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2.1.6 — Promover a criagdo e dinamizagao de projetos de incidéncia
comunitaria, em articulagdo com outros servicos ¢ entidades;

2.1.7 — Assegurar o desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados a pessoas em situagdo de dependéncia;

2.1.8 — Implementar, acompanhar e avaliar as medidas e politicas
de prevengido e apoio social a pessoa idosa, dependente e deficiente, na
familia e em situacdo de acolhimento;

2.1.9 — Assegurar e qualificar a representacdo da Seguranga Social,
nas diferentes Parcerias, nomeadamente nas Equipas Coordenadoras
Locais (ECL) da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCD);

2.1.10 — Acompanhar a execugdo de projetos no ambito de progra-
mas de desenvolvimento social e de investimento em equipamentos
sociais.

3 — O presente despacho produz efeitos imediatos e, por for¢a dela e
do disposto no n.° 3 do artigo 164.° do Codigo do Procedimento Admi-
nistrativo, ficam ratificados todos os atos praticados pelo mencionado
dirigente no ambito da aplicag@o da presente delegagio e subdelegacdo
de poderes.

28 de maio de 2018. — A Diretora da Unidade de Desenvolvimento
Social, Ana Celina Caetano Dias.
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SAUDE

Gabinete do Secretario de Estado Adjunto
e da Saude

Despacho n.° 5988/2018

O XXI Governo Constitucional, no seu programa para a saude, esta-
belece como prioridades reforcar o poder e a participagéo do cidadao no
Servigo Nacional de Satide (SNS) e expandir e melhorar a integragao da
Rede de Cuidados Continuados e de outros servigos de apoio as pessoas
em situacao de dependéncia e aos seus cuidadores. Neste sentido, o SNS
deve organizar-se de acordo com as suas necessidades e preferéncias, no
respeito pela sua dignidade e autonomia, focando-se na qualidade e na
ética da prestagdo de cuidados e promovendo disponibilidade, acessi-
bilidade, comodidade, celeridade e humanizagio. Deve fazé-lo indo ao
encontro da pessoa na familia, na escola, no trabalho, na comunidade,
na cultura e no lazer, criando um ambiente favoravel a prevengéo da
doenga e a promogao da saude. Reconhece-se ainda, como fundamental,
o0 apoio a cuidadores informais de pessoas dependentes nos seus domici-
lios e o reforgo da componente de saude mental nas redes dos Cuidados
Continuados Integrados e dos Cuidados de Satide Primarios.

De acordo com algumas estimativas existem em Portugal cerca de
150.000 pessoas com deméncia, a maioria das quais com mais de 65 anos,
uma vez que o principal risco para o desenvolvimento de deméncia ¢ a
idade. Tendo em conta este contexto, e com o envelhecimento populacio-
nal, esta dimens@o tendera a aumentar. De assinalar ainda que a maioria
dos paises europeus tém uma estratégia nacional na area das deméncias,
reconhecendo esta drea como uma prioridade de saude publica.

Por tais razdes, mas também pelas exigéncias que um diagnostico de
demeéncia impacta, quer para a pessoa com deméncia, quer para a familia
e para a sociedade, justifica-se que o Estado defina uma estratégia que
permita o desenvolvimento de politicas publicas de satide, nomeada-
mente o desenho do percurso de cuidados das pessoas com deméncia,
tendo em consideracdo as caracteristicas especificas do SNS.

Neste sentido, através do Despacho n.° 17/2016, de 20 de outubro de
2016, foi reconhecida a necessidade de ter um quadro de referéncia com
base empirica, consensualizada por peritos, que permitisse o desenho de
politicas publicas na drea das deméncias, considerando as orientacdes dos
organismos internacionais, as melhores praticas dos paises de referéncia e
o Plano de Desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados. Neste quadro, foi desenvolvido por um grupo de trabalho
no ambito da Coordenacdo Nacional da reforma do SNS para a area dos
Cuidados Continuados Integrados, um documento intitulado «Bases para
a Definicdo de Politicas Publicas na Area das Deméncias», o qual foi
objeto de consulta publica, amplamente participada, resultando o seu
documento final do acolhimento de muitos dos contributos recebidos
por parte dos varios profissionais, entidades e cidaddos, conferindo uma
maior transparéncia e credibilizagdo a todo processo.

Assim, foi elaborada a Estratégia da Satde na Area das Deméncias,
que se aprova através do presente despacho, que define os principios a
que devem obedecer os cuidados a pessoas com deméncia, os critérios
a utilizar na intervengao preventiva, as medidas a adotar relativamente a
detegdo precoce, as medidas de acesso ao diagnéstico médico bem como
ao diagnostico compreensivo, e o escalonamento das respostas terapéu-
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ticas nos trés niveis de cuidados de satde, clarificando-se um percurso
de cuidados para as pessoas com deméncia, assente nos principios da
ética, proximidade, acessibilidade, equidade e continuidade.

Pretende-se assim, desenvolver uma estratégia que promova uma
maior colaborag@o e coordenagao intersectorial, o diagnostico atempado
e correto, bem como o acesso a tratamentos, farmacologicos e ndo
farmacologicos, mediante o refor¢o do papel dos cuidados de saude
primarios e da colaboragdo destes com os cuidados hospitalares, os cui-
dados continuados integrados e os cuidados paliativos, e a continuidade
dos cuidados na comunidade e o apoio as familias.

Importa ainda, no ambito da referida Estratégia, implementar medidas
tendentes a desenvolver a consciencializagdo publica em termos de satde
para o problema das deméncias, promover a literacia dos cidaddos em
geral, a formagdo dos profissionais de saude, o acesso a novas tecno-
logias e a investigagdo.

Considera-se assim prioritario a elaboragdo de Planos Regionais da
Saude para as Deméncias que, por um lado, se ajustem as especificida-
des de cada Regido e das respetivas Redes, garantindo a interligagéo e
inclusdo dos varios atores regionais e locais e, por outro, contemplem os
eixos fundamentais definidos na referida Estratégia, constituindo, no seu
conjunto, um verdadeiro Plano Nacional de Saude para as Deméncias,
devendo estar articulados com os Plano Nacional de Saude Mental e o
Plano Nacional de Saude.

Na sequéncia das diversas recomendagdes da Assembleia da Repu-
blica e tendo por base o trabalho desenvolvido pelo referido grupo de
trabalho, determina-se o seguinte: )

1 — E aprovada a Estratégia da Satde na Area das Deméncias cons-
tante do anexo ao presente despacho, do qual faz parte integrante.

2 — E constituida a Coordenagao do Plano Nacional da Satde para
as Deméncias adiante designada por Coordenagdo, com a missdo de
acompanhar a elaboragdo dos Planos Regionais para as Deméncias, da
responsabilidade das respetivas Administracdes Regionais de Satde.

3 — Os Planos Regionais da Satde para as Deméncias devem estar
concluidos no prazo maximo de um ano a contar da entrada em vigor
do presente despacho, e obedecer aos seguintes principios:

a) Ser coerentes com a estratégia agora aprovada;

b) Contemplar 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 deméncias e os direitos das
pessoas em situagdo de incapacidade, incluindo os respeitantes aos
cuidados e as intervengdes;

¢) Incluir abordagens de formagdo no ambito das areas da satde, para
os utentes, cuidadores e profissionais de saude;

d) Prever mecanismos para monitorizagdo e avaliagdo continuas,
através de instancias adequadas e dispondo dos meios necessarios, a
criar ou adaptar para o efeito.

