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Compreender

Editorial

ara cuidar

esta edig8o da nossa revista vamos refletir sobre
0s cuidados a ter a pessoa com deméncia e aim-
portancia do cuidar em rede.

No momento atual, com frequéncia e por vezes com certo
sentido de banalidade, ouvimos falar de deméncia, no en-
tanto, ndo nos podemos esquecer que antes da deméncia
estd a pessoa concreta, aquela com quem vivemos, con-
vivemos, partilhamos, que cuidou de nés e que agora nos
compete a nés cuidar. Isto € um desafio que envolve todos
que a pessoa estdo ligados, quer familia, quer sociedade.

Todos pensamos que somos e seremos independentes,
mas isto € um engano para nos proprios, pois, como diz o
povo, “odia de amanha ainda ninguém o viu”. Assim, temos
de ser capazes de, perante a presenga de uma pessoa com
deméncia, estarmos preparados para dela cuidar. Esta
situagdo implica da parte de quem cuida, formagéo ade-
quada para dar respostas assertivas e nunca condenar a
pessoa por atitudes e gestos que possa ter e pelos quais
ndo pode ser culpabilizada, e nunca fazer afirmagdes que
possam significar ignorancia e incompeténcia. Todos te-
mos de saber conhecer e compreender para melhor e bem
cuidar, mas ser cuidador de uma pessoa com deméncia
ndo é tarefa facil e por isso ndo podemos ignorar o gran-
de esforgo e dedicagdo dos cuidadores as pessoas nesta
situagéo de doenga. O cuidador cuida de quem sofre, mas
também é sofredor e deve ter sempre alguém a quem re-
correr para suavizar a sobrecarga fisica e mental que este
cuidado exige. N&o é facil, e dai a necessidade de cuidar
em rede, ou seja, de forma alargada com técnicos e servi-
¢Os que apoiam e s&o ajuda fundamental e indispensavel
para quem sofre. Este sofrimento engloba as familias que
perante a situagdo de doenga sentem grande dificuldade
em dar respostas adequadas para lidar com os problemas
que surgem e para os quais precisam de solugéo.

Recentemente, tive a oportunidade de ler “A cultura do
Cuidar” de Isabel Sanchez, de onde retirei esta passa-

Ir. Luiz Manuel
Vieira da Silva
Diretor

gem: “quando a doenga nos deita a vida ao chéo, ndo
conseguimos voltar a levantar-nos sem orientagdo”. Esta
frase reflete bem o que todos necessitamos perante as ad-
versidades, e dai a importancia de criar pontes e redes ca-
pazes de dar respostas eficazes. A pessoa com deméncia
precisa de atengdo e de cuidadores com compreensao.
Sabemos que o cuidar varia consoante as culturas, mas
concordo com Leinienger e citado por Marrimarr (1989) que
define cuidados como: “atos de ajuda, apoio ou facilitagédo
de um para outro individuo ou grupo com necessidades
evidentes ou antecipadas para melhorar a sua condigéo
humana ou modo de vida”.

Sabemos que a deméncia pode causar alteragdes de humor
e mudar o comportamento da pessoa, sendo por isso um
desafio para quem cuida. Para mais facilmente enfrentar
estes desafios, temos de usar criatividade, flexibilidade, pa-
ciéncia, compreensdo e amor que, junto com o sentido de
humor, é um precioso contributo para enfrentar os desafios
que sdo colocados as familias e aos cuidadores. Cuidar é
sempre possivel, o que é inadmissivel é abandonar.

Cuidar ¢ um ato individual que cada pessoa presta a si pro-
pria por forma a manter a vida, mas também &, como diz
Colliére, um ato de “reciprocidade” que somos levados a
prestar a pessoa que tem necessidade de ajuda.

Oxala que tenhamos sempre cuidadores capacitados e ha-

bilitados para dar respostas e prestar cuidados de qualida-
de atodos os que deles necessitam! m
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Peregrinacao Jubilar
da Familia Hospitaleira a Fatima

N o dia 24 de setembro, colaboradores, utentes, Irmaos e
amigos do Instituto S. Jo&o de Deus participaram na Pe-
regrinagdo Jubilar da Familia Hospitaleira, que reuniu cerca
de 600 participantes no Santudrio de Fatima.

Mais do que um simples encontro, esta peregrinagdo foi
um caminho partilhado de fé e esperanga, onde cada pas-
so simbolizou a missdo comum de acolher, cuidar e servir
com Hospitalidade. Vindos de todos os Centros Assisten-
ciais do ISJD, os participantes deram corpo a unidade de
uma instituicdo que, em diferentes geografias, partilha o
mesmo compromisso de colocar a dighidade da pessoa no
centro da sua agéo.

O ponto alto da jornada foi a Eucaristia de Ag&o de Gragas,
celebrada na Igreja da Santissima Trindade e presidida por
D. Armando Domingues, Bispo de Angra do Heroismo e das
llhas dos Agores. Na sua homilia, destacou a importancia
de “cuidar com proximidade, sem deixar ninguém para tras,
testemunhando que a Hospitalidade € um caminho de fé vi-
vido no concreto das relagdes humanas”.

Houve ainda momentos de grande emogéo junto a Capeli-
nha das Aparigdes, onde os peregrinos acenderam velas e
rezaram em siléncio, entregando intengdes pessoais e co-
munitarias a protecédo de Nossa Senhora. A manha terminou
com um almogo-convivio onde a partilha de comida, musica

290 Aniversario
ISJD-Carnaxide

celebragdo do segundo aniversario da inauguragao

do ISJD-Carnaxide reuniu colaboradores e Irm&os de
S. Jodo de Deus num passeio de barco durante pér do sol. O
Rio Tejo serviu de pano de fundo para relembrarmos o cami-
nho percorrido e a construgéo dos alicerces de uma equipa
de Hospitalidade que abraga os nossos valores na sua for-
ma de cuidar. Um dos momentos altos da celebragéo foi o
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e alegria prolongou o espirito de comunh&o vivido ao longo
do dia. Foi tempo para celebrar ndo apenas a fé, mas tam-
bém a amizade e os lagos que se constroem diariamente
nos espagos de cuidado do ISJD.

corte do bolo e o soprar das velas feito pelo Ir. Aiminhas, que
representa todos os valores que nos movem diariamente.
A tarde foi animada com musica, sorrisos e muita alegria.



Noticias

Montemor-o-Novo, 75 anos
de Hospitalidade e cuidado

N odia 3 de outubro, 0 ISUD-Montemor-o-Novo assinalou
0 75.° aniversario da sua fundag¢do, num momento que
encerrou um ciclo comemorativo iniciado em 8 de margo. A
celebrag&o contou com momentos solenes, culturais e de
convivio, reunindo Irm&os, colaboradores, utentes, autori-

dades civis e religiosas, antigos funciondrios, benfeitores e
outros convidados.

A festa de aniversario teve inicio com uma celebragéo eu-
caristica de agdo de gragas, presidida pelo Arcebispo de
Evora, D. José Senra Coelho, que na sua homilia fez eco da
miss&o de servigo e Hospitalidade que caracterizam o Hos-
pital. Estiveram presentes no evento o Primeiro Conselhei-
ro Geral da Ordem, Ir. Joaquin Erra, o Superior Provincial da
Provincia Portuguesa, Ir. José Paulo, e o Superior Provincial
da Provincia de Espanha, Ir. Amador Fernandez.

Seguiu-se o langamento oficial do livro comemorativo
dos 75 anos do ISJD-Montemor-o-Novo, da autoria do
Ir. Adelino Manteigas. Uma obra que reine memorias e do-

cumentos que contam a histéria do Hospital ao longo das
décadas. A celebragdo continuou com um jantar-convivio
que reuniu Irmaos, colaboradores, utentes, antigos funcio-
narios, benfeitores e convidados especiais, num momento
de encontro e partilha, simbolizando a comunhdo em torno
da missado hospitaleira.

A efeméride teve o seu ponto de partida no dia 8 de margo,
data simbdlica, que recorda amorte de S. Jo&do de Deus, san-
to padroeiro da cidade de Montemor-o-Novo. Ao longo de
sete meses, ainstituigdo apoiada pelo municipio de Monte-
mor-o-Novo, promoveu varias iniciativas comemorativas,
como a exposigdo fotografica “75 Anos, 756 Memorias.”

Nestes 75 anos de Hospitalidade, os cuidados prestados
consolidaram o ISJD-Montemor-o-Novo como referéncia
no distrito de Evora e no Alentejo, assumindo a perspetiva
de cuidar ndo apenas da doenga, mas da pessoa como um
todo, num modelo que privilegia o acolhimento, a proximi-
dade e a Hospitalidade.

Hospitalidade



Noticias

Familia Hospitaleira dos Centros do
Norte em Peregrinacao a Granada

ntre os dias 10 a 14 de setembro, um grupo de 51 elemen-
Etos da Familia Hospitaleira dos Centros de Barcelos,
Areias de Vilar, Gelfa e Melgaco realizaram uma peregrina-
¢80 a Granada, cidade onde iniciou e se realizou a missdo de
S. Jodo de Deus, fundador da Ordem Hospitaleira.

Antes de chegarem ao destino, os peregrinos fizeram uma
paragem inspiradora em Montemor-o-Novo, terra natal
de S. Jo&o de Deus, onde foram calorosamente acolhi-
dos no ISJUD-Montemor-o-Novo que com Hospitalidade
prestou o apoio logistico necesséario aos peregrinos. Jé
em Granada, os participantes tiveram a oportunidade de
mergulhar na vida e na obra do Fundador, através das pa-
lavras inspiradoras de Francisco Benevides, que ajudou a
redescobrir a atualidade do carisma de Hospitalidade. O

Irmas da India em Fatima

A 27 de julho, a Casa da OHSJD em Fatima, recebeu duas
Irm&s da Congregagé&o das Irm&s de Caridade de S. Jo&do de
Deus vindas da [ndia: Ir. Lizzy e Ir. Rosa, onde iréio permane-
cer em trabalho apostdlico.
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segundo dia foi particularmente especial: na Basilica de
S. Jodo de Deus, os peregrinos participaram na celebra-
¢ao da Eucaristia, presidida pelo Pe. Bonifacio, Superior
da Comunidade de Montemor-o-Novo. Este momento de
oracg8o foi vivido com grande emogéo e comunhao, refor-
cando a ligacdo espiritual da Familia Hospitaleira as suas
raizes. A peregrinagéo terminou com espirito de gratidao,
confiando a caminhada a proteg8o da Virgem Maria, lem-
brando que a Familia Hospitaleira tem também uma Mée
que acompanha o seu caminho.

Uma peregrinagdo deste tipo é “um verdadeiro investimen-
to, pois traz muito conhecimento, fortalece a fé e motiva
para o seguimento do exemplo de S. Jodo de Deus”, afirma
o Ir. Luiz Silva, Superior da Comunidade de Barcelos.

Conselho Provincial

O Conselho Provincial/Diregdo do ISJD reuniu no ISJD-Telhal,
nos dias 25 e 26 de setembro, como sinal do hosso sentido
de proximidade para acompanhar, observar, falar, conviver
e motivar.



Um madeirense entre os novos
Irmaos de S. Joao de Deus

o dia 28 de setembro, a Ordem Hospitaleira de S. Jodo

de Deus viveu um momento de grande alegria em Bres-
Cia, Italia, com a profisséo religiosa de quatro jovens Irm&os,
que deram publicamente o seu “Sim” & consagragéo.
Entre eles, encontra-se o Ir. Tiago Fournier Miranda, natural
da Madeira, cujo testemunho constitui um sinal de esperan-
Ga para a Igreja e para a Familia Hospitaleira em Portugal.
A celebragdo contou com a presenga do Superior Provin-
cial, Ir. José Paulo, bem como dos Irm&os Luiz Vieira da Silva
(Conselho Provincial), José Augusto Louro (Superior da Co-
munidade do Funchal) e Adelino Manteigas (Comunidade de
Montemor-o-Novo). Estiveram igualmente presentes fami-
liares, amigos, Superiores Provinciais e Irm&os de diversos
paises de onde séo originarios os professantes.
A Eucaristia foi presidida pelo Pe. Massimo Vila, Superior da
Provincia Lombarda. Na sua homilia, recordou que “ha mais
alegriaem dar do que emreceber”, sublinhando a beleza da
entrega generosa vivida pelos novos Irm&os.

Para além da celebragéo, os participantes tiveram a oportu-
nidade de peregrinar até Pavia, onde rezaram junto dos res-
tos mortais de Sto. Agostinho e diante do altar de S. Ricardo
Pampuri, médico e Irm&o de S. Jo&o de Deus.

Estes momentos de peregrinacdo acrescentaram ainda
mais significado a profissdo religiosa, ligando o testemunho
dos novos Irmaos a longa tradigdo de fé e servico da Igreja.
A profissdo destes quatro jovens Irméos é um sinal de es-
peranga para toda a Ordem Hospitaleira na Europa e no
mundo. Representa um testemunho vivo de que a Hospitali-
dade continua a ser um caminho atual e fecundo para a vida
consagrada.

“Quando alguém se d4, se entrega e diz Sim, é sempre uma
riqueza”, recordou o Ir. José Paulo. Este Sim agora procla-
mado em Bréscia € também uma interpelag&o para muitos
jovens: que o testemunho de Tiago e dos seus companhei-
ros inspire novas vocagdes e fortalegca a misséo de cuidar
com Hospitalidade.

Hospitalidade
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Noticias

Titulo de Irma Agregada
a OHSJD

celebragdo da Peregrinagdo Jubilar da Familia Hospita-

leira ficou marcada por um momento de enorme signifi-
cado para toda a Familia Hospitaleira: a Enfermeira Maria dos
Anjos Mota, que durante 39 anos foi colaboradora dedicada
e exemplar no ISJD-Ponta Delgada, recebeu o titulo de Irm&
agregada da Ordem Hospitaleira de S. Jodo de Deus. Este Ti-
tulo, concedido pelo Superior Geral a pedido do Superior Pro-
vincial, constitui um reconhecimento justo e profundamente
merecido do seu testemunho de vida, da dedicagéo profis-
sional e da forma como sempre cuidou com Hospitalidade.

Retiro de Irmaos

Entre 14 e 19 de setembro, os Irméos Hospitaleiros de
S. Jodo de Deus viveram um retiro espiritual em Fatima,
profundamente marcado pelo siléncio, pela oragdo e pela
musica, sob a orientagdo do Pe. José Luis Coelho. No am-
bito do Ano Jubilar, o tema "Peregrinos da Esperanga e da
Hospitalidade" ganhou vida num ambiente de recolhimento
e contemplagéo. Através da harmonia dos canticos e da for-
¢a da Palavra, cada dia foi uma travessia rumo ao essencial,
permitindo que Deus falasse ao coragédo de cada um. Em
comunhao fraterna, os Irm&os renovaram o seu "sim" e par-
tiram com novo ardor, como peregrinos que seguem com
confianga o caminho da esperanca.

