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Recomenda ao Governo que considere a abordagem das Deméncias uma prioridade
politica, que elabore um Plano Nacional de Intervencdo para as Deméncias e adopte as
medidas necessarias para um apoio adequado aos doentes e suas familias

I
De acordo com o relatério de 2009 da Associacdo Alzheimer Europe, 7,4 milhdes de pessoas

sofrem de deméncia na Unido Europeia. Em Portugal, estima-se em cerca de 153.000 o numero
de pessoas com deméncia, dos quais mais de 90.000 com a Doenca de Alzheimer. Prevé-se
que, com o envelhecimento da populacdo, estes numeros dupliquem até 2040.

Dada a magnitude deste problema, a forma como a sociedade vai enfrentar a problematica das
deméncias — em especial a Doenga de Alzheimer - serd o grande desafio civilizacional do século
XXI.

A deméncia € o resultado de uma doenca cerebral crénica degenerativa progressiva, que
interfere amplamente com a autonomia, a vida de relacdo e com as actividades da vida diaria. De
acordo com a International Classification of Deseases, a deméncia € uma “sindrome causada por
doenca cerebral, geralmente crénica ou progressiva, afectando multiplas funcbes corticais
superiores, como a memoria, 0 pensamento, a orientacdo, a compreensdo, o célculo, a
aprendizagem, a linguagem e o juizo critico, sem alteracéo do nivel de consciéncia’

O British Royal College of Physicians, por seu lado, define a deméncia como “a deterioracéo
geral das funcdes corticais superiores que incluem: a memoria, a capacidade para enfrentar as
exigéncias da vida quotidiana e executar funcdes sensoriais e motoras, a capacidade para
manter um comportamento social adequado as circunstancias e que evidencie o controlo das
reac¢gbes emocionais — sem qualquer deterioracdo do sentido de «consciéncia». Na maioria dos

casos, € uma doenca irreversivel e progressiva”
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A Doenca de Alzheimer € a forma mais comum de deméncia, estimando-se que represente cerca
de 70% do total de doentes com deméncia. Mas ha outras formas desta enfermidade, como a
deméncia vascular, a deméncia fronto-temporal ou a deméncia de Corpos de Lewys que, apesar
de menos comuns, sdo igualmente incapacitantes. Assim, utilizaremos a Doenca de Alzheimer
como paradigma das deméncias, na certeza de que os estudos, as politicas e as respostas de
gue carecem os doentes de Alzheimer e seus familiares, sGo 0s mesmos que requerem as outras
deméncias.

Desconhece-se, ainda, a causa exacta da Doenca de Alzheimer. Os estudos tém revelado vérias
origens possiveis que, isolada ou conjugadamente, podem desencadear a doenca: origem
genética, origem inflamatoria, origem viral e origem ambiental. Como a causa ndo € conhecida,
também nao é, ainda, possivel um tratamento curativo da Doenca de Alzheimer. No entanto,
existem varios farmacos que retardam e atenuam alguns sintomas e podem melhorar a qualidade

de vida dos doentes.

O que se sabe, entdo, desta forma de deméncia tdo frequente que é a doenca de Alzheimer?

e Sabe-se que a incidéncia da doenca aumenta com a idade e que esta, embora ndo sendo
causa directa da doenca, constitui o0 seu maior factor de risco;;

e Sabe-se que € uma das patologias mais frequentes na populacao geriatrica, sendo uma
das principais causas de morbilidade e mortalidade do idoso;

e Sabe-se gque tem grande incidéncia nos paises industrializados e desenvolvidos, devido ao
aumento da esperanca de vida nestes paises;

e Sabe-se que a sua prevaléncia duplica cada 5 anos apdés os 60 anos de idade.

