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RESUMO

MELO, Fernanda Correa. Cartilha Tecnolodgica sobre os Direitos dos pacientes com Doenca
de Alzheimer. 2020. Dissertacdo (Mestrado em Propriedade Intelectual e Transferéncia de
Tecnologia para a Inovagdo — PROFNIT) — Universidade Estadual do Centro Oeste,
UNICENTRO. Guarapuava -PR. 2020.

Nas vertentes da propriedade intelectual tem-se o direito autoral, um conjunto de direitos morais
e patrimoniais sobre as criagdes. Os direitos autorais estdo essencialmente ligados ao ambiente
da inovacdo, seja por desenvolvimento de pesquisas e/ou registro de produtos e servi¢os. No
contexto do direito autoral e da inovacgéo, percebeu-se poucos trabalhos de producéo de manuais
ou cartilhas para auxiliar a populacédo idosa e seus cuidadores com informacdes sobre a doenca
de Alzheimer. Sendo assim, o objetivo da pesquisa foi produzir uma cartilha tecnoldgica sobre
os direitos da pessoa com Alzheimer. A técnica utilizada foi a revisdo de literatura pautada em
artigos cientificos e legislacdo acerca do tema. Foram selecionadas quatro plataformas de dados:
Bireme, Lilacs, Capes e Scielo, com artigos no intervalo de 2008 a 2018. Para aporte legal
foram consideradas as Portarias e noticias encontradas em enderecos eletrbnicos
governamentais: Ministério da Salde e Portal da Legislacdo. Por fim, também foram
consideradas Politicas Publicas desenvolvidas até 0 momento para o portador de Alzheimer.
Ao fim, 32 documentos foram analisados a fim de embasar a cartilha tecnoldgica: 21 artigos, 5
Portarias do Ministério da Saude, 2 documentos com a¢des em Politicas Publicas e 4 noticias
oficiais do Portal da Legislacdo do Governo Federal. A anélise de dados foi realizada a partir
da leitura analitica e minunciosa do material encontrado. Os resultados apontaram que unir
informacBes em uma cartilha tecnoldgica, disponibilizada em meio eletrénico, ird facilitar o
acesso a informac@es sobre os direitos tanto para os idosos portadores de Alzheimer quanto
para os cuidadores destes idosos. Além disso, a cartilha estaré disponivel gratuitamente em 4
plataformas: Amazon, Apple Books, Google Play e Rakuten Kobo. Conclui-se que o estudo
trouxe contribuicbes para a realidade do portador de Alzheimer, a fim de diminuir a

vulnerabilidade e facilitar o acesso aos direitos.

Palavras-chave: Propriedade Intelectual; Direito autoral; Inovacédo; 1dosos.



ABSTRACT

MELO, Fernanda Correa. Technological Primer on the Rights of Patients with Alzheimer’s
Disease. 2020. Dissertation (Master in Intellectual Property and Technology Transfer for
Innovation - PROFNIT) - Universidade Estadual do Centro Oeste, UNICENTRO. Guarapuava
-PR. 2020.

In the areas of intellectual property there is copyright, characterized by the set of moral and
patrimonial rights over the creations. Copyright is essentially linked to the innovation
environment, through the development of research and / or registration of products and services.
In the context of copyright and innovation, few works on the production of manuals to assist
the elderly population and their caregivers with information on Alzheimer's disease were found.
The objective of the research was to produce a technological booklet on the rights of the person
with Alzheimer's. The technique used to produce the booklet was to review the literature on
articles and legislation on the topic. Four data platforms were selected: Bireme, Lilacs, Capes
and Scielo, with articles ranging from 2008 to 2018. For legal support, the Ordinances and news
found in governmental electronic addresses: Ministry of Health and Legislation Portal were
considered. Public Policies developed to date for Alzheimer's patients were also considered. At
the end, 32 documents were analyzed in order to support the technological booklet: 21 articles,
5 Ordinances of the Ministry of Health, 2 documents with actions in Public Policies and 4
official news from the Federal Government's Legislation Portal. Data analysis was performed
from the analytical and detailed reading of the material found. The results pointed out that
uniting information in a technological booklet, made available electronically, will facilitate
access to information about rights for both elderly people with Alzheimer's and their caregivers.
In addition, the booklet will be available for free on 4 platforms: Amazon, Apple Books, Google
Play and Rakuten Kobo. It is concluded that the study brought contributions to the reality of

Alzheimer's patients, in order to reduce vulnerability and facilitate access to rights.

Keywords: Intellectual Property; Copyright; Innovation; Seniors.



1. INTRODUCAO

A tecnologia e a inovacdo sdo itens que trazem evolucdo e revolugédo para a sociedade,
pois tudo transita em velocidade instantanea sem limites de tempo e espaco. Nesse sentido, toda
e qualquer inovagdo necessita ser protegida a fim de evitar que ocorram plégios e exploracéo
indevida por terceiros (FERREIRA, 2017).

O meio pelo qual as pessoas e empresas protegem suas inovacdes é a propriedade
intelectual, que pode ser definida como a soma de direitos sobre qualquer inventividade,
conhecimento e capacidade de criar algo, ou seja, é uma garantia de que a invencdo ficara

protegida juridicamente em nome daquele que a criou ou do titular de direito (ABPI, 2015).

A propriedade intelectual é a soma dos direitos sobre: obras artisticas, literarias ou
cientificas; interpretacfes e execucdes de artistas; radiodifusdo/fonogramas;
invencdes em todos os dominios; descobertas na ciéncia, desenhos e modelos
industriais; marcas de indUstrias, comércio e servicos; firmas e denominaces
comerciais; protecdo contra concorréncia desleal; todos os direitos relativos a
atividade intelectual nos dominios artistico, literdrio, cientifico, industrial
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA PROPRIEDADE INTELECTUAL, 2002, p.4).

No Brasil, a propriedade intelectual esta incluida na Constituicdo Federal de 1988 em
seu artigo 5°, incisos XXVII a XXIX, enquanto alvo de protecéo juridica. Além disso, no ano
de 1996 foi criada a Lei de Propriedade Industrial (9.279/1996) para regular os direitos e
obrigacdes relativos a propriedade intelectual (LEMOS, 2011).