4 — A Coordenagao do Plano Nacional da Satde para as Deméncias
¢ constituida por um representante de cada um dos seguintes servigos
€ organismos:

a) Antonio Leuschner, representante do Conselho Nacional da Satde
Mental;

b) Miguel Narigdo, representante da Administragdo Central do Sis-
tema de Satde, I. P.;

¢) Paula Domingos, representante da Dire¢ao-Geral da Sautde;

d) Carla Marques Pereira, representante da SPMS — Servigos Parti-
lhados do Ministério da Saude, E. P. E.;

e) Jorge Bouga, representante da Administragcdo Regional de Satude
do Norte;

f) Manuel Teixeira Marques Verissimo, representante da Administra-
¢do Regional de Satide do Centro;

g) Teresa Maia, representante da Administracdo Regional de Saude
de Lisboa e Vale do Tejo;

h) Maria da Graga Godinho Simdes Eliseu, representante da Admi-
nistragdo Regional de Satude do Alentejo;

i) Josélia Gongalves, representante da Administracdo Regional de
Saude do Algarve;

j) Pedro Folgado e como substituto Rogério Bacalhau, representante
da Associagao Nacional de Municipios Portugueses;

k) Antonio Pedro de Carvalho Morais Soares e como substituta Mar-
tina Pires Marcelino de Jesus, representante da Associagdo Nacional
de Freguesias;

/) Maria Joao Rebelo Quintela, representante da Confederagao Na-
cional das Institui¢des de Solidariedade;

m) Manuel Caldas de Almeida, representante da Unido das Miseri-
cordias Portuguesas;

n) Bernardete Catarina Alves Leal, representante da Unido das Mu-
tualidades Portuguesas;

0) Um elemento a designar pela Ordem dos Médicos;
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p) Fernando Antdnio da Trindade Rodrigues, representante da Ordem
dos Enfermeiros;

q) Renata Benavente, representante da Ordem dos Psicologos Por-
tugueses;

r) Conceigao Calhau, representante da Ordem dos Nutricionistas;

s) Helena Farinha, representante da Ordem dos Farmacéuticos;

) Maria José Salgadinho, representante da Associagao dos Profissio-
nais de Servigo Social,

u) Manuel Oliveira, representante da Coordenagdo Nacional para a
reforma do Servigo Nacional de Saude na area dos Cuidados de Saude
Primarios;

v) Manuel Lopes, representante da Coordenagdo Nacional para a
reforma do Servigo Nacional de Satude na area dos Cuidados Continu-
ados Integrados;

w) Bruno Gomes, representante da Coordenagéio Nacional para a
reforma do Servigo Nacional de Satide na area dos Cuidados de Satde
Hospitalares;

x) Catarina Alvarez e Maria do Rosario Zincke dos Reis, represen-
tantes da Associa¢ao Alzheimer Portugal.

5 — A Coordenagao do Plano Nacional da Saude para as Deméncias
¢ coordenada pelo Presidente do Conselho Nacional da Satde Mental,
o qual constituira uma Comissao Executiva, com um maximo de 5 ele-
mentos, de entre os representantes referidos no nimero anterior.

6 — A implementagdo dos Planos Regionais da Satide para as De-
méncias compete as respetivas Administragdes Regionais de Saude,
sendo que a sua monitorizagdo e avaliagdo ¢ coordenada pela Comissao
Executiva referida no namero anterior.

7 — Os membros da Coordenagio e da Comissdo Executiva ndo au-
ferem qualquer remuneragéo ou abono pelo exercicio das suas fungdes,
sem prejuizo do direito ao pagamento de ajudas de custo nos termos da
legislacdo em vigor.

8 — A Secretaria-Geral do Ministério da Saude assegura o apoio
logistico e administrativo necessarios ao funcionamento da Coordenago.

9 — O mandato da Coordenagdo extingue-se com a apresentagio dos
relatérios e propostas referidas nos n.*2 e 3.

10 — O presente despacho entra em vigor no dia seguinte ao da sua
publicacdo.

6 de junho de 2018. — O Secretario de Estado Adjunto e da Saude,
Fernando Manuel Ferreira Araujo.

ANEXO

Estratégia da Saude na Area das Deméncias
1 — Pressupostos

Por despacho de 20 de outubro de 2016, do Secretario de Estado
Adjunto e da Saude foi definida a necessidade de desenvolver «um
quadro de referéncia que permita o desenho do percurso de cuidados
das pessoas com deméncia, tendo em consideragdo as caracteristicas
especificas do Servigo Nacional de Saude.

Esse quadro de referéncia deve permitir ainda a definicéo:

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;

Padrdes de Qualidade;

Dos critérios a utilizar na intervengdo preventiva;

Das medidas a adotar relativamente a identificagdo precoce;

Das medidas de acesso ao diagnodstico médico, bem como ao diag-
ndstico compreensivo;

Do escalonamento das respostas terapéuticas nos trés niveis de cui-
dados, bem assim como das tipologias de servigos e seu enquadra-
mento.»

Foi estabelecido que este quadro de referéncia considerasse as orien-
tagdes 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-ao
considerar, ainda, as carateristicas especificas do Servigo Nacional de
Saude (SNS).

Neste contexto, foi constituido um grupo de trabalho no ambito da
Coordenagdo Nacional para a Reforma do Servigo Nacional de Saude
(SNS) para a area dos Cuidados Continuados Integrados, com a cola-
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boragdo da Coordenagdo para a Reforma do SNS na area dos Cuidados
de Satde Primarios.

Definiu-se o objetivo de elaborar um documento que, considerando a
evidéncia disponivel e a diversidade de institui¢des de satde envolvidas,
apresente propostas para uma estratégia que enquadre os cuidados de
saude a prestar as pessoas com deméncia — independentemente do tipo e
respetivo estadio —, bem como as suas familias e cuidadores informais.
Estas propostas devem promover uma melhor qualidade de vida e esta-
belecer os principios gerais a que deve obedecer a defini¢do do percurso
de cuidados, considerado o pilar fundamental da estratégia.

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

Sem esquecer as medidas gerais de promogao da saide e de prevengao
das doengas ao longo da vida, havera que garantir as melhores condigdes
de acesso aos servigos de saude, numa base de proximidade, continui-
dade, integragdo e equidade, dentro dos condicionalismos impostos pela
necessaria sustentabilidade.

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 prestagdo de cuidados de satide que tenha em conta as necessidades e
preferéncias nas diferentes fases da(s) doenga(s): desde a identificagao
precoce, até as situagdes 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 per-
curso 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 institucionalizagdo de longo prazo,
potenciadora de dependéncia.

O que se pretende € proporcionar as condigdes que otimizem a utiliza-
¢do dos recursos disponiveis, garantindo a sua articulagdo e, sempre que
possivel, integrando-os em canais facilitadores do acesso aos cuidados
de saude necessarios.

A coordenagao/facilitacdo devera ser mais funcional do que orgénica,
através de interlocutores designados em cada um dos segmentos da
rede — cuidados de saude, primarios, hospitalares e continuados — que
se articulardo, por sua vez, com quem venha a assumir a responsabi-
lidade pela coordenacdo de cuidados, nos termos que adiante serdo
propostos.

Esta necessidade de coordenagdo ¢ tanto maior quanto se trata de
situagdes que afetam pessoas de mais idade, apresentando frequentes
comorbilidades e necessidades complexas a diferentes niveis. E crucial
que os cuidados sejam centrados na pessoa, o que reforca o papel da
unidade de saude de maior proximidade, previsivelmente da rede de
cuidados de satide primarios, bem como a articulagdo entre servigos de
saude, e eventualmente, os municipios.

