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INFORMA(;AO SOBRE O ARTIGO RESUMO
Historial do artigo: Introdugdo: A deméncia e a depressdo tém um impacto social muito significativo. Em Portu-
Recebido a 26 de novembro de 2015 gal, escasseiam dados epidemiolégicos em pessoas idosas na comunidade. Em paises em
Aceite a 15 de margo de 2016 desenvolvimento, o 10/66 Dementia Research Group (DRG) conduziu multiplos estudos sobre
On-line a 3 de maio de 2016 a prevaléncia e a incidéncia destes quadros. Os protocolos de avaliagdo 10/66-DRG foram
validados extensivamente nesses paises, havendo vantagens potenciais na aplicagcdo em
Palavras-chave: regides europeias com populagées idosas de baixa escolaridade. Neste estudo, fundamen-
Deméncia tamos e descrevemos a implementacdo em Portugal da metodologia 10/66-DRG para estudo
Doenca de Alzheimer da prevaléncia da deméncia e da depressdo geriatrica.
Depressio Materiais e métodos: O trabalho de campo desenrola-se numa fase Unica, em areas geograficas
Idosos definidas, sendo avaliados detalhadamente e de forma sistematica todos os residentes de
Prevaléncia 65 anos ou mais. A informacéao é recolhida dos participantes e de informadores préximos

(www.alz.co.uk/1066/).

Resultados: Selecionamos e mapedmos uma area urbana (em Ferndo Ferro) e outra rural
(em Mora), definindo amostras finais de 702 e 779 pessoas, respetivamente. Os instrumen-
tos de avaliagdo foram cuidadosamente traduzidos e adaptados ao contexto portugués.
Teve lugar um treino rigoroso dos entrevistadores, assegurando a fiabilidade de cotacao
interobservadores.
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Discussdo e conclusdo: A aplicagdo dos protocolos 10/66-DRG permitira obter dados robustos
de prevaléncia de deméncia e de depressao, com amostras comunitérias de pessoas idosas
em Portugal. Dada a validade internacional da metodologia utilizada, estes resultados serao
comparaveis com os de outros centros 10/66, a escala mundial.
© 2016 Os Autores. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. em nome de Escola Nacional de
Saude Publica. Este é um artigo Open Access sob uma licenga CC BY-NC-ND (http://
creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Implementing a prevalence study of dementia and geriatric depression
in Portugal: The 10/66 Dementia Research Group methodology

ABSTRACT

Introduction: Dementia and depression have a huge social impact. In Portugal, epidemiolo-
gical data is scarce regarding community dwelling elderly people with these conditions. In
developing countries, the 10/66 Dementia Research Group-DRG has conducted multiple studies
on the corresponding prevalence and incidence. The 10/66-DRG protocols for population-
-based studies were extensively validated in those countries, and there is a rationale to
apply them in low literacy elderly populations in Europe. We describe the implementation
of the protocols related to the prevalence study (on dementia and geriatric depression) in

Materials and methods: This is a one-phase survey, in which all people 65+ years living in
defined catchment areas are comprehensively evaluated. Information is collected directly
from participants and from a related informant (www.alz.co.uk/1066/).

Results: We selected and mapped an urban area (in Fernao Ferro) and a rural one (in Mora).
The final samples were n =702 and n =779 respectively. Questionnaires were carefully trans-
lated and culturally adapted. Rigorous training procedures took place to ensure inter-rater

Discussion and conclusions: The implementation of the 10/66-DRG protocols will lead to robust
data on the prevalence of dementia and depression in community samples of elderly peo-
ple in Portugal. Given the international validity of our methodology, these results will be
comparable with those from other 10/66 centres around the world.

© 2016 The Authors. Published by Elsevier Espana, S.L.U. on behalf of Escola Nacional
de Saude Publica. This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://

creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Portuguese settings.
reliability.
Introducao

O envelhecimento das popula¢des é uma realidade mun-
dial, marcadamente nos paises ocidentais industrializados.
Em Portugal, existem aproximadamente 2 milhoes de pessoas
com 65 anos ou mais, correspondendo a 19% da populagédo’.
O indice de envelhecimento tem crescido: era 133,5 em 2013,
superior & média de 117,7 na Unido Europeia (UE-28)?.

Os quadros clinicos ligados ao envelhecimento tém um
impacto significativo sobre as pessoas, as familias e a soci-
edade em geral: a deméncia (incluindo a doenca de Alzheimer
como causa mais frequente) e a depressdo geriatrica sdo
exemplo disso. Numa revisdo sistemdatica com meta-andlise
publicada recentemente, as taxas de prevaléncia de demén-
cia para pessoas com 60 anos ou mais variaram entre 5-7%
(6,9% na Europa ocidental)®. Estima-se que a popula¢do mun-
dial inclua 35,6 milhdes de pessoas com deméncia em 2010,
duplicando estes numeros a cada 20 anos*>*. Registou-se um
aumento superior a 50%, entre 1990-2013, de years of life lost
(YLL) por doenca de Alzheimer e outras deméncias: apesar da
tendéncia reconhecida para subnotificacdo das mortes asso-
ciadas a deméncia, esta categoria figura em 29.° lugar nas

primeiras 50 causas de YLL a nivel mundial e integra as
primeiras 10 causas nos paises ocidentais industrializados
(2013)56.