Como forma de categorizar tudo aquilo que a propriedade intelectual corresponde, ela
se divide em duas areas: direito autoral e propriedade industrial, que apesar de serem segmentos
similares, tém tratamento diferenciado no ambito juridico, alcancando desde a protecdo dos
direitos pessoais até os direitos patrimoniais (CAMPQOS; DENIG, 2011).

Dando énfase ao Direito Autoral, este é compreendido como o direito que é fornecido
ao autor sobre suas obras artisticas e literarias, tais como: mausica, arte, poema, escultura,
desenho arquitetbnico, novelas, teatro, filmes. Nesse sentido, as ideias da mente humana que
tém valor comercial possuem protecdo legal, permitindo que quem as produziu selecione a
populacdo que podera acessar a sua propriedade. No Brasil, 0 6rgéo que protege o direito autoral
é a Biblioteca Nacional e a Escola de Belas Artes (BARBOSA, 2003).

No panorama nacional, a Lei n®9.610/1998 altera, atualiza e consolida a legislacéo sobre
direitos autorais e da outras providéncias, constituindo-se na maior referéncia no ordenamento

juridico brasileiro sobre o assunto. Agregada a ela, existe a Lei n® 12.853/2013, que fala sobre



a gestdo dos Direitos Autorais no Brasil. Ademais, existem ainda portarias, decretos e
InstrucBes normativas que regulam outras especificidades dos Direitos Autorais (PANZOLINI,
2017).

No ambito do direito autoral, essa pesquisa prop6s o desenvolvimento de uma cartilha
tecnoldgica sobre os Direitos da pessoa com Alzheimer. Trata-se de um estudo relevante, visto
que ndo ha publicacbes semelhantes no Brasil sobre a tematica e que a populacdo acometida
por este tipo de doenca necessita ter acesso as informacées sobre seus direitos.

A Lei de Acesso a Informacdo (12.527/2011) defende que todas as informacdes de
carater publico precisam ser disponibilizadas pelos 6rgaGs competentes, em meio escrito e
eletronico, possibilitando que todos que se interessarem acessem o0s documentos e contribuam
para a pratica da democracia e da transparéncia (BRASIL, 2020).

Mesmo com a flexibilizacdo do acesso a informacao e a popularizacdo de recursos que
favorecem o acesso a internet, como os celulares, muitas pessoas ainda ndo conseguem alcancar
tais conhecimentos, o que demonstra a dificuldade de vivenciarem sua cidadania, sobretudo em
relacdo ao exercicio de seus direitos (RAMOS, 2016).

Essa condicdo ocorre com mais frequéncia junto aos grupos em situacdo de
vulnerabilidade social, onde “[...] a precariedade no acesso aos direitos e protecdo social,
caracteriza a ocorréncia de incertezas e insegurancas e o fragil ou nulo acesso a servigos e
recursos para a manuten¢do da vida com qualidade” (CARMO; GUIZARDI, 2018, p. 7).

Uma populacdo vulneravel socialmente é aquela que tem o acesso aos direitos
prejudicado devido a desigualdade econémica da sociedade, muitas vezes associada ao
subemprego ou desemprego (GOMES et al., 2015).

Avaliando o termo ‘vulnerabilidade’, é possivel destacar a situacdo de pacientes com
doenca de Alzheimer, que demandam cuidados, impactando diretamente a propria vida e a de
seus familiares, dando uma nocéao da dimensdo dos problemas enfrentados.

A doenca de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia neurodegenerativa em
pessoas de idade, sendo responsavel por mais da metade dos casos de deméncia nessa populacao
(BRASIL, 2018). Essa doenca tem como caracteristica:

[...] a condicéo de ser processo degenerativo que acomete multiplas fungdes corticais,
incluindo meméria, compreensdo e linguagem, sendo que a deficiéncia das
habilidades cognitivas sdo comumente acompanhadas pela perda de controle

emocional, do comportamento social e da motivacdo (MENDES; SANTQOS, 20186, p.
122).

As causas para a doenca de Alzheimer ainda ndo séo conhecidas, mas parte dela pode
2



vir de fatores genéticos: de 5 a 15% dos casos afetam pessoas com antecedentes familiares.
Neste sentido, varias anormalidades genéticas podem estar envolvidas e podem ser herdadas
apenas quando um dos pais tem o gene anormal, ou seja, 0 gene anormal € dominante para a
doenca (BRASIL, 2018).

Os principais sintomas da doenca de Alzheimer séo apatia, psicose, hiperatividade e
sintomas afetivos (BREMENKAMP et. al, 2014). Estes sintomas, associados ao grau de
comprometimento cognitivo e a rapida progressdo da doenca, diminuem a qualidade de vida do
paciente (VEGA et al., 2007).

Diante dessa realidade, a populacdo idosa e seus familiares precisam conhecer seus
direitos, assim como as politicas publicas de salde e assisténcia social, reivindicando maior
abrangéncia de cuidados das partes responsaveis. Dessa forma, o foco deve ir além da
populacdo infantil/jovem/adulta, atentando-se para o quadro populacional emergente e aumento
da populacdo idosa, aprimorando os programas publicos de saude voltado aos idosos (SOUZA
etal., 2014).

Para que a prestacdo de cuidados e orientagdes em relacdo a populacdo vulneravel em
questdo seja abrangente, visto que a deméncia € uma sindrome muito frequente nos idosos, o
conhecimento e as informacdes repassadas aos familiares s&éo muito importantes.

A vulnerabilidade social tem seu nivel elevado quando o familiar cuidador ndo tem
conhecimento das informagdes sobre a doenca e ndo consegue dar suporte ao portador de
Alzheimer, dificultando a vivéncia dos direitos por este paciente.

O presente estudo buscou elaborar uma cartilha tecnolédgica sobre os direitos da pessoa
com doenca de Alzheimer, visto que as informacgdes, todas em um mesmo lugar, irdo facilitar
para os portadores da doencga e seus familiares a garantia de direitos. Essa proposta considera a
possibilidade da tecnologia em colaborar para que as pessoas possam vivenciar seus direitos,
identificando o potencial do ambiente virtual na diminui¢do da situacdo de vulnerabilidade
social de pessoas com doenca de Alzheimer.

