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Introdução
Este manifesto é  resultado, em parte, do projeto STRiDE, liderado pela Care Policy and 

Evaluation Centre da London School of Economics (LSE), Universidade de Sussex, Cidade do 

Cabo, Alzheimer’s Disease International (ADI) e Dementia Alliance International. O STRiDE 

é patrocinado pela UK Research and Innovation Global Challenges Research Fund (ES/

P010938/1), por meio da Global Research Challenges Fund. No Brasil, o STRiDE é liderado 

pela Universidade Federal de São Paulo (Unifesp) e pela Federação Brasileira das Associa-

ções de Alzheimer (Febraz). 
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O CENÁRIO DA DEMÊNCIA E A NECESSIDADE DO MANIFESTO

A demência é um termo genérico utilizado para se referir a desordens neurodegenerativas que 
acometem principalmente pessoas acima de 65 anos de idade[1;2]. Sabe-se hoje que a demência 
é a 7ª causa de morte e uma das maiores causas de incapacidade funcional e dependência entre as 
pessoas idosas no mundo[3]. No Brasil, em 2016, a demência fi gurou como a 2ª causa de morte 
entre pessoas 70+[4]. Várias causas levam a essa condição, sendo a doença de Alzheimer a mais 
comum delas.

Estima-se que cerca de 55 milhões de pessoas vivam com algum tipo de demência em todo o 
mundo, com 10 milhões de novos casos todos os anos[3]. Em 2050, aproximadamente 70% dos 
casos de demência estarão em países de baixo e médio poder econômico[5]. A Associação 
Internacional de Alzheimer (ADI)[6] alerta que a cada 3 segundos alguém no mundo desenvolve 
demência.

O Brasil é signatário do Plano Global de 
Ação da Saúde Pública em Resposta à 
Demência[9], proposto pela Organização 
Mundial da Saúde em 2017.

No Brasil, o número estimado de casos 
foi de aproximadamente 1.8 milhão 
em 2019[7;8]. Em 2050, serão cerca de 
6 milhões. Isso corresponde a mais 
de 200% no aumento do número de 
pessoas com demência em 30 anos. A 
média mundial prevista é 166%. 

demência.

Embora os direitos humanos sejam universais, as pessoas que 
vivem com demência e seus parceiros e parceiras de cuidado 
são frequentemente afetados em sua dignidade.

Desde 2020, tramita o Projeto de Lei 4364/2020 que institui a Política Nacional de Cuidado Integral 
às Pessoas com Doença de Alzheimer e Outras Demências. Na ausência de uma política nacional 
centrada nas pessoas que vivem com demência e seus parceiros e parceiras de cuidado, resta um 
cuidado planejado como parte de ações e estratégias específi cas para pessoas idosas[9;10;11;12].

A Organização Mundial da Saúde alerta para o fato de que as pessoas que vivem com demência são 
frequentemente negligenciadas em seus direitos, tanto nas comunidades em que vivem quanto 
em residenciais de cuidado[14]. Não raro, sua participação nas decisões que afetam suas vidas é 
inexistente, sua individualidade é desrespeitada e sua autonomia posta em risco[15]. A falta de 
conhecimento e compreensão sobre a demência gera medo, discriminação e estigma.
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DIAGNÓSTICO NOS 
ESTÁGIOS INICIAIS

ESTRATÉGIAS POPULACIONAIS 
PARA REDUÇÃO DE FATORES DE 
RISCO

POLÍTICAS ESPECÍFICAS 
PARA DEMÊNCIA

ESTRATÉGIAS INTEGRAIS 
DE CUIDADO E APOIO

HUMANIZAÇÃO 
NO CUIDADO

É urgente a necessidade de que o Brasil atue para mitigar os efeitos emocionais, sociais e 
econômicos resultantes dessa condição. Alguns dos caminhos que apontamos passam pelo 
reenquadramento da demência como uma condição que impõe políticas específi cas, formulação 
de estratégias populacionais para a redução de fatores de riscos modifi cáveis, promoção do 
diagnóstico nos estágios iniciais da doença, humanização da atenção às pessoas com demência e 
suas famílias, estabelecimento de estratégias integrais de cuidados e apoio, incluindo residenciais 
de cuidados de longa permanência e cuidados paliativos, bem como apoio e assistência aos 
parceiros e parceiras de cuidado.

Com base em evidências, este manifesto busca defi nir as bases para o pleno exercício dos direitos 
das pessoas que vivem com demência e seus parceiros e parceiras de cuidado e contribuir para a 
tomada de decisões mais esclarecidas em relação a políticas de cuidado e atenção em demência 
no Brasil.

