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1. PRESSUPOSTOS

Por despacho de 20 de outubro ultimo, o Senhor Secretdrio de Estado Adjunto e da Saude definiu a
necessidade de desenvolver “um quadro de referéncia que permita o desenho do percurso de cuidados das
pessoas com deméncia, tendo em consideracdo as caracteristicas especificas do Servico Nacional de Satde,
0 nosso sistema de protegdo social, e, bem assim as caracteristicas peculiares do nosso tecido social e
soliddrio.

Esse quadro de referéncia deve permitir ainda a definicdo:

e Dos principios a que devem obedecer os cuidados a pessoas com deméncia:
Necessidades e preferéncias das pessoas com deméncia;

Principios éticos, consentimento informado e autonomia;

Cuidados baseados na comunidade;

Continuidade de cuidados;

Diversidade e equidade;

Padroes de Qualidade;

Apoio financeiro.

o O O O O O O

e Dos critérios a utilizar na interven¢do preventiva;
e Das medidas a adotar relativamente a identificagéio precoce;
e Das medidas de acesso ao diagndstico médico, bem como ao diagndstico compreensivo;

e Do escalonamento das respostas terapéuticas nos trés niveis de cuidados, bem assim como das
tipologias de servicos e seu enquadramento”.

Foi estabelecido que este quadro de referéncia considerasse as orientacGes e melhores praticas a nivel
internacional, trabalhos preliminares a nivel nacional e o previsto no Plano de Desenvolvimento da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI). Dever-se-do considerar, ainda, as carateristicas
especificas do Servigo Nacional de Saude, do nosso sistema de protecdo social e do tecido solidario.

Neste contexto, foi constituido um grupo de trabalho no ambito da Coordenac¢do Nacional para a Reforma
do Servigco Nacional de Saude (SNS) para a drea dos Cuidados Continuados Integrados, com a colaboragéo
da Coordenacdo para a Reforma do SNS na area dos Cuidados de Saude Primarios.

Definiu-se o objetivo de elaborar um documento que, considerando a evidéncia disponivel e a diversidade
de instituices de saude e sociais envolvidas, apresente propostas para uma estratégia que enquadre os
cuidados a prestar as pessoas com deméncia — independentemente do tipo e respetivo estadio — incluindo
aquelas que residam em instituicdes, bem como as suas familias e cuidadores informais. Estas propostas
devem promover uma melhor qualidade de vida e estabelecer os principios gerais a que deve obedecer a
definicdo do percurso de cuidados, considerado pilar fundamental da estratégia.

Sendo certo que o principal risco para o desenvolvimento de deméncia é a idade, o envelhecimento da
populagdo portuguesa implicard, muito provavelmente, um nimero crescente de casos de deméncia,
atualmente estimado em mais de 150.000, um pequeno nimero das quais com menos de 65 anos.

Sem esquecer as medidas gerais de promoc¢do da saude e de prevencdo das doengas ao longo da vida,
havera que garantir as melhores condi¢des de acesso aos servicos de saude, numa base de proximidade,
continuidade, integracdo e equidade, dentro dos condicionalismos impostos pela necessaria
sustentabilidade.
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O impacto das deméncias existe ndo apenas nas pessoas afetadas, mas também nas suas familias e na
comunidade em geral, nomeadamente pela crescente carga socioeconémica associada. Importa desenhar

um modelo de prestacdo de cuidados que tenha em conta as necessidades de cuidados, nas diferentes
fases da(s) doenca(s): desde a identificacdo precoce, até as situacOes que tenham ja um percurso evolutivo,
mais ou menos longo, carecendo de planos de cuidados especificos.

Sera relevante, pois, definir os principios gerais de desenho do percurso de cuidados, salvaguardando a
entrada em qualquer ponto do percurso evolutivo da doenga, com énfase nos cuidados no domicilio e
adiando, tanto quanto possivel, a institucionalizacdo de longo prazo, potenciadora de dependéncia.

Mais do que ‘criar’ uma nova rede especializada, havera que proporcionar as condi¢cGes que otimizem a
utilizacdo dos recursos disponiveis, garantindo a sua articulacdo e, sempre que possivel, integrando-os em
canais facilitadores do acesso aos cuidados necessarios.

A coordenacdo/facilitacdo devera ser mais funcional do que orgénica, através de interlocutores designados
em cada um dos segmentos da rede — cuidados sociais ou cuidados de saude, primarios, hospitalares e
continuados, do setor publico, social ou privado — que se articulardo, por sua vez, com quem venha a
assumir a responsabilidade pela coordenagdo de cuidados, nos termos que adiante serdo propostos.

Esta necessidade de coordenacdo é tanto maior quanto se trata de situa¢des que afetam pessoas de mais
idade, apresentando frequentes comorbilidades e necessidades complexas a nivel bioldgico, psicoldgico e
social. E crucial que os cuidados sejam centrados na pessoa, o que reforca o papel da unidade de satde de
maior proximidade, previsivelmente da rede de cuidados de saude primarios, bem como a articulacdo entre
os servicos de salde, da seguranca social e, eventualmente, das préprias autarquias.

O desenho dos percursos a percorrer pelas pessoas com deméncia, ou com défice cognitivo em
investigacdo, deve assim garantir a necessaria flexibilidade para assegurar um ajustamento temporal as
necessidades de cada pessoa e da sua familia. Nesta fase, foi op¢do ndo introduzir as questdes ligadas,
especificamente, a gestdo do défice cognitivo ligeiro sem critérios de deméncia, ressalvando a sua
importancia e a necessidade de discussao ulterior.
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2. INTRODUCAO

Partindo da documentacdo internacional inspiradora de politicas na area das deméncias (*), o grupo de
trabalho respeitou a distingdo entre os conceitos de ‘estratégia’ e ‘plano’ (°). A ‘estratégia’, primaria no
tempo e por principio relativamente ao ‘plano’, tem uma natureza mais lata e aborda os ‘porqués’, ndo
definindo ‘como’ concretizar os passos escolhidos. Mediante a definicdo de um ‘plano’, as instancias oficiais
responsabilizam-se pela prossecucdo de objetivos especificos, numa colaboragdo desejavel com entidades
ndo-governamentais (°).

Assim, foi objetivo do Grupo de Trabalho: 1) perspetivar historicamente os esforcos conducentes a
elaboragdo de politicas sobre deméncias em Portugal e resumir alguns dados nacionais relevantes; 2)
resumir e enquadrar na realidade nacional, as recomendagbes estratégicas consensualizadas
internacionalmente; 3) reiterar a necessidade de um Plano Nacional de Deméncias cuja elaborac¢do devera
ser operacionalizada.