A cartilha teve como referéncia para sua elaboracdo a realidade dos pacientes com
Alzheimerdo municipio de Guarapuava — PR, a fim de proporcionar o suporte necessario para
que possam ter condigdes de buscar seus direitos nos 6rgaos publicos adequados, vivenciando
direitos relevantes no ambito da seguridade social (Saude, Assisténcia Social e Previdéncia
Social).



2. OBJETIVOS

Objetivo Geral
Elaboracdo de uma cartilha tecnoldgica com amparo de direito autoral sobre os

Direitos dos Portadores da Doenca de Alzheimer no Brasil.

Obijetivos Especificos:

»  Citar como os recursos tecnologicos podem auxiliar as pessoas a acessarem a cartilha;
» Fazer um levantamento da legislagdo existente no ambito dos direitos que amparam
pessoas com doenca de Alzheimer.

> Disponibilizar gratuitamente a cartilha tecnoldgica em plataformas digitais.

3 REVISAO DE LITERATURA

3.1  Propriedade Intelectual: conceitos e consideracdes gerais

Entende-se por propriedade intelectual aquilo que esta relacionado com as criagdes
ou invencdes da mente. O sistema de propriedade intelectual garante a exclusividade do
esforco intelectual nos diversos campos de criacdo: literario, artistico, industrial e cientifico,
que também sdo chamados de ativos intangiveis, ou seja, ativos sem existéncia fisica,
baseados em conhecimento (CAMPQOS; DENIG, 2011).

O nascimento da propriedade intelectual se da através da criagdo, resultante da
atividade mental da humanidade. Resumidamente, pode ser definida como o conjunto de
direitos sobre as criagdes humanas. Assim, trata-se de reconhecer os esforcos feitos na
tentativa de viabilizar a recuperagéo dos investimentos (BAGNATO et al., 2017).

A funcdo da propriedade intelectual € incentivar a ascensdo tecnoldgica; € o
mecanismo legal existente, funcionando como um sistema de garantia de recompensa com
0 objetivo de estimular as inovacgdes e tambem para organizar o sistema de inovacéo (LIMA,
2006).

No que se refere ao surgimento da propriedade intelectual, pode-se considerar que
desde a pré-historia a humanidade teve pretencdo de diferenciar os artefatos produzidos

utilizando algum sinal distintivo. Ao aprender a escrita, passou a proteger suas descobertas



e invencgdes por meio da assinatura. Com o advento da tecnologia, apareceu a reproducao
em série de comercializveis e ai sim houve uma necessidade de pensar em instrumentos de
protecdo da propriedade intelectual mais eficientes (SOUZA, 2006).

Estima-se que a primeira patente foi concedida no ano de 1421, em Florenca — Italia,
para um dipositivo de transporte de marmore. Os requisitos para que a patente se tornasse
uma invencéo era: ser uma novidade, ser uma atividade inventiva e ter aplicacdo industrial.
Estes elementos vigoram até hoje (SOUZA, 2006).

Além destes requisitos, os direitos de propriedade intelectual envolvem a protecéo
da lei ao intelecto humano, garantindo aos autores reconhecimento pelo trabalho
desenvolvido, assim como explorar comercialmente sua criacdo. Complementando, as
ramificagdes do direito autoral sdo: 1. direitos autorais e 2. direitos de propriedade industrial
(marcas, patentes, know-how) (ALMEIDA, DEL MONDE, PINHEIRO; 2013).

Os direitos autorais estdo relacionados ao carater intelectual, artistico ou literario;
suas atribuicdes envolvem a garantia de prote¢do aos autores para que seu uso irresponsavel
por terceiros ndo ocorra. Ja os direitos de propriedade industrial também estéo relacionados
as criacbes da mente humana, mas aquelas invengfes que originam as marcas com carater
exclusivamente econémico e que pode ser escalonavel na industria (CAMPQOS, DENIG;
2011).

No Brasil, a legislacdo atende as necessidades basicas de propriedade intelectual,
protegendo e resguardando as producBes no pais. Seguindo uma ordem cronoldgica, a
primeira acdo foi a criacdo do Instituto Nacional da Propriedade Industrial (INPI), no ano de
1970; depois, em 1978, o Brasil aderiu ao Tratado de Cooperacdo em matéria de patentes; ja
em 1996 foi publicada a Lei de Propriedade Industrial (Lei n® 9.279/1996), a fim de regular
os direitos e obrigacdes relativos a propriedade industrial; em 1998 foi publicada a Lei de
Direitos Autorais (Lei n°® 9.610/1998), que atualizou e consolidou a legislacdo sobre direitos
autorais; no mesmo ano — 1998 — também foi criada a Lei de Programa de Computador (Lei
n° 9.609/1998), que dispds sobre a protecdo de propriedade intelectual de programa de
computador; em 2010 foi langado o Programa de Propriedade Intelectual da Confederacao
Nacional da Industria (CNI); no ano de 2015 foi assinado o primeiro acordo de Patent
Prosecution Highway (PPH) pelo INPI (CNI, 2020).

A Propriedade Intelectual divide-se em quatro dimensdes, que variam conforme cada
tipo de protecdo, sendo: 1. Escopo do direito; 2. Territorialidade; 3. Temporal; 4. Seguranca

juridica:



1. Escopo do direito: é o tipo da propriedade intelectual, ou seja, cada uma das
suas espécies. Por exemplo: patentes, desenhos industriais, topografias etc.

2. Territorialidade: é o espago geografico onde aqueles que sdo titulares do direito
podem exercer a atividade. Geralmente corresponde ao territdrio nacional.

3. Temporal: é o prazo determinado por lei para que o titular do direito explore
economicamente e com exclusividade sua atividade. Pode ser 5,10 ou 20 anos.

4. Seguranca juridica: é a unido das trés dimensdes citadas acima. E o poder que o
titular tem para impedir que outras pessoas usem sem autorizacdo sua criacédo
(ASSOCIACAO NACIONAL DE PESQUISA E DESENVOLVIMENTO DAS
EMPRESAS INOVADORAS — ANPEI, 2019).

A inovacéo é possivel quando existe um processo constante de aprendizado e busca
pelo conhecimento. Dessa forma, individuos e/ou empresas inovadoras sd@o aqueles que
desenvolvem estratégias tecnoldgicas a partir de investimentos em pesquisa e
desenvolvimento. O papel da propriedade intelectual é garantir o direito sobre as inovagdes
tecnoldgicas desenvolvidas, propiciando o devido reconhecimento aquele que criou,
apoiando o processo de desenvolvimento tecnolégico do pais (CAMPOS, DENIG; 2011).

