Custos Associados a Prestacao Informal de Cuidados a
Pessoas com Deméncia
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RESUMO
Introducgéo: Sob a perspetiva dos custos assumidos pelo cuidador informal e pessoa cuidada, este estudo pretende quantificar e
valorar a utilizagao de servigos de saude e sociais, assim como o tempo dedicado aos cuidados prestados em situagdes de deméncia.
Material e Métodos: Recolheram-se informagdes sociodemograficas e de utilizagao de servigos de 123 diades de cuidados. Os cus-
tos foram estimados considerando: Setor Saude (servigos de saude), Doente/Familia (tempo de cuidados) e Outros (servigos sociais,
cuidados continuados, outros privados). A avaliagdo dos custos do Setor Saude e Outros Setores considerou a pessoa pagadora; para
o Setor Doente/Familia aplicou-se o método do bem-substituto. Calculou-se o custo mensal para os utilizadores e o valor para 100
diades.
Resultados: O custo total dos cuidados informais foi de €61 982,2/més por 100 diades. O valor do Setor Doente/Familia (€44 030,0/
més) contribui com 71,0% do custo total; os Outros Setores com 20,8% (€12 887,4/més), seguido do Setor da Saude com 8,2%
(€5064,8/més).
Discussao: O valor obtido para cada diade (€619,8/més) representa 77,5% do seu rendimento mensal (mediana = €800,0; amplitude
interquartil = 679,0), o que pode condicionar a continuidade dos cuidados em casa. Em face aos montantes apresentados para esta
amostra, estima-se a presenca de isengéo de taxas moderadoras no Setor Saude e/ou beneficios na comparticipagdo das respostas
sociais e, como tal, uma estimativa em baixa dos gastos apresentados.
Conclusao: Apesar da complexidade na estimagéo dos custos associados aos cuidados informais na deméncia, este artigo ilustra o
peso significativo que estes podem alcangar para as familias.
Palavras-chave: Cuidadores; Custos de Cuidados de Saude; Custos de Doenga Deméncia

ABSTRACT
Introduction: From a perspective that considers the costs borne by the informal caregiver and the care-recipient, this study quantifies
and values the use of health and social services, and the time dedicated to caregiving in dementia situations.
Material and Methods: Sociodemographic information and use of services was obtained from 123 caregiving dyads. Costs with in-
formal care were evaluated and valued considering the Health Sector (health services), Patient/Family Sector (time of caregiving) and
Other Sectors (social services, continuous care, other private services). Costs with health and social services considered the paying
person; the Patient/Family Sector was valued through the proxy-good method. The costs were calculated per month and the value for
100 dyads.
Results: The total cost of informal care was €61 982.2/month per 100 dyads. The Patient/Family Sector value (€44 030.0/month) con-
tributed with 71.0% of the total costs, Other Sectors with 20.8% (€12 887.4/month), and the Health Sector with 8.2% (€5064.8/month).
Discussion: The obtained value per dyad (€619.8/month) represents 77.5% of their monthly income (median = €800.0; interquartile
range = 679.0), which can limit the decision of continuing the care provision at home. Considering the values presented for this specific
sample, it is estimated that the exemption of fees in the Health Sector and/or benefits in social services may contribute to a downward
estimate of the costs.
Conclusion: Regardless of the complexity in estimating the costs associated with informal caregiving in dementia, this paper provides
some insights on the burden they can represent for the family income.
Keywords: Caregivers; Cost of lliness; Dementia; Health Care Costs

INTRODUGAO

Atualmente estima-se a existéncia de aproximadamen-
te 50 milhdes de pessoas com deméncia em todo o mundo,
projetando-se 82 milhdes em 2030 e quase o triplo (152
milhdes) em 2050. O numero de novos casos de deméncia
em cada ano no mundo € de quase 10 milhdes. A repercus-
sdo destes numeros ao nivel dos custos globais estima-se
em cerca de 700 mil milhdes de euros, o que equivale a
mais de 1% da riqueza produzida mundialmente; estes cus-
tos incluem gastos com tratamentos médicos, apoio social
e ajuda informal (e.g., perda de rendimento/produtividade

por parte dos cuidadores)."? Varios estudos na Europa a
27 estimaram que os custos com os cuidados informais re-
presentam mais de 55% do total de custos associados ao
contexto da deméncia.®*