e Sabe-se que, a manter-se a actual taxa de natalidade, nos préximos 25 anos o0 numero de
idosos podera mais do que duplicar o numero de jovens, pelo que a incidéncia da Doenca
de Alzheimer também se multiplicara;

e Sabe-se que esta alteracdo demografica agravard também o racio pessoas com
deméncia/cuidadores familiares, sem que se assista a formagcdo de cuidadores
profissionais que possam garantir a continuidade dos cuidados e acompanhamento;

e Sabe-se que, a partir dos 80 anos, as deméncias tém mais prevaléncia nas mulheres;

e Sabe-se que ndo é contagiosa e que, apesar de existirem algumas formas de deméncia
familiares, o efectivo grau de hereditariedade esta, ainda, por comprovar;

e Sabe-se que é uma doenca neuro-degenerativa, em que ocorrem alteracdes das funcdes

cognitivas de forma gradual e irreversivel;



e Sabe-se que penoso percurso desta deméncia demora, normalmente, entre 8 e 10 anos,
desde o diagndstico até a morte, podendo, em alguns casos, prolongar-se até 15 ou 20
anos.

e Sabe-se que com a crescente perda de autonomia, o doente torna-se totalmente
dependente dos cuidados de outrem — o cuidador;

e Sabe-se que o grau de dependéncia é proporcional a necessidade de dedicacdo do
cuidador;

e Sabe-se que a tarefa de cuidar € normalmente assumida por um familiar que €, muitas
vezes, o conjuge, com idade avancada e debilitado.

e Sabe-se que tem um impacto profundo no préprio doente, porque se trata de uma doenca
progressiva altamente incapacitante;

e Sabe-se que tem um impacto profundo no cuidador informal, regra geral um familiar, cuja
vida fica absorvida pela prestacdo de cuidados e, ndo raras as vezes, deixa de ter tempo
para trabalho remunerado ou para desenvolver qualquer outro tipo de actividade,
nomeadamente cuidar dos préprios filhos;

e Sabe-se que tem um grande impacto econémico resultante dos gastos com
medicamentos, ajudas técnicas (por exemplo, camas articuladas ou colchdes anti-
escaras), produtos para incontinéncia, consultas de especialidade, necessidade de

vigilancia permanente e cuidados especializados.

Cada ser humano € uma realidade irrepetivel, pelo que também a evolucdo de cada doente é
singular. No entanto, a experiéncia mostra que a doenca progride em 3 fases: a inicial, a mais
avancada e a fase terminal:

Na fase inicial, os primeiros sinais sao, geralmente, a falha de memdéria (que se vai agravando) a
par de desorientacdo, alteracdes da linguagem, dificuldade na resolugcdo de problemas,
confusdo, alteragcbes de personalidade, incapacidade de interagir socialmente, inicio de
dificuldades na realizacao de actividades de vida diaria e perturbacées de humor.

Na fase mais avancada, as alteragbes cognitivas vao-se acentuando e acabam por impedir
gualquer forma de autonomia pessoal, O doente passa a ter dificuldade em interpretar uma
informacdo sensorial, deixa de reconhecer pessoas, objectos, lugares sons e cheiros. A
linguagem fica cada vez mais reduzida a poucas palavras e deixa, gradualmente, de conseguir
comunicar verbalmente. Acrescem situacdes de distor¢do perceptiva (por exemplo, crer que ha
intrusos dentro de casa ou ndo reconhecer a sua propria imagem num espelho) e fendmenos
delirantes (por exemplo, o doente acreditar que estd a ser roubado ou enganado pelo préprio
cbnjuge). O doente pode ficar, em situacdes de desconforto ou devido a alteracbes da percepcéo

e interpretacdo do que o rodeia, crescentemente agitado e hostil, com atitudes de agressividade,



gritos e violéncia. O sono, por seu lado, torna-se cada vez menos profundo e menos repousante.
Comecam a verificar-se episodios de incontinéncia.

Na fase terminal, a agitacdo diminui e a inércia aumenta. O doente entra em num isolamento total
e muito raramente reconhece alguém. A alimentacao torna-se muito dificil (nesta fase € frequente
0 recurso a uma sonda nasogastrica ou gastronomia percutanea - PEG) e a incontinéncia instala-
se definitivamente. Como perdeu os reflexos de marcha, o doente acaba confinado a uma
cadeira ou a sua cama. A atrofia muscular agrava-se, as complicagbes médicas acentuam-se e,
por fim, a vida torna-se praticamente vegetativa porque o doente vai perdendo a capacidade de

reagir a maioria dos estimulos.
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No contexto europeu, a Doenca de Alzheimer tem vindo a merecer uma atencéo crescente.