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
e preferéncias de cada pessoa e da sua familia. Nesta fase, foi opgdo
ndo introduzir as questdes ligadas, especificamente, a gestdo do défice
cognitivo ligeiro sem critérios de deméncia, ressalvando a sua impor-
tancia e a necessidade de discussao ulterior.

2 — Introdugio

Partindo da documentagdo internacional inspiradora de politicas na
area das deméncias ('), o Grupo de Trabalho respeitou a distingdo en-
tre 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 defini¢do 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 esfor¢os conducentes a elaboragado
de politicas sobre deméncias em Portugal e resumir alguns dados na-
cionais relevantes;

2) Resumir e enquadrar na realidade nacional, as recomendagdes
estratégicas consensualizadas internacionalmente;

3) Reiterar a necessidade de um Plano da Satde para as Deméncias
cuja elaboracdo devera ser operacionalizada.

Perspetiva historica recente

Em Portugal, a aten¢do dada as deméncias tem sido pouco conse-
quente. As deméncias néo sdo ainda reconhecidas como uma prioridade
de satde publica: Portugal integra a minoria de paises europeus em que
ndo existe uma estratégia oficial, tornando-se imperativo um papel mais
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ativo na defini¢@o de politicas nacionais, bem como no acompanhamento
de redes e programas internacionais.

Registam-se passos recentes, na esfera politica e legislativa, ou refle-
tindo o esfor¢o das organizagdes ndo-governamentais:

Em 2009, a Alzheimer Portugal publicou o documento «Plano Nacio-
nal de Intervencdo Alzheimer», preparatorio da Conferéncia «Doenga
de Alzheimer — Que politicas?» (7); mais tarde, a Alzheimer Portugal
colaborou ainda na elaboragdo e divulgagdo de outros documentos
estratégicos internacionais (*).

Em 2010, foram aprovadas as Resolucdes da Assembleia da Re-
ptblica, 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, ¢ publicada a Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, que regula
as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de
testamento vital, bem como a nomeagao do procurador dos cuidados de
satide, criando ainda o Registo Nacional do Testamento Vital ('').

Em maio de 2013, teve lugar o Seminario «Estrutura¢do do Plano
Nacional de Intervengdo em Perturba¢des Demenciais», por iniciativa
da Dire¢do-Geral da Saude (DGS), com a coordenagdo cientifica do
Prof. Joel Ménard, Presidente da Comissao de Redagdo do Plano Francés
para a Deméncia de Alzheimer e doengas afins. Este seminario congre-
gou peritos nacionais de areas médicas, promovendo uma discussdo
preliminar de estratégias para a deméncia em Portugal. Em dezembro de
2014, também por iniciativa da DGS, realizou-se o Il Seminario sobre
a «Estruturagdo do Plano Nacional de Interven¢do em Perturbagdes
Demenciaisy.

Em 2015, ¢ aprovada a Estratégia de Protecdo para o Idoso pela
Resolugio do Conselho de Ministros n.° 63/2015 ('), no seguimento
da qual foram apresentados dois Projetos de Lei, n.* 61 e 62/XIII/1.%,
modificando o regime das incapacidades e seu suprimento e criminali-
zando um conjunto de condutas que atentam contra os direitos funda-
mentais dos idosos, os quais ndo foram ainda apreciados em Plenario.
Esta estratégia prevé o refor¢o da protegdo dos direitos dos idosos em
situagdo de capacidade diminuida, mediante alteragdes ao Codigo Civil,
nomeadamente, em sede de regime das incapacidades e seu suprimento
e almejando, por exemplo, uma melhor prevengao de situagdes de vio-
1éncia e abuso.

No plano técnico-cientifico, a DGS publicou, em 2011, normas para
a abordagem terapéutica das alteracdes cognitivas ('*), embora nfio seja
claro o seu carater vinculativo. Verifica-se também um esforgo recente
na inclus@o de dados referentes as deméncias nas estatisticas oficiais
de saude ("%).

Na investigacdo em politicas e servigos, regista-se a participacdo de
equipas portuguesas em projetos de iniciativa europeia, como o Actifca-
re — ACcess to TImely Formal care (**) ou o RHAPSODY — Research
and Strategy for Dementia in the Young ('®). Estes estudos multicéntricos
europeus contribuirdo em breve para recomendagdes internacionais e
nacionais quanto aos cuidados formais prestados as pessoas com demén-
cia 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 projegdes, baseadas em taxas de prevaléncia internacio-
nais, estimam o numero de pessoas com deméncia no nosso pais em
160 a 185 mil ('"'®). Embora recorrendo a amostras nio representativas,
existem estudos epidemioldgicos de prevaléncia comunitaria que evi-
denciam 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 % (IC95 % 1.9 — 3,8 %), usando os critérios
diagndsticos DSM-1V (). Um segundo estudo (amostra de pessoas
com 65 anos ou mais) reportou taxas mais elevadas, usando o algoritmo
do 10/66 Dementia Research Group: 9,2 % (95 % IC 7,8 — 10,9) (*°).
Considerando estes resultados, consentaneos com estimativas interna-
cionais (*'), o nimero de pessoas com deméncia em Portugal poder ser,
inclusivamente, superior as projecdes referidas (' '¥).

Em 2015, foi ainda estimado que 76.250 pessoas diagnosticadas
com deméncia receberiam farmacos antidemenciais, representando um
encargo financeiro de 37 M€/ano (**). Também os escassos dados ofi-
ciais referentes a estatisticas hospitalares ou de cuidados primérios (**)
sustentam uma apreciavel 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 nimeros reais podem ser muito superiores.

Acresce a nocdo generalizada da existéncia de necessidades nao
cobertas de cuidados nas pessoas com deméncia e suas familias/cuida-
dores informais (***). Um estudo internacional sobre deméncias, atras
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referido, foca-se nas dificuldades em aceder atempadamente a cuidados
formais na comunidade, e. g. centros de dia, apoio domiciliario (*). Os
resultados preliminares apontam para niveis elevados de necessidades
ndo cobertas em Portugal, com desigualdades nos padrdes de acesso
e no uso dos servigos, em comparagdo com outros paises europeus.
Também uma publicaco recente da Alzheimer Europe classifica como
insuficiente a disponibilidade de respostas (*°).

Mencionam-se, ainda, exemplos de estudos nacionais, em relag@o
com a area das perturbacdes cognitivas, que contaram com apoio da
DGS e do Programa Nacional de Satide Mental. O projeto VIDAS
(Valorizagdo e Inovagdo em Deméncias), da Unido das Misericordias
Portuguesas, teve como objetivo principal promover a adaptagdo de
estruturas residenciais para pessoas idosas (ERPI) e dos servigos de
apoio domiciliario a pessoas com défice cognitivo. Para além de com-
ponentes de investigagdo-acdo na formacao dos cuidadores formais e na
adaptagdo ambiental, foi estimada em 78 % a frequéncia de altera¢des
cognitivas sugestivas de deméncia numa amostra de 1503 residentes em
‘lar’, apds avaliagdo neuropsicologica por entrevistadores treinados e
tendo em conta a informagio clinica disponivel (*'). No norte do pais,
o estudo de amostras de utentes de cuidados primarios e de residentes
em ERPI tem também sugerido uma proporgao relevante de quadros
de défice cognitivo (*). Um outro estudo (Identificacéo 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 Por-
tugal (em colaboragdo), referia estimativas entre 30,8 % ¢ 46,9 % paraa
proporcao de pessoas com deméncia (diagnostico médico estabelecido)
residentes em ERPI nos concelhos de Cascais, Sintra ¢ Oeiras, ou mais
elevadas (entre 40,1 % e 55,1 %), caso fosse considerada também a
suspeigdo por parte dos profissionais das ERPI (**). Realgam-se as dis-
crepancias notdrias no que toca as estimativas da proporgao de casos de
deméncia na populagdo residente em ERPI: 29 % a 78 % ("'*?"). Tal ndo
¢ de estranhar, porém, dada a diversidade metodologica e a inexisténcia
de verdadeiros estudos de prevaléncia.