Perspetiva historica recente

Em Portugal, a atencdo dada as deméncias tem sido pouco consequente, principalmente no que respeita ao
poder central, tanto no setor social, como no da saude. As deméncias ndo sdo ainda reconhecidas como
uma prioridade social e de saude publica: Portugal integra a minoria de paises europeus em que nado existe
sequer uma estratégia oficial, tornando-se imperativo um papel mais ativo na definicdo de politicas
nacionais, bem como no acompanhamento de redes e programas internacionais.

Registam-se passos recentes, na esfera politica e legislativa, ou refletindo o esfor¢co das organiza¢des nao-
governamentais:

- Em 2009, a Alzheimer Portugal publicou o documento “Plano Nacional de Intervencdo Alzheimer”,
preparatério da Conferéncia “Doenca de Alzheimer — Que politicas?” (’); mais tarde, a Alzheimer
Portugal colaborou ainda na elaboracdo e divulgacdo de outros documentos estratégicos internacionais

(®).

- Em 2010, foram aprovadas as ResolucGes da Assembleia da Republica, n.®* 133 (°) e 134 (°), convidando
o Governo a considerar as deméncias como prioridade nacional e a criar um programa ou plano a elas
dirigido.

- Em 2012, é publicada a Lei 25/2012, que regula as diretivas antecipadas de vontade, designadamente

sob a forma de testamento vital, bem como a nomeacgdo do procurador dos cuidados de saude, criando
ainda o Registo Nacional do Testamento Vital ().

- Em maio de 2013, teve lugar o Seminario “Estruturacdo do Plano Nacional de Intervencdo em
Perturbag¢Ges Demenciais”, por iniciativa da Dire¢do-Geral da Saude (DGS), com a coordenacao cientifica
do Prof. Joel Ménard, Presidente da Comissdo de Redacdo do Plano Francés para a Deméncia de
Alzheimer e doengas afins. Este semindrio congregou peritos nacionais de areas médicas e do setor
social, promovendo uma discussao preliminar de estratégias para a deméncia em Portugal. Em dezembro
de 2014, também por iniciativa da DGS, realizou-se o Il Seminario sobre a “Estrutura¢do do Plano
Nacional de Intervengdo em PerturbagcGes Demenciais”.
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- Em 2015, é aprovada a Estratégia de Protec¢do para o Idoso pela Resolugcdo do Conselho de Ministros n2
63/2015 (*?), no seguimento da qual foram apresentados dois Projetos de Lei, n.os 61 e 62/XIll/12,
modificando o regime das incapacidades e seu suprimento e criminalizando um conjunto de condutas
gue atentam contra os direitos fundamentais dos idosos, os quais ndo foram ainda apreciados em
Plendrio. Esta estratégia prevé o reforco da protecdo dos direitos dos idosos em situacdo de capacidade
diminuida, mediante alteragdes ao Cddigo Civil, nomeadamente, em sede de regime das incapacidades e
seu suprimento e almejando, por exemplo, uma melhor prevencdo de situacdes de violéncia e abuso.

No plano técnico-cientifico, a DGS publicou, em 2011, normas para a abordagem terapéutica das altera¢des
cognitivas (*3), embora n3o seja claro o seu carater vinculativo. Verifica-se também um esforco recente na
inclusdo de dados referentes as deméncias nas estatisticas oficiais de satde (*4).

Na investigacdao em politicas e servicos, regista-se a participacdo de equipas portuguesas em projetos de
iniciativa europeia, como o Actifcare — ACcess to Timely Formal care (**) ou o RHAPSODY - Research and
Strategy for Dementia in the Young (*®). Estes estudos multicéntricos europeus contribuirdo em breve para
recomendacgdes internacionais e nacionais quanto aos cuidados formais prestados as pessoas com
deméncia e suas familias na comunidade (Actifcare) ou divulgardo materiais psicoeducativos relevantes,
principalmente nas deméncias de inicio mais precoce (RHAPSODY).

Dados para caraterizagdo do problema

Algumas projecoes, baseadas em taxas de prevaléncia internacionais, estimam o nimero de pessoas com
deméncia no nosso pais em 160 a 185 mil (*8). Embora recorrendo a amostras n3o representativas,
existem estudos epidemioldgicos de prevaléncia comunitaria que evidenciam a ordem de grandeza do
problema no nosso pais. Um primeiro estudo de campo (amostra de pessoas com 55-79 anos) calculou a
taxa de prevaléncia de 2,7% (1C95% 1.9 — 3,8%), usando os critérios diagndsticos DSM-IV (*°). Um segundo
estudo (amostra de pessoas com 65 anos ou mais) reportou taxas mais elevadas (*°) usando o algoritmo do
10/66 Dementia Research Group (*).

Em 2015, foi ainda estimado que 76.250 pessoas diagnosticadas com deméncia receberiam farmacos anti-
demenciais, representando um encargo financeiro de 37 M€/ano (*8). Também os escassos dados oficiais
referentes a estatisticas hospitalares ou de cuidados primarios (%), sustentam uma aprecidvel ordem de
grandeza do burden of disease representado pelas deméncias em Portugal. Por outro lado, o World
Alzheimer Report 2016 (°) estima que apenas 40-50% dos casos de deméncia estardo identificados nos
paises mais desenvolvidos, o que sugere que os numeros reais podem ser muito superiores.

Acresce a nogao generalizada da existéncia de necessidades nao cobertas de cuidados nas pessoas doentes
e suas familias/cuidadores informais (2272%). Um estudo internacional sobre deméncias, atras referido, foca-
se nas dificuldades em aceder atempadamente a cuidados formais na comunidade, e.g. centros de dia,
apoio domicilidrio (*). Os resultados preliminares apontam para niveis elevados de necessidades nio
cobertas em Portugal, com desigualdades nos padrdes de acesso e no uso dos servicos, em comparagao
com outros paises europeus. Também uma publicacdo recente da Alzheimer Europe classifica como
insuficiente a disponibilidade de centros de dia, apoio domicilidrio e cuidados residenciais(®).

