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Contextualização/Justificativa 

De acordo com o censo do Instituto Brasileiro de 
Geografia e Estatística (IBGE), entre os anos de 
2010 e 2022, a população geral brasileira aumen-
tou 6,4%, enquanto a população com idade igual 
ou acima de 60 anos cresceu 56%, ou seja, nove 
vezes mais. Decorrente disso, transtornos rela-
cionados ao envelhecimento, como a demência, 
tornam-se mais comuns; consequentemente, 
atender as necessidades dessa população passa 
a ser um desafio cada vez maior.

Estima-se que, em 2019, mais de 55 milhões de 
pessoas viviam com demência no mundo, com 
projeções de atingir, em 2050, mais de 150 mi-
lhões de pessoas (1). No Brasil, estima-se que, 
em 2019, 1,85 milhões de pessoas viviam com 
demência, e as projeções indicam que esse nú-
mero irá triplicar até 2050 (1). Entretanto, as 
estimativas do Brasil são baseadas em poucos 
estudos conduzidos na Região Sudeste e é pos-
sível que tais números, embora elevados para 
o Brasil, sejam ainda subestimados. Por exem-
plo, com base em um consenso de especialistas 
realizado recentemente (2), estimou-se para o 
mesmo ano que havia 2,71 milhões de brasilei-
ros vivendo com demência no país.

A demência está entre as principais causas de 
anos de vida perdidos e de anos vividos com in-
capacidade na população mais velha. É a sétima 
causa de morte no mundo (3) e a quarta causa 
de morte em pessoas com 70 anos ou mais no 
Brasil (4). A demência custou ao mundo 1 tri-
lhão de dólares em 2019 (5), sendo mais de 50% 
desse custo advindo do cuidado informal pres-
tado por cuidadores familiares, em sua maioria 
mulheres, que muitas vezes precisam parar de 
trabalhar para cuidar da pessoa com demência.

Apesar dos números e do impacto para as pesso-
as que vivem com demência e seus familiares, as-
sim como para a sociedade em geral, a demência 
é subdiagnosticada. Estimativas recentes para o 
país sugerem que apenas cerca de 20% dos casos 
estão devidamente diagnosticados (2). O subdiag-
nóstico, no entanto, é um desafio mesmo para 
países mais ricos e pode estar relacionado ao des-
conhecimento da população geral sobre o tema, 
e, consequentemente, o não reconhecimento de 
que o declínio cognitivo relacionado à demência 
não é próprio da idade. Além disso, a falta de trei-
namento sobre demência durante a formação 
dos profissionais de saúde e a ausência de servi-
ços ou serviços existentes que não atendem ade-
quadamente às necessidades das pessoas com 
demência e de seus cuidadores são fatores que 
contribuem para altas taxas de subdiagnóstico.

A demência custou ao 
mundo 1 trilhão de 
dólares em 2019, sendo 
mais de 50% desse custo 
advindo do cuidado 
informal prestado por 
cuidadores familiares, 
em sua maioria 
mulheres, que muitas 
vezes precisam parar de 
trabalhar para cuidar da 
pessoa com demência.

20% dos casos

estão devidamente 
diagnosticados

Estimativas recentes para o país 
sugerem que apenas cerca de
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A disponibilidade e a qualidade dos serviços de 
saúde prestados nas diferentes regiões geográ-
ficas do país podem ter implicações importantes 
para a qualidade de vida das pessoas com de-
mência, seus cuidadores e familiares. No entanto, 
pouco se sabe sobre quais serviços atualmente 
disponíveis beneficiam os brasileiros e as brasi-
leiras com demência e seus familiares. Sabe-se 
ainda menos sobre as necessidades de cuidado 
dessa população. Nesse sentido, este relatório 
apresenta estimativas das necessidades de cui-
dado das pessoas com demência atendidas no 
SUS, nos diferentes estágios da doença, respei-
tando as diferenças regionais do país. Apresenta 
também em que proporção essas necessidades 
estão ou não sendo atendidas. Esses resultados, 
juntamente com os dados epidemiológicos exis-
tentes, foram usados para estimar o custo da de-
mência (direto e indireto), considerando as dife-
renças regionais do país. 

Em maio de 2017, a Organização Mundial de Saú-
de (OMS) aprovou o Plano de Ação Global para as 
Demências 2017-2025 (6). O Brasil, representado 
pelo Ministério da Saúde, está entre os 194 países 
signatários. No documento, afirma-se a necessi-
dade urgente de os países signatários adotarem 
estratégias nacionais para o enfrentamento das 
demências. O Plano de Ação Global estabelece 
metas para serem atingidas até 2025 em sete 
áreas principais: demência como uma priorida-
de de saúde pública; aumento do conhecimento 
e sensibilização da sociedade; redução de risco; 
diagnóstico, tratamento, cuidado e apoio; apoio 
aos cuidadores; sistemas de informação; e pes-
quisa e inovação.

Dentro da perspectiva desse Plano de Ação Global, 
o relatório realizado por meio da parceria UNIFESP/
COPID-MS (2) apresenta informações importantes 
em relação à situação da demência no país (epide-
miologia, estigma e taxas de subdiagnóstico). Já o 
presente relatório, uma parceria HAOC/COPP via 
PROADI-SUS, além de explorar as necessidades 
(atendidas e não atendidas) das pessoas diagnos-
ticadas com demência acompanhadas no SUS, es-
tima os custos direto e indireto da demência nos 
seus diferentes estágios de progressão e explora a 
situação da pesquisa em demência no país. 

Recentemente, a OMS promulgou o documento A 
blueprint for dementia research (7), utilizado neste 
relatório. Esse documento informa um mecanis-
mo de coordenação global para facilitar as políticas 
de investimento em pesquisa na área, objetivando 
apoiar medidas inovadoras que contribuam para o 
avanço do conhecimento e das ações voltadas ao 
aprimoramento da qualidade de vida das pessoas 
que vivem com demência e de seus familiares, além 
de identificar quais são as prioridades para a pes-
quisa sobre demência. Desenvolver estratégias de 
priorização e implementação de tecnologias inova-
doras é fundamental para avançar o conhecimento 
sobre a situação da demência no país em relação à 
redução de risco, ao diagnóstico no tempo certo e 
ao desenvolvimento de terapias farmacológicas e 
não farmacológicas que possam beneficiar as pes-
soas com demência e seus familiares.

A Organização Mundial de Saúde (OMS) 
aprovou o Plano de Ação Global para as 
Demências 2017-2025. O Brasil, repre-
sentado pelo Ministério da Saúde, está 
entre os 194 países signatários.
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Avanços recentes relacionados aos cuidados 
das pessoas com demência e seus familiares

Diante da importância e impacto dos quadros clí-
nicos de demência para a nossa sociedade, é im-
prescindível que serviços sejam disponibilizados e 
políticas públicas sejam criadas e implementadas. 
Recentemente, algumas iniciativas relacionadas 
ao cuidado da pessoa com demência no Brasil 
começaram a ganhar visibilidade, mesmo que de 
forma incipiente, das quais podemos destacar:

	— O Projeto de Lei (PL) “Política Nacional de 
Cuidado Integral às Pessoas com Doen-
ça de Alzheimer e Outras Demências” (PL 
4364/2020) que foi aprovado pelo Senado 
Federal em 2021 e está em tramitação na 
Câmara dos Deputados (PL 4364/2020 - Se-
nado Federal, 2020);

	— No município de São Paulo, há o PL 
769/2019 que institui o “Programa de Apoio 
às Pessoas com Doença de Alzheimer e Ou-
tras Demências” (Câmara dos Deputados de 
São Paulo, 2019);

	— No Distrito Federal, de acordo com a Lei 
6.926, foi instituída em 2021 a política dis-
trital para prevenção, tratamento e apoio às 
pessoas com doença de Alzheimer e outras 
demências, aos seus familiares e aos cuida-
dores (Governo do Distrito Federal, 2021);

	— Há também outros exemplos de estratégias 
regionais e locais de cuidado à pessoa com de-
mência. Citamos aqui o PL 131/2018 do Estado 
do Rio Grande do Sul (Projeto de Lei 131/2018, 
2018) e o PL 12/2020 do Município de Novo 
Hamburgo (Câmara Municipal de Novo Ham-
burgo, 2020).