Hospitalidade
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16 outubro
Canonizagéo
de S. Jodo de Deus

27 a 31de outubro
Encontro de
Definitorios
Provinciais Portugal

3 dezembro
Dia Internacional
das Pessoas
com Deficiéncia

5 dezembro
Dia Internacional
do Voluntariado

e Espanha

8 dezembro
Dia da Imaculada
Conceigao

28 a 30 outubro

e 18 a 20 novembro
Escolade
Hospitalidade 15-17 dezembro
Pré-Capitulo

28 novembro Provincial
Dia dos Martires

Hospitaleiros

Colaboradores
e Irmaos em retiro

Entre 29 de setembro e 3 de outubro, realizou-se em Fatima
um retiro espiritual profundamente marcante, com o tema
"Peregrinos da Esperanga e da Hospitalidade". Este tempo
de siléncio, partilha e oragao, que reuniu Irmaos, colaborado-
res e voluntarios, foi um verdadeiro odasis de renovagéo inte-
rior. F4tima, com o seu ambiente acolhedor, transformou-se
num local onde cada participante pdde ouvir mais atenta-
mente a voz de Deus. Através de meditagdes, celebragdes
e momentos de contemplagéo, os presentes foram convida-
dos a redescobrir a esséncia da nossa misséo: acolher com
simplicidade, ouvir com atengéo e servir com alegria.



O humor nos
cuidados de saude
e nha atencao pastoral

24 de outubro | Fatima
Steyler Fatima Hotel

Inscricdes e
informacgdes:

isjd.pt

- k_Instituto
S.Joaod




Hospitalidade



De que forma o envelhecimento da populacao
impacta a necessidade de respostas
estruturadas nesta area?

Ademéncia ndo é envelhecimento. A deméncia € uma doen-
¢a. Uma doenga em que a prevaléncia aumenta comaidade:
aos 65 anos, 5% das pessoas tém deméncia e, aos 85/90
anos, 30%. Como, felizmente, estamos a ter cada vez mais
pessoas a atingir essas idades, o nimero de pessoas com
deméncia também aumenta muito. E talvez a doenga croni-
ca com perspetivas mais negativas a nivel de salude publica.

Porque é uma doenca que evolui sempre?

Sim. Uma das coisas em que temos de pensar é em reti-
rar o estigma de “doenga terminal”. A deméncia ndo € uma
doenca terminal. Nas fases iniciais, muitas pessoas podem
ter umavida completamente normal e devemos - enquanto
familias e enquanto sociedade - facilitar que isso acontega
até uma fase avangada da doenca. Nao existe ainda um me-
dicamento que cure, mas ha medicamentos que atrasam a
progressao da doenga e melhoram muito a parte compor-
tamental. Isso pode ajudar a retirar a carga negativa asso-
ciada a doenga.

Como caracteriza o Plano Nacional

para as Deméncias em vigor?

Eu sou responsével por este Plano. E muito ambicioso, mas
ainda muito dependente da burocracia dos Ministérios. Se
tudo correr como planeado, temos verbas asseguradas pa-
ra uma grande campanha de comunica¢8o social a nivel na-
cional, precisamente para combater o estigma da doenga
e alertar para aimportancia do diagndstico precoce.

O diagndstico precoce é fundamental, ndo sé pelo trata-
mento, mas porque permite a pessoa tomar decisdes so-
bre siprépria. Em Portugal, o diagndstico € feito muito tarde
e as decisdes acabam por ser tomadas pelos familiares.
Teremos também uma formagao especifica para gestdode
continuidade e de integragéo de cuidados, para que profis-
sionais dos centros de salde e da area social possam gerir
em conjunto os cuidados a estas pessoas, ou seja, existir
uma continuidade desde a casa ao lar, até ao hospital.

Perspetiva Especialista

O diagnostico precoce
é fundamental, ndao so
pelo tratamento, mas
porque permite a pessoa
tomar decisoes sobre
Si propria

Além disso, até ao fim do ano, havera formacéo para todos
0s médicos e enfermeiros dos cuidados primarios e da rede
de cuidados continuados. O objetivo € que se cumpra a nor-
ma da Diregdo-Geral da Saldde que define que a excluséo
de deméncias secunddrias e o diagnodstico inicial podem
ser feitos nos cuidados primarios. Isto resolveria parte do
problema das familias: o dificil acesso a consultas de neu-
rologia ou de psiquiatria.

Ja fizemos também o levantamento de todas as respostas
na area social e entregdmos ao Ministério uma proposta pa-
ra ERPI, SAD e Centros de Dia. Queremos fazer o mesmo
agora nas ULS.

Esta formacao ira ajudar a prevenir

o diagnostico tardio?

Sim, claramente. Um dos problemas € a falta de acesso,
mas ndo so. Muitas vezes a propria pessoa e a familia atra-
sam o primeiro contacto. Ainda hd vergonha de ter demén-
cia. Eu costumo dizer que ninguém tem vergonha de ter
uma insuficiéncia cardiaca ou uma pneumonia, mas tem-se
vergonha de ter deméncia. E preciso mudar isto. E preciso
que as pessoas compreendam que, se a doenga for dete-
tada cedo, é possivel ter qualidade de vida com deméncia.

Quais sao as conquistas ja alcancadas pelo Plano?
A maior conquista foi a aprovagéo, pela ACSS, das verbas
do PRR. Embora houvesse dinheiro reservado, sé hd umas
semanas foram assinados os contratos, permitindo dispo-
nibilizar os fundos para avangar.

Hospitalidade
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E as grandes lacunas?

Apesar de experiéncias muito interessantes em algumas
instituicdes, ainda ndo podemos dizer que uma pessoa ou
familia que suspeite de deméncia tenha acesso rapidoaum
neurologista ou a uma avaliagdo neuropsicolégica. As lacu-
nas continuam a ser brutais.

Mesmo indo ao médico de familia, a espera por
uma consulta de Neurologia pode ser longa?
Exatamente. A primeira coisa a fazer é excluir deméncias
secunddrias. Porque uma deméncia secundéria cura-se. E
causada por outra doenga como o hipotiroidismo, intoxica-
¢8o ou um tumor. S6 depois € que se define se é Alzheimer,
Corpos de Lewy, Frontotemporal ou outra. Mais importan-
te do que a escolha farmacoldgica, é a escolha de um pla-
no de cuidados.

A deméncia afeta a pessoa e a familia 24 horas por dia, 365
dias por ano. E preciso definir que cuidados garantir desde o
inicio para proteger a gestéo financeira, a organizagdo da vi-
da diéria e para dar qualidade de vida. H&d uma série de reco-
mendagdes que poderao ser feitas pelos profissionais que
podem tornar as vidas destas pessoas muito mais faceis.

Como se articula a resposta do SNS

com instituicoes que trabalham na area

ha muitos anos?

Em Portugal, os Ministérios da Saude e da Seguranga
Social continuam a trabalhar separados e esse é um dos
grandes problemas. Para uma pessoa com deméncia, 0s
problemas de saude e sociais misturam-se. Precisamos de
planos integrados de cuidados que unam o apoio da salde
€ 0 apoio social. Vai agora arrancar um projeto-piloto nesse
sentido. A grande aposta tera de passar por algo tdo sim-
ples como “casar” os dois sistemas informaticos: Saude e
Seguranga Social.

Esta prevista a criacao de mais respostas

na comunidade?

Sim. Foi aprovada a criag&o de equipas técnicas para apoiar
tanto as equipas que ja trabalham no terreno como as pes-

12 Hospitalidade

soas com deméncia.

Também foi aprovada, pela senhora Ministra da Saude, a
proposta de que cada distrito tenha uma unidade de cuida-
dos continuados especializada em deméncia. Estas unida-
des receberdo os casos mais complexos que ndo podem
estar em lares nem em hospitais.

E os cuidadores, como estao a ser considerados?
Quanto aos cuidadores formais, trabalhadores ndo médi-
c0s, ja temos material de formagé&o preparado e estamos a
negociar com o |IEFP.IP para garantir um plano nacional de
formagéo inicial a trés anos. Sabemos que auxiliares com
formagdo reduzem drasticamente a agitagdo e agressi-
vidade.

Quais os maiores obstaculos a implementacao
deste Plano?

Nunca seré possivel concretizar tudo, mas até ao fim do
ano acredito que conseguiremos cumprir 0s compromis-
sos assumidos. O grande obstaculo é a integragéo de cui-
dados de salde e apoio social € entre cuidados primarios e
especialidades. Recomendei que cada ULS organize o per-
curso conforme os recursos existentes, sem esperar por
uma resposta ideal que ndo existe.



Que oportunidades abre o PRR a novos projetos
e novas formas de organizacao dos servicos?

As unidades que receberam financiamento ja estdo com
obras em curso. Ainda assim, pode haver espago, com a al-
teragdo dos prazos, para novas candidaturas no ambito do
Portugal 2030, nomeadamente em adaptagdes e experién-
cias organizacionais.

E no campo da investigacao e inovacao
tecnologica?

Relativamente & investigagdo cientifica avangada, existem
dois polos fortes em Portugal: no Hospital de Santa Maria,
com o Professor Doutor Alexandre Mendonga, e em Coim-
bra, com a Professora Doutora Isabel Santana. E ai que de-
vemos concentrar o investimento em investigag&o avanga-
da, genética e biomédica. Mas também temos de apoiar a
investigagéo que é viavel fazer no terreno, medir os resul-
tados das respostas inovadoras em desenvolvimento e
comparar o impacto de diferentes modelos, sejam equipas
de apoio domicilidrio ou unidades especializadas. Sé assim
conseguimos perceber o que funciona e o que € sustentavel.

Que prioridades devem orientar a proxima
década nas politicas publicas para as deméncias?
Mais do que para as deméncias, diria para o envelhecimen-
to. Corremos o risco real de, daqui a dez anos, ndo termos
recursos para assegurar os cuidados de que a populagéo
mais velha vai precisar.

Jé hoje muitas familias ndo conseguem pagar os custos,
que rondam mil euros por més, mesmo com comparti-
cipag8o do Estado. Os custos de recursos humanos vao
continuar a aumentar e ndo acredito que os rendimentos
das pessoas acompanhem este aumento. O grande desa-
fio é garantir servigos de qualidade de forma acessivel e
sustentavel.

Para terminar, tem alguma mensagem

que gostaria de deixar a profissionais de saude,
familias e sociedade?

Durante muito tempo, a geriatria e a deméncia foram vis-

Perspetiva Especialista
Manuel Caldas de Almeida

tas como dreas sem interesse, sem uma recompensa,
porque no final a pessoa morre. Mas ha uma enorme re-
compensa em melhorar a qualidade de vida das pessoas
e das familias. E uma area com futuro e com grande inte-
resse técnico e cientifico, que exige formagéo e compe-
téncias especificas.

Defendo que deve existir uma competéncia em geriatria
reconhecida: ndo podemos ter médicos a trabalhar em
lares ou unidades de cuidados continuados sem prepara-
¢8o adequada. O mesmo vale para todos os profissionais.
Quem trabalha com idosos tem de ter competéncia para
isso. Este é o caminho para darmos uma resposta a altura
do desafio. m
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E preciso que as
pessoas compreendam
que, se a doenca for

detetada cedo,
e possivel ter qualidade
de vida com deméncia
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Caminhar com tudo o que ainda

Vanda Vilela

—izeste més 57. Ptem 75. Ou seja, este més casdmos
0s anos. Vivemos juntos ha 38. Filhos grandes, ne-
T tos pequenos e netas ja grandes.

S&0 imensos os momentos bons, com familia, com
amigos, em viagens, passeios, exposi¢des, almogos, con-
feréncias, encontros, palestras, trabalho, férias, praia,
campo. Lisboa, Pagco de Arcos, Lousa.

Sim, a Lousé € aquele lugar para onde vamos e de onde n&do
saimos, porque nos prende, porque espera pelo Nosso re-
gresso. E casa, € campo, é oxigénio para descomprimir.

Na quinta da Lousa est&o os dois pinheiros mansos cente-
narios. P adora estes pinheiros. Ja foram admirados, abra-
¢ados, elogiados, descritos vezes sem conta.

Em 2020, P escreveu um pequeno livro, dedicado aos queri-
dos pinheiros.

O seu Ultimo texto escrito. Sim, P é arquiteto, mas as suas
construgdes sempre foram mais outras. Construir equipas,
construir projetos, planos, livros, exposicdes, imaginagdes.
Construir com palavras. As palavras que agora ndo querem
sair, N80 se conseguem pronunciar, presas, truncadas, enro-
ladas, quem diria.

Ja eu ndo sou das palavras, sou das imagens, do desenho,
da pintura, e estas palavras custam-me. Mas pediram-mas
e achei que poderia tentar ensaia-las e oferecer aos outros,
aqueles que passam por momentos parecidos com oS Nos-
S0s, algumas palavras de conforto. Palavras de persisténcia,
de criatividade, para trilhar percursos desconhecidos, ines-
perados, cheios de obstaculos, que é necessario contornar.
Para trazer alguma suavidade & dureza desta coisa que dé
pelo nome de Alzheimer, que se instala no cérebro e da car-
tas. E muda o jogo, e quebra as regras e nos baralha cons-
tantemente, a nds os familiares, € a eles, os que ganharam
esta coisa.

O diagndstico chegou no inicio de 2021: provavelmente, a
coisa, Alzheimer.

14 Hospitalidade

Nunca se admite, € sempre uma possibilidade, uma proba-
bilidade que aguarda o resultado dos varios exames. Mas a
probabilidade chega, chega e sobra. S6 a palavra ja € dura.

E mal recebida. Atordoa. A primeira reagdo de P foi: “para ja,
contamos so a familia™.

Assim fizemos.

P quis desligar, esquecer, voltar a vida. A familia desdobrou-
-Se em pesquisas.

Eu desdobrei-me em pesquisas. Internet, livros, contactos.
O que fazer, o que comer, o que preparar. Quem conhece,
quem ja teve, quem trata, quem cuida. E de repente ndo es-
tas so. Terrivelmente, ndo estds so. Ha sempre alguém que
conhece alguém que conhece alguém. As historias, que ndo
s&o historias, ndo s&o promissoras. As descrigdes dos esta-
dios avangados sdo avassaladoras.

Sim, mas vamos com calma. Ainda ndo estamos la e hd mui-
to caminho para andar. Caminhar com tudo o que ainda te-
mos, semprel!

E comego na busca. Associagdo Alzheimer. Facilidade em
chegar. Atendimento aféavel. Inunda-me de contactos. Ga-
binete Cuidar Melhor. Grupo de Suporte para Cuidadores.
Grupo Psicoeducativo. Apoio Psicoldgico para Cuidadores.
Apoio Domicilidrio. Apoios Sociais. Experimento. Lista de
espera. Espero.

P quis desligar, esquecer, voltar a vida.

Mas a vida néo para, sobretudo com a coisa ha cabeca.

A coisa rouba. Vdo-se 0s homes, as memoarias, os lugares,
as habilidades, os codigos, as passwords. Vao-se os signifi-
cados. NIF, IBAN, EMAIL, APP. V&o-se as ferramentas mais
préximas. Telemovel, Computador, Jornal, Livro, Automo-
vel. A coisa rouba nos bolsos. Chaves. Carteira. Cartao ban-
cario. Dinheiro. A coisa rouba com uma m&o e entregacoma
outra uma bandeja de confus&o. Confus8o em estado puro.
Nevoeiro.



temos, sempre!

Pensamento Livre

O mundo muda, a vida transforma-se.
Estamos juntos.

A vida transforma-se, os gostos também.