A Associagdo Alzheimer Europe tem produzido varios estudos exaustivos sobre a incidéncia da
doenca, o0 seu impacto socio-econdmico, 0 seu impacto na saude publica, os sistemas de apoio
social nos varios Estados-membro, as guidelines para interveng¢des psico-sociais e prevencao.
Em 2008, foi publicado um relatério autonomo, intitulado “Alzheimer Europe Report: end of life
care for people with dementia” sobre os cuidados em fim de vida para pessoas com deméncia.
Em Setembro de 2008, a Doenca de Alzheimer foi reconhecida pelo Conselho da Unido Europeia
como uma prioridade, tendo os Estados-membro sido convidados a assumir 0 compromisso
conjunto de combater as doencas neuro-degenerativas.

Em Fevereiro de 2009, o Parlamento europeu assinou a Declaracdo Escrita 80/2008, sobre as
prioridades da luta contra a Doenca de Alzheimer. Nesta Declaragdo, que contou com o voto
favoravel de 20 dos 24 Deputados portugueses ao Parlamento Europeu, apela-se ao Conselho e
aos Governos nacionais para que reconhecam a Doenca de Alzheimer como prioridade de saude
publica e para o desenvolvimento de um plano de ac¢ao europeu.

Em 22 de Julho de 2009, a Comissao Europeia adoptou uma Comunicacdo ao Parlamento
Europeu e ao Conselho sobre uma iniciativa europeia para a Doenca de Alzheimer e outras
deméncias (COM/2009/380/4) e uma proposta de Recomendacdo do Conselho sobre medidas
de combate as doencas neurodegenerativas.

Sao Varios os paises europeus que ja tém consagrado legislacdo especifica para enquadrar as
deméncias e, em particular, a Doenca de Alzheimer. Destaca-se a Francga, por ja contar com o 3°
Plano Nacional Alzheimer (2008-2012) muito exaustivo e dotado de um orgamento especifico de

1,6 mil milhdes de euros para os 5 anos.



IV

Cerca de 153.000 individuos em Portugal sofrem de deméncia; destes, mais de 90.000 sofrem da
Doenca de Alzheimer. Se atendermos aos familiares ou outros cuidadores, constatamos que o
namero de pessoas directa ou indirectamente afectadas pela doenca e pela auséncia de
respostas pode ascender aos 300.000.
E, apesar do impacto sanitario, social e econdmico crescente destas doencas, em Portugal
e Nao existe qualquer plano ou estratégia para as pessoas com Doenca de Alzheimer ou
outra forma de deméncia, nem para as pessoas em situacao de incapacidade;
e Nunca foi feito um estudo epidemiologico de ambito nacional,
¢ Nunca foi feito um levantamento dos doentes (sé através de extrapolacdes realizadas a
partir de estudos internacionais € possivel ter uma ideia aproximada dos numeros da
deméncia em Portugal)
¢ Nunca foi feito um levantamento das necessidades actuais e futuras dos doentes e suas
familias. Nem o Plano Nacional para a Saude Mental nem Programa Nacional para a
Saude das Pessoas Idosas fazem um levantamento adequado, estabelecem metas ou déao
respostas globais e integradas;
¢ Nunca foi feita uma campanha nacional de sensibilizacdo e informacao sobre a Doenca de
Alzheimer e outras deméncias;
e Na&o existe formacao alargada e especializada para que cuidadores formais e informais

saibam lidar com as deméncias.