Além dessas iniciativas, o Ministério da Saúde 
criou em 2022 uma linha de cuidados em demên-
cia para orientar os profissionais de saúde quan-
to ao manejo, navegação e encaminhamento de 
pessoas com demência pelos diversos serviços 
do SUS (8).

Como forma de apoio aos cuidadores de pessoas 
que vivem com demência, o programa iSupport-
-BR está sendo testado no Brasil para futura im-
plementação e conta com o apoio do Ministério 
da Saúde (9). O iSupport-BR consiste em um trei-
namento online e gratuito para cuidadores infor-
mais de pessoas com demência. Ainda que esse 
programa venha a ser implementado, é neces-
sário que haja maior apoio aos cuidadores infor-
mais, os quais são os principais responsáveis pela 
provisão de cuidados para pessoas que vivem 
com demência no Brasil e, como será mostrado 
adiante, carecem de mais capacitação sobre o que 
é a demência e como exercer o cuidado. 

Apesar das iniciativas destacadas acima, é evi-
dente que ainda carecemos de mais ações vol-
tadas não somente às necessidades da pessoa 
com demência, mas também àquelas de seus 
cuidadores. Portanto, esperamos que este rela-
tório possa contribuir para uma compreensão 
mais ampla de quais são as necessidades das 
pessoas com demência e de seus respectivos cui-
dadores familiares, quais os custos (direto e indi-
reto) da demência no Brasil, o estado da arte das 
pesquisas e os investimentos na área, tudo com 
o intuito de avançar o conhecimento e embasar 
ações futuras adequadas ao nosso contexto.

É evidente que 
ainda carecemos de 
mais ações voltadas 
não somente às 
necessidades da 
pessoa com demência, 
mas também àquelas 
de seus cuidadores.
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Necessidades de cuidado

O que são necessidades de cuidado?

Necessidades de cuidado referem-se àquilo que é preciso para permitir que um indivíduo alcance, man-
tenha ou restaure um nível aceitável de qualidade de vida de forma integral (10). Pessoas com demência 
apresentam diversas necessidades, que, se não atendidas, levam a um risco aumentado de consequên-
cias adversas no cotidiano, menor qualidade de vida e morte (11).

Entre as principais necessidades não atendidas das pessoas com demência listadas na literatura, encon-
tramos os aspectos de segurança pessoal e domiciliar, o cuidado com a saúde geral e o atendimento 
às atividades de vida diária (12, 13). O maior comprometimento cognitivo das pessoas com demência, 
a maior dependência funcional e a presença de mais sintomas neuropsiquiátricos também se mostram 
associados a mais necessidades não atendidas (12, 13). 

Como foram estimadas as necessidades de cuidado?

Para o cômputo das estimativas de necessida-
des de cuidado, foram entrevistadas 140 pesso-
as diagnosticadas com demência que são acom-
panhadas no SUS e seus respectivos cuidadores 
familiares, nas cinco regiões geopolíticas do país, 
incluindo no total 17 cidades de diferentes portes 
(pequeno, médio e grande). 

Norte
Boa Vista
Manaus
Cerejeiras

Nordeste
Quipapá
Recife
João Pessoa

Centro-Oeste
Sorriso
Campo Grande
Paranaíba

Sul
Jacarezinho
Colombo
Porto Alegre

Sudeste
Belo Horizonte
Moeda
Nepomuceno
São José dos 
Campos
São João da 
Boa Vista
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Qual o perfil das pessoas com demência  
que foram entrevistadas?

As entrevistas foram realizadas por meio de questionário para coleta de informações sobre o processo de 
adoecimento, os serviços utilizados pela família, alterações de humor e comportamento, qualidade de vida e 
necessidades de cuidado (tanto da pessoa com demência quanto do cuidador), além de outras informações 
relevantes para o cuidado dispensado às pessoas com demência por seus familiares.

Especificamente para subsidiar o cálculo das estimativas de necessidades de cuidado, foi utilizada a Johns 
Hopkins Dementia Care Needs Assessment (JHDCNA 2.0) (11), um instrumento que avalia as necessidades de 
cuidado das pessoas com demência e de seus cuidadores por meio de uma avaliação global realizada pelo 
profissional que esteja aplicando a escala. A versão brasileira, adaptada e validada para o presente relatório, 
contém 61 itens divididos em sete domínios de necessidades da pessoa com demência (43 itens) e seis domí-
nios de necessidade dos cuidadores (18 itens). Os domínios de necessidades da pessoa com demência são 
os seguintes: (a) manejo de sintomas cognitivos; (b) manejo de sintomas neuropsiquiátricos; (c) cuidado de 
saúde geral; (d) segurança domiciliar e pessoal; (e) atividades diárias; (f) questões jurídicas e planos de cuida-
do; (g) cuidado financeiro (Quadro 1). Os domínios de necessidades dos cuidadores são os que seguem: (a) 
capacitação sobre a doença; (b) cuidados de saúde mental; (c) cuidados de saúde física; (d) suporte informal; 
(e) vida diária; (f) preocupações futuras (Quadro 2).

As 140 pessoas com demência tinham as seguintes características:

Média de 81,3 anos 
(DP = 7,91)

69,3% eram 
mulheres

51,4% utilizaram 
o serviço privado 
de saúde em 
algum momento 
para a obtenção 
do diagnóstico

75,7% com menos de 4 
anos de escolaridade

42% não 
utilizavam 
nenhum tipo de 
medicamento para 
demência; dos 
que utilizavam, 
somente 15% 
retiravam a 
medicação 
gratuitamente  
no SUS

60,7% foram 
identificadas  
(autorreferido 
ou referido pelo 
informante) 
como brancas

22% estavam no estágio inicial da doença (CDR 
1), 38% no estágio moderado (CDR 2) e 40% no 
estágio avançado (CDR 3)
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Quais as necessidades de cuidado das  
pessoas com demência?

Domínio Descrição

Manejo dos  
sintomas cognitivos

Itens que avaliam a presença de sintomas cognitivos não diagnosticados, a pre-
sença de sintomas complexos não avaliados e estratégias de manejo dos sintomas 
cognitivos apresentados.

Manejo dos sintomas 
neuropsiquiátricos

Itens que avaliam a presença não manejada de sintomas psicóticos (alucinações 
e delírios), agitação, agressividade, desinibição, comportamento motor aberrante, 
depressão, ansiedade, apatia, distúrbios do sono e/ou apetite.

Cuidado de saúde geral

Itens que avaliam o atendimento das necessidades de cuidado com a saúde na 
atenção primária e especializada, o manejo de comorbidades, o adequado ma-
nejo dos medicamentos por parte dos profissionais que atendem a pessoa com 
demência, saúde bucal, perdas sensoriais, desidratação e nutrição, incontinência, 
manejo de dor e necessidade de cuidados de fim de vida.

Segurança domiciliar  
e pessoal

Itens associados ao manejo de riscos domiciliares (quedas, perambulação, aces-
so a substâncias e objetos perigosos), segurança ao dirigir, adequada adesão e 
gerenciamento dos medicamentos em uso e riscos de fraude, abuso, negligência 
ou exploração.

Atividades diárias

Itens associados ao atendimento, por parte do cuidador, das necessidades em 
atividades de vida diária básicas e instrumentais, de adequação da rotina, de 
atividade física, de atividades significativas e de lazer, isolamento social e neces-
sidades espirituais.