Este documento é resultado, em parte, do projeto STRiDE – Fortalecendo respostas à demência 
em países de baixo e médio poder econômico (Strengthening responses to dementia in low-and-
middle income countries). Como um coletivo formado por pessoas que vivem com demência, 
familiares, amigos e amigas que assumem o papel de parceiros e parceiras de cuidado, cuidadores  
formais, pesquisadores e pesquisadoras, jornalistas, profi ssionais da saúde e da assistência, 
agentes públicos e cidadãos em geral argumentamos por recomendações fi rmadas nos princípios 
da dignidade, autonomia, participação, igualdade de oportunidades e inclusão das pessoas 
que vivem com demência e seus parceiros e parceiras de cuidado. 

Nossa escolha pelo uso do termo parceiro e parceira de cuidado para se referir aos cuidadores e 
cuidadoras de pessoas com demência é por entendemos ser esta uma forma mais inclusiva, que 
reconhece a importância do cuidado compartilhado e colaborativo. Este termo também enfatiza 
a importância do cuidado baseado na relação de pareceria, em que as necessidades, preferências 
e autonomia da pessoa com demência são respeitadas e valorizadas. Isso ajuda a promover uma 
abordagem mais centrada na pessoa, que reconhece a individualidade e a dignidade do outro, 
em vez de uma abordagem focada na condição de doença.
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São DIREITOS das pessoas que vivem com demência e seus parceiros e parceiras de cuidado

A seguir, apresentamos aspectos centrais dos quais decorrem compromissos que 
precisam ser assumidos por agentes públicos, entidades de ensino e de pesquisa, 
terceiro setor e pela sociedade como um todo, a fi m de que possamos construir uma 
sociedade mais justa e inclusiva. Cada compromisso se liga a um ou mais direitos e 
princípios elencados neste documento.

Acesso à informação, bem como a programas de redução de 
risco, ao diagnóstico em tempo oportuno, ao tratamento 
adequado e aos cuidados integrais, de modo, universal, digno, 
equânime e participativo

Exercício pleno dos direitos humanos e liberdades 
fundamentais em todos os aspectos da vida diária, incluindo 
a participação em todas as decisões que afetam suas vidas e 
bem-estar

Respeito a sua dignidade, crenças e privacidade, sem 
discriminação, exclusão ou preconceito de qualquer tipo

Acesso equitativo a serviços de saúde e de assistência social 
baseados em evidências e de qualidade, oferecidos de forma 
humanizada por profissionais capacitados e com 
equipamentos que atendam às suas necessidades, em todas 
as fases da doença e até o fim da vida

Acesso equitativo dos parceiros e parceiras de cuidado das 
pessoas que vivem com demência ao suporte psicossocial, 
informação sobre a demência e orientação quanto ao manejo 
das pessoas que vivem com esta condição

Acesso equitativo dos familiares das pessoas que vivem com 
demência ao suporte psicossocial, informação sobre a 
demência e orientação quanto ao manejo das pessoas que 
vivem com esta condição

1
2
3

4
5

6
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A PARTIR DO DIAGNÓSTICO DE DEMÊNCIA: 
DESCOBRINDO NOVAS FORMAS DE VIVER

Demência se refere ao declínio de funções cognitivas que alteram a memória, as emoções, a 
tomada de decisões, bem como outras funções do cérebro, resultando em uma redução gradual 
da independência para a realização das atividades da vida diária e aumento da necessidade de 
apoio por outras pessoas. 

Considerando-se os impactos que a demência pode trazer para a vida das pessoas, o diagnóstico é 
um marco central, pois, é a porta de acesso às alternativas de tratamentos que existem hoje. 

As mudanças no cotidiano e incertezas relacionadas à demência podem provocar tensões, confl itos 
e angústia tanto para as pessoas que vivem com essa condição quanto para seus familiares, amigos 
e amigas. Por isso, observamos que esse é um momento fundamental para prover as pessoas e 
comunidades de informações relevantes e confi áveis sobre o manejo de sintomas e as características 
esperadas para os diferentes estágios de progressão da demência[16;17 ]. 

A demência tem sido considerada uma defi ciência “invisível”, principalmente nos seus estágios 
iniciais. É comum que pessoas que vivem com demência sofram estigma e discriminação desde 
o início da doença já que existem muitos mitos e preconceitos atribuídos a esta condição. O 
pouco conhecimento e a inadequação de linhas de cuidado nos sistemas de saúde e assistência 
social são alguns dos fatores que difi cultam e, por vezes, impedem a compreensão da demência bem 
como das adaptações e tomadas de decisões necessárias para o manejo desta condição. Prevalece 
a percepção errônea de que a demência é parte natural do envelhecimento, havendo pouco 
ou nada que se possa fazer para dar suporte às pessoas que vivem com ela.   

