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RESUMO

Introducdo: a deméncia é um desafio global, especialmente na América
Latina. O diagndéstico precoce tem muitos beneficios e deve ser uma
prioridade. No Brasil, ele é feito por especialistas na maioria dos casos.
Objetivo: o objetivo deste estudo foi avaliar qual é o tempo médio entre o
inicio dos sintomas até a avaliacdo com especialista e seus possiveis fatores
relacionados. Métodos: trata-se de um estudo transversal de base de dados
com 245 pacientes ambulatoriais com deméncia, em um hospital universitario
do sul do Brasil, que avalia apenas individuos provenientes do Sistema Unico
de Saude (SUS). O desfecho principal foi o tempo entre o inicio dos sintomas
até a avaliacao com o especialista, relatada pelos informantes na primeira
consulta. Os individuos foram separados em dois grupos: tempo até a consulta
menor e maior que 1 ano. A analise univariada foi usada para testar os
possiveis fatores relacionados a avaliagao tardia pelo especialista. Resultados:
o tempo médio entre o inicio dos sintomas e a avaliagcao com o especialista foi
de 3,3 £ 3,3 anos. Os individuos que chegaram para avaliacao apos 1 ano do
inicio dos sintomas foram mais diagnosticados com deméncia devido a doenca
de Alzheimer, ao passo que aqueles que chegaram antes de 1 ano, foram
diagnosticados com demeéncia vascular e outros tipos de deméncia, tiveram
inicio do quadro mais repentino e subagudo, sintomas neuropsiquiatricos na
apresentacao, progressao rapida, uso de alcool e antipsicéticos (p <0,05). Na
analise multivariada, apenas alteracoes de personalidade e inicio rapido dos
sintomas mostraram-se preditores para chegada mais precoce no especialista,
mesmo controlando possiveis confundidores. Conclusdo: este estudo
evidenciou um longo tempo entre o inicio dos sintomas até a avaliacdo do
especialista e individuos com alteracoes de personalidade e apresentacao mais

rapida dos sintomas foram encaminhados mais precocemente.

Palavras chave: deméncia, encaminhamento, diagnostico tardio, diagndstico

precoce, especialista, consulta, avaliacao de sintomas



ABSTRACT

Background: dementia is a global challenge, especially in Latin America. Early
diagnosis has many benefits and is a priority. In Brazil most of cases are
diagnosed by specialist. Objective: we aimed to study the average time from
symptom onset to specialist assessment and related factors. Methods: this is
a cross-sectional database study among 245 patients with dementia from an
outpatient clinic in a tertiary university hospital in Southern Brazil, which only
assesses individuals from the Unified Health System (SUS). The outcome
variable was time from symptom onset to specialist assessment, reported by
the informants in the first consultation. After that, individuals were separated
in two groups, less and more than 1 year to specialist assessment. Univariate
analysis was used to test the potential related factors associated with the
delayed specialist assessment. Results: the average time from symptom
onset to specialist assessment was 3.3 + 3.3 years. In the unadjusted analysis,
individuals who were assessed after 1 year were diagnosed with Alzheimer's
Disease, while who came before 1 year were most likely diagnosed with
vascular dementia and other dementia types, had more sudden and subacute
onset, neuropsychiatric symptoms at presentation, rapid progression, alcohol
and antipsychotics use (p < 0.05). In the multivariate analysis, the effects of
personality changes and onset presentation persisted, even controlling for
other significant characteristics. Conclusion: this study found a long time
from symptoms onset to specialist assessment and individuals with

personality changes and faster presentation were referred earlier.

Key words: dementia, referral, delayed diagnosis, early diagnosis, specialist,

consultation, symptom evaluation
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos é evidente o envelhecimento da populacao brasileira,
marcado por um aumento crescente no percentual de idosos. A deméncia é
caracterizada por um declinio cognitivo em relacdgo a um nivel de
funcionamento anterior, que seja importante o suficiente para impactar na
independéncia do individuo para exercer as atividades de vida diaria. Ao redor
do mundo existem milhoes de pessoas vivendo com deméncia, sendo a maior
parte delas em paises em desenvolvimento. A prevaléncia de demeéncia
aumenta com o aumento da idade, podendo chegar a quase 50% em pessoas
com 90 anos ou mais.

O diagnostico precoce de deméncia é uma prioridade de saude e,
embora tenha muitos beneficios, permanece um desafio global. Atualmente
existem barreiras para o diagndstico, que podem estar relacionadas ao
paciente, ao cuidador, aos médicos e ao sistema. Sabe-se que, na grande
maioria dos casos, o diagndstico é feito por especialistas e que, no Brasil, ha
uma dificuldade de acesso a centros especializados para aqueles pacientes que
dependem exclusivamente do Sistema Unico de Salude. Existem dados na
literatura que evidenciam um longo periodo entre o inicio dos sintomas até a
avaliacao diagnéstica, que podem variar de aproximadamente 10 meses a 5
anos.

Baseado nisso, pesquisadores buscaram estabelecer quais seriam os
possiveis fatores associados ao atraso diagndstico, e quais seriam as variaveis
preditores da chegada mais precoce ao especialista. Sabe-se que o tempo para
o diagnéstico pode ser influenciado por caracteristicas demograficas, clinicas
e cognitivas, tais como, sexo, escolaridade, histéria familiar de deméncia, tipo
de deméncia, tipo de sintomas apresentados, idade de inicio dos sintomas,
dentre outras.

Neste cenario, o presente estudo busca estabelecer qual o tempo atual
entre o inicio dos sintomas até a avaliacdo com o especialista e, além disso,

quais seriam os possiveis fatores relacionados.
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REVISAO DA LITERATURA

ESTRATEGIA PARA LOCALIZAR E SELECIONAR AS INFORMACQOES

Foi realizada pesquisa nas bases de dados EMBASE/PubMed, no

periodo de 1990 a 2019.

