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Resumo

O Gabinete de Investigacdo, Informagao e Apoio ao Cuidador e Pessoa com Deméncia e
Fragilidade (GIIAC) insere-se no Plano IADem (Plano de Investigacdo e Acdo nas
Deméncias) resultante do Acordo de Cooperagdo e Parceria entre: Santa Casa da
Misericordia de Ponte da Barca, Unidade Local de Saude do Alto Minho, EPE — Unidade
de Cuidados na Comunidade de Ponte da Barca e Centro de Investigacdo em Psicologia
- Universidade do Minho, baseado na Portaria n.2 194/2014, de 30-09 e despacho n®
5988/2018, de 19-06.

O GIIAC destina-se a pessoa com/suspeita de patologia neuroldgica/fragilidade e
cuidadores (in)formais, visa identificar precocemente e avaliar continuamente, através
do diagnéstico atempado, acesso a tratamentos farmacoldgicos/ndo-farmacolégicos e
integracdo entre CSP e cuidados hospitalares. Até a data intervimos com 800 idosos
cronico-dependentes em visita domiciliaria, 250 utentes em ERPI e 600 cuidadores
(in)formais em acBes de capacitacdo/autocuidado, permitindo diagndstico integral e

planeamento de cuidados.

Palavras-chave: Deméncia; Fragilidade; Boa Pratica; Sinergias

Introdugao

Num estudo publicado pela Alzheimer’s Association (2021), estima-se que em Portugal
cerca de 205.000 pessoas sofrem de deméncia e que ascendera a mais de 320.000 em
2037. A prevaléncia tende a aumentar com a idade, sendo que a ocorréncia de deméncia
entre as pessoas com idades compreendidas entre os 65 e 69 anos é de 2,3%, valor que
dispara para quase 42% quando se considera a faixa etdria de 90 ou mais anos. Portugal
€ 0 quarto pais da OCDE com maior taxa de prevaléncia de doengas de deméncia.

A deméncia é uma das perturbagdes neurodegenerativas associadas ao
envelhecimento, caraterizada por deterioragdo nas fungBes cognitivas e
comportamentais, condicionando a autonomia (Alzheimer Europe, 2019). A progressao
da deméncia leva a deterioragdao gradual da fungdo cognitiva, dificuldade na

compreensao e comunicagdao da linguagem, e comprometimento da memdria. A
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deméncia afeta também a comunicagao e percegdo da realidade, as atividades de vida
didria e sociais (Landeiro et al., 2018), com alteragdes na personalidade e na capacidade
de autonomia.

A deméncia representa assim, pelas suas caracteristicas e pela sua frequéncia, uma das
maiores causas de limitagdo na funcionalidade e dependéncia entre a populagdo idosa
(Fox, et al., 2018) que limita a esperanga de vida, mas que ndo é frequentemente
reconhecida como doenca terminal (Laver, et al, 2016), com necessidades de cuidados
paliativos sobreponiveis as dos doentes com patologia oncoldgica, e com beneficio em
acesso a cuidados de reabilitagao global de modo a otimizar cognigdo, funcionalidade e
bem-estar (Alzheimer’s Association, 2021).

Num estudo longitudinal de 4 anos (Tonga, et al., 2020), 38% das pessoas com Declinio
cognitivo ligeiro e 43% com deméncia apresentavam depressao, sendo esta um fator de
risco para a fragilidade e comprometimento cognitivo, em comparagdao com 20% de
pessoas na plenitude das faculdades mentais (Leyhe, et al. 2017). A ansiedade também
é mais comum entre individuos com DCL ou deméncia, com taxas estimadas de
prevaléncia de sintomas de ansiedade de 8% a 71% nessa populagado. Isto sugere que
um mecanismo subjacente a ligagdao entre a fragilidade e a cognigcdo pode envolver
fatores psicolégicos tais como disturbios de humor (Nune, et al. 2016) e estes, por sua
vez, tém repercussdes na qualidade de vida e diminuem a autonomia na realizacdo das
AVD’S (Panza, et al., 2018).