Apesar de existirem no Brasil diretrizes[18] para diagnóstico e manejo da doença de Alzheimer, 
elas nem sempre se converteram em prática no sistema público de saúde[19]. A falta de opções de 
tratamentos que  modifi quem o desenvolvimento da doença, limita a atuação de profi ssionais da 
saúde ao controle dos sintomas e ao acompanhamento dos estágios esperados da doença. 

O diagnóstico da demência traz consigo o desafi o de lidar com novas 
decisões, que vão desde qual tratamento seguir até o planejamento 
relacionado aos cuidados de fi m de vida. Portanto, a demência é um 
processo que requer a reorganização de si e do lugar dos indivíduos na 
sociedade. 
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É importante reconhecer a demência como uma condição que requer protocolos de cuidado e 
atenção específi cos. No entanto, apenas este reconhecimento não é sufi ciente para que os serviços 
e a comunidade respondam de modo adequado às demandas que ela impõe. 

A importância e os efeitos de intervenções psicossociais têm sido discutidos[20;21], incluindo 
experiências no Brasil[22]. No entanto, poucos são os serviços nessa área oferecidos pelo SUS, saúde 
suplementar, instituições de ensino e pesquisa ou organizações da sociedade civil. 

CAPAz: Cuidado e Apoio a Pessoas com Alzheimer – uma 
experiência de parceria público-privado

O CAPAz é um serviço de estimulação para pessoas com Alzheimer que tem o 
propósito de minorar os sintomas da demência e melhorar a qualidade de vida, 
além de envolver parceiros e parceiras de cuidado, com objetivo de fortalecer 
vínculos e dar suporte. As ações consistem em ofi cinas que estimulam funções 
executivas, funções motoras, funções multissensoriais e reminiscência, dentre 
outras. As atividades são oferecidas diariamente, com acesso gratuito àqueles(as) 
que se inscrevem no programa ou que são diretamente referenciados(as) por 
um(a) profi ssional de saúde. As ofi cinas requerem a participação da díade 
[pessoa com Alzheimer / parceiro ou parceira de cuidado. 

Paralelamente, o CAPAz propõe grupos de apoio e palestras psicoeducativas que 
podem ser frequentadas por toda a comunidade, também de modo gratuito e 
com livre acesso. 

O CAPAz é desenvolvido e oferecido pelo Instituto Não Me Esqueças, uma 
organização da sociedade civil com sede em Londrina, cuja missão é a defesa dos 
direitos das pessoas com demência e de seus parceiros e parceiras de  cuidado. O 
projeto piloto foi lançado em 2022, com recursos do Fundo Municipal da Pessoa 
Idosa de Londrina. A partir de 2023, passou a fi gurar como parte da política do 
município e a receber recursos da Secretaria Municipal da Pessoa Idosa. 
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Recomendações

Garantir que a demência seja priorizada na agenda das doenças crônicas não 
transmissíveis e da proteção social, por meio de sua inclusão no Plano Plurianual 
e planejamento orçamentário, em todos os níveis da federação.

Desenvolver e implementar programas centrados nas pessoas que vivem com 
demência, de modo a garantir acesso a informações sobre direitos e processos 
de cuidado existentes na área da saúde, assistência social, previdência, tributária 
e trabalhista.

Estabelecer, juntamente com diferentes agentes, abordagens e políticas 
estratégicas de fomento a pesquisas e formação de recursos humanos em saúde 
e assistência social no campo das demências.

Incluir as demências no estatuto das pessoas com defi ciência, como forma 
de fomentar atendimento prioritário, especializado e multiprofi ssional nos 
diversos âmbitos da sociedade.

Promover e veicular, de modo sistemático, campanhas de sensibilização sobre 
demência, redução de riscos, tratamentos e direitos, com foco em abordagens 
positivas e humanizadas, que valorizem as pessoas que vivem com demência, 
bem como promovam bem-estar e inclusão.

01

05

02

03

04
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Os setores de saúde e de cuidados de longa duração, públicos e privados, são insufi cientes e não 
estão preparados para receber, diagnosticar e cuidar adequadamente das pessoas que vivem 
com demência. O sistema é também desigual. Em termos geográfi cos, as regiões Sul e Sudeste, nas 
quais residem aproximadamente 47% da população com 75 anos ou mais, detêm cerca de 87% dos 
7.029 residenciais de longa permanência. Isso gera uma proporção média de 715 e de 914 pessoas 
idosas, por residencial, em cada região, respectivamente. Nas regiões Norte, Nordeste e Centro-
Oeste, essa proporção é de 6.038, 4.870 e 1.476, respectivamente. No Brasil, 64% dos municípios 
não dispõem de qualquer facilidade de longa permanência para pessoas idosas[28].