Quanto a depressao geridtrica, a prevaléncia na comuni-
dade oscila entre 8-16%’ ou 10-15%° para a «depressdo com
significado clinico», um termo adoptado pelo consércio EURO-
DEP. Este estudo encontrou uma prevaléncia global de 12,3%
(intervalo de confianga 95% [IC95%] 11,8-12,9%), variando entre
8,8% na Islandia e 23,6% em Munique®. No 4mbito do estudo
SHARE e com a escala Euro-D, foram relatadas taxas especial-
mente elevadas nos paises latinos (Franca, Itdlia e Espanha),
acima dos 25%'. Entre as depressdes com significado cli-
nico, cerca de 3% preencherdo critérios ICD-10 (International
Classification of Diseases, 10th revision)'! ou DSM-IV (Diagnos-
tic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th edition)'? para
«episédio depressivo»®. A depresséo estd associada a comor-
bilidades geriatricas e a prépria deméncia, pelo que é mais
prevalente em populagdes hospitalares/institucionalizadas’.

A nivel mundial, a depressdo é uma causa fundamental de
incapacidade: determina mais anos vividos com incapacidade
(years lived with disability [YLD]) que qualquer outra doenca,
estando em quarto lugar em termos de disability adjusted life
years (DALY)™.
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Em Portugal, escasseiam dados epidemiolégicos comuni-
tarios em pessoas idosas. Alguns estudos pioneiros tém agora
mais de 30 anos'® e o Estudo Epidemiolégico Nacional de
Satide Mental ndo abordou especificamente a deméncia’®. Foi
reestimado recentemente o nimero de pessoas com demén-
cia (160.287)': esta estimativa, ligeiramente superior a da
iniciativa Eurocode'®, representaria um acréscimo de 67.817
pessoas relativamente ao primeiro célculo feito ha 22 anos™.
O Unico estudo portugués de prevaléncia de deméncias foi
conduzido no norte do pais, com resultados de prevaléncia de
2,7% (1C95% 1,9-3,8%) para deméncia (critérios DSM-IV) e 12,3%
(IC95% 10,4-14,4%) para defeito cognitivo sem deméncia®. O
recrutamento baseou-se nos cuidados primaérios, ndo se tra-
tando de um estudo comunitédrio em sentido estrito. A taxa de
participacao foi 52,6% (dentro do habitual na Europa), sendo
avaliados 1.146 participantes em 2 areas (urbana e rural). Apés
rastreio inicial, os casos «positivos» foram avaliados neurolo-
gicamente para confirmacao diagnéstica; ndo houve avaliacdo
de uma amostra aleatéria dos casos «negativos» no rastreio.
Com o intuito de desenvolver um estudo de incidéncia, a
amostra foi relativamente jovem (55-79 anos). Nao almejando
diagnésticos formais de depressao, houve apenas recurso a
uma versdo curta da escala GDS. Quanto a depressdo, o estudo
Predict-D?! e o Estudo Epidemiolégico Nacional de Saide Men-
tal produziram evidéncia sélida sobre a sua prevaléncia em
Portugal. Porém, a depressdo geridtrica continua mal carac-
terizada. O Predict-D, baseado em cuidados primaérios, ndo
incluiu pessoas com mais de 75 anos?'. Ambos os trabalhos
recorreram a entrevista Composite International Diagnostic Inter-
view (CIDI)?%??, gerando diagnésticos DSM-IV de depressédo
(com utilidade questionavel nalgumas situacdes geriétricas).
Os estudos Eurobarometer evidenciaram, em Portugal, risco
elevado de sofrimento psicoldgico inespecifico (sintomato-
logia ansiosa e depressiva) para pessoas mais velhas, em
compara¢do com outros paises europeus?>.

Nestes grupos de pessoas idosas especialmente frageis,
ha necessidade de alargar a evidéncia epidemiolégica, como
realcado no Plano Nacional de Satide?* e no Plano Nacional
de Saude Mental 2007-2016°, bem como - especificamente
quanto a deméncia - em resolugoes da Assembleia da
Republica?®. Em Portugal, como noutros paises com ilitera-
cia elevada na populacdo idosa, os instrumentos de avaliacdo
beneficiam de adaptacdes. Nos mais velhos, questiona-
-se a validade do uso acritico dos critérios internacionais
ICD-10 ou DSM-IV para deméncia/perturbacdo neurocog-
nitiva ou depressdo, podendo conduzir a subestimativas
dos quadros clinicamente significativos. Por outro lado, a
auséncia de Portugal de estudos multicéntricos, como o
EURODEM?” ou o EURODEP?, realca a necessidade de usar
defini¢ées/metodologias epidemiolégicas padronizadas, per-
mitindo comparabilidade internacional®.

