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MELHORIA MUNDIAL NO TRATAMENTO DA DEMENCIA

A Deméncia, incluindo a doenc¢a e Alzheimer, é um de nossos maiores
desafios de satide publica. Hoje, mais de 35 milhoes de pessoas vivem
com essa doenca mundo afora. A expectativa é que esse nimero dobre
até 2030 e mais que triplique até 2050 para 115 milhoes. Conforme a
prevaléncia da deméncia aumenta mundo afora, também aumentam os
custos de apoio e tratamento da deméncia, cuja estimativa hoje é de
604 bilhoes de ddlares.

Estamos pedindo encarecidamente que os governos de todo o mundo
desenvolvam e implementem Planos Nacionais de Deméncia, pois sdo

a ferramenta mais potente na transformacéao do apoio e do tratamento
nacional da deméncia. Os planos ajudam os governos a garantir que os
sistemas de assisténcia social e a saude sejam bem estruturados e financiados
de forma adequada para a garantia de apoio e tratamento de alta qualidade
disponibilizados as pessoas que convivem com a deméncia hoje e no futuro.

Atualmente, 11 paises ao redor do mundo ja desenvolveram e implementaram
Planos Nacionais de Deméncia, portanto ja existem exemplos de referéncia para
0s governos que desejam desenvolver seus proprios, assim como experiéncias
de aprendizagem.

A Bupa, a maior provedora internacional de tratamento especializado em
deméncia e a Alzheimer’s Disease International (ADI), a federac&o global

de associacdes de Alzheimer, se uniram para publicar, pela primeira vez,

um relatoério global para ajudar os legisladores. A nossa analise fornece

uma percepc¢ao do conteudo de Planos Nacionais de Deméncia existentes,
aconselhamentos sobre como desenvolver um e também analises de fatores
qgue podem afetar a implementacéo.

Fazemos uma forte campanha para que todos os governos que tém um
comprometimento com a melhoria do tratamento da deméncia desenvolvam
um Plano Nacional de Deméncia. Em busca disso recomendamos que politicos,
servidores publicos e lideres de vanguarda utilizem este relatério como fonte
de informacéo e inspiracdo com relacao tanto ao que deve ser incluso e como
isto deve ser empregado.

Stuart Fletcher Marc Wortmann
CEO Diretor Executivo
Bupa Alzheimer’s Disease International






A deméncia permanece sendo um dos maiores desafios
de saude. Apesar do progresso cientifico dos ultimos
25 anos, tratar a deméncia continua sendo um desafio
nacional e internacional.

O estigma, a rejeicao e recursos financeiros

inadequados permanecem sendo os principais obstaculos
do fornecimento adequado de tratamento e assisténcia.
As associacdes de Alzheimer (grupos de defesa das
pessoas com deméncia e seus cuidadores), legisladores,
governos, provedores, profissionais de saude e os demais
envolvidos iniciaram uma busca por maneiras apropriadas,
embora atenta aos custos, de atender as necessidades
crescentes das pessoas com deméncia e seus familiares,
amigos e cuidadores. O desenvolvimento e a implemen-
tacdo de Planos Nacionais de Deméncia, para reduzir

a disparidade entre o nosso ‘conhecimento’ e as nossas
‘acdes’ ao cuidar da deméncia, pode ter um papel-chave
ao cumprir essas metas.

Um Plano Nacional de Deméncia € a ferramenta mais
potente na melhoria do apoio e do tratamento da
deméncia em qualquer pais. Atualmente, 11 paises ao
redor do mundo - Reino Unido (Inglaterra, Escodcia,

. Paises com um Plano Nacional de Deméncia

Il Paises sem um Plano Nacional de Deméncia
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Pais de Gales, Irlanda do Norte), Australia, Dinamarca,
Finlandia, Franga, Coreia do Sul, Estados Unidos, Noruega,
Holanda, Luxemburgo e Bélgica - ja desenvolveram,

ou estdo no momento implementando, Planos Nacionais
de Deméncia. Este relatdrio tem como foco analisar os
Planos Nacionais de Deméncia de sete paises - Australia,
Franca, Holanda, Noruega, Coreia do Sul, Reino Unido
(Inglaterra) e Estados Unidos.

Estes paises foram escolhidos porque possuem uma maior
disponibilidade de informacdes com relacdo aos planos

e se encontram em diferentes estagios de implementacéo,

0 que tem sido util para fornecer percepcdes diferentes
sobre os desafios encontrados em diversos estagios.
Conforme os paises consideram o desenvolvimento de
seus proprios Planos Nacionais de Deméncia, examinamos
as questdes que acreditamos que devem ser abordadas
em um bom plano.

Também delineamos como um plano deve ser desenvolvido
e discutimos os fatores que podem afetar a implementacao
com base na realizacdo dos planos existentes ao redor
do mundo.




Melhor pratica: Contetido

A partir da nossa analise internacional,
identificamos dez areas que foram
tipicamente identificadas e usadas
como referéncia em cada um dos
planos, as quais acreditamos que
devem estar presentes em qualquer
Plano Nacional de Deméncia futuro.
Sao eles:

1.  Melhoria da conscientizacao
e educacao

2. Melhoria no tratamento
e diagndstico (precoce)

3. Melhoria do apoio disponivel
em casa

4. Solidificacdo do apoio disponivel
aos prestadores de cuidados
em familia

5. Melhoria do tratamento em
domicilio/institucional

6. Melhor integracdo dos cursos de
tratamento com a coordenacao
da assisténcia

7. Melhoria do treinamento para
profissionais de saude

Monitoramento do progresso

Comprometimento com pesquisa

10. Reconhecimento do papel de
tecnologia inovadora

Melhor pratica: Desenvolvimento

Acreditamos que existem sete
providéncias importantes que
devem ser tomadas quando um

Plano Nacional de Deméncia estiver

sendo desenvolvido. S&o eles:

1.  Entrar em acordo sobre uma

base fundamentada

2. Formar uma base ampla de
individuos comprometidos

3. Comprometer-se a elaborar

o Plano Nacional de Deméncia

de um modo colaborativo

4. Definicdo de um cronograma,

com a inclusdo de marcos
importantes

5. Acordo sobre recursos, papeis

e responsabilidades

6. Definicdo de um sistema para

monitoramento e avaliacdo

7. Realizacdo de um lancamento

de alto nivel

Melhor pratica: Implementacao
Com base nas experiéncias nacionais
dos sete planos que analisamos,
acreditamos que ha sete fatores

gue determinam a eficacia da
implementacédo de um plano.

Séo eles:

1.  Reconhecimento da deméncia
como uma prioridade de
saude publica;

Lideranca a um nivel nacional
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Comprometimento pessoal

4. Envolvimento de todos os
principais envolvidos

5. Introducdo de um “sistema de

assisténcia” com uma
abordagem de “gestdo de casos

”

6. Comprometimento de verbas

Monitoramento, avaliacdo e
atualizacdo eficazes



A IMPORTANCIA DO FOCO E DO
COMPROMETIMENTO

Os Planos Nacionais de Deméncia
discutidos neste documento sao
todos ambiciosos tanto no seu
ambito quanto em seus objetivos.
Embora, logicamente, haja mais a
ser feito para melhorar a qualidade
de vida das pessoas com deméncia
e de seus cuidadores, isto ndo pode
ser feito de uma vez sé6. Um dos
desafios é equilibrar a necessidade
de mudanca com o risco de definir
objetivos em demasia. A experiéncia
dos paises que tém Planos Nacionais
de Deméncia revela que é melhor ter
um foco em menos objetivos que
podem ser atingidos dentro de um
cronograma aceito, em vez de definir
objetivos demais e atingir apenas
alguns deles.

Também vale observar que melhorias
no tratamento da deméncia nao
acabarao, e ndo devem acabar, assim
gue um Plano Nacional de Deméncia
for concluido. Os avancos no trata-
mento da deméncia somente se
concretizardao com um
comprometimento no longo prazo.
Uma abordagem de longo prazo se
faz necessaria para o sucesso do
tratamento e do apoio a deméncia
no seu senso mais amplo.

Nenhum dos atuais Planos Nacionais
de Deméncia serve como um ‘padréo
ouro’, pois nenhum plano funcionarad
para outro pais. Portanto, os fatores
discutidos neste relatorio necessitarao
de adaptacédo referente a circunstan-
cias nacionais, regionais e locais.
Cada pais precisara do seu proprio
plano feito sob medida, levando

em consideracdo as necessidades
especificas das pessoas que convivem
com a deméncia e seus cuidadores,
e dependendo também de fatores
como a estrutura do sistema de
saude, os servicos fornecidos pelos
profissionais de saude, além de
fatores culturais e socioeconémicos.
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Pedimos encarecidamente que
todos os governos desenvolvam
Planos Nacionais de Deméncia
eficazes, utilizando este relatoério
como fonte de informacéo e
inspiracdo, com relagcdo tanto ao
que deve ser incluso, e como isto
deve ser desenvolvido, quanto
como isto deve ser implementado.
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DEMENCIA - UM DESAFIO DE SAUDE MUNDIAL

A deméncia é um problema de saude publica consideravel e crescente que tem um impacto sobre os individuos,

seus familiares, amigos, cuidadores e sociedade. A deméncia é caracterizada por uma combinacao de sintomas

que afetam o pensamento, a orientacdo, a compreensdo, o calculo, a capacidade de aprendizagem, a linguagem e o
discernimento. Ela geralmente vem acompanhada de um declinio do controle emocional ou motivacional, ou de uma
mudanca no comportamento social. Hd mais de 100 formas de deméncia - a forma mais comum & doenca de Alzheimer
que contabiliza de 60% a 70% de todos os casos. Outros tipos de deméncia incluem a deméncia vascular, a deméncia
frontotemporal e a doenca por corpos de Lewy.

Cerca de 35,6 milhdes de pessoas foram afetadas pela deméncia mundo afora em 2010. Esse numero serd quase
dobrado a cada 20 anos, para 65,7 milhdes em 2030 e 115,4 milhdes em 2050. Todos os anos, mais 7,7 milhdes de
Ccasos Novos serdo registrados, implicando em um caso novo a cada quatro segundos. Mais da metade de todas as
pessoas com deméncia em todo mundo (58%) hoje moram em paises de baixa ou média renda e a expectativa é a
de que este niumero chegue a 71% até 2050. O numero de pessoas com deméncia vai aumentar pelo menos quatro
vezes até 2050, em comparacdo a 2010, na América Latina (com excec&o da regido sul), na Africa Setentrional,

no Oriente Médio e na Oceania (consulte a Tabela 1).

Tabela 1 Populacao total acima de 60 anos, prevaléncia estimada bruta de deméncia (2010), niumero estimado de pessoas
com deméncia (2010, 2030 e 2050) e crescimentos proporcionais (2010 - 2030 e 2010 - 2050) por regido de Carga
Global da Doenca

REGIAO DE CARGA GLOBAL DA POPULACAO PREVALENCIA NUMERO DE PESSOAS COM CRESCIMENTOS
DOENCA ACIMA DE 60 ESTIMADA DEMENCIA (EM MILHOES) PROPORCIONAIS (%)
ANOS BRUTA (%)
(EM MILHOES)
2010 2010 2030 2050 2010 - 2030 2010 - 2050
R E———
Austrélia 4,82 0,31 0,53 0,79 Al
Asia e Pacifico, alta renda 46,63 6,1 2,83 5,36 7,03 89 148
Oceania 0,49 4,0 0,02 0,04 0,10 100 400
Asia, central 716 4,6 0,33 0,56 119 70 261
Asia, leste 171,61 32 5,49 11,93 22,54 17 3M
Asia, sul 124,61 3,6 4,48 9,31 18,12 108 304
Asia, sudeste 51,22 2,48 5,30 1,13 14
_mmm_—
Europa, oeste 97,27 6,98 10,03 13,44 44
Europa, central 23,61 4,7 1,10 1,57 2,10 43 91
Europa leste 39,30 1,87 2,36 3,0 26
__—
América do Norte, alta renda 63,67 4,38 713 11,01 63
Caribe 5,06 6,5 0,33 0,62 1,04 88 215
América Latina, andes 4,51 56 0,25 0,59 1,29 136 416
América Latina, central 19,54 6,1 1,19 2,79 6,37 134 435
América Latina, sul 8,74 7,0 0,61 1,08 1,83 77 200
América Latina, tropical 19,23 1,05 2,58 554 14
_mm_—
Africa setentrional / Oriente Médio 31N 37 11 2,59 6,19 125
Africa subsaariana, central Slo8 1,8 0,07 0,12 0,24 71 243
Africa subsaariana, leste 16,03 2,3 0,36 0,69 1,38 92 283
Africa subsaariana, sul 4,66 2] 0,10 0,17 0,20 70 100
Africa subsaariana, oeste 15,55 0,18 0,35 0,72 94

T — s — ] — i 2 — = —

Tabela 1 (Relatdrio de Alzheimer Mundial da ADI 2010: estimativa de dados de prevaléncia global)




A deméncia é uma das principais causas de invalidez e dependéncia entre os mais idosos. Ela é responsavel por 11,9%
dos anos vividos com invalidez devido a uma doencga nao transmissivel (OMS, 2008). A maioria das pessoas com

deméncia vive em casa, porém ha variacdes consideraveis entre os paises assim como entre as areas urbanas e rurais

(Tabela 2). Por exemplo, tanto na Asia quanto na América Latina e Central, quase todas as pessoas com deméncia

vivem em casa, principalmente nas areas rurais.