Cerca de 1.8 milhão de pessoas vivem 
com algum tipo de demência no Brasil. 
Destas, aproximadamente 23% recebem 
o diagnóstico[23]. Esta baixa proporção de 
pessoas formalmente diagnosticadas pode 
resultar de barreiras ao apoio adequado, 
pouca disponibilidade de recursos e 
especialistas, além de conhecimento 
inadequado de clínicos e profi ssionais da 
saúde[19].  Baixos índices de letramento 
e escolaridade[19], pobreza elevada e 
acesso limitado à saúde[24] são também 
obstáculos para o diagnóstico em 
tempo oportuno.

“O diagnóstico cedo é muito 
sério. É muito importante 
porque eu pude me cuidar, 
pude reorganizar minha 
vida” 

Celinha, 68 anos

O número insufi ciente de profi ssionais da saúde é outro fator limitador. Dados[25] indicam que      em 
2019 existiam 2.3 médicos ou médicas para cada 1.000 brasileiros e brasileiras, independentemente 
da idade. No caso de especialistas, como neurologistas e geriatras, a razão é de 1 para 40.000 
e 111.000, respectivamente. Ainda, a distribuição desigual destes trabalhadores entre as regiões 
do país e sua concentração em áreas metropolitanas resultam em mais barreiras de acesso aos 
cuidados em saúde[26;27].

DEMÊNCIA NO BRASIL: (DES)CAMINHOS DO DIAGNÓSTICO E 
DOS CUIDADOS
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Tanto as pessoas que recebem o diagnóstico quanto seus familiares frequentemente não 
sabem onde ou como buscar ajuda. O acesso a serviços em demência, quando disponíveis, 
é limitado, pouco conhecido por potenciais usuários e ainda mais restrito para as pessoas 
que não dispõem de planos de saúde privados. Embora o SUS disponha de um programa de 
distribuição universal de anticolinasterásicos para controle de sintomas da doença de Alzheimer, o 
subdiagnóstico, diagnóstico equivocado ou tardio impedem o acesso a estes medicamentos para 
muitas pessoas.



12

As condições geográfi cas, econômicas e sociais acabam por determinar as possibilidades de 
acesso das pessoas aos serviços, acirrando as iniquidades já existentes. A Estratégia de Saúde da 
Família é exemplo de um programa com enorme relevância e potencial impacto sobre a atenção e 
cuidado às pessoas com demência. No entanto, sua abrangência está limitada, atingindo somente 
cerca de 60% dos domicílios brasileiros[29]. 

A disponibilidade e o acesso a serviços e programas após o diagnóstico são restritos e insufi cientes. 
A falta de esclarecimento sobre o que signifi ca ter demência, como conviver com essa condição, 
gerenciar as mudanças psicossociais e encontrar redes de apoio aumentam o medo, a ansiedade 
e reduzem, de modo indireto, a busca pelo diagnóstico. 

Criar as condições para o diagnóstico em tempo oportuno, bem como desenvolver programas e 
estratégias que ofereçam suporte e apoio desde os estágios iniciais da doença, são fundamentais 
para garantir direito ao acesso a tratamentos, suporte e qualidade de vida.

A Terapia de Estimulação Cognitiva (CST) é uma intervenção psicossocial 
criada no Reino Unido, para pessoas com demência. Ela foi desenvolvida 
seguindo uma extensa pesquisa sobre o que funcionava para este 
grupo de pessoas, sendo classifi cada como um tratamento baseado em 
evidências. Seu objetivo é estimular mentalmente seus participantes 
por meio de técnicas psicológicas incluídas em atividades de grupo 
estruturadas (por exemplo, associação de palavras, discussão de temas 
contemporâneos etc.). Atualmente, trata-se da única intervenção não 
medicamentosa recomendada para tratar a cognição na demência de 
acordo com as diretrizes do Instituto Nacional para a Saúde e Excelência 
Clínica do Reino Unido, sendo oferecida por mais de 66% dos serviços de 
memória para idosos do Reino Unido. É atualmente usada em mais de 
24 países e traduzida para, pelo menos, 8 idiomas.

No Brasil, a CST tem sido utilizada com benefícios que envolvem a melhora 
da cognição e da qualidade de vida, além do humor e da capacidade de 
realizar atividades da vida diária. Ademais, a terapia, por ser em grupo, 
envolve aspectos de socialização, importantes para essa população, além 
da preocupação em ser um tratamento em que as pessoas se divirtam, 
em vez de serem apenas repetições de exercícios padronizados.

Terapia de Estimulação Cognitiva: a experiência no 
Brasil[22]
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Criar e implementar programas permanentes de formação, qualifi cação e 
capacitação humanizada em demência para profi ssionais da saúde e atenção social, 
a fi m de garantir atendimento nas diversas especialidades e em diferentes níveis de 
complexidade e terapias, com cuidado interdisciplinar até o fi m da vida .