Agora P gosta de caminhadas. Agora gosta de plantas, de
pedras, de recolhas, de colegdes. Agora P ndo gosta de li-
Vros, de politica, de debates. P adora arrancar arbustos pela
raiz em jardins publicos. Atirar plantas pela janela do carro.
Trazer pedregulhos da praia. Experimentar chapéus, casa-
Cos e sapatos, uns por cima dos outros. Cantar a desgarra-
da cang¢des sem letra, sem nexo, com outro nexo. A cantiga
€ uma arma, dizia o José Mario Branco. Para P ndo € s6 uma
arma, revela-se uma saida, uma janela para gritar, gesticular,
alcangar felicidade.

Estamos juntos.

As cenas do dia a dia, as mais banais, tornam-se exercicios
dos mais dificeis, trabalhosos, inalcancaveis. Vestir, calgar,
higiene, medicagéo, abrir, fechar, nomear. A coisa oferece
a incapacidade de agir, mas também de entender a propria
incapacidade. Birras, amuos, obsessdes, palavrdes, muitos
palavrdes. E a luta, é preciso lutar, a coisa n&o larga, a coisa
€ abusada, a coisa rouba a lucidez e oferece desnorte, escu-
riddo, vazio.

E de novo, estamos juntos. Respiro fundo, grito longe, as
vezes perto, e ndo devia. Espero. Comego de novo como se
fosse a primeira vez, experimento, abraco, sorrio, vamos |4.
Vestir, calgar, higiene, medicag&o, vamos Ia.

A lista de espera termina. Participo. Curso Psicoeducativo
para Cuidadores. Conhego outros cuidadores na mesma
situagéo, que nunca é a mesma situagdo. Recebemos infor-
magao preciosa, trocamos experiéncias, tentativas, afetos,
compreens&o, emogao.

Estamos juntos.

Surgem novos contactos. Nomes. Pessoas. Pessoas que
sabem, que ajudam, que conhecem a coisa e as suas mani-
gancias: Raz8es de Sobra e Home360. De maos dadas, dis-
poniveis para ajudar. Agarro as duas (V e A).

Como n8o agarrar estas pérolas? Dispostas a tudo, inven-

tam, perscrutam, driblam com habilidade tentando desco-
brir a melhor forma de cativar P, de comunicar com P, que ja
ndo fala a mesma lingua, com frequéncia ndo entende, ndo
|& e ndo escreve.

Estamos juntos. Somos quatro agora: P, eu, V e A.

Trocamos pistas. Tentamos jogos. Inventamos estratégias.
Brincamos.

P gosta destes momentos em que V chega com um sorriso
rasgado e se senta ao seu lado para o que der e vier. Fazer
filas de pedras? Muito bem. Ver dlbuns de fotografias? Muito
bem. Tomar um chazinho? Muito bem. Ouvir musica, ir & va-
randa, cirandar pela casa, vale tudo, ao ritmo que for preciso.
P gosta destes momentos em que A chega com a sua mala
repleta de artefactos prontos a testar, usando uns brincos
sempre diferentes. Os brincos fazem sucesso, brilham, tém
cores, balangam. A também vem munida de Spotify, onde,
ja sabe, pode encontrar magia, langar a escada para as ope-
retas mais enérgicas e entusiasmadas. Simon & Garfunkel,
em modo operatico, a plenos pulmdes, € alegria certa.

Eu adoro estes momentos em que V e A chegam com um
sorriso rasgado e uma mala repleta de artefactos. E a mi-
nha pausa. Saio e fico descansada. Tomo um café ou vou ao
jardim, a biblioteca, ao cabeleireiro, as compras, a farméacia.
Um tempo sé meu, sé para mim, para mudar de ares, recar-
regar baterias.

RazBes de Sobra e Home360, nas pessoas de V e A, conse-
guem tornar mais leve este percurso de adaptagdes cons-
tantes as mudangas que a coisa, de nome Alzheimer, impde
a todos os que a experimentam, doentes e familiares. Além
da companhia, oferecem conselhos e contactos valiosos.
Obrigadal

Aos que percorrem estas palavras, se alguma vez a coisa se
intrometer nas vossas vidas, ndo se figuem, pecam ajuda.
Ha muitas pérolas por ai. Na familia também, nos amigos
também. Pegam ajuda, tirem um dia, umas horas, respirem,
tomem balango.

Estamos juntos.

Caminhamos com tudo o que ainda temos, sempre! m
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Como descreve a realidade atual das deméncias
em Portugal e na Europa?

Existiram muitos progressos ao longo dos anos, tanto a nivel
nacional como europeu. No entanto, o que tenho verificado
€ que esses avangos resultaram sobretudo da iniciativa da
propria sociedade e das associagdes, mais do que de poli-
ticas governamentais. Falta o verdadeiro reconhecimento
das deméncias como prioridade de satde publica e social.
Curiosamente, a nivel europeu podemos falar de um certo
retrocesso. Paises como Franga tiveram planos nacionais
especificos para as deméncias, mas que foram substitui-
dos por estratégias mais abrangentes para doengas neuro-
degenerativas. Em Portugal, a Alzheimer Portugal luta des-
de 2009 por um Plano Nacional para as Deméncias (PND).
Em 2018, foi criada uma Estratégia Nacional para as Demén-
cias, mas a sua implementagéo tem sido lenta e ainda n&do
trouxe alteragdes efetivas para a vida das pessoas.

Neste sentido, a Alzheimer Portugal tem tido um papel im-
portante ao longo dos anos, que é o da formag&o. Enquanto
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entidade certificada, damos formagé&o a cuidadores pro-
fissionais e a cuidadores informais e, através da formagao,
conseguimos disseminar boas praticas e motivar os pro-
fissionais a cuidar de pessoas com deméncia. Existe uma
grande evolugéo neste sentido.

Quais sao os principais obstaculos
aimplementacao do PND?

O maior obstaculo é ndo se reconhecer a deméncia como
prioridade. Sempre que surge uma emergéncia, todos os
recursos se concentram nela e problemas estruturais como
este ficam para tras. E estamos a falar de mais de 200 mil
pessoas com deméncia em Portugal. Isso gera iniquidade:
0 acesso a cuidados depende da sorte, de ter rendimentos
suficientes ou de viver numa zona com melhores respostas.

E o impacto nos cuidadores?
E enorme. Muitas vezes, o cuidador é apenas uma pessoa
da familia, ja idosa e com as suas proprias limitagfes e a



precisar de cuidados. Mesmo em familias grandes, acaba
por haver sempre um ou dois elementos que assumem
tudo sozinhos. Eu prdépria vivi isso: éramos varios irmaos
e tinhamos condi¢des para contratar apoio, mas mesmo
assim foi muito exigente para todos cuidar da minha mée.
Hé situagdes muito complicadas. A sobrecarga é uma
realidade. Muitos cuidadores chegam & associagdo em
situagdes de grande desgaste, alguns em verdadeiro de-
sespero. Ha muitas pessoas que ndo sabem o que fazer.
Sabemos que ha situagdes de Alzheimer ou de outra for-
ma de deméncia com as quais ndo & facil lidar. Muitas ve-
zes, ha problemas de saude mental que coexistem com a
deméncia e tornam as coisas muito complicadas, princi-
palmente quando as pessoas, aparentemente, ainda tém
autonomia e séo situagBes extremamente exigentes em
que tem de existir um acompanhamento permanente.

Na UE, como se posiciona Portugal

em termos de notificacao espontanea?

Embora néo seja possivel uma comparagéo direta, Portugal
apresenta uma taxa de notificagdo crescente e consisten-
te. Como referéncia, a OMS considera adequada uma taxa
de 200 notificagdes por milhdo de habitantes por ano. Em
2024, atingimos 420 notificagdes por milhdo de habitantes,
mais do dobro da referéncia da OMS. Portugal encontra-se
bem posicionado apesar de ainda ndo atingir as taxas de
notificagdo dos paises do norte da Europa.

O Estatuto do Cuidador Informal veio ajudar?
Infelizmente, a esmagadora maioria dos cuidadores fica
fora do estatuto, porque os critérios sdo muito apertados.
Uma das queixas que recebemos muito frequentemente
s8o as situagdes de processos de complemento por de-
pendéncia que séo indeferidos, porque se considera que
a pessoa ndo estd numa situagdo de dependéncia. E ndo
se percebe que estamos a falar de alguém que € mesmo
muito dependente e que precisa de vigildancia e acompa-
nhamento permanente. Por isso, ainda estamos nessa fase
de reconhecimento.

E ndo estamos a falar apenas do subsidio. O Estatuto do
Cuidador Informal tem muita importéncia, por exemplo,

Escutar e Auscultar

para alguém que concilia a sua vida profissional com os cui-
dados que presta ao seu familiar. O cuidador tem interesse
em ser reconhecido no seu estatuto porque ha uma série
de medidas que se lhe aplicam no seu local de trabalho.

O Estatuto é mesmo muito importante porque, se as coi-
sas funcionarem, permite a articulagédo entre a saide e a
seguranga social. Estd prevista a designagdo de um pro-
fissional de referéncia da area da salde e outro da drea da
seguranga social para darem apoio aquele cuidador, fazen-
do visitas domicilidrias, em que o assistente social esclare-
ce sobre o0s apoios sociais que existem. O profissional de
saude, geralmente o enfermeiro, esta atento a situagéo de
saude da prépria pessoa cuidada, ensina e capacita o cui-
dador para saber prestar cuidados de forma mais efetiva.
Ha, portanto, o descanso do cuidador.

Como podemos garantir que as pessoas com
deméncia mantém voz, dignidade e participacao
ativa na sociedade?

Toca num ponto muito delicado, que tem sido uma priorida-
de nossa, mas ainda ndo conseguida: reconhecer e ouvir a
voz das pessoas com deméncia.

E dificil, desde logo por causa do diagndstico. Porque mui-
tas vezes é feito numa fase j& muito avangada em que a
pessoa ndo consegue ter um papel ativo; outras vezes, os
préprios familiares assumem uma atitude demasiado pro-
tetora, que acaba por ndo dar espago a que as pessoas
exprimam a sua vontade. Noutros paises, existem grupos
de trabalho constituidos por pessoas com deméncia que
participam ativamente na luta pelos seus direitos, falam pu-
blicamente e participam em projetos, nomeadamente em
investigacdo. Desde 2012 que a Alzheimer Europe tem um
grupo de trabalho de pessoas com deméncia. Um grupo
que comegou de uma forma muito embrionaria, mas que
tem vindo a ganhar espaco, o que é absolutamente impres-
cindivel.

Este grupo tem um papel importante dentro da
Alzheimer Europe?

Sim. Por exemplo, o presidente do Grupo de Pessoas com
Deméncia integra a Dire¢do com os mesmos direitos de vo-
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Escutar e Auscultar
Rosario Zincke

O desconhecimento,
penso eu,
e 0 grande inimigo

to. Também o grupo de cuidadores tem voz prépria. Esta
participagdo torna a investigagdo mais relevante, porque
sdo as proprias pessoas que definem o que valorizam num
tratamento ou intervengéo.

Quais sao as maiores dificuldades para as pessoas
com demeéncia e para os cuidadores em Portugal?
Uma grande dificuldade é o desconhecimento. Enquan-
to ndo existe um diagndstico e ndo existe uma explicagdo
para 0 que se passa, as pessoas sentem-se completamen-
te perdidas, desorientadas. A partir do momento em que
existe um nome para o que estd a acontecer, ganha-se
alguma tranquilidade. O desconhecimento, penso eu, é o
grande inimigo. H& muitos testemunhos de pessoas com
deméncia que admitem que, apesar do choque, conhecer
odiagnostico Ihes permitiu ter uma explicagéo para as suas
limitagBes ou alteracdes comportamentais.

A demora do diagndstico e a falta de sensibilizagdo nos cui-
dados de saude primarios sdo outra grande dificuldade. Os
médicos de familia conhecem bem as pessoas e poderiam
ser pegas-chave, mas muitas vezes ndo tém formagéo ou
motivagao suficiente para identificar sinais precoces. E ur-
gente dota-los de ferramentas e garantir articulagdo com
0s especialistas.

Na minha opinido, deveriamos desenvolver uma campanha
de sensibilizagdo a nivel nacional de forma a combater o es-
tigma e a explicar as pessoas o que &, de facto, a deméncia
e que ndo é envelhecimento nem depressao. Com mais in-
formagéao, serd mais facil chegar a um diagndstico.

E quanto as opc¢des terapéuticas?

Existem alguns progressos. Est&o a ser desenvolvidas al-
gumas solugdes farmacoldgicas ja aprovadas a nivel eu-
ropeu, que poderdo alterar o curso da doenga, no entanto
aplicam-se apenas a doenga de Alzheimer. Ainda assim, a
medicago podera acrescer alguns riscos num determina-
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do grupo de pessoas com doenga de Alzheimer.

Um aspeto muito importante € a prevengdo. Devemos fa-
zer um grande investimento na prevengado da doenga. Sa-
bemos que, se combatermos os grandes fatores de risco
como a obesidade, o sedentarismo, o tabaco, o alcool, a
perda de audigdo e o isolamento social, podemos reduzir
significativamente os casos de deméncia.

A articulacao em rede pode tornar os cuidados
mais eficazes e humanizados?

Sem duvida. E essencial definir uma estratégia e um per-
curso claro de cuidados, que envolva saude, equipamentos
sociais e comunidade. Existem boas praticas em Portugal,
como equipas hospitalares que visitam pessoas em casa,
mas ainda s8o excegdes. A solugdo passa por replicar estas
praticas e torna-las acessiveis a todos.

Que papel pode ter a investigacao e a tecnologia?
Pode ter um papel decisivo. A investigagéo fornece dados
que nos permitem reivindicar junto dos decisores politi-
cos. E tecnologias como a inteligéncia artificial, se bem
aplicadas, podem prolongar a autonomia das pessoas com
deméncia e apoiar os cuidadores, evitando deslocagdes
desnecessérias as urgéncias.

O que continua a motiva-la nesta causa?

O meu percurso comegou com a experiéncia pessoal de
cuidar da minha mée, mas hoje a motivagdo € também pen-
sar em mim e em todos noés. Qualquer pessoa podera ter
deméncia. E essencial garantir que, se isso acontecer, 0s
nossos direitos e a nossa dignidade serdo respeitados.

E, para terminar, que mensagem gostaria

de deixar as pessoas com deméncia e aos seus
cuidadores?

E sempre mais f4cil lidar com aquilo que conhecemos. Se
suspeitarem que algo ndo estd bem convosco ou com um
dos vossos familiares, procurem informagéo e apoio. A Al-
zheimer Portugal esté disponivel para ajudar. Ndo temos
cura, mas temos muito que oferecer para que cada pessoa
possa viver com mais dignidade e qualidade de vida. m



JH foi uma descoberta que marcou a minha for-

ma de ver o mundo e as pessoas. Quando entrei,

percebi que ndo era apenas um grupo ou uma

atividade, mas sim uma familia que vive os va-
lores da Hospitalidade. Aqui encontrei espago para ser eu
proprio, para crescer na fé e, sobretudo, para aprender a
estar ao servigo dos outros.