Tabela 2 Proporcéao estimada de pessoas com deméncia que vivem em casa (%). Fonte: Pesquisa ADI (inédita)

PAIS AREAS AREAS RURAIS
URBANAS

Asia | | |

Arménia 50 - 59% 50 - 59%
China 70 - 99% 80 - 94%
india 90 - 94% 95 - 99%
Japao 60 - 79% 70 - 79%
Jordania 95 - 99% 95 - 99%
Paquistdo 100% 100%
Nepal 100% 100%
Cingapura 90 - 99% 100%

Sri Lanka 70 - 99% 95 - 100%
Tailandia 80 - 89% 95 - 99%
Turquia 70 - 79% 90 - 94%

S N R
Egito 100% 100%
Mauricio 80 - 89% 80 - 89%
Nigéria 80 - 89% 90 - 94%
Africa do Sul 90 - 94% 100%
Zimbabue 70 - 79% 95 - 99%
avercas ||

Argentina 50 - 89% 70 - 94%
Aruba 80 - 89% 80 - 89%
Bahamas 95 - 99% 95 - 99%
Bolivia 70 - 94% 90 - 99%
Brasil 70 - 94% 90 - 99%
Republica Dominicana 90 - 94% 95 - 99%
Honduras 95 - 99% 100%
Jamaica 70 - 79% 70 - 79%
México 80 - 99% 95 - 100%
Peru 90 - 94% 95 - 99%
Porto Rico 70 -79% 70 - 89%
Venezuela 90 - 94% 95 - 99%
Estados Unidos 70 - 79% 80 - 89%

PAIS AREAS AREAS RURAIS
URBANAS

Bélgica 50 - 59% 70 - 79%
Croacia 80 - 89% 95 - 99%
Chipre 70 - 79% 95 - 99%
Alemanha 50 - 59% 60 - 69%
Grécia 80 - 89% 95 - 99%
Irlanda 60 - 69% 60 - 69%
Israel 80 - 89% 80 - 89%
Italia 50 - 59% 50 - 59%
Macedonia Antiga Republica lugoslava 50 - 59% 90 - 94%
Holanda 60 - 69% 70 - 79%
Polénia 80 - 89% 95 - 99%
Roménia 80 - 89% 100%
Sérvia 95 - 99% 100%
Eslovaquia (Republica 80 - 89% 90 - 94%
Eslovaca)

Eslovénia 40 - 49% 60 - 69%
Suécia 50 - 59% 50 - 59%
Suica 60 - 69% 50 - 59%
Reino Unido 50 - 94% 50 - 94%

Australia 50 - 69% 50 - 69%

Tabela 1 (Relatdrio de Alzheimer Mundial da ADI 2010: Propor¢cdo
estimada de pessoas com deméncia que vivem em casa)

A deméncia é um dos desafios mais dificeis para a saude
e ela apresenta uma ameaca iminente para nossos
sistemas financeiros e sociais tanto no mundo
desenvolvido quanto no mundo em desenvolvimento.

H& uma necessidade urgente de pactuar e implementar
politicas. Por esse motivo, a Organizacdo Mundial

da Saude, assim como a ADI e a Bupa, recomenda que
todos os paises possuam um Plano Nacional de Deméncia.



O IMPACTO DA DEMENCIA
NA SOCIEDADE

A deméncia tem um impacto
profundo nas pessoas que convivem
com esta doenca, seus familiares

e amigos, e na sociedade em geral.
Estima-se que os custos econdmicos
diretos e indiretos da deméncia sejam
maiores do que os custos de qualquer
outra doenca grave. Em 2010, o
custo mundial estimado da deméncia
foi de 604 bilhdes de ddlares - isto
inclui o custo do tratamento informal,
os custos diretos com assisténcia
social na comunidade ou com
instalacdes de tratamento no longo
prazo e custos médicos diretos.

Os custos médicos diretos represen-
tam apenas uma pequena parte

dos custos totais da deméncia -

os contribuintes mais consideraveis,
com uma parcela quase igual, sdo os
custos com o tratamento informal e
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os custos diretos da assisténcia
social (Relatério Mundial de
Alzheimer, 2010).

Se 0s custos com o tratamento
mundial da deméncia fossem repre-
sentados como um pais, este seria

a 182 maior economia do mundo,
classificada entre a Turquia e a
Indonésia. Os custos da deméncia
também foram comparados as receitas
anuais de empresas multinacionais - se
a deméncia fosse uma empresa, em
2010 ela teria sido a maior empresa
do mundo em receita anual, superando
o Wal-Mart (414 bilhdes de ddlares).

A deméncia geralmente tem
conseguéncias que sao subestimadas
e de grande alcance para cuidadores
informais (familiares, amigos e vizinhos
que fornecem tratamento sem
remuneracdo) em termos de
qualidade de vida, saude e perda de
renda. Por exemplo, os cuidadores

geralmente precisam reduzir suas
atividades de lazer e trabalho;
fornecer assisténcia informal para
pessoas com deméncia ndo acarreta
apenas em sentimentos de culpa e
peso na consciéncia, mas também
ocasiona um impacto prejudicial a
saude fisica e mental dos cuidadores
(Pinquart e Sérensen, 2003; 2007;
Schulz e Martire, 2004). Estima-se
gue um em cada quatro cuidadores
sofram de depressao (Cuijpers et al.,
2005) e os cuidadores informais tém
um risco maior de mortalidade em
comparacdo a populacdo em geral
(Schulz e Beach, 1999).



COMO ENFRENTAR DISPARIDADES
NO DIAGNOSTICO, TRATAMENTO
E CUIDADO DA DEMENCIA

Embora haja um acordo amplo

de que as pessoas com deméncia
merecem diagnostico e acesso

a tratamento, cuidado e apoio que
sejam convenientes para elas,

nao existe um curso unico a trilhar
para o diagndstico e tratamento
da deméncia. Pesquisas realizadas
pela ADI e pela Associacao
Psicogeriadtrica Internacional (IPA)
demonstram que isso vale tanto
globalmente quanto na Europa.

“..pessoas com
deméncia merecem
diagnostico e acesso
a tratamento,
cuidado e apoio que
sejam convenientes
para elas”.

Uma pesquisa de opinido da ADI,
gue examinou o diagnostico, o
tratamento e 0 apoio em 67 paises,
com enfoque na disponibilidade e
reembolso dos medicamentos para
deméncia (donepezil, rivastigmina,
galantamina, memantina) demonstrou
gue houve diferencas e inconsisténcias
consideraveis entre os paises

(ADI, 2006). Em 64% dos paises,

as pessoas com deméncia tiveram
qgue atender a critérios especificos
para que os medicamentos fossem
receitados e em cerca da metade
dos paises, as pessoas com
deméncia tiveram que pagar pelos
medicamentos do proprio bolso.

Além disso, a pesquisa qualitativa
da Associacdo Psicogeriatrica
Internacional demonstrou que as
diretrizes internacionais tiveram
pouca ou nenhuma influéncia nos
procedimentos de diagndstico

e tratamento em nivel local. Ao invés
disso, a cultura local, as realidades
politicas e os recursos locais
influenciaram todos os aspectos do
apoio e do tratamento da deméncia.

Por exemplo, enquanto na Alemanha,
na Frang¢a e na Espanha um clinico
geral diagnostica e prescreve

o tratamento, na Itadlia somente

500 centros foram capazes de
fornecer um diagndstico (Associacdo
Psicogeriatrica Internacional, 2007).
Desta forma, enquanto no Reino
Unido o custo do tratamento foi
rastreado em funcdo de orcamentos
anuais aos niveis regionais,
hospitalares e médicos, na ltélia

o custo do tratamento foi
contabilizado em funcdo do
orcamento do tratamento junto ao
clinico geral (ndo junto

ao especialista que receitou

o tratamento), enquanto na

Espanha acordos foram
administrados regionalmente.
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O QUE DEVE ABRANGER UM PLANO NACIONAL DE DEMENCIA

INTRODUCAO

Os Planos Nacionais de Deméncia precisam ter como base a situa¢cdo, o contexto e os métodos especificos do
pais. As abordagens para melhorar o tratamento nacional da deméncia devem ser especificas e tratar dos desafios
encontrados em cada pais (OMS, 2008).

Os desafios enfrentados no tratamento da deméncia serdo diferentes de pais para pais devido as diferencas de
estrutura do sistema de saude e da qualidade do tratamento fornecido pelos provedores e profissionais de saude.
Outros fatores, tais como a disponibilidade de financiamento e o comprometimento dos envolvidos na melhoria
do tratamento, também influenciardo na escolha das principais areas prioritdrias. No entanto, os planos nacionais
existentes ao redor do planeta podem servir como modelos Uteis. Para obter uma visao geral dos sete planos que

analisamos, consulte o Adendo 3.

DEZ ELEMENTOS CHAVE

Os Planos Nacionais de Deméncia
geralmente utilizam uma abordagem
com multiplos envolvidos, enfatizando
a importancia de iniciativas com foco
no paciente e compartilhamento de
responsabilidades. Na maioria dos
casos, tanto os representantes do
governo quanto os grupos de defesa
estiveram envolvidos no desenvolvi-
mento de planos ou estratégias
nacionais, no entanto, seus papeis
foram variados. Por exemplo, o plano
francés dependia fortemente das
instrucdes do governo, enquanto no
plano holandés, o grupo de defesa
nacional Alzheimer Netherlands teve
um papel essencial.

As dreas identificadas na maioria dos
planos utilizam medidas e intervencdes
com uma boa base de evidéncias para
consolidarem a sua eficacia, porém
também permitam iniciativas
inovadoras, além da adaptacédo ao
nivel local, levando em consideracao
as circunstancias locais. Todos os
planos reconhecem que mudancas
no tratamento e apoio da deméncia
exigem mudanc¢as organizacionais

e de atitude, além de exigir uma
abordagem em equipe para sua
implementacdo. Ao mesmo tempo,
0s mecanismos de implementacéo
sdo diferentes, assim como o nivel
de envolvimento dos governos no

processo. Por exemplo, na Europa
o Plano Nacional de Deméncia da
Franca tem como foco a legislacéo,
normas, monitoramento e definicao
padrao, enquanto o Plano Nacional
de Deméncia da Inglaterra é mais
focado em estimular e facilitar a
resolucdo de problemas

e a participacdo do consumidor.

A analise de sete Planos Nacionais
de Deméncia revelou algumas
coincidéncias em seus elementos
e conteudos.

Identificamos 10 areas fundamentais
gue foram estabelecidas na maioria
dos planos como maneiras de
melhorar o tratamento e o apoio.
Elas podem ser encontradas na
tabela abaixo e sdo explicadas de
forma mais detalhadas nas paginas
que se seguem.

Conteudo sugerido para um Plano
Nacional de Deméncia

1  Melhoria da conscientizacdo
e educacdo

Melhoria no tratamento

e diagndstico (precoce)
Melhoria do apoio disponivel
em casa

Solidificagdo do apoio
disponivel aos prestadores
de cuidados em familia

Melhoria do tratamento em

domicilio/institucional

Melhor integracdo dos

cursos de tratamento com

a coordenacdo da assisténcia
Melhoria do treinamento para
profissionais de saude

Monitoramento do progresso

Comprometimento com
pesquisa

Reconhecimento do papel de
tecnologia inovadora




RECOMENDACAO 1

MELHORIA DA CONSCIENTIZACAO
E EDUCACAO

Todos os planos nesta analise
reconhecem que ha um estigma
associado a deméncia, porém
reconhecem também que promover
uma melhor compreensdo pode
ajudar a abordar isso. Para reduzir
a discriminacao e a possivel exclusdo
social, além de promover um
diagndstico precoce ou em tempo
habil para acesso posterior ao
tratamento, diversas medidas s&o
necessarias em um plano de
deméncia, que variam desde a
disseminacéo de informacdes e
campanhas de conscientizacdo
educacional a implementacédo de
uma central de atendimento nacional
(como fez a Franca) e de um site
com informacodes e aconselhamentos
a um nivel local. Alguns planos
chegaram a organizar congressos
regionais (por exemplo, a Franca)
de conscientizacdo da deméncia

e até mesmo desenvolveram

uma estrutura para monitorar o
conhecimento do publico e suas
atitudes através de pesquisas junto
a populacao.

RECOMENDAGAO 2

MELHORIA NO TRATAMENTO

E DIAGNOSTICO (PRECOCE)

Um diagnodstico é importante porque
ele permite acesso a tratamento,
cuidados e assisténcia. Os planos
nacionais que examinamos avang¢aram
nas iniciativas que tém como foco

a melhoria do curso para cuidar e
apoiar as pessoas com demeéncia.
As medidas vao desde a criacdo de
unidades e clinicas de memoaria a
elaboracdo de um servico novo e
especifico de diagndstico precoce,
além da formacéao de especialistas
para fornecer uma avaliacao rdpida
e um diagndstico preciso. Os planos
gue examinamos também promovem
a parceria com outros setores

para garantir uma abordagem
multidisciplinar em equipe para o
tratamento e o apoio da deméncia.
Alguns planos propdem a elaboracao
de ‘um cartdo de informacdes da
doenca de Alzheimer’ para cada
paciente (Franca, por exemplo) a
ser usado como uma ferramenta de
compartilhamento de informacdes
entre profissionais de salude e
demais partes relevantes ligadas

ao desenvolvimento de um novo
sistema de pagamento. Com relacao
ao tratamento, os planos de deméncia
gue examinamos estiveram atentos
especificamente na reducao do uso
de medicamentos anti-psicoativos,
0 gue todos os paises devem
considerar.

RECOMENDACAO 3

MELHORIA DO APOIO DISPONIVEL
EM CASA

Os planos que analisamos exigiam a
criacdo de programas para incentivar
e estimular os pacientes de deméncia,
melhorar a disponibilidade de
atividades de lazer para eles e,

de modo geral, apoia-los a viver

de forma significativa diariamente.
Por exemplo, os planos nacionais
gue analisamos reconheceram que
avaliacOes para reajustes habitacionais,
reabilitacdo e estimulo cognitivo em
casa sdo importantes para as pessoas
que convivem com a deméncia.

RECOMENDACAO 4
SOLIDIFICACAO DO APOIO
DISPONIVEL AOS PRESTADORES
DE CUIDADOS EM FAMILIA

O papel dos cuidadores que sao
familiares é reconhecido de forma
vasta por todos os envolvidos, além
de ser também reconhecida como
um fator-chave na contribuicdo para
a qualidade de vida das pessoas
com deméncia e melhoria de suas
chances de permanecer em casa

o quanto for possivel. Os planos
nacionais possibilitaram a elaboracao
de grupos de apoio dedicados ou
escolas para os cuidadores que sao
da familia, o que reforca e melhora
a assisténcia em casa, além de criar
diversos tipos de servicos de
cuidados temporarios.