Mencionam-se, ainda, exemplos de estudos nacionais, em relagdo com a area das perturbacgdes cognitivas,
gue contaram com apoio da DGS e do Programa Nacional de Saude Mental. O projeto VIDAS (Valorizagdo e
InovagGo em Deméncias), da Unido das Misericérdias Portuguesas, teve como objetivo principal promover
a adaptacdo de estruturas residenciais para pessoas idosas (ERPI) e dos servicos de apoio domiciliario a
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pessoas com défice cognitivo. Para além de componentes de investigacdo-acdo na formagdo dos
cuidadores formais e na adaptagdo ambiental, foi estimada em 78% a frequéncia de alteragdes cognitivas

sugestivas de deméncia numa amostra de 1503 residentes em ‘lar’, apds avaliagdo neuropsicoldgica por
entrevistadores treinados e tendo em conta a informac&o clinica disponivel(?’). No norte do pais, o estudo
de amostras de utentes de cuidados primarios e de residentes em ERPI tem também sugerido uma
proporc¢do relevante de quadros de défice cognitivo(?®). Um outro estudo (/dentificacdo de problemas e
necessidades psicossociais de pessoas idosas em centros de dia e lares residenciais, em relagdo com as
deméncias), estimou a frequéncia de casos de deméncia existentes em estruturas de cuidados formais
mediante inquérito realizado a dirigentes e técnicos. Os resultados sugeriram 20,1% em homens e 23,9%
em mulheres, em centros de dia e 34,2% em homens e 40,1% em mulheres em ERPI (?°).

Também o projeto ‘Cuidar Melhor’, da iniciativa da Alzheimer Portugal (em colaboracgdo), referia
estimativas entre 30,8% e 46,9% para a proporcdo de pessoas com deméncia (diagnéstico médico
estabelecido) residentes em ERPI nos concelhos de Cascais, Sintra e Oeiras, ou mais elevadas (entre 40,1%
e 55,1%), caso fosse considerada também a suspei¢do por parte dos profissionais das ERPI(?3). Realgam-se
as discrepancias notdrias no que toca as estimativas da proporcdo de casos de deméncia na populagdo
residente em ERPI: 29 a 78% (”1%?7). Tal ndo é de estranhar, porém, dada a diversidade metodoldgica e a
inexisténcia de verdadeiros estudos de prevaléncia.

Em apreciagao global, na drea das deméncias, o sistema de salde e as redes sociais com ele relacionadas
apresentam, em Portugal, aspetos favoraveis a par de barreiras consideraveis e desafios enormes (3°). Entre
os primeiros pode contar-se o acesso universal e tendencialmente gratuito ao Servigo Nacional de Saude, o
nivel de exceléncia de alguns servicos especializados (3!), ou o interesse crescente pela formagdo na area
psicogeriatrica e gerontoldgica (32). No campo das barreiras e desafios, exemplificam-se: a dificuldade dos
cuidados de saude primarios em lidar com as questdes diagndsticas e de manejo destas doengas e na
ligacdo com os cuidados especializados (33); a dificuldade dos hospitais gerais em lidar com a especificidade
das pessoas com deméncia; a escassez de opg¢des para intervengdes ndo farmacoldgicas (3%); as dificuldades
das familias e cuidadores informais (?%); as dificuldades de articulacio de todos os intervenientes,
englobando os setores da salde e da area social, as areas publica, privada e do terceiro setor(3°). Apesar
das recomendacgGes de grupos de trabalho anteriores em areas afins, tem-se verificado uma escassa
repercussdo na reestruturacao dos servigcos e no acesso as intervencgdes, incluindo as de tipo farmacoldgico

(35).

No sentido de objetivar dados do terreno pouco conhecidos ou divulgados, o grupo de trabalho procurou
ainda informacéo atualizada sobre servigos de satde e sociais atuando nesta area, tal como apresentado de
seguida.

Inquérito nacional aos servigos de saude envolvidos na prestacdo de cuidados a pessoas com
deméncia

No ambito dos trabalhos preparatérios deste documento, constatada a escassez de informagao sobre o
estado da assisténcia as pessoas com deméncia no nosso pais, foi conduzido um inquérito nacional ad hoc
aos servigcos envolvidos (hospitalares e dos cuidados primarios), cujos resultados se resumem em seguida.

Foi enviado um questionario aos responsdveis hospitalares das dreas da Neurologia e da Psiquiatria dos 44
Hospitais, Centros Hospitalares e Unidades Locais de Saude do SNS, tendo sido recebidas 75 respostas.
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Apenas um dos Servicos Hospitalares que responderam menciona uma consulta conjunta das duas
especialidades (neurologia e psiquiatria), ainda que 30 outras instituicdes refiram uma consulta especifica

realizada por um ou mais médicos especialistas. Menos de metade das equipas incluem psicélogo ou
neuropsicélogo, 39 dispéem de enfermeiro, 33 de técnico de servigo social e 20 de terapeuta ocupacional.
Nao foi possivel uma andlise global do nimero de doentes com deméncia nas consultas, pois s6 17 delas
disp6em de registos proprios e, nalguns casos, ndo é sequer possivel identificar especificamente a
proporcdao de casos de deméncia nos registos. Praticamente todos estes servicos dispdem de métodos
complementares de diagndstico suficientes para a avaliagdo basica (estudo analitico e TAC cranio-
encefalica), proprios ou sob contrato. Em 30 casos, refere-se o envio do doente a outras instituicGes
quando ha indica¢do para ressonancia magnética. O teste Mini Mental State Examination (MMSE) é usado
generalizadamente. Enquanto 59 consultas usam também o Montreal Cognitive Assessment (MOCA) e 38 o
Addenbrooke Cognitive Examination (ACE), 56 referem avaliacdo com bateria compreensiva, seja no
hospital ou no exterior. S6 em trés consultas ndo é realizada puncdo lombar. Quanto ao uso de
biomarcadores no liquor, 18 consultas referem a realizacdo do exame no seu préprio hospital. Apenas duas
consultas dispdem de teste genético na mesma instituicdo. Porém, de entre as restantes, sé cinco consultas
nao solicitam testes genéticos.

A andlise das respostas sugere que a informagdo sobre o diagndstico é dada ao doente, por norma, em 15
destas consultas, enquanto 51 servigos referem sé por vezes informar diretamente o doente. Em 38 casos,
parece haver avaliacdo global das necessidades de cuidados (somaticas, psicoldgicas e sociais), incluindo
(33 respostas) também avaliacdo dirigida aos cuidadores. As respostas referem ainda a disponibilizacdo de
apoio psicoldgico e social (42 consultas), a possibilidade de intervengdes psicoeducativas ou de orientacdo
para associacdes de familiares e doentes (29 consultas), ou de informagdao sobre cuidados formais na
comunidade (52 consultas). Em 54 destas 75 consultas, os doentes parecem manter vigilancia nas mesmas
por tempo indefinido.