Os cuidados informais s&o cuidados regulares a uma
pessoa de modo n&o remunerado (apesar de poderem re-
ceber algum tipo de pagamento nominal ou beneficio so-
cial)® e desprovido de um vinculo formal prestado por um
elemento da rede social do individuo, designadamente
um familiar, amigo e/ou vizinho.® Em Portugal, apesar de
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escassearem estudos de base populacional com represen-
tatividade nacional, existem alguns dados epidemiolégicos
recolhidos na regiao norte do pais que ddo conta da expres-
sividade numérica da deméncia.” O estudo de Santana et
alf apresentava um numero estimado de 160 287 pessoas
com mais de 60 anos com deméncia em 2013, correspon-
dendo a 5,9% da populagéo nacional acima dos 60 anos de
idade. De acordo com o relatdrio “Health at a Glance 2017”
da OCDE,® a estimativa da prevaléncia de deméncia para o
nosso pais rondava as 205 000 pessoas e um numero cor-
respondente de cuidadores primarios e familias em risco
acrescido de sobrecarga fisica e distress psicolégico. Esta
realidade tera contribuido para o reconhecimento oficial da
necessidade de estruturar um plano nacional de interven-
¢bes em deméncias que considere nao s6 as necessidades
dos pacientes como dos seus cuidadores,' assim como
para a discussdo e proposta da criagdo do préprio estatuto
do cuidador informal.

Entre 2000 e 2013, Portugal registou um aumento de
53% da capacidade de respostas sociais dirigidas as pes-
soas idosas, traduzindo-se em 95 700 novos lugares, dos
quais 52 700 sdo de apoio domiciliario (crescimento de
108%)." Estes valores indicam uma importancia crescente
no apoio a esta populagéo no seu domicilio, sendo espera-
do que estes cuidados sejam acompanhados por cuidados
familiares. A consciencializagdo da importancia dos cuida-
dos informais em termos econémicos, porém, assume um
destaque relativamente recente no nosso pais’? e esta mui-
tas vezes estimada em termos do valor que seria cobrado
por um profissional (e.g., ajudante familiar) em caso de au-
séncia de um cuidador informal (CI).3

Assumir o papel de Cl pressupde, nao raras vezes, dei-
xar de trabalhar ou reduzir o horario de trabalho, mudar de
residéncia, ou alojar a pessoa cuidada (PC) em sua casa.
Estas mudangas tém habitualmente grandes implicagbes
no orgcamento familiar. Apesar disso, o numero de estu-
dos nacionais que procuram compreender o alcance desta
problematica a nivel individual, familiar e da economia da
sociedade é reduzido.' Constrangimentos metodoldgicos
para estimar os custos de prestar cuidados tendem a estar
na base das dificuldades na condugao desses estudos, par-
ticularmente a identificacdo da melhor forma de analisar o
tempo despendido nessa atividade (e.g., apoio pontual em
atividades da vida diaria versus apoios de supervisdo per-
manente). Na verdade, o calculo dos custos nio se afigura
consensual entre os investigadores, nem é facil de opera-
cionalizar, sobretudo se o Cl ja for responsavel por varias
tarefas que beneficiam todo o agregado familiar (e.g., as
tarefas de cuidado doméstico).

O presente estudo insere-se num projeto de interven-
¢ao comunitaria de ampla abrangéncia geografica (10 mu-
nicipios da Area Metropolitana do Porto: Espinho, Gondo-
mar, Maia, Paredes, Porto, Pévoa do Varzim, Santo Tirso,
Trofa, Vila do Conde, Vila Nova de Gaia) intitulado “Cuidar
de Quem Cuida” - capacitagéo para a intervengdo com cui-
dadores informais de pessoas com deméncia.' Trata-se de
um projeto que procurou, entre outros objetivos, tracar o

perfil de utilizagdo de servigos de saude e de apoio social
das diades de cuidados envolvidas. Reconhecendo-se a
importancia e a preméncia de contabilizar os custos econo-
micos inerentes a atividade de cuidar,*'21315-18 este estudo
tem como objetivo ampliar o conhecimento disponivel no
nosso pais nesse ambito, ao quantificar e valorar os cuida-
dos informais prestados a pessoas com deméncia residen-
tes na comunidade. Sob a perspetiva dos custos assumi-
dos pela diade CI-PC, foram tidas em conta as despesas
com os servigcos de saude, com as respostas sociais, bem
como as relativas ao tempo dedicado aos cuidados presta-
dos. Para além disso, o estudo apresenta o perfil sociode-
mografico do Cl e da PC, e o perfil dos servigos utilizados
por estas diades de cuidados.