O 10/66 Dementia Research Group (10/66-DRG) tem produzido
um trabalho proficuo, sobretudo nos paises em desenvolvi-
mento, implementando programas de investigacdo de base
populacional com elevada qualidade?®?°. O grupo é coor-
denado em Londres (Institute of Psychiatry, King’s College
London [IoP, KCL])**. A designacdo «10/66» pretendia sali-
entar, a data da sua constituicido em Cochim (1998), que
a investigacdo epidemiolégica na deméncia em paises em
desenvolvimento representava escassos 10% da producdo

internacional, enquanto mais de 66% do total mundial de pes-
soas com deméncia no mundo viviam nesses paises®'. Doze
anos depois (2010), 58% das pessoas com deméncia conti-
nuavam a viver nesses paises de baixo/médio rendimento
(estimando-se 71% em 2050)°, mas a investigacdo aumen-
tou drasticamente??32. Os estudos de prevaléncia 10/66-DRG
em amostras internacionais ja somam mais de 20.000 par-
ticipantes, em centros (urbanos e rurais) na América Latina
(Argentina, Brasil, Cuba, México, Peru, Porto Rico, Republica
Dominicana, Venezuela), Asia (Russia, China, India) e Africa
(Africa do Sul, Nigéria), aos quais se juntaram Irdo, Libano
ou Singapura. Comegaram a surgir as publicagdes sobre
estudos de incidéncia de deméncia®?. Ao mesmo tempo, o pro-
grama de investigagdo do grupo tem focado a incapacidade
pelas doencas crénicas no envelhecimento e suas repercus-
sbes familiares®, e a efetividade de servicos para pessoas
com demeéncia e suas familias, incluindo uma intervencéo
psicoeducativa®.

Os protocolos 10/66-DRG foram testados extensivamente
nesses paises, evidenciando validade transcultural em
populacdes com niveis diversos de escolaridade®**°. Assim,
o protocolo é aplicavel em regides europeias com popula¢oes
idosas de baixa escolaridade, como em Portugal. Além disso,
a metodologia 10/66-DRG incide também no diagndstico da
depressdo geriétrica com significado clinico’®*!. Um corpo
apreciavel de evidéncia sustenta a validade diagnéstica desta
metodologia, com vantagens relativamente a aplicagdo estrita
dos critérios das classifica¢cdes internacionais (e.g. DSM-
IV)?836:42,

Neste estudo, descrevemos a implementacdo em Portu-
gal dos protocolos 10/66-DRG para estudo da prevaléncia da
demeéncia e da depressédo geriatrica. Pretendemos apresentar a
metodologia do 10/66-DRG tal como adaptada para o contexto
nacional, assegurando melhor interpretacdo dos resultados
finais a publicar em breve.

Material e métodos

Os protocolos do 10/66-DRG encontram-se em acesso livre?®. A
preparacao do estudo em Portugal baseou-se no manual para
os estudos de base populacional 10/66-DRG*’. Ap6s uma reu-
nido inicial, em Londres (2007), para formacao na conducdo
do estudo e aplicacdo dos instrumentos, a coordenacgdo naci-
onal planificou a implementacdo dos protocolos sempre em
conjunto com o 10/66-DRG.

Amostragem

Os estudos de prevaléncia 10/66-DRG implicam a avaliacdo de
todos os residentes de 65 anos ou mais, em areas geografi-
cas de limites definidos. Assume-se que nenhuma &rea sera
inteiramente representativa do pais ou mesmo da regido a
que pertence. Para diminuir o viés de selecdo, preconiza-se
a selecdo de dreas tipicamente urbanas (evitando bairros de
classe média-alta) e/ou rurais (tendencialmente de tradi¢do
agraria e menor densidade populacional). Em Portugal, foram
seleccionadas 2 areas, uma urbana (na freguesia de Ferndo
Ferro, concelho do Seixal, regido de Lisboa) e outra rural (nas
freguesias de Mora e Cabecdo, concelho de Mora, regido do
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Tabela 1 - Caracteristicas demograficas das freguesias de Fernéo Ferro e Mora/Cabegao (2011)

Populacgdo residente Populacdo residente Populacao residente Populacdo com 65 + Taxa de
total desagregada com 65+ anos anos a viver s6 ou analfabetismo
por sexo (H) com pessoas do
mesmo grupo etario

Portugal 10.562.178 5.046.600 2.010.064 1.199.324 5,2
Fernao Ferro 17.059 8.369 2.525 1.838 3,5

(concelho do

Seixal, regido

de Lisboa)
Mora/Cabecao 2.522/1.073 1.231/489 734/432 489/249 11,5/17,2

(concelho de Mora,
regiao do Alentejo)

Fonte: CENSOS 2011 - Instituto Nacional de Estatistica.

Alentejo). A opgao por estas zonas procurou aproveitar a
facilidade na definicdo das fronteiras geograficas das areas
em estudo (dentro de cada zona), bem como a existéncia
de estruturas/organizacoes locais interessadas em colaborar.
Estdo incluidas na tabela 1 as caracteristicas demograficas da
freguesia de Ferndo Ferro e, em conjunto, das freguesias de
Mora e Cabecdo (cerca de 2.500 pessoas com 65+anos em
Ferndo Ferro e 1.200 em Mora/Cabecdo). As dreas em estudo
foram definidas a partir do mapeamento destas 2 zonas, para
que cada amostra final (urbana, que passaremos a designar
«Fernao Ferro», e rural, que passaremos a designar «Mora»)
permitisse assegurar uma precisao de 1,2% para uma preva-
léncia tipica de deméncia na ordem dos 4,5%%%.