Devido a enorme dificuldade de acesso a consultas de especialidade no SNS, a esmagadora
maioria dos doentes diagnosticados sao forcados a consultas no sector privado. Ou seja, so
guem pode pagar consultas do seu préprio bolso tem acesso a cuidados adequados. Ora, tendo
em conta que Portugal regista uma taxa de pobreza de quase 20%, muitos doentes podem né&o
ser, sequer, diagnosticados. Outros ndao sdo devidamente ou sao tardiamente diagnosticados,
acompanhados e medicados. Os custos, directos e indirectos, da deméncia também n&o estéo
oficialmente contabilizados, ao contrario do que acontece nos paises de referéncia da Uniédo
Europeia. Mas sabe-se que um doente em Portugal, que seja acompanhado por um neurologista
especializado e que esteja devidamente medicado, tem de despender cerca de 4.000 euros por
ano, imputaveis a gastos com medicamentos, reabilitacdo, ajudas técnicas e suplementos
alimentares, muitos sem qualquer comparticipacao.

Também nao existe uma rede nacional adequada de apoio (domiciliaria ou residencial) a estes
doentes nas varias fases da evolucdo da doenca: na média e longa duracéo e, obviamente, nos

cuidados paliativos, a resposta ndo chega, sequer, a 10% das necessidades.



Na auséncia de respostas recai sobre os familiares ou outros cuidadores o acompanhamento das
pessoas com deméncia. Mas também estes estdo absolutamente desprotegidos: nao existe
gualguer regime especial que regule o estatuto do cuidador informal, que salvaguarde um regime
de faltas para cuidar de doente de forma duradoura ou que garanta uma fonte de rendimentos ao
cuidador. Acresce que é reconhecido o elevado desgaste e impacto que estas situacdes
prolongadas causam na satde mental dos proprios cuidadores. E este o dilema vivido pela
esmagadora maioria dos cuidadores informais que, normalmente, sao familiares: perante a
crescente dependéncia do doente e face a auséncia de respostas em cuidados continuados,
muitos séo obrigadas a abdicar do seu trabalho e fonte de rendimentos.
Os proéprios acordos de cooperacdo para o funcionamento das valéncia destinadas a pessoas
com deméncia sdo insuficientes, ndo permitindo ap Sector Social 0 necessario equilibrio
financeiro.
Finalmente, o drama de quem esta s6. De acordo com dados do INE de 2001, que s6 poderao
pecar por defeito, 572.620 pessoas vivem s0s em Portugal. Destes, 54,4% tém mais de 65 anos.
Estes dados concluem que, quem vive sé em Portugal sdo, sobretudo, idosos, residentes em
zonas do interior, mulheres, a maior parte vilvas, reformadas e sem demais fontes de
rendimento. Extrapolando a incidéncia das deméncias em funcéo da idade, havera (segundo os
referidos dados de 2001) entre 4.580 e 46.954 pessoas com deméncia a viverem sos.
Esta situacdo é, a todos os niveis, intoleravel num pais que se pretende com preocupacdes
sociais € humanas. E, pois, um dever civilizacional que o Estado portugués procure respostas e
encontre solucdes que proporcionem a estes doentes e suas familias a autonomia, dignidade e
gualidade de vida.
Em suma, e de acordo com a associagao Alzheimer Portugal, precisamos de:
e Mais informacédo, desde logo, através de campanhas nacionais de sensibilizacao e alerta
para os primeiros sinais e sintomas da doenca;
e Mais formacéo para cuidadores informais e voluntarios;
e Mais deteccéo activa e precoce das deméncias, nomeadamente através da sensibilizacao
dos clinicos gerais para o rapido encaminhamento para a rede de especialistas;
e Programas de apoio terapéutico adequado;
e Programas de intervencdo ndo farmacologica, tais como a estimulacdo cognitiva, terapia
ocupacional, fisioterapia;
e Programas de apoio a populacéo sensivel e aos cuidadores informais;
e Programas de formacéo de cuidadores formais para garantir a continuidade na prestacao
de cuidados e acompanhamento as pessoas com deméncia,
e Criacdo de novas categorias profissionais, nomeadamente, de auxiliares de pessoas com

deméncia, através de programas de formacao profissional;



e Retaguarda de cuidados continuados e paliativos, com cuidados diferenciados e
especificos para pessoas comdeméncia;
e Adequacado da rede de equipamentos existente para receber e cuidar de pessoas com

deméncia e criagcdo de Manuais de Boas Praticas.