RECOMENDACAO 5

MELHORIA DO TRATAMENTO EM
DOMICILIO/INSTITUCIONAL

As acdes que foram formuladas

em cada plano variam de pais para
pais. Eles vao desde a criacdo ou a
identificacdo de unidades especificas
para diferentes grupos de pacientes
(tais como pessoas com deméncia
gue apresentam desafios comporta-
mentais, pessoas jovens com
deméncia e outros) as exigéncias
para a transformacéao de instalacdes
de tratamento no longo prazo em
instalacdes com especialistas ou o
desenvolvimento de liderancgas para
o tratamento da deméncia junto a
casas de assisténcia maiores. Os planos
nacionais também definem os cursos
de tratamento recomendados, tanto
delineando quanto introduzindo
sistemas de inspecdo para monitorar
a qualidade do tratamento.

RECOMENDACAO 6

MELHOR INTEGRACAO DOS
CURSOS DE TRATAMENTO COM A
COORDENAGCAO DA ASSISTENCIA
Os planos gque analisamos buscam
definir opcdes coordenadas de
tratamento que satisfazem tanto as
necessidades quanto os desejos das
pessoas em diversos estagios da
deméncia. Ha também um foco em
atribuir pontos Unicos de contato ou
coordenadores exclusivos em busca
de melhorar a coordenacao entre
todas as partes envolvidas no
fornecimento do tratamento de
cada pessoa. O objetivo disto &
facilitar um melhor acesso ao
tratamento, aos cuidados e a
assisténcia em diversos pontos

da jornada. No entanto, os papéis

e as responsabilidades dos coorden-
adores e assessores sao diferentes
entre os paises - por exemplo, eles
podem focar em todos os casos ou
somente em casos complexos, além
de poder fornecer assisténcia na area
de tratamento apods o diagndstico ou
também antes ou durante o periodo
do diagndstico.
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RECOMENDAGCAO 7

MELHORIA DO TREINAMENTO
PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE
Este inclui a formulacdo das
principais competéncias para os
profissionais envolvidos na prestacdo
de cuidados, educagédo continua e
formacdo relacionados a deméncia,
além do desenvolvimento de
trajetdrias de carreira ou especificacao
dos comissarios da formacao
necessaria para os provedores de
servicos relacionados a deméncia.
O treinamento abrange uma

gama de estabelecimentos,
inclusive hospitais.

RECOMENDAGAO 8
MONITORAMENTO DO PROGRESSO
Isto inclui monitorar as atividades

e reunir informacodes sobre as
caracteristicas do paciente, dados
epidemioldgicos e indicadores de
qualidade do tratamento.

RECOMENDAGAO 9
COMPROMETIMENTO COM
PESQUISA

Varios planos estdo atentos a pesquisa
de forma explicita e abrangente.

Na Franca, por exemplo, quatro anos
apos a adocdo do Plano Nacional de
Deméncia, mais de 165 milhdes de
libras foram designadas a pesquisa
com o financiamento de 143 projetos
de pesquisa para os quais 138 novos
pesquisadores foram recrutados.

A Noruega também tem a pesquisa
como principal area de foco em seu
plano de deméncia.

RECOMENDAGAO 10
RECONHECIMENTO DO PAPEL

DE TECNOLOGIA INOVADORA
Tecnologias inovadoras, tais como a
tecnologia de adaptacao domiciliar
com relagdo a deficiéncia cognitiva
das pessoas com deméncia e tele-
assisténcia para o auxilio de pessoas
com demeéncia e seus cuidadores.

OUTRAS AREAS DE ATUACAO
As dez areas citadas acima foram
temas consistentes nos planos que
analisamos, porém também vale
frisar que houve outros topicos
importantes que foram abrangidos
em alguns dos planos que podem
servir de aprendizagem e/ou serem
Uteis para outros paises. Ha trés
areas em particular:
¢ A criacdo de redes para pessoas
com deméncia e seus cuidadores;

¢ Cuidados ao fim da vida; e

¢ Consideracdes éticas que
reconhecem os direitos
fundamentais das pessoas com
demeéncia para garantir uma
tomada de decisdes feita de
forma ética ao tratar a deméncia.
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UM GUIA PARA O DESENVOLVIMENTO DE UM PLANO
NACIONAL DE DEMENCIA

Cada pais precisa do seu préprio Plano Nacional de Deméncia feito sob medida, levando em conta as
necessidades especificas das pessoas que convivem com a deméncia e seus cuidadores, e dependendo também
de fatores como a estrutura do sistema de satlde, os servi¢cos fornecidos pelos profissionais de satide, além de

fatores culturais e socioeconémicos.

Abaixo se encontram alguns pontos uUteis que podem auxiliar a guiar os governos conforme estes consideram
o desenvolvimento de um plano nacional. Este guia passo a passo é dividido em duas fases especificas: fase de

iniciagcdo e fase de implementacgao.

FASE DE INICIACAO:
DESENVOLVIMENTO DO
DOCUMENTO DA POLITICA

Para iniciar o desenvolvimento de
um Plano Nacional de Deméncia,
objetivos ou metas precisam ser
formulados e um consorcio de
envolvidos-chave relevantes precisa
ser criado. Para isto, os legisladores
devem atuar da seguinte forma:

RECOMENDACAO 1

ENTRAR EM ACORDO SOBRE

UMA BASE FUNDAMENTADA
Avalie a situacado atual da deméncia
em seu pais, a carga da doenca e

0s servicos disponiveis atualmente
para os diferentes niveis e tipos

de tratamento (toda a cadeia de
tratamento desde a saude publica
aos cuidados paliativos com foco em
diferentes esferas de funcionamento
- fisica, mental, social e financeira).

A avaliacdo deve identificar as
disparidades no tratamento para

as pessoas com deméncia e seus
cuidadores que sao da familia, além
do que é necessario para supera-las.

As conclusdes da avaliacdo devem
ser apresentadas as pessoas com
demeéncia e seus cuidadores, os quais
devem ter a oportunidade de fazer
comentarios e participar desde

0 comego do processo.

RECOMENDAGAO 2

FORMAR UMA BASE AMPLA DE
INDIVIDUOS COMPROMETIDOS
Forme um consércio ou grupo de
trabalho com os principais envolvidos
gue devem preparar o Plano Nacional
de Deméncia. Para isto, primeiro
identifique os principais envolvidos
e determine o interesse, a importancia
e a influéncia destes no desenvolvi-
mento e implementacdo de um
plano nacional.

Esse grupo deve ser composto por
representantes das pessoas com
deméncia e seus cuidadores em
familia, assim como profissionais de
saude, provedores de assisténcia,
legisladores, empresas ou industrias.
Pode ser util considerar no longo prazo
o envolvimento de uma extens&o
mais ampla de envolvidos do setor
privado que podem contribuir para o
desenvolvimento e (co-) financiamento
de tratamentos, produtos, tecnologias
ou modelos ambientais inovadores
para auxiliar as pessoas com
deméncia e seus cuidadores.

RECOMENDAGAO 3
COMPROMETER-SE A ELABORAR
O PLANO NACIONAL DE DEMENCIA
DE UM MODO COLABORATIVO

O Plano Nacional de Deméncia
elaborado pelo consodrcio deve usar
a avaliacdo nacional (etapa 1 acima)
e a orientac¢do internacional como
base. Ele também deve ser
desenvolvido para que as metas
sejam formuladas de modo especifico,
mensuravel, exequivel, relevante e
com tempo limitado.

Assim gue o plano estiver redigido,
€ importante concluir esta fase
garantindo que hd um apoio amplo
para o novo plano. Isto pode ser
alcancado com a inclusao ativa

de todos os principais envolvidos
fazendo com gque se sintam
responsaveis e prestem contas
pela sua implementacao (consulte
a fase abaixo).



FASE DE INICIACAO: ELABORACAO
DE ESTRATEGIAS DE
IMPLEMENTACAO

Os Planos Nacionais de Deméncia
precisam ser acompanhados por um
plano concreto de como implementa-
los que contém um nivel apropriado
de detalhes. Para alcancar isso, é
necessario seguir as etapas abaixo:

RECOMENDACAO 4

DEFINICAO DE UM CRONOGRAMA,
COM A INCLUSAO DE MARCOS
IMPORTANTES

No inicio da fase de implementacao,
um cronograma que delimita os
principais marcos de aprovisionamento
das prioridades do plano deve ser
desenvolvido. Este deve ser revisado
com frequéncia para verificar se

a implementacao estd bem
encaminhada.

RECOMENDACAO 5

ACORDO SOBRE RECURSOS,
PAPEIS E RESPONSABILIDADES
Neste ponto, é necessaria uma
estratégia de recursos humanos para
garantir o nivel necessario de pessoal
disponivel para a execucdo do plano.
O pessoal que implementa o plano
deve possuir o conhecimento,

as aptiddes e as competéncias
necessarias para executa-lo de
forma completa.

Os papéis e as responsabilidades
dos diversos envolvidos (sejam estes
diferentes departamentos, sejam
grupos do consoércio) também devem
ser acordados neste ponto. Assim
como na fase de iniciacado, deixar de
planejar de forma adequada reduz
muito as chances de atingir as metas
tracadas no plano com sucesso.

RECOMENDAGAO 6

DEFINICAO DE UM SISTEMA PARA
MONITORAMENTO E AVALIACAO
Um sistema eficaz de monitoramento
e avaliacdo deve ser implementado
para analisar e melhorar o impacto
do plano nacional. Ele deve incluir
dados sobre a adequacéao, eficacia,
eficiéncia, qualidade, acessibilidade,
impacto na colaboracao, sustentabili-
dade e resultados. Os legisladores
devem ter ciéncia de que diferentes
envolvidos podem ter perspectivas
diferentes sobre o progresso

de metas especificas, pois tém
prioridades diferentes e representam
interesses e grupos distintos.

RECOMENDAGAO 7

REALIZACAO DE UM LANCAMENTO
DE ALTO NiVEL

O inicio da fase de implementacao
deve contar com o apoio de uma
personalidade ou oficial de alto
escaldo defendendo o plano, além
de outros principais envolvidos.
Pode ser um Primeiro Ministro,
Presidente ou Ministro superior.

Essa lideranca do mais alto nivel

- lancada publicamente - mobiliza
ambicao, ndo apenas na definicao
do rumo estratégico de um plano,
como também para facilitar a
implementacao de forma eficaz e
garantir que os envolvidos cumpram
suas promessas e auxiliem com

0 aprovisionamento.
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FATORES QUE AFETAM A IMPLEMENTAGCAO DE UM
PLANO NACIONAL DE DEMENCIA

O desenvolvimento de Planos Nacionais de Deméncia € um primeiro passo importante para a melhoria da assisténcia
e do tratamento da deméncia nacional. Houve progresso em 11 paises com o desenvolvimento e a implementacéao de
planos, porém a execucdo continua sendo um desafio. Enquanto varios outros paises, como o México e o Peru, vém
considerando o desenvolvimento de seus proprios Planos Nacionais de Deméncia, € importante entender os fatores
que podem facilitar a implementacao eficaz destes planos. Com base nas experiéncias nacionais dos sete planos que
analisamos, acreditamos que ha sete fatores que determinam a eficacia da implementacdo de um plano. Séo eles:

1. Reconhecimento da deméncia como uma prioridade de saude publica;

Lideranca a um nivel nacional;

Comprometimento pessoal;

Comprometimento de verbas; e

N O oA wN

1. RECONHECIMENTO DA DEMENCIA
COMO UMA PRIORIDADE DE SAUDE
PUBLICA

E essencial colocar a deméncia dentro
do contexto da agenda geral de
saude publica de um pais e reconhecer
que se trata de uma prioridade de
saude publica. A nossa andlise revela
que o foco dos legisladores tem se
concentrado tipicamente nos estagios
intermediarios e finais da jornada da
deméncia, o que é compreensivel ao
considerar que o diagndstico tende a
ser feito mais ao fim da vida de uma
pessoa. No entanto, acreditamos que
uma abordagem de saude publica
mais global deve ser tomada para
garantir que haja apoio adequado
nos estagios mais precoces também,
por exemplo, com investimentos em
diagndsticos mais precoces e
encaminhamentos para prevencao
universal e seletiva.

“...Investimentos
em diagnosticos
Mmais precoces e
encaminhamentos”.

Envolvimento de todos os principais envolvidos;

Monitoramento, avaliacdo e atualizacao eficazes.

Uma abordagem de saude publica

é importante por varias razdes:

ndo apenas para manter a populacao
geral o mais saudavel possivel, e sim
para manter e melhorar a qualidade
de vida das pessoas com deméncia
e seus cuidadores, assim como para
retardar ou prevenir o acolhimento
institucional (como em hospitais ou
casas de assisténcia), tornando-o,
portanto, mais apropriado.

Licdes podem ser tiradas do
desenvolvimento e ado¢do bem-
sucedida de politicas em outras
areas da saude, notavelmente o
controle do tabagismo ou HIV/AIDS.
Por exemplo, com a adoc¢do da
Convencao Quadro da OMS para o
Controle do Tabagismo (CQCT da
OMS), o controle do tabagismo se
tornou a primeira questdo de saude
publica a ser regulamentada por um
tratado internacional juridicamente
vinculativo. No campo da HIV/AIDS,
os ultimos 12 anos promoveram
conquistas impressionantes, inclusive
uma reducado na incidéncia da infeccdo
por HIV em mais de 25% de 2001 a
2009 em 33 paises.

Introducdo de um ‘sistema de assisténcia’ com uma abordagem de ‘gestdo de casos’;

Além disso, a terapia antirretroviral
foi disponibilizada para mais de

6,6 milhdes de pessoas em paises
de baixa e média renda, o que se
traduz em um aumento em 16 vezes
desde 2003 (OMS, 2011b).

Com relagcdo a deméncia, para manter
a populagcdo o mais saudavel possivel,
€ importante também combater os
fatores de risco que podem levar a
reducdes nas taxas de prevaléncia.
Pesquisas mostram que diversos
fatores de risco na prevencao da
doenca de Alzheimer sdo iguais aos
de outras doencas, como a diabetes,
hipertensdo de meia-idade,
obesidade de meia-idade, tabagismo,
depresséao, inatividade cognitiva ou
baixo nivel de escolaridade e
inatividade fisica. O combate destes
fatores de risco e a promocao de
mudanc¢as de comportamento para
evitar o risco da deméncia ao longo
da vida, de fato, exigem investimentos
dos governos.