A deméncia produz elevados custos socioecondmicos, o que gera preocupacao para
instituicdes publicas e governos. Verifica-se ainda o seu impacto social, em
consequéncia da diminuicdo da qualidade de vida das pessoas com deméncia, pelo
aumento das fragilidades ao nivel fisico e psicoldgico, e a exclusdo social, e que se
refletem no seu cuidador, pela sobrecarga no cuidar e o descurar de si préprio.

Devido a natureza deteriorante e incapacitante que carateriza a deméncia impera uma
necessidade crescente da existéncia de um cuidador para assegurar os cuidados de vida
diaria. Este tipo de cuidados é prestado com maior regularidade pelo cuidador informal,
que habitualmente é do sexo feminino, cujo grau de parentesco frequentemente é ser

o conjuge ou filha (Alzheimer's Association, 2021). Segundo diversos estudos, 1/3 dos
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cuidadores informais tém 65 anos ou mais e, em média, gastam trés horas por dia para
cuidar, durante aproximadamente mais de quatro anos.

Atendendo ao aumento gradual da gravidade clinica da dependéncia da pessoa com
deméncia e em jungao uma maior dependéncia quanto a realizagdo das atividades de
vida didria, a familia torna-se um papel fundamental na prestagao de cuidados. Ocorre
a necessidade de uma reestruturagdo da dinamica familiar, de modo a responder as
necessidades verificadas (Lindeza et al., 2020; Luiu et al, 2020).

O préprio ato de cuidar pode ser considerado um fator de stress crénico, com um padrao
estdvel de percecdo de sobrecarga. Sendo que quanto maior a sobrecarga percebida,
pior a qualidade de vida do cuidador informal (Quinn et al., 2020; Pavarini et al., 2020).
A OMS prioriza um Plano Nacional com solu¢cdes e abordagens que impulsione o
diagndstico precoce, sensibilize a opinido publica, reduza o estigma e proporcione um
melhor apoio aos cuidadores.

Tendo como base a estimativa mundial que aponta para 24 milhdes de pessoas com
deméncia, com tendéncia a duplicar a cada 20 anos (Ferri et al., 2005, citados por
Barbosa et al.,, 2011), bem como o Despacho n? 5988/2018, de 19 de junho, as
recomendacdes da OMS, os dados da OCDE de que a prevaléncia das Deméncias tende
a aumentar com a idade passando de 2% entre os 65 e 0s 69 e para 41% com mais de
90 anos, e no sentido de se encontrar uma estratégia de solucdo para dar resposta as
necessidades identificadas. Considerando que a capacidade institucional de prestacao
de cuidados a pessoas com deméncia é insuficiente e que esta situagao se agravara no
futuro; que o numero de profissionais de saude e de assistentes sociais que se ocupam
destas pessoas é insuficiente e que, por outro lado, é evidente que o melhor para essas
pessoas é oferecer-lhes a assisténcia necessaria para que possam permanecer no seu
ambiente familiar, torna-se imprescindivel criar infraestruturas especializadas de apoio.
Deste modo, surgiu em Ponte da Barca um Centro de Referéncia - experiéncia ‘piloto’,
com base na Portaria n.2 194/2014, de 30 de setembro, assente numa abordagem
multidisciplinar, biopsicossocial e multissectorial e atua em cooperacao e coordenacao
de cuidados integrados. Este Centro é composto pelas seguintes Unidades que atuam

de modo integrado: a Unidade de Formagao e Cidadania e a Unidade de Investigacao,
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que procuram dar resposta a Capacitacdo e Consciencializacdo; a Unidade de
Diagnostico/Gabinete de Investiga¢do, Informagdo e Apoio ao Cuidador e Pessoa com
Deméncia e/ou Fragilidade, a Unidade de Dia e de Apoio Domicilidrio, a Unidade de
Internamento e a Unidade de Alojamento Tempordrio, que visam a ldentificacdo
Precoce, o Diagndstico Integral, o Planeamento de Cuidados e a Intervengao Terapéutica
e de Cuidados. Salienta-se, ainda, a vertente de uma abordagem multidisciplinar e
biopsicossocial de modo que a cooperagao e coordenagdo no dominio da investigagao-
acdo possa melhorar o conhecimento, o diagndstico, o tratamento, a prevencao e
guestdes de ambito social no que se refere ao bem-estar dos doentes, das suas familias
e das pessoas que deles se ocupam.