3.2 Direitos Autorais

Os direitos autorais séo regulamentados no Brasil pela Lei n® 9.610/1998, conhecida
como Lei de Direitos Autorais ou LDA, que tem por objetivo proteger o autor de uma obra
intelectual, assim como garantir que este exponha, disponha e explore de maneira econémica
sua criacao, impedindo ainda o uso ndo autorizado da obra por terceiros com mas intengdes
ou ndo (ALMEIDA, DEL MONDE, PINHEIRO; 2013).

Como o préprio nome ja diz, o direito autoral protege o autor e também sua obra. O
autor é a pessoa fisica que criou a obra literaria, artistica ou cientifica. Sendo assim, uma
pessoa juridica ndo pode ser considerada autora de uma obra intelectual, pois a obra em
questdo é proveniente do intelecto humano e a pessoa juridica (empresa) ndo se encaixa neste
requisito. A empresa pode ter os direitos patrimoniais sobre uma obra (ALMEIDA, DEL
MONDE, PINHEIRO; 2013).

O direito autoral possui algumas dimensdes. A primeira delas é a cultural, pois obras
intelectuais agregam para a riqueza e a identidade de seu povo, contribuindo por exemplo
para a disseminagdo do conhecimento e para a educagdo. A outra dimenséo é a econdmica,
porque as obras intelectuais colaboram de forma significativa para a economia do pais. E
interessante esclarecer ainda, que o direito autoral exerce uma fungdo importante na medida
em que protege as obras e estimula a sua producdo (PANZOLINI, 2017).

Ao considerar o panorama mundial, a questdo do direito autoral é antiga. Em 1790,
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a Inglaterra ja reconhecia o direito autoral para proteger copias impressas, com duracdo de
21 anos a partir da data da impressdo. Em 1862, surgiu o Licensing Act que impedia a
impressdo de obras ndo registradas. Mas o marco da protecdo de direitos autorais ocorreu
em 1886, com a ata da 3? Conferéncia Diplomatica sobre os direitos autorias, chamada de
Convencao de Berna, para protecdo de obras literarias e artisticas (VIEIRA, RODRIGUES,
BARCIA; 2003).

Voltando-se novamente para a legislacdo brasileira, a LDA afirma que sdo direitos

morais do autor:

Art. 24 - S&o direitos morais do autor:

| - reivindicar a autoria da obra;

11 - ter seu nome, pseuddnimo ou sinal indicado ou anunciado, como sendo o autor;
111 - conservar a obra inédita;

IV - Assegurar a integridade da obra, opondo-se a quaisquer modificagdes ou atos
gue possam prejudicé-la ou atingi-lo, como autor, em sua reputacéo ou honra;

V - modificar a obra, antes ou depois de utilizada;

VI - retirar de circulacdo a obra ou suspender qualquer forma de utilizacdo ja
autorizada, quando implicarem afronta & sua reputacdo e imagem;

VII - Ter acesso a exemplar Gnico e raro da obra.

Art. 25. Cabe exclusivamente ao diretor o exercicio dos direitos morais sobre a
obra audiovisual.

Art. 26. O autor podera repudiar a autoria de projeto arquiteténico alterado sem o
seu consentimento durante a execugao ou apés a conclusdo da construgdo.

Art. 27. Os direitos morais do autor sdo inalienaveis e irrenunciaveis (BRASIL,
1998).

O direito autoral pode ser entendido como o direito que o autor de uma obra tem de
autorizar ou proibir seu uso, bem como, conseguir uma retribuicdo financeira pelo trabalho
realizado, ou seja, sua criacao intelectual (SOLA, 2002).

Os direitos autorais também englobam os direitos conexos, além do direito do autor,
também chamados de direitos vizinhos ou droits voisins, onde se encaixam 0s produtores
fonograficos, intérpretes e organizac@es de radiodifusdo, ou seja, sdo os direitos do autor e
os direitos conexos aos do autor (AFONSO, 2009).

Com as informacGes aqui discutidas percebe-se que os direitos autorais estdo cada
vez mais presentes na rotina diaria das pessoas e ganhando espacgos maiores. No Brasil, 0
debate sobre os direitos autorais se torna ainda mais interessante pelo fato do pais possuir
um grande potencial criativo. Um exemplo disso é a mdsica brasileira ser uma das mais
veiculadas mundialmente; a producdo audiovisual ter relevancia e crescimento significativo;
a literatura é reconhecida; as artes plasticas brasileiras sdo referéncias; a cultura local de cada
regido € rica e tradicionalista (PANZOLINI, 2018).



A importancia do direito autoral para a sociedade € relevante, pois a pessoa que cria
obras intelectuais busca maneiras seguras de protegé-la, assim como quem a utiliza, deseja

que seja de forma responsavel, correta e idonea (PANZOLINI, 2018).

4 MATERIAL E METODOS

O presente trabalho tem carater tedrico e foi realizado a partir de uma revisdo de
literatura e analise documental. A revisao de literatura objetiva desempenhar um estudo do
tipo observacional e critico dos textos, reunindo e avaliando os resultados, utilizando
métodos explicitos para estimar quais sao 0s estudos mais relevantes (UNESP, 2015).

Quanto a analise documental, esta deve ser adotada quando a linguagem utilizada nos
documentos constitui-se elemento fundamental para a investigacdo. Além disso, 0s materiais
encontrados devem ser trabalhados de forma sistémica a fim de evitar que os resultados se
confundam com uma interpretacdo subjetiva aleatéria (SOUZA, 2010).

Desse modo, este estudo buscou obter dados exploratdrio-descritivos mediante o
contato direto e interativo com o objeto de estudo, sendo a pesquisa desenvolvida pelo
método qualitativo por meio de uma revisdo bibliografica.

A pesquisa bibliografica utilizou-se de meios primarios e secundarios de dados a fim
de compor a fundamentacdo tedrica para o trabalho. Ademais, compds uma das etapas da
investigacdo cientifica, despendendo tempo e dedicacdo do pesquisador na busca do
conhecimento até a informacéo desejada (PIZZANI et al., 2012).