Protocolo de avaliagdo

A avaliacdo dos participantes tem caracteristicas muito par-
ticulares. Em primeiro lugar, é conduzida numa fase unica,
isto é, nao se trata de um desenho de fase dupla (ras-
treio inicial e confirmacao subsequente dos diagnésticos nos
«positivos» rastreados, assim como em amostra aleatéria de
5-20% dos «negativos»). Tém sido aduzidas as vantagens deste
desenho nestes estudos epidemiolégicos*®. Nos desenhos de
dupla fase pode ocorrer uma elevada taxa de atrito entre o
rastreio e a segunda fase, sendo as pessoas com provavel
demeéncia particularmente propensas a recusar a reavaliagdo,
amudar de residéncia ou eventualmente a falecer no intervalo
temporal®®**. Em segundo lugar, a avaliacdo é muito deta-
lhada, como se comprova na tabela 2, durando pelo menos 2-3
horas. A informacao é colhida diretamente com o participante
e com um informador disponivel. O informador deve conhecer
bem o participante: serd provavelmente (mas ndo necessari-
amente) um familiar préximo e/ou corresidente; em casos de
duvida, deve averiguar-se o tempo de contacto entre ambos.
A tabela 2 reproduz todos os instrumentos usados em
Portugal, constituindo a parte nuclear do protocolo 10/66-DRG
(foram excluidos no presente estudo, por falta de financia-
mento, a avaliacdo hematolégica e bioquimica, bem como
a genotipagem APOE). A entrevista WHO-DAS 1II avalia a
limitacdo de atividades/incapacidade, tendo sido desenvol-
vida pela OMS para investigacdo epidemioldgica e de servicos
de cariz transcultural®*®. O Client Service Receipt Inventory

Tabela 2 - Componentes da avaliacao 10/66 Dementia
Research Group

A - Questionario do domicilio (aplicado em conjunto aos
elementos do agregado)

B — Medidas destinadas ao participante:
1) Questiondario sociodemogréfico e de fatores de risco,
incluindo as entrevistas WHO-DAS II e CSRI (vers&o para o
participante)
2) Geriatric Mental State — Automated Geriatric Examination for
Computer Assisted Taxonomy (GMS-AGECAT): entrevista
clinica semiestruturada de avaliagdo do estado mental
3) Bateria de testes cognitivos, incluindo:

o Community Screening Instrument for Dementia (CSI-D),
COGSCORE, incorporando o teste CERAD de fluéncia verbal
por nomeacdo de animais

o Teste CERAD de aprendizagem da lista de 10 palavras,
com evocacdo
4) Exame fisico sumario e NEUROEX

a. Exame objetivo direto: altura, pulso, tensdo arterial
sistélica e diastdlica em repouso (média de 2 medigdes, em
posicdo sentada e de pé), perimetros cefalico, toracico e da
anca, teste de marcha (5 metros, ida e volta, com contagem
de tempo e de passos)

b. Exame neurolégico estruturado breve: sinais focais,
parkinsonismo, ataxia, apraxia, reflexos «primitivos»

C - Medidas destinadas ao informador/corresidente
1) Entrevista com o informador

Moédulo 1: informagao sociodemografica sobre o informador;
Self-Reporting Questionnaire — SRQ (20 items) — para todos os
informadores

Moédulo 2: méddulo de cuidados informais, incluindo a escala
de sobrecarga de Zarit - s6 para cuidadores informais.

Mobdulo 3: médulo para obtencdo de informacéo sobre o
participante
- Entrevista com o informador para avaliacdo de declinio
cognitivo e funcional no participante: CSI-D, RELSCORE -
todos os informadores.
- History and Aetiology Schedule-Dementia Diagnosis and Subtype
(HAS-DDS) - na eventualidade de o CSI-D identificar declinio
cognitivo.
- Inventario Neuropsiquidtrico — Neuropsychiatric Inventory
(NPI-Q) - para todos os informadores

2) Questiondrio sociodemografico e de fatores de risco,
incluindo as entrevistas WHO-DAS II e CSRI (vers&o para o
informador; apenas aplicada se for impossivel obter a
informacao diretamente do participante, ou caso haja
duvidas quanto a fiabilidade dessa informacao)
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(CSRI)* avalia os custos diretos e indiretos para os servicos
de sauide mental, tendo sido adaptado internacionalmente.
O Geriatric Mental State (GMS)*, desenvolvido por John
Copeland (Univ. Liverpool), é uma entrevista clinica semies-
truturada para avaliacdo do estado mental, considerada como
o padrédo de ouro mundial em pessoas mais velhas. Multiplos
estudos epidemiolégicos documentaram internacionalmente
a sua validade relativamente as classificagdes diagnosti-
cas ICD e DSM, além da fiabilidade interobservadores*. E
aplicavel por entrevistadores treinados, mas nio necessaria-
mente especialistas em psicopatologia. Utiliza um algoritmo
computadorizado (AGECAT), baseado no raciocinio clinico,
para identificar os «clusters» sindromaticos «organicidade»
(deméncia provavel), psicose, depressdo e ansiedade. Os
niveis de confianca do diagnéstico para cada «cluster» variam
entre 0 (sem sintomas) e 5 (gravemente afetado). O nivel «3»
parece corresponder ao diagndstico clinico por um psiquiatra.
A comparacdo hierdrquica destes «clusters» sindromadticos
pelo AGECAT produz um resultado final (diagnéstico prin-
cipal). O protocolo 10/66-DRG usa a versdo B3, aplicavel em
20-50 minutos. O Community Screening Instrument for Dementia
(CSI-D)*® foi desenvolvido para rastreio de deméncia em
estudos transculturais. Tem 2 componentes: teste cognitivo
e entrevista com um informador. O teste cognitivo avalia
dominios multiplos - orientacdo temporal e espacial, lingua-
gem, memoria, praxias e pensamento abstrato - excluindo
deliberadamente itens dependentes do nivel de literacia.
Incorpora a tarefa Consortium to Establish a Registry for Alzhei-
mer’s Disease (CERAD) de nomeacdo de animais para avaliacdo
da fluéncia verbal. A entrevista com o informador avalia a
impressdo deste sobre a existéncia de declinio na meméria
ou inteligéncia, atividades de vida didria e funcionamento
no trabalho e relagdes sociais. Obtém-se 3 pontuacgdes: no
teste cognitivo (COGSCORE), do informador (RELSCORE) e
discriminativa (DFSCORE, combinando as 2 primeiras)*’. A
avaliacdo direta dos participantes inclui, ainda, exame fisico
sumario com exame neurolégico breve.