Quanto ao inquérito enviado aos 55 Agrupamentos de Centros de Saude — incluindo os 8 integrados em
Unidades Locais de Saude — foram recebidas 675 respostas, para o universo dos Centros de Saude,
Unidades de Saude Familiares e Unidades de Cuidados Personalizados. Perante a suspeita de défice
cognitivo ou deméncia, 88,9 % dos servicos participantes no inquérito referenciaria preferencialmente para
Neurologia e 7,7% para Psiquiatria (2,5 % ndo responderam e 0.9 % nao referiu preferéncia). Esta tendéncia
geral parece aplicar-se especificamente em casos de predominio de queixas mnésicas, em que a
referenciacdo preferencial para Neurologia é reportada em 85,5% dos servicos. O mesmo se aplica as fases
precoces de defeito cognitivo (86,2% dos servigos). Ndo obstante, nalgumas situagdes especificas, aumenta
a tendéncia a referenciar para Psiquiatria, ou a auséncia de especialidade preferencial na referenciacido
(que pode ser Neurologia ou Psiquiatria). E o caso de doentes jovens (21,5% dos servigos referenciaria
preferencialmente para Psiquiatria e 5,6% ndo manifesta preferéncia), ou com alteragbes do
comportamento predominantes (59,1% e 10,1% dos servicos, respetivamente). De acordo com as respostas
recebidas, a escolha da especialidade para referenciacao é influenciada pelo tempo de espera da primeira
consulta: considerando este fator, 41,3% destes servicos tende a referenciar para Neurologia, 38,8% nao
refere tendéncia especifica, 13,3% tende a referenciar para Psiquiatria e 6,5% ndo responde. Quanto a
existéncia, na equipa, de elementos dedicados em especial as deméncias, 91,6% responderam
negativamente e 2,5% ndo responderam. Este Ultimo dado sugere a preméncia de envolver mais
diretamente os Cuidados de Saude Primarios nesta area clinica.

Um aspeto favoravel é que 94,5 % destes servigos mencionaram acesso a estudo analitico e 93,3% a
neuroimagem (TAC), mostrando, em sintonia com as respostas das consultas hospitalares, que os métodos
complementares de diagndstico estdo largamente disponiveis a nivel nacional.
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Ressalvam-se limitagdes importantes quanto a interpretacao dos resultados deste inquérito nacional ad
hoc, de que sdo exemplo a taxa de participacdo, a dificuldade (pelo anonimato de resposta) na
diferenciacdo entre Centros de Saude e Unidades de Saude Familiares ou a possibilidade de viés de
aceitabilidade nalgumas respostas. Terad havido, provavelmente, sobrevalorizacdo do apoio facultado em
cada consulta ou servico, pois o inquérito ndo se acompanhou de um guido com defini¢des precisas para
cada item em questdo (e.g. ‘avaliacdao de necessidades’, ‘intervencdo psicoeducativa’). Sera desejavel que
um levantamento de recursos mais detalhado venha a ter lugar num futuro préximo.

Porém, alguns resultados revestem utilidade desde ja. Deduz-se desta andlise preliminar que, pelo menos
ao nivel dos cuidados primarios, ndo existem recursos humanos suficientes para avaliacdo das situacdes de
declinio cognitivo. Na verdade, ndo ha evidéncia de que a sindrome demencial seja, habitualmente,
diagnosticada da forma mais desejavel, sem necessidade de recurso aos servicos especializados.
Permanece por determinar se as elevadas taxas de acesso a meios de diagndstico reportadas no inquérito
se refletem numa utilizacdo efetiva e/ou criteriosa destes exames em todos os casos de utentes com
evidéncia de deterioracdo cognitiva. Mesmo no pressuposto de que casos com indicac¢ao, incluindo duvidas
de diagndstico e necessidade de diagndstico de subtipo de deméncia, devem ser observados
atempadamente em consultas mais especializadas, um melhor aproveitamento dos recursos podera
contribuir para a criagdo e agiliza¢gdo de redes de referenciagdo integrada e para a melhoria dos servigos de
salde locais no apoio as pessoas com deméncia e as suas familias.

Mapeamento das respostas existentes a nivel nacional para prestagdo de cuidados a pessoas com
deméncia

S3do muito poucas as respostas sociais existentes a nivel nacional, com acordo de cooperagdao em vigor com
o Instituto de Seguranca Social (ISS, IP) e com intervencdo especializada na prestacdo de cuidados a pessoas
com deméncia. Identificam-se uma ERPI e quatro Centros de Dia da Associagdo Portuguesa de Familiares e
Amigos dos Doentes de Alzheimer. Foi ainda criada em 2013 a Unidade de Cuidados Continuados Bento
XVI, por iniciativa da Unido das Misericérdias Portuguesas, integrada na RNCCI, destinada a pessoas com
demeéncia.

No que respeita aos cuidados ndo diferenciados prestados a pessoas com deméncia para apoio nas
atividades basicas e instrumentais da vida diaria, existiam no final de 2015 as seguintes respostas sociais,
com acordo:

e Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI) - Portaria n.2 67/2012, de 21 de margo: 1.641
acordos, correspondendo a 58.305 utentes.

e Servicos de Apoio Domiciliario - Portaria n.2 38/2013, de 30 de janeiro: 2.417 acordos para a
resposta social SAD, envolvendo 69.476 utentes em acordo.

e Centros de Dia (Guido Técnico): 1.970 acordos, envolvendo 40.922 utentes.

Documentos internacionais e fundamentagdo do trabalho desenvolvido

Nos ultimos anos foram multiplos os contributos para sistematizar a evidéncia que posiciona as deméncias
como uma prioridade de saude publica (1), inspirando politicas, planos ou estratégias (>3%37). Tém sido
9
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focadas areas como o impacto econdémico global (3), o estigma (*), a promog¢do do diagndstico e
intervencdo precoces (*°) ou as necessidades das familias e cuidadores informais e os cuidados a longo
prazo (*).

Assim, reconhecida a qualidade e profusdo da documentacgdo internacional, elaborou-se uma sintese de
pontos estratégicos e uma proposta de priorizagdo no contexto nacional. Para isso, foram tidas em conta as
melhores praticas desenvolvidas em paises de referéncia — com anos de implementacdo — e seguidos
alguns modelos perfilhados pelas organizagdes internacionais, na linha da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), em colaboragdo com a Organizacdo para a Cooperacao e o Desenvolvimento Econémico (OCDE) e a
Alzheimer’s Disease International (ADI).