Regulamentar a inserção de conteúdos sobre demência, com 
abordagens centradas na pessoa, nos currículos dos cursos de 
graduação de profi ssionais da saúde, assistência social, direito e 
educação.

01

02

Incluir no Protocolo Clínico de Diretrizes Terapêuticas para a Doença de Alzheimer, 
além dos tratamentos farmacológicos,  intervenções não farmacológicas baseadas 
em evidencia com claros benefícios para as pessoas com demência e seus parceiros 
e parceiras de cuidado.

Desenvolver e implementar protocolos e linhas de cuidado intersetoriais organizadas 
e bem coordenadas, que garantam apoio e cuidados especializados desde o pré-
diagnóstico ao cuidado de fi m de vida, em todo o território nacional.

03

04

Recomendações
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Ampliar e regulamentar centros-dia multidisciplinares para atendimento 
e suporte integral a pessoas com demência e parceiros e parceiras de 
cuidado, incluindo a oferta de terapias não-farmacológicas.

Criar a Carteira de Identifi cação da Pessoa com Demência (CIPEDE) 
para ajudar na promoção da atenção integral, pronto atendimento 
e prioridade no acesso aos serviços públicos, em especial nas áreas 
de saúde e assistência social.

06

07

Capacitar os profi ssionais das Unidades Básicas de Saúde e dos CAPS, a fi m de 
orientar, coordenar e monitorar a trajetória das pessoas que vivem com demência 
e seus parceiros e parceiras de cuidado ao longo das linhas de cuidado disponíveis.

05
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CUSTOS RELACIONADOS À DEMÊNCIA  E À SOBRECARGA DO 
PARCEIRO E PARCEIRA DE CUIDADO

A demência é uma condição que não compromete apenas o indivíduo; compromete também 
aquelas pessoas que estão próximas a ele. Na medida em que a doença progride, há uma redução 
gradativa da independência das pessoas com demência para a realização das atividades de 
vida diária, resultando em maior necessidade da ajuda de terceiros para realizá-las. No Brasil, 
em geral, é um familiar quem progressivamente assume a tarefa de cuidar sem receber 
nenhuma remuneração por isso. Como consequência, este processo poderá ter efeitos nas 
relações familiares, situação fi nanceira da família, na qualidade de vida e na produtividade do 
parceiro e parceira de cuidado, em todos os estágios da doença. 

O cuidado não remunerado é realizado principalmente por familiares, do sexo feminino 
(83%), com pouco ou nenhum preparo ou apoio para a realização das atividades de cuidado[30]. 
Em 2019, globalmente, parceiros e parceiras de cuidado gastavam, em média, 5 horas por dias no 
cuidado de pessoas que vivem com doença de Alzheimer ou outra demência[31]. No Brasil, o número 
de horas diárias empregado no manejo e supervisão de pessoas com demência varia de 10.6 a 
15.3 e 17.9, de acordo com os estágios leve, moderado ou grave da doença, respectivamente[30]. 
Esses parceiros e parceiras de cuidado tendem a ter mais comorbidades e são mais propensos a 
desenvolver depressão, ansiedade, declínio da saúde física, obesidade e hipertensão arterial quando 
comparados à população em geral[32]. 



16

As estratégias e ações nas políticas públicas que abordam, de algum modo, as demências, pouco 
ou quase nada consideram o papel e a sobrecarga daqueles que realizam os cuidados[33]. No 
Brasil, é raro encontrar serviços formais ou programas de apoio psicossocial ou fi nanceiro aos 
parceiros e parceiras de cuidado. 

As consequências físicas, emocionais e fi nanceiras do familiar que cuida de uma pessoa que vive 
com demência não são somente uma questão de saúde pública, mas um problema social de alta 
complexidade. Os custos indiretos da demência, isto é, aqueles relacionados às horas dedicadas 
pelos parceiros e parceiras de cuidado aos cuidados e à supervisão da pessoa com demência, 
à perda ou redução do seu trabalho formal e aos gastos com serviços e itens não cobertos 
pelo sistema público de saúde e de assistência são elevados; estima-se que sejam em média 
de US$ 6.924,00, US$ 13.484,16 e US$ 7.545,00, estratifi cados pelo estágio da demência (leve, 
moderado e grave)[30]. Estes custos indiretos somados a parte dos custos diretos representam 
uma sobrecarga signifi cativa para as despesas domésticas relacionadas ao cuidado da pessoa 
com demência.