Quanto aos informadores/corresidentes, o teste Self-
-Reporting Questionnaire (SRQ-20) avalia o estado mental,
destinando-se ao rastreio de perturbacdes angodepressivas
minor>°. A escala Zarit Burden Interview avalia a sobrecarga sub-
jetiva do cuidador informal, na deméncia e noutros quadros
incapacitantes em pessoas idosas®'. A entrevista History and
Aetiology Schedule — Dementia Diagnosis and Subtype (HAS-DDS)
foi modificada da HAS para complementar a GMS-AGECAT,
detalhando o inicio e o curso de uma possivel sindrome
demencial. Clarifica o diagnéstico do subtipo de deméncia
nas varias subcategorias AGECAT, ICD-10 e DSM-IV. Aplica-se
a um informador nos casos em que nao é possivel proceder
diretamente a entrevista GMS, para suplementar dados em
falta ou validar dados pouco fidveis da mesma°?. O Inventa-
rio Neuropsiquidtrico (Neuropsychiatric Inventory [NPI-Q]) avalia
sintomas comportamentais e psicolégicos na deméncia e qua-
dros afins>.

Varidveis resultantes da avaliagdo

Este protocolo permite gerar diagnésticos de deméncia, de
2 formas®®: a) conforme o «algoritmo 10/66-DRG», usando
um limiar de pontuacdo associado a uma probabilidade

de diagndstico sindromatico de «deméncia DSM-IV» (ponto
de corte derivado por regressao logistica, usando coeficien-
tes GMS, CSI-D e da tarefa CERAD de aprendizagem de 10
palavras)®’; b) pela aplicacdo convencional dos critérios ope-
racionais de investigacdo para «deméncia DSM-IV» e para
subtipos de deméncia (doenca de Alzheimer, NINCDS-ADRDA;
deméncia vascular, NINDS-AIREN; deméncia de corpos de
Lewy). Os restantes diagnosticos clinicos, também relevantes
para o diagnédstico diferencial da demeéncia, sdo: depres-
sdo («depressdo clinicamente significativa» - GMS-AGECAT
- ou «episdédio depressivo» - critérios DSM-IV ou ICD-10);
perturbacdes psicéticas, perturbacdes de ansiedade, alcoo-
lismo, epilepsia e acidente vascular cerebral.

Obtém-se também dados sobre determinantes sociodemo-
graficos (e.g. idade, sexo, estado civil, educacio, circunstancias
de vida e socioeconémicas, suporte sociofamiliar), estado de
saude (e.g. percecdo subjetiva de satude, diagnésticos clinicos
autorrelatados, funcionalidade/incapacidade, dados clinicos e
antropométricos), fatores de risco para a deméncia (e.g. ante-
cedentes pessoais de depressdo ou traumatismo craniano,
histéria familiar de deméncia) ou relativos a estilos de vida e
risco cardiovascular (consumo de alcool e tabaco, dieta, niveis
de exercicio e atividade geral — no momento de avaliacdo e
previamente aos 60 anos).

Finalmente, na presenca de patologias crénicas (e.g.
demeéncia, outros problemas neuropsiquiatricos), avaliam-se:
impacto econdémico para os servi¢os, impacto em termos de
cuidados informais (tempo de contacto, tipo de cuidados),
salide mental e sobrecarga subjetiva do cuidador, e altera¢oes
neuropsiquiatricas integrando o quadro clinico. Em Portugal,
foram também previstas perguntas sobre diagnéstico prévio
de quadros neurocognitivos ou neoplasicos, e cuidados respe-
tivos (farmacolégicos e ndo farmacolégicos).

Plano para tradugdo e suporte a colheita dos dados

Foi planeada a traducdo dos instrumentos, respeitando os
padrdes de qualidade internacionais. Embora ja estivessem
disponiveis versdes em portugués do Brasil, optou-se por ndo
utilizar estas versdes nem no trabalho de campo, nem como
elemento de consulta na traducao, dadas as significativas
diferencas linguisticas. Excecionalmente, pela existéncia de
estudos de validacdo da entrevista clinica GMS-AGECAT e do
rastreio SRQ-20, previu-se a revisao, em paralelo, das versoes
brasileiras. Ja se encontravam traduzidos e/ou validados para
Portugal a entrevista de Zarit>* e o NPI-Q™.