Em apreciagdo global, na area das deméncias, o sistema de satde
apresenta em Portugal aspetos favoraveis a par de barreiras considera-
veis e desafios enormes (*°). Entre os primeiros pode contar-se 0 acesso
universal e tendencialmente gratuito ao Servico Nacional de Saude, o
nivel de exceléncia de alguns servigos especializados (*'), ou o interesse
crescente pela formagdo na 4rea psicogeridtrica e gerontoldgica (*2).
No campo das barreiras e desafios, exemplificam-se: a dificuldade dos
cuidados de saude primarios em lidar com as questdes diagnosticas e
de manejo destas doengas e na ligagdo com os cuidados especializados
(****); a dificuldade dos hospitais gerais em lidar com a especificidade
das pessoas com deméncia; a escassez de opgdes para intervengdes
ndo farmacoldgicas (**); as dificuldades das familias e cuidadores in-
formais (*); as dificuldades de articulagdo de todos os intervenientes,
englobando os sectores da saude, as areas publica, privada e do terceiro
setor (*°). Apesar das recomendagdes de grupos de trabalho anteriores
em areas afins, tem-se verificado uma escassa repercussao na reestru-
turagdo dos servigos e no acesso as intervengdes, incluindo as de tipo
farmacologico (*°).

Por outro lado, a perda de peso ¢ uma caracteristica clinica proe-
minente da pessoa com deméncia. A perda de peso estd presente em
estadios precoces da doenga, comegando antes mesmo do seu diagnods-
tico, e tornando-se mais comum com a sua progressao. A associagao
a perda de peso ¢ mais forte com o aumento da gravidade da doenga.
A perda de peso corporal implica perda de massa muscular, acom-
panhada de declinio mental e fragilidade, e esta associado a um
aumento do risco de morbidade. A associag@o entre perda de peso e
aumento do risco de mortalidade também ¢ documentado em pessoas
com deméncia.

Os mecanismos subjacentes a perda de peso na deméncia sdo comple-
xos, multifatoriais e apenas parcialmente compreendidos. Atualmente
reconhece-se o papel dos processos neurodegenerativos em regioes
cerebrais especificas, fatores genéticos e processos inflamatorios que
estdo subjacentes as alteragdes nutricionais.

Além destes problemas nutricionais especificos da pessoa com de-
meéncia, em todas as fases da doenga, os idosos com deméncia podem
ser afetados por deficiéncias relacionadas com a idade, incapacidades e
comorbilidades (e. g. anorexia do envelhecimento, problemas de masti-
gacdo, depressdo), ingestao alimentar reduzida e desnutri¢do. A disfagia
desenvolve-se em 13 % e 57 % nas pessoas com deméncia, nos diferen-
tes tipos e estadios de deméncia, mas ¢ mais comum em estadios mais
avangados. A pneumonia por aspiracdo tem sido relatada como uma
causa comum de morte em pessoas com deméncia.
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Assim, o estado nutricional deve ser rastreado usando ferramentas
proprias e adaptadas a pessoa com deméncia (MNA-SF) de modo a
identificar os individuos de risco o mais precocemente possivel.

No sentido de objetivar dados do terreno pouco conhecidos ou divul-
gados, o grupo de trabalho procurou ainda informagao atualizada sobre
servicos de saude e sociais atuando nesta area, tal como apresentado
de seguida.

Inquérito nacional aos servigos de satide envolvidos na prestagdo de
cuidados a pessoas com deméncia

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

Foi enviado um questionario aos responsaveis hospitalares das areas da
Neurologia e da Psiquiatria dos Hospitais, Centros Hospitalares e Unida-
des Locais de Saude do SNS. Apenas um dos Servigos Hospitalares que
responderam menciona uma consulta conjunta das duas especialidades
(neurologia e psiquiatria), ainda que 30 outras institui¢des refiram uma
consulta especifica realizada por um ou mais médicos especialistas.
Menos de metade das equipas incluem psicologo ou neuropsicologo,
39 dispdem de enfermeiro, 33 de técnico de servigo social e 20 de
terapeuta ocupacional. Nao foi possivel uma analise global do niimero
de pessoas com deméncia nas consultas, pois s6 17 delas dispoem de
registos proprios e, nalguns casos, ndo ¢ possivel identificar especifi-
camente a propor¢do de casos de deméncia nos registos. Praticamente
todos estes servigos dispdem de métodos complementares de diagnos-
tico suficientes para a avaliacdo basica (estudo analitico e TAC cranio-
-encefalica). Em 30 casos, refere-se o envio da pessoa com deméncia
a outras instituigdes quando ha indicacdo para ressonancia magnética.
O teste Mini Mental State Examination (MMSE) ¢ usado generaliza-
damente. Enquanto 59 consultas usam também o Montreal Cognitive
Assessment (MOCA) e 38 0 Addenbrooke Cognitive Examination (ACE),
56 referem avaliagdo com bateria compreensiva, seja no hospital ou no
exterior. SO em trés consultas ndo ¢é realizada puncdo lombar. Quanto
ao uso de biomarcadores no liquor, 18 consultas referem a realizagdo do
exame no seu proprio hospital. Apenas duas consultas dispdem de teste
genético na mesma instituicdo. Porém, de entre as restantes, so cinco
consultas ndo solicitam testes genéticos.

A analise das respostas sugere que a informagao sobre o diagndstico
¢ dada a pessoa com deméncia, por norma, em 15 destas consultas,
enquanto 51 servigos referem sé por vezes informar diretamente a
pessoa com deméncia. Em 38 casos, parece haver avaliacao global das
necessidades de cuidados (somaticas, psicologicas e sociais), incluindo
(33 respostas) também avaliagdo dirigida aos cuidadores. As respostas
referem ainda a disponibiliza¢do de apoio psicoldgico e social (42 con-
sultas), a possibilidade de intervengdes psicoeducativas ou de orientagdo
para associagdes de familiares e pessoas com deméncia (29 consultas),
ou de informagao sobre cuidados formais na comunidade (52 consultas).
Em 54 destas 75 consultas, as pessoas com deméncia parecem manter
vigilancia nas mesmas por tempo indefinido.