Os seguintes termos (MESH) foram utilizados: (“Dementia”) AND

(“Referral” OR “Delayed Diagnosis” OR “Early Diagnosis” OR “Specialist” OR

“Consultation” OR “Symptom Evaluation” OR “Assessment, Symptom”).

Foram localizados 5024 artigos, dos quais 90 foram selecionados para

leitura.

Critérios de inclusao e exclusao:

a. Populagao: pacientes com deméncia
b. Desenho de estudo: todos os tipos de
desenhos foram incluidos

¢. Tempo entre inicio de sintomas até o
diagndstico de deméncia e variaveis
associadas ao atraso no

diagndstico/avaliagdo com especialista

Embase / Pubmed
(periodo 1990 =>2019)

5024 artigos

Critérios de inclusao

e exclusao aplicados

v

90 artigos selecionados apds revisao de titulo e resumo
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F CRESCENTE O ENVELHECIMENTO DA POPULAGAO BRASILEIRA

A populacao brasileira é composta por aproximadamente 211 milhoes
de pessoas e aumenta em 1 pessoa a cada 20 segundos. A piramide
populacional brasileira evidencia um envelhecimento populacional,
identificando-se uma reducao na porcentagem de criancas e jovens e, ao
mesmo tempo, um aumento na porcentagem de idosos. Sabe-se que em 2019
a porcentagem de idosos (65 anos ou mais) no Brasil é de 9,5%, ou seja,
aproximadamente 20 milhdes de pessoas com 65 anos ou mais. Estima-se que
em 2060 esse nUmero cresca para 25%, representando 58 milhoes de idosos.’
No Rio Grande do Sul, esse dado é ainda mais representativo. Em 2019 a
porcentagem de idosos é de 12% e estima-se que aumente para 29% em
2060." Paralelo a isso, a expectativa de vida ao nascer também mostra um
crescimento, especialmente mais evidente no grupo feminino: em 2019 é de
73 anos para homens e de 80 anos para mulheres e em 2060 projeta-se que

seja de 77,9 anos para homens e de 84,2 para mulheres.
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Figura 1. Evolugao dos grupos etarios 2010-2060 no Brasil e no Rio Grande
do Sul
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Figura 2. Expectativa de vida ao nascer 2010-2060 no Brasil
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DEMENCIA E DISTURBIOS COGNITIVOS

O comprometimento cognitivo é descrito por um declinio nas
habilidades cognitivas em relacdao a um nivel anterior. Ele pode ocorrer por
prejuizos em um ou multiplos dominios cognitivos, dentre eles, aprendizagem.
e memoria, funcoes executivas, habilidades visuoespaciais, linguagem,
atencao, funcoes executivas, personalidade ou comportamento.? Ele pode ser
observado em qualquer idade e pode ser consequéncia de uma ampla
variedade de condicodes.

Ja a deméncia é uma sindrome adquirida de declinio cognitivo, a partir
de um nivel prévio mais elevado de funcionamento, que seja importante o
suficiente para causar impacto na funcionalidade do individuo (capacidade de
exercer atividades de vida diaria) e naindependéncia.? E fundamental destacar
que embora a deméncia afete em grande parte os idosos, ela nao faz parte do
envelhecimento normal, ou seja, a deterioracao nas funcdes cognitivas é além
do esperado para o envelhecimento saudavel.>*

Individuos com deméncia podem ser afetados de formas diferentes, ter
sintomas variados e encontrar-se em diferentes fases de evolucao: leve,
moderado e grave. No estagio leve, apesar de evidente, ainda ha minimo
impacto nas atividades de vida diaria, ao passo que na fase avancada, os
individuos necessitam de auxilio inclusive nas atividades mais basicas, tais
como alimentar-se, cuidados com higiene, etc.®

Existemm multiplas possiveis causas para o comprometimento
cognitivo/deméncia, sendo a mais comum a Doenca de Alzheimer,
responsavel por pelo menos 50% de todos os casos. Outras possiveis causas
sdao a Demeéncia Vascular, Deméncia Mista, Deméncia por Corpos de Lewy,
Deméncia Frontotemporal, Deméncia na Doenca de Parkinson, deméncia
secundaria, além de outras causas metabdlicas e muitas outras

potencialmente reversiveis.?3®
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O IMPACTO DA DEMENCIA GLOBALMENTE

Ao redor do mundo, existem mais ou menos 50 milhdes de pessoas com
deméncia, e a cada 3 segundos um novo individuo é afetado pela doenca.
Aproximadamente 60% dos casos vivem em paises de baixa ou média renda.
Acredita-se que o numero total de pessoas vivendo com deméncia deva atingir
82 milhdes em 2030 e aumentar para 152 milhdes em 2050. A cada ano,
surgem aproximadamente 10 milhdes de casos novos e estima-se que a
populacdo com 60 anos ou mais com deméncia sejade 5 a 8%.*

A deméncia tem grandes implicacdes econémicas e sociais. Segundo
dados da Organizacao Mundial da Saude (OMS), os custos da deméncia para a
sociedade em 2015 eram de US$ 818 bilhdes e em 2030 estima-se que sejam
de US$ 2 trilhdes. Além disso, é uma das maiores causas de incapacidade na
vida adulta e é a quinta principal causa de morte.*” Em termos de impacto
mundial da doenca, esta entre os 10 principais contribuintes para os anos
vividos com incapacidade entre pessoas com 60 anos ou mais, ocupando, em
2010, a oitava posicao no ranking da Organizacao Mundial da Saude®

Baseado nisso, a OMS estabeleceu a deméncia como uma prioridade
global, criando um plano de acao com 7 metas em prioridade:

1. Deméncia como prioridade de saude publica
Consciéncia e simpatia pela deméncia
Reducao do risco de deméncia
Diagnodstico, tratamento e cuidados com deméncia
Suporte para prestadores de cuidados de deméncia

Sistemas de informacao para deméncia

N ok W

Pesquisa e inovacao sobre deméncia

O DIAGNOSTICO DA DEMENCIA — COMO ELE E FEITO

O diagnéstico do comprometimento cognitivo e da deméncia requer
uma histoéria clinica detalhada, bem como exame cognitivo e neurolégico.? O
primeiro passo para o diagndstico é a identificacao e o reconhecimento dos

sintomas. Para isso € importante prestar atencao em detalhes, uma vez que
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os sintomas iniciais podem ser sutis e ndao ser devidamente reconhecidos por
parte do paciente ou informante.>°'° Nesse cenario, o informante que tenha
convivio préoximo com o paciente em questdo é uma valiosa fonte de
informacdes e peca chave na avaliacdo diagnéstica.” E importante também
para o médico saber quais foram os primeiros sintomas, se houve algum
evento especifico associado ao inicio deles e de que forma a doenca progrediu.

O exame cognitivo € importante para mensurar de forma objetiva e
padronizada os dominios cognitivos afetados e qual o grau de
comprometimento. Testes validados para cada populacao sao usados, sendo
estabelecidos pontos de corte para dizer se hda ou nao prejuizo em
determinada avaliacao. Através dos testes também ¢é possivel estabelecer o
perfil neuropsicolégico de comprometimento, que é diferente em cada tipo de
deméncia e, em geral, segue um padrao caracteristico.

Por fim, sdo indicados testes laboratoriais para excluir causas
metabolicas e infecciosas e é indiscutivel a realizacdo de um exame de imagem
de encéfalo (tomografia ou preferencialmente ressonancia magnética),
ferramenta utilizada nao somente para excluir algumas causas de
comprometimento cognitivo, tais como AVC, hemorragia, tumor, hidrocefalia,
lesoes inflamatdrias, mas também para avaliar o grau e o padrao de atrofia
cerebral. O padrao de atrofia fornece pistas que aumentam a confiabilidade
do diagnodstico clinico da etiologia da deméncia, uma vez que cada doenca

costuma ter um padrao de atrofia cerebral.

SUBDIAGNOSTICO — A GRANDE “LACUNA NO TRATAMENTO”

A grande maioria dos idosos (82%) acredita serimportante a avaliacao
da memodria e do pensamento, da mesma forma que é importante fazer
avaliacao clinica periédica, entretanto, apenas a minoria (16%) diz ter a
cognicao avaliada regularmente.>'?' Existem dados na literatura
evidenciando que os casos de deméncia sao subdiagnosticados ou nao
recebem diagnédstico formal na grande maioria dos sistemas de saude, e que,

quando o diagnodstico ocorre, é, em geral, feito em fases mais avancadas da
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doenca. Estudos de paises de alta renda evidenciam que 20 a 50% dos
pacientes com deméncia sao rotineiramente reconhecidos e documentados
nos prontuarios da atencao primaria.’'® Em paises de baixa ou média renda,
esse dado é ainda mais alarmante. Em um estudo realizado na India, 90% dos
individuos recrutados nao haviam recebido diagndstico, tratamento ou
cuidados.”™ Ja no Brasil, é estimado que 77% dos individuos com deméncia nao

foram diagnosticados (o que representaria quase 800.000 pessoas).?°

IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO PRECOCE

O diagnostico precoce da deméncia é considerado um dos objetivos da
assisténcia médica de alta qualidade, sendo uma prioridade nos planos de

acoes mundiais relacionados a deméncia.?"?3

O diagnostico precoce tem multiplos beneficios para o paciente e

cuidadores, ##?° e sdo abaixo relacionados:¢?’

e Todos os individuos tém o direito ao diagnostico e tém o direito de
participar das decis6es que os afetam e que sao importantes no futuro;

e Permite avaliacdao e tratamento imediatos de causas reversiveis de
comprometimento cognitivo;

e Permite que o paciente possa decidir desde o inicio quem administrara os
cuidados quando necessarios;

e Educacao precoce do cuidador em relacdo a deméncia e possiveis sintomas
comportamentais, reduzindo estresse do cuidador;

e Manejo de sintomas com medicamentos ou outras intervencoes;

e Facilitar o manejo de condicées médicas coexistentes que podem piorar a
funcdo cognitiva e evitar a prescricio de medicamentos que podem
prejudicar a funcao cognitiva;

e Permite a inclusao de pacientes em ensaios clinicos para pesquisar novos
tratamentos;

e Pode reduzir os custos relacionados a deméncia;

e Pode adiar a institucionalizacao;
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e Pode reduzir comportamentos de risco e prevencao de problemas futuros
(por exemplo, acidentes de transito, risco de queda, ma administracao
financeira, vulnerabilidade a golpes etc.);

e Pode reduzir a ansiedade abordando preocupacdes relacionadas aos
primeiros sintomas;

e Pode melhorar a qualidade de vida, habilidades sociais e seguranca futura;

e Permite a organizacao de aconselhamento e apoio social;

e Fornecer respostas a preocupagOes relacionadas a cognicio e
comprometimento funcional do paciente;

e Abre o acesso ao apoio social, recursos e grupos psicopedagogicos mais

cedo, reduzindo o estresse do cuidador.