O papel da sociedade civil organizada e do poder público 
no apoio a parceiros e parceiras de cuidado
O suporte às pessoas com demência e seus parceiros e parceiras de 
cuidado, muitas vezes, acontece por meio de organizações da sociedade 
civil de interesse público. No Brasil, a Federação Brasileira das Associações 
de Alzheimer (Febraz), juntamente com as 4 associações a ela fi liadas 
(ABRAz, APAz, Instituto Alzheimer Brasil e Instituto Não me Esqueças), 
trabalham no sentido de disseminar informações com base em evidências, 
oferecer apoio às comunidades,  atuar no campo de advocacy e participar 
de estudos e pesquisas, com vistas a propor soluções que impactem na 
qualidade de vida dessas pessoas. 

Além delas, existem também organizações não especifi camente voltadas 
aos direitos das pessoas com demência, mas que dão suporte a pessoas 
idosas e a familiares em situação de vulnerabilidade que, eventualmente, 
convivem com a demência. Alguns exemplos são as associações de bairro 
e a Pastoral da Pessoa Idosa. 

O município de Paulínia (SP) instituiu em 2023 o benefício Bolsa Cuidador 
[34] para cuidadores de idosos acamados ou pessoas acometidas por 
doenças de caráter degenerativo que também se encontram acamadas 
ou dependentes, em situação de vulnerabilidade ou risco social. Outras 
iniciativas locais que aconteceram em São Paulo [35] e Distrito Federal [36], 
por exemplo, instituíram políticas de atenção a pessoas que vivem com 
Alzheimer e outras demências
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Recomendações

Implementar uma política de identifi cação e apoio fi nanceiro às pessoas que 
vivem com demência que estejam em situação de vulnerabilidade.

Criar e implementar programas de teleassistência gratuita, especifi camente 
disponíveis para pessoas que vivem com demência e suas famílias, com 
linhas diretas para apoio 24 horas por dia, 7 dias por semana, a fi m de prover 
informação e suporte para o planejamento, tomadas de decisões e realização 
do cuidado.

01

02

Criar e implementar, nas entidades de assistência, Centros de Cuidado Temporário 
para as pessoas com demência, com os quais os familiares possam dividir o 
cuidado e diminuir a sobrecarga.

Criar serviços de transporte gratuito para pessoas com demência e seus 
parceiros e parceiras de cuidado se deslocarem para consultas, atendimentos 
e atividades terapêuticas.

05

04

Fomentar serviços de acompanhamento e atenção integral para familiares 
que cuidam, com equipe multidisciplinar e terapias medicamentosas e não 
medicamentosas para o seu bem-estar e saúde mental, em articulação com o 
Programa da Saúde da Família.

03
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Articular, em conjunto com órgãos do Ministério Público, da Defensoria Pública e 
do Judiciário, estratégias de assistência jurídica especializada, incluindo a criação 
de incentivos fi scais e de subsídios para pessoas com demência e seus familiares.

Reconhecer o cuidado não remunerado de familiar com demência como trabalho 
para fi ns de aposentadoria.

07

06
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A demência não tem cura. Os tratamentos disponíveis para alterar o curso da progressão da 
doença nem sempre oferecem resultados e as intervenções não-medicamentosas que podem 
ajudar no gerenciamento de sintomas não estão disponíveis para a maior parte da população. 
Estratégias para redução dos fatores de risco modifi cáveis são um dos maiores desafi os a 
serem superados pelas políticas públicas no campo da saúde e bem-estar. 

São 12 os fatores de risco modifi cáveis para demência: diabetes, hipertensão, obesidade, 
sedentarismo, depressão, tabagismo, baixo índice de escolaridade, perda auditiva, isolamento 
social, consumo excessivo de álcool, traumatismo cranioencefálico e poluição atmosférica. 

A atuação sobre eles tem potencial para prevenir e reduzir um número importante de casos, 
especialmente em contextos socioeconomicamente desfavorecidos. Juntos, esses fatores de risco 
respondem por 40% de casos de demência no mundo que, em tese, poderiam ser prevenidos 
ou adiados[37]. 

Estudo feito com a população brasileira mostra que estes mesmos fatores de risco são responsáveis 
por 48,2% dos casos de demência[38]. A redução na prevalência de sete dos doze fatores de risco 
(baixo índice de escolaridade, sedentarismo, depressão, diabetes, hipertensão, obesidade e 
tabagismo) em 10% e 20% por década poderia, potencialmente, reduzir a prevalência de demência 
em 2050 em 8,7% e 16,2%, respectivamente, no Brasil[39].

As intervenções para redução dos riscos modifi cáveis seguem, muitas vezes, abordagens centradas 
nos indivíduos. Nesses casos, pessoas identifi cadas com maior risco são orientadas e recebem 
suporte para tentar reduzir os riscos. As abordagens populacionais, são, por outro lado, aquelas 
que tendem a induzir a mudanças de comportamento de maneira menos consciente, criando 
oportunidades para que as escolhas mais saudáveis sejam as mais fáceis[40]. 