O contacto com os utentes foi uma das experiéncias mais
fortes. No inicio senti algum nervosismo, sem saber bem
como agir, mas depressa percebi que bastava estar pre-
sente, ouvir, sorrir e partilhar momentos simples. Desco-
bri que cada pessoa tem a sua histdria, o seu valor, e que a
Hospitalidade significa acolher cada um tal como é.

Os Irm&os que nos acompanham sdo testemunhas vivas
da entrega e da miss&o de S&o Jo&o de Deus. A sua simpli-
cidade, dedicag&o e alegria foram para mim um exemplo a
seguir. Também os Jhovens se tornaram amigos e compa-
nheiros de caminho.

A JH é para mim um espaco de encontro: com Deus, com
0s outros e comigo mesmo. Foi através dela que aprendi
que a Hospitalidade nédo é apenas ajudar, mas é também
deixar-me transformar pelo amor dos outros. Saio sempre
com o corag8o cheio, mais consciente da importancia de
viver para os outros e de espalhar bondade. A JH deixou-
-me uma marca que sei que me vai acompanhar para a vida
inteira. m
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Cuidar tambem
é apoiar quem cuida

Entrevista: Marisa Oliveira Fotografia Lavinia Corte

@ Silvana Spinola

Psicoéloga clinica e da saude no ISJD-Funchal
Especializada em: Neuropsicologia
Cuidados continuados e paliativos
Terapia cognitivo-comportamental

O que a motivou a trabalhar na area

das deméncias?

Sempre senti que poderia fazer a diferenga na vida destas
pessoas, sobretudo numa fase em que a perda de capaci-
dades é inevitavel. O meu objetivo é ajudar a manter a qua-
lidade de vida, preservar fungdes cognitivas e estimular a
autonomia no dia a dia.

O que distingue a intervencao do ISJD-Funchal?
A abordagem centrada na pessoa. Procuramos auscultar
necessidades, envolver toda a equipa técnica e adequar
a intervencgdo: da fisioterapia a estimulagdo cognitiva,
passando pelo acompanhamento psicolégico. O traba-
Iho emocional e comportamental € essencial, pois estas
dreas s&o das mais afetadas pela deméncia.

E qual é o papel do psicdlogo nesta intervencao
multidisciplinar?

Ajudar a manter a estabilidade cognitiva e emocional.
Mesmo numa instituig&o, procuramos que a pessoa seja o
mais auténoma possivel. Fazemos acompanhamento indi-
vidual e em grupo, promovendo a comunicagio, a relagdo
interpessoal e o respeito mutuo. Muitas vezes trabalha-
mos também alteragdes de personalidade ou desorienta-
¢80 proprias da doenga.

Quais os maiores desafios que encontra?

Um dos momentos mais dificeis é quando percebemos
que o acompanhamento ja ndo traz beneficios e temos de
suspender a intervengéo. E doloroso para o profissional e
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para a pessoa, porque existe sempre uma relagdo. Outro
desafio é lidar com a evolug&o natural da doenga e com o
impacto que isso tem na equipa e nos outros utentes.

E arelacao com as familias?

E muito préxima. Mantemos contacto regular, incluindo vi-
deochamadas onde damos sempre feedback. As familias
precisam de sentir que ndo estdo sozinhas. Acreditamos
que cuidar é, também, apoiar quem cuida.

Quais sao os projetos futuros nesta area?
Queremos continuar a investir em estratégias inovado-
ras que respondam as necessidades das pessoas com
deméncia. Estamos a apostar em materiais sensoriais,
em novas abordagens de estimulagdo cognitiva e na for-
mag&o em terapia Snoezelen. O objetivo é diversificar e
enriquecer as respostas, garantindo sempre um cuidado
humanizado e centrado na pessoa. m



Familia Hospitaleira

Equipa Multidisciplinar do Funchal

Rafaela Simoes
Fisioterapeuta

Na fisioterapia com pessoas com
deméncia, o essencial é a paciéncia
e a forma como comunicamos.

Muitas vezes, os utentes ndo
acreditam que precisam de exercicio
e cabe-nos a nds conversar
e explicar sem os contrariar.

Procuramos sempre respeitar
a sua vontade e a sua dignidade,
adaptando a intervengéo para que
se sintam acolhidos e motivados
de forma a manter as suas
capacidades.

Cristovao Rodrigues
Professor de Educacao
Fisica

A atividade fisica & essencial
para as pessoas com deméncia.

Mesmo com limitagées,
adaptamos os exercicios para
que todos possam participar,

seja através de movimentos
simples ou atividades mais
ludicas.

O mais gratificante € ver nos
rostos deles a satisfacdo
e perceber que, apesar
das dificuldades, continuam
a sorrir e a conquistar
pequenas vitdrias.

Lisete Nunes
Enfermeira

Trabalhar com pessoas com
deméncia desafia-nos a ir
além da técnica.

E um cuidar que pede paciéncia
e sensibilidade, feito de atengéo
a pequenos sinais e de respostas
que tragam tranquilidade.

A enfermagem é, aqui, presenga:
estar ao lado, escutar, respeitar
e transformar momentos dificeis
em instantes de confianca
e proximidade.
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Arte e Historia

Exposicao temporaria

“Irmao Costa, o fotografo:
a magia da cor no preto e branco”

Artigo: Jodo Castela Oliveira | Museu S. Jodo de Deus
Fotografia: Valter Correia

o dia 17.07.2025, foi inaugurada a nova exposi¢gao

tempordaria do Museu S. Jodo de Deus - Psiquia-

tria e Histdria, intitulada “Irm&o Costa, o fotdgra-

fo: a magia da cor no preto e branco”, que estara
patente ao publico até ao dia 27.02.2026.

Trata-se de uma exposigéo dedicada ao Ir. Manuel Jorge da
Costa, nascido a15.02.1911 em Rapoula do Cba, concelho do
Sabugal. Ao longo dos anos, desempenhou varias fungdes,
principalmente como enfermeiro, sendo a sua veia artistica
como fotografo a inspiragéo por detras desta exposigéo.

Na sua vida consagrada como religiosos, os Irm&os de
S. Jodo de Deus vivem em Comunidade e abragam o caris-
ma da Hospitalidade como sua missé&o principal, inspiran-
do-se naforma de servir de S. Jodo de Deus. Alguns Irmaos
deixaram e continuam a deixar a sua marca através de ta-
lentos artisticos, musicais e literdrios, que enriquecem e
valorizam a sua vocagao.

Gragas ao seu extraordinario talento para a fotografia, o
Ir. Costa foi nomeado fotégrafo oficial da Casa de Sau-
de do Telhal (CST), onde criou um laboratdrio totalmente
equipado a partir de 1950. Era aqui que revelava as suas fo-
tografias a preto e branco e onde as coloria a méo, para Ihes
dar vida e cor, tendo produzido diversos trabalhos.

Esta exposicdo estd dividida em duas partes, em que a pri-

22 Hospitalidade

meira € dedicada aos trabalhos artisticos do Ir. Costa, onde
podemos ver diversas fotografias a preto e branco sobre
variados temas e algumas coloridas a8 mdo. Também estéo
presentes algumas maquinas fotogréficas utilizadas pelo
Ir. Costa, livros e outros materiais.

A segunda parte, intitulada “Um novo olhar...”, conta com os
trabalhos de 34 artistas do Estudio de Arte do ISJD-Telhal.
Seguindo atécnica fotografica e artistica do Ir. Costa, o Mu-
seu S. Jodo de Deus desafiou o fotégrafo Pedro Coelho a
fotografar com auséncia da cor alguns espagos do Telhal.
Em complemento a este projeto fotografico, o Museu de-
safiou também os artistas do Estudio de Arte a reinterpre-
tarem pela cor as fotografias de Pedro Coelho.

Trata-se assim de um projeto conjunto que revela olhares e
criatividades artisticas impares que em muito enriquecem
esta exposicdo. m



Ir. Manuel
Jorge Nogueira

asceu a 16.02.1915, na freguesia de S. Siméo de

Litém, concelho de Pombal e distrito de Leiria.

Entrou para a Escola Apostdlica dos Irméos de

S. Jo8o de Deus, na Casa de Saude do Telhal,em
27.04.1938. Transitou para o Postulantado no dia 08.09.1940
e iniciou o Noviciado a 20.04.1941. Passou a Irm&o oblato no
dia 20.04.1942. Fez a Profissdo Simples a 19.03.1968 e a Pro-
fissdo Solene a19.03.1972.

Em 08.06.1942, foi transferido do Telhal para a Casa de
Salde S. Jodo de Deus, no Funchal, onde permaneceu até
25.04.1949. Seguiu depois para a Casa de Salde S. Miguel,
em Ponta Delgada, permanecendo até 20.05.1951, altura
em que passou brevemente pelo Telhal. A 20.06.195]1, inte-
grou a Comunidade do Hospital Infantil S. Jodo de Deus,
em Montemor-o-Novo.

Em 02.11.1960, foi colocado em Angra do Heroismo, na Ca-
sa de Saude S. Rafael. Regressou a Montemor-o-Novo a
25.04.1967 e voltou a Angra no dia 15.07.1968, permanecen-
do até 28.09.1981, dia em que retornou ao Telhal.

A 01.08.1982, mudou-se para Fatima, poucos meses apos
a inauguragéo do Centro Vocacional S. Jodo de Deus em
08.03.1982.

Teve uma vida muito preenchida como Irm&o de S. Jodo
de Deus, de trabalho e grande dedicagdo aos doentes.
Passou por diversos servigos como a cozinha, a rouparia,
a horta, etc.

Tinha um grande amor a Ordem Hospitaleira e uma devo-
¢8o especial a Nossa Senhora. Todos os dias rezava o Ro-
sério, tendo ficado muito satisfeito por ter sido colocado
em Fatima, pois assim podia estar mais perto de Nossa
Senhora e do Santudrio, onde costumava ir todos os dias
para assistir a Missa na Basilica e ao tergo na Capelinha das
Apari¢des.

Na fase final da sua via, quando as forgas ja ndo permitiam
que trabalhasse tanto, sentia que a sua tarefa era rezar
muito.

Era considerado um Irm&o com bom coragéo, simpatico,
compassivo e misericordioso.

No inicio de maio de 1994, foi levado pelo Ir. Augusto Viei-
ra para o Telhal, para receber assisténcia médica devido a
complicagdes graves de saude. Dali, por indicagdo do Cor-
po Clinico da Casa de Saude do Telhal, passou para o Hos-
pital Infantil de S. Jo&o de Deus, em Montemor-o-Novo,
onde acabou por falecer a15.05.1994, com 79 anos de idade
e 26 anos de Profissdo religiosa. m
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A abordagem a pessoa em contexto de doenga tem vindo
a evoluir no sentido de uma maior integralidade. Cuidar da
saude nao se resume a tratar sintomas fisicos, mas impli-
ca considerar a pessoa na sua totalidade, corpo, mente e
espirito. No entanto, esta ultima dimenséo, a espiritual,
permanece muitas vezes ausente dos planos de cuidados,
apesar do seu impacto reconhecido no bem-estar, na acei-
tagdo dadoenca e naconstrugdo de sentido no sofrimento.

Ao longo da historia, a espiritualidade tem sido parte inte-
grante das praticas de cura. As tradigdes médicas, religiosas
e filosdficas reconheciam a interligagdo entre os aspetos
fisicos e espirituais da pessoa humana. Com a evolugdo da
ciéncia médica, o foco deslocou-se fortemente para o biolo-
gico, desconsiderando outras dimensdes. Contudo, as ulti-
mas décadas trouxeram consigo um novo olhar: o reconhe-
cimento de que o sofrimento humano ndo se limita ao fisico
e que aresposta terapéutica precisa de ir além do visivel.

A espiritualidade pode ser compreendida como a busca de
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sentido, de conexdo e de transcendéncia. Embora possa
incluir praticas religiosas, ndo se limita a elas. Refere-se a
forma como cada pessoa interpreta a sua existéncia, lida
com o sofrimento e se relaciona com o mistério da vida
e da morte. Esta dimens&o torna-se particularmente re-
levante em contextos de maior vulnerabilidade, como os
cuidados paliativos, mas também em unidades de conva-
lescenga, média ou longa durag8o, onde a experiéncia da
dor, da dependéncia ou da perda de autonomia desafia
profundamente o ser.

A prética clinica tem demonstrado que a integragdo da
espiritualidade no acompanhamento de pessoas doentes
contribui para melhorar a sua qualidade de vida, reforgan-
do a sensagdo de dignidade, promovendo a reconciliagdo
com a propria histéria e com os outros e favorecendo a paz
interior. A espiritualidade, nestes contextos, ndo € uma in-
terveng8o acessoria: € parte do processo terapéutico. Re-
conhecer isso é essencial para garantir um cuidado verda-
deiramente centrado na pessoa.



Casos ilustrativos do cuidado

A experiéncia em contexto clinico permite identificar mul-
tiplas expressdes da espiritualidade no percurso de doen-
¢a. Os seguintes exemplos reais ilustram de que forma
esta dimens8o pode ser acolhida no quotidiano do cuidar.

Legado e transcendéncia: Fatima, com 49 anos € um
diagndstico de cancro terminal, chegou a unidade com um
olhar vazio e um corpo profundamente cansado. No entan-
to, mais pesado do que a dor fisica, era 0 medo de deixar
os filhos sozinhos. Disse-nos: "N&o tenho medo de morrer.
Tenho medo de ndo estar ca quando os meus filhos preci-
sarem de mim". Esta inquietagdo tornou-se o ponto de par-
tida para um caminho espiritual. Com o apoio da equipa,
surgiu a ideia de criar um album para cada um dos filhos,
com fotografias € mensagens pensadas para momentos
futuros: "Lé isto quando tiveres o teu primeiro filho" ou
"Nunca deixes de ir ao mar". Cada pégina escrita foi um
gesto de amor e uma ponte langada para o futuro. A medi-
da que os dlbuns ganhavam forma, o seu rosto ganhava se-
renidade. No final, disse: "Agora sei que vou continuar com
eles". A espiritualidade, para Fatima, foi a construgéo de
um legado. Foi a possibilidade de continuar aamar, mesmo
depois de partir.

Reconciliagdo com a identidade: Antdnio, de 65 anos,
vivia com uma doenga neurodegenerativa que progressi-
vamente o foi limitando. Ao chegar, estava revoltado. “Eu
ndo sou isto. Ndo sou este corpo preso. Isto ndo sou eu.”
Sentia-se alienado do seu proprio corpo, da sua historia,
de si mesmo. Comegdmos sessdes regulares de escuta,
em que revisitamos a sua vida: as memoarias do trabalho
no estrangeiro, a juventude, 0 casamento, as magoas € 0s
arrependimentos. "Nunca Ihes disse que os amava. E ago-
ra ja é tarde", disse a certa altura, referindo-se aos filhos.
Ajuddmo-lo a gravar mensagens, escrever cartas, rezar si-
lenciosamente. Propusemos leituras e escutdmos musica.
Num desses dias, pediu para ouvir uma peca classica. No
fim, com os olhos fechados, sussurrou: “Agora sim. Ja sou
eu outra vez.” A espiritualidade foi o espago de reencontro

Da Espiritualidade

O mar ensinou-me
a resistir.
Tu ensinaste-me
a repousar.

com a sua identidade, a ponte entre o corpo fragilizado e o
homem que foi, e ainda era.