FATORES ASSOCIADOS AO TEMPO ENTRE O INICIO DOS SINTOMAS E O
DIAGNOSTICO

Com o objetivo de melhor entender os motivos de os individuos com
deméncia terem atraso no diagndstico, pesquisadores buscaram avaliar
possiveis fatores associados. Em um estudo brasileiro da Universidade Federal
de Minas Gerais, Miranda e cols?® mostraram que entre aqueles com atraso
diagnéstico, 36% a familia achava que as alteracbes apresentadas pelo
paciente eram normais para a idade e 45,3% responderam que o médico nao
chegou a uma conclusao a respeito do diagnoéstico. Além disso, os pacientes
cujas familias foram incapazes de prestar cuidados adequados tiveram um
diagnéstico mais tardio. Nao foi encontrado associacdo com a idade do
cuidador e o atraso no diagnostico. Em outro estudo brasileiro, Beber e cols?
encontraram que pacientes com demeéncia frontotemporal (DFT) tiveram
maiores taxas de subdiagnodstico, apresentando maior duracao dos sintomas
até a avaliacdo com especialista.

Alguns trabalhos avaliaram o tempo para o diagnostico entre pacientes
com deméncia de inicio precoce e deméncia de inicio tardio,?*3" mostrando que
o tempo foi maior para os individuos com idade de inicio precoce, deméncia

frontotemporal (DFT) e Doenca de Alzheimer e menor para aqueles com
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deméncia vascular. Outros fatores associados ao atraso na procura por
atendimento sao a falta de conhecimento sobre a deméncia, o medo, o
estigma da doenca, a sensacdo dos médicos de que existe pouco a ser
oferecido aos pacientes e a dificuldade no acesso aos servicos.3%33

Além disso, sintomas neuropsiquiatricos sao desencadeantes para o
reconhecimento da deméncia pelos informantes.?** Idade, sexo, e grau de
prejuizo cognitivo sdao também correlacionados com o tempo para o
diagnéstico, uma vez que pessoas mais velhas, mulheres e com baixo mini-
exame do estado mental tiveram maior duracao do tempo para avaliacao.*®

Em relacao a escolaridade dos individuos, os dados sao conflitantes,
mostrando que pacientes com maior escolaridade podem ter o diagndstico
mais precoce ou mais tardio.?’-*° Estudo conduzido na China apresentou que
somado ao subtipo de deméncia e escolaridade, o relato de histoéria familiar foi

também associado ao atraso para o atendimento.

O PAPEL DO MEDICO GENERALISTA E DO MEDICO ESPECIALISTA NO
DIAGNOSTICO
A Constituicao brasileira estabeleceu que “a satde é um direito de todos

e um dever do Estado, garantida mediante politicas sociais e econdmicas que
visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal
igualitario as acOes e servicos para sua promocao, protecao e recuperacao”.*®
No Sistema Unico de Saude, os niveis de atencdo a sadde organizam-se de
uma forma hierarquica, em niveis de complexidades distintas: primaria,
secundaria e terciaria. A Atencao Primaria a Saude (APS) é disponibilizada
para a populacdao através do Programa de Saude da Familia (PSF) e das
Unidades Basicas de Saude (UBS).

O PSF nasceu em 1993,* como uma proposta para a reestruturacao da
saude, e é composto por um conjunto de iniciativas da APS que tem como
objetivo cuidar da populacdao no ambiente em que vive. A atencao primaria é
“o primeiro nivel de atencao em salde e se caracteriza por um conjunto de
acoes de saude, no ambito individual e coletivo, que abrange a promocao e a

protecao da saude, a prevencao de agravos, o diagnédstico, o tratamento, a
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reabilitacao, a reducao de danos e a manutencao da satde com o objetivo de
desenvolver uma atencao integral que impacte positivamente na situacao de
saude das coletividades”.*?

Na medicina, existe a necessidade de médicos generalistas e
especialistas.*** O médico generalista tem um papel cada vez mais
importante na sociedade, considerando o envelhecimento crescente da
populacdao e o numero relevante de individuos com deméncia em paises de
baixa a média renda.”** No que concerne a saude publica, o médico
generalista é a via de entrada do paciente no Sistema Unico de Satude.*8 Além
do médico generalista, os Agentes Comunitarios de Saude (ACS) tem uma
relevancia importante para identificacao de individuos e familias expostas a
riscos.*? Casos que necessitam de atendimento especializado utilizam o
sistema de encaminhamentos que é denominado como sistema de referéncia
e contrarreferéncia. +°

No Brasil, os especialistas mais capacitados para avaliar
cognicao/declinio cognitivo sao os Neurologistas, Geriatras e Psiquiatras.*°
Os servicos com atendimento especializado sao mais preparados para
lidar com disturbios cognitivos e sao projetados para uma avaliacao
mais completa e detalhada da cognicdo, bem como para o
desenvolvimento de estratégias e planos de cuidado ao paciente.” Em
alguns locais, como no Reino Unido, apenas os médicos especialistas
podem diagnosticar a Doenca de Alzheimer e iniciar tratamento.>?

Embora grande parte dos pacientes sejam vistos primeiro pelo
médico generalista, estudo evidencia que boa parte deles tiveram
maior probabilidade de receber o diagndstico por um especialista.>?
Pablo Richly e cols. conduziram um estudo para investigar o
conhecimento de médicos relacionado a deméncia na América Latina.
Os resultados mostraram que 59% de todos os médicos relataram que
seus conhecimentos em deméncia eram insuficientes ou nulos.*> Neste
mesmo estudo, médicos neurologistas, psiquiatras e geriatras

evidenciaram maior conhecimento sobre deméncia do que médicos
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generalistas e médicos de outras especialidades. Outro estudo
britanico evidenciou que apenas 13% dos pacientes com Doenca de
Alzheimer foram diagnosticados por médicos generalistas, enquanto
52% foram diagnosticados por neurologistas.”®> Uma metanalise®*
realizada para avaliar a acuracia dos médicos generalistas em
reconhecer comprometimento cognitivo leve (CCL) e deméncia,
mostrou que os clinicos gerais identificam trés em quatro pessoas que
sofrem de deméncia, mas tém dificuldade para identificar casos em
estagios iniciais (CCL e deméncia leve) e, com pouca frequéncia,
registraram o diagnostico correto em notas médicas.