Quanto ao inquérito enviado aos 55 Agrupamentos de Centros de
Satide — incluindo os 8 integrados em Unidades Locais de Satide — e
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 servigos
participantes no inquérito referenciaria preferencialmente para Neurolo-
giae 7,7 % para Psiquiatria (2,5 % ndo responderam e 0,9 % ndo referiu
preferéncia). Esta tendéncia geral parece aplicar-se especificamente em
casos de predominio de queixas mnésicas, em que a referenciagéo prefe-
rencial para Neurologia € reportada em 85,5 % dos servigos. O mesmo
se aplica as fases precoces de defeito cognitivo (86,2 % dos servigos).
Nao obstante, nalgumas situagdes especificas, aumenta a tendéncia a
referenciar para Psiquiatria, ou a auséncia de especialidade preferencial
na referenciagdo (que pode ser Neurologia ou Psiquiatria). E o caso
de pessoas jovens com deméncia (21,5 % dos servigos referenciaria
preferencialmente para Psiquiatria e 5,6 % ndo manifesta preferéncia),
ou com alteragdes do comportamento predominantes (59,1 % e 10,1 %
dos servigos, respetivamente). De acordo com as respostas recebidas, a
escolha da especialidade para referenciagdo ¢ influenciada pelo tempo
de espera da primeira consulta: considerando este fator, 41,3 % destes
servigos tende a referenciar para Neurologia, 38,8 % nao refere tendén-
cia especifica, 13,3 % tende a referenciar para Psiquiatria e 6,5 % nao
responde. Quanto a existéncia, na equipa, de elementos dedicados em
especial as deméncias, 91,6 % responderam negativamente e 2,5 % nao
responderam. Este ltimo dado sugere a preméncia de envolver mais
diretamente os Cuidados de Satide Primarios nesta area clinica.

Um aspeto favoravel ¢ 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
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complementares de diagnostico estdo largamente disponiveis a nivel
nacional.

Ressalvam-se limitagdes importantes quanto a interpretagdo dos re-
sultados deste inquérito nacional ad hoc, de que sdo exemplo a taxa de
participacdo, a dificuldade (pelo anonimato de resposta) na diferenciag@o
entre Unidades de Saude ou a possibilidade de viés de aceitabilidade
nalgumas respostas. Tera havido, provavelmente, sobrevalorizagdo do
apoio facultado em cada consulta ou servigo, pois o inquérito ndo se
acompanhou de um guido com definigdes precisas para cada item em
questdo (e. g. ‘avaliagdo de necessidades’, ‘intervengao 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 avaliagao das situagdes
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 servigos especializados. Permanece
por determinar se as elevadas taxas de acesso a meios de diagnostico
reportadas no inquérito se refletem numa utilizagao efetiva e/ou criteriosa
destes exames em todos os casos de utentes com evidéncia de deterio-
rag@o cognitiva. Mesmo no pressuposto de que casos com indicagao,
incluindo duvidas de diagnostico e necessidade de diagnostico de subtipo
de deméncia, devem ser observados atempadamente em consultas mais
especializadas, um melhor aproveitamento dos recursos podera contri-
buir para a criagdo e agilizagao de redes de referenciag@o integrada e
para a melhoria dos servigos de saude locais no apoio as pessoas com
deméncia e as suas familias.

Documentos internacionais e fundamentagdo do trabalho desen-
volvido

Nos ultimos anos foram multiplos os contributos para sistematizar a
evidéncia que posiciona as deméncias como uma prioridade de saude
publica ('), inspirando politicas, planos ou estratégias (***37). Tém sido
focadas areas como o impacto econémico global (**), o estigma (*%), a
promogao do diagnéstico e intervencio precoces (*°) ou as necessidades
das familias e cuidadores informais e os cuidados a longo prazo (*).

Assim, reconhecida a qualidade e profusdo da documentagéo interna-
cional, 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 pe-
las organizagdes internacionais, na linha da Organizagdo Mundial da
Satde (OMS), em colaborag@o com a Organizagao para a Cooperagao
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 sensibilizagdo da sociedade em geral, até a pres-
tagdo 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 sugestdes para desen-
volvimento e implementa¢do de um Plano Nacional para a Deméncia»
(%), estabelecendo objetivos de progressio em dez areas especificas:
consciencializagao e literacia sobre deméncias da sociedade em geral;
diagndstico (precoce) e tratamento; cuidados no domicilio; apoio e
capacitacdo aos cuidadores informais/familiares; integragdo das vias de
acesso e coordenagdo dos cuidados de saude; formagao dos profissionais
de satide; monitorizagdo da evolugdo do plano estabelecido; aposta na
investigagdo; e reconhecimento do valor das novas tecnologias. Este
mesmo documento inclui recomendagdes de melhores praticas para a
elaboragdo de planos nacionais, em termos de contetudos, de desenvol-
vimento (estabelecimento de um cronograma e metas a atingir) ¢ de
implementagdo ().

O grupo reconheceu ainda a importancia do World Alzheimer Report
2016 () em diversas vertentes. Primeiramente, na chamada de atengdo
para os riscos de uma hiperespecializagdo de cuidados em contextos
de escassez de recursos e para a énfase nos cuidados primarios (*),
nomeadamente através de uma maior partilha de responsabilidades
ou mesmo transferéncia de tarefas (devidamente enquadrada), a qual
devera abranger as institui¢des publicas, do sector social e solidario,
privadas e académicas. 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 coordenagéio mais eficaz (case
management). O referido relatorio tem como corolario a preméncia
de recomendagdes especificas e exequiveis permitindo: sistematizar
os processos de cuidados (atuag@o padronizada nas diferentes fases,
defini¢do dos papéis dos intervenientes); lidar com a complexidade
biopsicossocial (incluindo a multimorbilidade) das deméncias; desen-
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volver investigagdo pertinente para enquadrar as politicas de saude e
controlar a eficiéncia dos processos.

Recorda-se a importéancia fulcral para a planificag@o de cuidados de
satde, dos principios da evidéncia, da equidade, da inclusdo e da inte-
gracdo ('). S6 este enquadramento ético permitira promover cuidados
de saude acessiveis, comportaveis financeiramente e de boa qualidade,
que vao ao encontro das necessidades e expetativas das pessoas com
deméncia e das suas familias ().

Também deve ser reconhecida a importancia da alimentacdo e da
nutri¢do nos resultados, na progressdo da doenga e ainda no impacto que
podera ter nos cuidadores. Um exemplo classico ¢ o maior risco de perda
de peso e mais comorbilidades nas mulheres com deméncia, muitas vezes
pelo facto do cuidador, do sexo masculino, ndo estar familiarizado com
tarefas necessarias a aquisi¢ao de alimentos, preparagao de refei¢des e
outras associadas. O rastreio da desnutrigdo bem como a sua avaliagao,
deve ser efetuado com ferramentas como AFBI, EdFED-Q e EBS nas
pessoas com deméncia em estadio moderado a severo. De acordo com
um painel de peritos, foi redigido um documento de consenso para o
diagnostico e monitorizagdo da perda de peso associada a deméncia e
ndo havendo evidéncia cientifica relativamente a frequéncia da moni-
torizagdo, recomenda-se que o doente seja pesado de 3 em 3 meses. De
acordo com estes peritos, deve ser feito o registo do peso no momento
do diagnostico bem como em todas as consultas médicas. Sempre que
possivel, deve também ser avaliado o grau de hidratagdo, uma vez que
¢ frequente quer a desidratagdo, quer a retencdo de liquidos. A utilizagdo
de suplementos podera ser indicada, sendo necessaria a vigilancia por
parte do profissional de satide ap6s o diagndstico e a intervengao.

As conclusdes do Grupo de Trabalho sdo resumidas nas sec¢des
seguintes. Sintetizam-se, inicialmente, os pontos estratégicos priorita-
rios, apresenta-se, em seguida, uma breve proposta para a trajetoria de
cuidados de satide da pessoa com deméncia em Portugal e conclui-se
pela recomendagio de elaboragdo de um plano nacional de saude para
as deméncias, o qual possa tragar objetivos mensuraveis e especificar
formas de implementar os pontos principais da estratégia agora gizada.