Redescoberta do sentido: Maria, 45 anos, estava em con-
valescenga apds uma cirurgia invasiva. Encontrava-se retrai-
da, apética, evitando contacto. "A minhavida acabou. Jad ndo
sou util para ninguém." Deixara de cuidar de si, ndo queria
visitas, chorava em siléncio. Propus-lhe um pequeno exer-
cicio: um "Diério da Gratidao". Inicialmente, escrevia apenas
uma palavra por dia. "Café quente”. "Sol na janela". "Hoje ndo
chorei". Lentamente, o olhar foi-se abrindo. Passdmos a es-
crever frases. Lemos juntas pequenos textos. Num desses
dias, partilhou: "Achei que estava a morrer por dentro. Mas,
afinal, estava so a renascer devagarinho”. A espiritualidade
foi, neste caso, um fio ténue que a trouxe de volta a vida, ao
significado e a possibilidade de um novo comego.

Presencga e escuta como cuidado espiritual: Afonso, 67
anos, ex-militar da Marinha Portuguesa, recuperava de
uma cirurgia cardiaca. Ndo se identificava com nenhuma
pratica religiosa e dizia: "A minha misséo € recuperar, n&o
fazer amigos.” Manteve-se fechado, reservado. Durante a
conversa, contou-me que tinha servido na Marinha, ao que
referi que o meu noivo também 18 trabalhava. Pela primeira
vez, olhou-me nos olhos e disse: "Entdo sabe o que € vi-
ver com 0s pés no mar e o coragdo em terra." A partir dai,
passou a partilhar memdarias de missdes, das viagens, dos
siléncios. Um dia confessou: "Nunca aprendi a pedir ajuda.”
Na véspera da alta, deixou-me um bilhete dobrado como
um pequeno navio de papel: "O mar ensinou-me a resistir.
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Da Espiritualidade
Espiritualidade como recurso terapéutico

Tu ensinaste-me a repousar.” A espiritualidade ndo pas-
sou por dogmas. Passou pela escuta, pela empatia e pela
construgdo de um espago seguro.

Espiritualidade e abordagem dos profissionais

de saude

Estas experiéncias apontam para a importancia de reco-
nhecer e integrar a dimenséo espiritual nos cuidados de
saulde. N&o se trata de promover crengas ou impor praticas
religiosas, mas de criar espago para que cada pessoa pos-
sa expressar as suas inquietagdes, esperangas, medos e
buscas de sentido, conforme a sua visdo do mundo.

A formagéo dos profissionais nesta area é essencial. Saber
identificar necessidades espirituais, escutar ativamente,
acolher com empatia e encaminhar, quando necessario,
para recursos especializados (assisténcia espiritual, capela-
nia, acompanhamento psicoldgico) sdo competéncias fun-
damentais para um cuidado verdadeiramente centrado na
pessoa.

Além disso, é essencial que as equipas de saude, médicas,
de enfermagem, de reabilitagéo, psicossociais e espirituais,
trabalhem de forma integrada. A espiritualidade atravessa
as relag8es, o tempo dedicado, o toque, o siléncio partilha-
do. O simples facto de um profissional se mostrar disponi-
vel para estar, sem pressa, com escuta verdadeira, pode ser
profundamente terapéutico.

Para promover a integragdo desta dimens&o no quotidiano
das instituicdes de saude, € necessario criar espagos para
a escuta espiritual, incluir esta avaliagdo nas entrevistas de
admissdo ou nos planos de cuidados e garantir a presenga
de profissionais preparados, como assistentes espirituais
ou capeldes. Trata-se de uma abordagem ja enraizada no
nosso Instituto, constituindo um elemento diferenciador fa-
ce a muitas outras instituigcdes de saude.

Simultaneamente, importa que se cultive uma cultura
institucional onde a espiritualidade seja reconhecida co-
mo parte do cuidar, ndo como um luxo ou um acessario.
Neste sentido, promover formagdes, grupos de reflexdo e
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momentos de espiritualidade para profissionais também se
revela essencial para fortalecer a missdo humanizadora dos
cuidados.

A espiritualidade como recurso

na area da deméncia

Nos idosos, a espiritualidade assume frequentemente um
lugar central na forma como interpretam avida, adoengaea
proximidade da morte. Em fases marcadas pela fragilidade,
pela perda de capacidades ou pela solid&o, esta dimenséo
pode tornar-se fonte de serenidade, consolo e reconcilia-
¢8o. A ligagéo a simbolos, rituais, memdarias ou oragdes ga-
nha novo significado, funcionando como apoio interior num
tempo em que tantas referéncias se perdem. Mesmo quan-
do a comunicag8o verbal se torna dificil, a espiritualidade
pode expressar-se de forma ndo verbal, no olhar, no gesto,
na musica, no siléncio partilhado. Cuidar desta dimensao
€ reconhecer que, para além do corpo, existe uma historia,
uma fé, uma alma que continua presente e ativa.

No curso da deméncia, em que a perda cognitiva e a diminui-
¢8o da autonomia sdo evidentes, a espiritualidade persiste
como um aspeto fundamental e, por vezes, surpreenden-
temente integro. Esta perda ndo apaga o sentido mais pro-
fundo da existéncia, nem elimina a necessidade de vinculo,
de pertenca ou de transcendéncia. Elementos como a mu-
sica, a oragao, os rituais ou a simples presenga empatica de
quem cuida podem despertar respostas emocionais e espi-
rituais que reaproximam a pessoa de si mesma. Numa fase
em que tanto se desorganiza, a espiritualidade pode ser o
fio que ainda liga o presente a identidade mais profunda.

A espiritualidade é um dos pilares do cuidado integral. A sua
presenga nos contextos de saude contribui para a humani-
zagao dos servigos, a melhoria da experiéncia do doente e a
promocao da dignidade em todas as fases da vida, incluindo
a sua etapa final.

A saude ndo se limita a parametros clinicos. E também feita
de serenidade, reconciliagdo e sentido. Por isso, cuidar do
espirito &, incontestavelmente, cuidar da vida e essa &, tal-
vez, a mais nobre das tarefas em saude. m



Voluntas, voluntatis

O Voluntariado
da anos a vida

Eugénio Fonseca

cultura predominante é marcada pelo mate-
rialismo. As sensag8es de prazer sdo tdo vo-
lateis como os meteoritos. O bem-estar que
se procura alicerga-se em situagdes que nos
afastem de tudo o que possa provocar sofrimento e nos
proporcione momentos felizes mesmo que efémeros. Pa-
ra que isto seja possivel, uma grande parte da populagao
gasta a maioria do seu tempo de vida a trabalhar e uma
boa parte ndo chega a ter tempo para beneficiar do tanto
que trabalhou. Este bem-estar obriga a ter mais e mais,
desvalorizando o que se deve ser na relagdo com o outro
e com toda a Criagdo. Na verdade, ainda que esta realida-
de traga algumas obrigagdes, também é certo que sema
dimens&o relacional ficamos mais ocos e fragilizados fisi-
camente porque a sobrecarga de trabalho deixa as suas
consequéncias no que respeita a saude fisico-psiquica.

E crescente o nimero de pessoas afetadas por doengas
degenerativas que, progressivamente, se vao tornando
mais incapacitantes. Ndo entendo nada de medicina,
mas, do que tenho lido, estas degenerescéncias tém o
seu posto de controlo no cérebro, e que este é recetor de
muitos prazeres, mas também de tantas ansiedades; de
esforcos supra-humanos e de pequenas derrotas; de res-
posta as questdes existenciais e, a0 mesmo tempo, de
procura de sentido para a vida. Com a evolugdo dessas
doengas degenerativas também aumentam os cuidados
dos que s8o proximos das pessoas sofredoras, atingidas
pelo desgaste que os cuidados requeridos exigem.

Pergunto-me o que oferece o voluntariado neste tipo de

Presidente da Confederagdo Portuguesa do Voluntariado

situagBes? Ja ouvi alguns socidlogos catedraticos afirma-
rem, cientificamente, que assumir ser voluntario dé anos a
vida. Deduzo que serd um meio preventivo a ter em conta.
E verdade que quem se dedica a construir o bem a favor de
outrem, da sua comunidade ou mesmo em qualquer parte
do mundo em vias de desenvolvimento, tem um sentido
da vida n8o so alicergado em si mesmo, mas no bem-estar
dos outros. Um materialista ndo consegue ser voluntario
porque teria que dar-se sem exigir nada em troca. O volun-
tariado é o antidoto da cultura a que ja me referi.

Nas fases iniciais deste tipo de doencgas, ser voluntario
pode retardar o seu avango. Contudo, € preciso que a
pessoa doente tenha, desde logo, motivagdes para isso
€ néo recorra a esta pratica como uma terapéutica indi-
cada por um neurologista ou psiquiatra. Hd também que
sensibilizar os dirigentes das instituicdes que integram
voluntarios para estarem abertos ao acolhimento destes
doentes e a trata-los como aos demais voluntarios.

Quando a doenga torna as pessoas incapacitadas, os vo-
luntérios podem ajudar as familias dos doentes, promo-
vendo passeios culturais, tempos de repouso no jardim
mais perto da residéncia ou ir a locais que foram impor-
tantes para a pessoa antes de adoecer. Nas situagdes
mais criticas, a relagdo opde-se a cultura dominante. Tu-
do passa a ser diferente. O que importa é que o volunta-
rio saiba dar-se; saiba comunicar com o olhar ou outros
gestos; saiba apertar a méo ou afagar o rosto para que
a pessoa doente sinta que tem alguém a seu lado. Desta
arte sabem os voluntarios. m
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Academia da Memoria

Um Farol de Saude Cognitiva

Rastrear, Educar, Cuidar

Artigo: Sandra Silva | Fundagéo S. Joao de Deus
Fotografia: FSJD

projeto Academia da Memdria, desenvolvido

pela Fundagdo S. Jodo de Deus, teve inicio

em 2012, na cidade da Guarda, com o objetivo

de contribuir para o bem-estar geral das pes-
soas mais velhas, minimizando as perdas cognitivas e a
sintomatologia depressiva e reduzindo o seu grau de de-
pendéncia. A iniciativa surgiu num contexto de crescente
preocupagdo com as doengas neurodegenerativas, parti-
cularmente a deméncia, que se tornaram num dos maiores
desafios de saulde publica do século XXI. Desde enté&o, o
projeto tem evoluido e expandido, adaptando-se as heces-
sidades das pessoas e incorporando novas metodologias
de intervengéo.

Na sua fase inicial, a Academia da Meméria oferecia ses-
sOes de sensibilizagdo e atividades de estimulagédo cog-
nitiva em grupo e individuais, com o intuito de promover
a saude mental e prevenir o declinio cognitivo. Perante a
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relevancia da proposta, no ano seguinte, o projeto foi re-
plicado em Lisboa e posteriormente ampliado com a in-
trodugdo da criagdo de mais de 20 jogos de estimulagdo
cognitiva, permitindo uma experiéncia mais personalizada
e dindmica para os participantes. Contou com o apoio de
diversas parcerias locais como centros paroquiais e de dia,
juntas de freguesia, entre outros, e obteve financiamentos
do BPI Seniores, iniciativa Movimento Mais para Todos -
LIDL, do POISE - Portugal Inovagédo Social, da Fundagéo
EDP e do RAAML - Camara Municipal de Lisboa.

Em 2020, o projeto foi expandido para a llha da Madeira,
onde continua a crescer e a impactar positivamente a co-
munidade, especialmente no concelho do Funchal. A ex-
pansédo para a Madeira foi possivel gragas ao apoio do BPI
e da Fundagdo "la Caixa" e da Camara Municipal do Fun-
chal, e tem garantido a continuidade da missdo da FSJD de
promover a saude cognitiva e o envelhecimento saudavel.



Com a evolugdo da sua estrutura e metodologias, a Aca-
demia da Meméria reafirma o seu compromisso com a
responsabilidade social, proporcionando acesso a ser-
vigos de promogao da saude cognitiva para populagdes
vulneraveis, independentemente da sua condigdo socio-
-econdémica.

A Fundagdo acredita que a prevengéo e a intervengao pre-
coce sdo as chaves para mitigar os efeitos das doengas
neurodegenerativas e o projeto procura reduzir os impac-
tos da deméncia na qualidade de vida das pessoas mais
velhas e das pessoas em risco de défices cognitivos.

A Academia da Memodria realiza rastreios cognitivos, um
instrumento para detectar precocemente sinais de de-
méncia e outros problemas cognitivos, permitindo que os
participantes recebam uma orientagao clinica mais eficaz
e atempada. Além da sua fungdo de diagndstico, os ras-
treios desempenham um papel educativo, sensibilizando a
populagdo sobre aimportancia de adotar um estilo de vida
saudavel. A evidéncia cientifica demonstra que praticas
como o exercicio fisico regular, uma alimentagé&o equilibra-
da, a manuteng&o de uma rede social ativa € o treino cog-
nitivo séo fatores protetores essenciais contra o declinio
cognitivo. A Academia da Memdria orienta os participan-
tes aintegrar estas praticas no seu quotidiano, promoven-
do a saude mental de forma holistica e preventiva.

A Fundagédo S. Jo&o de Deus dedica-se ao desenvolvimen-
to e implementacdo de estratégias inovadoras baseadas
nos principios da neurociéncia cognitiva para otimizar a
eficacia das suas intervengdes. A metodologia inclui jo-
gos de tabuleiro, quebra-cabecgas, exercicios de associa-
¢do e sequenciagao, além de desafios estruturados para
treinar a memdria e fungdes executivas. Adicionalmente,
as sessdes sdo adaptadas as especificidades culturais e
sociais da comunidade madeirense, garantindo uma abor-
dagem inclusiva e envolvente para os participantes.

Com base num modelo que une ciéncia, responsabilida-

Comunidade Acao

de social e proximidade com a comunidade, a Academia
da Memoria representa uma solugéo para os desafios do
envelhecimento. Através deste projeto, a FSJD contribui
para a criagdo de uma sociedade mais informada, resi-
liente e preparada para lidar com as doengas neurodege-
nerativas, garantindo um futuro melhor para todos e re-
forgando o compromisso com um envelhecimento digno,
ativo e saudéavel. m
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Uma conversa sobre deméncia
entre Nuno Lopes e Silvia Santos

Nuno: Senhora Vereadora, porque decidiu a Camara
Municipal assumir-se como investidora social no proje-
to Home360?

Silvia: A Camara Municipal decidiu assumir-se como in-
vestidora social no projeto, porque reconhece a urgéncia de
respostas inovadoras e integradas para os desafios que en-
frentamos nesta drea, nomeadamente no apoio as pessoas
com deméncia e as suas familias. Este € um investimento
social com retorno claro: promove o bem-estar da popula-
¢80, reduz a pressao sobre 0s servigos publicos e contribui
para uma comunidade mais coesa e solidaria.

Para o ISJD, qual a importancia de parcerias como esta
para o sucesso de projetos desta natureza?

Nuno: O sucesso de um projeto como o Home360 de-
pende muito da articulagdo entre entidades. As parcerias
s&o fundamentais porque permitem somar competéncias
€ recursos, evitando duplicagdo de esforgos e potenciando
respostas integradas. Para o ISJD, estas colaboragdes sdo
uma forma de garantir que o conhecimento técnico-cienti-
fico se traduz em impacto real na vida das pessoas.