Considerando que os médicos generalistas apresentam menor
rendimento em reconhecer os casos de deméncia, um estudo brasileiro
conduzido por Ramos-Cerqueira e cols. avaliou um método simples de
treinamento para otimizar o reconhecimento de casos de deméncia na
atencao primaria e mostrou que foi possivel identificar casos de
deméncia no Brasil usando um procedimento simples e econémico,
simplesmente treinando os profissionais de salude da comunidade.>®
Outro estudo realizou uma revisao da literatura e mostrou que
estratégias educacionais podem proporcionar melhorias significativas
em conhecimento, habilidades e atitudes das equipes no

acompanhamento as deméncias na atengao primaria.>®

IDOSOS — GRANDES USUARIOS DO SUS

No Brasil e na América Latina, existem multiplas vias para acessar
o diagnostico, dependendo se o paciente pertence ao sistema de salude
publico ou privado. O Estudo Longitudinal da Saude dos Idosos
Brasileiros (ELSI-Brasil)®*’, que faz parte de uma rede internacional de
grandes estudos longitudinais sobre o envelhecimento, apontou que

75% dos idosos brasileiros dependem exclusivamente dos servicos
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prestados no Sistema Unico de Satde.5® O estudo ELSI-Brasil também
evidenciou que usuarios de planos de saude privados visitaram
especialistas com mais frequéncia, enquanto os usuarios do sistema
publico tiveram maior probabilidade de visitar um clinico geral.

O Brasil tem a quinta maior populagdo do mundo e tem
experimentado um dos mais rapidos envelhecimentos da populagao®.
Neste cenario é importante saber como o sistema publico tem se
preparado para atender as necessidades da populacao idosa e poder
proporcionar ndao s6 o reconhecimento precoce de declinio cognitivo,

mas também de proporcionar estratégias de prevencao.
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JUSTIFICATIVA

O envelhecimento da populacdao é uma realidade mundial. Somado a
isso, cresce também o numero de individuos com declinio cognitivo,
especialmente em paises de baixa ou média renda. Embora o diagnodstico
precoce de deméncia seja de fundamental importancia, nao s6 no Brasil, mas
em outros paises do mundo, muitos individuos nunca tiveram um diagnoéstico
formal. A avaliacao dos individuos em ambulatorios especializados é realizada
por equipe treinada, com o objetivo de diagnosticar, identificar possiveis
causas, propor tratamento e aconselhamento.

Sendo assim, o presente estudo se justifica uma vez que tem o objetivo
nao so de identificar qual o tempo entre o inicio dos sintomas cognitivos até a
chegada em ambulatério especializado em deméncia, mas também de avaliar
se ha diferenca entre os fatores demograficos, clinicos e cognitivos entre os

pacientes.
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OBIJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Avaliar o tempo médio entre o inicio dos sintomas até a consulta com o

especialista e estabelecer os possiveis fatores associados.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever o perfil de pacientes encaminhados ao ambulatério de
deméncia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Descrever o tempo do inicio dos sintomas até a avaliacdo com o
especialista.

Identificar preditores relacionados a chegada precoce ou tardia a
avaliacdao com o especialista:

Demograficos. (escolaridade, sexo)

Clinicos. Traumatismo cranioencefalico, uso de alcool, tabagismo,
historia familiar de deméncia, fatores de risco cardiovasculares, comorbidades
neurologicas e psiquiatricas, medicacdes)

Cognitivos. Escore obtido através do mini exame do estado mental,
idade de inicio, forma de apresentacao inicial, sintomas iniciais, tipo de
progressao, historia familiar)

Sintomas neuropsiquiatricos. Escore obtido através da escala geriatrica

de depressao - GDS, sintomas neuropsiquiatricos apresentados no inicio do
quadro, tais como: comprometimento da compreensdo, desorientacao
temporal e espacial, alteracoes de personalidade, dificuldades no trabalho,
depressao, alucinacoes, dificuldade em encontrar palavras, alteracdes
comportamentais, dificuldade nas tarefas domésticas, repetindo as mesmas
perguntas e delirios).

Avaliacao diagnéstica. Classificacdao dos pacientes de acordo com o tipo

de demeéncia.
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Introduction

Brazil is the largest country in Latin America with the fifth largest
population in the world.

Worldwide, the population is aging rapidly. According to the latest
estimates, by 2060 25% of the population will be 65 years or older’. In
Southern Brazil, this number is quite expressive and in ten years the state of
Rio Grande do Sul will have the higher proportion of Brazilian elder citizens.?
Despite the increasing public efforts, policies and programs are still
insufficient to provide the elderly individual's needs.3

Dementia is a global challenge®*, especially in Latin America (LA)°. There
is no cure, but there are treatments to help people and caregivers. Beyond the
exclusion of reversible cognitive impairment, early dementia diagnosis allows
people to make important decisions for the future while they still have
capacity, to access support services and to receive appropriate treatment,
improving cognitive function, functionality and quality of life. In addition,
timely diagnosis can delay institutionalization, decrease the caregiver burden,
and reduce costs.®’

According to the literature, individuals with dementia take a long time
from symptom onset to diagnosis. A Brazilian study showed an average delay
of 1.8 years® and this number is even longer in other surveys.>" Furthermore,
the rate of undetected dementia is close to 61%, and may be even higher,
reaching 93% in low- and middle-income countries.’”? Available evidence
further shows that many people living with dementia have never received a
formal diagnosis. Multiple reasons are highlighted as potential barriers to the
diagnosis assessment, such as system, patient, caregiver, and physician-
related factors.’