Questões jurídicas e 
planos de cuidado

Itens associados à organização jurídica devido à demência, tais como presença de 
percepção sobre a tomada de decisão ser questionável, existência de documentos 
formais de curatela e/ou interdição, presença de planejamento sucessório e pla-
nejamento antecipado de cuidado.

Financiamento  
dos cuidados

Itens associados à cobertura do atendimento de saúde recebido, ao acesso aos 
medicamentos necessários e à existência e/ou acesso a opções e estratégias de 
suporte domiciliar ou comunitário, incluindo, se necessário, o acesso a Instituições 
de Longa Permanência para Idosos (ILPIs).

Dentre os sete domínios avaliados, a maioria das pessoas com demência apresentaram necessidades 
em todos eles, independentemente de estarem ou não atendidas. Cuidado de saúde geral, segurança 
domiciliar e pessoal, atividades diárias e financiamento dos cuidados foram áreas com 100% de neces-
sidade de cuidado, seguidas das áreas de questões jurídicas e planos de cuidado (97,9%), manejo dos 
sintomas neuropsiquiátricos (95%) e, por fim, manejo dos sintomas cognitivos (86,4%). 

Dentre as necessidades existentes, nenhum participante da presente pesquisa tinha todas as neces-
sidades atendidas, e esse resultado está alinhado com achados de outros países como os EUA (12) e 
Chile (13). 

Quadro 1. Descrição dos sete domínios de necessidades da pessoa com demência
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Dessa forma, identificamos que:

	— Em média, as pessoas com demência tinham 18,1 (DP = 6,9) necessidades não atendidas, sendo 
que todos tinham no mínimo duas.

	— Dos sete domínios da escala, o principal não atendido se refere ao financiamento do cuidado, que é 
composto por acesso a medicamentos, cobertura do atendimento em saúde recebido, existência e/
ou acesso a opções e estratégias de suporte domiciliar ou comunitário.

As necessidades não atendidas nos diferentes 
estágios da demência 

Porcentagem das necessidades não atendidas da pessoa 
com demência nos sete domínios analisados

Financiamento 
dos cuidados

Domínios

Segurança 
domiciliar e pessoal

Atividades 
diárias

Cuidado de 
saúde geral

Questões jurídicas e 
planos de cuidado

Manejo de sintomas 
neuropsiquiátricos

Manejo dos 
sintomas cognitivos

98,6%

96,4% 

95,0%

94,3%

89,3%

85,0% 

45,0%

O total das necessidades de cuidado não atendi-
das não varia entre os três estágios de progres-
são da doença (CDR1 - Inicial, CDR2 - Intermediá-
rio, CDR3 - Avançado). Apesar de contraintuitivo, 
esse resultado por ser compreendido pelo fato 
de que, nos diferentes estágios da demência, 
um mesmo aspecto de necessidade existe, mas 
com demandas distintas. Por exemplo, o tó-
pico de segurança domiciliar e pessoal pode 
sinalizar necessidade desde o estágio mais inicial 
da demência (por meio de comportamentos de 
sair sozinho e de se perder) até o estágio mais 
avançado (quando relacionado à segurança nas 
transferências de leito realizadas pelo cuidador). 

Há, conforme o estágio, uma leve mudança na 
ordem dos eixos das necessidades não atendi-
das. Por exemplo, os dois eixos menos atendidos 
em cada estágio foram:

	— CDR 1 – Inicial: segurança domiciliar e pes-
soal, seguido por questões jurídicas e planos 
de cuidado;

	— CDR 2 – Moderado: segurança domici-
liar e pessoal, seguido por financiamento  
dos cuidados;

	— CDR 3 – Avançado: financiamento dos cui-
dados, seguido por segurança domiciliar  
e pessoal.
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As necessidades não atendidas variam conforme a região geopolítica
 
Quando analisamos as cinco regiões geopolíticas, observamos mudanças em relação a quais necessida-
des são menos atendidas:

Qual o perfil dos cuidadores entrevistados?
 
Sabemos que o cuidado das pessoas com demência é realizado majoritariamente por pessoas do convívio 
familiar, sem vínculo formal de emprego. É comum que isso acarrete impacto significativo na vida pessoal 
do cuidador.

	— Norte: financiamento dos cuidados;

	— Nordeste: financiamento dos cuidados e se-
gurança domiciliar e pessoal;

	— Sul: atividades de vida diária e cuidado de 
saúde geral;

	— Sudeste: financiamento dos cuidados, ativi-
dades diárias e cuidado de saúde geral;

	— Centro-Oeste: financiamento dos cuidados, 
atividades diárias e segurança domiciliar  
e pessoal.

Ao avaliar as necessidades de cuidado das pessoas com 
demência, é essencial avaliar também as características e 
necessidades dos seus respectivos cuidadores.

Os 140 cuidadores entrevistados tinham as seguintes características sociodemográficas:

Idade média de 57,8 anos 
(DP = 12,6)

55% se 
autodeclararam 
brancos

83,6% exerciam o cuidado 
de maneira informal e 
sem remuneração pelo 
cuidado exercido

71,4% dos 
cuidadores 
apresentavam 
sinais de sobrecarga 
relativa ao cuidado

86% eram 
mulheres

45% apresentavam 
sintomas psiquiátricos de 
ansiedade e depressão

57% eram filhos(as) 
e 25,7% cônjuge/
companheiro(a)

65,7% ainda 
mantinham 
outro trabalho
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Considerando somente os 117 cuidadores informais, ou seja, que não possuem contrato formal de tra-
balho e não são remunerados para exercer o cuidado, sabemos que são dedicadas em média:

2 horas  
e 54 minutos 
(DP = 2 horas e 42 minutos) no 
suporte a atividades básicas 
de vida diária;

4 horas  
e 36 minutos 
(DP = 2 horas e 24 minutos) 
no suporte a atividades 
instrumentais de vida diária;

2 horas  
e 42 minutos 
(DP = 3 horas e 48 minutos) 
na supervisão geral da 
pessoa com demência.

As atividades relacionadas ao cuidado e supervisão da pessoa 
com demência consomem uma média diária de 10 horas 
e 12 minutos (DP = 5 horas e 12 minutos)

Quais as necessidades de cuidado do próprio cuidador?

Quadro 2. Descrição dos domínios de necessidades de cuidado do cuidador

Domínios Descrição

Capacitação

Itens que avaliam o conhecimento sobre a doença e sobre os recursos disponíveis na 
comunidade. Também avaliam as habilidades do cuidador em lidar com os comporta-
mentos, em como se comunicar, em como organizar a rotina e exercer o cuidado e em 
como agir em defesa da pessoa com demência.

Vida diária Itens que avaliam a presença de atividade física, de convívio social, de realização de 
atividades significativas.

Preocupações 
futuras

Item que avalia a organização antecipada do próprio cuidador com relação a ações 
futuras de cuidado que possam ser necessárias em sua vida pessoal.

Suporte informal Item que avalia a disponibilidade de cuidador reserva por meio da família, amigos ou 
recursos da comunidade.

Cuidados de  
saúde mental

Itens que avaliam a presença de sintomas psiquiátricos não diagnosticados, ou, se 
diagnosticados, que não estejam sendo tratados, e a presença de angústia, sofrimento 
e/ou sobrecarga associados ao cuidado.

Cuidado da  
saúde geral

Itens que avaliam o cuidado em saúde primária e especializada necessário e recebido 
pelo cuidador.
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Dentre os seis domínios avaliados, 100% dos 
cuidadores apresentaram como necessidades 
(atendidas ou não) aspectos relacionados à ca-
pacitação. Em seguida, as necessidades mais 
presentes são nas áreas de suporte informal 
(97,9%), vida diária (94,3%), cuidado com saúde 
geral (84,3%), preocupações futuras (75%) e, por 
fim, cuidados de saúde mental (70%). 