Embora na maioria dos paises os dados tivessem sido colhi-
dos em papel, Portugal optou pela versdo informatica (sistema
Computer Assisted Personal Interviewing [CAPI]), por diversas
razoes: rapidez, controlo de qualidade mais facil e efetivo,
custos menores, constituicdo imediata dos ficheiros de dados
para exportacao, necessidades reduzidas de armazenamento.
Planeou-se que os dados fossem recolhidos diretamente em
computadores portateis, em ficheiros EpiData (versdo 3.1), a
partir da experiéncia do 10/66-DRG. Estes questionéarios incor-
poram saltos condicionais e uma verificacdo interativa da
consisténcia dos dados, os quais podem ser extraidos para o
software de estatistica SPSS (onde tem lugar o processamento
ulterior de limpeza, de derivacdo de varidveis e de aplicacdo
dos algoritmos diagnésticos 10/66-DRG, DSM-IV e outros) e
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outros programas (e.g. STATA). Porém, a traducao dos instru-
mentos implicou desde logo que as versoes originais inglesas
em CAPI ndo poderiam ser utilizadas, tendo sido produzido
um novo script dos algoritmos para portugués.

Questdes éticas

Os formuldrios e instru¢des para consentimento informado,
relativos a participantes e informadores, foram traduzidos
e adaptados. O protocolo do estudo, previamente subme-
tido a multiplas comissdes internacionais?®, foi aprovado pela
Comisséo de Etica da Faculdade de Ciéncias Médicas-UNL.

Resultados
Aspetos gerais da implementagdo do estudo - fase inicial

O protocolo do estudo de prevaléncia 10/66-DRG foi implemen-
tado com adaptacbes ao contexto nacional, em colaboracédo
estreita com o centro coordenador (IoP-KCL) e com diversos
facilitadores locais.

Os instrumentos ainda ndo validados foram objeto de
traducdo por técnicos bilingues e posterior retroversao, con-
ferida pelos autores/investigadores do 10/66-DRG, fluentes
na lingua original (inglés). Na traducdo dos testes cogniti-
vos (partes da GMS, CSI-D, tarefa CERAD) foram relevantes
as contribui¢des de elementos do grupo com experiéncia em
avaliacdo neuropsicolégica. No geral, foi respeitada a equi-
valéncia conceptual em detrimento de tradugdes literais e,
assim, produzidas as traducoes provisérias.

Foram selecionados 16 entrevistadores, distribuidos pelas
2 areas em estudo (7 em Ferndo Ferro, 9 em Mora, cada
grupo com um supervisor). Todos tinham formagdo supe-
rior, sobretudo em psicologia e enfermagem. O treino geral
(uma semana) foi supervisionado pelos coordenadores naci-
onais (MX, MG-P), o treino GMS-AGECAT por elementos do
10/66-DRG (CF, MP) e o treino no exame fisico e neurold-
gico sumadrio pelo elemento da equipa com especializacdo
neurolégica (AV). A formagdo envolveu exercicios de fiabi-
lidade interobservadores, envolvendo videos (para os testes
cognitivos, GMS-AGECAT e o exame fisico/NEUROEX) e
role-playing.

Terminadas as traduc¢des provisérias dos instrumentos
e o treino dos entrevistadores, iniciaram-se (fevereiro/2012)
estudos-piloto (n=30 em cada area). Estes estudos visaram
testar a aceitacdo dos instrumentos no terreno, identificar
problemas de conteido e/ou de compreensdo nas ques-
toes, avaliar a duracdo média das entrevistas, avaliar as
dificuldades em cendrio real e agilizar os procedimentos
de entrevista. Cada entrevistador foi diretamente supervisi-
onado. Verificou-se que a avaliacdo completa de um caso
demorava, em média, meio-dia, dependendo do grau de
colaboracao e da patologia existente. Esta morosidade deter-
minou que as entrevistas viessem a ser conduzidas em
pares de entrevistadores e que muitas tivessem lugar em
2 momentos, nunca separados por mais que uma semana.
No final dos estudos-piloto, foram aferidos procedimentos
(para aperfeicoamento técnico, com melhoria da fiabilidade
de cotacao) e corrigidos detalhes das tradugdes (conduzindo

as versdes definitivas dos instrumentos). Os questiondrios
foram informatizados para sistema CAPI (versdo portuguesa),
mediante contacto regular com o IoP-KCL para otimizacao dos
algoritmos.

Amostragem e metodologia epidemiolégica
de recrutamento

O trabalho de campo teve lugar entre 2012-2013. Circuns-
critas as fronteiras geograficas de recrutamento (drea de
Ferndo Ferro, inscrita na freguesia homénima, e de Mora, cor-
respondendo a totalidade das freguesias de Mora/Cabecéo),
utilizou-se um método «rolling door knock», investigando
todas as unidades habitacionais das areas selecionadas. Os
entrevistadores percorreram percursos pré-determinados na
sequéncia do mapeamento, batendo casa a casa e dei-
xando folhetos nas caixas de correio. Havendo resposta no
momento, o projeto era apresentado com convite a participar.
As avaliacoes eram agendadas para o local preferido pela diade
participante/informador (e.g. residéncia, instituicGes, servigos
de saude). No recrutamento foi assegurada a colaboracéo local
de associacgdes, organizacdes, servicos de saude, pardquias,
autoridades de policia e autarquias. Este método, em ondas
sucessivas, permitiu diminuir significativamente o niumero de
unidades residenciais ndo respondentes. Porém, encontramos
casas aparentemente nao habitadas aquando das tentativas
de contacto, nomeadamente em Ferndo Ferro, onde muitas
residéncias funcionavam como segunda habitacdo/casa de
férias, sem morador regular.