A ABORDAGEM DE SAUDE
PUBLICA EM PLANOS NACIONAIS
DE DEMENCIA

Todos os Planos Nacionais de
Deméncia analisados neste relatorio
utilizam uma abordagem de saude
publica e enfatizam a sua importancia.
Os planos abordam, embora de
forma mais ou menos ampla, a
necessidade de conscientizacdo
sobre a deméncia junto a populacdo
geral e junto aos profissionais, a
necessidade de uma melhor com-
preensdo da doenca, para um
diagndstico mais precoce, para
melhores informacdes e tratamentos,
para a melhoria dos cursos de
tratamento e para o melhor auxilio
na comunidade das pessoas com
deméncia e de seus cuidadores em
um estagio inicial.

Recomendacao
Os governos devem abordar a
deméncia como uma questio de

saude publica e reconhecer a
Ssua prioridade.

2. LIDERANGCA A UM NIVEL NACIONAL

No geral, é essencial um mandato do governo federal. Isto pode incluir o
envolvimento do Ministro da Saude, de forma ideal a nivel ministerial, assim
como o envolvimento de politicos em um nivel mais elevado, como um
Presidente ou Primeiro Ministro. Essa liderang¢a do mais alto nivel mobiliza
ambicédo, ndo apenas na definicdo do rumo estratégico de um plano, como
também para facilitar a implementacao de forma eficaz e garantir que os
envolvidos cumpram suas promessas e auxiliem com o aprovisionamento.
O envolvimento e a lideranca do governo superior também podem facilitar
uma abordagem plurissetorial com trabalho interligado entre os diversos

ministérios ou departamentos.

Exemplo da Fran¢a

Na Franca, o envolvimento

pessoal do Presidente

foi visto como crucial na

producdo de uma pressao
politica para a implementacéo do
plano nacional francés. O plano francés
tem um link no site oficial do governo
e a cada seis meses durante a imple-
mentacdo do plano (de 2008 a 2012)
o Presidente foi informado pessoal-
mente sobre o progresso e a
implementacéo do plano, o que
incentivou outros envolvidos a
dar conta dos seus proéprios
compromissos assumidos.

Exemplo da Inglaterra
(Reino Unido)

Similar a Franca, tem havido
a lideranca do governo
superior. Isso € ilustrado
pelo lancamento recente
do “Desafio da Deméncia do
Primeiro Ministro: Realizacdo de
grandes melhorias no tratamento

e pesquisa da deméncia até 2015”.
Este documento resume o com-
prometimento do governo

“de avancar com mais rapidez na
deméncia, tornando a vida melhor
para as pessoas com deméncia e
seus cuidadores, apoiando assim as
pesquisas que no final nos ajudaréo
a retardar, cessar e até mesmo
prevenir a doenca”. O documento
apela para o fortalecimento da
organizacao de grupos de defesa
locais e a criacdo de mecanismos
com relatdrios frequentes para o
Primeiro Ministro através de ministros
relevantes no Departamento de
Saude. O envolvimento pessoal do
Primeiro Ministro vem fomentando
o interesse da midia, o que prova-
velmente ajudou a aumentar a
conscientizacdo da acdo que esta
ocorrendo na Inglaterra.

Recomendacao

Um Primeiro Ministro, Presidente ou
Ministro de alta patente deve se
envolver e apoiar pessoalmente o
desenvolvimento e a implementacdo

de um Plano Nacional de Deméncia.




3. COMPROMETIMENTO PESSOAL
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Tendo em vista que as pessoas gque convivem com a deméncia sdo os beneficiarios finais de qualquer Plano Nacional
de Deméncia, o seu envolvimento, assim como o envolvimento de seus cuidadores, é essencial na formag¢éo de
qualquer plano. A meta final da busca de suas opinides é tornar o sistema de assisténcia social e de saude mais facil
de usar, mais acessivel e aceitavel para todos. Os exemplos a seguir mostram o papel que as pessoas com deméncia
e seus cuidadores em familia podem ter no desenvolvimento, na implementacdo e na avaliacdo de um Plano Nacional

de Deméncia.

Exemplo da Inglaterra
(Reino Unido)

Na Inglaterra, foi
amplamente reconhecido
gue um plano nacional para
melhorar o tratamento da
deméncia somente seria sustentavel
no longo prazo se estivesse em
harmonia com as necessidades

das pessoas com deméncia e seus
cuidadores. As opinides deles foram
reunidas através de consultas
organizadas pela Sociedade de
Alzheimer que fizeram parte de

um exercicio de receptividade e
captacdo em toda a nacdo. Uma das
mensagens mais consistentes que
surgiu através deste processo de
consulta foi a de que obter um
diagndstico era importante para os
envolvidos. Portanto, contrariando a
crenca de que talvez seja melhor nao
dizer as pessoas com deméncia qual é
a natureza da sua doenca porque nao
ha cura e um diagndstico pode criar
ansiedade, surgiu uma mensagem
clara de que as pessoas que convivem
com deméncia querem saber que tém
a doenca para que tenham tempo de
se planejar para os proximos anos.
Outra mensagem importante obtida
das pessoas com deméncia e de seus
cuidadores foi a de que necessitavam
de apoio e aconselhamento sobre
como participar dos servicos e de
como identificar e acessar tratamento
adequado com base em suas
necessidades e circunstancias
especificas. Esses itens foram levados
em considera¢cdo quando o plano
inglés foi redigido.

Exemplo da Holanda

Na Holanda, uma das
K metas do plano nacional

foi adaptar o sistema de

salde para satisfazer as
necessidades e as preferéncias das
pessoas com deméncia e seus
cuidadores. As pessoas com deméncia
e seus cuidadores foram, portanto,
consultados com relagdo aos principais
desafios que estavam encarando e
as solucdes mais apropriadas para
supera-los. Através de consultas
regionais que foram realizadas por
voluntarios da Alzheimer Netherlands,
as pessoas com deméncia e seus
cuidadores identificaram 14 areas
problematicas, das quais trés foram
priorizadas: ‘O que estd havendo e
o que pode ajudar’; ‘E demais para
mim’; e ‘Falha na comunicagcdo com
os provedores de servicos de saude’.
Os resultados das consultas definiram
as agendas regionais e foram
introduzidos diretamente no
desenvolvimento do plano nacional.
O envolvimento ativo das pessoas
com deméncia, dos cuidadores em
familia, assim como dos representantes
nacionais e regionais do grupo de
defesa Alzheimer Nederland, é visto
como um dos principais fatores para
0 sucesso do desenvolvimento e
implementacéo do tratamento da
deméncia na Holanda.

Exemplo da Fran¢a

O plano francés é
provavelmente o mais
abrangente em termos
da busca frequente de informacoes.
Ele incorpora as informacdes e as
perspectivas dos cuidadores e dos
usuarios do servico para formar
parte do processo de avaliacao
formal do plano. Pesquisas de
opinido frequentes sdo realizadas
para buscar informacdes de usuarios
do servico.

Recomendacao

As pessoas com deméncia e seus
prestadores de cuidados devem
ser consultados antes que um

Plano Nacional de Deméncia seja
desenvolvido para identificar diversas
areas importantes a serem abordadas.




4. ENVOLVIMENTO DE TODOS OS PRINCIPAIS ENVOLVIDOS

Os envolvidos representam diferentes setores, origens e prioridades, portanto é importante incluir uma ampla gama
de envolvidos no desenvolvimento e implementacdo de qualquer Plano Nacional de Deméncia para garantir que
todas as areas de assisténcia e apoio sejam abrangidas de forma adequada em um plano.

Além das pessoas que convivem com deméncia e dos
préprios cuidadores, hd uma variedade de outros
envolvidos que deve ser inclusa. Eles incluem:

Também pode ser relevante a inclusdo dos governos
locais e regionais, de financiadores de saude tais como
empresas de seguro, empregadores e também a midia

1.  Profissionais de sauide, tais como enfermeiras,

meédicos e psicdlogos;

2. Organiza¢oes onde o servico de salide é oferecido,
tais como clinicas, instalacdes de tratamento na
comunidade, de servi¢cos de saude mental e de

tratamento em longo prazo; e

(OMS, 2008).

Caso um principal parceiro ndo esteja envolvido, podem

3.  Empresas ou industrias de satide, tais como
empresas farmacéuticas e empresas que produzem

dispositivos médicos.

Exemplo da
Coreia do Sul
Na Coreia do Sul,
o plano de ‘Guerra
b contra Deméncia’
foi desenvolvido de
forma conjunta por associacdes
de neurologia/psiquiatria, pelo
Ministério da Saude e Bem-Estar,
por associacdes de enfermeiros,
pela Associacao de Alzheimer,
pela Coreia do Sul e pela midia.

Exemplo dos EUA

O desenvolvimento

do plano nacional

americano foi
um processo consultivo que envolveu
24 departamentos e érgaos diferentes.
O plano também levou em consider-
acao outros processos e estratégias
nacionais (tais como para o tratamento
croénico) para garantir que estivessem
em harmonia dando apoio uns
aos outros.

Exemplo da Noruega
O plano de deméncia
noruegués enfatiza a
importancia de uma
abordagem com varios
envolvidos. Ele requer que modelos
de assisténcia sejam desenvolvidos
e testados de forma conjunta pelo
especialista e pelos servicos de
saude municipal. O plano também
apela para a colaboracao entre
provedores de servicos de saude
especializada e autoridades locais
para a avaliacao e diagnodstico,
orientagdo e aconselhamento
interdisciplinar, além do com-
partilhamento de conhecimento
e acompanhamento dos pacientes.

surgir problemas graves. Conforme a explicacdo de um
dos coordenadores nacionais entrevistados para este
relatdrio: “Agueles que ndo estdo contigo, estdo contra ti”.

Exemplo da Franga

Vale frisar que a

pessoa encarregada

de coordenar o plano

francés é um servidor
publico junto ao Ministério das
Financas, que ndo esta subordinado
a nenhum dos Ministros envolvidos
no projeto. Esta configuracdo protege
a independéncia do coordenador do
plano. Assim, embora ndo tenha uma
ligacado profissional prévia com os
envolvidos na implementacao do
plano e seja visto como um ‘intruso’,
o coordenador pode reunir os
envolvidos que, do contrario,
poderiam hesitar em trabalhar
em conjunto.



Exemplo da Inglaterra
(Reino Unido)

O Plano Nacional de
Demeéncia da Inglaterra
foi iniciado pelo
Departamento de Saude
do Reino Unido e desenvolvido com
a colaboracao de diversos especialistas
e envolvidos-chave. Um Diretor Clinico
Nacional para Deméncia foi designado
para representar lideranca na
implementacéo da estratégia nacional,
0 gue inclui a supervisdo do empenho
junto as partes relevantes e aumento
do seu apoio para o plano.

O “Desafio da Deméncia do Primeiro
Ministro” enfatiza a importancia

do envolvimento a partir de varios
parceiros nos setores de assisténcia
social e de saude, no setor industrial
e de pesquisa e na sociedade em
geral. Ele explica que uma abordagem
consultiva e colaborativa é necessaria
para melhorar o tratamento e o apoio
da deméncia.

Trés grupos denominados ‘grupos
de defesa’ foram criados para reunir
organizac¢des de lideranca e grupos de
interesse no apoio ao cumprimento
dos compromissos e na mobilizacao
de um empenho mais amplo.

Cada grupo inclui de 10 a 15 membros
extraidos de setores-chave, incluindo
os setores assisténcia social e de
saude, industria e o setor

de voluntariado.

Recomendacao

Uma ampla gama de partes
interessadas deve estar envolvida
no desenvolvimento de um Plano
Nacional de Deméncia para garantir

que seja abrangente e extensivo.
/sso dara suporte a um fornecimento
colaborativo, que sera, portanto,
mais eficaz e impactante.




5. INTRODUGAO DE UM SISTEMA DE ASSISTENCIA COM UMA ABORDAGEM DE GESTAO DE CASOS

A qualidade geral de um sistema
de saude é mais do que a soma da
qualidade dos servigcos separados
incluidos nele: ele depende de boa
coordenac¢ao em todos os niveis.

A ma coordenacdo geralmente
resulta em resultados ruins para o
paciente e a qualidade do tratamento
de um paciente depende tanto de
como 0s servicos estdo ligados uns
aos outros, quanto de qudo bem o
paciente é tratado dentro de cada
servico (OMS, 2008).

O mesmo se aplica para o tratamento
da deméncia em si. Muitos servicos
para a deméncia funcionam em
separado, sem mecanismos de
integracdo. As pessoas com deméncia
e seus cuidadores em familia geral-
mente recebem pouco apoio com a
transicdo de um servico para outro
e também com a coordenagédo do
tratamento enquanto moram em
casa. Portanto, é importante que

os Planos Nacionais de Deméncia
apoiem uma abordagem com um
“sistema de assisténcia”.

Similar ao gerenciamento de outras
doencas cronicas, a coordenacédo do
tratamento com um unico ponto

de contato é um fator-chave para
melhorar o apoio e o tratamento

da deméncia. De acordo com os
coordenadores nacionais entrevistados
para este relatoério, garantir a coorden-
acdo e o acesso aos diferentes
componentes e servicos ao longo do
curso do tratamento é um aspecto
crucial que determina o sucesso da
implementacdo de um plano nacional.
Um assistente social ou assessor
pode ajudar a coordenar o curso

do tratamento.

Exemplo da Holanda

A Estratégia da
Deméncia Holandesa
(2008-2011) enfatizou
a importancia de uma
abordagem coordenada para o
tratamento. O Seguro de Saude
(Zorgverzekeraars Nederland),

a Alzheimer Netherlands e Ministro
da Saude trabalharam em conjunto
no Programa de Tratamento
Coordenado da Deméncia
(ketenzorg dementie), cuja meta era
criar um programa de tratamento
coordenado com base na demanda
para garantir a integracdo dos
servicos. Um aspecto-chave deste foi
a definicdo de um sistema de gestdo
de casos no qual os assistentes
sociais foram designados as pessoas
gue convivem com deméncia para
tirar duvidas que pudessem ter, para
abordar as necessidades especificas
do seu tratamento, e para orientar

e guiar os mesmos em busca de
informacodes, tratamento

e aconselhamento.