Estas abordagens tendem a ser mais signifi cativas, ter maior impacto e melhor efi cácia de custos 
na redução da sobrecarga causada pela demência[41].

Os fatores de redução de risco, bem como programas de proteção contra a demência estão, muitas 
vezes, relacionados a doenças crônicas não transmissíveis, e a fatores de risco comportamentais. 
Por essa razão, as intervenções requerem ações integradas e multisetoriais.

FATORES DE RISCO
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Desenvolver estratégias e programas de redução de risco ligados a outras 
iniciativas, políticas e campanhas para doenças crônicas não transmissíveis.

Incluir os fatores de redução de risco da demência como competência central 
nos currículos de formação de profi ssionais da saúde.

Promover e veicular de modo sistemático campanhas de redução dos fatores de 
risco e de prevenção da saúde do cérebro.

Capacitar profi ssionais do sistema primário de saúde e dar condições aos 
equipamentos disponíveis para o desenvolvimento e implementação de ações 
voltadas à redução de risco.

Incluir o letramento sobre demência como tema obrigatório na Base Nacional 
Comum Curricular, bem como a prática de ações educacionais que promovam a 
interação intergeracional.

Priorizar abordagens populacionais direcionadas aos fatores risco que tendem 
a criar oportunidades para escolhas mais saudáveis impactando não apenas a 
redução dos casos de demência em gerações futuras, mas também de outras 
doenças crônicas.

03

04

05

06

02

01

Recomendações
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Mesmo com o número crescente de pessoas que vivem com demência, esta condição ainda é 
carregada de estigma e de concepções erradas sobre o que é, e como se (con)vive com ela. O 
estigma acontece quando um rótulo associado a um estereótipo negativo é atribuído a 
uma característica individual. Por exemplo: visões negativas acerca da perda de memória são 
atribuídas às pessoas que vivem com demência. Este tipo de pensamento faz com que pessoas 
com tais características sejam consideradas separadas (ou diferentes) e inferiores em valor 
do que outras, levando à discriminação, perda de status social e desigualdades entre o grupo 
estigmatizado e o grupo que estigmatiza.

“Eu me sinto ... estranho. Eu 
penso: ‘Eu estou esquecido, 
como vou me engajar com 

outras pessoas? É constrangedor, né? Se 
alguém me perguntar, talvez, como nos 
velhos tempos, me perguntar algo e eu 
não souber como responder?’” 

Manoel, 73 anos

Referir-se a pessoas que vivem com demência 
como “pacientes”, quando fora do contexto 
médico, ou como “institucionalizadas”, para 
aquelas que vivem em residenciais, ou como 
“vítimas”, “afetadas” ou “pessoas que sofrem”, 
para as que vivem com o diagnóstico, são 
expressões que carregam discriminação. 
O mesmo se aplica ao uso do termo “mal 
de Alzheimer”, ou “pessoa portadora de 
Alzheimer”. 

A linguagem tem papel central nesse processo, já que os modos como falamos sobre a demência 
têm efeitos sobre a vida das pessoas que vivem com a doença e também de seus familiares mais 
próximos. A defi nição predominante da demência como sendo uma síndrome degenerativa, 
progressiva e sem cura, com ênfase nas perdas e difi culdades cognitivas, impõe medo, sofrimento 
e desesperança. 

O uso de termos negativos para se referir às pessoas que vivem com demência como sendo 
“gagás”, “dementes”, “dementadas”, “malucas”, “esclerosadas”, ou “lesadas” servem como rótulos 
que as separam das outras pessoas e as afastam dos serviços e cuidados. Quando as pessoas 
usam expressões como “fi ngir demência”, em situações de esquecimento ou quando querem se 
fazer passar por desentendidas, reforçam os preconceitos e promovem discriminação. 

O “ser alguém” vai muito além da capacidade cognitiva e memória de cada um(a), e reduzir uma 
pessoa às suas capacidades ou difi culdades cognitivas, conforme a percepção dominante do 
público em geral e do discurso médico, é desumanizador[42]. Isso se evidencia quando se infantiliza 
a pessoa com demência, subestimam-se suas capacidades, restrige-se sua liberdade “para protegê-
la” e mesmo quando se apaga sua personalidade, dizendo, por exemplo, “ela não está mais aqui” 
ou “pode dar essa comida que ela não gosta porque ela não entende mais nada”[15]. 

