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Apresentacdo

O ano de 2020 tem sido um marco na utilizagdo de tecnologias da comunicagdo e
informac&o. Neste sentido, 0 Conselho Nacional de Pesquisa e Pds-Graduagdo em Direito —
CONPEDI adaptou o formato de seu evento presencial no meio do ano para o primeiro
Evento Virtual do CONPEDI. Os painéis e grupos de trabalhos foram transmitidos pela
plataforma virtual, com participacdo de alunos e professores do Brasil e do exterior.

No Grupo de Trabalho Direitos Sociais e Politicas Publicas |1, a apresentacdo e debates dos
trabal hos ocorreu tranquilamente no dia 29 de julho, sob a coordenagédo dos professores Julia
Maurmann Ximenes, Valter Moura do Carmo e Sébastien Kiwonghi Bizawu.

A problemética recorrente foi a pandemia e os impactos na efetivagdo dos direitos sociais,

assim com o papel do campo juridico na protecdo dos cidaddos mais vulnerédveis no momento
de incerteza que vivemos.

Na linha de protecéo dos vulneraveis, pesguisas sobre Bolsa Familia, politicas habitacionais,
Beneficio de Prestagdo Continuada a¢des afirmativas, desigualdade racial, salide mental e
catadores de residuos sdlidos foram apresentadas e discutidas.

Assim, os “invisiveis’, ou sgja, cidaddos que ndo tem voz e que precisam de uma protecéo
mais assertiva do Estado foram apresentados por intermédio de pesguisas que buscam

diferentes estratégias de transformacdo social.

O desafio do primeiro evento virtual foi alcancado com éxito e vamos continuar pesguisando!

Boaleitural

#conti nuepesquisando

Profa Dra Julia Maurmann Ximenes - Escola Nacional de Administracgo Publica (Enap)

Prof. Dr. Valter Mourado Carmo — Universidade de Marilia (UNIMAR)

Prof. Dr. Sébastien Kiwonghi Bizawu - Escola Superior Dom Helder Camara (ESDH)



Os artigos do Grupo de Trabalho Direitos Sociais e Politicas Publicas Il apresentados no |

Encontro Virtua do CONPEDI e que ndo constam nestes Anais, foram selecionados para
publicacdo na Plataforma Index Law Journals (https://www.indexlaw.org/), conforme

previsto no item 8.1 do edital do Evento, e podem ser encontrados na Revista de Direito
Sociais e Politicas Publicas. Equipe Editorial Index Law Journal - publicacao@conpedi.org.
br.



PLANO DE ACAO NACIONAL PARA A DOENGCA DE ALZHEIMER E DOENCAS
RELACIONADAS (DADR) NO BRASIL: URGENCIA, PERSPECTIVASDE
PROTECAO E CONTRIBUICOESDO DIREITO COMPARADO

NATIONAL ACTION PLAN FOR ALZHEIMER'S DISEASE AND RELATED
DISEASES (ADRD) IN BRAZIL: URGENCY, PROSPECTSFOR PROTECTION
AND CONTRIBUTIONS OF COMPARATIVE LAW

Cristhian Magnus De M ar co
Mariana Carolina Lemes
Daniel Roxo de Paula Chiesse

Resumo

A doenca de Alzheimer e deméncias relacionadas (DADR) sdo objeto da pesquisa,
permitindo discutir a auséncia de um plano nacional de enfrentamento, colocando como
problema a criacéo e, como hipétese, as vantagens de uma analise comparativa e qualitativa
de planos e de dados socioecondmicos estrangeiros para uma estratégia brasileira apta a
realizacdo do direito & salde e economia aos cofres publicos. E objetivo evidenciar a
urgéncia de desenvolvimento e implementacdo de politicas e programas destinados ao
enfrentamento da deméncia. O estudo multidisciplinar segue o procedimento prescritivo;
técni ca de pesquisa baseada na revisdo bibliografica, com aplicacéo do método indutivo.

Palavras-chave: Doenca de alzheimer e deméncias relacionadas, Direito comparado, Plano
de acdo, Protecéo da salde, Riscos socioeconémicos

Abstract/Resumen/Résumé

Alzheimer's disease and related dementias (ADRD) are the object of the research, alowing
us to discuss the absence of anational coping plan, posing as a problem the creation and, as a
hypothesis, the advantages of a comparative and qualitative analysis of foreign
socioeconomic plans and data for a Brazilian strategy capable of realizing the right to health
and economics to public coffers. It aims to highlight the urgency of developing and
implementing policies and programs aimed at coping with dementia. The multidisciplinary
study follows the prescriptive procedure; research technique based on bibliographic review,
with application of the inductive method.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Alzheimer's disease and related dementias,
Comparative right, Action plan, Health protection, Socioeconomic risks
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1 Introducao

Identificado como tema a doenga de Alzheimer ¢ deméncias relacionadas (DADR), a
pesquisa foi delimitada a auséncia de um plano brasileiro de enfrentamento, objeto de politica
publica ainda em gestagao no Brasil. Indaga-se sobre a adog¢ao de um plano no Brasil, destinado
a protecdo e realizagdo da satde, e quais as estratégias necessarias ao enfrentamento do
problema relacionado a Metas da Organizacdo Mundial de Satide (OMS), "Deméncia como
prioridade de saude publica", também tratadas pela Organizacdo Pan Americana de Saude
(OPAS). Apresenta-se como hipotese que a analise comparativa e qualitativa de planos de ag¢do
e de dados socioecondmicos de outros paises pode beneficiar a discussdo e criagdo - urgente -
de um Plano Nacional eficaz para o enfrentamento da DADR no Brasil, com melhor aptidao
para a realizag¢ao do direito a satde e economia aos cofres publicos.