Recomendag¢cao
Deve haver um foco na integracdo
dos servicos com apoio adequado

as pessoas e aos seus prestadores
de cuidados para a navegacdo
do sistema.

Exemplo da Franga

O segundo objetivo do

plano francés tem como

foco a coordenacdo dos
servicos com todos os envolvidos.
Este definiu pontos Unicos de
acesso chamados de Maison pour
'autonomie et l'intégration des
maladies Alzheimer (MAIA), que
sdo, em esséncia, os lugares onde
as pessoas podem ir para obter
informacodes e chegar a um acordo
sobre onde, na area local, podem ter
acesso ao tratamento, a assisténcia
e ao apoio. Até o fim de 2011,
55 MAIAs foram instalados em toda
a Franca e a meta é atingir 500 em
2014. Em um MAIA, um coordenador
de tratamento é destinado a pessoa
com deméncia e a sua familia.
Cada coordenador esta encarregado
de implementar as recomendacdes
da clinica de memoaria e pode ser
consultado durante todo o processo
de tratamento. Mediante o Plano, as
necessidades de saude das pessoas
com demeéncia sdo avaliadas
anualmente.

Exemplo da Inglaterra
(Reino Unido)

Na Inglaterra, um
assessor de deméncia foi
introduzido para facilitar
O acesso a tratamento,
apoio e aconselhamento
apropriados para aqueles que foram
diagnosticados com deméncia e
seus cuidadores. Os assessores

de deméncia sdo diferentes dos
assistentes sociais. A sua funcao

€ atuar como um ponto Unico de
contato para as pessoas com
deméncia e seus cuidadores,

e podem também identificar
problemas e facilitar o encontro de
servicos de especialidades locais.
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6. COMPROMETIMENTO DE VERBAS

O tratamento adequado da deméncia exige o financiamento apropriado
de diferentes fontes (por ex. da saude, do sistema social), que abrangem
componentes diferentes, tais como:

*« Prevencao e detecgao precoce: isso inclui intervencdes com base na
populacdo, tais como intervencdes de estilo de vida e conscientizacao
para prevenir os fatores de risco, intervencdes com o objetivo de integrar
o tratamento da deméncia em servicos de promocédo de salude geral e de
prevencao de doencas. O Ultimo inclui a edificacdo de capacidade em
cuidados primarios, triagem de programas e foco nas agcdes para grupos
definidos (por ex. prevencao de problemas comuns de salde mental
entre cuidadores de pessoas com deméncia);

e Verbas para a salude: abrangendo medicamentos, tratamento em hospital
e ambulatdrio, servicos de memaoaria, assim como formacao para
profissionais de saude;

* Verbas para assisténcia social: abrangendo apoio para tratamento em
domicilio e demais apoios de assisténcia social, tais como transporte,
alimentacgéao, atividades com base na comunidade (com foco no aumento
do periodo vivido em casa e retardo da institucionaliza¢cdo), além de
casas de repouso ou residenciais; e

* Verbas para outras questdes tais como monitoramento e melhoria
continua: para o monitoramento de satisfacdo dos usudrios e cuidadores,
para avaliacdes de qualidade do tratamento residencial e hospitalar,
verbas para inovacao e pesquisa que podem levar a melhorias no tratamento
e na assisténcia. Também ¢é importante destinar verbas para a coordenacao
e avaliacdo frequente dos planos nacionais.

O financiamento deve ser sustentavel e confidvel (OMS, 2012). Deve ser
frisado que os pontos de vista dos Coordenadores Nacionais entrevistados
para este relatorio, sobre como o dinheiro deve ser destinado e utilizado, de
fato teve variacdo. Alguns estavam convencidos de que mais dinheiro precisa
ser colocado dentro do sistema para melhorar a qualidade do tratamento,
enguanto os demais estavam mais focados em utilizar os recursos atuais de
uma melhor forma. Agueles com o ponto de vista anterior afirmaram que
mais verbas sdo necessarias para desenvolver solucdes mais flexiveis e
inovadoras de cuidados temporarios para os cuidadores em familia, para
desenvolver mais clinicas de memadria ou mais profissionais treinados no
tratamento em domicilio. Esses tipos de solu¢cdo serdo cada vez mais
necessarios conforme o nimero de pessoas com deméncia aumenta.

Em contraste, as pessoas que acreditam gue os recursos atuais devem

ser utilizados de uma melhor forma tiveram como foco a exploracdo dos
recursos advindos do sistema geral de saude. Eles observaram que em locais
COoMm POouUCos recursos, onde a expansao dos servicos existentes ndo seria
viavel, a reorganizacdo do sistema de tratamento, por exemplo, com a
mudanca do local onde os servicos sdo fornecidos ou quem os fornece,
poderia ajudar (consulte também Ovreitvit, 2008).
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Exemplos

A guantidade de verbas destinadas a
implementacédo dos Planos Nacionais
de Deméncia varia de forma ampla
entre paises. Por exemplo, a Franca
destinou mais de 1,6 bilhdes de euros
ao longo de cinco anos enquanto o
primeiro Ministro da Saude Holandés
reservou apenas 2,4 milhdes de
euros para o seu Plano Nacional de
Deméncia. As verbas destinadas no
Reino Unido podem ser encontradas
abaixo, enquanto o plano australiano
recebeu 320 milhdes de dodlares
australianos ao longo de cinco anos.

Nenhum dos Planos Nacionais

de Deméncia analisados para este
relatério esclareceu como as verbas
para as iniciativas teriam continuidade
apds o encerramento dos planos.
Recomendamos que isso seja levado
em consideracao na parte final do
periodo de avaliagdo de um plano.

Recomendagao

Verbas suficientes devem ser alocadas
para garantir a implementacéo eficaz
de um Plano Nacional de Deméncia.
O financiamento deve ser sustentavel
e configvel, em vez de ser unicamente
baseado no projeto.
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Exemplos de alocag¢oes de novas verbas na Inglaterra, conforme o documento de implementag¢ao da politica do
Primeiro Ministro de 2012

Aumento nas taxas de diagnéstico
através de consultas para idosos com
mais de 65 anos

Recompensas financeiras para os
hospitais que oferecem trata-
mento de qualidade para a
deméncia. A partir de abril de
2012, 54 milhdes de libras serao
disponibilizadas através do
quadro de pagamento do CQUIN
(Comissionamento de Qualidade
e Inovacao) da Deméncia para
hospitais que oferecem avaliacdes
de risco da deméncia para todos
os individuos acima de 75 anos
internados sob seus cuidados.

A partir de abril de 2013, isso sera
estendido para a qualidade do
tratamento realizado para a
deméncia. Além disso, para abril
de 2013 o acesso a todas as
recompensas do CQUIN
dependerdo do fornecimento do
apoio aos cuidadores que esteja
em harmonia com as diretrizes do
Instituto Nacional de Exceléncia
no Tratamento e na Saude/
Instituto de Assisténcia Social

de Exceléncia.

Um Prémio de Desafio em Matéria
de Inovacdo de 1 milhdo de libras.
O pessoal da NHS pode ganhar
até um milhdo de libras por ideias
inovadoras para a transformacao
do tratamento da deméncia.

Havera melhor apoio para os
cuidadores. Exige-se que a NHS
trabalhe mais perto do que nunca
das organizacdes e conselhos de
cuidadores locais para que
cheguem a um acordo sobre os
planos, para reunir os seus
recursos e para se certificar-se de
que os cuidadores obtenham o
apoio e descanso que merecem,

e também para que os cuidadores
jovens ndo assumam papeis

de cuidados inadequados ou
excessivos. Mais 400 milhdes de
libras foram disponibilizadas para
a NHS de 2011 a 2005 para
propiciar aos cuidadores descanso
de suas responsabilidades como
tal para apoia-los em sua func¢ao.

Cria¢ao de comunidades de deméncia
acessiveis que compreendem
como ajudar

O governo trabalhara junto

a Sociedade de Alzheimer no
desenvolvimento de Aliancas de
Acdo na Deméncia locais para
pessoas com deméncia, seus
cuidadores e organizacdes-chave,
com verbas no valor de 537.000
libras advindas do Departamento
de saude ao longo de trés anos.

Melhores pesquisas

Mais que o dobro em verbas gerais
para pesquisas em deméncia com
mais de 66 milhdes de libras até
2015. O valor combinado das
verbas da NIHR, MRC e ESRC
para pesquisas de deméncia
aumentardo de 26,6 milhdes de
libras em 2009/10 para um valor
estimativo de 66,3 milhdes de
libras em 2014/15.

Grandes investimentos em
varredura cerebral. A MRC fara
grandes investimentos adicionais
na pesquisa de deméncia usando
o BioBank. A MRC prevé fazer

a varredura cerebral com um
subconjunto deste corte nacional,
destinada a langar de 50 a
100.000 participantes.

Treze milhdes de libras em verbas
para pesquisas sociais sobre
deméncia (NIHR/ESRC) incluindo
3 milhdes de libras para pesquisas
em saude publica.

Trinta e seis milhdes de verbas ao
longo de 5 anos para uma nova
colaboragéo de pesquisa
translacional sobre deméncia

da NIHR para transformar as
descobertas em beneficio para os
pacientes. Quatro novas unidades
de pesquisa biomédica da
deméncia e centros de pesquisa
biomédica da NIHR que incluem
pesquisas com deméncia como
tema que irdo compartilhar seus
recursos consideraveis e seu
conhecimento de classe mundial
para melhorar o tratamento e

a assisténcia.

A MRC ira utilizar mais de 3 milhdes
de libras para apoiar a rede do
banco cerebral do Reino Unido
gue conecta todos os bancos
cerebrais do Reino Unido para

o beneficio dos doadores,
pesquisadores e futuros pacientes.
Isto inclui 500 mil libras por ano
para melhorar o processo de
doacao de tecido cerebral suprindo
0s custos com a coleta de tecido
cerebral através da NHS, nivelando
assim o curso até a doacdo.

Até 9 milhdes de libras em verbas
serdo disponibilizadas para
pesquisas como “vivendo bem
com deméncia” e fornecimento
de tratamento da deméncia.

O Laboratério de Biologia
Molecular (LMB) da lider
mundial MRC esta se mudando
para as suas novas instalacdes
de 200 milhdes de libras em
Cambridge no outono. Neste
contexto, a Divisdo de Pesquisa
em Neurociéncia recebeu um
orcamento estendido de

29 milhdes de libras ao longo
dos proximos trés anos, com
uma grande parte da sua
pesquisa dedicada a deméncia/
neurodegeneragéo.

A NIHR também acabou de
concluir o primeiro apelo
tematico para propostas na
pesquisa da deméncia. Cerca

de 17 milhdes de libras seréo
comprometidas com novos
projetos de pesquisa através
deste apelo, superando as
expectativas iniciais. Os 18 projetos
gue serdo financiados variam
desde o trabalho para um melhor
diagndstico a melhoria do
tratamento em uma ampla

gama de contextos, das casas
dos proprios individuos, através
do tratamento em domicilio,

a hospitais de especialidades.




7. MONITORAMENTO, AVALIAGAO E ATUALIZAGCAO EFICAZES

A nossa analise dos Planos Nacionais
de Deméncia e discussdes com
coordenadores nacionais demonstrou
o0 papel-chave dos sistemas de
monitoramento e processos de
avaliacdo. Em esséncia, a coleta de
dados e a avaliacdo do processo
podem atuar como um acionador-
chave gue incita os governos a
fazerem mais e o monitoramento

da qualidade do tratamento em
diferentes contextos de tratamento
pode levar a novos modelos de
melhoria na qualidade do tratamento
em outros contextos.

Os sistemas variaram de pais

para pais - alguns eram bastante
especificos enquanto outros eram
amplamente definidos; alguns
utilizavam uma abordagem de cima
para baixo enquanto outros a faziam
de baixo para cima.

As melhorias no monitoramento do
tratamento da deméncia precisam
focar ndo apenas na prevaléncia,
incidéncia e mortalidade da doenca
(embora sejam indicadores
importantes), mas também nas
seguintes areas:

¢ A qualidade de vida das pessoas
com deméncia e seus cuidadores
em familia;

¢ A qualidade do tratamento
e da assisténcia em domicilio,
assim como em contextos
institucionais; e

e Aintegracdo social.

Embora todos os planos nacionais
gue analisamos exigissem que o
monitoramento e a avaliacdo
fossem incorporados no processo
de implementacao, a configuracao
desses sistemas complexos de
monitoramento foi desafiante.

Um dos desafios no monitoramento
da saude mental que se aplica ao
tratamento da deméncia é que a
validade dos dados coletados ¢é
frequentemente questionada.

Os usuarios do servico, os cuidadores
e os profissionais atribuem significados
diferentes para as medidas de
resultado na saude mental e
geralmente as medi¢des realizadas
por esses grupos diferem de forma
consideravel. Além disso, os
profissionais frequentemente
carecem de incentivos para coletar
dados, pois os resultados sao
raramente assimilados no exercicio
de sua profissao.

Exemplo da Franga

O processo de avaliacao

do plano francés é

bastante claro, a maioria
dos seus 44 objetivos ou medidas
possuem um objetivo especifico e
uma medida tangivel. Para monitorar
o progresso de cada medida, um
modelo para monitorar o progresso,
chamado de fiche de suivi é
preenchido uma vez por més.
Esse modelo capta as acdes
realizadas e os resultados alcancados,
assim como as tarefas planejadas
para o futuro, seus prazos, estimativa
de custo e os possiveis resultados.