Sobre os dados, priméarios sdo aqueles que ndo foram coletados antes, atendendo a
necessidade especifica da pesquisa em questdo. Os dados secundarios caracterizam-se por ja
terem sido pesquisados, analisados e catalogados, ficando a disposicdo do interessado em
pesquisar (MALHOTRA, 2001).

Além da revisdo bibliografica também foi feita analise documental. Este tipo de
estudo, baseado em documentos, extrai deles toda a analise, organizando e interpretando de
acordo com os objetivos da investigacdo. O material pesquisado raramente apresenta o
percurso do pesquisador e visa expor 0s escritos numéricos e/ou estatisticos (CECHINEL et
al., 2016). Além disso, estudar documentos requer cuidado por parte do pesquisador, pois €
preciso fazé-lo a partir do ponto de vista de quem os produziu (SILVA et al., 2009).

A tematica da pesquisa foi relacionada a Doenca de Alzheimer, Direito a Saude,
Direito a informagéo, Direitos Fundamentais, Direito do portador da doencga de Alzheimer

no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS); Garantias e Direitos nas trés esferas
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governamentais (federal, estadual, municipal), entre outros temas relevantes a fim de
contextualizar o direito da pessoa com Alzheimer. Foram utilizados livros de acordo com a
relevancia do autor e as citagdes; e artigos, cuja busca ocorreu pela internet, em sites e
enderecos eletronicos de relevancia cientifica.

Esta etapa da pesquisa foi realizada no segundo semestre de 2019, especificamente
nos meses de julho a dezembro, buscando artigos, estudos e documentos que tratassem da
tematica citada.

Por fim, foi realizada uma busca no Google Scholar (www.scholar.google.com)
utilizando os termos “Cartilha Tecnoldgica para Alzheimer”; “Cartilha tecnoldgica para
Alzheimer”; “Cartilha para Alzheimer”, a fim de buscar trabalhos semelhantes a esta

pesquisa.

4.1) Coleta de Dados

Nesta parte da pesquisa, utilizou-se algumas etapas para chegar aos artigos
analisados: definicdo da base de dados; limite de tempo; idioma; descritores; critérios de
inclus&o e excluséo.

As bases de dados pesquisadas foram Biblioteca Virtual em Satde (BVS) a partir da
alocagéo dos textos do Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da
Saude (Bireme) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).
Tambeém foi consultado o Portal de Periddicos da Coordenacgdo de Aperfeicoamento de Nivel
Superior (Capes) e a plataforma Scielo (Scientific Electronic Library Online). No caso da
andlise documental priorizou-se dois enderecos eletronicos: Planalto ou Portal da Legislacdo
e Ministério da Saude.

Quanto ao limite de tempo, foram selecionados artigos publicados entre os anos 2008
e 2018, para realizar um levantamento do periodo de dez anos. Quanto ao idioma, foram
selecionados apenas artigos publicados em portugués. Ademais, ao finalizar as pesquisas em
cada base de dados/local, asreferéncias duplicadas foram excluidas.

Sobre os descritores, por haver diferengas nos processos de indexagdo nas bases de
dados bibliograficas, optou-se por buscar os termos livres, possibilitando o encontro de um
numero maior de referéncias dentro dos critérios estabelecidos. Os termos livres foram os
seguintes: “Saude”; “Alzheimer”; “Legisla¢dao”; “Informacao”; “Tecnologia”. As palavras-
chave foram utilizadas juntas com a palavra de ligagao “AND”. Ao se cruzar e combinar tais

palavras, foi possivel chegar aos artigos aqui analisados nesta pesquisa.
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Como critérios de incluséo e/ou exclusdo considerou-se todos os artigos originais
indexados entre primeiro de janeiro de 2008 e 31 de dezembro de 2018, com delineamento
experimental ou observacional. Foram excluidos artigos que ndo estavam disponiveis
integralmente para serem baixados e artigos que nao fossem em portugués, ou ainda que nao
atendessem os requisitos de inclusdo aqui mencionados.

Iniciando-se a busca, a primeira plataforma de dados consultada foi a Bireme.
Usando as palavras-chave mencionadas foram encontrados um total de 474 resultados.
Aplicando-se os filtros “somente em portugués”’; “disponiveis na integra para download”;
“Brasil” esse numero foi reduzido para 183. Apos uma leitura dos titulos e resumos de cada
trabalho, esse nimero ficou em 47. Por fim, os 47 artigos foram lidos e 0 montante final para
esta pesquisa foi de 7 artigos.

Na base de dados Lilacs, utilizando as mesmas palavras-chave mencionadas, de
primeiro momento, foram encontrados 90 resultados. Adicionando-se os mesmos filtros
empregados na Bireme, resultaram 26 artigos. Ao serem lidos, apenas 10 se enquadravam no
conceito da pesquisa. Entretanto, destes apenas trés eram distintos dos artigos encontrados
na plataforma Bireme, visto que ambas as plataformas estdo alocadas na BVS e puxam o0s
mesmos resultados.

No portal de periddicos da Capes, a busca com o uso dos mesmos descritores gerou
38 estudos. Ao aplicar os filtros “idioma portugués”; “disponivel para download”; “2008 a
2018, resultaram em 22 artigos. Eles foram lidos na integra e selecionados de acordo com
0 objetivo desta pesquisa. Sendo assim, optou-se por incluir 6 artigos.

Dando continuidade, também foi feita essa busca na Scielo. Preenchendo o campo
assunto, foram encontrados 47 estudos. Adicionando os filtros “apenas em portugués”,
“texto completo” e “periodo 2008-2018”, ficaram 10 artigos passiveis de avaliacdo. Destes,
5 estudos foram relevantes para 0s objetivos da pesquisa.

Ja na analise documental a pesquisa foi feita no site do Planalto Brasileiro e no
Ministério da Saude, com o descritor “Alzheimer”. Optou-se por selecionar todos o0s
documentos e publicagdes feitas com esse descritor, independente da data de publicacéo.
Nesse caso, foram encontradas 79 informagdes sobre o assunto no site do Planalto ou Portal
da Legislacdo, onde 11 eram noticias e 68 informacdes da midia. Considerou-se apenas
noticias oficiais, que foram lidas e apenas 4 tinham aderéncia ao estudo.