Segundo estimativas da OMS (2019), atualmente existem cerca de 47,5 milhdes de
pessoas com deméncia em todo o mundo. Esse nimero pode alcangar os 75,6 milhdes em 2030,
triplicando até 2050, quando podera alcangar 135,5 milhdes de pessoas, sendo considerada uma
prioridade de saude publica. Estima-se que nas proximas décadas a doenca seja ainda mais
prevalente, devido ao aumento progressivo da idade média da populagdo, ensejando atuagao
intensa, ndo somente na reunido de informagdes e estudo da doenca, mas em formas de
gerenciar este problema de saude publica e, garantir a protecdo da satide e do bem-estar dos
doentes e de seus cuidadores.

A OMS possui um Plano de Ac¢ao Global sobre a resposta da satide publica contra a
Demeéncia, adotado em 2017, que inclui 7 (sete) Metas sobre a deméncia no periodo de 2017-
2025, destinadas a melhoria das politicas publicas, conscientizagdo, preven¢ao e diagnostico,
pesquisa, cuidado e tratamento da deméncia. Embora as agdes de Estados europeus tenham
avangado, as regides das Américas e da Asia-Pacifico foram, por muito tempo, negligenciadas,
inobstante dois ter¢os da populagdo mundial com DADR se encontre nesses locais. (ADI,
2020).

A OPAS, em documento assinado por todos os paises da América Latina, adotou um
plano regional de agdo contra a deméncia, eis que os dados coletados demonstraram um
aumento significativo da populagdo com DADR (de 9.4 milhdes em 2015 para quase 30 milhdes
em 2050) na regido; o plano regional obriga os paises a desenvolver planos de agao nacionais.

Assim, com a intengdo de obter orientagdo para a investigagao, foram observados os
seguintes pressupostos acerca da DADR: prevaléncia entre a populagdo mundial; prognostico
de aumento significativo dos casos no Brasil e no mundo, fruto do envelhecimento

populacional; a sua identificagdo como uma prioridade de saude publica mundial.
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De acordo com os pressupostos apresentados, o objetivo deste trabalho ¢é evidenciar a
urgéncia de desenvolvimento e implementagdo de politicas e programas destinados ao
enfrentamento do problema no Brasil a partir de dados oficiais e da contribui¢do extraida do
direito comparado. S3ao objetivos especificos (a) tecer consideragdes sobre os planos e
respectivas protegdes observaveis no direito comparado, utilizando, para tanto, os resultados e
a discussao apresentada por Sun et. al. (2000), (b) descrever os principais desafios de um plano
de agdo no Brasil e, (¢) discutir a possivel prioridade da estratégia brasileira.

Trata-se de estudo multidisciplinar cuja pesquisa prescritiva, e aplicagdo do método
indutivo, adotando como teoria de base o estudo de SUN et. al., 2020, adotando seu trabalho
como uma perspectiva de analise das perspectivas de um plano de agdo para o enfrentamento
da deméncia no Brasil, servindo como ponto de partida para o desenvolvimento do raciocinio,
a fim de que, a partir dai seja possivel responder as problematicas ligadas ao objeto.

O trabalho estd organizado em duas partes, cuidando a primeira das evidéncias
observaveis externamente ao Brasil e, a segunda, das perspectivas para um plano de agdo
brasileiro.

Conclui-se pela urgéncia de adogdo do plano de agdo no Brasil e langa proposigdes.

2 Os aprendizados com planos de a¢ao nacional contra a deméncia no direito comparado

Politicas nacionais que abordem de forma sistematica a deméncia, abrangendo desde
a sua prevengdo e diagndstico até o tratamento e servigos de assisténcia e apoio sdo as ideais.
Contudo, o desenvolvimento e a implantagdo de planos de agdo sobre a resposta da saude
publica sao variados de Estado para Estado, assim como as estratégias de cada um deles reflete
as prioridades estabelecidas por cada pais, variando entre o diagnostico precoce, o tratamento
e os cuidados, educacdo e suporte ao doente e sua familia, formacdo de profissionais
qualificados e ambientes fisicos e sociais. Estados membros diferem quanto as prioridades,
objetivos e estratégias a serem adotados, motivo pelo qual, a experiéncia anterior dos paises
que j& se encontram adiantado em relacdo ao Brasil nesta iniciativa se reveste de interesse
cientifico.

O primeiro momento em que houve uma preocupagdo para se discutir a questdo de
politicas publicas para a populacao idosa ocorreu em 1982 em Viena. Este foi considerado o
marco inicial, ¢ uma mudanga de paradigmas, eis que foi o primeiro forum global
intergovernamental com foco especifico na questdo. Ana Amélia Camarano e Maria Tereza
Pasinato esclarecem que a questdo do envelhecimento ndo era foco de atengdo da ONU, nem

das assembleias gerais, nem mesmo de uma de suas agéncias especializadas. Quem tratava da
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questdo até aquele momento, e de forma marginal, era a Organizacao Internacional do Trabalho
(OIT) e a Organizacao para a Educagdo, Ciéncia e Cultura (Unesco). (CAMARANO,
PASINATO, 2004).