Seguindo estas linhas norteadoras, foi considerado que o documento final a produzir pelo Grupo de
Trabalho incidiria sobre todo o percurso de cuidados, desde a sensibilizacdo da sociedade em geral,
incluindo os poderes publicos, até a prestacdo de cuidados nas fases mais tardias, ndo esquecendo os de
tipo paliativo. Optou-se pelo enfoque nas propostas da ADI e da British United Provident Association (Bupa)
em “Melhorar a prestacdo de cuidados na Deméncia a nivel mundial: ideias e sugestGes para
desenvolvimento e implementacdo de um Plano Nacional para a Deméncia”(?), estabelecendo objetivos de
progressdao em dez areas especificas: consciencializagao e literacia sobre deméncias da sociedade em geral;
diagnéstico (precoce) e tratamento; cuidados no domicilio; apoio e capacitacdo aos cuidadores
informais/familiares; cuidados nas instituicbes de apoio social residencial; integracdo das vias de acesso e
coordenagdo dos cuidados; formacdo dos profissionais de saude; monitorizacdo da evolugdo do plano
estabelecido; aposta na investigacdo; e reconhecimento do valor das novas tecnologias. Este mesmo
documento inclui recomendacbes de melhores praticas para a elaboragdo de planos nacionais, em termos
de conteudos, de desenvolvimento (estabelecimento de um cronograma e metas a atingir) e de
implementac3do(?).

O grupo reconheceu ainda a importidncia do World Alzheimer Report 2016 (°) em diversas vertentes.
Primeiramente, na chamada de atencdo para os riscos de uma hiperespecializacdo de cuidados em
contextos de escassez de recursos e para a énfase nos cuidados primarios (42), nomeadamente através de
uma maior partilha de responsabilidades ou mesmo transferéncia de tarefas (devidamente enquadrada).
Em segundo lugar, na adaptacdo dos ambientes hospitalares as especificidades das pessoas com deméncia.
Finalmente, na necessidade de cuidados de saude verdadeiramente continuados, holisticos e integrados,
pressupondo uma coordenacdo mais eficaz (case management). O referido relatério tem como corolario a
preméncia de recomendacgdes especificas e exequiveis permitindo: sistematizar os processos de cuidados
(atuagdo padronizada nas diferentes fases, definicio dos papéis dos intervenientes); lidar com a
complexidade biopsicossocial (incluindo a multimorbilidade) das deméncias; desenvolver investigagdo
pertinente para enquadrar as politicas de salude e controlar a eficiéncia dos processos.

Recorda-se a importancia fulcral, para a planificacdo de cuidados de salde e sociais, dos principios da
evidéncia, da equidade, da inclusdo e da integracdo (!). Sé este enquadramento ético permitird promover
cuidados acessiveis, comportaveis financeiramente e de boa qualidade, que vdo ao encontro das
necessidades e expetativas das pessoas com deméncia e das suas familias (%).

As conclusdes do Grupo de Trabalho sdo resumidas nas sec¢Oes seguintes. Sintetizam-se, inicialmente, os
pontos estratégicos prioritarios, apresenta-se, em seguida, uma breve proposta para a trajetéria de
cuidados da pessoa com deméncia em Portugal e conclui-se pela recomendagdo de elaboracdo de um
plano nacional de deméncias, o qual possa tracar objetivos mensuraveis e especificar formas de
implementar os pontos principais da estratégia agora gizada.
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3. PONTOS ESTRATEGICOS PRIORITARIOS

Tendo como base de trabalho os pontos propostos pelas organizacdes AD/ e Bupa (?), foi reconhecida a

impossibilidade de estabelecer uma ordem rigida de prioridades, pela interdependéncia da maioria dos

pontos. Salienta-se, porém, um consenso de principio quanto a necessidade de desenvolver uma estratégia

gue promova:

Maior colaboragdo e coordenagao intersectorial, aprofundando a convergéncia entre os servicos de
salde e os servigos sociais, de modo a que as suas atividades ndo se desenvolvam em paralelo, mas em
convergéncia. Serd imprescindivel a colaboracdo com os sistemas de apoio informal e comunitario,
valorizando a diversidade existente (numa perspetiva de complementaridade e continuidade de
cuidados, a envolver os diferentes niveis assistenciais de que o doente possa necessitar). Devera ser
considerada a disponibilizacdo de uma figura de coordenacao de cuidados, que promova a integracao e
colaboracdo entre os servicos, cujo perfil e funcdes e mesmo a sua designacdo, deverdo ser
amplamente discutidos e definidos pragmaticamente.

O diagndstico atempado e correto, bem como o acesso a tratamentos, farmacolégicos e nao-
farmacoldégicos, mediante reforco do papel dos cuidados de saude primdrios e da colaboracdo entre
estes e os cuidados hospitalares (>3%33). O percurso de cuidados deve ser coordenado, considerando o
doente integrado no seu meio familiar como o centro dos cuidados (de saude e/ou sociais),
complementados com o apoio informal possivel e desejavel. Serd necessario: a) proceder ao
levantamento dos recursos de saude, sociais e comunitdrios em cada area; b) definir os responsaveis,
procedimentos, normas de acesso e articulagdo, incluindo critérios de referenciacdo entre os cuidados
de saude primarios e os hospitalares, bem como de informagdo para os cuidados primarios (com
discussdo de um plano individual/integrado de cuidados) aquando de alta ou enquanto se mantiver o
seguimento nas consultas hospitalares.

A continuidade dos cuidados formais na comunidade e do apoio as familias, com envolvimento das
estruturas de apoio residencial/institucional. Nesse sentido, serd fundamental conhecer as
necessidades biopsicossociais das pessoas com deméncia e dos seus cuidadores, identificar os recursos
existentes na comunidade e os circuitos de acesso aos cuidados. Pressupde-se uma melhoria dos
procedimentos de comunicagdo entre os cuidados de saude primdrios e as estruturas e servicos de
apoio (centros de dia, apoio domicilidrio e estruturas residenciais permanentes), assim como a
implementacdo de apoios (com componente emocional, educativo ou misto) dirigidos aos cuidadores
informais e formais.