Na sua perspetiva, qual sera o maior impacto do Home360
para o concelho de Montemor-o-Novo?

" — Nuno Lopes
Diretor
do ISJD-Montemor-o-Novo
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Silvia: O maior impacto serd, sem duvida, a melhoria sig-
nificativa da qualidade de vida das pessoas com deméncia,
a diminuigdo da sobrecarga dos seus cuidadores e das suas
familias. Este projeto traz uma abordagem centrada na pes-
S04, realiza-se no seu contexto de vida e atende as suas ne-
cessidades reais. Além disso, promove uma maior articula-
¢80 entre os servigos locais, traduzindo-se também numa
comunidade mais informada e preparada para lidar com a
deméncia. A médio prazo, isso traduz-se numa sociedade
mais justa, inclusiva e resiliente.

Que impacto podemos esperar que o Home360 tenha no
quotidiano das familias e na qualidade de vida das pes-
soas com deméncia?

Nuno: Acreditamos que serd muito impactante para os
seus destinatarios e para a comunidade onde estdo inseri-
dos. A resposta assenta num servigco comunitério, ou seja,
no domicilio das pessoas, promovendo 0 acesso a acompa-
nhamento, formagao e apoio que lhes permitira lidar melhor
com os desafios. Para as pessoas com experiéncia em de-
méncia significa poderem permanecer mais tempo no seu
ambiente natural com seguranga e dignidade. Isso traduz-se
em mais qualidade de vida, menos sobrecarga para 0s cui-
dadores, numa maior coesdo social e na redugéo de ocupa-
¢8o dos recursos de salde e sociais existentes.

Como que é que projetos como o Home360 se integram
na visdo estratégica para o futuro do concelho?

Silvia: Encaixa-se plenamente na nossa vis3o para o con-
celho, uma visdo que procura promover uma comunidade
mais justa, onde ninguém é deixado para tras! Apostar em
salde e agdo social € investir no desenvolvimento local e
deve ser uma prioridade pois garante o bem-estar das pes-
soas, especialmente das mais vulneraveis. Quando a popu-
lagdo tem acesso a cuidados de saude e apoio social, vive
com mais qualidade, seguranga e dignidade. Este projeto é
uma resposta inovadora que vai ao encontro dos nossos ob-
jetivos, ajudando na melhoria da qualidade de vida dos cida-
daos, promovendo a dignidade e a incluséo.

Para o Nuno, enquanto diretor de uma unidade de satde,



o que mais o motiva na implementagéo deste projeto?

Nuno: O que mais nos motiva é saber que vamos con-
seguir fazer a diferenga na vida das pessoas e que va-
mos acrescentar valor. Muitas vezes, sentimos que as res-
postas s8o insuficientes ou demasiado centralizadas. O
Home360 traz inovagéo, proximidade e praticas baseadas
em evidéncia cientifica, o que nos da a confianga de que es-
tamos a construir algo transformador para a comunidade. O
Home360 motiva-nos muito porque faz parte da génese da
nossa Missdo de “estar junto daqueles que mais precisam.”
A deméncia continua a estar, muitas vezes, envolta em
estigma e desconhecimento. Que papel devera ter a au-
tarquia na sensibilizagdo da comunidade?

Silvia: A autarquia tem um papel essencial na sensibiliza-
¢do da comunidade promovendo informacéo clara, acessi-
vel e humanizada, por isso mesmo temos realizado varias
sessdes sobre Literacia em Saude abordando diversas te-
maticas e contando com a colaboragdo de especialistas
para esclarecer a comunidade. Acreditamos que devemos
liderar pelo exemplo, promovendo campanhas de informa-
¢ao, agdes de formagdo e momentos de didlogo com a po-
pulagdo. Relativamente ao estigma em volta da deméncia,
este s6 se combate com conhecimento e proximidade e,
para que tal acontecga, € fundamental envolver varias res-
postas: as escolas, as unidades de saude, a seguranga so-
cial, as associagdes, os parceiros da rede social, profissio-
nais e cuidadores. Juntos poderemos fazer mais € melhor!
Quais foram os principais desafios na implementagao
do projeto inicial e de que forma a metodologia e aborda-
gem se adequarao, estando num territério com culturas
e formas de estar diferentes?

Nuno: Cada territério tem as suas especificidades e os
concelhos de Montemor-o-Novo, Arraiolos e Vendas No-
vas, apresentardo os seus desafios especificos. As maio-
res dificuldades prendem-se quase sempre com a sensibi-
lizag8o inicial e com a articulagdo entre diferentes servigos.
No entanto, a experiéncia mostra-nos que, com didlogo e
envolvimento local, as barreiras sdo superadas. A meto-
dologia do Home360 é suficientemente flexivel para se
adaptar as realidades culturais e sociais de cada munici-
pio mantendo a qualidade da intervengéo. Até ao momen-
to, o principal desafio foi a garantia de financiamento por

A duas vozes

parte dos municipios e do Portugal 2030 e esse desafio foi
superado. O recrutamento e selegdo de uma equipa com-
prometida e eficiente, comparativamente a outros conce-
Ihos onde a resposta esta implementada é o nosso proxi-
mo desafio.

Que desafios considera prioritarios para que os munici-
pios possamdarrespostas mais eficazes as deméncias?

Silvia: Destacaria trés prioritarios: primeiro, a necessida-
de de formar e capacitar técnicos e cuidadores para uma
resposta especializada e humanizada; segundo, a criagéo
de redes de proximidade que garantam acompanhamento
continuo e integrado; e terceiro, financiamento sustentavel
destas respostas, 0 que deve ser uma prioridade nas poli-
ticas publicas. Para além disso, urge mudar mentalidades
e promover a literacia em saude junto da populagao, para
que todos saibam reconhecer sinais precoces e procurar
apoio atempadamente. Na saude € essencial apostar na
prevengéo.

Acredita que aimplementacéo do projeto no nosso mu-
nicipio pode abrir caminho para que outras autarquias
sigam o exemplo?

Nuno: Sem duvida que sim e Montemor é um exemplo
disso mesmo, uma vez que o Home360 tem ja provas da-
das do seu valor acrescentado a nivel comunitario. Mon-
temor-o-Novo ird igualmente demonstrar resultados posi-
tivos tornando-se numa referéncia e num caso inspirador
para outras autarquias. O impacto multiplicador de boas
praticas é enorme e pode contribuir para uma mudanga
significativa na forma como o pais responde ao desafio da
deméncia. m

Silvia Santos
Vereadora

na Camara Municipal
de Montemor-o-Novo
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Centro Bento XVI

O primeiro centro especializado em deméncias
aintegrar a Rede Nacional de Cuidados
Continuados e Integrados (RNCCI)

Em Fatima, existe uma unidade pioneira em Portugal: o
Centro Bento XVI, a primeira estrutura da Rede Nacional de
Cuidados Continuados e Integrados especializada em de-
méncias. Nasceu ha doze anos com um propdsito claro: dar
uma resposta diferenciada a pessoas com deméncia e as
suas familias.

“Na altura, havia muitas instituigdes a receber pessoas com
deméncia, mas poucas estavam preparadas para oferecer
uma resposta especializada”, explica a diretora técnica do
Centro, Luisa Alves.

Sob a diregéo clinica do Professor Doutor Manuel Caldas
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de Almeida e integrado na rede da Unido das Misericérdias
Portuguesas, o Centro foi pensado como unidade piloto:
modelo de inovagao, inspiragdo e formagdo para outras
instituicdes especializadas em deméncias. “O Centro Ben-
to XVI nasceu como unidade piloto, com a missdo de ser
um espago de referéncia, mas também de aprendizagem
e partilha para todo o pais”, recorda a diretora técnica. Ho-
je, o Centro Bento XVI é reconhecido pela forma como alia
ciéncia, experiéncia e humanidade.

Desde o primeiro momento, o espago fisico foi desenhado
para facilitar a vida das pessoas com deméncia. Os cor-
redores largos em formato triangular permitem caminhar
sem a sensagéo de finitude. As cores harmoniosas ajudam
na orientagéo; junto a cada quarto, simbolos pessoais co-
mo uma bicicleta, um emblema desportivo, um objeto mar-
cante, tornam o espago mais familiar.




Ojardiminterior oferece contacto com a natureza em segu-
ranga. As camas, ajustaveis a cota zero, previnem quedas.
A luz natural entra pelas amplas janelas, reforcando o ciclo
dia-noite, essencial para quem vive com alteragdes cogni-
tivas. “A arquitetura aqui ndo é sé estética, é terapéutica”,
sublinha Patricia Ferreirinha, enfermeira coordenadora.

A Equipa enquanto elemento diferenciador

Se 0 espago é importante, sdo as pessoas o elemento di-
ferenciador do Centro Bento XVI. Uma das inovagfes esta
na estabilidade das equipas de auxiliares, “a auxiliar da ma-
nh& € sempre a mesma, a da noite também. Isto cria lagos e
transmite seguranga”, explica a enfermeira coordenadora.
Esta continuidade cria confianga, reduz a ansiedade e faci-
lita a adaptacéo.

Também as rotinas s&o moldadas a pessoa e ndo o con-
trario. “Se alguém sempre dormiu até mais tarde, aqui res-
peitamos isso. Ndo forgamos a pessoa a encaixar-se numa
rotina institucional”, explica Luisa. A unidade ndo impde ho-
rarios rigidos: respeita habitos, preferéncias e histdrias de
vida. Pequenos gestos, como tratar um utente pelo titulo
profissional que sempre usou, fazem a diferenga, preser-
vam dignidade e a identidade de cada um.

O Centro aposta em planos individualizados desenvolvidos
pela equipa que integra enfermagem, fisioterapia, terapia
ocupacional, neuropsicologia, animagado sociocultural e au-
xiliares de neuroestimulagédo, entre outros. “O nosso foco é
sempre procurar estratégias ndo farmacoldgicas para lidar
com alteragBes de comportamento”, explica a enfermeira
Patricia. As intervengdes vao desde exercicios de reabili-
tagdo motora a dindmicas cognitivas, atividades de grupo,
musicoterapia ou sessdes na sala de Snoezelen. A priorida-
de é encontrar estratégias nao farmacoldgicas para promo-
ver bem-estar e reduzir sintomas.

Um dos grandes diferenciais no Centro € o acompanha-
mento aos cuidadores. A primeira reunido de admissé&o ¢é ja
um espago de escuta, onde se recolhem gostos, rotinas e

Inovacao e Impacto

até sensibilidades que possam ser gatilhos de sofrimento.
A meio do internamento, realiza-se uma conferéncia fami-
liar para avaliar progressos, discutir dificuldades e planear a
alta. “Muitas familias chegam aqui esgotadas. O nosso tra-
balho é também cuidar delas, para que percebam que nao
estdo sozinhas”, destaca a diretora técnica. A equipa pro-
cura que estas pessoas nunca se sintam sozinhas, mesmo
apos a alta, “ha familias que voltam a ligar para pedir ajuda.
Nunca fechamos a porta”, acrescenta Patricia Ferreirinha.

Humanizacao de cuidados

A enfermeira Patricia estd no Centro desde o primeiro dia
e Luisa, também ela enfermeira, entrou uns meses mais
tarde. Ao longo de doze anos, viram a equipa crescer em
experiéncia e maturidade ética. Questdes como a alimen-
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Inovacao e Impacto
Centro Bento XVI

tag8o em fim de vida, a conteng8o fisica ou quimica ou a
estabilizagdo em contexto de agudos, s8o discutidas em
equipa. “N&o ha respostas faceis, mas procuramos sempre
o que melhor protege a dignidade da pessoa”, explica Luisa.
A possibilidade de manter doentes estabilizados na unida-
de, evitando a deslocag&o para hospitais de agudos, é ou-
tra conquista. “Muitos doentes descompensam ao serem

levados para os servigos de urgéncia. Aqui conseguimos
estabiliza-los em ambiente seguro e familiar”, explica a en-
fermeira coordenadora.

A inovagéo tecnoldgica tem vindo a reforgar a missédo do
Centro. Os tablets permitem videochamadas regulares
com familiares distantes, uma pratica que se consolidou
durante a pandemia. “A pandemia ensinou-nos muito sobre
a importancia de manter o contacto entre doentes e fami-
lias, mesmo a distancia”, partilha Luisa.

Hoje, depois de 12 anos, o Centro Bento XVI é uma refe-
réncia nacional de cuidados diferenciados a pessoas com
deméncia. A equipa sente-se realizada, cresceu, evoluiu
e consolidou um modelo de cuidar que alia rigor técnico a
empatia. “Aqui o utente ndo & um niimero nem a cama 44. E
0 Sr. José, a D. Maria, a Engenheira ou o Senhor Professor”,
resume a enfermeira coordenadora. Cada familia é acolhi-
da como parte da solugéo e cada histdria é respeitada co-
mo unica.

O balango ¢é de orgulho e missdo cumprida, mas também
de constante aprendizagem. “Cuidar de pessoas com
deméncia exige conhecimento cientifico, mas também
exige empatia, humanidade e capacidade de adaptagéo.
E isso que nos move todos os dias”, conclui Luisa Alves. m



Demeéncias
Cuidar em Rede

Entrevista: Marisa Oliveira
Fotografia: Sara Martins

Nota do autor: Em 2020 nasce o Home360 e em 2025 torna-se
Home360+. Por isto, ird encontrar as duas designagbes durante
o decorrer deste artigo.

Home360+: Hospitalidade que entra em casa
Proximidade, inovacao e esperanca

O envelhecimento da populag&o trouxe consigo um dos
maiores desafios de saude publica do século XXI: as de-
méncias. Estima-se que, em Portugal, mais de 200 mil pes-
soas vivam com esta condi¢gdo. Mais do que uma questéo
clinica, a deméncia € uma realidade que envolve familias,
comunidades e servigos de salde, exigindo respostas inte-
gradas, inovadoras e profundamente humanas.

A maioria das pessoas com esta problematica continua a
viver na sua casa, pelo que enfrentam, assim como as suas
familias, muitos desafios didrios com recursos limitados e
um sistema de apoio domicilidrio que, na maioria das vezes,
ndo vai além das tarefas basicas.

E neste contexto que nasce o Home360, um projeto pio-
neiro do Instituto S. Jo&do de Deus que esté a transformar
a forma de cuidar das pessoas com deméncia e dos seus
cuidadores informais. Mostrando, assim, que € possivel
promover dignidade, bem-estar e esperanga mantendo as
pessoas em sua casa. Mais do que uma resposta social e
de salude, o Home360+ é uma rede de Hospitalidade que
entra pela porta e abre caminhos de incluséo e confianga.

Em 2017, apds a implementagao da Estratégia da Saude na
Area das Deméncias, fiel a I6gica de S. Jodo de Deus de es-
tar “onde somos precisos”, 0 ISJD assumiu esta drea como
prioritdria e avangou para a criagdo de uma resposta espe-
cializada em deméncias no ISJD-Telhal. Embora a salde
mental seja a principal drea de intervengéo do Telhal, o Ins-
tituto reuniu uma equipa dedicada a deméncias, estudou
boas praticas nacionais e internacionais e langou as bases
para umarespostainovadora, criada para ajudar as pessoas
no seu contexto: em suas casas. “Queriamos que os cuida-
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dos em deméncia fossem prestados no contexto da pes-
soa com deméncia. Reconhecemos desde cedo que esta
€ uma problemética sistémica que afeta toda a familia. Por
isso, era essencial intervir ndo sé com a pessoa, mas tam-
bém com o seu cuidador informal”, explica a coordenadora
do projeto, Marcia Fonseca.