MATERIAL E METODOS
Populagao

Este estudo considera os Cl de pessoas com demén-
cia residentes na comunidade. As organizagdes envolvidas
(municipios, ONG'’s e servigos de saude) no projeto “Cuidar
de Quem Cuida™® sinalizaram os participantes. Os técni-
cos das organizagdes abordaram diretamente os utentes
avaliando o interesse em participar no projeto. Foram in-
cluidos os Cl que tinham a seu cargo uma pessoa com dé-
fices cognitivos compativeis com um processo demencial
(doenca de Alzheimer ou outra deméncia) e residente na
comunidade (num dos municipios da Area Metropolitana
do Porto). Foram excluidos os Cl cujas PC residiam em
estruturas residenciais para pessoas idosas, assim como
cuidadores formais. Os utentes que aceitaram participar
foram posteriormente abordados pela equipa técnica do
projeto CQC para confirmacéo dos critérios de inclusdo/ex-
clusdo, esclarecimento de duvidas sobre o projeto e sobre
a participagdo no estudo. O método de selegdo adoptado
pode condicionar as caracteristicas da amostra, nomeada-
mente, pela esperada vulnerabilidade destes participantes,
quer ao nivel social, como financeiro. Como tal, as opgdes
e padroes de acesso e utilizagdo de servigcos podem ser
distintos do perfil da populagdo em geral.

De um total de 219 CI identificados como potenciais
beneficiarios do projeto “Cuidar de Quem Cuida” incluimos
140 no presente estudo; os restantes 79 ndo integraram
por motivos relacionados principalmente com falta de dis-
ponibilidade (e.g., horarios laborais incompativeis com os
horarios das sessdes do programa psicoeducativo). Dos
140 CI, 16 desistiram de participar, relatando falta de dis-
ponibilidade e problemas de saude (do Cl ou PC), e 1 res-
pondeu a um numero reduzido de questdes e foi excluido
da analise. Deste modo, a amostra final considerada foi de
123 CI. O estudo mereceu parecer favoravel da Comissao
de Etica do ICBAS.UP (n° 101/2015) e da ARS Norte (n°
39/2015), tendo sido salvaguardadas todas as questdes
éticas e de protecdo de dados subjacentes.