3 — Pontos Estratégicos Prioritarios

Tendo como base de trabalho os pontos propostos pelas organizagdes
ADI e Bupa (%), foi reconhecida a impossibilidade de estabelecer uma
ordem rigida de prioridades, pela interdependéncia da maioria dos pon-
tos. Salienta-se, porém, um consenso de principio quanto a necessidade
de desenvolver uma estratégia que promova:

O diagndstico atempado e correto, bem como o acesso a tratamentos,
farmacologicos e ndo-farmacoldgicos, mediante reforgo do papel dos
cuidados de satde primarios e da colaboragdo com os cuidados hospita-
lares (>***). O percurso de cuidados deve ser coordenado, considerando
a pessoa com deméncia integrada no seu meio familiar como o centro
dos cuidados de saude. Sera necessario:

a) Proceder ao levantamento dos recursos de satide e comunitarios em
cada area, incluindo as institui¢des publicas, do sector social e solidario,
privadas e académicas;

b) Definir os responsaveis, procedimentos, normas de acesso e ar-
ticulagdo, incluindo critérios de referenciag@o entre os cuidados de
satide primarios e os hospitalares, bem como de informagéo para os
cuidados primarios (com discuss@o 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. Nesse sentido, sera fundamental conhecer as necessidades
biopsicossociais e as preferéncias 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 comunicacdo entre os cuidados de saude primarios
e as estruturas e servicos de apoio, assim como a implementagdo de
apoios (com componente emocional, educativo ou misto) dirigidos aos
cuidadores informais e formais.

Estes objetivos so serdo atingidos, caso tenha sido possivel, pri-
mariamente e/ou em simultaneo, implementar medidas tendentes a
desenvolver:

a) A consciencializagdo publica, nomeadamente dos decisores, para
o problema das deméncias. No nosso pais, ainda que a consciencializa-
¢do 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 ¢ sintomas
de deméncia, ao processo diagnostico e de intervengdo, ou as respostas
existentes na comunidade. Persistem falsas crengas e atitudes pouco
construtivas associadas a deméncia, afetando negativamente a qualidade
de vida de pessoas com deméncia e cuidadores. Esta realidade verifica-se
na comunidade em geral, mas também, com demasiada frequéncia, nas
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familias, nos profissionais e nos dirigentes das entidades que prestam
cuidados no sector da saide. Melhorar o nivel de consciéncia e de
educagdo, desenvolvendo as possibilidades de diagnostico precoce e
tratamento estdo entre as areas prioritarias identificadas na generalidade
dos planos/estratégias nacionais existentes (*). Todos os planos analisados
no relatoério ADI/Bupa reconhecem o estigma associado a deméncia e
assumem que uma melhor compreensdo do tema pode ajudar a combater
esse fenomeno (*). Com vista a reduzir a discriminacio e a exclusio
social, promovendo de forma atempada o diagndstico e o acesso a
subsequente prestagdo de cuidados de satde, é forgoso que acdes de
disseminagdo de informagao constem de um futuro Plano. Organizagdes
de pessoas com deméncia e seus cuidadores, como a Alzheimer Portugal,
tém estado ativas nesta area, manifestando a intengdo de desenvolver e
colaborar em agdes futuras;

b) A formagdo dos profissionais de satide. Existe ainda necessidade de
dotar os profissionais de satide de conhecimento sobre défice cognitivo
e deméncias (e. g., sinais de alerta, procedimentos de referenciagéo,
manejo dos sintomas cognitivos e neuropsiquiatricos, respostas face
as necessidades biopsicossociais). Real¢a-se a importancia da inclusdo
sistematica, nos curricula do ensino pré e pos-graduado dos profissionais
de saude, dos temas associados a deméncia;

¢) A referenciacdo devera constituir uma estratégia privilegiada,
através da qual sera possivel integrar os varios niveis de cuidados, ¢
assegurar a continuidade na prestagao de cuidados as pessoas com de-
meéncia, entre entidades publicas, do sector social e solidario, privadas
e académicas;

d) O acesso a novas tecnologias, em particular as tecnologias de infor-
magcdo e comunicacdo (TIC) oferecem um enorme potencial para apoiar
nao so as pessoas com deméncia, mas também as suas familias, cuida-
dores informais e cuidadores profissionais. Deverdo ser considerados
projetos inovadores com valor potencial para os diferentes intervenientes,
recorrendo a tecnologias e servigos que visem solugdes integradas, me-
lhorando o bem-estar das pessoas com deméncia e suas redes de apoio
(familia, cuidadores, vizinhanga, prestadores de servigos, etc.).

Varios projetos de Active and Assisted Living (AAL), nomeadamente
nacionais, contemplam as situagdes de deméncia. A titulo de exemplo,
esta em curso um projeto AAL — Active Advice [http://www.aal-europe.
eu/projects/activeadvice] — que pretende organizar toda a informacao
nacional, em 8 paises europeus, sobre solugdes tecnologicas visando os
proprios utilizadores e os seus cuidadores, os profissionais e as empresas
de desenvolvimento e inovagdo tecnoldgica;

e) A investigacdo, designadamente nos aspetos mais pertinentes para
a definigdo de politicas e de servigos. A monitorizagao do progresso pre-
vista acima e todas as a¢des a ser implementadas nos diferentes pontos
da agenda sdo seguramente oportunidades de investigacdo a estimular
pelos promotores ptiblicos ou outros.

Importard, para isso, a atribuicdo de financiamento especifico para
projetos que ndo se refiram apenas a investigagdo pertinente basica
ou clinica, mas também de politicas e servigos na area das deméncias.
Devera garantir-se, por exemplo, o desenvolvimento de registos epi-
demiolégicos/de servicos e da investigagdo relacionada, em estreita
colaboragdo com as Unidades de Saude Publica dos ACeS e os Depar-
tamentos Regionais de Saude Publica das ARS.

4 — Proposta para um Percurso de Cuidados

Neste enquadramento, propde-se a clarificagdo de um percurso de
cuidados (clinical care pathway) para as pessoas com deméncia, envol-
vendo os contactos necessarios com os servigos de satude e assente nos
principios da proximidade, acessibilidade, equidade e continuidade.

Realca-se, a todos os niveis desse percurso, a importancia das estra-
tégias genéricas de promogao da saude e de prevencdo da doenga aos
diversos niveis, da prevenc@o primaria a quaternaria.

Sublinha-se ainda o facto da pessoa com deméncia poder aceder a este
percurso em qualquer dos seus pontos, consoante o estadio da doenga.

A. Identificag¢do Precoce

O percurso de cuidados iniciar-se-a4 com a identificagdo precoce
do problema. Esta deve basear-se em duas dimensdes diferentes, mas
complementares:

A primeira consiste na consciencializacdo das pessoas relativamente
aos défices cognitivos e as deméncias em particular, de modo a que pos-
sam valorizar adequadamente alguns sinais de alerta. Para tal, poderdo
contribuir campanhas pedagogicas utilizando os meios de comunica-
¢do social, bem como todos os canais dos Ministérios da Saude. Estas
estratégias poderdo ser complementadas com plataformas multimédia
dotadas de repositorios digitais com informagdo adequada, acessivel aos
diferentes grupos populacionais e niveis de literacia.

Uma segunda dimensdo estard mais especificamente focada nos
profissionais de saude, com particular aten¢do aos que trabalhem nos
servigos de maior proximidade. O objetivo sera dotar estes profissionais
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de competéncias mais adequadas a identificagdo precoce dos défices
cognitivos, eventualmente configurando diagnosticos de deméncia, e ao
encaminhamento atempado dos casos com indicacdo, pressupondo-se
uma articulagdo estreita entre os diferentes niveis de cuidados.