Some variables were previously identified as predictors to early
specialist assessment, such as vascular dementia and neuropsychiatric
symptoms.™™ On the other hand, female sex, family history, frontotemporal
dementia, Alzheimer’'s Disease, early onset dementia and low Mini-mental

State Examination (MMSE) scores were associated with delayed
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diagnosis.?™™™ "7  Finally, level of education has shown conflicting
results.810.1418

The aim of this study is to estimate the average time between symptom
onset to specialist assessment in an outpatient public health care clinic for
dementia in Southern Brazil. Additionally, we explore factors potentially

associated with time from the initial symptoms to assessment.

Methods

Study Design

This is a databank based cross-sectional study with outpatients from a
dementia clinic of a tertiary care university hospital in Southern Brazil,
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), which is part of the Porto Alegre

network from the Brazilian public health care system (SUS).

Study Population

Patients who have been assessed between 2014 to 2018 by a
specialized public health care service at HCPA, and meet criteria for dementia
of any cause according to McKhann et al. criteria®, were included. Those who
had no dementia and no information about the time from the first symptom
to assessment were excluded. Individuals should have attended at least one
standardized consultation, including a thorough interview with the patient
and the informant, tests for cognitive performance and a comprehensive
clinical and neurological examination. Furthermore, they should have

laboratory and neuroimage data.

Measures

Time from the symptom onset to specialist assessment. The information on

the period of onset of cognitive symptoms presented by the patient was

obtained during the interview with the informant. Therefore, according to the
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time lag until assessment, patients were subdivided into the groups: less than

or equal to 1 year and more than 1 year.

Demographic data. Age, sex, and years of education were checked.

Clinical data. Cardiovascular risk factors (hypertension, ischemic cardiopathy,
heart failure, dyslipidemia, diabetes) neurological disorders (stroke, epilepsy,
migraine), as well as other comorbidities were recorded. Additionally, the
number of medications, including antipsychotics, anticholinergics,
antidepressants was registered. Tobacco and alcohol use, traumatic brain

injury were also checked.

Cognitive data. For the present analysis, the results of the Brazilian version of
Mini-mental State Examination (MMSE)?° were used. Age at symptom onset,
onset presentation (abrupt/insidious), trigger events, and family history of

dementia were collected.

Functional status, cognitive and neuropsychiatric/behavioral symptoms. For

the interview with the informant we grouped symptoms presented at the
beginning as: impaired comprehension, temporal and spatial disorientation,
personality changes, difficulties at work, depression, hallucinations, word
finding difficulties, behavioral changes, difficulty in household chores,
repeating the same questions, and delusions. We also included the scores of

the Brazilian version of the Geriatric Depression Scale?' in the analysis.

Diagnostic Assessment: patients were classified according to different types
of dementia following standard international diagnostic criteria (as
Alzheimer's Disease??, Vascular Dementia?®, Lewy Body Dementia?4
Behavioral Variant of Frontotemporal Dementia, Mixed Dementia?®, primary

progressive aphasias?®?’).

Statistical Analysis

Continuous variables were expressed as mean + standard deviation (SD)

and were analyzed with the Student t-test or the Mann-Whitney U test, as
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appropriate. Categorical data were presented as frequencies and were tested
with the Pearson’s Chi-Square t test with Fisher or Yates correction when
necessary. A multivariate binary logistic regression model was used to verify
the association of medical and demographic significant variables for the
outcome "time to assessment" (<1year/ > 1year). All analyses were considered
statistically significant at a p-value <0.05 and all data were analyzed using the

SPSS software (version 16.0; SPSS, Chicago, Illinois, USA).
Results

A total of 245 patients were included in the study. As summarized in
Table 1, the mean age of the participants was 72.4 + 10 years old, and the
sample consisted predominantly of women (female sex, 56.9%). The mean
level of education was 5.2 + 3.9 years and more than a half has less than 8
years of formal schooling.

According to clinical characteristics (Table 2), the mean MMSE score
was 15.9 + 6.8, and the majority were diagnosed as dementia due to
Alzheimer's Disease (44.7%). Of the 245 participants, 64 (31.1%) had family
history of dementia, 36 (16.6%) had a previous traumatic brain injury, 63 (29%)
and 96 (43.6%) reported alcohol use and tobacco use, respectively.

The mean time from the symptom onset to specialist assessment was
3.3 + 3.3 years (Table 1), and most patients were evaluated 1 year after the
disease onset (79.6%).

In the univariate analysis, the following factors were significantly
different between groups: alcohol use, onset presentation, symptoms at
presentation (personality changes, behavior changes, visual hallucinations),
disease progression, and antipsychotic use (Table 2). No significant difference
was found for level of education, age of disease onset and cognitive
impairment (MMSE scores).

In the multivariate logistic regression analysis, the variables personality
changes (OR =3.24; 95% CI 1.10-9.51) and onset presentation (OR = 6.19; 95%
CI 2.62 - 14.66) were kept in the final model, after controlling for other

significant characteristics.
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Discussion

This study investigated the time between symptom onset to specialist
evaluation among dementia outpatients from a public tertiary care university
hospital in Porto Alegre, Southern Brazil. The mean time elapsed from disease
onset to specialist assessment was 3.3 years. The majority of the sample
(79.6%) was evaluated after at least 1 year from the beginning of the clinical
presentation. The choice of subclassifying the time variable into two groups
was based on previous findings of patients often taking more than 1 year for
the diagnosis.®%428 \We also considered for the rationale the probability of the
group "less than 1 year" to be more homogeneous in demographic and clinical
characteristics.