A figura abaixo especifica os domínios com maio-
res percentuais de necessidades não atendidas. 
Os cuidadores apresentaram em média 11,4 (DP 
= 3,8) necessidades não atendidas em 18 itens da 
escala. Os dois domínios com maior porcenta-
gem de necessidade não atendida estão rela-
cionados ao conhecimento e habilidades do 
cuidador: capacitação (conhecimento sobre 
a doença e recursos disponíveis na comuni-
dade), seguido de vida diária (habilidades do 
cuidador em lidar com o cuidado exigido por 
uma pessoa com demência).

Entre os principais fatores associados a necessi-
dades não atendidas do cuidador estão a inexis-
tência de um cuidador reserva e estar há pouco 
tempo no papel de cuidador. Ou seja, cuidadores 
que assumiram há pouco tempo esse papel, e que 
não contam com suporte adequado, apresentam 
mais necessidades não atendidas, independente-
mente do estágio de progressão de demência e 
de sua própria saúde mental.

Domínios de necessidade de cuidado 
dos cuidadores ordenados por 
domínios com maior porcentagem de 
necessidades não atendidas 

Capacitação

Domínios

Vida diária

Preocupações 
futuras

Suporte 
informal

Cuidados de  
saúde mental

Cuidado de 
saúde geral

99,3%

92,9% 

74,3%

72,1%

69,3%

59,3%

O que está associado a 
mais necessidades não 
atendidas da pessoa  
com demência?
Considerando tanto as características da pessoa 
com demência como as do cuidador, encontra-
mos que ser homem (tanto a pessoa com de-
mência como o cuidador) está associado a mais 
necessidades não atendidas da pessoa com 
demência. Estavam também associados a mais 
necessidades não atendidas a baixa escolarida-
de e o maior número de sintomas neuropsiqui-
átricos da pessoa com demência, assim como o 
pouco tempo do cuidador neste papel e ter as 
suas próprias necessidades não atendidas.

Apesar de a sobrecarga do cuidador aparecer 
como um fator associado à presença de mais ne-
cessidades não atendidas da pessoa com demên-
cia, identificamos que essa relação é totalmente 
mediada pela presença de mais necessidades de 
cuidado do próprio cuidador.

Quanto maior o número de 
necessidades não atendidas 
do cuidador, maior o número 
de necessidades não atendidas 
da pessoa com demência, 
independente da presença de 
sobrecarga do cuidado. 
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Sabemos então: 

	— O cuidado de saúde geral, a segurança do-
miciliar e pessoal, as atividades diárias e o fi-
nanciamento dos cuidados foram áreas com 
100% de necessidade de cuidado das pesso-
as com demência;

	— Toda pessoa com demência tem necessida-
des não atendidas, independentemente do 
estágio da doença;

	— O domínio de necessidades de cuidado com 
o maior número de itens não atendidos é 
o financiamento do cuidado (cobertura do 
atendimento de saúde recebido, acesso aos 
medicamentos necessários e existência e/ou 
acesso a opções e estratégias de suporte do-
miciliar ou comunitário);

	— Cuidadores familiares são a expressa maio-
ria, com predomínio de mulheres;

	— Apesar de a maioria dos cuidadores ainda 
exercer um trabalho externo, eles dedicam, 
em média, 10 horas diárias de cuidado à pes-
soa com demência;

	— A necessidade menos atendida do cuidador 
refere-se à capacitação sobre a doença e o 
exercício do cuidado;

	— Ser homem (tanto a pessoa com demência 
como o cuidador), a baixa escolaridade e o 
maior número de sintomas neuropsiquiátri-
cos da pessoa com demência, assim como 
o pouco tempo do cuidador neste papel e o 
fato de o cuidador não ter as suas próprias 
necessidades atendidas, estavam associados 
a mais necessidades não atendidas da pes-
soa com demência;

	— Apesar de a sobrecarga do cuidador ser um 
importante fator associado a mais necessi-
dades não atendidas, identificamos que o 
cuidador não ter suas próprias necessida-
des atendidas é mais relevante que a sobre-
carga sozinha; 

	— Alinhado à questão de ausência de capa-
citação, exercer o papel de cuidador há 
menos tempo e sem suporte aumenta o 
número de necessidades não atendidas do 
próprio cuidador.

O que esses resultados nos mostram?

Devemos então: 

	— Manter uma avaliação constante das neces-
sidades de cuidado do cuidador de forma 
integral para que ele possa exercer melhor 
o cuidado;

	— Manter uma avaliação constante das neces-
sidades de cuidado da pessoa com demên-
cia, adequando a necessidade a cada estágio 
da doença;

	— Verificar outros possíveis fatores associados 
a mais necessidades de cuidado da pessoa 
com demência de forma a agir naqueles que 
são modificáveis; 

	— Oferecer, em todas as regiões do país, treina-
mento aos cuidadores informais (por exem-
plo, familiares e amigos) sobre prestação de 
cuidados para pessoas com demência, como 
forma de dar suporte e apoio aos cuidadores;

	— Possibilitar outras opções de cuidado que 
não resultem na sobrecarga do cuidador in-
formal, que precisa equilibrar cuidado e tra-
balho não remunerado para manter-se eco-
nomicamente ativo;

	— Oferecer especial atenção à saúde mental 
dos cuidadores diante das altas taxas de so-
brecarga e sintomas psiquiátricos de depres-
são e ansiedade.
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Custos relacionados à demência

Por que estimar custos relacionados à demência?
 
Estima-se que a demência custou globalmente, em 2019, um trilhão de dólares (5) e que mais da meta-
de desse custo é proveniente do cuidado informal não remunerado, em geral, realizado por familiares 
mulheres. Estimativas do ano de 2015 apontam que, se a demência fosse um país, ela corresponderia, 
naquele ano, à 18ª economia do mundo (14). 

Os custos financeiros da demência são mais altos em países de alto poder econômico, devido principal-
mente à composição etária e a maiores taxas de diagnóstico, tratamento e cuidado em geral. No entan-
to, a proporção do custo informal (associado à provisão de cuidados informais) é mais alta em países de 
baixo e médio poder econômico.

No Brasil, existe apenas um estudo (15), conduzido em um ambulatório clínico acadêmico, mostrando 
que quase dois terços dos custos totais advêm do cuidado informal realizado pelos familiares de pesso-
as com demência. 

Estimar os custos direto e indireto relacionados à demência no Brasil, considerando a realidade do país 
na sua diversidade geopolítica, e particularmente do SUS, é fundamental para que se conheça a realida-
de da alocação de recursos em demência e, com isso, (re)direcioná-los para melhor atender as necessi-
dades das pessoas com demência e de seus familiares.
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Como foi realizado este estudo?

	— Utilizamos o método de análise denomina-
do estudo de custos de uma doença (cost of ill-
ness study). 

	— Foram utilizadas estimativas  
relacionadas aos:

	— Custos diretos em saúde (provenientes 
do uso dos sistemas formais de saúde). 
Por exemplo, internações, consultas 
ambulatoriais, aquisição de medica-
mentos, entre outros;

	— Custos indiretos (provenientes do cui-
dado informal ofertado por familiares 
ou amigos e da perda de produtivida-
de da pessoa que é cuidadora). Por 
exemplo, valoração monetária para 
as horas de cuidado oferecidas à pes-
soa com demência. 

	— Os chamados custos diretos sociais (pro-
venientes do cuidado em instituições de 
longa permanência, centros-dias, home care 
e outros) não foram considerados nestas 
análises, dada a escassez e ausência de infor-
mações relacionadas ao custo e uso desses 
serviços em demência.