Recolha e analise de dados
Avaliaram-se todos os Cl num momento prévio a par-
ticipacdo no programa psicoeducativo, por meio de uma
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entrevista estruturada, onde se incluiam informagdes
sociodemograficas do Cl (sexo, idade, escolaridade, rendi-
mento mensal da diade, grau de parentesco, co-residéncia
com a PC), e da PC (sexo, idade). Técnicos treinados para
o efeito avaliaram o grau de deterioragédo cognitiva das PC
através da Escala de Deterioragdo Global (GDS), para ava-
liar o grau de severidade da deméncia da PC.?° O perfil
de utilizagao de servigos de saude e sociais pela diade foi
avaliado através do Questionario sobre a Utilizagéo de Re-
cursos na Deméncia (RUD),?" que contabiliza consultas de
urgéncia, consultas programadas, produtos de incontinén-
cia, utilizagdo de respostas sociais formais e numero de ho-
ras de cuidados informais prestados, e que considera os 30
dias anteriores a data da entrevista. Estimaram-se os cus-
tos associados aos cuidados informais segundo a proposta
de Drummond et al,?? que definiu quatro componentes de
avaliagdo economica (Setor da Saude, Setor Doente/Fami-
lia, Outros Setores e Perda de Produtividade), sendo que
este estudo considera as trés seguintes:
= Setor da Saude: episddios de urgéncia hospitalar,
de urgéncia nos cuidados primarios, consultas de
Medicina Geral e Familiar, e consultas de especia-
lidade hospitalar (i.e., Medicina Interna, Neurologia,
Psiquiatria, Ortopedia), tanto para o Cl como para a
PC. Estes servigos foram valorados tendo em conta
0s pregos vigentes na legislagédo aplicavel, relativa-
mente as taxas moderadoras (episddio de urgéncia
hospitalar: €18,0; episddio de urgéncia nos cuida-
dos primarios e consultas de Medicina Geral e Fa-
miliar: €4,5; consultas de especialidade hospitalar:
€7,0).2%2%5 Foram ainda contabilizados os custos com
produtos de incontinéncia utilizados pela PC. Foi
realizada uma consulta ao mercado e considerados
sete produtos (fraldas), incluindo marca branca, de
dois dos principais hipermercados, tendo chegado
ao valor médio unitario de €0,56.
= Setor Doente/Familia: custos relativos ao tempo de
prestacdo de cuidados informais. Aqui calculou-se o
numero de horas de cuidados quer para apoio nas
atividades da vida diaria basicas (AVDB; e.g., comer,
vestir, mobilizar), quer para o apoio nas atividades
da vida diaria instrumentais (AVDI; e.g., gerir a medi-
cagao, tratar da roupa e tarefas domésticas) e, ain-
da, cuidados de supervisdo. Neste setor, aplicou-se
o0 método do bem-substituto (proxy-good), que ava-
lia o tempo do cuidado informal através dos pregos
do mercado de trabalho da atividade mais préxima
(shadow prices).?*® Deste modo, foram conside-
radas as categorias profissionais que executam as
atividades similares a um CI, mas em ambiente ins-
titucional (i.e., estruturas residenciais para pessoas
idosas). Assim, para as AVDB e de supervisdo consi-
derou-se o ajudante de agao direta (AAD), cujo valor
médio da remuneragao a data da recolha de dados
(2014/16) era de €3,54/hora; e para a valoragao das
AVDI assumiu-se a média do rendimento do auxiliar
de servigos gerais (ASG), no valor de €3,06/hora.?®

= Outros Setores: custos reportados pelos participan-
tes relativamente aos servigos de apoio social de
que sao beneficiarios, sejam eles servigos de apoio
domiciliario (SAD), centro de dia (CD), servigos de
acolhimento temporario (SAT) ou unidades de cui-
dados continuados (UCC). Incluiram-se ainda os
custos com o servigo de apoio formal privado (AFP)
providenciado por profissionais no domicilio da PC.

A componente da Perda de Produtividade nao foi con-
siderada, uma vez que, do total da amostra, apenas 31 CI
(25%) desempenhavam uma atividade profissional e, des-
tes, apenas trés (2,4%) referiram reduzir o periodo de tra-
balho para cuidar da pessoa com deméncia.

Os custos dos servigos de saude e sociais aqui conside-
rados contemplam a perspetiva da pessoa pagadora (dia-
de de cuidados) e ndo o custo deste para a sociedade ou
para uma determinada entidade (e.g., Servigo Nacional de
Saude, Seguranga Social). No Setor da Saude nao foram
considerados os custos com a medicagao, tratamentos, ou
aquisicao de dispositivos médicos (e.g., cadeira de rodas e
camas articuladas) uma vez que o instrumento utilizado na
recolha de informagao apenas permitiu conhecer o nivel de
utilizagdo e ndo os custos com a sua aquisigao/utilizagao.

Realizaram-se andlises descritivas (média, desvio pa-
drdo, mediana, amplitude interquartil, frequéncia absoluta e
relativa) para todas as variaveis avaliadas, de acordo com
a sua natureza. A mediana e a amplitude interquartil foram
utilizadas uma vez que as variaveis apresentavam uma dis-
tribuicdo assimétrica. No ambito de cada componente de
avaliagdo econdmica, e para cada variavel nela incluida,
calculou-se o custo mensal apenas para os utilizadores da-
quele servico e, a semelhanga de outros estudos, o valor
para 100 CI-PC.?® Por ultimo, calculou-se o custo total por
setor para a diade 100 CI-PC. Realizaram-se todas as ana-
lises com o apoio do software Statistical Package for the
Social Sciences® (SPSS), versao 22.