Vale frisar que todos os meses

os envolvidos se encontram no
Departamento de Financas

francés para analisar o relatério de
monitoramento do més anterior e
discutir o trabalho planejado para os
proximos seis meses. A estrutura de
monitoramento tem o apoio de um
relatério resumido de trés paginas
que é circulado antes destas reunides.
Uma descoberta-chave nesse
processo é que devido a todos os
envolvidos estarem presentes na
sala - inclusive os representantes dos
diferentes Ministérios - se qualquer
uma das acdes, responsabilidades ou
prestacdes de contas ndo estiverem
claras a partir da estrutura de
monitoramento ou do relatério de
apoio de trés paginas, elas podem
ser discutidas e esclarecidas antes da
conclusdo da reunido. Os envolvidos
nao gostaram deste rigoroso
progresso do relatério, porém isso
ajudou a evitar qualquer confusao

€ avangou O progresso.
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Exemplo da Inglaterra & Exemplo da Australia Recomendagao

(Reino Unido) A Iniciativa Deméncia Um sistema para monitorar e avaliar
A Estratégia Nacional : 2005-2010 foi avaliada o progresso deve ser implementado
de Deméncia e seus v em 2009. para analisar e melhorar o impacto

documentos de A analise examinou duas areas: de um Plano Nacional de Deméncia.
implementacao abrangem «  Qual o efeito que a
o monitoramento e a avaliacdo em
varios niveis e redne informacdes
de usudrios do servico e médicos.
O documento de 2010, elaborado
pela Equipe de Implementacdo da
Estratégia Nacional de Deméncia
sobre os resultados de qualidade
para as pessoas com deméncia,
ilustra a abordagem centrada no
individuo da Estratégia e pode ser
encontrada abaixo como exemplo
de melhor pratica global.

Iniciativa Deméncia teve nos
consumidores; ou seja, as
pessoas com deméncia e seus
prestadores de cuidados?; e

e Qual o valor agregado que foi
proporcionado ao tratamento
atual da deméncia na Australia
como resultado das atividades
financiadas pela Iniciativa
Deméncia?

Foi elaborado um relatdrio que
apresentou uma avaliacédo da
Iniciativa usando um conjunto de

8 indicadores de desempenho:
adequacao, eficacia, eficiéncia,
qualidade, acessibilidade, impacto
na colaboracédo, sustentabilidade e
resultados. O relatdrio reuniu breves
analises e avaliacdes aprofundadas.

Resultados de qualidade para
pessoas com deméncia na Inglaterra
Até 2074, todas as pessoas que vivem
com deméncia na Inglaterra deverdo
ser capazes de dizer:

e Fui diagnosticado precocemente

Compreendo, portanto tomo
boas decisées e prevejo a futura
tomada de decisbes

Obtenho os melhores
tratamentos e apoio tanto para
a minha deméncia quanto para
a minha vida

Sou tratado com dignidade

e respeito

Sei 0 que posso fazer para me
ajudar e quem mais pode me
ajudar

Aqueles ao meu redor e aqueles
que cuidam de mim tém

bastante apoio

Consigo desfrutar a vida

Sinto que faco parte de uma
comunidade e estou inspirado
a dar algo em retorno

Tenho confianca de que os meus
desejos em fim de vida serdo
respeitados. Posso esperar uma
boa morte

Fonte: Resultados do Departamento de

Qualidade de Saude para pessoas com

deméncia: edificando o trabalho da Estratégia

Nacional de Deméncia, 2010
S
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ADENDO 1: METODOLOGIA

OBJETIVO

O objetivo deste relatério é fornecer
uma percep¢ao sobre o conteudo
sobreposto dos Planos Nacionais

de Deméncia e analisar os fatores
que afetam a sua implementacéo,
utilizando experiéncias comparativas
em paises que ja possuem planos
adotados e desenvolvidos.

Para aperfeicoar o tratamento e
apoio da deméncia mundo afora,
além de melhorar a qualidade de
vida e autonomia das pessoas com
deméncia e de seus cuidadores,

este artigo tem como foco incentivar
o desenvolvimento de novos Planos
Nacionais de Deméncia em paises
gue ainda ndo os possuem. Ele
também tem como objetivo apoiar

a implementacao dos planos de
acao atuais ao redor do mundo.

O relatdério tem como objetivo
fornecer conselhos praticos sobre
“como” tornar os comprometimentos
do governo e dos legisladores em
acdes de verdade. Os publicos-alvo
sdo, portanto, os governos e demais
legisladores de assisténcia social

e de saude, assim como os
representantes das associacdes
nacionais de Alzheimer ao redor

do mundo que tipicamente estdo
envolvidos tanto na formulacéao
qguanto na execuc¢ado dos Planos
Nacionais de Deméncia.

CONTEXTO

Este relatério foi preparado pela
Alzheimer Disease International
(ADI) e pela Bupa, e tem como base
uma versao anterior ndo publicada
que foi redigida para o Gabinete
Regional da OMS da Europa.

Ele contém varias referéncias de
relatérios internacionais anteriores
gue tém como foco as respostas
encontradas para a deméncia dos
sistemas sociais e de saude, o
impacto econdmico da deméncia

e os Planos Nacionais de Deméncia
em si.

Um relatdrio-chave que sustentou

o desenvolvimento deste relatoério é
o relatério da OMS/ADI ‘Deméncia:
uma prioridade de saude publica’,
publicado em 2012, que fornece uma
analise epidemioldgica aprofundada
e examina o impacto da deméncia,
os papéis dos Planos Nacionais de
Demeéncia, além da legislacéo e
questdes e consideracdes éticas.
Ele também reflete o papel dos
sistemas de assisténcia social e de
saude, as necessidades de apoio
aos cuidadores da deméncia e a
necessidade de fomentar a
conscientizacdo e o entendimento
do publico sobre a deméncia como
uma doenca. Este relatdério também
foi desenvolvido com o apoio e
conselho de um grupo extensivo

de especialistas nacionais

e internacionais.

Diversos outros relatérios sobre os
Planos Nacionais de Deméncia
foram publicados ou estdo sendo
desenvolvidos no momento. Alguns
exemplos incluem o artigo da ADI de
2012 que tem como foco a deteccéao
precoce, o acesso ao diagndstico e a
reducdo do estigma; a Revista de
Alzheimer da Europa sobre a
condicdo atual dos Planos Nacionais
de Deméncia ao redor da Europa
(Alzheimer Europe, 2011); e o artigo
de Alzheimer da Austrdlia sobre

os planos de deméncia, com

uma comparacdo breve entre os
diferentes planos, com vistas ao
contexto de politicas, ao foco e
financiamento dos planos, ao
desenvolvimento da base de
conhecimentos validados, e ao
processo consultivo para o seu
desenvolvimento (Alzheimer’s
Australia, 2011). Por fim, uma analise
de 2011 dos planos de deméncia de
todo o mundo também foi utilizada
(Rosow et al., 2011). Um artigo futuro
que também utilizou informacodes
desta analise esta sendo preparado
pelo Research Triangle Institute,

e para o Conselho Consultivo do
Projeto de Lei de Alzheimer
Nacional (National Alzheimer’s
Project Act - NAPA).



METODOS

Esta analise tem como foco os
Planos Nacionais de Deméncia

de sete paises - Australia, Franca,
Holanda, Noruega, Coreia do Sul,
Reino Unido (Inglaterra) e Estados
Unidos. Estes paises foram escolhidos
porque possuem uma maior
disponibilidade de informacdes
com relacdo aos planos e se
encontram em diferentes estagios
de implementacéo, o que tem sido
util para fornecer percepcoes
diferentes sobre os desafios
encontrados em diversos estagios.

Trés métodos foram usados para
preparar este artigo:

¢ Uma analise da politica do Plano
Nacional de Deméncia em paises
selecionados;

¢ Uma analise da literatura
internacional; e

. Entrevistas com os principais
envolvidos nos Planos Nacionais
de Deméncia.

A analise da literatura internacional
obteve informacdes dos relatérios
e artigos mencionados acima.

Vale frisar que alguns paises
possuem uma experiéncia mais
substancial no desenvolvimento

e implementacao da politica de
deméncia - por exemplo, para a
Franca examinamos o terceiro
plano de deméncia; para a

Holanda utilizamos as conclusdes
da avaliacao do primeiro plano de
deméncia e também analisamos o
plano seguinte. O Plano Nacional de
Deméncia inglés serd encerrado em
2014 e o plano noruegués tera fim
em 2015.
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ADENDO 2: EVOLUCAO DA POLITICA DE DEMENCIA

A ORIGEM: PRINCIPIOS
BASICOS UNIVERSAIS

Na ultima década, a assisténcia e o
apoio a deméncia foram ganhando
cada vez mais atencao, devido em
parte aos trabalhos intensos de
defesa realizados pela ADI, pela
Alzheimer Europe (AE) e pelas
associacdes nacionais de Alzheimer.
Em 2004 a declaracdo de Quioto
iniciada pela ADI foi aceita,
promovendo 10 recomendacdes
gerais com relacdo a deméncia:

1. Fornecer tratamento de
cuidados primarios;

2. Disponibilizar os tratamentos
apropriados;

3. Oferecer cuidados na
comunidade;

4. Educar o publico;

5.  Envolver as comunidades,
familias e consumidores;

6. Estabelecer politicas, programas
e legislacdo nacionais;

7. Desenvolver recursos humanos;

Vincular-se a outros setores;

9. Monitorar a saude da
comunidade; e

10. Dar mais apoio a pesquisa.

o

A declaracao de Quioto foi seguida
em 2006 pela Declaracao de Paris
que foi iniciada pela Alzheimer
Europe. Isso se estendeu e definiu
prioridades em quatro areas: de
saude publica; de pesquisa e médica;
de apoio social e assisténcia; além de
abordagens legais e éticas.

Com base nestas declaracdes, a ADI
formulou seis principios que devem
ser adotados para tornar a doenca
de Alzheimer e as demais deméncias
uma prioridade global:

1.  Promover conscientizacdo e
entendimento da doenca;

2. Respeitar os direitos humanos
das pessoas com a doenca;

3. Reconhecer o papel-chave das
familias e dos cuidadores;

4. Fornecer acesso a assisténcia
social e de saude;

5. Enfatizar a importancia de
tratamento ideal apds o
diagndstico; e

6. Tomar acdes para prevenir a
doenca através de melhorias na
saude publica.

Além disso, um Plano de Acao foi
preparado pela ADI, com a
expectativa de que os paises
implementassem, dentro dos limites
de seus recursos, 11 agdes principais:

1.  Fornecer informacdes publicas
sobre os sintomas, tratamento e
progresso da doenca;

2. Reduzir o estigma promovendo
a compreensdo e a
conscientizacao;

3. Fornecer treinamento e
ferramentas para os profissionais
de saude (inclusive para
assistentes sociais) e cuidadores
em familia para que incentivem
a avaliacdo e diagndstico
precoce, a assisténcia
apropriada e o acesso ao
tratamento ideal;

4. Fornecer acesso a servicos de
saude primarios e secundarios
em resposta as necessidades
das pessoas com deméncia;

5. Promover acesso a um conjunto
de opgdes para assisténcia no
longo prazo que da prioridade a
manutencdo da independéncia,
assisténcia comunitaria e em
domicilio, além de apoio aos
cuidadores em familia;

6. Tornar todos os ambientes de
tratamento, inclusive as
instituicdes de assisténcia no
longo prazo e os hospitais (de
acuidade), em lugares seguros
para as pessoas com a doenga;

7. Incentivar a maior participacao
possivel dagueles que convivem
com a doenca na vida de suas
comunidades e nas decisdes em
relacdo ao seu tratamento;

8. Garantir um padrao de vida
adequado de saude e bem-estar,
incluindo alimentagéo, vestuario,
habitacdo e assisténcia médica
para as pessoas com a doenga;

9. Fornecer um quadro legislativo
para regulamentar e proteger os
direitos daquelas pessoas com
deméncia que carecem da
capacidade de administrar
o seu cotidiano;

10. Financiar programas de
conscientizacdo para promover
uma maior compreensao de que
o risco da doenca pode ser
reduzido; e

1. Dar prioridade a pesquisa sobre
a doenca de Alzheimer e demais
deméncias.

Com base nos itens acima, a Bupa

e a ADI desenvolveram uma Carta
de Deméncia Global em conjunto,
“Consigo viver bem com deméncia”,
que traca os fundamentos da melhor
pratica de assisténcia e apoio a
deméncia. Com o lancamento em
abril de 2013, a Bupa e a ADI fizeram
um apelo de acado junto aos governos
do mundo todo para que desenvol-
vessem e implementassem Planos
Nacionais de Deméncia eficazes,
permitindo que os 10 itens da Carta
se tornassem uma realidade.

Este relatério contribui com

essa campanha.
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PLANOS NACIONAIS MUNDIAIS

Atualmente, somente 11 paises -
Reino Unido (Inglaterra, Escdcia,
Pais de Gales, Irlanda do Norte),
Austrdlia, Dinamarca, Finlandia,
Franca, Coreia do Sul, Estados
Unidos, Noruega, Holanda,
Luxemburgo e Bélgica - possuem
Planos Nacionais de Deméncia
formais que foram adotados por
seus governos. Deve-se frisar
também que alguns paises
avancaram na direcdo de um
segundo plano ou fase de
implementag¢ao. Mais detalhes com
relacao a estes planos podem ser
encontrados no Adendo 3, inclusive
informacdes sobre o seguinte:

1. Titulo do plano e cronograma
abrangido;

2. Prioridades e objetivos
especificos gerais;

3. Mecanismos de monitoramento; e

Financiamento destinado

a implementacao.




ADENDO 3: VISAO GERAL DOS PLANOS NACIONAIS

AUSTRALIA

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

DE DEMENCIA E POLITICAS DE SUPORTE

TiTULO A Iniciativa Deméncia - Tornando a Deméncia uma Prioridade Nacional de Saude

2005 - 2010. Embora a Iniciativa tenha sido abandonada sem ser substituida por uma nova,
em agosto de 2012, os Ministros da Saude da Australia reconheceram a deméncia como a nona
Area Prioritaria de Saude Nacional.

A Iniciativa Deméncia tem como foco 3 areas prioritdrias. Para cada prioridade, foi definido um
conjunto de medidas para o progresso:

1.

Deméncia - Uma Prioridade Nacional de Saude, envolvendo pesquisas adicionais,

iniciativas de tratamento aperfeicoadas e programas de intervencao precoce.