	— Por meio das entrevistas domiciliares rea-
lizadas neste projeto, foi possível considerar 
diferentes realidades geográficas e obter in-
formações relacionadas à disponibilidade e 
frequência de utilização de serviços (aborda-
gem bottom up), que embasaram os cálculos 
das estimativas de custos. Com o intuito de 
complementar algumas informações, foram 
utilizados também dados de registros nacio-
nais (abordagem top down). 

	— As estimativas de custos partiram da pers-
pectiva da sociedade, ou seja, foram incluí-
dos os custos diretos e indiretos relacionados 
à demência considerando a sociedade como 
um todo. Algumas análises também foram 
realizadas sob a perspectiva do SUS, ou seja, 
sob a ótica do SUS como órgão comprador 
de serviços. 

	— As análises foram subdivididas e os resulta-
dos reportados de acordo com a progressão 
da demência (estágios inicial, moderado e 
avançado). As prevalências de demência ado-
tadas nas estimativas foram provenientes do 
consenso Delphi, realizado no ano de 2023, 
como parte do Relatório Nacional sobre a De-
mência, uma parceria entre o Ministério da 
Saúde e a Unifesp (2). Como análise de sen-
sibilidade, utilizou-se o número de pessoas 
com demência no Brasil estimado pelo proje-
to Carga Global de Doença (1).

	— Com relação aos dados populacionais ne-
cessários para algumas estimativas, o ano de 
2019 foi utilizado como referência, facilitan-
do comparações com estudos internacionais. 
No entanto, considerando as estimativas po-
pulacionais mais recentes do IBGE, o ano de 
2022 também foi utilizado em algumas esti-
mativas deste relatório. Os custos estão des-
critos em reais (R$). O deflacionamento dos 
indicadores econômicos foi realizado quando 
pertinente e os anos de 2022 e 2023 foram 
utilizados para valoração de custos médios.
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Achados principais

Quanto custa a demência por pessoa no Brasil?
 

Proporção dos custos indiretos em relação aos custos totais por estágio 
de progressão da demência e por perspectiva (sociedade X SUS)

O custo médio mensal por pessoa aumenta de 
acordo com a progressão da demência, passando 
de R$ 2.082,30 no estágio inicial para R$ 3.255,00 
no estágio moderado e chegando a R$ 3.893,10 
no estágio avançado.

Os custos indiretos, aqueles relacionados ao cui-
dado informal geralmente exercido por algum 
familiar ou amigo da pessoa que vive com demên-
cia, representam pelo menos 73% dos custos to-
tais, independentemente do estágio da demência. 
Portanto, as pessoas com demência e seus cuida-
dores familiares arcam com uma parcela significa-
tiva dos custos relacionados à demência. 

Atendo-se à perspectiva da sociedade, os custos 
indiretos representam 78,5% e 81,8% dos cus-
tos totais nos estágios inicial e moderado da de-
mência, respectivamente. No estágio avançado, 
a proporção desses custos diminui para 72,9%. 

Atendo-se à perspectiva do SUS, os custos indire-
tos representam uma proporção ainda maior dos 
gastos totais em todos os estágios da demência: 
91%, 92% e 84% nos estágios inicial, moderado e 
avançado, respectivamente. 

Os custos indiretos, 
aqueles relacionados 
ao cuidado informal 
geralmente exercido por 
algum familiar ou amigo 
da pessoa que vive com 
demência, representam 
pelo menos 73% 
dos custos totais, 
independentemente do 
estágio da demência. 

Perspectiva do SUS Perspectiva da sociedade

100%

Inicial Moderado Avançado

80%

90%

70%

95%

75%

85%

65%

92,0%

84,0%

91,0%

81,8%

72,9%

78,5%
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No estágio avançado da demência, comparado ao estágio inicial e intermediário, há um crescimento 
da representação dos custos diretos em relação aos custos totais, independentemente da perspectiva 
adotada. Isso sugere que, no estágio avançado, exista um aumento de gastos relacionado ao uso dos 
sistemas formais de saúde. 

ESTÁGIO DA DEMÊNCIA

LEVE MODERADO AVANÇADO

Custo 
médio 

per capita 
mensal (R$)

Proporção 
do custo 
total (%)

Custo 
médio 

per capita 
mensal (R$)

Proporção 
do custo 
total (%)

Custo 
médio 

per capita 
mensal (R$)

Proporção 
do custo 
total (%)

Total dos 
custos 
diretos 
em saúde

446,10 21,43 592,50 18,20 1.053,90 27,07

Total dos 
custos 
indiretos 

1.636,20 78,57 2.662,50 81,80 2.839,20 72,93

CUSTOS  
TOTAIS 2.082,30 100,00 3.255,00 100,00 3.893,10 100,00

Nota. Cálculos sob a perspectiva da sociedade

Quanto custa a demência para o Brasil?

Em 2019, o custo total médio anual relacionado à 
demência no Brasil foi de:

	— R$ 24 bilhões no estágio inicial; 

	— R$ 35,6 bilhões no estágio moderado;

	— R$ 27,6 bilhões no estágio avançado;

	— Totalizando R$ 87,3 bilhões, dos quais 78% 
são de custos indiretos. 

Considerando os dados populacionais de 2022, o 
custo total anual foi de R$ 96,7 bilhões. 

Se considerarmos apenas os custos diretos (rela-
cionados a serviços formais), esse valor equivale 
a 0,15% do PIB de 2019. 
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As estimativas de custos podem modificar-se a depender das variáveis consideradas para os cálculos. O 
número de pessoas com demência é uma variável muito importante nesses cálculos. Na tabela abaixo, 
exemplificamos o que acontece com o custo total se utilizamos a prevalência de acordo com o consenso 
Delphi (2) ou as estimativas do estudo de Carga Global de Doenças (1). 

Quanto às estimativas de custos por região do 
país, se considerarmos o custo direto como sen-
do o mesmo para todo o país e o custo indireto 
como sendo variável (dadas as variações encon-
tradas nas horas de dedicação ao cuidado infor-
mal nas diferentes regiões do país), notamos que 
as diferenças nas estimativas por região se de-
vem, de fato, a diferenças no número de pessoas 
com demência em cada região. Dito isso, os cus-
tos relacionados à demência no Brasil são mais 
elevados na Região Sudeste (R$ 38,7 bilhões), 
seguidos pela Região Nordeste (R$ 26,8 bilhões) 
e depois pela Região Sul (R$ 11,8 bilhões). As regi-
ões Norte (R$ 5,4 bilhões) e Centro-Oeste (R$ 5,4) 
vêm em seguida, ambas com valores similares. 

Considerando as prevalências de demência por 
região geográfica segundo o consenso Delphi (2), 
a proporção de custos indiretos ainda permane-
ce bastante elevada em todas as regiões, sendo 
maior na Região Nordeste e menor na Região Sul.

Fontes 
alternativas

Proporção do custo médio anual por estágio de 
progressão da demência Custo médio 

total anual em R$ 
(bilhões)Inicial (%) Moderado (%) Avançado (%)

Delphi
27,5 40,8 31,1

87.3

GBD 65.5

Considerando as projeções de envelhecimento 
da população brasileira e assumindo que a pre-
valência da demência e os custos associados se 
mantenham constantes, estima-se que os cus-
tos totais anuais relacionados à demência no 
Brasil em 2030 serão de R$ 126,8 bilhões, em 
2040 serão de R$ 163,7 bilhões e em 2050, de 
R$ 199,4 bilhões. 

Sudeste

Sul

Centro-
-Oeste

Nordeste

Norte

78,3%

71,6% 

75,3%

83,4%

77,2%

Proporção de custos indiretos 
por região geográfica
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	— Os custos provenientes do cuidado infor-
mal, ou seja, do cuidado provido por familia-
res e/ou amigos, respondem por, no mínimo, 
73% dos custos totais em demência na socie-
dade, podendo chegar a 81,3% a depender do 
estágio da demência. Isso reflete a sobrecarga 
relacionada ao cuidado para as famílias das 
pessoas que vivem com demência, uma vez 
que são os familiares próximos (em geral mu-
lheres) que ofertam a maior parte do cuidado.