Estes objetivos s6 serdo atingidos, caso tenha sido possivel, primariamente e/ou em simultineo,

implementar medidas tendentes a desenvolver:

a) A consciencializagdo publica, nomeadamente dos decisores, para o problema das deméncias. No
nosso pais, ainda que a consciencializagdo publica tenha vindo a aumentar progressivamente, ela
permanece reduzida face a dimensdo do problema. Ainda se constata um elevado
desconhecimento sobre o tema, no que respeita aos sinais e sintomas de deméncia, ao processo
diagndstico e de intervencdo, ou as (poucas) respostas existentes na comunidade. Persistem falsas
crengas e atitudes pouco construtivas associadas a deméncia, afetando negativamente a qualidade

de vida de doentes e cuidadores. Esta realidade verifica-se na comunidade em geral, mas também,
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com demasiada frequéncia, nas familias, nos profissionais e nos dirigentes das entidades que
prestam cuidados, tanto no setor social, como no da saude. Melhorar o nivel de consciéncia e de
educacdo, desenvolvendo as possibilidades de diagndstico precoce e tratamento estdo entre as
areas prioritarias identificadas na generalidade dos planos/estratégias nacionais existentes (2).
Todos os planos analisados no relatério ADI/Bupa reconhecem o estigma associado a deméncia e
assumem que uma melhor compreensdo do tema pode ajudar a combater esse fendmeno (2). Com
vista a reduzir a discriminacdo e a exclusdo social, promovendo de forma atempada o diagndstico e
0 acesso a subsequente prestacdo de cuidados, é forcoso que agbes de disseminacdo de
informacdo constem de um futuro Plano. Organizacbes como a Alzheimer Portugal tém estado
ativas nesta area, manifestando a inten¢do de desenvolver e colaborar em agdes futuras.

A formagao dos profissionais de saide e do setor social. Existe ainda necessidade de dotar os
profissionais de salde e do setor social de conhecimento sobre défice cognitivo e deméncias (e.g.,
sinais de alerta, procedimentos de referenciagdo, manejo dos sintomas cognitivos e
neuropsiquidtricos, respostas face as necessidades biopsicossociais). Realga-se a importancia da
inclusdo sistematica, nos curricula do ensino pré e pds-graduado dos profissionais de saude e do
setor social, dos temas associados a deméncia.

O acesso a novas tecnologias, em particular as tecnologias de informagdo e comunicagdo (TIC)
oferecem um enorme potencial para apoiar ndo s6 as pessoas com deméncia, mas também as suas
familias, cuidadores informais e cuidadores profissionais. Deverdo ser considerados projetos
inovadores com valor potencial para os diferentes intervenientes, recorrendo a tecnologias e
servicos que visem solugGes integradas, melhorando o bem-estar das pessoas com deméncia e suas
redes de apoio (familia, cuidadores, vizinhanca, prestadores de servicos, etc.).

Varios projetos de Active and Assisted Living (AAL), nomeadamente nacionais, contemplam as
situacBes de deméncia. A titulo de exemplo, estd em curso um projeto AAL — Active Advice
[http://www.aal-europe.eu/projects/activeadvice] — que pretende organizar toda a informacdo

nacional, em 8 paises europeus, sobre solugdes tecnoldgicas visando os préprios utilizadores e os
seus cuidadores, os profissionais e as empresas de desenvolvimento e inovagdo tecnoldgica.

A investigacdo, designadamente nos aspetos mais pertinentes para a definicdo de politicas e de
servicos. A monitorizacdo do progresso prevista acima e todas as a¢des a ser implementadas nos
diferentes pontos da agenda sdo seguramente oportunidades de investigacdo a estimular pelos
promotores publicos ou outros.

Importara, para isso, a atribuicdo de financiamento especifico para projetos que ndo se refiram
apenas a investigacdo pertinente basica ou clinica, mas também de politicas e servicos na area das
deméncias. Devera garantir-se, por exemplo, o desenvolvimento de registos epidemiolégicos/de
servicos e da investigacdo relacionada, em estreita colaboracdo com as Unidades de Saude Publica
dos ACeS e os Departamentos Regionais de Saude Publica das ARS.
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4. PROPOSTA PARA UM PERCURSO DE CUIDADOS

Neste enquadramento, propbe-se a clarificacdo de um percurso de cuidados (clinical care pathway)
para as pessoas com demeéncia, envolvendo os contactos necessdrios com os servicos de saude e da
area social e assente nos principios da proximidade, acessibilidade, equidade e continuidade (cfr. Anexo
1).

Realga-se, a todos os niveis desse percurso, a importancia das estratégias genéricas de promogdo da
salde e de prevencdo da doencga aos diversos niveis, da prevencdo primaria a quaternaria.

Sublinha-se ainda o facto de o doente poder aceder a este percurso em qualquer dos seus pontos,
consoante o estadio da doenca.

A. Identificacdo Precoce

O percurso de cuidados iniciar-se-a com a identificacdo precoce do problema. Esta deve basear-se em
duas dimensdes diferentes, mas complementares:

A primeira consiste na consciencializagdo das pessoas relativamente aos défices cognitivos e as
deméncias em particular, de modo a que possam valorizar adequadamente alguns sinais de alerta. Para
tal, poderdo contribuir campanhas pedagégicas utilizando os meios de comunicacgao social, bem como
todos os canais dos Ministérios da Saude e do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social. Estas
estratégias poderdo ser complementadas com plataformas multimédia dotadas de repositérios digitais
com informacdo adequada, acessivel aos diferentes grupos populacionais e niveis de literacia.

Uma segunda dimensdo estard mais especificamente focada nos profissionais de salde e apoio social,
com particular atencdo aos que trabalhem nos servicos de maior proximidade. O objetivo sera dotar
estes profissionais de competéncias mais adequadas a identificacdo precoce dos défices cognitivos,
eventualmente configurando diagndsticos de deméncia, e ao encaminhamento atempado dos casos
com indicacgdo, pressupondo-se uma articulacdo estreita entre os diferentes niveis de cuidados.

B. Diagndstico Integrado

Por recomendacdo da OMS, o diagndstico de saude deve incluir o diagndstico nosolégico e o
diagndstico funcional, constituindo-se como elementos chave para a implementacdo de percursos de
cuidados adequados. E igualmente fundamental definir o papel dos diferentes intervenientes no
diagnéstico das doencas cognitivas.