RESULTADOS
Perfil dos participantes

A analise descritiva dos Cl que integraram este estudo
evidencia que a prestacédo de cuidados é maioritariamente
desempenhada por mulheres (n = 101; 81,5%). A média de
idades dos CI é de 57,4 anos (dp = 11,4 anos), com idade
minima de 26 anos e maxima de 82 anos. A maioria dos
cuidadores tem entre um a quatro anos de escolaridade (n
= 42; 37,8%), seguindo-se os que tém entre cinco a nove
anos (n = 36; 32,4%). Os rendimentos mensais auferidos
pelos Cl sédo baixos, sendo que 40% (n = 44) recebe até
€530, seguindo-se os cuidadores que nado auferem qual-
quer rendimento (n = 33; 30%). Relativamente ao grau de
parentesco, verifica-se que séo os filhos que assumem pre-
dominantemente a prestagéo de cuidados (n = 77; 62,1%),
seguindo-se os conjuges (n = 31, 25%); a maioria dos CI
pertence ao agregado familiar da PC (n = 89, 71,8%).

O perfil das PC deste estudo mostra que sdo na maioria
do sexo feminino (n = 87; 70,2%), com uma média de ida-
des de 82,2 anos (dp = 7,8 anos) situada entre um minimo
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Figura 1 — Caracterizagéo da utilizagéo (%) mensal de servigos de saude pela diade CI-PC

de 52 anos e um maximo de 95 anos. A maioria (n = 82;
66,1%) apresenta-se nas fases mais avangadas da demén-
cia e, portanto, num grau de dependéncia muito elevado ou
total.

Utilizagao de servigos de saude, tempo de prestagéo de
cuidados e respostas sociais

As Fig.s 1, 2 e 3 apresentam os dados, respetivamente,
da utilizagédo de servigos de saude pelo Cl e pela PC, dos
servigos sociais pela PC e do tempo despendido pelos ClI
na prestacao de cuidados, relativamente aos 30 dias ante-
riores ao momento de avaliagao.

ucc

SAD

o
[¢)]

10 15

Percentagem (%)

-
©
-

O servigo de urgéncia hospitalar foi procurado trés ve-
zes mais do que a urgéncia dos cuidados primarios (i.e.,
SAP ou consulta aberta) no caso dos Cl, e sete vezes mais
no caso da PC. As consultas de Medicina Geral e Familiar
demonstraram maior procura do que as de especialidade
hospitalar (Fig. 1). As consultas de especialidade hospitalar
mais utilizadas foram as de Medicina Interna (n = 5; 5,7%)
e de Psiquiatria (n = 5; 5,7%) para o Cl; e as de Neurologia
(n=16; 18,8%) e as de Psiquiatria (n = 7; 8,2%) no caso da
PC.

Relativamente a utilizagdo de respostas sociais (Fig.
2), observou-se que o servico mais requerido era o SAD,

31,3

Figura 2 — Caracterizagdo da utilizagdo (%) mensal de servigos sociais pela PC
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Figura 3 — Caracterizagéo da prestagéo de cuidados (horas/ més) por tipologia de cuidados

utilizado por 41 (31,3%) PC, ao qual se segue o CD (n=35; = 96,4), seguido das AVDB (mediana = 42,5 horas; AlQ =

26,7%). Nenhuma das PC usufruia de SAT. 61,5) e, por ultimo, de supervisdo (mediana = 30,0 horas;
Quanto ao tempo dedicado a prestagcao de cuidados AIQ =52,1).

(Fig. 3), verificou-se que os CI despendem 153,8 horas/

més (AlQ = 180,0), sendo o apoio nas AVDI as que exigem Custos associados aos cuidados informais

um maior dispéndio de tempo (mediana = 60 horas; AlQ Na Tabela 1 encontra-se descrito o custo mensal no

Tabela 1 — Custo mensal (€) no Setor da Saude para o Cl e PC, aplicando o método do bem substituto

Utilizadores Por 100 CI
n mediana (AIQ)
Cuidador informal
Urgéncia hospitalar 15 18,0 (18,0) 219,5
Urgéncia de cuidados primarios 5 9,0 (4,5) 36,6
Consultas de Medicina Geral e Familiar 36 4,5(0,0) 131,7
Consultas de especialidade hospitalar 31 7,0 (7,0) 176,4
_To@lSeordasasde o w2
Utilizadores Por 100 PC
n mediana (AIQ)
Pessoa cuidada
Urgéncia hospitalar 15 18,0 (18,0) 219,5
Urgéncia de cuidados primarios 2 4,5 (0,0) 7,3
Consultas de Medicina Geral e Familiar 40 4,5 (0,0) 146,3
Consultas de especialidade hospitalar 28 7,0 (0,0) 159,3
Fraldas 87 56,1 (33,6) 3968,1
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Tabela 2 — Custo mensal (€) do Cl no Setor Doente/ Familia, apli-
cando o método do bem substituto