COMBATER O ESTIGMA PARA PROTEGER A CIDADANIA DAS 
PESSOAS QUE VIVEM COM DEMÊNCIA
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O estigma acaba por criar barreiras que impedem o diagnóstico e afetam a procura por serviços 
que possam atender às suas necessidades. Em última instância, o estigma compromete o 
desenvolvimento de políticas públicas direcionadas ao atendimento das necessidades das 
pessoas que vivem com demência e de seus parceiros e parceiras de cuidado.

Formas de discriminação comuns sofridas por pessoas que vivem com demência incluem a 
descredibilização do que a pessoa diz, sente ou acredita, por exemplo, achar que a pessoa está 
inventando dor onde não há, ou não confi ando na informação que ela relata; perda de status social, 
como, por exemplo, ser despedida do trabalho, não ser mais considerada para alguma função 
social na comunidade; e o distanciamento social e culpabilização, em situações, por exemplo, “não 
a visito porque ela não me reconhece”, “não falo com ela porque não adianta”, “não a visito porque 
prefi ro lembrar de quando ela ainda estava aqui”, como se a pessoa tivesse deixado de existir.

Mudanças na percepção sobre o que é e como é viver com demência são fundamentais para 
o rompimento de estigmas. Experiências indicam que programas e estratégias que combinam 
educação sobre demência e experiências de contato com pessoas que vivem com demência têm 
maiores chances de reduzir estigmas, se comparados àqueles com foco somente sobre educação, 
isto é, sobre conhecimento[44]. Portanto, é urgente a necessidade de se estabelecer intervenções 
antiestigma relacionado à demência em diferentes contextos e culturas, principalmente 
intervenções que tenham por objetivo mudar vários estereótipos, atitudes e comportamentos 
simultaneamente, e em diferentes níveis da sociedade (intervenções multinível), ao invés de focar 
apenas nas manifestações individuais do estigma[46].

Experiência bem-sucedida no combate ao estigma
Um estudo de alta qualidade conduzido na Austrália combinou diferentes 
abordagens educacionais e de contato social para reduzir estigma em 
relação à demência entre 1.024 pessoas com idade entre 40 e 87 anos. 
Encontraram melhora importante das expressões de estigma 12 semanas 
após a intervenção, principalmente naqueles que tinham maiores níveis 
de estigma no início do estudo. As autoras concluíram que, enquanto 
mudanças de conhecimento são instantâneas, mudanças de atitudes e 
comportamentos podem demorar mais tempo para serem incorporadas, 
mas são possíveis[47].

Se manifestam bem-estar,
podem ser julgadas como em

negação. Se usam de
estratégias para evitar

constrangimentos diante de
esquecimentos, podem ser

consideradas manipuladoras.
Se demonstram irritação com
os modos como são cuidadas,

podem ser rotuladas de
agressivas.

Uma vez diagnosticadas com demência, 
as pessoas e seus sentimentos, ações e 
expressões são, muitas vezes, reduzidos a 
sintomas e estágios do desenvolvimento 
da doença. Se manifestam bem-estar, podem 
ser julgadas como em negação. Se usam de 
estratégias para evitar constrangimentos 
diante de esquecimentos, podem ser 
consideradas manipuladoras. Se demonstram 
irritação com os modos como são cuidadas, 
podem ser rotuladas de agressivas.  Raramente 
se reconhece o fato de que as pessoas com 
diagnóstico de demência estão mudando de 
forma diferente daquelas sem a síndrome[43].
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Recomedações

Incorporar a programas governamentais relevantes, como o Programa Cidade 
Amiga da Pessoa Idosa, outras ações educativas e de sensibilização social com 
o envolvimento  das pessoas que vivem com demência nas comunidades locais, 
incluindo a sensibilização de profi ssionais dos mais variados setores (bancos, 
policiais militares, servidores públicos, profi ssionais de saúde), com vistas a 
promover cidadania, inclusão social, autonomia, respeito, empatia e bem-estar 
as pessoas que vivem com demência.

Estimular e garantir a participação e engajamento pleno das pessoas que vivem 
com demência e suas famílias na formulação de políticas públicas, desde a sua 
formulação até a sua implementação e avaliação.

Adotar e disseminar amplamente um guia de uso de linguagem adequada 
estabelecida mundialmente para se referir a pessoas que vivem com demência e 
parceiros e parceiras de cuidado.

01

02

03

Capacitar profi ssionais de saúde para o respeito e o envolvimento pleno das 
pessoas que vivem com demência durante quaisquer interações com os serviços 
de saúde, a fi m de garantir que suas visões e experiências sejam consideradas e 
sua cidadania e oportunidades sejam garantidas

Regulamentar protocolos de adaptações urbanística, arquitetônica e de 
transporte que assegurem às pessoas que vivem com demência gozar ou exercer, 
em igualdade de condições e oportunidades com as demais pessoas, todos os 
direitos e liberdades fundamentais.

04

05
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