Assim, a estratégia de solucdo passa, ndo so, por melhorar a qualidade da investigacao
nos diferentes processos e fases demenciais, mas também proporcionar melhor
informagdo aos profissionais de saude, aos cuidadores, aos familiares e a prépria
comunidade, requisitos e praticos necessarios a promog¢ao da qualidade de vida das

pessoas com deméncia.

Métodos

A criagdo do Gabinete de Investigacdo, Informacdo e Apoio ao Cuidador e Pessoa com
Deméncia e/ou Fragilidade (GIIAC) insere-se numa das estratégias do Plano IADem
resultante do Acordo de Cooperagdo e Parceria entre trés entidades: Santa Casa da
Misericordia de Ponte da Barca, Unidade Local de Saude do Alto Minho, EPE — UCC de
Ponte da Barca e Centro de Investigacdo em Psicologia (CIPsi) da Universidade do Minho.
Desde 2020, o Plano IADem é apoiado pelo Portugal Inovagdao Social no ambito do
Programa de Parcerias para o Impacto (Operagdao n.2 POISE-03-4639-FSE-000762),
sendo a Santa Casa da Misericordia de Ponte da Barca o promotor do projeto.

O GIIAC visa a implementagao de um percurso de cuidados coordenado, tendo a pessoa
com deméncia e/ou fragilidade integrada no seu meio familiar. Para tal, inicialmente,
realizou-se o levantamento dos recursos de saude e comunitarios no concelho e a
definicao de um fluxograma - Percurso de Diagndstico Integral e de Planeamento de

Cuidados do cuidador/pessoa com suspeita de patologia neuroldgica e/ou fragilidade, o

56
RIAGE — Revista Ibero-Americana da Gerontologia — NUmero 3 | junho de 2023



qual descreve procedimentos, normas de acesso e articulagdo, com critérios de
referenciagdo entre CSP e CH, que implica a discussdo de um plano individual/integrado
de cuidados aquando de alta ou enquanto se mantiver o seguimento nas consultas
hospitalares.

Neste sentido, é fundamental que se conhecam as necessidades biopsicossociais e as
preferéncias das pessoas com deméncia e/ou fragilidade e dos seus cuidadores e se
identifiquem os recursos existentes na comunidade. Pressupde-se uma melhoria dos
procedimentos de comunicacdo entre os cuidados de salde primdrios, cuidados
hospitalares e as estruturas e servicos de apoio, assim como, a implementacdo de
apoios, com componente emocional, de salde, educativo ou misto.

O GIIAC destina-se ao atendimento a cuidadores informais — familiares, amigos, vizinhos,
a cuidadores formais e pessoas com ou suspeita de patologia neuroldgica e/ou
fragilidade. Tem como objetivo permitir o diagndstico integral e o planeamento de
cuidados ao cuidador e a pessoa com 65 ou mais anos.

O GIIAC em relagdo a pessoa com ou suspeita de patologia neurolégica e/ou fragilidade

visa estratégias respeitantes aos cuidados mediante:

Fase 1— Diagndstico. ldentificagdo precoce, monitorizacdo e avaliacdo continua, através
do diagndstico atempado, acesso a tratamentos farmacolégicos e ndao-farmacolégicos e
énfase nos cuidados de salde integrados ao nivel da saude primaria e da colaboracao
com os cuidados hospitalares.
Fase 2 — Plano de Ac¢do. Apods realizacdo do diagndstico sdao delineados planos de
intervengdo/acdo, promovendo a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores e de
pessoas com deméncia e /ou fragilidade. No sentido de proporcionar a autonomia e a
funcionalidade da pessoa com suspeita de alteragGes neuropsicoldgicas, estado
demencial e fragilidade nas atividades de vida diaria.
As praticas de intervengao utilizadas passam por:

i. Intervencdo nos problemas de saude psicolégica como a depressdo e a

ansiedade;

ii. Intervengdo nos processos demenciais e nas mudangas de estilo de vida;
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iii.  Gestdo das doengas crénicas;
iv.  Gestdo do regime terapéutico e habitos e estilos de vida saudaveis;

v.  Processos de perda e luto;

vi.  Ajustamento e adaptagao a mudangas e fatores de stress relacionados com a
idade;
Vii. Cuidados paliativos e no fim da vida;
viii.  Manuteng¢do da autonomia nas atividades de vida didria;

ix. Gestdo da dor;