Por 100 ClI
Tipologia de apoio
AVDB 15 050,0
AVDI 18 360,0
Supervisao 10 620,0

Setor da Saude para o Cl e PC. De um modo geral, desta-
ca-se que o servigo de urgéncia hospitalar € o que apresen-
ta maior custo (€219,5/més por 100 ClI) e foi utilizado por 15
Cl no periodo de 30 dias, com um custo de €18,0/més por
utilizador. As consultas de especialidade foram utilizadas
por 31 Cl com um custo de €7,0/més por utilizador e re-
presentam o segundo maior gasto no Setor da Saude, com
um valor de €176,4/més por 100 Cl. Relativamente a PC,
0 gasto mais representativo (78,3%) acontece na aquisigao
de produtos de incontinéncia com um valor de €56,1/més,
sendo que 70,7% da amostra revelou necessitar destes
produtos. Os restantes 21,7% dos custos reportam-se aos
episédios de urgéncia e consultas médicas da PC, assu-
mindo o valor de €5,3/més. O custo mensal total do Setor
da Saude por 100 CI-PC foi de €5064,8/més.

O custo mensal no Setor Doente/Familia para o ClI
apresenta-se na Tabela 2, considerando as categorias de
apoio em AVDB, AVDI e Supervisdo. O custo total por 100
Cl foi de €44 030,0/més. Quando analisado o custo por
tipos de atividade de cuidado prestado, verifica-se que o
maior custo acontece nas AVDI, com €18 360,0/més, apro-
ximadamente; e com as AVDB, no valor de €15 050,0/més.

Quanto aos Outros Setores (Tabela 3), o custo mensal é
representado pelo custo suportado pelas PC, ou respetiva
familia, quanto ao apoio recebido pelas respostas sociais,
apoio formal privado e cuidados continuados. No total por
100 CI-PC foram gastos €12 887,4/més, sendo o CD a que
representa a maior parcela, correspondente a €4552,5/
més, e a um valor individual de €160,0/més consideran-
do os utilizadores deste servigo. Segue-se o SAD, onde os
utilizadores gastaram €131,5/més o que significa que por
cada 100 CI-PC foram gastos €4383,3/més. No outro extre-
mo estdo os gastos nulos no ambito das UCC. A resposta
de AFP é a que apresenta maior valor individual, na ordem
de €180,0/més.

DISCUSSAO

Este estudo permitiu tragar o perfil sociodemografico e
de utilizagdo de servigos de saude e sociais dos partici-
pantes de um projeto de intervengdo comunitaria destina-
do a Cl de pessoas com deméncia. De um modo geral, a
prestagdo de cuidados revelou ser uma tarefa maioritaria-
mente desempenhada por mulheres de meia-idade, des-
cendentes diretas da PC, com baixo nivel de escolaridade
e com parcos rendimentos mensais. A PC, na sua maio-
ria mulheres de idade avangada, encontrava-se nas fases
mais avangadas da deméncia e vivia com o ClI. O perfil dos
Cl encontrado no presente estudo é semelhante aos apre-
sentados pelo relatério da Comissdo Europeia em 2018%°
e por outros trabalhos cientificos, tal como o de Alves el al
(2018).%" Estes trabalhos mostraram que em Portugal os Cl
sdo maioritariamente familiares da PC (conjuges e descen-
dentes), com idades entre os 45 e o0s 65 anos, residem com
a pessoa de quem cuidam, apresentam baixa escolaridade
e auferem baixos rendimentos.

As consultas de Medicina Geral e Familiar demonstra-
ram maior procura do que as de especialidade hospitalar,
em particular no caso da PC. Nao obstante, sera necessa-
rio atentar ao facto de que foram considerados apenas os
30 dias anteriores ao momento da entrevista para o relato
do nivel de utilizagao dos servigos de saude, pelo que a in-
terpretacdo destes (e de outros) resultados pode encontrar-
-se limitada.