No site do Ministério da Satude a pesquisa foi realizada na aba “biblioteca”. Ao incluir
o termo “Alzheimer”, a pagina foi direcionada para a BVS-MS. Dessa forma todos os dados

encontrados ja tinham sido revisados anteriormente ao acessar a Lilacs e Bireme. A fim de
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pesquisar portarias e emendas do Ministério da Satde sobre a doenca de Alzheimer, o termo
foi digitado na plataforma de busca Google e os documentos mais importantes sobre a
enfermidade encontrados foram: Protocolo clinico e terapéutico da Doenca de Alzheimer;
Portaria n° 491; Portaria n° 1.298; Portaria n°® 1.983; Portaria 703. Assim, o Ministério da
Saude gerou 5 resultados que foram usados nesta pesquisa.

Fazendo parte da coleta de dados, também foi feito um levantamento das principais
politicas voltadas para os portadores da doenga de Alzheimer, normatizadas pelo Poder
Executivo, em nivel Federal, desde 2008 até 2018, contextualizando o panorama dos ultimos
dez anos no Brasil, buscadas em sites nacionais. Os dados aqui somaram 2 pesquisas:
Estatuto do Idoso (01/10/2003) e Politica Nacional da Saude da Pessoa ldosa (Portaria n°
2.528/2006).

A ultima pesquisa efetuada foi no Google Scholar, onde objetivou-se buscar cartilhas
ou trabalhos semelhantes a proposta desta pesquisa. Os termos foram pesquisados de forma
separada, como segue: 1° - Cartilha Tecnoldgica para Alzheimer; 2° - Cartilha tecnoldgica
para Alzheimer; 3° - Cartilha para Alzheimer. No primeiro termo foram encontrados 667
resultados, entretanto apenas trés eram de fato cartilhas; a segunda busca resultou em 621
resultados, mas nenhum era cartilha; no terceiro termo encontrou-se 1210 resultados, dos
quais 10 trouxeram o termo cartilha e Alzheimer no texto.

Para facilitar o processo de selecdo dos artigos e documentos que aqui foram inseridos,
foi confecionado um fluxograma referente a cada etapa da coleta de dados, conforme

mostrado na Figura 1.

Figura 1. Fluxograma com os materiais selecionados para a pesquisa.

COLETA DE DADOS

BIREME LILACS CAPES SCIELO PLANALTO POL. MS OUTRAS
PUB. CARTILHAS
474 90 38 47 79 05
artigos artigos artigos artigos artigos 02 13
{ ; : }
: ! :
v v FILTROS ¥ o
13 26 22 10 11 32 ESTUDOS PARA
: : Y : f ANALISE + 13
: LE[TURA ANALITICA E MINUNCOSA i CARTILHAS PARA
i M 4 COMPARAGAO
L J
|

Fonte: A autora (2020).




Outra maneira de demonstrar os dados e em qual base de dados foram encontrados

esta no Quadro 1.

Quadro 1. Relagdo dos resultados encontrados na pesquisa Bibliogréfica.

BASE DE DADOS QUANTIDADE DE ARTIGOS
Bireme 07
Capes 06
Lilacs 03
Scielo 05
Planalto/ Portal da Legislacdo 04
Ministério da Saude 05
Politicas Publicas 02
Total 32

FONTE: A autora (2020).
4.2)  Analise de dados

Apbs coletadas todas as informacdes, estas foram analisadas e, posteriormente,
descritas a fim de estabelecer uma compreensdo e ampliar o conhecimento sobre o tema
pesquisado. Por fim, as informacg6es foram utilizadas para a elaboracdo de uma cartilha

tecnoldgica com os dados acerca dos direitos da pessoa com doenca de Alzheimer.

5. RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente estudo gerou uma cartilha tecnologica, intitulada “CARTILHA
TECNOLOGICA SOBRE OS DIREITOS DOS PACIENTES COM ALZHEIMER”. Para
chegar ao resultado de elaboracéao da cartilha, foram consultados diversos artigos e enderecos
eletrbnicos governamentais, a fim de fazer um levantamento criterioso sobre os dados
utilizados na sua elaboracdo.

Com a cartilha foi possivel observar como a tematica da Doenca de Alzheimer e os
direitos do paciente portador da doenca € abordada na literatura e pela legislacao brasileira.

Na figura 2 é possivel observar a producao de artigos entre os anos de 2008 a 2018,
em cada base de dados, que foram escolhidos para esta pesquisa em razéo de sua relevancia
cientifica. Também é possivel observar a porcentagem de publicacdes legislativas acerca do

tema.
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Figura 2 — Percentual de publicacdes entre 2008 e 2018 e de Legislacdo Brasileira sobre

doenca de Alzheimer.
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FONTE: A autora (2020).

A partir da Figura 2 percebe-se que a maior parte das publicacGes, em relacdo as
bases de dados, esta disponivel nas plataformas Bireme (21%) e Capes (18%), seguido de
Scielo (15%) e Lilacs (9%). Quanto aos dados legislativos, Portal da Legislacdo e Ministério
da Saude tiveram a mesma porcentagem (15%) e Politicas Publicas equivaleu a 7% do total.

Sobre os anos de publicacdo, considerando apenas os artigos, na Figura 3 é
apresentado o espaco de tempo das publicacdes, a fim de observar o intervalo das
publicacdes. Seguindo para a Figura 4, é possivel observar as datas de documentos
legislativos utilizados, publicados pelo Ministério da Salude, Portal da Legislacdo e as

Politicas Publicas elaboradas na area de doenca de Alzheimer, utilizados nesta pesquisa.

Figura 3 — Percentual das publicacGes sobre doenga de Alzheimer nas bases de dados
Bireme, Capes, Lilacs e Scielo no periodo de 2008 a 2018.

Porcentagem de publicagdes entre 2008 e 2018
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Fonte: A autora (2020).
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Figura 4 — Percentual das publicacfes na area legislativa sobre doenca de Alzheimer entre
0s anos de 2002 a 2019.

Porcentagem das publicagdes legislativas no
Brasil sobre doenga de Alzheimer
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Fonte: A autora (2020).