X.  Promogdo do envelhecimento saudavel cerebral;

xi.  Prescricdo social;

xii.  Avaliagdo e capacitagao enquanto cuidador;
xiii.  Gestdo e autocuidado do cuidador;
xiv.  ldentificagdo de recursos da comunidade;

xv.  Promocdo da rede de suporte.

Desde margo de 2020, com a declaragdo pela Organizagdo Mundial da Saude da
pandemia covid-19, a Equipa do Plano IADem, de uma vertente presencial e grupal,
reformulou-se para dar resposta a emergéncia publica causada pelo contexto
pandémico, passando a contactos telefénicos, respostas via online e Vvisitas
domicilidrias, centradas na prépria pessoa e num modelo biopsicossocial, no sentido de
promoverem a avaliagdo e a intervengao adequadas a cada caso.

A Visita Domiciliaria é constituida por profissionais de Enfermagem, Psicomotricidade e
Psicologia e, sempre que necessario do médico de MGF, Nutricionista, Neurologia e
Assistente Social, no sentido de promover a reducdo das desigualdades em saulde, o
isolamento e a exclusdo social. Com esta intervencdo pretende-se que seja o primeiro
contacto de uma equipa multidisciplinar resultante de uma parceria de trés instituigdes,
na identificagao de vulnerabilidades do estado de saude e social, de forma a permitir a
sinalizacdo e referenciacdo, permitindo a transversalidade da intervencdo. Deste modo,
os objetivos prendem-se com avaliacao, sinalizar a populagdo alvo com necessidades ao

nivel do bem-estar (fisico, mental, familiar e social) de acordo com as diferentes
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respostas de salude e sociais; identificar o prestador ou potencial Prestador de Cuidados
de todos os idosos visitados; implementar o Plano Individual de Cuidados; realizar
registos de intervengdo; realizar reunides de equipa multidisciplinar. Assim, neste
contacto didrio procura-se dar atencao e resposta as necessidades do cuidador, sejam
de cariz social, de saude fisica e mental, de dindmica familiar e casal, e de literacia
através de intervengao direta ou mediante sinalizagdo e referenciagdao para as
especificidades necessarias.

Com os cuidadores informais, a intervengao desta equipa IADem nao se centra apenas
nas pessoas presentes na formagdo presencial ou em agdes de capacitagao em grupo,
porque uma das situacdes oponentes é a dificuldade no uso das ferramentas digitais,
por parte de um grande nimero de cuidadores informais ou ndo possuirem qualquer
ferramenta tecnoldgica. Para além de que a deslocacdo dos cuidadores ao local de
formagao implica que haja um cuidador informal secundario para assegurar os cuidados,
situacdo que na maioria das vezes nao ocorre. Deste modo, a visita domicilidria permite
ainda abordar a componente mais tedrica e a consequente pratica no seu contexto real
de vida.

Para a intervengao com o cuidador informal sdao varios os objetivos e consequentes
estratégias utilizadas: desde a identificagdo precoce de fatores de risco para a evolugao
da doenga nas fases de pré-deméncia a intervengdo nas fases mais avangadas,
possibilitando a redugao das desigualdades existentes. No contacto diario, focarmo-nos
nos aspetos positivos com as familias/cuidadores e com a pessoa com deméncia e/ou
fragilidade. A equipa do plano IADem também realiza prescrigdo social, para combater
o isolamento do cuidador e da pessoa com deméncia e/ou fragilidade. Praticas de
intervengdo: rede de suporte do cuidador e de ter um plano alternativo, caso o cuidador
principal fique doente ou impossibilitado de estar com a pessoa cuidada; alteragdes
comportamentais e emocionais da pessoa com deméncia e como agir; Educacao para a
Saude (habitos e estilos de vida saudaveis; regras de etiqueta respiratdria); gestdao do
regime terapéutico; Intervencdo em dualidade com o cuidador-pessoa com deméncia -
estimulacdo/reabilitacio neuropsicoldgica, arte como modo de expressio e