Face ao exposto, a Assembleia da Republica resolve, ao abrigo da alinea b) do artigo 156° da
CRP e das demais disposicdes legais e regimentais aplicaveis, recomendar ao Governo que

desenvolva as seguintes medidas:

1. Reconheca as deméncias e a Doenca de Alzheimer uma prioridade social e de saude
publica.

2. Reconheca a doenca de Alzheimer como doenca cronica.

3. Produza um estudo de ambito nacional com um levantamento exaustivo da realidade

das deméncias e da Doenca de Alzheimer em Portugal, nomeadamente:

- Um estudo epidemiolégico de ambito nacional;

- Quantos sao os doentes diagnosticados;

- Quantos estao por diagnosticar;

- Quantos sdo acompanhados por médico especialista do SNS;

- Quantos sdo acompanhados por médico especialista do sector privado ou social
ndo convencionado, como despesa de saude out of pocket;

- Quantos doentes tém acompanhamento psicoldgico e social no ambito do SNS e
Seguranca Social;

- quantos doentes tema acesso a programas de intervengcdo ndo farmacoldgica,
nomeadamente, estimulac&o cognitiva, terapia ocupacional e fisioterapia;

- quantos doentes tém acompanhamento psicolégico e social fora do SNS e
Seguranca Social;

- Quantos doentes fazem medicacao;

- Quantos deixaram de fazer medicacao e por que razao;

- Quantos tém acesso a ajudas técnicas pelo SNS ou Seguranga Social,

- Quantos pagam ajudas técnicas out of pocket;

- Quantos ndo tém acesso a ajudas técnicas;

- Quantas pessoas com deméncia vivem sés em Portugal;

- Quantos cuidadores formais com formacdo adequada para deméncias e Doenca
de Alzheimer existem em Portugal;

- Quanto custam ao erario publico estes cuidadores formais;



- Quantos sé@o necessarios para cobrir as necessidades da populacao;

- Quantos cuidadores formais e informais estdo a ser formados para responder ao
previsivel aumento do niumero de casos de deméncia;

- Quantas pessoas com deméncia estao inseridas na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (apoio domiciliario ou residencial);

- Quantas estéo a receber cuidados paliativos no ambito da RNCCI;

- Quantas tém acesso a respostas privadas ou de IPSS (domiciliarios ou
residenciais) pagas out of pocket

- Quantas pessoas com deméncia estdo dependentes de cuidador informal,
nomeadamente um familiar;

- Qual o impacto na despesa publica (SNS ou Seguranca Social) resultante do
apoio do Estado com medicamentos, ajudas técnicas, produtos para incontinéncia,
produtos de higiene, consultas de especialidade, internamento ou cuidados
continuados e intervencdo ndo farmacoldgica;

- Qual o impacto econdmico privado resultante dos gastos do doente, ou sua
familia, com medicamentos, intervencfes ndo farmacoldgicas, ajudas técnicas,
produtos para incontinéncia, produtos para higiene, consultas de especialidade,
internamentos, necessidade de vigilancia permanente e outros cuidados;

- Qual o encargo directo e indirecto para o Estado, com os cerca de 153.000

doentes com deméncia em Portugal.

4. Em funcdo do resultado destes estudos, elabore um Plano Nacional para as
Deméncias que garanta um apoio e acompanhamento digno, humanizado e
qualificado as pessoas com Doenca de Alzheimer, ou outras deméncias, assente,

nomeadamente, nos seguintes Objectivos:

| — Melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, nomeadamente:

- aumentando as competéncias de diagnostico hospitalar para reduzir o tempo de
espera para uma consulta de especialidade;

- melhorar as condicbes de comunicacdo do diagnostico encaminhando
imediatamente para o acompanhamento médico, psicolégico e social de que pode
beneficiar;

- Formacao de equipas especializadas para apoio domiciliario;

- formacéao de equipas especializadas multidisciplinares para apoio domiciliario;

- melhorar o apoio domiciliario através da utilizacdo de novas tecnologias;

- proporcionar uma rede adequada de respostas residenciais em cuidados



continuadas quando o apoio domiciliario se torna inviavel, sempre com acompanhamento
multidisciplinar devidamente qualificado;