Analisando a Figura 3 é possivel perceber que, no caso dos artigos, as publica¢fes
estdo mais centralizadas nos anos de 2016 e 2018 (19% cada um), seguido de 2012 e 2017
(14% cada um); 2013 e 2015 (10% cada um); 2011 (9%) e, por ultimo, 2008 (5%).
Especificamente, nos trés Gltimos anos (2016, 2017 e 2018) observa-se que teve um aumento
das publicacdes na area de doenca de Alzheimer. Esse dado demonstra que nos ultimos anos
tem havido uma preocupacdo maior com a expectativa de vida populacional, assim como
com os cuidados em salde e a prevencdo de doencas que podem chegar com a idade, como
0 Alzheimer.

Ja na Figura 4, em que sdo apresentadas as publicacdes legislativas/governamentais,
o intervalo foi do ano de 2002 até 2019, com destaque para o0 ano de 2017 (19%). O restante
dos anos teve todos a mesma incidéncia de publicagdes (9%).

Apesar de desde 2002, quando o Ministério da Saude langou a Portaria n® 703,
instituindo no @mbito do SUS o Programa de Assisténcia aos Portadores da Doenca de
Alzheimer, haver publicacfes sobre a temética em estudo, percebe-se que ainda é um assunto
pouco divulgado, pois durante a busca foi dificil encontrar as informacgdes nas plataformas.

Nesse contexto, as familias cuidadoras das pessoas portadoras da doenca de
Alzheimer também podem ter dificuldade em encontrar informagdes pertinentes e, acima
disso, entender a linguagem juridica e técnica das leis, que sdo encontradas na sua maneira
mais formal possivel.

Cabe entdo aos servigos de saude divulgarem estas informacdes e prestarem um bom
atendimento assistencial as familias e aos portadores da doenga, encaminhando para os
servigos necessarios e que melhor se adequem. Sendo assim, é primordial que os cuidadores
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e familiares conhecam os aspectos da doenca e seus direitos perante a lei.

Nesta pesquisa, mesmo usando descritores para buscar legislacdo existente sobre a
doenca de Alzheimer, a maioria dos artigos encontrados expuseram as caracteristicas da
doenca como um todo, a aceitacdo do familiar nesse processo de doenca e como cuidador.
Também foram encontrados textos sobre mecanismos desenvolvidos para melhorar a vida
de pessoas acometidas pela doenca, como aplicativos para a memoria e websites para 0s
familiares encontrarem informacdes de maneira mais clara.

Esses dados remetem a necessidade de abordar as politicas publicas de forma mais
incisiva e permanente, pois os familiares cuidadores e os prdprios portadores da doenca
precisam conhecer os seus direitos.

O resultado final desta pesquisa consistiu na elaboracéo de uma cartilha tecnolégica,
calcada em informac6es sobre o direito da pessoa com doenca de Alzheimer encontrados na
literatura e em analise documental. Ao pesquisar por trabalhos semelhantes usando os termos
“Cartilha Tecnoldgica para Alzheimer; Cartilha tecnologica para Alzheimer; Cartilha para
Alzheimer”, 13 resultados surgiram.

Estes resultados, em sua maioria — 10 deles, tinham as palavras “cartilha” e
“Alzheimer” em seu texto, mas ndo mencionavam a confec¢ao de um cartilha propriamente
dita. Entre os outros trés, destaca-se o trabalho de Maia (2013), que pesquisou a interagdo
entre diferentes interlocutores e a pessoa com Alzheimer, propondo um projeto de cartilha
ao final direcionada a cuidadores de pessoas com Alzheimer, orientando sobre interlocucdes
e linguagem mais adequadas para utilizar com a pessoa portadora de Alzheimer.

A outra cartilha foi feita por enfermeiros e estudantes de enfermagem, sendo
intitulada “Cartilha informativa sobre idoso demenciado”. Entretanto, o foco da pesquisa foi
validar a cartilha e atingir os cuidadores de idosos com deméncia, ndo abordando
especificamente a doenca de Alzheimer; tendo um enfoque mais geral (CAMACHO et al.,
2014). Dando sequéncia, o terceiro estudo encontrado teve por objetivo realizar uma revisdo
de literatura a fim de construir uma cartilha informativa sobre tecnologias que melhorem a
qualidade de vida em idosos (DOMINGQOS, 2018).

Dessa forma, ndo foi encontrada nenhuma cartilha que abordasse os direitos da
pessoa portadora de doenca de Alzheimer com o objetivo de orientar a familia, os cuidadores
e a propria pessoa com a doenca sobre seus direitos no &mbito da Seguridade Social (Saude,
Assisténcia Social e Previdéncia Social).

A cartilha organizada neste estudo elaborada para ser disponibilizada neste primeiro

momento em meio eletrénico, existindo a pretensdo de também ser impressa e estar presente
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em sites com relevancia de acesso, como Prefeitura Municipal de Guarapuava e Secretaria
do Estado de Saude do Parana (SESA- PR).

Foi possivel alocar a cartilha de forma gratuita para download nos seguintes locais:
1. Amazon (http://www.amazon.com.br/s?k=9786556610047&i=digital-text); 2. Apple
Books (https://books.apple.com/br/book/direitos-dos-pacientes-com-
alzheimer/id1519342803); 3. Google Play
(https://play.google.com/store/books/details?id=ef7sDWAAQBAJ&gI=br); 4. Rakuten
Kobo E-books (https://www.kobo.com/br/pt/ebook/direitos-dos-pacientes-com-alzheimer).

Essa cartilha virtual é de facil acesso, escrita de forma clara e objetiva, a fim de
propiciar aos familiares da pessoa com Alzheimer a compreensdo do assunto sem maiores
dificuldades, realcando os direitos e as formas de acesso, com a apresentacdo dos 6rgaos
publicos responsaveis e os setores da sociedade civil que podem favorecer a vivéncia das
garantias asseguradas pela legislacéo.

Os resultados apresentados que levaram a elaboracdo da cartilha, demonstraram a
relacdo entre a vulnerabilidade social e os pacientes com Alzheimer; a apresentacdo das
caracteristicas da doenca de Alzheimer; a fundamentacdo legal com apresentacdo da
legislacdo existente na area. Os resultados também foram contextualizados por um amplo
levantamento de dados.

Evidenciou-se através dos resultados que uma cartilha disponibilizada em meio
eletrbnico é uma forma positiva de associar a salde e a tecnologia a fim de possibilitar o

exercicio da cidadania pela pessoa com doenca de Alzheimer e seus familiares/cuidadores.