Relativamente a procura/ uso de consultas, as PC deste
estudo sdo acompanhadas em contexto hospitalar nas es-
pecialidades de Neurologia e de Psiquiatria, existindo igual-
mente um apoio no dmbito da Medicina Geral e Familiar.
Porém, a Psiquiatria surge também como uma das es-
pecialidades mais utilizadas pelos Cl. Nao ficam claros
os contornos da necessidade desta especialidade, mas
considerando-se alguns estudos neste ambito,'>'*'® pode
dizer-se que provavelmente se deve a niveis de sobrecar-
ga, ansiedade e depresséo influenciados pela prestagdo de
cuidados (e.g., sua duragdo, severidade da doenga, grau
de apoio psicoldgico e social recebidos). Quanto ao acesso
e uso de servigos de saude em situagado de urgéncia, veri-
fica-se uma opcgéao preferencial pelos cuidados hospitalares
em detrimento dos cuidados primarios para ambos os ele-
mentos da diade. Nao questionando a urgéncia do estado
de saude, importa destacar que o custo dos cuidados de
urgéncia hospitalar € mais de trés vezes superior ao dos
cuidados primarios e que, apesar de nos ultimos anos exis-
tir um esforgo politico de melhoria do acesso, adequagéo e

Tabela 3 — Custo mensal (€) da PC na Componente Outros Setores, aplicando o método do bem substituto

Utilizadores Por 100 PC
Tipologia de apoio n mediana (AIQ)
SAD 41 131,5 (131,0) 4383,3
CD 35 160,0 (59,0) 4552,5
ucc 25 0,0 (0,0) 0,0
AFP 27 180,0 (190,0) 3951,2
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desempenho dos cuidados primarios,*? no contexto deste
estudo ficou evidente que a escolha recai pela procura dos
cuidados hospitalares.

Sendo a deméncia uma doenga degenerativa e pro-
gressiva, o cenario de prestagdo de cuidados encontrado
nesta amostra de Cl recrutados na comunidade, residen-
tes sobretudo com as PC, permite antecipar os constran-
gimentos decorrentes da sobrecarga social, psicoldgica e,
inevitavelmente, financeira associados a tarefa de cuidar.
Efetivamente, os Cl deste estudo apresentam uma elevada
dedicagéo a prestacédo de cuidados (50% dos Cl prestam
153,8 horas/més de cuidados), estando de acordo com os
resultados de outros estudos que reportam um maior nu-
mero de horas de cuidados quando existe coabitagao entre
o Cl e aPC, e se esta perante um quadro clinico de demén-
cia.®® No presente estudo, a componente Doente/Familia
apresentou custos de €44 030,0/més (por 100 ClI), 71,0%
do custo global, evidenciando a importancia da contabili-
zacao do tempo de dedicacdo do Cl as diferentes tarefas
relacionadas com a prestagdo de cuidados. De salientar
que varios estudos na Europa apontam os cuidados infor-
mais, diretamente relacionados com o numero de horas de
prestacdo de cuidados, como a maior parcela de custos
no tratamento e cuidados a pessoas com deméncia, e que
tendem a estar habitualmente ausentes de contabilizagéo
nas avaliagdes econdémicas em saude.®*

O Setor da Saude representa apenas 8,2% do custo
global sendo que destes, 78,3% reportam-se a custos com
produtos de incontinéncia. Trata-se de um encargo impor-
tante, diario, e inteiramente assumido pelo CI-PC. Quanto
aos restantes custos com os servigos de saude, esperava-
-se que o valor encontrado para o Setor da Saude fosse
mais elevado, indo ao encontro de outros estudos reali-
zados neste contexto, como por exemplo, uma referéncia
a um aumento de 25% no uso de servigos de saude pelo
facto de se tratar de um cuidado a uma pessoa com doen-
ca de Alzheimer.?® No entanto, este resultado podera ser
explicado em parte pelo facto de neste estudo ndo estarem
a ser considerados custos com medicacgao, tratamentos, ou
mesmo aquisicdo de dispositivos médicos ou outros pro-
dutos de apoio. Acresce ainda o facto de se tratar de uma
amostra que revelou baixos rendimentos, pelo que se es-
pera que muitas destas pessoas estejam isentas de taxas
moderadoras e, como tal, reportem gastos diminutos neste
setor.