	— O custo médio mensal por pessoa aumen-
ta de acordo com o estágio da demência. No 
entanto, considerando-se os custos totais 
relacionados à demência no Brasil, o maior 
gasto em demência ocorre no cuidado das 
pessoas que se encontram no estágio mo-
derado. Isso deve-se ao fato de que, embo-
ra a proporção de casos iniciais e modera-
dos sejam semelhantes na população, os 
gastos per capita são mais altos no estágio 
moderado. Comparado com os casos mais 
avançados, embora o custo per capita nesse 
estágio seja mais elevado, existe uma pro-
porção menor de pessoas com demência 
em estágio avançado na população. Ade-

É importante ressaltar que, para a realização de 
todas as estimativas (tanto para o país quanto 
para as regiões geopolíticas), foram utilizados o 
número total de pessoas com demência e a pro-
porção dos casos iniciais, moderados e avança-
dos de acordo com o que os estudos epidemioló-
gicos apresentam. 

Outro ponto de atenção refere-se ao fato de as 
estimativas deste relatório terem sido feitas con-
siderando os pacientes já diagnosticados, mas é 
importante ressaltar que o período em torno do 
diagnóstico da demência é muito dispendioso, 
com um aumento de 91% nos custos totais da 
doença por volta do “ano zero” (16).

Estimamos anteriormente (2) que aproximada-
mente 80% das pessoas com demência não estão 
diagnosticadas no Brasil. Essa taxa de subdiagnós-
tico pode contribuir para valores subestimados ou 
superestimados em relação às estimativas de cus-
tos diretos aqui apresentadas. As pessoas que não 
estão diagnosticadas e que não recebem cuidados 
formais podem estar na realidade acessando servi-
ços de saúde com menor frequência do que pode-
riam. Ou, ao contrário, por não estarem diagnosti-
cadas (e sem cuidados formais), as pessoas podem 
estar usando os serviços formais (por exemplo, 
internações, pronto atendimentos, entre outros) 
com maior frequência do que usariam se estives-
sem devidamente diagnosticadas e recebendo os 
cuidados apropriados para casos de demência. 

O que esses resultados nos mostram?

mais, observa-se que no estágio avançado 
uma parcela das pessoas com demência de-
manda serviços formais de cuidado de longa 
duração (por exemplo, instituições de longa 
permanência para idosos, centros-dia, en-
tre outros) e os custos de tais serviços não 
puderam ser computados neste estudo por 
falta de disponibilidade de dados. 

	— Os custos diferem a depender da região 
geopolítica do Brasil, devido particularmen-
te ao maior ou menor número de pessoas 
que vivem com demência em cada região. As 
regiões Sudeste e Nordeste são as que apre-
sentam os maiores valores relacionados ao 
custo total, sendo os custos indiretos maio-
res na Região Nordeste e menores na Região 
Sul, quando comparados a outras regiões. 

	— Os custos relacionados à demência tendem 
a aumentar nas próximas décadas, acompa-
nhando o aumento de casos atrelados ao en-
velhecimento populacional. 
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Devemos então: 

	— Preparar os sistemas de saúde para um provável aumento da demanda por serviços associados ao 
cuidado das pessoas com demência; 

	— Criar estratégias de compensação para cuidadores informais pelos anos dedicados ao cuidado da 
pessoa com demência. Por exemplo, ter direito a contabilizar o tempo de cuidado como tempo de 
serviço para fins de aposentadoria;

	— Criar uma plataforma informatizada para coleta e monitoramento de dados associados à demên-
cia nos âmbitos nacional e regional, inclusive com dados sobre instituições de longa permanência e 
usuários que vivem com demência;

	— Fortalecer e criar iniciativas para o cuidado de longa duração de pessoas que vivem com demên-
cia. Por exemplo, ampliar a oferta de instituições de longa permanência para idosos e centros-dia nas 
cinco regiões do Brasil, com o intuito de oferecer serviços de saúde e social centrados nas necessida-
des de pessoas que vivem com demência e de seus parceiros e parceiras de cuidado.
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Nas duas últimas décadas, diversos estudos bi-
bliométricos têm procurado mapear a produção 
científica sobre demência para entender os avan-
ços e tendências na área (17-19). Uma análise 
bibliométrica prévia (17) revelou que a propor-
ção de publicações sobre demência, em relação 
à proporção total de publicações indexadas no 
Medline, saltou de 0,17% (467/272.502) em 1970 
para 0,78% (3888/486.732) em 2000, indicando 
que a literatura sobre demência aumentou mais 
rápido que a literatura geral em saúde no perío-
do analisado (1970-2000). 

Embora isso constitua um avanço notório na 
área durante aquele período, a pesquisa científi-
ca sobre demência é fragmentada. Por exemplo, 
dados compilados pelo National Institute for Aging 
(20) dos Estados Unidos indicam que, em 2019, 
45% dos projetos de pesquisa sobre demência 
buscavam investigar os mecanismos neurobio-
lógicos da demência (patogênese molecular, fi-
siologia e farmacologia); em contraste, menos 
de 5% incluíam a condução de estudos sobre o 
cuidado da pessoa com demência e apenas 2% 
buscavam desenvolver ou investigar interven-
ções não farmacológicas. 

O panorama da pesquisa  
sobre a demência

Com o intuito de criar um plano estratégico de 
pesquisa que englobe toda a trajetória da de-
mência (prevenção, tratamento farmacológico, 
avaliação econômica, cuidado da pessoa com 
demência, biomarcadores, etc.), a Organização 
Mundial de Saúde (OMS) publicou recentemente 
o documento intitulado A blueprint for dementia 
research (7), no qual são definidas as áreas re-
levantes para a pesquisa sobre demência. Com 
isso, busca-se estabelecer um diálogo promissor 
entre as agências de saúde pública, os pesquisa-
dores, as agências de fomento e as pessoas com 
demência, na tentativa de se identificarem obje-
tivos comuns que se traduzam em orientações 
aos gestores de políticas públicas, financiadores 
de pesquisa e a comunidade científica envolvida 
no estudo da demência (21).
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Apesar de a demência estar entre as principais 
síndromes que levam à perda expressiva de 
anos vividos com saúde, desde o início dos sin-
tomas até a morte (22), os valores investidos na 
pesquisa sobre demência ainda estão aquém 
daqueles destinados a outras doenças crônicas 
(23, 24). Por exemplo, dados oriundos do Reino 
Unido (25) mostram que o investimento alocado 
para a área de neoplasias chega a ser oito vezes 
maior que o investimento destinado para pes-
quisas em demência.

O objetivo final da pesquisa científica sobre de-
mência consiste em melhorar a qualidade de 
vida das pessoas com demência e de seus fami-
liares. Portanto, considerando a importância da 
demência no Brasil e o papel da pesquisa cien-
tífica na elucidação e enfrentamento dos desa-
fios relacionados ao tema, é fundamental que 
se realize o mapeamento da pesquisa sobre de-
mência. É nesse sentido que este estudo buscou 
mapear as publicações brasileiras e os investi-
mentos despendidos pelas principais agências 
de fomento para a pesquisa sobre demência no 
país. Com isso, recomendações empiricamente 
embasadas podem ser formuladas.

Produção científica – 
revisão bibliométrica

Qual o objetivo desta revisão bibliométrica?

O presente estudo buscou documentar e men-
surar a produção científica sobre demência dos 
pesquisadores com afiliação no Brasil na últi-
ma década.

Qual a metodologia adotada no estudo?