psicomotricidade e reminiscéncias; comunicagdo e didlogo com a pessoa com deméncia
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e familiares — realizagao de videochamadas para manter o contacto familiar; estratégias
de coping: Perddo, compaixdo e esperanga; sincronizagao cardiaca, relaxamento
muscular e respiragao diafragmatica, entre outras (atendendo a especificidade de cada

caso); luto no cuidador informal (apoio psicoldgico).

Resultados

A equipa IADem, no ambito do protocolo de avaliagdo do GIIAC, conjuga varidveis
sociodemograficas, clinicas e psicolégicas, no sentido de caraterizar as pessoas com mais
de 75 anos com algum tipo de comprometimento cognitivo e fragilidade, e beneficiar de
intervengdo e resposta adequada. Bem como, a caraterizagdao dos seus cuidadores
informais.

Até a data, o Plano IADem continua a intervir junto de mais de 800 pessoas com idade
avancada com deméncia ou suspeita da alteracdo neuroldgica e/ou fragilidade em
contexto de domicilio ou residencial e de mais de 600 cuidadores (in)formais em acdes
de capacitagdo e de autocuidado, permitindo o diagndstico integral e o planeamento de
cuidados.

Em termos de caraterizagdo da amostra de pessoas com mais de 75 anos em contexto
domiciliar que recebeu apoio no GIIAC, verificou-se ser composta por 218 (0.8%)
homens e 375 (1.5%) mulheres (Mo = 2), com idades entre os 53 e os 100 anos (M =
83.73, DP = 5.205), e a escolaridade varia entre sem escolaridade e ensino superior (M
= 2.158, DP = 1.927). No que concerne ao estado civil, 30 (0.1%) participantes sdo
solteiros, 317 (1.2%) encontram-se casados/unido de facto, 6 (0%)
divorciados/separados, e 224 (0.9%) sdo viuvos. Relativamente ao tipo de familia, 122
(0.5%) participantes pertencem a familia unitaria, 53 (0.2%) é monoparental, 49 (0.2%)
familia alargada, 5 (0%) reconstituida, 348 (1.4%) familia nuclear, e 9 (0%)
institucionalizada. Quanto ao prestador de cuidados, 49 (0.2%) tem cuidador formal,
386 (1.5%) cuidador informal, 48 (0.2%) cuidador formal e informal, e 69 (0.3%) ndo tem
cuidador.

J4 em contexto comunitario, no Indice de Fragilidade, verificou-se que 44% apresentam

envelhecimento sauddvel, 22% deméncia, 20% encontram-se em vulnerabilidade e 14%
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em fragilidade leve a muito severa. No Indice de Comprometimento Cognitivo, 77% n3o
apresenta declinio cognitivo, 23% apresenta comprometimento cognitivo. Em termos
de Indice de Deméncia, 29% (deméncia leve); 29% (deméncia moderada) e 42%
(deméncia grave). J4 em contexto ERPI, 130 (83%) utentes apresenta comprometimento
cognitivo/deméncia, porém, apenas 50%-60% tem diagndstico, e 26 (17%) utentes ndo
tém declinio cognitivo.

A amostra dos cuidadores informais é constituida maioritariamente por mulheres
(77.7%), com idade média de 66 anos (+ 13.64). A maioria encontra-se casada ou em
unido de facto (83.8%), e possui baixa escolaridade (M = 4.53; + 3.58). Os cuidadores
informais cuidam em média ha quatro anos (+ 2.20) e cerca de 13 a 24 horas por dia, a
maioria (70.8%) dos cuidadores escolheram o ato de cuidar e todos ndo recebem apoio

financeiro do estado (100%).