- garantir acesso a cuidados paliativos na fase terminal da Doenca de Alzheimer e
outras deméncias;

Il — Asseqgurar um crescente apoio aos cuidadores informais, nomeadamente:

- desenvolvimento e diversificacdo das estruturas formais de acompanhamento;
- consolidacdo dos direitos e da formacgdo dos cuidadores, através de um Estatuto
do Cuidador Familiar, que reconheca os seus direitos e necessidades especificas;

- melhoramento no acompanhamento sanitario e social dos cuidadores informais;

Il — Reforcar a coordenacdo entre todos o0s intervenientes, designando, de entre as

equipas das ARS, coordenadores regionais

IV — Permitir as pessoas com a Doenca de Alzheimer e seus familiares a possibilidade de

escolha do apoio domiciliario, sempre que esta solucdo seja adequada

V — Optimizar o percurso dos cuidados, nomeadamente através da:

- Criacdo de exames de rastreio sistematicos de base populacional;

- Refor¢o dos cuidados de saude primérios e da articulagdo com as consultas de
especialidade;

- criagao de um carta de informacéo “Doenca de Alzheimer” para cada doente;

- elaboracéo e implementacdo de um dispositivo de alerta e acompanhamento dos

casos sinalizados;

VI — Estabelecer metas e objectivos, nomeadamente através da:

- garantia de uma dotacdo especifica, em sede do Orcamento de Estado para a
Saude e de entre as verbas destinadas a RNCCI, para a aplicacdo do Plano Nacional para
as Deméncias, bem como para o alargamento e melhoria das respostas;

- definicdo de metas bi-anuais;

- apresentacdo pela Direc¢cdo Geral de Saude ao Parlamento de um relatorio

semestral sobre o progresso das respostas a Doenca de Alzheimer e outras deméncias;

VIl — Estudar um sistema fiscal equitativo para

- custos assumidos por doentes e cuidadores por ndo haver respostas do Estado;

- incidéncia de IVA em ajudas técnicas e cuidados especificos especialmente



onerosos.

VIl — Aprovar um estatuto da pessoa com deméncia, com vista

- a promocao do direito de as pessoas tomarem as suas proprias decisdes e ao
planeamento antecipado prevendo situacdes de futura incapacidade, com vista a
implementacéo de” decisbes para o futuro”;

- a consagracdo de legislagdo adequada aos cuidados prestados a pessoas com
deméncia ao seu tratamento e a investigacao sobre a deméncia;

- a revisdo do regime de tutela de maiores em situacdo de incapacidade, de forma
a, nomeadamente:

i) prever a possibilidade de auto-tutela, ou seja, a possibilidade de o préprio
escolher por quem quer ser representado

i) distinguir a necessidade de representacdo para questfes financeiras e
para questdes de saude e pessoais

ii) prever a possibilidade de avaliagdo da capacidade para a pratica de
determinado acto ou categoria de actos

- ao planeamento antecipado prevendo situacdes de futura incapacidade, nos
termos da legislacéo aplicavel em cumprimento do artigo 9° da Convencéao dos Direitos do
Homem e a Biomedicina, aprovada em Oviedo em 1997;

- ao cumprimento das declaracdes de vontade anteriormente manifestada no
tocante a uma intervencdo meédica por um paciente que, no momento da intervengéo, nao
se encontre em condi¢cdes de expressar a sua vontade;

- a salvaguarda do consentimento informado;

- a proteccao das pessoas em situacao de incapacidade;

- a garantia do exercicio dos seus direitos e de apoio na tomada de decisfes;

5. Leve a cabo (nomeadamente através dos servigcos publicos) uma campanha de
sensibilizagcéo para a Doenca de Alzheimer e outras deméncias, bem como sobre a
importancia de um diagndéstico precoce, caracteristicas, sintomas e medicacao
existente. A campanha devera, também, enunciar as respostas existentes no ambito

do SNS e Seguranca Social e forma de acesso.



S. Bento, 27 de Setembro de 2010

Os Deputados,