A busca da literatura foi conduzida na base de 
dados Scopus, em 28 de setembro de 2022, e 
abrangeu publicações indexadas entre janeiro 
de 2010 e dezembro de 2021. 

Para a triagem por título/resumo, os documentos 
encontrados foram importados para a platafor-
ma JBI Summary (https://sumari.jbi.global), que 
é uma ferramenta desenvolvida para a condução 
de revisões de literatura. 

Para todas as etapas de extração de dados e clas-
sificação das informações relevantes, desenvol-
vemos sintaxes específicas no software estatísti-
co R (26) com a interface RStudio (27). 

Dois pesquisadores examinaram de forma inde-
pendente os títulos e resumos de todos os do-
cumentos para determinar a elegibilidade inicial. 
Além disso, os mesmos pesquisadores conferi-
ram cuidadosamente os dados gerados de forma 
automatizada pelo software R para sanar eventu-
ais inconsistências.

Cada publicação incluída no presente estudo foi 
categorizada de acordo com as áreas de pes-
quisa em demência propostas pela OMS (blue-
prints). Especificamente, na área de diagnós-
tico, consideramos as publicações focadas em 
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biomarcadores (p. ex., dosagem das proteínas 
beta-amiloide e tau), técnicas de neuroimagem 
e mapeamento cerebral (p. ex., tomografia com-
putadorizada, ressonância magnética e eletro-
encefalograma), avaliação neuropsicológica e 
outras ferramentas relevantes para o diagnós-
tico de demência. Na área de mecanismos, ori-
gens e modelos, consideramos as publicações 
que investigam a neurobiologia da demência (p. 
ex., mutação genética, neuroinflamação, estres-
se oxidativo, disfunção mitocondrial) com ou 
sem o emprego de modelos da doença (p. ex., 
modelos animais, ex-vivo e computacionais). 

Cabe destacar que, para identificar o protagonis-
mo nas autorias, consideramos a primeira, a se-
gunda, a penúltima e a última posição de autoria.

Quais os achados mais relevantes do estudo?

A busca da literatura identificou 5.822 publica-
ções indexadas no Scopus, das quais 2.528 pre-
encheram os critérios de inclusão. No total, o pre-
sente estudo incluiu 10.821 autores, dos quais 
7.353 reportaram pelo menos uma afiliação no 
Brasil e, concomitantemente, ocuparam posição 
de protagonismo nas autorias. Além disso, 37,6% 
dos documentos analisados apresentaram coau-
toria internacional e 95,1% foram publicados em 
inglês. Notadamente, a média de citação por do-
cumento no Scopus foi calculada em 29,8. Quan-
to à modalidade de publicação, encontramos um 
predomínio de artigos originais (79,0%), seguidos 
de revisões da literatura (17,5%), cartas ao editor 
(2,1%) e editoriais (1,4%).
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Duas áreas de pesquisa em demência concen-
tram mais de 65% das publicações analisadas: 
diagnóstico (33,4%) e mecanismos, origens e 
modelos da demência (32,7%). Todas as outras 
áreas juntas ficam com os 35% remanescentes. 
Notoriamente, nas áreas de epidemiologia, en-
saio clínico e avaliação econômica, os percentu-
ais estimados foram inferiores a 5%.
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No período de 2010 a 2021, houve um aumento considerável no número de publicações, tanto na área de de-
mência como na área da saúde em geral. No entanto, não há diferenças estatisticamente significantes entre 
a taxa média anual de crescimento de publicação em demência (9,9%) e a taxa média anual de crescimento 
de publicação geral em saúde (6,7%).

Para incluir apenas publicações relacionadas à área da saúde em geral, 
utilizamos os seguintes filtros disponíveis no Scopus: farmacologia, 
medicina, neurociência, psicologia e profissões da saúde.

Publicação em demência (N = 2528)

Publicação geral em saúde (N = 277013)
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Para a análise das regiões 
geográficas, consideramos 
apenas a primeira afiliação no 
Brasil do primeiro, segundo, 
penúltimo e/ou último autor.

No total, 68,4% e 20,9% dos autores com pro-
tagonismo nas autorias reportaram institui-
ções de pesquisa das regiões Sudeste e Sul, 
respectivamente, como a principal (primeira) 
afiliação no Brasil. Na sequência, aparecem as 
regiões Nordeste (5,5%), Centro-Oeste (4,2%) 
e Norte (1,0%).

A Região Sudeste reponde por 68,4% das prin-
cipais afiliações com protagonismo, sendo que 
o Estado de São Paulo sozinho responde por 
41,1%, isto é, 60,1% de toda a Região Sudeste. 
No total, o percentual do Estado de São Paulo é 
maior que o percentual de todas as outras qua-
tro regiões em conjunto (31,6%).

Percentual de primeira afiliação

Sul 20,9% 

Nordeste 5,5%

Centro-Oeste 4,2%

Norte 1,0%

Sudeste 68,4%

Se somado o número de primeiro, segundo, pe-
núltimo e/ou último autor com afiliação no Brasil, 
as mulheres respondem por 55% das publicações. 
O protagonismo feminino atinge mais de 60% nas 
posições de primeiro e segundo autor. Em con-
traste, há um predomínio masculino nas posições 
de penúltimo (51,5%) e último autor (52,3%).

O protagonismo 
feminino atinge mais 
de 60% nas posições 
de primeiro e segundo 
autor. Em contraste, 
há um predomínio 
masculino nas posições 
de penúltimo (51,5%) e 
último autor (52,3%).
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Com relação às áreas de pesquisa em demência, à exceção de diagnóstico (45%), mais de 50% dos autores 
com protagonismo nas demais áreas são mulheres. Nas áreas de cuidado na demência e avaliação econô-
mica, o percentual de mulheres atinge 68% e 61%, respectivamente.

Dos 2.528 documentos analisados, 1.812 (71,7%) foram publicados em 346 periódicos estrangeiros e 716 
(28,3%) em 43 periódicos brasileiros. A revista Dementia e Neuropsychologia é o periódico brasileiro com o 
maior número de publicações sobre o tema, sendo responsável por mais de 30% das publicações analisadas. 
Na sequência, destacam-se os Arquivos de Neuro-Psiquiatria, nos quais mais de 15% dos documentos analisa-
dos neste estudo foram publicados. 

Nota. Os valores expressos ao final de cada barra horizontal indicam o percentual de publicação em cada periódico em 
relação ao total de publicações, sendo 716 publicações distribuídas em 43 periódicos brasileiros e 1.812 publicações 
distribuídas em 346 periódicos estrangeiros.

Por outro lado, os cinco principais periódicos estrangeiros de publicação congregam 13,6% das publicações 
não brasileiras, com destaque para o Journal of Alzheimer’s Disease (5,6%). 

Principais periódicos brasileiros de publicação científica (2010-2021)

Principais periódicos não brasileiros de publicação científica (2010-2021)
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Para a análise dos financiadores das pesquisas, incluímos todas 
as fontes de recursos informadas para todos os autores das 2.528 
publicações incluídas.

As 10 principais agências (nacionais e internacionais) de financiamento listadas nas publicações sob 
análise constam da figura abaixo. Mais de um terço das publicações incluídas receberam alguma moda-
lidade de ajuda financeira das duas principais agências de fomento à pesquisa no Brasil: o Conselho Na-
cional de Desenvolvimento Científico e Tecnológico (CNPq, 19,5%) e a Coordenação de Aperfeiçoamento 
de Pessoal de Nível Superior (CAPES, 11,8%). 

Curiosamente, os National Institutes of Health (NIH) dos Estados Unidos aparecem em terceiro lugar na 
lista dos principais fomentadores de pesquisa, sendo citados em 9,2% das publicações analisadas. Esse 
percentual faz sentido quando se considera que 37,6% das publicações analisadas apresentam coauto-
ria internacional, principalmente de pesquisadores vinculados a instituições americanas.