Discussao

O GIIAC assente numa linha de investigacdo-acdo — Plano IADem - que procura dar
resposta a um problema societal versando a realidade da pessoa com suspeita de
patologia neurolégica e/ou fragilidade e a do cuidador, num planeamento de
intervencdo integrada e inclusiva (atuando em dois eixos — pessoa e cuidador). O GIIAC
utiliza uma abordagem multidisciplinar, biopsicossocial e multissectorial e atua em
cooperagao e coordenagao no sentido de melhorar o conhecimento, o diagndstico e a
intervengdo. O objetivo do GIIAC é permitir o acesso a cuidados de saude que em
gualquer momento sejam considerados necessarios, nas condicdes mais convenientes
e favoraveis, baseado no principio de equidade.

A parceria institucional que esta na base da equipa multidisciplinar e do paradigma agao-
investigacdo permite de uma forma global responder as varias dimensdes da
pessoa/cuidador no continuum saude-doenca. Estas agdes visam a capacitagdo da
pessoa com deméncia e/ou fragilidade e cuidador, para que possam melhorar, controlar
e gerir o seu processo de salde-doenca e qualidade de vida. A parceria colaborativa com
outros profissionais de saude e outros setores da sociedade estimulam a lideranga de

membros da comunidade, permitem maior disseminacdo de acdes, com impacto
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positivo na vida das pessoas e os servigos de saude e apoia ao desenvolvimento de redes
para a partilha de conhecimento.

Verificamos, que ao se trabalhar em parceria consegue-se melhorar a gestao da
intervengdo especializada, promover-se a utilizagao mais eficiente, fundamentadas na
qualificagao, na humanizagao, na garantia de qualidade e na segurancga da pessoa e dos
profissionais. A sustentabilidade deste projeto esta assente num Acordo de Cooperacao
e Parceria que permite a otimizagdao dos recursos para uma intervengao adequada,
procurando parcerias e articulacdes associadas a problematica.

A difusao de boas praticas resultantes do compromisso, empenho e dedicagdo para a
inovagdo, que possam potenciar a especializagdo dos profissionais e dos cuidados
prestados, com beneficios reais e impacto direto na melhoria da qualidade de vida das
pessoas com deméncia e seus cuidadores, esta garantida. As solugdes de articulagao, a
sinergia, a capacitacdo dos profissionais permite a disseminacdo do conhecimento
adquirido e da intervengao.

O GIIAC é passivel de ser replicavel desde que as instituigdes de saude, social e ambito
cientifico desenvolvam intervencdo na mesma drea e estejam motivadas para
estabelecer Acordos de Cooperagao e Parceria. O GIIAC tem por base uma Missao
conjunta com atividades e abordagens integradas, desde a investigacao a a¢do, o que
facilita a sua replicagdo e/ou transferéncia dos resultados e experiéncias da sua
intervengdo com elevado potencial de replicabilidade.

Deste modo, um planeamento integrado de cuidados vai criar mais-valias, ou seja,
ganhos nos custos diretos (tratamentos, honorarios profissionais, exames clinicos,
hospitalizagdes e no apoio aos cuidados quotidianos) e nos custos indiretos com impacto
social, como a diminuicdo do abandono do trabalho por parte do cuidador e o desgaste

do cuidador e familia.

Conclusao
Para o sucesso das intervengdes no ambito da proteg¢ao, promogao da saude e
prevengao da doenga, é fundamental que se estabelegam parcerias comunitarias que

promovam sinergias entre as diferentes organizacdes da comunidade visando promover
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a adesdo, a colaboragao e a continuidade dos planos e projetos numa perspetiva
biopsicossocial fundamentada numa pratica baseada na evidencia.

Quando o setor da saude, o setor social e a academia formam uma parceria estdo a criar
uma estrutura com um sentido de identidade - Plano IADem, e uma cultura de sinergias
diferentes das organizacbes parceiras de origem de per si, num processo de
interagdo/participagdo em grupo favordvel a definicdo conjunta de objetivos e metas
comuns, a partilha de responsabilidades, de recursos, de valores e da sua histdria. Fica

lancado o repto!
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