No que respeita ao apoio recebido pelas respostas so-
ciais e cuidados continuados, verifica-se que apesar da
maioria das pessoas usufruirem de SAD e/ou CD, é tam-
bém o AFP que explica os elevados valores deste setor,
que representam 20,8% do custo total dos cuidados infor-
mais (€12 887,4/més por 100 PC). O valor individual mais
elevado é o do AFP (€180,0/més), inteiramente assumido
pela pessoa. Fica assim evidente a necessidade de um
apoio ‘extra’ que nao esta a ser satisfeito pelas respostas
sociais tipicas, nem pelos cuidados continuados, quer seja
pela frequéncia ou periodicidade do cuidado, quer seja pelo
tipo de servigo. Infere-se ainda que a disponibilidade das

pessoas para pagarem este servigo deixa clara a importan-
cia deste para o seu bem-estar.

No que concerne ao custo total dos cuidados informais,
sob a perspetiva da diade CI-PC, objetivo central deste es-
tudo, o seu calculo com base nas despesas com servigos
de saude, outros servigos sociais e tempo despendido na
tarefa de cuidar, revelou ser de €61 982,2/més para 100
CI-PC, ou €619,8/més por diade.

De um modo geral, apesar de entender tratar-se de um
valor aparentemente baixo, €619,8/més representa 77,5%
sobre o rendimento mensal da diade CI-PC (mediana =
€800,0; AlQ = 679,0), o que pode condicionar a decisdo da
continuidade dos cuidados por parte do Cl em detrimen-
to da institucionalizagdo da PC. A decisdo da familia as-
sumir esta responsabilidade encontra-se intrinsecamente
relacionada com o equilibrio entre os ganhos e as perdas
inerentes. Se por um lado se identificam como ganhos a va-
lorizagdo, o compromisso do cuidado de alguém que lhe é
significativo, por exemplo; por outro, trata-se de abdicar da
oportunidade de produzir, do seu rendimento e mais-valias,
ou, para o caso de se tratar de pessoas em situagéo de re-
forma, de abdicar do tempo de lazer e do desenvolvimento
de um conjunto de atividades esperadas, como seja o in-
vestimento em relagbes familiares de cuidado as geragdes
mais novas.

A grande heterogeneidade inerente aos cuidados infor-
mais torna a sua avaliagdo econémica um desafio. Espe-
cialmente, importa aqui evidenciar o facto de a recolha dos
dados relacionados com os custos ter sido efetuada por
autorrelato (em particular, o tempo de dedicagéo do cuida-
dor as AVDB, AVDI e tarefas de supervisao), podendo ser
condicionada por diversos fatores (e.g., enviesamento por
execucgao de atividades conjuntas pelo facto de residirem
juntos).5 Para além disso, os resultados deste estudo néo
sdo (ou ndo devem ser) generalizaveis, uma vez que se
trata de uma amostra sinalizada através de profissionais de
respostas sociais ou de saude, nio incluindo os CI-PC sem
ligagéo a estes organismos. Portanto, um outro perfil de CI
potencialmente com distintas condigbes socio-financeiras
poderia evidenciar um outro padréo de acesso e utilizacao
de servigos de saude e sociais, bem como um outro esforgo
financeiro inerente a atividade de cuidar (eventualmente,
contemplando a contratagdo de cuidadores formais). Por
ultimo, uma vez que os varios estudos realizados neste
ambito adotam distintas metodologias e variaveis, torna-se
imprecisa a comparagao direta do significado dos custos
dos cuidados informais encontrados neste estudo e os re-
portados na literatura.

CONCLUSAO

No ambito deste estudo, o custo dos cuidados informais
calculado com base nas despesas com alguns servigos de
saude, outros servigos sociais e tempo despendido na tare-
fa para a diade de CI-PC, revelou ser de €619,8/més.

A complexidade e heterogeneidade dos cuidados infor-
mais néo permitem que estes se apresentem com um va-
lor monetario real, mas muito provavelmente subestimado.
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Nao obstante, assume-se que este estudo constitui um
contributo para o reconhecimento do esforgo financeiro que
as familias de cuidadores de pessoas com deméncia tém
no seu dia-a-dia, apelando a consciencializagdo da socie-
dade e dos agentes politicos para o significado dos custos
presentes na esfera dos cuidados informais. Dada a per-
tinéncia atual deste tema, em futuras investigagdes sera
importante estender esta metodologia a outros cuidadores.
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