Quase 7% das publicações sob análise receberam algum tipo de recurso financeiro da Fundação de 
Amparo à Pesquisa do Estado de São Paulo (FAPESP). Portanto, o CNPq, a CAPES e a FAPESP figuram 
como as três principais agências de fomento à pesquisa no Brasil que, isoladamente ou em con-
junto, foram citadas em 38,2% das publicações incluídas neste estudo bibliométrico.

Nota. Os valores expressos ao final de cada barra horizontal correspondem ao percentual de publicações com 
financiamento da respectiva agência de fomento.

11,8% 

2,3% 

9,2%

2,1%

6,9%

1,5%

0,9%

3%

1,4%

Conselho Nacional de Desenvolvimento 
Científico e Tecnológico, CNPq

Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado 
do Rio Grande do Sul, FAPERGS

Coordenação de Aperfeiçoamento de 
Pessoal de Nível Superior, CAPES

Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado 
de Minas Gerais, FAPEMIG

National Institutes of Health, NIH

Alzheimer’s Association, AA

Fundação de Amparo à Pesquisa do 
Estado de São Paulo, FAPESP

Canadian Institutes of Health Research, CIHR

Fundação Carlos Chagas Filho de Amparo à 
Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro, FAPERJ

Fundação de Amparo à Pesquisa e Inovação 
do Estado de Santa Catarina, FAPESC

19,5%

0Frequência em Números Absolutos 100 200 300 400 500 600 700 800

28



Sumário Executivo
ReNaDe

Como forma de investigar os financiamentos 
destinados à área de demência, solicitamos a 
diversas agências de fomento (nacionais e esta-
duais) a disponibilização dos dados sobre as dife-
rentes modalidades de financiamento à pesquisa 
no período de 2010 a 2022. 

Para todas as agências, solicitamos que os finan-
ciamentos fossem filtrados com base nas seguin-
tes palavras-chave: demência, doença de Alzheimer, 
demência vascular, doença de corpos de Lewy, de-
mência (ou degeneração) frontotemporal, demência 
por doença de Parkinson, afasia progressiva primá-
ria e doença de Huntington. As solicitações foram 
feitas por e-mail e, quando possível, por meio da 
Plataforma Integrada de Ouvidoria e Acesso à In-
formação (https://falabr.cgu.gov.br/web/home).

Financiamento em pesquisa na área de demências

No período analisado, o CNPq, a CAPES e a FAPESP financiaram, conjuntamente, R$ 137 milhões em bol-
sas e R$ 92 milhões em auxílios à pesquisa.

O Conselho Nacional de Desenvolvimento Cien-
tífico e Tecnológico (CNPq), a Coordenação de 
Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior 
(CAPES) e a Fundação de Amparo à Pesquisa do 
Estado de São Paulo (FAPESP) disponibilizaram 
os dados necessários para a análise dos valores 
despendidos na pesquisa em demência. Cabe 
destacar que, conforme demonstrado anterior-
mente, o CNPq, a CAPES e a FAPESP foram as 
agências de fomento à pesquisa no Brasil mais 
citadas nas publicações objeto das análises refe-
rentes à produção científica sobre demência. 

Quanto foi destinado em bolsas e auxílios?

Bolsas Auxílios

Agência Período N Valores N Valores

FAPESP 2010-2022 771 59 milhões 293 68 milhões

CNPq 2010-2022 1987 34 milhões 250 24 milhões

CAPES 2013-2022 2854 44 milhões – –

Número de bolsas e auxílios e respectivos valores despendidos 
na pesquisa sobre demência
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Recomendações 

	— Estimular a comunidade científica brasilei-
ra e as agências de fomento à pesquisa (na-
cionais e internacionais) quanto à urgência de 
se investir em mais estudos sobre demência, 
sobretudo em relação a estudos epidemioló-
gicos, ensaios clínicos e avaliação econômica.

	— Incentivar e alocar os recursos financei-
ros necessários para o desenvolvimento de 
pesquisas sobre demência nas regiões Cen-
tro-Oeste, Nordeste e Norte, com o intuito de 
reduzir as desigualdades regionais na produ-
ção científica e melhor caracterizar os diver-
sos cenários da demência nas cinco regiões 
geográficas do país.

	— Criar um plano estratégico para o financia-
mento sustentável de pesquisas sobre de-
mência no Brasil.

	— Estimular a produção de estudos aplica-
dos à realidade brasileira que ofereçam 
bases para a promoção de políticas públi-
cas voltadas às pessoas com demência e 
seus familiares.

	— Criar uma rede nacional de pesquisa em 
demência apoiadas financeiramente pe-
los governos e pelas agências de fomento  
à pesquisa.

Em relação ao montante total do fomento à pes-
quisa despendido pela FAPESP e CNPq, a tabela 
abaixo especifica os percentuais anuais de re-
cursos financeiros destinados especificamente 
à pesquisa sobre demência, considerando anos 
ilustrativos antes, durante e após a pandemia 
do COVID-19.

Agência 2010 2019 2021 2022

FAPESP 1,52% 1,41% 0,58% 1,05%

CNPq 0,24% 0,40% 0,12% 0,45%

Percentuais de investimento  
em pesquisa sobre demência

Podemos verificar que a proporção do inves-
timento na área de demência em 2010 e 2019 
foi baixa, sem um padrão claro de aumento 
ou diminuição de investimento, inclusive com 
oscilações importantes durante esse período. 
Também é possível observar que a área de de-
mência recebeu proporções ainda menores de 
investimento em 2021 (um ano ilustrativo da 
pandemia de COVID-19).

Entre as grandes áreas de conhecimento, as Ciên-
cias Biológicas e as Ciências da Saúde concentram 
aproximadamente 70-80% do investimento. Entre 
as áreas de conhecimento dentro das Ciências 
Biológicas, Bioquímica, Farmacologia e Fisiologia 
recebem mais investimento. Entre as áreas de co-
nhecimento dentro das Ciências da Saúde, Medi-
cina, Fisioterapia/Terapia Ocupacional e Educação 
Física recebem mais investimento. 
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Agradecemos ao CNPq, CAPES e FAPESP pelas  informações sobre investimento em pesquisa na área de 
demência na última década.  

O levantamento das necessidades de cuidado das pessoas com demência e de seus respectivos cuidado-
res e as análises sobre o custo da demência no Brasil, conforme documentado neste relatório, só foram 
possíveis devido à colaboração de diversos interlocutores. 

Deixamos registrado o nosso agradecimento às secretarias municipais de saúde, gestores em saúde 
pública e profissionais de saúde por viabilizar a realização deste projeto. O tempo despendido na iden-
tificação, contato e seleção dos participantes elegíveis para as entrevistas foi um trabalho valioso para 
nós pesquisadores.  

Aos agentes comunitários de saúde, os quais desempenham papel essencial no auxílio ao cuidado das 
pessoas com demência e seus familiares, agradecemos a disponibilidade em nos acompanhar nas visitas 
domiciliares para a coleta de dados.  

Às pessoas com demência, agradecemos o acolhimento em suas casas e lembramos que são as pessoas 
com demência de hoje que nos ensinam como melhorar técnicas e intervenções para beneficiar outras 
pessoas que, em algum momento de suas vidas, também poderão desenvolver quadros clínicos que 
levam à demência.  

Aos cuidadores de pessoas com demência, em sua maioria familiares próximos, agradecemos por com-
partilhar inúmeras vivências valiosas sobre os desafios da prestação de cuidado na demência. Nosso 
projeto de pesquisa deu voz aos cuidadores e cuidadoras familiares de pessoas com demência para que 
pudéssemos, na condição de pesquisadores, entender as necessidades de quem cuida. Especialmente a 
eles e a elas, dedicamos os resultados do presente relatório. 
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