Posteriormente, no ano de 2002 na cidade espanhola de Madrid, realizou-se uma
segunda assembleia das Na¢des Unidas para discussdo da questdo. Nesse momento, passados
vinte anos do encontro de Viena, o cendrio global ja havia mudado sobremaneira, eis que o
ocorreram profundas mudangas nos planos econémico, social e politico dos paises. O processo
de envelhecimento da populagao, principalmente nos paises em desenvolvimento, passou a ser
considerado, haja vista que esse processo ocorre mais rapidamente que nos paises
desenvolvidos.

Destacou-se que, embora a Europa e a América do Norte lidassem com a questao do
envelhecimento hd décadas, era chegada a hora de se atentar para os paises em
desenvolvimento, eis que estes passariam a enfrentar um consideravel aumento da populagdo
idosa, com possivel prejuizo para o desenvolvimento da economia mundial. Foi previsto que,
na Asia e na América Latina, os idosos teriam um crescimento de 8% para 15%, entre 1998 ¢
2025. Em 2050, o percentual poderia chegar a 19%. O numero de criangas cairia de 33% para
22%, de modo que ndo tardaria para que o numero de idosos e jovens viesse a se igualar
mundialmente. (ABREU, VAL; 2015).

Nessa assembleia foram aprovados uma nova declaracao politica € um novo plano de
acao que deveria seguir de orientagdo a adogdo de medidas sobre o envelhecimento no inicio
do século XXI. Esse plano de agdo fundamenta-se em trés principios basicos: a) participagao
ativa dos idosos na sociedade, no desenvolvimento e na luta contra a pobreza; b) fomento da
saude e bem-estar na velhice: promo¢ao do envelhecimento saudavel; e c¢) criagcdo de um
entorno propicio e favoravel ao envelhecimento. (CAMARANO, PASINATO, 2004).

Em dezembro de 2018, existiam 27 planos nacionais de enfrentamento a deméncia,
distribuidos em 5 das 6 regides de abrangéncia da OMS, sendo relevante constar que, deste, 16
se referem a Europa e apenas 5 8 América. Como a DADR ¢ uma preocupagdo da satde publica
europeia desde antes mesmo da adog¢ao do Plano de Ac¢do 2017-2025 pela OMS, justifica-se a
proporcao significativamente maior de criacdo de estratégias pelos paises europeus e, 0 maior
numero de pesquisas enfocando o progresso das politicas publicas nesta regido. De outro lado,
conquanto dois tercos da populagdo atingida pela DADR sejam de residentes das Américas e
Asia-Pacifico, apenas 10 Estados-membros (menos de 10%) ja adotaram planos de a¢do nestas
regides: Australia, Nova Zelandia, Japao, Republica da Coreia, Indonésia, Chile, Costa Rica,

Cuba, México e Estados Unidos. (SUN et. al., 2020).
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Perceba que na América do Sul, o unico pais a ter essa preocupacdo foi o Chile.
Atualmente, Porto Rico também ja conta com um plano nacional e, o Uruguai, conta, desde
2015, com o Sistema Nacional Integrado de Cuidados, que possui o principal objetivo de prover
cuidados a idosos, criangas e pessoas com deficiéncia, embora nao conte com um plano de agao
para o enfrentamento da DADR. (BRASIL, 2019a; 2019d).

O estudo qualitativo de Sun et. al. (2020)!, identificou que a prevaléncia de alguns
fatores socioecondmicos como a maior renda do Estado-membro, a porcentagem (14% ou mais)
de idosos na populacdo e a presenca de um sistema universal de satde estd diretamente
relacionada com o fato do pais adotar ou ndo um plano de agao.

Dos 10 planos de agdo analisados na regido das Américas e Asia-Pacifico, verificou-
se que: (1) todos incluiam como meta-alvo aumentar a conscientizagdo e reduzir o estigma da
deméncia; (2) 9 dos 10 planos identificaram a pesquisa sobre deméncia como um objetivo; (3)
a prestagdo de servicos de satde, atendimento comunitario, apoio a cuidadores, aumento da
literatura sobre a deméncia e diminui¢do do estigma como objetivos comuns; (4) um sistema
de informagdes para rastrear e compartilhar dados, conhecimentos e progressos relacionados a
deméncia dentro e entre os paises foi outro ponto identificado em 7 dos 10 planos objeto do
estudo; (5) 9 planos destacaram especificamente a deméncia como prioridade de saude publica
nacional (excecdo apenas no plano de a¢do da Republica da Coréia); (6) 8 paises incluiram
como abordagem comum de saude publica para prevencdo de doengas, a redugdo de risco
(excepcionado o plano da Costa Rica); (7) todos os planos abordam metas relacionadas a
servigos de apoio para cuidadores familiares (redes integradas de apoio comunitario e
treinamento para cuidadores nao profissionais, por exemplo), dado o impacto econdomico

projetado que os cuidadores tém na prestacdo de cuidados e, consequente necessidade de apoio?.