6 CONSIDERACOES FINAIS

A populacdo mundial tende a viver mais e quanto mais idosos houver no mundo,
maior serd a probalidade de haver doencas como Alzheimer. Nesse sentido, € necessario que
os governantes reflitam sobre as politicas publicas e a manutencdo da qualidade de vida
durante essa fase da vida, aplicando uma legislacdo que contemple a todos de forma
igualitaria, inclusive aqueles que se encontram em situacdo de vulnerabilidade, como é o
caso de pacientes com Alzheimer.

E importante que se conhega quais sdo os direitos e 0 que se deve reivindicar dos
Orgéos publicos se a doenca de Alzheimer for uma realidade na familia. Pensando nisso, este
estudo buscou unir todas as informacOes pertinentes e elaborar uma cartilha, com

informacdes legais sobre o amparo ao Portador da Doenga de Alzheimer no Brasil, com
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pretensdo de divulga-la em meio eletronico.

No ambito da elaboracdo da cartilha, a pesquisa realizada se enquadra no contexto
da Propriedade Intelectual enquanto Direito Autoral e sua relevancia centra-se no fato de
que o mundo atual, com suas novas tecnologias, tem como principal fonte de poder o
dominio e a disponibilizacdo da informacédo. Nesse sentido, a necessidade de circulacdo de
informacdes gera nas sociedades contemporéaneas a necessidade de proteger o direito do
autor.

Os direitos autorais surgiram com o advento das tecnologias que possibilitaram a
producdo e reproducdo de obras em larga escala. A facilidade em disseminar obras e
contetidos fez com que os autores buscassem a normatizacdo a fim de assegurar que
receberiam os créditos morais e materiais provenientes de sua producéo intelectual. Dessa
forma, surgiram leis para garantir a protecdo patrimonial e definir os direitos autorais,
estabelecendo os limites de uso e comercializacdo pela sociedade.

Essa pesquisa tem assim aderéncia ao Direito Autoral porque, como evidenciado,
néo foi encontrado em meio eletrénico nenhuma cartilha que abordasse os direitos da pessoa
portadora da Doenca de Alzheimer, classificando-se entdo como um trabalho relevante
dentro da temaética. Entende-se assim que o objetivo principal desta pesquisa foi alcancado,
pois através do aprofundamento do estudo sobre a doenca de Alzheimer, materiais e
legislacdo disponibilizadas pelo Governo-Ministério da Sadde e artigos publicados em bases
de dados cientificas, foi possivel alcangar uma visdo mais ampla do tema, principalmente do
ponto de vista tedrico, considerando a pesquisa bibliografica e a experiéncia adquirida a
partir da analise de outros trabalhos. Além disso, a cartilha com as informagGes coletadas foi
confeccionada e disponibilizada em sites gratuitamente.

A disponibilizacéo do contetido produzido em enderecos eletrdnicos demonstra ainda
como 0s recursos tecnoldgicos sdo importantes para aproximar a sociedade da realidade
vivenciada, permitindo o acesso a informacgdes necessarias e que facilitardo o cotidiano.
Dessa forma, a cartilha foi formatada de modo que possa ser acessada de qualquer meio
eletronico: celular, tablet, computador, etc.

Em relagdo aos objetivos especificos, estes também foram alcangados com sucesso,
a saber: “1) citar como os recursos tecnologicos podem auxiliar as pessoas a acessarem a
cartilha”; que foi discutido no item resultados e discussdes informando em quais plataformas
a cartilha estaria disponibilizada e como acessa-la, fundamentando a discuss@o acerca da
importancia dos recursos tecnologicos; “2) fazer um levantamento da legislacdo existente no

ambito dos direitos que amparam pessoas com Doenca de Alzheimer”, que consta no item
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Introducdo e Resultados e Discusséo, abordando a legislacdo existente e como esta foi usada
para a constru¢do da cartilha; “3) Disponibilizar gratuitamente a cartilha tecnoldgica em
plataformas digitais”, tendo a cartilha sido alocada nas seguintes plataformas, de maneira
gratuita para download: Amazon, Apple Books, Google Play e Rakuten Kobo.

Cabe mencionar ainda que todo material usado na elaboracdo da cartilha foi retirado
da legislacdo nacional pertinente, com portarias e documentos provenientes do Ministério da
Saude e do Portal da Legislacdo, além de analisar tambémas as politicas publicas da area e
artigos académicos sobre a doenca de Alzheimer. Além disso, pretende-se em um futuro
proximo conseguir disponibilizar a cartilha em outros sites como da Prefeitura Municipal e
da Secretaria do Estado do Parana.

Foi possivel com a realizacdo deste estudo abordar importantes iniciativas
legislativas que vém sendo tomadas ao longo dos Ultimos anos para valorizar e estimular a
inovacdo nacional, como por exemplo a Lei de Propriedade Industrial — Lei n® 9.279/1996.
Os direitos de propriedade intelectual, especialmente o direito autoral, faz com que o Estado
conceda exclusividade aos titulares do direito, permitindo que durante o periodo de prote¢do
haja ressarcimento dos investimentos da pesquisa, desenvolvimento e inovagéo.

Esse ato de protecdo estimula a producéo intelectual e o uso de novas tecnologias

pelos autores, pois podem se valer de seus direitos na divulgacao de seus resultados.

7 SUGESTOES DE TRABALHOS FUTUROS

Como principal sugestdo para futuros trabalhos destaca-se a analise da aderéncia da
cartilha e de como atingiu a populacdo de interesse. 1sso porque, além de disponibilizar a
cartilha em meio eletrénico, é preciso ter conhecimento se as pessoas aderiram a proposta e
utilizaram a cartilha para consultar seus direitos. Ou seja, para dar sequéncia a esta pesquisa,
seria necessario realizar um trabalho de divulgacédo da cartilha nos locais pertinentes, como
Unidades Basicas de Saude e Grupos de Apoio a pacientes e familiares de pacientes com
Alzheimer.

Como trabalho futuro sugere-se a realizacdo de uma campanha que leve ao
conhecimento do maior numero de pessoas que a Cartilha existe e esta disponivel em
plataformas on-line. Essa divulgacdo ocorreria por meio de palestras, rodas de conversa,
visitas a grupo, material de divulgacdo impresso e eletrénico no site da prefeitura, entre

outros.
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