A dispersdo territorial dos pacientes, outras barreiras socioeconémicas e a natureza do nosso sistema
de saude, recomendam o desenvolvimento da capacidade de gestdo da deméncia em cuidados de
salde primarios, reforcando o papel da Equipa de Familia no percurso dos doentes com deméncia. Tal
devera resultar do desenvolvimento de uma rede de profissionais de salde de cuidados primarios
habilitados a fazer um primeiro diagndstico (nomeadamente de natureza sindromatica) e, se
necessario, iniciarem a referenciacdo de casos que justifiquem observacdo em cuidados especializados
(por exemplo, para diagnoéstico diferencial dos subtipos de deméncia).
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Para tanto, em cada Agrupamento de Centros de Saude (ACeS)/Unidade Local de Saude (ULS), e numa

l6gica de proximidade, deverdo ser criadas as condi¢des necessdrias. Da mesma forma, importara
melhorar a articulacdo na gestdo de casos seguidos conjuntamente com os servicos hospitalares
especializados. Esta deve ser feita com base em protocolos que assentem numa discussdo conjunta das
situacgGes clinicas e que definam critérios de encaminhamento. Esta articulacdo devera ainda fazer uso
de todos os recursos disponibilizados pelas tecnologias de informagdo e comunica¢do do Ministério da
Saude. Da intervencdo conjunta destes dois niveis assistenciais (cuidados primarios e hospitalares),
deve resultar um diagndstico integrado que inclua, conforme o mais adequado ou possivel em cada
situacdo, o tipo e etiologia da deméncia e o estadiamento funcional (funcionalidade, incapacidade e
fatores contextuais).

Nas “situagOes clinicas que exigem uma concentragdo de recursos técnicos e tecnoldgicos altamente
diferenciados, de conhecimento e experiéncia”, podera ser considerada a criacdo de centros de
referéncia, de acordo com os critérios que vierem a ser definidos, nos termos da Portaria n.2 194/2014
de 30 de setembro.

C. Planeamento de cuidados

Com base no diagndstico integrado atras referido devera ser definido um Plano Individual de Cuidados
(PIC) que constitua o instrumento de continuidade de processo e cuidados, idealmente recorrendo a
tecnologias de informacao, integrando todos os cuidadores e acessivel a todos os niveis de intervengao.

A gestdo deste Plano exige uma coordenacdo que garanta a integracao sistémica dos cuidados e que os
mesmos se centrardo nas necessidades do doente e, quando adequado, dos seus familiares,
estimulando a participacdo ativa de todos no processo.

Devera ser, portanto, uma gestdo de proximidade (dos cuidados primarios ou do setor social) com um
papel central na articulacdo dos diferentes niveis e servigos, garantindo que o doente e respetiva
familia terdo em cada momento a resposta de que carecem. Este papel poderd ser atribuido a
profissionais diferentes ao longo do tempo, consoante a variagdo das prioridades e sempre com a
participacdo do doente e dos seus cuidadores informais.

Em termos genéricos, o estabelecimento do PIC, a rever ao longo do tempo, deve basear-se na
avaliagdo bio-psico-social de necessidades de cuidados e de funcionalidade, tanto para os doentes
como para os seus cuidadores informais. Estes ultimos deveriam, por principio, ter direito a avalia¢cdes
da sua proépria capacidade para cuidar e acesso a intervencbes de apoio, capacitacdo ou outras,
conforme a indicagdo. Por outro lado, o PIC deve promover a autonomia potencial e respeitar os
principios dos cuidados centrados na pessoa.

D. Intervencao terapéutica e de cuidados

A intervencdo terapéutica e de cuidados nas deméncias deve considerar simultaneamente diversas
dimensdes, incluindo os sintomas cognitivos, os sintomas psicopatoldgicos e comportamentais e a
manutencdo da funcionalidade. Em todos eles, havera que contemplar estratégias ndo-farmacoldgicas
e farmacoldgicas com diferentes tipos de indicacdo a ponderar (*3%3). Para além disso, em articulacdo
com todas as intervengdes mais especificamente dirigidas ao doente, havera que considerar aquelas
mais focadas no familiar/cuidador informal (de aconselhamento, psicoeducativas ou de suporte
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emocional, individual ou em grupo) ou dirigidas a familia no seu conjunto (*3*3). Neste contexto, a
articulagcdo entre os servicos de saude e sociais, assim como a sua diferenciacdo, continua a ser

determinante em fungao do curso da doenga.

A intervengdo terapéutica deve considerar a casa do doente e a respetiva familia como o contexto
privilegiado de cuidados, no pressuposto de que as necessidades estejam cobertas. Para tanto deve
articular-se a interven¢do com base nas Unidades de Saude Familiar (USF) e nas Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI), sedeadas nas Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC),
dependendo da fase de desenvolvimento do processo de doenca. Estas unidades funcionais serdo
responsdveis pela prestacdo de cuidados e articulardo com quem assumir a responsabilidade pela
coordenacdo de cuidados, no sentido de ser encontrada, em cada momento, a resposta mais atempada
e adequada, mobilizando os recursos disponiveis. Devem ainda articular-se com a Seguranca Social no
sentido de garantirem as respostas necessarias (e.g., Servicos de Apoio Domiciliario — SAD — e Centros
de Dia —CD).

As entidades que prestam cuidados a pessoas com deméncia, seja em contexto de SAD, ou em CD,
devem garantir aos seus profissionais a aquisicdo de competéncias técnicas especificas e desenvolver
modelos diferenciados de cuidados, no pressuposto de que seja criado, com brevidade, o necessario
enquadramento legal.

A intervengao pode também ocorrer em contexto institucional nao diferenciado, caso o doente esteja
institucionalizado numa Estrutura Residencial para Idosos (ERPI). Neste caso, os profissionais das USF
e/ou das UCC/ECCI responsaveis pelos cuidados a estes doentes deverdo garantir o acesso aos cuidados
gerais de salde, ndo restritos ao quadro neurocognitivo, e poderdo adicionalmente desenvolver uma
intervengao junto dos profissionais das ERPI que Ihes prestam cuidados. Esta visara criar condi¢ées que
promovam a estimulagdo cognitiva, as atividades em grupo e de tipo fisico, benéficas em estadios nao
avancgados.

A melhoria de cuidados nestas instituicdes passa pela formacdo de profissionais e dirigentes, através de
planos de formagdo-base, bem como pela organizacdo e gestdo dos espacos residenciais e pelas
politicas de servigos, seja em contexto de ERPI, SAD ou CD. O prestador devera também assegurar a
adaptacdao ambiental e arquiteténica, para o que devera ser criado o necessario enquadramento legal,
podendo recorrer a consultoria especializada que as estruturas oficiais e algumas organizacdes nao-
governamentais, com experiéncia especifica, estdo em condi¢des de disponibilizar.

A interveng¢ao podera ainda ocorrer em contexto institucional diferenciado, caso o doente, devido a
presenca de comorbilidades, careca de intervencdes de estruturas hospitalares e/ou das atuais da
RNCCI. Também aqui devem ser tidas em conta as necessidades de formacdo por parte das equipas,
para a prestacdo de cuidados a pessoas com diferentes formas de deméncia. Do mesmo modo, devera
ser potenciada a articulacdo e continuidade de cuidados, mediante o apoio do ‘coordenador de
cuidados’ e otimizagdo dos sistemas de informagdo em sadde. Nas situagGes de risco de sobrecarga do
cuidador informal, devem ser disponibilizadas respostas para descanso do cuidador.