Medidas:

- aumentou o nivel de conhecimento, compreensao e evidéncia com relacdo a avaliacdo
e assisténcia, prevencao e reducao de risco, tratamento, gestdo e apoio para melhorar
a qualidade de vida das pessoas com deméncia e seus cuidadores;

- melhorou as parcerias e redes sociais entre pesquisadores, provedores de servicos de
salde e assisténcia a terceira idade, consumidores e demais envolvidos;

- consolidou a pesquisa da deméncia, incentivou a colaboracao internacional e nacional,
além de ter financiado mais pesquisas;

- expandiu os servicos de intervencao precoce e desenvolveu estratégias de
conscientizacao para incentivar a prevencao e a intervencao precoce; e

- auxiliou as pessoas com deméncia a permanecerem em suas proprias casas por mais
tempo, com avaliacdo, tratamento, apoio e assisténcia devidamente fundamentados.

Estendeu a Assisténcia a Terceira Idade Domiciliar (Aged Care at Home Dementia -

EACHD), envolveu 2.000 localidades especificas para deméncia na Assisténcia a Terceira

Idade Estendida ao Domicilio.

Medida:

- Fornecer pacotes de assisténcia coordenados e geridos para pessoas idosas e frageis
com deméncia que apresentam comportamentos preocupantes.

Programa de Treinamento para Cuidar de Pessoas com Deméncia envolvendo treinamento
especifico para deméncia com até 9.000 trabalhadores de assisténcia a terceira idade e
até 7.000 cuidadores e trabalhadores comunitarios.

Medidas:

- ajudar as pessoas com deméncia e seus cuidadores a melhorar a sua qualidade de vida
através do aperfeicoamento das habilidades de trabalhadores de salde e assisténcia a
terceira idade com o cuidado da deméncia;

- melhorar o conhecimento e a compreensao de trabalhadores da saude, de assisténcia
a terceira idade e comunitarios no tratamento de pessoas com deméncia;

- ajudar a promover o tratamento da deméncia como uma opc¢éao profissional valorizada
e desejavel;

- apoiar os cuidadores em familia na reducao da carga com o tratamento de uma pessoa
com deméncia através do aperfeicoamento de suas habilidades;

- promover o fornecimento das melhores praticas de tratamento da deméncia e
incentivar abordagens inovadoras e flexiveis de tratamento da deméncia;

- aperfeicoar o nivel de confianca de trabalhadores da saude e de assisténcia a terceira
idade no tratamento de pessoas com deméncia; e

- solidificar as redes entre provedores de assisténcia a terceira idade, pesquisadores
e organizacdes de treinamento para promover a sustentabilidade do treinamento no
tratamento da deméncia.
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PROGRESSO DO Uma avaliagdo abrangente da Iniciativa Deméncia foi realizada em 2009, utilizando os

MONITORA- seguintes critérios de desempenho chave:
MENTO

- Adequacdo (é o que guerem e precisam as pessoas?)

- Eficacia (fez diferenga?)

- Eficiéncia (valeu a pena?)

- Qualidade (teve qualguer proveito?)

- Acessibilidade (as pessoas conseguiram usar?)

- Impacto na colaboracao (os servicos funcionaram em conjunto?)
- Sustentabilidade (perspectiva no longo prazo?)

- Resultados (qual foi o resultado final?)

ORGCAMENTO O plano teve um orcamento de 320 milhdes de dodlares australianos ao longo de 5 anos.
PLANEJADO Nao foi dado continuidade ao financiamento mediante o Orcamento Federal de 2011 - 12.




AUSTRALIA

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

TITUL Quadro Nacional de A¢do na Deméncia

2006 - 2010. Um novo Quadro Nacional de Acdo na Deméncia que abrange o periodo de
2013 a 2017 esta sendo desenvolvido no momento.

O Quadro identificou 5 areas prioritarias de atuacao, além de identificar um conjunto de

resultados a serem alcancados mediante cada um deles:

Area Prioritaria 1

Servicos de Apoio e Assisténcia que sdo flexiveis e podem ir de encontro as necessidades

varidveis das pessoas com deméncia, seus cuidadores e familiares.

Resultados: Assisténcia eficaz, apropriada, de qualidade e acessivel é fornecida:

¢ Em todos os contextos e dreas geograficas.

¢ Com foco no planejamento centrado no individuo.

e Através do envolvimento de cuidadores e familiares.

¢ Possibilitando uma transicdo harmoniosa para as pessoas com deméncia dentre os
diferentes tipos de tratamento.

Area Prioritaria 2

Equidade e Acesso a informacdes, apoio e assisténcia da deméncia para todas as pessoas com

deméncia, seus cuidadores e familiares, independente de sua localizacdo ou origem cultural.

Resultados

*« Todas as pessoas com deméncia, seus cuidadores e familiares devem conseguir obter
servicos de qualidade que se adaptam as suas necessidades quando precisarem destes,
independente de onde vivem, de sua condicdo de saude, de sua idade, de sua origem
cultural, ou de circunstancias financeiras e sociais.

Area Prioritéria 3

Informacdes e Educagédo o que sejam fundamentadas, precisas e fornecidas de maneira

significativa e oportuna.

Resultados

e As pessoas com deméncia, seus cuidadores e familiares conseguem acessar facilmente
servicos de informacao, educacéo e apoio apropriados.

¢ A comunidade tem conscientizacao e entende a deméncia, e como auxiliar as pessoas
com deméncia, seus cuidadores e familiares.

¢ O compartilhamento de informacdes entre as jurisdicdes é eficaz.

Area Prioritéria 4

Pesquisas para prevencéao, reducédo de risco e retardamento do inicio da deméncia assim como

pesquisas relacionadas as necessidades das pessoas com deméncia, seus cuidadores e familiares.

Resultados

¢ A pesquisa € direcionada a causa, cura e tratamento da deméncia.

e A pesquisa é traduzida em pratica, além de ser promovida e disponibilizada aqueles que
precisam dela.

e As conclusdes da pesquisa sdo promovidas mais amplamente na comunidade.

Area Prioritaria 5

Estratégias de Treinamento e Mdo de Obra que fornecem tratamento qualificado da deméncia

de qualidade.

Resultados

« Uma méo de obra capacitada e informada esta disponivel para cuidar e apoiar as pessoas
com deméncia, seus cuidadores e familiares.
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PROGRESSO DO A responsabilidade pelo monitoramento é do Conselho Consultivo dos Ministros da Saude da
MONITORA- Austrdlia (Australian Health Ministers Advisory Council - AHMAC) e da Junta de Ministros da
MENTO Saude da Austrdlia (Australian Health Ministers Conference - AHMC). A NFAD foi analisada em 2011.

ORGCAMENTO N&o ha informacodes disponiveis.
PLANEJADO

FRANCA

TiTULO O Plano Nacional francés

PERIODO 2008 - 2013
ABRANGIDO

PRIORIDADES / 1.  Melhoria da qualidade de vida dos pacientes e cuidadores

MEDIDAS - Obijetivo 1: Cada vez mais apoio para os cuidadores

- Objetivo 2: Solidificacdo da coordenacédo entre todos os participantes

- Objetivo 3: Viabilizacdo da escolha do apoio domiciliar aos pacientes e seus familiares

- Objetivo 4: Melhoria do acesso a recursos para tratamento e diagnostico

- Objetivo 5: Melhoria do tratamento em domicilio para uma melhor qualidade de vida
dos acometidos pela doenca de Alzheimer

- Objetivo 6: Reconhecimento das habilidades e desenvolvimento de treinamento para
profissionais de saude

2. Conhecimento de atuacao
- Objetivo 7: Elaboracao de esforcos jamais vistos na pesquisa
- Objetivo 8: Organizacado de vigilancia e acompanhamento epidemioldgico

3. Mobilizacdo com relacdo a uma questao social
- Objetivo 9: Fornecimento de informacdes para a conscientizacdo do publico em geral
- Objetivo 10: Promocédo de consideracdes éticas e de uma abordagem ética
- Objetivo 11: Fazer da doenca de Alzheimer uma prioridade europeia

O Plano detalha 44 medidas a serem tomadas mediante estes 11 objetivos.

PROGRESSO DO O Plano detalha os mecanismos de avaliacdo e os implementadores encarregados de cada
MONITORA- medida mediante os objetivos do Plano. Um relatério de implementacdo é elaborado a cada
MENTO 6 meses. Um relatério de avaliacdo geral para o periodo entre 2008 e 2012 foi publicado em

junho de 2013.

ORGCAMENTO 1,6 bilhdes de euros
PLANEJADO




HOLANDA

TiTULO Programa Nacional de Deméncia

PERIODO 2004 - 2008
ABRANGIDO

PRIORIDADES / 1.  Criagdo de um conjunto de opg¢des de tratamento que atende as necessidades e aos

MEDIDAS desejos do cliente;

2. Fornecimento de apoio e orientacao suficientes para as pessoas com deméncia e seus
cuidadores;

3. Medi¢cao da qualidade do tratamento da deméncia anualmente.

O Programa Nacional de Deméncia abrangeu 14 areas problematicas, da seguinte forma:
O que esta havendo e o que pode ajudar?
Apreensivo, irritado e confuso

Sozinho no tratamento

Evitando contatos

Cuidados fisicos

Perigo

E também problemas de saude

Perda

E demais para mim

10. Perda de controle

1. Em bons e maus momentos

12. Falha de comunicacdo com os profissionais de saude
13. Resisténcia a insercao institucional

14. Progresso do monitoramento

©ONOONWN S

PROGRESSO DO Este Programa foi avaliado através de pesquisas de opinido junto aos representantes regionais
MONITORA- da Alzheimer Nederland, assim como através de pesquisas de opinido sobre os desejos e
L necessidades dos cuidadores em familia das pessoas com deméncia. Além disso, os lideres
dos projetos em localidades piloto foram entrevistados e os projetos piloto foram analisados.

ORGCAMENTO 2,4 milhdes de euros
PLANEJADO

TiTULO Plano de tratamento da deméncia

PERIODO 2008 - 2011
ABRANGIDO

PRIORIDADES / 1. Criagdo de um conjunto de opg¢des de tratamento que atende as necessidades e aos

MEDIDAS desejos do cliente

2. Fornecimento de apoio e orientacdo suficientes para as pessoas com deméncia e seus
cuidadores

3. Monitoramento da qualidade do tratamento da deméncia anualmente

ORCAMENTO Nenhuma verba adicional foi colocada no orcamento para a implementagcao deste plano.
PLANEJADO
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Em abril de 2013, o Ministério da Saude holandés
anunciou que investiria 32,5 milhdes de euros com o
proximo plano: o Plano Delta de Deméncia. Este plano
faz parte de uma parceria publico-privada inovadora que
tem como foco o paciente e o paciente de amanha hoje.
Ele consistira em:

¢ Um portal de saude nacional com intercAmbio de
informacodes, redes sociais e assisténcia virtual a
salde para pessoas com deméncia, cuidadores
e profissionais;

¢ Um registro nacional com informacdes sobre

diagnodstico, tratamento e assisténcia para melhorar
a qualidade do tratamento;

« Pesquisas que focam na prevencao, tratamento
e cura da deméncia, inovagao do tratamento
e tratamento eficiente.



NORUEGA

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

PROGRESSO DO
MONITORA-
MENTO

ORCAMENTO
PLANEJADO

COREIA DO SUL

TiTULO

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

PROGRESSO DO
MONITORA-
MENTO

ORCAMENTO
PLANEJADO

TiTULO Plano de Deméncia

2007 - 2015

1.  Programas diurnos

2. Instalacdes de convivio melhores adaptadas as necessidades dos pacientes

3. Cada vez mais conhecimento e habilidades (informacdes, educacdo, novos
conhecimentos e pesquisas)

O plano traca 5 estratégias para abordar os desafios do tratamento da deméncia:
1. Desenvolvimento, pesquisa e planejamento de qualidade

Crescimento da capacidade e aumento das habilidades e do conhecimento
Melhoria da colaboracao entre as profissdes e o acompanhamento médico
Cuidados ativos

(GEFENEARN

Parcerias com familias e comunidades locais

O plano detalha uma estratégia no longo prazo e metas dos resultados para 2015, além de
um programa de acdo de quatro anos. As autoridades regionais irdo elaborar relatdrios de
avaliacdo anual com relacdo a implementacao da estratégia nacional e eficacia das acdes tomadas.

No orcamento de 2011 - 12, no total 1,1 bilhdo de coroas norueguesas foram destinadas ao
Plano de Deméncia.

Guerra contra Deméncia

2008 - 2013. implementacao foi realizada em duas fases: 2008 - 2010 e 2011 - 2013.

O plano tem como foco 3 prioridades.

1.  Diminuir o tempo de espera para o tratamento da doenca através de diagndsticos precoces.

2. A infraestrutura do servico é planejada para expandir, em particular, treinar especialistas
em deméncia.

3. Remover o fardo dos cuidadores, a condicdo de se tornar, em esséncia, uma familia
alargada do individuo.

As primeiras duas prioridades serdo implementadas na primeira fase, enquanto a terceira

prioridade sera implementada na segunda fase do plano.

De acordo com a Associagao de Alzheimer da Coreia, houve relatos de progresso em algumas

areas prioritarias, particularmente no diagndstico precoce e prevencao, tratamento, infraestrutura

e conscientizacdo do publico. O plano especifica uma variedade de indicadores para rastrear

0 progresso, tais como:

e estabelecer um centro de saude publica a partir dos 50% atuais para uma cobertura nacional.

e construir um Centro Nacional de Deméncia abrangente e instalar uma réplica nos quatro
grandes hospitais regionais.

e formar seis mil (6.000) especialistas até 2012.

e aumentar a elegibilidade do seguro para assisténcia a longo prazo com o aumento do
limite de beneficidrios em vinte mil (20.000) pessoas a cada ano.

Até o momento nenhum relatério de avaliacdo sobre a implementacao do plano foi publicado.

Estima-se que o financiamento total para este Plano esteja em 6,46 trilhdes de wons.






REINO UNIDO (INGLATERRA)

TiTULO

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

PROGRESSO
DO MONITORA-
MENTO

Viver bem com deméncia: Uma Estratégia Nacional de Deméncia

2009 - 2014

Melhoria da conscientizacdo, do diagndstico precoce e da intervencao, além de uma qualidade

mais elevada do tratamento.