" No estudo mencionado foram avaliadas as caracteristicas comuns e diferentes dos planos existentes as 7 metas
do plano de acao da OMS (prioridade a saude publica; conscientizacdo e empatia; redugdo de riscos; servigos de
saude; apoio ao cuidador; sistemas de informacgao e pesquisa) e as 10 areas de acdo da OPAS (reducao do estigma;
servigos de saude; apoio a cuidadores; pesquisa; desenvolvimento de politicas; servicos de apoio; apoio a
comunidade; avaliagdo de prestadores de servigos; treinamento de profissionais de saude; e, indicadores nacionais
de acdo e politica), em que, no intuito de evitar sobreposi¢des de areas idénticas, cada plano foi examinado em
relacdo a cada um dos indicadores da OMS e da OPAS. Foram coletados e analisados dados sobre o sistema
politico de 71 paises dos 96 Estados-membros das regides da América e da Asia foram analisados, tomando em
conta o sistema politico (presenca ou ndo de regime democratico), econdomico (renda nacional bruta per capita),
demografico (porcentagem da populagdo de idosos) e de assisténcia a satide (existéncia de sistema de assisténcia
médica).

2 "Segundo dados de 2015, o custo por cuidador de pessoa com deméncia variou de US$ 872 no sul da Asia a US$
3.375 na regido andina da América do Sul. US$ 56.218 em paises de alta renda da América do Norte. Em todas as
regides, o custo da assisténcia informal contribuido pelos membros da familia ¢ cerca do dobro do custo combinado
de assisténcia social e de satde gasto em individuos com deméncia por meio de mecanismos formais. Uma revisao
sistematica constatou que em 2017 o custo anual de cuidados informais para deméncia na Asia-Pacifico e América
do Norte era de US$ 109,9 bilhdes e USS$ 268,9 bilhdes, respectivamente." (SUN, 2020).
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Identificou-se, ainda, que somente o Chile e os Estados Unidos adotaram planos
nacionais que cobrem todos os dominios do plano de acdo da OMS e, neste, a implementacao
das politicas ocorre em nivel estadual, afetando as estratégias e prioridades, que podem variar
no pais. Um ponto de contraste, porém, nos planos analisados por Sun et. al. (2020), esta nos
cuidados de longo prazo: embora 7 planos se refiram ao estabelecimento de indicadores para a
qualidade dos cuidados de longo prazo, apenas 4 especificaram um mecanismo para avaliar
seus prestadores. Mesmo que um plano nao aborde todos os objetivos da OMS em suas politicas
nacionais, isso ndo significa que tenham menos impacto; ¢ o que ocorre com o plano da
Republica da Coréia (que teve seu primeiro plano nacional de deméncia em 2008) e do Japao
(este concentrado na coordenag¢do do continuo tratamento de pacientes com deméncia e
treinamento de especialistas em deméncia), que sdo consistentes com os valores culturais da
assisténcia comunitaria e a integragao das redes de apoio familiar e social.

Identificou-se, ainda, que somente o Chile e os Estados Unidos adotaram planos
nacionais que cobrem todos os dominios do plano de agdo da OMS. Um ponto de contraste,
porém, nos planos analisados por Sun (2020), estd nos cuidados de longo prazo: embora 7
planos se refiram ao estabelecimento de indicadores para a qualidade dos cuidados de longo
prazo, apenas 4 especificaram um mecanismo para avaliar seus prestadores.

Foram localizados, ainda, estudos sobre o caso do Japao, produzido pela Universidade
de Princeton, intitulado “How policies change: the japanese government and the aging

”3 e, estudo de caso que confronta os gastos publicos do Japdo e da Australia,

society
identificando politicas eficazes e de menor impacto financeiro. Os estudos sdo fruto de uma
parceria desses paises na area de saude e, identificou similaridades e diferengas em atitudes
publicas.

O estigma da velhice e dos dependentes no Japao ¢ muito maior em comparagdo com
a Australia; diferencas culturais como esta foram importantes para o custo total das politicas
envolvidas, uma vez que demandam maior intervencao estatal ante a ineficacia/insuficiéncia da
familia, provendo uma base informativa confidvel sobre as politicas publicas em ambos os
paises. (CAMPBELL, 1992).

Mecanismos para o compartilhamento de informagdes relacionadas a dados, melhores
praticas em varios contextos de prestagdo de cuidados e abordagens politicas mostram-se,

também, necessarios. As diretrizes da OMS e da OPAS sdo instrumentais para identificar

objetivos comuns compartilhados; a partir deles cada Estado-Membro pode refletir sobre seus

3 Em tradugio livre: “Como as politicas mudam: o governo japonés e a sociedade envelhecida”
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pontos fortes e fracos. Embora todos os dez planos analisados tenham chegado a um consenso
em fazer da deméncia uma prioridade nacional, a perspectiva cultural, os valores de bem-estar
social e as op¢des do sistema de saude influenciaram indubitavelmente as estratégias e

prioridades desses planos.

3 Gestacao da politica publica no Brasil: principais desafios e estratégia adotada

A tematica das politicas publicas encontra especial relevancia na atualidade; nela, o
Estado ja ndo mais figura como mero garantidor das liberdades individuais, tendo assumido a
persona de agente do desenvolvimento econdmico e social. (SAAD, 2011). A compreensdo das
demandas sociais que entrelacam o fendmeno do envelhecimento populacional e os problemas
dai advindos € ponto de partida para novas reflexdes acerca da organizacao das relacdes entre
Estado, Administragdo Publica e sociedade. Nesse passo, a discussdo de politicas publicas
mostra-se como argumento eficaz na busca da protecao e concretizacdo dos direitos humanos
dos envelhecentes.