E assim que em 2020, com o financiamento do Portugal
Inovag&o Social (Portugal 2020) e com o apoio das Ca-
maras Municipais de Oeiras e Sintra, nasce o Home340.
A metodologia de trabalho é inspirada pela experiéncia
em reabilitagdo psicossocial: um gestor de caso - um
técnico de referéncia que acompanha cada familia de
forma préxima e continuada, que identifica necessidades
atuais e futuras, articula recursos comunitarios e garante
que ninguém fica sozinho neste percurso mesmo apds o
término da intervencgéo.

“Atribuimos a cada utente uma figura de referéncia, alguém
com um rosto familiar. Mesmo que as pessoas ndo recor-
dem 0 nosso nome, reconhecem a nossa cara e associam-
-na a algo positivo. Essa ligagdo emocional € essencial”,
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o Home360+
e uma rede
de Hospitalidade
que entra pela porta
e abre caminhos
de inclusdao
e confianca

sublinha Ariana Cardoso, elemento da equipa. Para além
desta ligacdo emocional, € também criada uma relagéo
de confianga e de estabilidade, levando sempre a mesma
pessoa a casa de cada familia. “A proximidade faz toda a
diferenca na vida das pessoas. Ter um rosto familiar, que
entra em casa todas as semanas € que se torna um elo de
confianga, muda tudo”, reforga Mércia Fonseca.

O Home360+ é uma resposta de proximidade. Cada fami-
lia recebe a visita semanal de um gestor de caso durante
quatro a seis meses, periodo em que se constroem planos
individualizados, se projetam cuidados futuros e se criam
relagdes de confianga. No final da intervengao direta, man-
tém-se um acompanhamento (follow-up) durante seis me-
ses com chamadas regulares e a possibilidade de contacto
sempre que necessario.

Esta presenga, mesmo quando acontece através de um te-
lefonema, faz uma grande diferenga. Muitos cuidadores re-
latam que, pela primeira vez, sentiram ter alguém a quem
recorrer em momentos de crise. Um simples telefonema
pode evitar uma ida ao hospital ou adiar a institucionaliza-
¢8o. Para as pessoas com deméncia e para o cuidador, a
continuidade desta relagdo € essencial.

O impacto da intervencgao traduz-se também em numeros.
Apesar de uma capacidade instalada de 32 pessoas com de-
méncia e 32 cuidadores, o projeto mantém listas de espera
que duplicam esta capacidade evidenciando a escassez de
respostas especializadas e a urgéncia de ampliar o modelo.



Home360+, uma evolucao natural e necessaria

A experiéncia acumulada e o didlogo constante com fami-
lias e cuidadores revelaram a necessidade de implementa-
¢8o de novas respostas. A sobrecarga dos cuidadores, o
isolamento social das pessoas com deméncia e a falta de
espagos de partilha exigiam respostas complementares e
novos espagos de cuidado. Surge assim o Home360+, uma
evolugdo natural do projeto inicial, ao qual agora se junta
também o Razbes de Sobra. Além da interveng&do domici-
liaria, o programa integra:

» Grupos terapéuticos para pessoas com deméncia, onde
€ promovida a socializag8o, estimulagéo cognitiva e parti-
lha de experiéncias;

» Grupos de suporte para cuidadores, espagos seguros
para trocar estratégias, receber orientagdo técnica e
combater o sentimento de solidéo;

- Pausas para cuidadores, permitindo que tenham tempo
para si enquanto os seus familiares estdo acompanhados
€ em seguranga;

Tema de Capa
Demeéncias — Cuidar em Rede

« Capacitagdo da comunidade, envolvendo bombeiros,
policias, comerciantes, cabeleireiros e vizinhos, para que
sejam agentes de inclusdo ao compreenderem a realida-
de das pessoas com deméncia, contribuindo assim para
uma sociedade mais inclusiva.

Ana Rita, técnica da equipa, explica o papel transformador
que estes grupos tém na vida das pessoas que acompa-
nham: “Muitas vezes, quando entram num grupo, 0s Cui-
dadores percebem que afinal ndo estdo sozinhos. E essa
descoberta é transformadora.”

O caminho trilhado pelo Home360+ tem sido reconhecido
pela sociedade civil, pela academia e por instituigdes de re-
feréncia. Apds o término do financiamento inicial, 0s munici-
pios de Oeiras e Sintra assumiram a continuidade do proje-
to. A Fundagéo Calouste Gulbenkian integrou o Home360
na iniciativa Gulbenkian Home Care (entre 2023 e 2024),
distinguindo-o como o unico projeto focado em deméncia
entre 15 selecionados a nivel nacional. Este reconhecimento
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O Prémio de Boas Praticas em Saude® (PBPS)
€ promovido desde 2006 pela Associagéo
Portuguesa para o Desenvolvimento Hospitalar
(APDH), tendo por base potenciar o nivel
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foi reforgado em 2024 com a atribuigdo do Prémio de Boas
Praticas em Saude, uma distingdo que sublinha tanto a ino-
vag8o como o rigor técnico e cientifico do projeto.

O Home360+ traz consigo, também, um parceiro determi-
nante, a Fundagdo Champalimaud. Esta parceria ird tornar
possivel o desenvolvimento de uma componente cientifica
essencial: a avaliagdo do impacto através de investigagéo
rigorosa, criando evidéncias que permitem validar e replicar
o modelo deste projeto.

O sucesso € evidente, no entanto, os desafios permane-
cem. A necessidade é muito superior & capacidade instala-
da e muitas familias continuam sem acesso a qualquer tipo
de apoio. Para além disso, 0 Home360+ & ainda dependen-
te de candidaturas e parcerias para o seu financiamento,
sustentabilidade e expans&o. Ainda assim, a ambigdo do
Instituto é clara: replicar e escalar o Home360+ para ou-
tros concelhos, levando esta resposta a mais comunida-
des para que cada vez mais pessoas possam beneficiar
de cuidados especializados, no seu contexto familiar e co-

Durante a participagado no programa Gulbenkian Home Care, o Home360

o o s

acompanhou 183 beneficidrios: 91 pessoas com deméncia e 92 cuidadores:

0%

Melhoraram ou mantiveram
ganhos em pelo menos dois
fatores de incluséo social, como
qualidade de vida, rede de apoio
ou sobrecarga do cuidador

1.597

intervengdes
domicilidrias/comunitérias

4,003

intervengdes individuais

191

As idas a urgéncia cairam de
32,5% para 21,8%
as hospitalizagdes desceram de

31,2% para 25%

follow-ups
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munitario. O projeto Home360+ cresceu e ird até ao Alen-
tejo. A aposta de Montemor-o-Novo na implementagéo do
projeto ndo € apenas um sinal de confianga, mas também
a prova de que este modelo é replicavel, relevante e capaz
de gerarimpacto real. O municipio assume-se como princi-
pal parceiro mostrando que € possivel transformar a forma
como cuidamos das pessoas com deméncia, abrindo ca-
minho para que esta resposta diferenciadora se estenda a
mais concelhos, levando esperanga e inclusdo a quem mais
precisa.

Tema de Capa
Demeéncias — Cuidar em Rede

Equipa:

Marcia Fonseca - Coordenadora do Home360+,
Psicéloga Clinica

Ana Rita Lopes - Terapeuta Ocupacional

Ariana Cardoso - Enfermeira

Vanessa Gaio - Terapeuta Ocupacional

Carmen Mestre - Assistente Social

Vanda Pinto - Assistente Social

Nuno Antunes - Psicélogo Clinico e Neuropsicdlogo

Isabel Sousa - Psicéloga Clinica e Neuropsicdloga

Um farol que € um porto de abrigo

A equipa do Home360+ prova que é possivel ter uma atua-
¢8o diferenciada e transformadora na vida das pessoas
com deméncia e dos seus cuidadores. Com uma aborda-
gem transdisciplinar, personalizada e comunitaria, mostra
que o cuidado pode ser um motor de inclusdo social. Nuno
Antunes € um dos novos elementos da equipa e explica,
“encontrar uma equipa motivada, dedicada a oferecer os
melhores cuidados as familias, com uma abordagem sen-
sivel e humana, & inspirador.”

A presenga, o acompanhamento de proximidade e a dis-
ponibilidade dos técnicos criam um porto de abrigo para
as familias. Como explica a Ana Rita, “a primeira coisa que
um cuidador nos diz é: agora tenho alguém a quem ligar. Sa-

Publicada
a Estratégia
da Satide na Area
das Deméncias

Gulbenkian
Home care

BHOME
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ber que existe um numero, um rosto e uma voz disponivel
faz toda a diferenga.”

O Home360+ é muito mais que um projeto. E um modelo
de intervengdo validado que combina inovagao, ciéncia e
proximidade. E um exemplo vivo de Hospitalidade em rede,
que entra em casa das pessoas, cria lagos, capacita comu-
nidades e transforma vidas. “O sucesso do projeto ndo se
deve apenas as competéncias técnicas, mas ao esforgo e
a humanidade de uma equipa que sabe ser porto de abri-
go e farol para quem enfrenta mares revoltos,” conclui
Mércia Fonseca.

Em discurso direto

No6s trabalhamos no modo de gestor de contexto.
A ideia é que todas nds, com a nossa formacgéo e
especializacdo no trabalho com pessoas que vivem
com deméncia, possamos intervir com 0 mesmo
foco: apoio emocional ao cuidador e a pessoa com
demeéncia, estimulacéo, adaptacdes em casa.

As nossas intervengdes acabam por ser
semelhantes, porque, olhamos sempre

para a pessoa de forma global, muito além

da nossa formacéo especifica.

A Ariana olha além da sua formagdo em
enfermagem, eu olho além da minha formag&do em
terapia ocupacional e a Carmen também vai além
da sua formagao em servico social. Ou seja, cada
uma de nds vai fazendo um pouco das varias areas
quando trabalhamos nesta perspetiva de equipa
transdisciplinar. Porque mais do que uma equipa
multidisciplinar, somos de facto uma equipa
transdisciplinar.

O que acontece € o seguinte: intervimos nas areas
em que temos mais foco, mas, se eu acompanhar
uma pessoa com dificuldades de alimentagdo ou
com questdes de posicionamento, peco feedback
e informacgao a minha colega enfermeira que tem
maior conhecimento na area e depois aplico

na minha intervencdo. Da mesma forma,

Num tempo em que as deméncias continuam a crescer, o
exemplo do Home360+ inspira-nos a acreditar que a mu-
danga é possivel. Que é possivel prevenir o isolamento,
adiar institucionaliza¢des, reduzir a sobrecarga dos cuida-
dores e, sobretudo, manter a dignidade e a qualidade de
vida de quem mais precisa.

No coragéo deste trabalho estéd a visdo de S. Jo&do de Deus
de estarmos onde somos precisos, com coragem, inova-
¢8o e Hospitalidade. Porque cuidar em rede néo é apenas
uma estratégia de saude, € um compromisso humano e so-
cial que transforma vidas. m

se a Ariana acompanha alguém com grande
dificuldade em envolver-se em ocupagdes

ou em manter motivagéo, vem falar comigo.
Pensamos juntas, partilhamos estratégias

e ajustamos as nossas intervencoes.

Se surgirem duvidas relacionadas com recursos
Sociais ou apoios institucionais, recorremos

as colegas assistentes sociais, a Carmen

e a Vanda. Cada uma de nds tem as suas lentes
profissionais, mas, enquanto gestoras de contexto,
conseguimos ver acima disso e atuar enquanto
especialistas no trabalho com pessoas com
deméncia.

Sempre que precisamos de intervir numa

drea em que nos sentimos menos fortes,
recorremos as colegas. Essa é a esséncia

da transdisciplinaridade: enquanto

na multidisciplinaridade cada profissional

faz a sua avaliagdo e da o seu contributo,

na transdisciplinaridade é apenas um técnico que
entra em casa. No fundo, trabalhamos sempre
em equipa, partilhando conhecimento

e responsabilidades para dar a pessoa € ao
cuidador a resposta mais completa possivel.

Ana Rita Lopes
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Hospitaller Services Group

Por Siobhan Grant,
Responsavel de Angariagao de Fundos
Saint Joseph's Shankill - Dedicado ao Cuidado na Deméncia

Grupo Hospitalar S. Jodo de Deus clg (HSG)
foi criado para refletir, no &mbito civil, a estru-
tura candnica da Ordem na Provincia da Euro-
pa Ocidental. E responsével, em termos legais,
pelas instituicdes de S. Jo&do de Deus constituidas na Irlan-
da, Irlanda do Norte, Gra-Bretanha e Paises Baixos.
Abaixo listam-se as entidades que integram o HSG, com
excegdo da Housing Association, que, por razdes regula-
mentares, permanece sob a propriedade do Provincial e do
Conselho da Provincia da Europa Ocidental:
1. Servigos Comunitérios S. Jo&do de Deus clg
2. Hospital S. Jodo de Deus clg
3. Servigos Hospitalares S. Jodo de Deus (UK)
4. Fundacgao de Investigagéo S. Jodo de Deus clg
5. Entidades de angariag&o de fundos:
» Fundagéo S. Jodo de Deus clg
» Fundacg&o Internacional dos Irméos de S. Jodo de Deus
(Paises Baixos)
« Associacdo S. Jodo de Deus (Irlanda do Norte)
6. Associag8o de Habitag8o S. Jo&o de Deus clg
7. Servigos Hospitalares S. Jo&do de Deus clg (Malawi)
O servico de Cuidados na Deméncia no Centro S. José é
gerido e apoiado financeira e administrativamente pelo
Hospital S. Jo&o de Deus clg.

Demeéncia na Irlanda

A deméncia € um desafio crescente de saude publica, com
impacto direto e indireto em muitas dreas da sociedade.
Estimativas baseadas nos Censos de 2016 apontavam para
cerca de 64.000 pessoas a viver com deméncia em 2020,
numero que podera aumentar para 150.000 em 2045 (Be-
gley et al., 2023).

Todos os anos, cerca de 4.000 pessoas sdo diagnosticadas
com deméncia na Irlanda. Em 2025, estima-se que existam
aproximadamente 84.000 pessoas a viver com a doenga.

O Governo langou recentemente um Registo Nacional de
Deméncia, que permitiré mapear necessidades de cuida-
dos (Government of Ireland, 2025).

Este aumento da prevaléncia terd como consequéncia uma
maior procura de diagnostico e tratamento nos cuidados
de saude primarios, colocando pressao adicional num sis-
tema ja sobrecarregado (Schulmann et al., 2024).

Centro S. José

O Centro S. José é um lar residencial para 61 pessoas a vi-
ver com diferentes tipos e estadios de deméncia. Somos o
maior lar especializado em deméncia na Irlanda e ofere-
cemos um modelo de cuidados centrado na pessoa, que
responde as necessidades sociais, emocionais, psicologi-
cas, espirituais e fisicas em todas as fases da doenga, num
verdadeiro ambiente de casa.

Fundado em 1961, continua a tradicdo de S. Jodo de Deus de
cuidar dos mais vulnerdveis, com base nos valores de Hos-
pitalidade, Compaix&o e Respeito.