Monitorizagdo continua de qualidade dos dados
e de garantias de seguran¢a

Com o inicio do trabalho de campo, o supervisor em cada area
realizava reunides mensais com a equipa, acompanhando
no terreno os entrevistadores, aleatoriamente. O controlo da
qualidade dos dados foi assegurado com revisdo regular de
amostras aleatdrias de registos, para testar a sua consisténcia
e detetar problemas de preenchimento (e.g. omissdes, erros
de preenchimento ou nos saltos, informac@o incongruente
ou contraditéria). Os dados sobre domicilios, participantes e
informadores, foram armazenados em repositérios seguros,
separados dos dados colhidos nas entrevistas.

Resultados finais do recrutamento

No computo final, entre 1.916 potenciais participantes nas
dreas definidas (1.047 em Ferndo Ferro e 869 em Mora), foram
efetuadas 1.481 entrevistas completas (702 em Fernao Ferro e
779 em Mora). Em 435 casos (345 em Ferndo Ferro e 90 em Mora)
ndo foi possivel realizar a entrevista, por recusa formal ou por
impossibilidade de contacto apds 3 tentativas. Assim, a taxa
de participacdo referente as areas definidas e mapeadas foi,
no total, de 77,3% (67,1% em Fernao Ferro e 89,6% em Mora).
Note-se que foram considerados para recrutamento os lares
de 3.2 idade, com restricdo aos utentes que ja residissem em
cada uma das dreas antes do ingresso na institui¢do. As prin-
cipais caracteristicas sociodemogréficas dos participantes no
estudo constam da tabela 3.
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Tabela 3 - Caracterizagdo sociodemografica das amostras em Ferndo Ferro (area urbana) e Mora/Cabecéo (area rural)

Total (n=1.481)

Area urbana (n=702) Area rural (n=779)

Grupo etdrio (valores omissos) 0 0 0
65-69 anos 361 193 (27,5%) 168 (21,6%)
70-74 anos 354 196 (27,9%) 158 (20,3%)
75-79 anos 351 177 (25,2%) 174 (22,3%)
80+ anos 415 136 (19,4%) 279(35,8%)
Sexo (valores em falta) 0 0 0
Feminino 837 377 (53,7%) 460 (59,1%)
Nivel educacional (valores omissos) 7 2 5
Sem instrucdo 249 77 (11,0%) 172(22,2%)
Primério (incompleto) 292 80(11,4%) 212(27,4%)
Primério 795 446 (63,7%) 349 (45,1%)
Secundario 51 31(4,4%) 20(2,6%)
Superior 19 10(1,4%) 9(1,2%)
Desconhecido 68 56 (8,0%) 12 (1,6%)
Estado civil (valores omissos) 7 1 6
Solteiro 70 19(2,7%) 51(6,6%)
Casado ou unido de facto 958 511(72,9%) 447 (57,8%)
Vitvo 404 143 (20,4%) 261(33,8%)
Divorciado ou separado 42 28 (4,0%) 14(1,8%)
Ocupagdo anterior (valores em falta) 24 7 17
Funcao publica/gestao/liberal 173 127 (18,3%) 46 (6,0%)
Empregado (comércio/escritério) 199 123(17,7%) 76 (10,0%)
Operdrio especializado 538 256 (36,8%) 282 (37,0%)
Trabalhador indiferenciado/agricultura 547 189(27,2%) 358(47,0%)
Situagdo de vida (valores omissos) 0 0 0
Vive s6 367 107 (15,2%) 260 (33,4%)
Apenas com conjuge 769 388 (55,3%) 381 (48,9%)
Com filhos adultos 30 25(3,6%) 5(0,6%)
Outras situagoes 315 182 (25,9%) 133(17,0%)
- - diferencas grandes nas taxas calculadas pelos 2 métodos (atin-
Discussao

A implementacdo desta metodologia reveste potencialidades
importantes, quando os resultados finais forem publicados.
Em Portugal, tem sido explorado o impacto dos quadros neu-
ropsiquidtricos em pessoas mais velhas (e.g. necessidades de
cuidados, repercussdes nas familias)®®°%, mas sobretudo no
contexto dos servicos e ndo propriamente na comunidade.
Os estudos epidemiolégicos nacionais, tendo contribuido para
caracterizar problemas decorrentes da deméncia e da depres-
sdo geriatrica, sdo insuficientes neste campo.