A problematizacdo da criagdo de politicas publicas de enfrentamento & deméncia
comeca propriamente a partir da investigacdo do fendmeno de envelhecimento populacional
mundial e brasileiro e, das caracteristicas proprias do pais, com o propdsito de responder como
o aumento da média etaria - associado a outros fatores - influencia globalmente no crescimento
significativo dos casos de prevaléncia da doenca, lancando novos desafios para a realizacao dos
ODSs. Quanto maior a clareza desenvolvida sobre o problema, maior serd a facilidade dos
paises e, neste caso em especial, do Brasil, para o enfrentamento das dificuldades dai oriundas.

Isso porque, diferentes grupos etarios causam diferentes impactos no meio ambiente e
na infraestrutura necessaria. Além disso, analisar os dados referentes aos diferentes grupos
etarios que compdem a estrutura populacional ¢ util para compreender a utiliza¢ao de servigos
publicos pela populagdo. A interpretacdo prognostica da DADR deve ser utilizada, portanto,
como um instrumento para a formulagdo de politicas publicas eficazes, pois trard impactos a
realizagdo da satide e mesmo seguridade social, habitagdo etc.

No atual cendrio, a construgdo de politicas publicas de enfrentamento a deméncia ¢
uma meta premente, que afeta diretamente o desenvolvimento do pais; quanto mais cedo as
politicas sejam refletidas e deflagradas, maiores e melhores serdo as chances de seu sucesso,
reduzindo os gastos publicos e privados e, majorando a saude e qualidade de vida dos doentes.

A deméncia vem afetando a saide de um numero cada vez mais de pessoas,

notadamente as mais idosas. Estima-se que nas proximas décadas, a doenga seja ainda mais
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prevalente, devido ao aumento progressivo da idade média da populacdo. De acordo com a
OPAS, a previsao ¢ que o numero de pessoas afetadas triplicard nos proximos 30 anos.

Além do impacto pessoal, seja no proprio doente, ou mesmo em sua familia, de acordo
com a OPAS, o custo anual para a deméncia ¢ estimado no ano de 2017 foi de cerca de US$818
bilhdes, o equivalente a 01% do produto interno bruto global. A previsdo € que este valor possa
mais que dobrar até o ano de 2030, chegando aos US$2trilhdes. Esse custo é calculado nio
apenas diretamente na atencdao dedicada aos doentes, como no prejuizo do desenvolvimento
social e econdmico e na sobrecarga dos servicos sociais e de satde, e at¢é mesmo na perda de
renda dos familiares dedicados aos cuidados do paciente enfermo.

Nesse contexto, areas como a Medicina e as Ciéncias da Satde, de modo geral,
passarao a atuar de forma intensa nao somente na reunido de informagdes e estudo da doenga,
mas em formas de gerenciar este problema de saude publica. Dessa maneira, as areas do
conhecimento citadas e o Direito passaram a ter uma inter-relacdo. Através do Direito e, mais
especialmente, através de Politicas Publicas a serem idealizadas, tornar-se-a possivel ampliar a
discussdo sobre a deméncia.

O Brasil ainda ndo possui um plano de agdo para o enfrentamento da deméncia, embora
seja o segundo pais no mundo com maior namero de casos de prevaléncia da deméncia, atrés
apenas da Turquia, com prevaléncia (95% UI*) de 1.691.024 e 80.600 mortes (95% UI). (GBD,
2019).

Sem uma resposta e um plano para enfrentar os desafios da DADR, o pais ndo possui
condig¢des de estabelecer um padrdo e unificar esfor¢os. A auséncia de um plano brasileiro deixa
evidente a parca conscientizacao do governo acerca do problema e, a auséncia de compromissos
dos governantes. Sem um plano nacional, ndo hd uma agao efetiva.

Ao omitir-se, o Brasil segue o comportamento de paises de média e baixa renda,
ignorando por completo que sofrerd um processo de envelhecimento populacional expressivo
nas proximas décadas; em 2013, existiam, no Brasil, aproximadamente 20 milhdes de pessoas
com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos e, as expectativas ja apontavam que, em 2025,
o nimero de idosos chegara a 32 milhdes no pais. Concretizando-se essa predicdo, o Brasil
passara a ocupar o 6° lugar no mundo em nimero de idosos, com a perspectiva de que a
populacdo de envelhecentes supere, no ano de 2050, o nimero de criangas e jovens de 0 a 15
anos, promovendo uma verdadeira transicdo demografica, que se faz acompanhar de

consideraveis desafios. (BRASIL, 2019¢). Um destes desafios estd no aumento, também

4 Intervalo de incerteza.
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expressivo, de casos de DADR, de muito maior verificagdo em paises de baixa e média renda:
50% da populacao global atualmente afetada pela deméncia vive em paises de baixa ou média
renda, podendo chegar a 75% em 2050.

Ignorando as perspectivas de recrudescimento do problema da deméncia, fruto,
principalmente - mas ndo exclusivamente - do aumento da média de idade da populagdo, o
Brasil demonstra comportamento dissonante com os demais paises envelhecidos e
envelhecentes e, em breve, necessitara de formuladores de politicas aptos a abordar a questao
de uma perspectiva nacional, considerando diferencas culturais e geograficas. Quando isso
ocorrer, o Estado necessitara de dados sobre a prevaléncia da deméncia, ndo estando dedicado,
porém, ao desenvolvimento de uma coleta e analise de indicadores para tanto.

O Brasil deveria, desde j4, incorporar componentes de assisténcia a deméncia em sua
politica de satde publica, levando, apds, a criacdo de um plano nacional; estima-se que esse
passo seja dado até o final de 2021, através da PEC 348/2017.