Many studies have reported the gap between the early diagnosis and
assessment®, reinforcing the global dimension of this challenge. In our study,
patients with dementia have an average delay to diagnosis of 3.3 years. In
other Brazilian studies®' this gap ranged from 1.8 to 4.1 years. Similarly,
international studies have found a large variation (13.8 to 60
months).10.14.17.28,29

Besides other potential reasons for the delay (lack of knowledge about
dementia, patient's refusal to be evaluated, stigma associated with dementia,
and other barriers related to provider, caregiver, and patient)”3°,it is well
known that early referral to specialist can reduce this delay’, but it is
dependent on the access in each country?®'. In the Brazilian Unified Health
System (SUS), the level of care respects a hierarchical model with reference
and counter-reference systems, i.e., a general practitioner (GP) would refer
for the specialized evaluation when necessary (tertiary level). However, this
hierarchical system ends up representing a bottleneck in the patient flow
leading to the long wait for the specialist. A survey conducted in 2006 in Porto
Alegre/RS showed 4 years of waiting time for the neurologist assessment.3?

When analyzing related factors, the variables significantly associated
with time to assessment were type of dementia, alcohol use, onset

presentation, symptoms at presentation, disease progression and
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antipsychotic use. The time for assessment was longer (more than 1 year)
among patients with dementia due to Alzheimer’s Disease (AD), for those with
insidious presentation and slowly progression of the disease. Extensive delay
for diagnosis among AD patients have been reported, as well as related factors
as the lack of knowledge to differentiate memory loss in normal aging/AD and
delay in seeking medical help for multiple reasons.

Although controversial but present in other reports™ ', we found no
association between level of education and time to assessment.

After the multivariable adjusted analysis, only personality changes and
onset presentation remained significantly associated with the outcome time
of assessment. Those individuals who presented personality changes and a
faster presentation of symptoms were referred earlier. In many cases,
memory problems are not enough to trigger medical help-seeking. In
Alzheimer's Disease, for instance, memory problems are reported as early
symptoms, but caregivers may seek help when neuropsychiatric symptoms
arise, such as behavior and personality changes™?? People with dementia
often change their personality and may act in different ways. These changes
can be hard for families, making them consider specialist assessment.
Additionally, faster presentation may facilitate the symptoms recognition and
can lead to a heavy caregiver burden, influencing their intentions of seeking
help.

The main limitation of this study is the recall bias, since time of
symptoms onset is dependent on the participants recollection of events or
experiences that happened in the past. This is a databank based cross
sectional study, which cannot allow to establish a cause-effect relation.
Furthermore, since data was collected from medical records it might have
caused loss of information on variables of interest.

In conclusion, this study from an outpatient clinic in Southern Brazil
found a long time - mean of 3.3 years - from the onset of dementia symptoms
to the specialist assessment. Those individuals who presented personality
changes and a faster presentation were earlier referred. Since the burden of

dementia is increasing mainly in low- and middle-income countries, there is a
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need to improve educational programs for the general population and
physicians, optimize referral systems and reduce barriers to assess specialized
centers. Moreover, the stigma of dementia is still a major challenge as it

postpones open discussion about cognitive problems.3*
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Table 1. Demographic characteristics and time from symptom onset to

specialist assessment

Demographic

Participants, n 245
Age, years, mean + SD 72.4+10
Female sex, n (%) 132 (56.9)
Level of education, mean = SD 5.2+3.9
0 year, n (%) 29 (14,6)
1-4 years, n (%) 71 (35.6)
5-8 years, n (%) 64 (32.2)
9-12 years, n (%) 26 (13.1)
>13 years, n (%) 9(4.5)
Time from symptom onset to

specialist assessment

Years, mean = SD 3.3+3.3
< 1year, n (%) 50 (20.4)
>1year, n (%) 195 (79.6)
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Table 2. Clinical characteristics of the groups according to time to specialist

assessment

Time to assessment

Characteristic

Total

<1year > 1 year p-value
Demographics
Sex (female) 132 (56.9) 27 (54) 105(57.7) 0.747
Education (years), mean + 52+39 5.6+3.8 53+41 0.969
SD
Diagnosis, n (%) 0.031
AD 92 (44.7) 12 (27.3) 80 (49.4)
VD 47 (22.8) 13 (29.5) 34 (21)
Other types, n (%) 67 (32.5) 19 (43.2) 48 (29.6)
Medical History
TBI, n (%) 36 (16.6) 10 (20.4) 26 (15.5) 0.512
Alcohol use (n,%) 63 (29) 20 (40.8) 43 (25.6) 0.049
Tobacco use (n,%) 96 (43.6) 27 (55,1) 69 (40.4) 0.074
Family history (n,%) 64 (31.1) 13 (28.3) 51(31.9) 0.720
CV risk factors, mean = SD 1.2+1.1 1.5+1.2 1.2+1.1 0.410
Neurological comorbidity 0.1+0.4 0.21+0.4 0.1+0.4 0.885
(n, %)
Psychiatric comorbidity 81(37.7) 22 (44.9) 59 (35.5) 0.245
(n, %)
MMSE (mean £ SD) 15.9+6.8 20+6.7 17.8+7.3 0.890
GDS (mean £ SD) 537+3.6 6.6+4.2 59+4 0.247
Age of onset, years, mean + 68.9+10.9 67.2+10.8 66.5+11.5 0.962
SD
Insidious onset (n,%) 151 (70.9) 18 (37.5) 133 (80.6) <0.001
Personality changes 28 (13.6) 13 (29.5) 15(9,3) 0.001
Behavior changes 44 (21.4) 15(34.1) 29 (17.9) 0.024
Visual hallucinations 20(9.7) 10 (22.7) 10 (6.2) 0.003
Slowly progression (n,%) 132 (64.1) 17 (38.6) 115 (71) <0.001
Medication (n,%)
AChE 31(12.6) 4 (8) 27 (13.8) 0.287
Benzodiazepines 25(10.2) 8 (16) 17 (8.7) 0.186
Antipsychotics 58 (23.7) 19 (38) 39 (20) 0.010
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Antidepressants 79 (32.2) 19 (38) 60 (30.8) 0.397