Mediante esta avaliacdo detalhada dos 1481 residentes,
com 65 anos ou mais, de 2 areas circunscritas com carac-
teristicas diferentes (urbana e rural), contamos obter dados
complementares sobre a prevaléncia comunitaria de demén-
cia e depressdo. Além disso, os nossos resultados poderdo
ajudar a definir o impacto populacional destes quadros, por
diversas razoes. Em primeiro lugar, este estudo implica uma
avaliacdo abrangente de amostras comunitarias (em termos
clinicos, funcionais, sociais e econémicos), ultrapassando o
contexto dos servicos de satide e nao se limitando ao calculo
de prevaléncias. Em segundo lugar, o estudo da prevaléncia
é feito numa unica fase, de acordo com métodos validados
que incluem mais-valias nos critérios de diagnéstico. A preva-
léncia de deméncia é calculada pelo «algoritmo 10/66-DRG» e
pelos critérios DSM-1V. Nos trabalhos 10/66 foram reportadas

gindo, e.g. India, discrepancias entre 8-10% pelo primeiro e
menos de 1% pelo segundo)?’. A prevaléncia de deméncia na
comunidade, em populagdes com niveis mais baixos de lite-
racia, é influenciada pelo método diagnéstico. Jacob et al.,
também na fndia, encontraram taxas tdo diferentes quanto
8% (DSM-1V), 6,2% (CSI-D, DFSCORE), 10,6% («algoritmo 10/66-
DRG») e 63,2% (GMS-AGECAT)*. No Canadian Study of Health
and Aging os casos ligeiros de deméncia eram dificilmente
detetados pela aplicacdo estrita dos critérios DSM-IV, mais
restritivos, claramente identificando com fiabilidade os casos
de maior gravidade®. O «diagnéstico 10/66-DRG» de demén-
cia ndo requer especificamente nenhum dos critérios DSM-1V,
mas apenas um perfil de défice cognitivo (num teste for-
mal), a corroboracgdo do declinio cognitivo e funcional (por um
informador), e uma entrevista clinica consistente com pro-
babilidade elevada de ser um «caso»?8. Na validacdo inicial
do «diagnéstico 10/66-DRG» de deméncia (usando como cri-
tério um diagnéstico DSM-IV estabelecido por clinicos locais),
foram excelentes os niveis de sensibilidade (94%) e especifici-
dade (97% com controlos de nivel educacional elevado e 94%
com controlos de nivel educacional baixo). Os falsos positi-
vos variaram entre 1-10% (consoante as regides e os niveis
educacionais), o que também contribuira para uma maior pre-
valéncia de casos 10/66-DRG em comparacao com a dos casos
DSM-IV. Vindo a verificar-se neste estudo uma discrepancia
semelhante, tal como sugerido pelas anélises preliminares®,
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poder-se-a questionar até que ponto a prevaléncia da demén-
cia ndo tem sido subavaliada entre nés. Quanto a depressao,
também os resultados apontando para menor prevaléncia
de formas «major» nos mais velhos podem parecer contra-
-intuitivos. Questiona-se o uso isolado dos critérios DSM-IV
ou ICD-10 (com aplicacdo de listagens de sintomas nem sem-
pre capazes de captar a esséncia da depresséo geriatrica)® e a
DSM 5 nao parece ter ultrapassado este problema de subdiag-
nostico, independentemente da retirada do luto como critério
de exclusdo para depressao «major». Na fase atual do conhe-
cimento, parece ser mais indicada a avaliacdo da depressao
geriatrica clinicamente significativa pela GMS (incluida no
protocolo 10/66-DRG e contemplando o fator «motivacional»
da escala Euro-D).

Finalmente, esperamos que a concretizacdo do estudo
de prevaléncia seja um primeiro passo conducente a
programacao do ensaio 10/66-DRG de intervencao familiar na
deméncia® e do estudo de incidéncia. A base de dados portu-
guesa sera incluida em andlises comparativas internacionais.

Devemos, porém, assinalar algumas limitacdes neste tra-
balho. Nao procedemos a uma valida¢do formal inicial do
algoritmo de diagnéstico 10/66-DRG, usando como critério um
diagnéstico clinico especializado. Ndo obstante, esse estudo
foirealizado noutros centros internacionais®’*° e ha evidéncia
recente da validade preditiva dos diagnésticos de deméncia
(DSM-1V e pelo «algoritmo 10/66-DRG»), através de um follow-
-up a 3 anos de todos os casos diagnosticados no estudo
baseline.

Conclusao

Os protocolos 10/66-DRG para estudos de prevaléncia na
comunidade foram implementados meticulosamente em Por-
tugal. A andlise estd em conclusdo e os resultados serdo objeto
de publicacédo especifica.

Apesar de a prevaléncia da deméncia poder estar a
diminuir nalguns paises ocidentais?, o envelhecimento popu-
lacional e o aumento consideravel do nimero de pessoas
afetadas, entre doentes e familias, torna imprescindiveis
planos nacionais para enfrentar as dificuldades decorren-
tes destas doencas. Sem um plano, existe o risco de que
os servicos de salde e sociais ndo consigam lidar adequa-
damente com este desafio, tendendo a operar em modo de
crise®!. Em paises desenvolvidos, menos de 50% das pessoas
com deméncia tém um diagnéstico clinico®. Em Portugal, ape-
sar da estimativa recente e menos desfavoravel de Santana
et al.'’, subsiste a impressdo de que muitos doentes néo sio
diagnosticados, independentemente do acesso aos servicos.

Este estudo do 10/66-DRG poderd ser relevante na
determinacdo do verdadeiro impacto nacional das deméncias
e da depressdo em pessoas mais velhas.
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