A PEC 348/2017, de autoria da Deputada Flavia Morais, do PDT/GO, apresentado em
13/07/2017, possui por escopo incluir os cuidados de longa duragdo entre os direitos que
compdem a Seguridade Social, promovendo varias modificacdes no texto constitucional.
Atualmente, o projeto encontra-se com parecer positivo de admissibilidade do relator na
Comissao de Constitui¢ao e Justica e de Cidadania (CCJC), Deputado Pompeo de Mattos, do
PDT/RS. (BRASIL, 2019b).

A PEC 348/2017 propde a introdugdo do §14 ao art. 195 da Constitui¢do Federal de
1988, para prever a necessidade de instituigdo de fonte de custeio exclusiva, além das receitas
previstas no caput do artigo citado, destinadas ao financiamento das agdes, servicos e beneficios
de longa duragdo. Essas acdes, servigos e beneficios, segundo o projeto, devem ser organizados
sob forma de sistema inico, obedecido um rol de diretrizes: descentralizagao, com diregao unica
em cada esfera do governo; promocdo de autonomia pessoal, independéncia e atencdo a pessoa
em situacdo de dependéncia para atividades da vida diaria; adocdo de critérios que preservem
seu equilibrio financeiro; universalidade de acesso e previsao de niveis de protecdo de acordo
com o grau de dependéncia para o exercicio de atividades da vida diaria.

Ao longo da pesquisa foi localizado um projeto (PL 131/2018) no Estado do Rio
Grande do Sul, arquivado em 2018, que propunha a instituicdo de uma politica estadual de
enfrentamento ao Alzheimer ¢ outras deméncias, com o intuito de articular agdoes nas areas de
saude, assisténcia social, direitos humanos, inova¢do e tecnologia para prevenir a doenga e
garantir o tratamento com base nas orientacdes da OMS. A iniciativa se deve, dentre outros, ao

fato de ser o Rio Grande do Sul o Estado com maior taxa populacional de idosos. (ALRS, 2018).

164



Quanto as perspectivas futuras de protecdo no Brasil e, retomando os resultados do
estudo de Sun et. al., pretende-se, a partir daqui, tecer consideragdes acerca dos problemas a
serem enfrentados por uma politica publica brasileira.

O primeiro objetivo a ser observado num plano de acdo brasileiro ¢ o aumento da
conscientizacao e a redugdo do estigma da deméncia. Como demonstrado na se¢ao supra, todos
os planos do direito comparado objeto do estudo de Sun et. al. (20 00) incluiam como meta-
alvo aumentar a conscientizagdo e reduzir o estigma da deméncia. Ao iniciar o estudo das
estratégias necessarias para garantir qualidade de vida as pessoas com deméncia e seus
cuidadores, importante tratar o problema da conscientizacao, provendo informagdes a sociedade
de modo geral sobre a deméncia, em busca de uma superagao do preconceito e do estigma sobre
o tema; imprescindivel que toda a populacdo seja devidamente esclarecida sobre dois pontos
fundamentais: (i) a deméncia nao ¢ fruto necessario do envelhecimento; (ii) ndo ¢ verdade que
nada pode ser feito pelas pessoas com deméncia: crises podem ser evitadas e, a qualidade de
vida das pessoas envolvidas pode ser drasticamente melhorada.

Mostra-se necessario, outrossim, prover informacdes substanciais sobre a deméncia e,
promover uma educagdo e treinamento dos profissionais de salide, ndo apenas para servigos
destinados especificamente a estes doentes. E necessario que todos saibam - de um modo geral
- prover os melhores cuidados as pessoas com deméncia sempre que se depararem, em suas
vidas particulares ou profissionais, com esta realidade: o reconhecimento dos proprios entes
familiares e de si mesmo como idoso [ou demente] potencial mostra-se como caminho para o
reconhecimento e formagio da identidade do idoso como sujeito de direitos. (BAYES, 2006, p.
193).

A publicizagdo de informacdes sobre a deméncia mostra-se, neste ponto, importante
para garantir a concretizagdo do direito a satde aos doentes e seus cuidadores, especialmente
em seu aspecto qualidade de vida. Para que a populacdo compreenda a necessidade e a
importancia de atencao a questdo da deméncia, devem ser promovidos debates nacionais,
estaduais, regionais € municipais acerca do tema, sendo que durante o estudo do tema foram
localizadas iniciativas do setor médico e algum eco da defesa do tema em discussdes da Camara
dos Deputados. Necessaria, ainda, a conscientizacdo dos profissionais de saude e, mais
importante, a dos agentes politicos.

Uma vez tomadas as devidas providéncias no sentido de esclarecer a populacao em
geral e garantir aos profissionais de satde envolvidos formagao adequada para o enfrentamento
da deméncia e sua taxa de crescimento nas proximas décadas, afigura-se necessario abordar o

problema pertinente ao diagndstico adequado da doenga.
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Segundo estimativas, no Reino Unido, apenas uma a cada trinta pessoas com deméncia
recebe diagnostico da doenca. (UK, 2019). No Brasil, atualmente, 1,7 milhdo de pessoas vivem
com algum tipo de deméncia e, 77% nao foram diagnosticadas. Ainda: o nlimero de novos casos
em pessoas com idade de 65 anos ou mais deve aumentar para quase 7 milhdes até 2050.
(BRASIL, 2019a). Mais: a falta de diagnostico importa na caréncia de cuidados efetivos e de
intervengdo eficaz, impedindo a intervengdo e cuidados precoces. A reduzida taxa de
diagnostico da doenga - inclusive e especialmente de forma precoce - apenas faz reverberar o
problema do seu enfrentamento, pois este costuma ocorrer tardiamente, permitindo o
agravamento da vicissitude e, a degradacdo da qualidade de vida do doente e de seus cuidadores.