AChE: anticholinesterase medications; CV: cardiovascular; TBI: traumatic brain injury

Table 3. Multivariable-adjusted predictors of time to the symptom onset to
specialist assessment

Characteristic RR 95% CI p-value
Personality changes 3.24 1.10 - 9.51 0.032
Behavior changes 0.91 0.34-2.43 0.857
Visual hallucinations 2.37 0.69-8.17 0.170
Sum of comorbidities 0.93 0.71-1.21 0.601
Antipsychotics 1.30 0.55-3.10 0.544
Alcohol use 1.38 0.58-3.23 0.459
Dementia type 1.45 0.56-3.76 0.436
Onset presentation 6.19 2.62-14.66 0.001
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo realizou a avaliacdo do tempo médio entre o inicio dos
sintomas até a avaliacdo do especialista e possiveis fatores associados. Foi
descrito o perfil demografico, clinico e cognitivo dos 245 pacientes atendidos,
com uma média de idade de 72,4 anos e uma média de escolaridade de 5,2
anos.

Evidenciou-se que os pacientes com deméncia levam um longo tempo
(3,3 anos) entre o inicio dos sintomas até a avaliacao com especialista em
ambulatério especializado de Neurologia Cognitiva, que presta atendimento
exclusivo a pacientes provenientes do SUS. Os pacientes foram divididos em 2
grupos (tempo para a consulta <1 ano e > 1 ano), mostrando que a grande
maioria chegou apods 1 ano do inicio dos sintomas (76,6%).

Foi encontrada uma diferenca estatisticamente significativa entre os
grupos: os individuos que vieram antes de 1 ano do inicio dos sintomas a
avaliacao do especialista apresentavam mais outras etiologias de deméncia
que nao Doenca de Alzheimer, como por exemplo, deméncia vascular, tiveram
inicio do quadro mais repentino e subagudo, sintomas neuropsiquiatricos na
apresentacao, progressao rapida, uso de alcool e antipsicéticos (p <0,05). Na
analise multivariada, mudancas da personalidade e apresentacdao dos
sintomas de forma mais rapida foram preditores de chegada mais precoce ao
especialista, mesmo apos excluir possiveis confundidores.

Este estudo apresenta algumas limitacdes, sendo a principal o viés de
recordacao. O tempo de inicio dos sintomas depende da lembranca dos
participantes em relacdo a eventos ou experiéncias do passado. Além disso,
trata-se de um estudo transversal, o que significa que nao é possivel
estabelecer uma relacdo de causa-efeito e os dados foram coletados em
prontuarios de pacientes, o que pode causar perda de informacoes.

Ainda assim, os resultados encontrados tém impacto do ponto de vista
de saude publica para alertar os gestores de que, ainda hoje, ndo estamos

organizados para atender o nUmero crescente de pacientes com deméncia.
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PERSPECTIVAS FUTURAS

Dado o envelhecimento da populacao brasileira, e o impacto da
deméncia globalmente, em especial em paises em desenvolvimento, faz-se
necessario entender como estamos nos preparando para identificar
precocemente os crescentes casos de deméncia. Uma vez que a identificacao
precoce dos casos é considerada uma prioridade global, os 6rgaos publicos
devem desenvolver planos e estratégias organizados para aprimorar o
conhecimento da populacao e dos médicos em relacao a deméncia, bem como
tornar mais acessivel e rapido os sistemas de referenciamento para

ambulatérios especializados.
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STROBE CHEKLIST

Avaliacao de deméncia em ambulatério especializado no Sul do Brasil:
tempo do inicio dos sintomas até a avaliacdo com especialista e fatores
associados.
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1-TITULO E RESUMO
O Titulo enfatiza o design do estudo - estudo transversal.
O resumo traz uma revisao rapida sobre o assunto, a metodologia do estudo e

os resultados. (PAGINAS 6-7)

2 - INTRODUCAO
JUSTIFICATIVA: explica a relevancia do presente estudo (PAGINA 32)
OBJETIVOS: avaliar o tempo médio entre o inicio dos sintomas e possiveis

fatores associados (PAGINA 33)

3 - METODOS (PAGINA 36-37)

DESIGN DO ESTUDO: estudo transversal

CENARIO: descreve local - pacientes do ambulatério de deméncia do HCPA
PARTICIPANTES: individuos com demeéncia provenientes do ambulatério de
deméncia do HCPA, que atende paciente do Sistema Unico de Satude
VARIAVEIS: constam na pagina 36-37

FONTES DE DADOS/ MEDICAO: constam na pagina 36-37

VIES: (PAGINA 41)

TAMANHO DO ESTUDO: (PAGINA 38)

VARIAVEL QUANTITATIVA: Avaliadas e relatadas de acordo com a
significancia estatistica.

METODOS ESTATISTICOS: As variaveis quantitativas foram descritas por
média e desvio padrao. As variaveis categoricas foram apresentadas como

frequéncias e comparados pelo teste t de qui-quadrado de Pearson. A
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regressao logistica binaria multivariada foi usada para identificar preditores
do tempo até o inicio dos sintomas até a avaliacdo. Os resultados sao
expressos como média (DP) ou como razdao de prevaléncia. O nivel de
significancia adotado foi de 5% (p <0,05) e as analises foram realizadas no

SPSS versao 16.0.

4- RESULTADOS: (PAGINA 38)

5 - DISCUSSAO:

RESULTADOS CHAVE: (PAGINAS 38-39-40)

LIMITACOES: (PAGINA 41)

INTERPRETAGAO: (PAGINAS 38-39-40)

GENERALIZACAO: os dados apresentados ndo podem ser generalizados, uma

vez que representam o cenario de uma amostra especifica da populacao.
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