B. Diagndstico Integrado

Por recomendacdo da OMS, o diagnoéstico de satde deve incluir
o diagnostico nosologico e o diagndstico funcional, constituindo-se
como elementos-chave para a implementagéo de percursos de cuidados
adequados. E igualmente fundamental definir o papel dos diferentes
intervenientes no diagnostico das doengas 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 saude primarios,
refor¢ando o papel da Equipa de Familia no percurso das pessoas com
deméncia. Tal devera resultar do desenvolvimento de uma rede de
profissionais de satide de cuidados primarios habilitados a fazer um
primeiro diagnostico (nomeadamente de natureza sindromética) e, se ne-
cessario, iniciarem a referenciacao de casos que justifiquem observacdo
em cuidados especializados (por exemplo, para diagnostico diferencial
dos subtipos de deméncia).

Para tanto, em cada Agrupamento de Centros de Satde (ACeS)/Uni-
dade Local de Saude (ULS), e numa logica de proximidade, deverao
ser criadas as condigdes necessarias. Da mesma forma, importara me-
lhorar a articulagdo na gestdo de casos seguidos conjuntamente com os
servigos hospitalares especializados. Esta deve ser feita com base em
protocolos que assentem numa discussdo conjunta das situagdes clinicas
e que definam critérios de encaminhamento. Esta articulagdo devera
ainda fazer uso de todos os recursos disponibilizados pelas tecnologias
de informagao e comunicagdo do Ministério da Saude. Da intervencdo
conjunta destes dois niveis assistenciais (cuidados primarios e hospi-
talares), deve resultar um diagnostico integrado que inclua, conforme
o mais adequado ou possivel em cada situagao, o tipo e etiologia da
demeéncia e o estadiamento funcional (funcionalidade, incapacidade e
fatores contextuais).

Nas «situagdes clinicas que exigem uma concentragdo de recursos
técnicos e tecnologicos altamente diferenciados, de conhecimento e
experiéncia», podera ser considerada a criagdo de centros de referéncia,
de acordo com os critérios que vierem a ser definidos, nos termos da
Portaria n.° 194/2014, de 30 de setembro.

C. Planeamento de cuidados

Com base no diagnostico 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 tecnolo-
gias de informagdo, integrando todos os cuidadores e acessivel a todos
os niveis de intervengao.

A gesto deste Plano exige uma coordenag@o que garanta a integragdo
sistémica dos cuidados e que os mesmos se centrardo nas necessidades
e preferéncias da pessoa com deméncia e, quando adequado, dos seus
familiares, estimulando a participagéo ativa de todos no processo.

Devera ser, portanto, uma gestdo de proximidade, dos cuidados de
satide primarios, com um papel central na articulagdo dos diferentes
niveis e servigos, garantindo que a pessoa com deméncia e respetiva
familia terdo em cada momento a resposta de que carecem. Este papel
podera ser atribuido a profissionais diferentes ao longo do tempo, con-
soante a variagdo das prioridades e sempre com a participagdo da pessoa
com demeéncia e dos seus cuidadores informais.

Em termos genéricos, o estabelecimento do PIC, a rever ao longo do
tempo, deve basear-se na avaliagdo biopsicossocial de necessidades de
cuidados e de funcionalidade, tanto para as pessoas com deméncia como
para os seus cuidadores informais. Estes Glltimos deveriam, por principio,
ter direito a avaliagdes da sua propria capacidade para cuidar e acesso
a intervengdes de apoio, capacitagdo ou outras, conforme a indicagéo.
Por outro lado, o PIC deve promover a autonomia potencial e respeitar
os principios dos cuidados centrados na pessoa.

D. Intervengdo terapéutica

A intervencgao terapéutica e de cuidados nas deméncias deve considerar
simultaneamente diversas dimensdes, incluindo os sintomas cognitivos,
os sintomas psicopatologicos e comportamentais e a manutengdo da
funcionalidade. Em todos eles, havera que contemplar estratégias nao-
-farmacologicas e farmacologicas com diferentes tipos de indicagdo a
ponderar (***). Para além disso, em articulagiio com todas as interven-
¢Oes mais especificamente dirigidas a pessoa com deméncia, havera
que considerar aquelas mais focadas no familiar/cuidador informal (de
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aconselhamento, psicoeducativas ou de suporte emocional, individual
ou em grupo) ou dirigidas a familia no seu conjunto (***).

A intervengdo terapéutica deve considerar o domicilio da pessoa
com deméncia 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 Satde
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 doenga. Estas
unidades funcionais serdo responsaveis pela prestagdo de cuidados e
articulardo com quem assumir a responsabilidade pela coordenagao de
cuidados, no sentido de ser encontrada, em cada momento, a resposta
mais atempada e adequada, mobilizando os recursos disponiveis, de-
vendo também articular com as farmacias comunitarias no ambito da
promogao do uso responsavel do medicamento.

As entidades da saude que prestam cuidados a pessoas com demén-
cia, devem garantir aos seus profissionais a aquisi¢ao de competéncias
técnicas especificas e desenvolver modelos diferenciados de cuidados,
no pressuposto de que seja criado, com brevidade, o necessario enqua-
dramento legal.

A intervengdo podera ainda ocorrer em contexto institucional dife-
renciado, caso a pessoa com deméncia, devido a presenga de comorbi-
lidades, careca de intervengdes de estruturas hospitalares e/ou das atuais
da RNCCI. Também aqui devem ser tidas em conta as necessidades de
formacao por parte das equipas, para a prestacao de cuidados a pessoas
com diferentes formas de deméncia. Do mesmo modo, devera ser po-
tenciada a articulagdo e continuidade de cuidados, mediante o apoio do
‘coordenador de cuidados’ e otimizagdo dos sistemas de informagdo em
saude. Nas situagdes de risco de sobrecarga do cuidador informal, devem
ser disponibilizadas respostas para descanso do cuidador.

Por tltimo, a intervengdo podera ocorrer em institui¢ces especializadas
em cuidados a pessoas com deméncia, a criar na RNCCI, de acordo com
racios a definir. Estas institui¢oes deverdo assegurar cuidados cumprindo
os seguintes critérios:

Respostas de proximidade — Cuidados domicilidrios (UCC/ECCI)
e Unidades de Dia, que desenvolvam programas de reabilitagdo e/ou
manutencdo. Estas respostas seriam destinadas a pessoas com diagnds-
tico de deméncia e PIC definido, em estadios precoces da doenga, mas
que nos estadios intermédios podem também beneficiar de ganhos de
autonomia, através do desenvolvimento de um plano coerente e viavel
em casa;

Respostas de institucionalizagdo — de reabilitacdo especializada e
intensiva, para as pessoas com deméncia que ndo carecam de interna-
mento hospitalar, devido ao agravamento do estado de saude (fisico e/ou
psiquico), mas também ndo se encontrem em condi¢des para regressar
a0 domicilio;

Respostas de cuidados paliativos, em moldes a definir com a Comis-
sdo Nacional de Cuidados Paliativos, no ambito da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos.