A promogao de protocolos para o diagnéstico precoce da doenga pode contribuir, pois,
significativamente, para a manutencdo da qualidade de vida dos envolvidos. Todavia, o
monitoramento das tendéncias da DADR ¢ dificil; ha extrema variacdo nas praticas de
codificacdo das causas de morte e grande heterogeneidade nos métodos de apuracdo de casos.
Diretrizes anteriores foram desenvolvidas para sistematizar a notificagdo de disturbios
neurolégicos em geral mas, devido aos desafios diagndsticos observados com deméncia, sdo
necessarias diretrizes especificas da doenga. Recursos devem ser direcionados para a criagdo e
implementa¢do de métodos mais sistematicos, de modo que a atualizar as estimativas para
deméncia anualmente, fornecendo maior espectro de dados para interpretacao dos subtipos da
doenca. (GBD, 2019).

O segundo objetivo esta correlacionado com a busca por mais e melhores dados que
possam subministrar elementos necessarios ao estudo da DADR. Sugere-se seja incluida no
plano de agdo brasileiro a promocao da pesquisa sobre deméncia. Como visto, 9 dos 10 planos
do direito alienigena identificaram a pesquisa sobre deméncia como um objetivo, enquanto o
Brasil ndo possui uma producdo neste sentido. Alids, o aumento de casos em todo o mundo
enseja sejam dedicados mais recursos a pesquisa da DADR dado que ainda ndo ha tratamento
eficaz ou cura; sem um tratamento potencial, aumentam os nimeros de casos e¢ o fardo de
pessoas doentes, seus cuidadores e sistemas de satde. (GBD, 2019).

O terceiro objetivo trata da prestagdo de servigos de satde, atendimento comunitario,
apoio a cuidadores, aumento da literatura sobre a deméncia e diminuicdo do estigma como
objetivos comuns.

Um sistema de informagdes para rastrear e compartilhar dados, conhecimentos e
progressos relacionados a deméncia dentro e entre os paises foi outro ponto identificado em 7
dos 10 planos objeto do estudo. As experiéncias com a Agenda 2030 e os Objetivos de

Desenvolvimento Sustentavel também t€m colocado em evidenciacdo a necessidade de dados
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para a mensuragdo e influenciagdo de realidades, motivo pelo qual, também se reputa
indispensavel, em nivel nacional, a coleta de dados. Dados mais recentes sobre a DADR vém
sendo coletados pela World Alzheimer Report, que produziu um estudo em 2015, pela
Alzheimer Disease's International e, ainda, pela Global Burden Diseases, que elaborou estudo
em 2016. (GBD, 2019).

O quinto ponto apontado ¢ o tratamento da deméncia como prioridade: 9 planos
destacaram especificamente a deméncia como prioridade de satide publica nacional (excegdo
apenas no plano de acdo da Republica da Coréia). Os indices de prevaléncia da doenca e morte
no Brasil, somados ao envelhecimento populacional e outros fatores que podem deflagrar a
Doenga de Alzheimer e deméncias relacionadas estariam, porém, a indicar que a deméncia é,
sim, um problema de saude publica, a exigir prioridade dos agentes politicos. Apesar dos dados
estatisticos, o Brasil ndo da sinais de qualquer mudan¢a no enfrentamento do problema num
futuro proximo.

A prevengdo aparece como sexto ponto sugerido para o plano de agdo nacional: 8 dos
10 paises analisados por Sun et. al. (2020) incluiram como abordagem comum de satde publica
para prevencao de doengas, a redugdo de risco (excepcionado o plano da Costa Rica). Os riscos
englobam desde consumo de bebidas com alta concentracdo de acucar, tabagismo,
sedentarismo, depressdo, diabetes, obesidade, isolamento social até fatores etdrios e
educacionais.

Todos os planos abordam metas relacionadas a servigos de apoio para cuidadores
familiares (redes integradas de apoio comunitdrio e treinamento para cuidadores nao
profissionais, por exemplo), dado o impacto econdmico projetado que os cuidadores t€ém na
prestacdo de cuidados e, consequente necessidade de apoio®.

Historicamente, a populagdo feminina tem maior sobrecarga de trabalho na prestacdo
de cuidados a idosos, criangas e pessoas com algum tipo de deficiéncia. (BRASIL, 2019a) e, a
depender da renda familiar do idoso, pode ser verificada a necessidade de subsidio estatal para
o custeio dos cuidados necessarios ao idoso, de forma total ou parcial.

A necessidade de cuidadores com a formagdo necessaria a prestacdo dos cuidados

necessarios a pessoa com deméncia pode servir de alavanca para a qualificacdo de pessoas com

5 "Segundo dados de 2015, o custo por cuidador de pessoa com deméncia variou de US$ 872 no sul da Asia a US$
3.375 na regido andina da América do Sul. US$ 56.218 em paises de alta renda da América do Norte. Em todas as
regides, o custo da assisténcia informal contribuido pelos membros da familia ¢ cerca do dobro do custo combinado
de assisténcia social e de satde gasto em individuos com deméncia por meio de mecanismos formais. Uma revisao
sistematica constatou que em 2017 o custo anual de cuidados informais para deméncia na Asia-Pacifico e América
do Norte era de US$ 109,9 bilhdes e US$ 268,9 bilhdes, respectivamente.”" (SUN, 2020, tradugdo dos autores).
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baixa escolarizagdo ou relegadas a informalidade e ao desemprego. (BRASIL, 2019d).
Inobstante, os planos de agao do direito comparado tomem em conta a escassez de profissionais
especializados em tratamento de deméncia, a maioria ndo enfatiza a preparacao e o treinamento
da forga de trabalho e, o treinamento a nivel universitario ou além nem sempre € explicitamente
abordado. (SUN et. al., 2020).