Por ultimo, a intervencdo podera ocorrer em instituicoes especializadas em cuidados a pessoas com
deméncia, a criar na RNCCIl, de acordo com racios a definir. Estas instituicGes deverdao assegurar
cuidados cumprindo os seguintes critérios:
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Respostas de proximidade — Cuidados domicilidrios (UCC/ECCI) e Unidades de Dia, que
desenvolvam programas de reabilitacdo e/ou manutengdo. Estas respostas seriam destinadas a
pessoas com diagndstico de deméncia e PIC definido, em estadios precoces da doencga, mas que
nos estadios intermédios podem também beneficiar de ganhos de autonomia, através do
desenvolvimento de um plano coerente e vidvel em casa;

Respostas de institucionalizagdo — de reabilitacdo especializada e intensiva, para as pessoas com
deméncia que ndo carecam de internamento hospitalar, devido ao agravamento do estado de
saude (fisico e/ou psiquico), mas também ndo se encontrem em condi¢Ges para regressar ao
domicilio;

Respostas de cuidados paliativos, a articular, em moldes a definir, com a respetiva Rede.
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5. RECOMENDAGOES

O presente documento intenta discutir, na linha das propostas internacionais, os pontos principais de
uma estratégia global para as deméncias em Portugal, bem como uma ordem de prioridade para estes
pontos. Submete-se a consideragdo superior a oportunidade de o colocar em aprecia¢do publica, nos
termos do Despacho do Senhor Secretdrio de Estado Adjunto e da Saude atras referido.

Assim, sao recomendacdes deste grupo de trabalho:

1) Que possa ser definida como prioridade nacional a elaboracdo de um Plano para as Deméncias em
Portugal. Este Plano, podendo basear-se nas propostas estratégicas do presente documento,
devera definir e operacionalizar percursos adequados de cuidados (como o que aqui fica
proposto), contemplando como eixos fundamentais: a melhoria da qualidade de vida das pessoas
com deméncia e dos seus cuidadores, a investigacdo pertinente nas areas relacionadas com as
demeéncias e a criagdo de um quadro juridico definidor dos direitos das pessoas em situacdo de
incapacidade (como é o caso de muitas pessoas com deméncia), incluindo o enquadramento legal
dos cuidados, das intervencdes e da investigacdo;

2) Que, para este efeito, seja nomeado um grupo de peritos, com a missdo de submeter,
atempadamente, um documento para discussao e aprovacao superior;

3) Que esse grupo de peritos inclua elementos da area médica (especialidades de neurologia,
psiquiatria, medicina geral e familiar e sadde publica, incluindo a competéncia de geriatria), de
enfermagem, de psicologia clinica/neuropsicologia, terapia ocupacional e do setor social; da
administracdo central e local, congregando as areas da saude (hospitalar, de cuidados primarios e
continuados), da seguranca social e da justica; representantes do setor publico, privado,
convencionado e organizagdes ndo-governamentais, incluindo associagdes de doentes e
familiares;

4) Que um nucleo executivo deste grupo inclua elementos a quem seja facultada a possibilidade de
dedicacdo prioritaria a tarefa em aprego, num tempo que se pretende tdo curto quanto possivel;

5) Que o Plano a aprovar venha a prever mecanismos para monitorizagdo continua, através de
instancias adequadas e dispondo dos meios necessarios, a criar ou adaptar ao efeito.

No decurso das reunides do Grupo de Trabalho, foram enunciadas propostas a explorar ou
fundamentar numa fase subsequente, aquando da elaboragdo de um Plano Nacional de Demeéncias.
Nem todas estas propostas foram consensuais dentro do Grupo de Trabalho, nomeadamente em
termos de exequibilidade ou prioridade, embora tenha havido acordo no sentido de merecerem
discussdo ulterior.

Seguem-se alguns exemplos, sem preocupagao de sistematizagdo:

— Promogdo de campanhas nacionais que visem combater o desconhecimento publico sobre as
deméncias e o estigma associado, promovendo também o diagndstico precoce e o acesso ao
percurso de cuidados. Este tipo de campanhas poderia enquadrar-se no Programa de Literacia e
Integracdo de Cuidados (PLIC), em curso, sempre com o devido apoio de especialistas de saude

17



REPUBLICA . SERVICO NACIONAL
PORTUGUESA | SAYPE 0‘ SINS S5t

publica. Eventual promogao de canais de difusdo especificos em entidades e grupos que trabalhem
com pessoas/familiares (ex: ONGs; universidades sénior).

Estruturacdao de um sistema de recolha de dados sobre acesso e uso dos servigcos de saude por
pessoas com deméncia e seus familiares, a nivel nacional, com base nos cuidados de saude
primarios.

Desenvolvimento de um plano alargado de capacitacdo dos cuidadores (formais e informais).
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A proposta atras apresentada pretende colmatar uma lacuna existente em Portugal: a inexisténcia de
uma estratégia para a drea dos cuidados as pessoas com deméncia. Ficam assim criadas condicdes,
€aso a proposta seja aceite, para que se possam desenvolver politicas publicas, traduzidas em planos e
acOes concretas e coerentes.

Queremos, porém, enfatizar que o tempo das pessoas e respetivas familias ja afetadas por este
problema nem sempre é compativel com tempos demorados de decisdo politica. A inexisténcia
presente de um Plano ndo poderd nunca ser razao para desinvestir na melhoria possivel e continuada
dos cuidados ja existentes. Por exemplo, ndo havera razdo para adiar a articulagdo protocolada das
respostas ja existentes, promovendo a continuidade dos cuidados, tal como podem ser apoiadas
experiéncias ‘piloto’, nomeadamente na Rede de Cuidados Continuados Integrados, em congruéncia
com a estratégia aqui apresentada.

Por ultimo, realce-se que este documento foi intencionalmente desenvolvido por um grupo plural, quer
na diversidade de saberes e profissdes, quer de afiliagdes organizacionais. Pretendeu-se, assim, ir ao
encontro da complexidade intrinseca do fendmeno em analise e das respostas que se exigem. O desafio
colocado pelas deméncias exige uma conjugacdo de esforcos transdisciplinar, transprofissional e
transorganizacional, que consideramos dever alicergar qualquer iniciativa nesta area.
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