Objetivos (com um prazo determinado e prestacdo de contas especificada):

©®NO G A WN S

S

11.

12.
13.
14.
15.

16.

17.

Melhoria da conscientizacdo e entendimento publico e profissional da doenca.
Intervencao e diagnodstico precoce de boa qualidade para todos.

Informacdes de boa qualidade para aqueles diagnosticados com deméncia e seus cuidadores.
Viabilizacdo de facil acesso a tratamento, apoio e aconselhamento apods o diagndstico.
Desenvolvimento de redes estruturadas de aprendizagem e apoio mutuo.

Melhoria dos servigos de apoio pessoal na comunidade.

Implementacdo da Estratégia dos Cuidadores.

Melhoria na qualidade do tratamento para pessoas com deméncia em hospitais gerais.
Melhoria do tratamento intermediario para pessoas com deméncia.

Consideracdo do potencial para apoio habitacional, servicos relacionados a habitacdo e
tele-assisténcia para apoiar as pessoas com deméncia e seus cuidadores.

Bom convivio com a deméncia em casas de assisténcia.

Melhoria dos cuidados de fim de vida para pessoas com deméncia.

Uma méo de obra eficaz e informada para pessoas com deméncia.

Estratégia de comissionamento conjunto para deméncia.

Melhoria da avaliacdo e regulamentacao dos servicos de tratamento e saude, e de como
0s sistemas estdo funcionando para as pessoas com deméncia e seus cuidadores.

Um panorama claro das necessidades e evidéncia de pesquisa.

Apoio regional e nacional eficaz para a implementacdo da Estratégia.

Avaliacao do desempenho: NHS e autoridades locais

a Pesquisa de Autoavaliacao (SAS) preenchida por todos os conselhos na Inglaterra;

a experiéncia das pessoas que usam assisténcia social e seus cuidadores;

o Conjunto Nacional de Indicadores e dados de retornos nacionais;

atividade regulamentar;

evidéncia de inspecao de servico, julgamentos e progresso monitorado em vista dos planos
de acao;

atividade de analise de melhoria da inspecdo conjunta;

outras atividades de inspecdo com relevancia nos servicos de assisténcia social;

reunides de negodcios rotineiras e reunides anuais de analise como parte de um didlogo
continuo sobre o desempenho do conselho;

progresso em comparacado aos planos de acdo/melhorias combinadas; e

fornecimento de metas relevantes do Acordo de Area Local (Local Area Agreement - LAA)
e de quaisquer outras metas sustentadas pelo plano de implementacdo da Avaliacdo das
Necessidades Estratégicas Conjuntas.
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PROGRESSO DO Indicadores de resultados: Até 2014, todas as pessoas que vivem com deméncia na Inglaterra
MONITORA- deverdo ser capazes de dizer:
MENTO - Fui diagnosticado precocemente
- Aqueles ao meu redor e aqueles que cuidam de mim tém bastante apoio
- Consigo desfrutar a vida
- Compreendo, portanto tomo boas decisdes e prevejo a futura tomada de decisdes
- Sou tratado com dignidade e respeito
- Sinto que faco parte de uma comunidade e estou inspirado a dar algo em retorno
- Obtenho os melhores tratamentos e apoio tanto para a minha deméncia quanto para
a minha vida
- Sei 0 que posso fazer para me ajudar e quem mais pode me ajudar
- Tenho confianca de que os meus desejos em fim de vida serdo respeitados Posso esperar

(CONTI-
NUACAO)

uma boa morte

Além disso, 11 recomendacdes foram formuladas para reduzir o uso de medicamentos
antipsicoticos a um nivel em que o beneficio prevaleca sobre o risco e em que se possa
assegurar que os pacientes estdo sendo geridos de forma segura e eficaz.

ORCAMENTO 150 milhdes de libras
PLANEJADO
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PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

PROGRESSO
DO MONITORA-
MENTO

ORCAMENTO
PLANEJADO

TiTULO Melhoria do tratamento para pessoas com deméncia

2013 - 2015

1.  Aumentar as taxas de diagndstico

Certificar-se de que os médicos fornecam informacdes sobre servicos de memoaria para
individuos com idade entre 65 e 74 anos como parte do programa de verificagdo de
saude da NHS e os encaminhem para avaliacdo caso necessario

Disponibilizar 1 milhdo de libras para projetos de inovacdo da NHS para aumentar as taxas
de diagnodstico através do Prémio de Desafio em Matéria de Inovagao para Deméncia
Lancar um novo kit de ferramentas para ajudar os clinicos gerais a fornecerem um
melhor apoio

2. Servicos de saude e tratamento - para melhorar os saude de saude e tratamento para as
pessoas com deméncia até marco de 2013:

Fora solicitado que todos os hospitais da Inglaterra fizessem um comprometimento
a se tornarem acessiveis para pacientes com deméncia

cinguenta e quatro milhdes de libras para os hospitais que fornecem tratamento da
deméncia de qualidade com a oferta de avaliacdes de risco da deméncia a todos os
individuos com 75 anos de idade internados sob seus cuidados

Informacdes de deméncia foram disponibilizadas no site Our Health South West em
ambito nacional, para que as pessoas tenham uma melhor compreensédo dos servicos
disponiveis em sua area local

Outros:

Solicita-se que os servicos e casas de assisténcia se inscrevam no Dementia Care

e Support Compact, que define novos padrdes para o tratamento da deméncia
Fornecer 50 milhdes de libras em verbas para a adaptacdo de enfermarias e casas
de assisténcia para pessoas com deméncia

Fornecer recursos de treinamento da deméncia para trabalhadores de cuidados e
de saude

Ajudar a financiar um programa de 300 milhdes de libras para construir ou renovar
habitacdes para pessoas com doencas cronicas, inclusive a deméncia

Fornecer 400 milhdes de libras para ajudar a financiar descansos para os cuidadores

3. Comunidades acessiveis a pacientes com deméncia

Promocao de conscientizacdo e trabalho com diferentes organizacdes para criar
comunidades acessiveis a pacientes com deméncia

4. Pesquisas sobre deméncia

Aumento do financiamento anual de pesquisas para deméncia para cerca de 66 milhdes
de libras até 2015 para aumentar o conhecimento cientifico da deméncia -
e possivelmente possibilitar novos tratamentos

O monitoramento do progresso do Desafio Deméncia é supervisionado por trés grupos de
‘defensores’. O relatério mais recente foi publicado em maio de 2013.

N&o ha informacdes disponiveis.
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ESTADOS UNIDOS

TiTULO

PERIODO
ABRANGIDO

PRIORIDADES /
MEDIDAS

Plano Nacional para abordar a Doenc¢a de Alzheimer

2012 - 2015

O plano esta centrado em 5 metas. Para cada meta, um conjunto de estratégias € definido
com acodes correspondentes.

Meta 1: Prevenir e Tratar a Doenca de Alzheimer Eficazmente até 2025

Estratégia 1.A: Identificar Marcos e Prioridades de Pesquisa

Estratégia 1.B: Expandir a Pesquisa Destinada a Prevenc¢ao e Tratamento da Doenga de Alzheimer
Estratégia 1.C: Acelerar os Esforcos para |dentificar os Estagios Pré-Sintomaticos e Precoces
da Doenca de Alzheimer

Estratégia 1.D: Coordenar Pesquisas com Entidades Publicas e Privadas Internacionais
Estratégia 1.E: Facilitar a Conversao de Achados em Programas de Saude Publica e

Pratica Médica

Meta 2: Aprimorar a Eficiéncia e a Qualidade do Tratamento

Estratégia 2.A: Edificar uma Mao de Obra com as Aptiddes para Fornecer Tratamento de
Alta Qualidade

Estratégia 2.B: Garantir o Diagndstico Preciso em Tempo Habil

Estratégia 2.C: Educar e Apoiar as Pessoas com a Doenca de Alzheimer e seus Familiares
apds o Diagnodstico

Estratégia 2.D: Identificar Medidas e Diretrizes de Tratamento da Deméncia de Alta
Qualidade em Todos os Contextos de Tratamento

Estratégia 2.E: Explorar a Eficacia de Novos Modelos de Tratamento para Pessoas com a
Doenca de Alzheimer

Estratégia 2.F: Garantir as Pessoas com a Doenca de Alzheimer uma Experiéncia Segura e
Transicoes Eficazes entre Sistemas e Contextos de Tratamento

Estratégia 2.G: Avancar Suportes e Servicos de Longo Prazo e de Saude Integrada e
Coordenada para Individuos com a Doenca de Alzheimer

Estratégia 2.H: Melhorar o Tratamento para Populacdes Desproporcionalmente Afetadas
pela Doenca de Alzheimer e Populacdes que Encaram Desafios de Tratamento

Meta 3: Expandir os Suportes para Pessoas com a Doen¢a de Alzheimer e seus Familiares

Estratégia 3.A: Garantir o Recebimento de Educacao Sensivel aos Aspectos Culturais,
Treinamento e Materiais de Suporte

Estratégia 3.B: Possibilitar aos Prestadores de Cuidados em Familia que Continuem a
Prestar Assisténcia e ao Mesmo Tempo Mantenham sua Prépria Saude e Bem-Estar
Estratégia 3.C: Auxiliar as Familias no Planejamento de Necessidades de Tratamento Futuro
Estratégia 3.D: Manter a Dignidade, a Seguranca e os Direitos das Pessoas com a Doenca
de Alzheimer

Estratégia 3.E: Avaliar e Abordar as Necessidades de Habitacdo das Pessoas com a Doenca
de Alzheimer

Meta 4: Aprimorar o Comprometimento e a Conscientiza¢ao Publica

Estratégia 4.A: Educar o Publico sobre a Doenca de Alzheimer

Estratégia 4.B: Trabalhar com Governos Estaduais, Tribais e Locais para Melhorar a
Coordenacao e |dentificar Iniciativas Modelos para Avancar a Conscientizagcdao e Prontidao
em todo o Governo sobre a Doenca de Alzheimer

Estratégia 4.C: Coordenar os Esforcos dos EUA Aqueles da Comunidades Global
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PRIORIDADES / Meta 5: Melhorar os Dados para Rastrear o Progresso

MEDIDAS - Estratégia 5.A: Aprimorar a Capacidade do Governo Federal no Rastreio do Progresso
(CONT)

- Estratégia 5.B: Monitorar o Progresso do Plano Nacional

PROGRESSO O plano inclui um conjunto de marcos ligados as acdes necessarias mediante as estratégias
DO MONITORA- para o alcance das metas. Um drg&o federal ficou encarregado de cada aprovisionamento no

MENTO Plano para garantir que o aprovisionamento seja implementado.

ORGCAMENTO As informacdes ndo estdo disponivel no volume total para a implementacao do Plano.
PLANEJADO

Para obter mais informacdes sobre quaisquer dos planos acima, acesse: www.alz.co.uk/alzheimer-plans.
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A RESPEITO DA BUPA

O propdsito da Bupa é uma vida mais longa, mais feliz e mais saudavel.

Na qualidade de grupo de saude internacional de lideranca, atendemos mais de 14 milhdes de clientes em mais
de 190 paises.

Oferecemos seguro de saude pessoal e financiado por empresas, além de produtos de assinatura médica;
administramos hospitais, fornecemos servicos de saude no local de trabalho, saude em domicilio, avaliacbes

de saude e servicos para a gestdo de doencas cronicas. Também somos uma grande provedora internacional de
tratamento em domicilio e de enfermagem para pessoas idosas.

Sem acionistas, investimos nossos lucros no fornecimento de mais e melhor salde para cumprir o Nnosso
propdsito.

A Bupa emprega mais de 62.000 pessoas, principalmente no Reino Unido, Austrdlia, Espanha, Polénia, Nova Zelandia e
nos EUA, assim como na Arabia Saudita, Hong Kong, india, Tailandia, China e em toda a América Latina.

Para obter mais informacdes, acesse bupa.com

A respeito dos servicos de assisténcia social da Bupa ao redor do mundo

A Bupa cuida de mais de 30.000 pessoas em mais de 460 casas de assisténcia e retiros no Reino Unido,
Espanha, Australia, Nova Zelandia e Poldnia.

A Bupa é a maior provedora internacional de tratamento especializado na deméncia, cuidando de mais de 19.000
residentes com deméncia.

No Reino Unido, os Servicos de Assisténcia da Bupa cuidam de mais de 17.900 residentes em quase 300 casas de
assisténcia.

Na Australia, os Servicos de Assisténcia da Bupa operam 60 casas de assisténcia que cuidam de 5.300 residentes
no momento.

Na Nova Zelandia os Servicos de Assisténcia da Bupa cuidam de mais de 4.600 pessoas em 48 casas, 21 retiros e
sete locais de reabilitacdo, além de fornecer servi¢cos de tele-assisténcia através de uma rede de alarme pessoal.

Na Espanha, a Bupa (Sanitas Residencial) cuida de cerca de 4.400 residentes em 40 casas de assisténcia.

Na Polbnia, a Bupa (LUXMED) possui uma grande casa de assisténcia em Varsoévia.

Para obter mais informacdes, acesse bupa.com/dementia

A RESPEITO DA ADI

A ADI é a federacédo internacional de 79 associacdes de Alzheimer ao redor do mundo.

Ela se encontra em relacdes oficiais com a Organizacdo Mundial da Saude e tem um status consultivo junto as
Nacdes Unidas.

A visdo da ADI é uma melhoria na qualidade de vida para as pessoas com deméncia e seus familiares em todo
o mundo.

A ADI acredita que a chave para vencer a luta contra a deméncia se encontra em uma combinacao exclusiva de
solucdes globais e conhecimento local. Dessa forma, ela trabalha localmente, dando autonomia as associacdes
de Alzheimer para promover e oferecer tratamento e apoio as pessoas com deméncia e seus cuidadores,
enquanto trabalha globalmente para concentrar sua atencdo na deméncia e fazer campanhas para mudancas
nas politicas dos governos.

Alzheimer’s Disease International: A International Federation of Alzheimer’s Disease and Related Disorders Societies,
Inc. é constituida no estado de lllinois, EUA, e € uma organizacado sem fins lucrativos 501(c)(3).

Para obter mais informacdes, acesse alz.co.uk