O estado emocional do cuidador pode repercutir sobre o estado do enfermo, assim
como a piora nas condi¢des do adoentado, ou seu falecimento, podem adoecer o cuidador.
(BAYES, 2006, p. 193).

A deputada Flavia Morais (PDT-GO) compreende a importante necessidade de que
essa politica de cuidados ao doente permita a familia ter a ajuda de um cuidador, de modo que
este receba treinamento adequado, sendo capacitado a tratar tanto os idosos, mas principalmente

os casos de deméncia, de modo que a familia ndo seja sobrecarregada (BRASIL, 2019a).

4 Conclusao

Cada pais deve decidir quais estratégias adotar para o enfrentamento dos problemas de
satide publica. Contudo, ¢ necessario evidenciar a deméncia como um assunto carecedor da
atencao estatal e comunitaria, de modo que os servigos publicos e privados, ai incluidos os
servicos de saude, se vejam compelidos a corrigir as distor¢des existentes no panorama da
sociedade atual.

A consciéncia de que a deméncia € uma prioridade de saude publica e, a ado¢do de um
Plano Nacional de Deméncia no Brasil ¢ abordada como possivel instrumento destinado ao
enfrentamento do problema da deméncia no pais, promovendo a conscientizagdo e oferecendo
recursos para o planejamento, o desenvolvimento e o monitoramento dos servigos destinados
ao tratamento dos pacientes.

A protecao deflagrada nos ordenamentos alienigenas pode - e deve - servir para a
compreensdo dos direitos que se busca garantir a pessoa com deméncia e seus cuidadores,
subsidiando as discussoes e a tomada de decisdes acerca do tema.

A auséncia de um plano brasileiro evidencia a diminuta conscientizagdo do governo
acerca do problema da deméncia e, a auséncia de compromissos dos governantes. Afinal, sem
um plano nacional, ndo h4 uma agao efetiva.

O Brasil segue o comportamento de paises de média e baixa renda, ignorando por
completo que sofrerd um processo de envelhecimento populacional expressivo nas proximas

décadas. A principal consequéncia desta verdadeira transicdo demografica, estd nos
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consideraveis desafios que acompanhardo esta virada, dentre estes o aumento expressivo, de
casos de DADR, de muito maior verificacdo em paises de baixa e média renda.

A criagao de um plano nacional de enfrentamento a deméncia ¢ uma meta premente,
que afetar diretamente o desenvolvimento do pais; quanto mais cedo as politicas sejam
refletidas e deflagradas, maiores e melhores serdo as chances de seu sucesso, reduzindo os
gastos publicos e privados e, majorando a saude e qualidade de vida dos doentes.

Ao deixar de assumir uma postura proativa no enfrentamento a deméncia, o Brasil
deve aceitar a maior repercussao a saude de seus cidadaos e aos cofres publicos; sdo os custos
da omissdo. Diversas sdo as perdas econdmicas ao nao se conhecer e nao enfrentar a situagao
de modo sério e verdadeiro. Ja é conhecido que a atuagdo em prevengao ¢ um método bastante
eficaz na prevengao do surgimento de doengas. Caso um problema de satde seja identificado e
tratado em seu inicio, evita-se um maior gasto futuro. O mesmo ocorre com a doenca de
Alzheimer e deméncias relacionadas. Em que pese em algumas dela ndo exista cura, o
tratamento em graus iniciais da doenga permite uma sobrevida util muito maior ao paciente, de
modo que esta possa ser util a sociedade. A inexisténcia dessa atencdo inicial como politica
publica, podera ensejar que uma sobrecarga no sistema de saide quando o problema surgir.

Enquanto 2050 se aproxima e, com ele, o envelhecimento da populacao brasileira, o
pais necessitara de formuladores de politicas aptos a abordar a questdo de uma perspectiva
nacional, que considerem diferencas culturais e geograficas. Todavia, sem uma coleta e anélise
de indicadores para tanto, essa politica sera apenas paliativa.

A prestacdo de servigos de saude, atendimento comunitdrio, apoio a cuidadores,
aumento da literatura sobre a deméncia e diminui¢ao do estigma como objetivos comuns estaria,
em tese, englobada pela PEC 348/2017, e, estaria a merecer a promogao de politicas em nivel
estadual, para o enfrentamento ao Alzheimer e outras deméncias, levando em consideragdo a
cultura e aspectos sociodemograficos de cada Estado-membro.

Propde-se a criagao de um plano de agdo que englobe: o aumento da conscientizagao
e a reducdo do estigma da deméncia; a pesquisa sobre a DADR; a criagdo de sistema de
informagdes, em nivel nacional para o rastreamento e compartilhamento de dados,
conhecimentos e progressos relacionados a deméncia; tratamento da deméncia como

prioridade; a preveng¢do; metas relacionadas a servi¢os de apoio para cuidadores familiares
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