5 — Consideragoes Finais ¢ Recomendagdes

O presente documento intenta discutir, na linha das propostas in-
ternacionais, os pontos principais de uma estratégia da saude para as
deméncias em Portugal, bem como uma ordem de prioridade para estes
pontos. Pretende-se colmatar uma lacuna existente em Portugal e criar
condigdes para que se possam desenvolver politicas ptblicas no dambito
da saude, traduzidas em planos e agdes coerentes, nomeadamente através
de um futuro Plano da Satde para as Deméncias em Portugal.

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 podera nunca ser razdo para desinvestir na melhoria possivel
e continuada dos cuidados ja existentes. Ndo ha também razdes para
adiar a articulagdo protocolada das respostas ja existentes, promovendo
a continuidade dos cuidados. Da mesma forma, poderdo ser apoiadas
experiéncias ‘piloto’, nomeadamente na RNCCI, que se revelem con-
gruentes com a estratégia aqui apresentada.

Por 1ultimo, 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 andlise
e das respostas que se exigem. O desafio colocado pelas deméncias
exige uma conjugacdo de esforgos transdisciplinar, transprofissional
e transorganizacional, que consideramos dever alicergar qualquer
iniciativa nesta area.

Nos termos do Despacho do Senhor Secretario de Estado Adjunto e da
Saude atras referido, foi o documento divulgado para apreciagao publica.
No prazo dado para o efeito, foram recebidas trés dezenas de contribu-
tos. Na generalidade, estes congratularam-se pela iniciativa e foram ao
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encontro da estratégia enunciada. Propuseram ainda diversas medidas
concretas que nao cabem no ambito e fins de um documento de carater
estratégico, cujo objetivo € clarificar o «porqué» e ndo propriamente
especificar «comoy. Nao obstante, estas e outras propostas poderao vir
a ser consideradas num futuro Plano Nacional e/ou Planos Regionais/
Locais da Satide para operacionaliza¢do da estratégia global.

No decurso das reunides do Grupo de Trabalho, foram também enun-
ciadas propostas a explorar ou fundamentar numa fase subsequente,
aquando da elabora¢do de um Plano da Satide para as Deméncias em
Portugal. Porém, 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
reflexdo ulterior. Seguem-se alguns exemplos, sem preocupacio de
sistematizagao:

Promogao de campanhas nacionais que visem combater o desconhe-
cimento publico sobre as deméncias e o estigma associado, promovendo
também o diagnostico precoce e o acesso ao percurso de cuidados. Este
tipo de campanhas poderia enquadrar-se no Programa de Literacia e In-
tegragdo de Cuidados (PLIC), em curso, sempre com o devido apoio de
especialistas de saude publica. Eventual promogao de canais de difusdo
especificos em entidades e grupos que trabalhem com pessoas/familiares
(e. g. ONGs; universidades sénior).

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

Desenvolvimento de um plano alargado de capacitagdo dos cuidadores
(formais e informais).

Reconhecendo agora a validade adicional das propostas oriundas
da discussao publica do documento preliminar e enfatizando a sua
compatibilidade com as recomendag¢des do Grupo de Trabalho, foi re-
vista a presente e ultima sec¢do do documento. Ressalva-se que, nesta
formulagdo final, as sec¢des anteriores registam apenas atualizagdes
pontuais quanto a evidéncia disponivel.

Assim, sdo Recomendagdes deste Grupo de Trabalho:

1) Que seja definida como prioridade nacional a elaboragdo de um
Plano da Saude para as Deméncias em Portugal, consideradas as parti-
cularidades regionais, e se baseie nas propostas estratégicas do presente
documento, devendo ainda 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 informais;

A defini¢do de um quadro juridico relativo aos direitos das pessoas
em situag@o de incapacidade (como ¢ o caso de muitas das pessoas
com deméncia), incluindo o enquadramento legal dos cuidados, das
intervengdes e da investigacao;

Consciencializagdo
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A capacitacdo dos cuidadores formais e informais;
O incentivo a investigag@o pertinente nas areas relacionadas com as
deméncias, tendo em conta as prioridades nacionais.

2) Que, para este efeito, seja nomeado um grupo de peritos, de ori-
gem multissectorial e composi¢do multiprofissional, com a missado de
submeter, atempadamente, um documento com as caracteristicas de
um verdadeiro Plano Nacional da Satde, para discussdo e aprovacgio
superior:

Que esse grupo de peritos inclua elementos dos sectores da satde,
representantes do sector publico e de organizagdes ndo-governamentais,
incluindo associag¢des de pessoas com deméncia e familiares;

Que, do sector da satde, participem profissionais da area médica
(especialidades de neurologia, psiquiatria, medicina geral e familiar e
saude publica, incluindo a competéncia de geriatria), de enfermagem
(incluindo a especialidade de saide mental), de psicologia clinica/neu-
ropsicologia, de terapia ocupacional, de nutricdo e de farmacia, repre-
sentando as areas dos cuidados primarios, hospitalares, continuados
integrados e paliativos;

Que este grupo tenha uma composigao diversificada também a nivel
da proveniéncia regional,;

Que um nucleo executivo deste grupo inclua elementos a quem seja
facultada a possibilidade de dedicag@o prioritaria a tarefa em apreco,
num tempo que se pretende tdo curto quanto possivel.

3) Que o Plano a aprovar venha a prever mecanismos para monitori-
zagao continua do planeamento e da sua operacionalizacdo, através de
instancias adequadas, descentralizadas e dispondo dos meios necessarios,
a criar ou adaptar a esse efeito e que promova a exequibilidade das
medidas e o seu equilibrio entre as regides.

Em suma, ¢ entendimento deste Grupo de Trabalho ser fundamental
criar condigdes para que os cuidados as Pessoas com deméncia, em
qualquer estadio em que se encontrem, se desenvolvam dentro das
linhas de orientagdo aqui definidas. A exequibilidade destas implicara
uma logica de proximidade e acessibilidade e trajetorias de cuidados
que otimizem a utilizagdo dos recursos disponiveis, previamente a sua
ampliag@o.

A definicdo de Planos e Programas deve visar respostas atempadas as
necessidades e preferéncias identificadas, muito diversas em cada regido.
Também as atuais desigualdades na distribui¢do de recursos poderdo
aconselhar desenhos de base regional para estes Planos e Programas,
com a constitui¢ao local de equipas multissectoriais e multidisciplinares
que os operacionalizem e implementem. Por sua vez, as estruturas de
coordenagdo central garantiriam uma linha coerente com os principios
ora definidos e que visam inspirar esse Plano Nacional da Saude.
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Administragdo Regional de Saude do Norte, I. P.

Despacho (extrato) n.° 5989/2018

Por despacho de 19 de abril de 2018 da Vogal do Conselho Diretivo
da Administragdo Regional de Satide do Norte, 1. P., Enfermeira Paula
Duarte, e nos termos do disposto na alinea @) do n.° 2 do artigo 48.° da
LTFP, aprovada pela Lei n.° 35/2014, de 20 de junho, torna-se publico
que as enfermeiras abaixo identificadas, concluiram com sucesso o peri-
odo experimental, na sequéncia da celebragdo do contrato de trabalho em
fungdes publicas por tempo indeterminado, com este instituto publico,
para o desempenho de fungdes na categoria de enfermeiras, da carreira
especial de enfermagem, designadamente:

Avaliagdo final

Nome do profissional g .
periodo experimental

Daniela Amalia Gomes da Silva . ............. 17,40
Ilda Isabel Moreira Lordelo. . ................ 17,70
Sandra Cristina AlmeidaCosta .. ............. 17,30

9/5/2018. — O Vogal do Conselho Diretivo, Dr. Ponciano Manuel
Castanheira de Oliveira.
311360503