Colaboramos ativamente com organizag8es nacionais, de-
partamentos governamentais e empresas, promovendo a

Hospitalidade
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sensibilizagdo e uma maior compreensao das necessida-
des das pessoas com deméncia. Para nés, o “modelo de
cuidados” é uma forma de vida.

Em 2015/2016, inicidmos uma profunda mudanga cultural e
ambiental, passando de um modelo centrado em tarefas
clinicas para um cuidado centrado na pessoa, baseado em
histérias de vida, preferéncias e necessidades individuais.

O que fazemos
O Centro S. José € uma comunidade de residentes, pro-
fissionais e voluntérios, que procura capacitar as pessoas
com deméncia a viverem vidas ativas e significativas, sem-
pre com O apoio Necessario.
Cada pessoa € acompanhada por profissionais qualifica-
dos e compassivos, especializados nas complexidades da
deméncia. O nosso compromisso € fazer com que cada
momento conte — através da ciéncia, da inovagéo, do de-
sign, do planeamento colaborativo e de atividades valida-
das pela investigagao.

O Centro organiza-se em seis casas residenciais (lodges),

cada uma dedicada a um estadio da deméncia. Cada es-

pago é autbnomo, com entrada proépria, sala e cozinha, de-

corado de forma acolhedora e personalizada, reforcando o

sentido de lar e familia.

Além da residéncia permanente, oferecemos:

« estadias temporarias de repouso do cuidador;

« um Clube de Dia que disponibiliza 120 vagas semanais;

» programas comunitarios para pessoas com deméncia
e suas familias, como terapia de estimulagdo cognitiva,
bowling, ténis, coro comunitario e cinema.

Acompanhamos as pessoas desde os primeiros estadios

até a fase paliativa da doenga, garantindo dignidade, ale-

gria e sentido de pertenga em todas as fases.
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Envolvimento significativo

Acreditamos que o envolvimento significativo & central no
cuidado compassivo. Vai além das rotinas: cria ligagdo emo-
cional, preserva aidentidade e oferece proposito. No Centro
S. José usamos musica, arte, danga, tarefas domésticas,
jardinagem, desporto, realidade virtual e tecnologias intera-
tivas para estimular memoria, reduzir ansiedade e promover
interac8o social. Estas atividades abrandam o declinio cog-
nitivo, melhoram o humor e reforgam o bem-estar. A nossa
abordagem desloca o foco do que a pessoa ja ndo consegue
fazer para o que ainda pode desfrutar e valorizar.

Voluntariado

Contamos com cerca de 120 voluntérios, provenientes de
diferentes contextos. Muitos tém ligacdo pessoal a demén-
cia, outros querem apenas aprender a apoiar. Todos s&o
altamente valorizados, porque trazem a comunidade para
dentro das nossas casas e programas.

Investigacao e colaboracao

Estamos empenhados em melhorar continuamente os cui-

dados nademéncia através da investigagdo e da partilha de

boas praticas.

Atualmente participamos num projeto financiado pela Fun-

dagéo de Investigacdo S. Jodo de Deus:

« “Avaliagdo do Impacto do Voluntariado no Centro S. José:
uma analise de métodos mistos” (a apresentar em no-
vembro).

Concluimos também o estudo “Melhorar resultados num

lar especializado em deméncia através de um modelo so-

cial de cuidados” e participamos em projetos Erasmus+
cofinanciados, como Getting Dementia Right e Making Mo-
ments Matter.

A nossa ambicao

Queremos partilhar o nosso modelo de cuidados centra-
dos na pessoa e baseados nos direitos como verdadeiro
catalisador de mudanga na sociedade.

No Centro S. José, cada pessoa continua a ser vista como
alguém com uma historia de vida, identidade, gostos e ca-
pacidade de sentir alegria e amor.

Aqui, acreditamos que a pessoa vem sempre antes da
doenga.m



Um gosto
pelos animeés

Nesta edigdo da Hospitalidade apresentamos-vos a arte do "Yugo
Tokusatsu", nome artistico do Hugo Teixeira Antunes, 27 anos e na-
tural de Angra do Heroismo. Um jovem a quem desde cedo foi diag-
nosticada uma perturbagao psiquidtrica, mas que nao deixou que o
limitasse, percorrendo além-fronteiras através do seu gosto pelos
animés (definido por animagdo desenhada & mao, ou por computa-
¢ao grafica do Japao) - trabalho que podem acompanhar através da
sua pagina https://www.deviantart.com/yugotokusatsu. Comegou por frequen-
tar a Unidade Sécio Ocupacional do ISJD-Angra do Heroismo, através de um pro-
tocolo com o estabelecimento de ensino que frequentava durante as manhas, as
quais ocupava a desenhar & méo personagens de animes humanos com caracte-
risticas semelhantes em termos de técnica de animagéo e design dentro do estilo.
Ao longo do tempo, intercalando com uma experiéncia profissional, tem vindo a
melhorar a sua técnica e investiu em hardware e software de forma a criar a sua
animagado por computagao grafica. Desta forma, apesar de ndo ser a sua profissao,

mantém a criagdo de animés como uma atividade prazerosa que faz parte da sua
rotina didria, fomentando o seu bem-estar integral e qualidade de vi

Arte e Artistas




Instituto S. Joao de Deus
Telhal

Festa dos Santos Populares

e Encontro de Familias

Em julho, celebramos a Festa dos Santos Populares
Hospitaleiros, promovendo no mesmo

dia o Encontro de Familias. O evento reuniu utentes,
familiares e colaboradores, num dia de muita alegria,
partilha e comemoragéo. Apds a celebragdo da Eucaristia,
a Direg8o e alguns técnicos reuniram com as familias para

1.2 Colheita do Enraizar.SE

O projeto Enraizar.SE, programa terapéutico e ocupacional
COM recurso a aeroponia, apoiado pelo BPI - Fundagdo

“la Caixa”, realizou a primeira colheita em julho, com grande
azafama e alegria. Os 70 kg de legumes obtidos foram
consumidos pelos utentes e colaboradores.
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uma reflexdo sobre o Ultimo ano. Depois do almogo-
-convivio no jardim, a marcha do Telhal encheu o espago
de cor e entusiasmo e atuaram o grupo de bombos
“Rufos e Bombadas” e o Rancho Folcldrico “As Lavadeiras
do Sabugo”. Foi um dia cheio de emogdes, encontros,
partilha, festa e animagéo.

Diversao e Bem-Estar:
verao com emocao

Com a chegada do bom tempo, intensificam-se as atividades
na comunidade e as oportunidades de incluséo social.
Desde as férias em Porto Santo aos acampamentos

em Mafra e Elvas, aconteceram atividades na praia, surf
adaptado, canoagem e muitos passeios recreativos

e culturais com grande entusiasmo dos participantes.



Instituto S. Joao de Deus
Funchal

Nova Unidade RENASCER

Demos mais um passo decisivo no reforgo da resposta
regional em saude mental, com a assinatura formal

do Auto de Consignagao da obra de construgdo

da nova Unidade RENASCER - Cuidados Continuados
Integrados em Saude Mental. Este novo equipamento
de saude serd uma valéncia inovadora na Regiéo,
inteiramente dedicada a prestagao de cuidados
continuados especializados no Ambito da saude mental.
A criag8o da Unidade RENASCER tem financiamento

do PRR, instrumento estruturante que visa reforgar

o investimento publico em areas prioritarias, como a saldde
mental, especialmente no contexto pés-pandemia. A nova

unidade serd um espago orientado para o acolhimento,
tratamento e reabilitagdo de pessoas com perturbagdes
mentais severas e persistentes, proporcionando uma
resposta humanizada, centrada na pessoa e nos seus
projetos de vida.

Marcha brilhou nas Festas
de Santo Antonio

Na noite de 12 de junho, as ruas da freguesia de Santo
Antonio encheram-se de musica e tradigdo e tivemos

a honra de dar inicio ao Desfile das Marchas Populares,
integrando um dos eventos mais aguardados dos Santos
Populares. Com o tema “Coragdo Madeirense, Aima
Hospitaleira”, a nossa marcha levou a rua 40 participantes
- entre utentes, colaboradores e voluntéarios - que, com
brilho nos olhos e ritmo no coragéo, celebraram a cultura
popular e a forga da inclusdo. Foium momento de
encontro, de festa e de comunh&o com a comunidade. No
final, no adro da igreja, partilharam-se sorrisos, conversas,
sabores tipicos e a alegria simples de estar presente.

Funchal celebra mais
de um século de missao

No dia 27 de agosto, celebramos 101 anos reunidos para
celebrar um percurso com pessoas reunidas para celebrar
um percurso feito de trabalho, qualidade e cuidado.

A manhd comegou com uma missa, porque ha coisas que
s6 fazem sentido quando se agradecem em conjunto.

Um momento sereno, onde se reconheceu tudo o que foi
construido ao longo de mais de um século de presenca.

Hospitalidade
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Instituto S. Joao de Deus
Angra do Heroismo

Sanjoaninas 2025

No dia 24 de junho, S&o Rafael foi com a sua marcha festejar
0 S&o Jodo.

Celebrando 36 anos da saida da sua primeira marcha,
fomos mais de 60 elementos, entre utentes, colaboradores
e amigos da instituicdo. Com o tema “Lusiadas da Saude”,
passamos uma mensagem de inclusdo e respeito por
todos aqueles que sofrem de doenga mental e de uma
forma geral pela instituigdo que os cuidal

Sanrafaelinas 2025

Entre os dias 3 e 5 de julho, as nossas festas Sanrafaelinas
estiveram ao rubro. Com elas, demos a oportunidade
atodos os utentes de se divertirem e desfrutarem da
cultura local e simultaneamente abrimos as nossas portas
a populagdo em geral, quer para participarem ativamente,
quer para serem meros espectadores.

No &mbito do protocolo entre a instituicdo e a EBIAH,

o professor de educacgéo visual Rui Melo abragou o desafio
de pintar um mural no Férum Sécio Ocupacional, com

0 apoio dos utentes e com recurso a desenhos de simetria,
a escala, conjugando cores e motivando a participagéo!l
Que lindo ficou professor Rui Melo!
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70 anos do Jornal
“0O Irresponsavel”

Um ato de profunda responsabilidade social e civica

de uma Casa de Saude que caminha para o seu
centendrio (1927-2027). Um recordar de que todos nos,
independentemente do nosso sofrimento, temos sempre
algo a dizer e merecemos ser ouvidos. Foi um passo
ousado em diregdo a uma sociedade mais inclusiva,

ao dar voz aqueles que tradicionalmente ndo a tinham.
Com ele, os doentes passaram a escrever, a opinar,

a comunicar com o exterior, tentando quebrar os muros
altos do isolamento institucional. Um simbolo daquilo que
a saude mental continua a precisar: escuta, humanizagao
no cuidar, criatividade, inovagdo e coragem, apoio

e financiamento. A 31de julho, recordéamos, agradecemos
e valorizamos todos aqueles que, ao longo destes 70 anos,
contribuiram para a sua existéncia.



Pro-Cuidador 2.0

O ISJD-Barcelos e a Associagdo Nacional AVC promoveram

a Sesséo Solene de Abertura do ProCuidador 2.0, no dia 30
de julho de 2025, no Auditério S. Bento Menni do ISJD.
Nesta iniciativa de abertura, as entidades coordenadoras
e o investidor social - Camara Municipal de Barcelos,
representada pelo Sr. Vereador do Pelouro da Agdo Social
e Saude, Dr. Antonio Ribeiro, abordaram a pertinéncia
deste projeto no concelho de Barcelos, bem como

a disponibilidade das entidades para que o mesmo,

em parceria com outras respostas ja existentes, integre
uma rede de apoio a Saude Mental dos Cuidadores
Informais.

Festa Popular

A2 dejulho, realizdmos a festa popular aos Santos
Hospitaleiros do ISJD-Barcelos!

Um dia especial que proporcionou o encontro de todos

Nno nosso Jardim, espacgo aprazivel, sombrio e amplo;

de quebra da rotina quase integral, preparando-se tudo

NoS servigos para a saida; almogando-se a desejada
sardinha assada cozinhada pela equipa de Pastoral e outros
colaboradores e confraternizando com boa animagéo geral.
Nesta edigéo, além de contarmos com a animagao

do artista Jorge Lomba, a festa foi abrilhantada com

uma Marcha dos Santos dos nossos Populares, na qual
todas as unidades se fizeram representar homenageando
0 seu santo padroeiro. Esta marcha foi trabalhada com
musica de letra original cantada pela nossa colaboradora,
D. Lucinda, acompanhada por varios membros do grupo
musical da instituigdo e ensaiada a coreografia pelo
colaborador Sr. Coelho.

Instituto S. Joao de Deus
Barcelos

Reuniao com RNCCISM
Norte

Conscientes da importancia de conhecer pessoas que
caminham no mesmo rumo e que em rede estéo ligadas
para prestarem melhores cuidados, estiveram reunidas
connosco, no dia 3 julho, no ISJD-Barcelos, a ECR Norte,
as ECL Braga - Esposende e a ECL Vale do Lima e Coura
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
em Saude Mental da regido norte.

CerimoOnia Empregador
Inclusivo APACI 2025

O Instituto S Jo&o de Deus Barcelos foi distinguido como
Empregador Inclusivo pela APACI.
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Instituto S. Joao de Deus
Ponta Delgada

Festa em honra do Divino Espirito Santo

Para as festividades em honra do Divino Espirito Santo,
cada unidade e servigo, preparou um espago para acolher
os principais simbolos do Espirito Santo, bandeira e coroa,
Durante a celebragéo da eucaristia foram coroados todos
aqueles que assim o desejaram, numa celebragdo muito
especial, uma vez que foi a primeira Eucaristia

do Didcono Roberto Serpa (voluntario). Foi o momento

de reconhecer e agradecer aos nossos colaboradores
que, com o seu empenho, dedicacgéo e profissionalismo,
se destacaram no ultimo ciclo de avaliagdo, recebendo
assim o seu diploma de mérito. Reconhecemos também
os colaboradores que completaram 25 anos de casa,

e homenageamos o Sr. Januario Medeiros que se
despede da vida ativa, apds 44 anos de servigo e a quem
agradecemos tudo o que fez e deixou entre nos.

Atividades de Verao

Durante os meses de julho e agosto, oferecemos aos
Nnossos utentes e colaboradores um conjunto de atividades
variadas que promoveram o bem-estar e o convivio.

Idas a praia € a piscinas naturais, almogos no exterior,
piqueniques, realizacdo de trilhos e passeios a miradouros,
visitas ao cinema, aulas de surf, participagdo em festas
tematicas como a PDL White Ocean ou a Feira Quinhentista
da Ribeira Grande, foram algumas das inUmeras atividades
que se realizaram.

Celebramos, também os 97 anos, da nossa Casa. Nesse
dia tdo especial para nés, enaltecemos, com profunda
gratidao, o trabalho incansével dos Irm&os de S. Jodo

de Deus, verdadeiros pilares desta miss&o, que com fé,
coragem e dedicagao, langaram os alicerces

do que somos hoje.
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XXIV Festival de Sopa

No dia 13 de setembro, em parceria com a Casa do Povo
da Faja de Baixo, realizou-se o XXIV Festival de Sopa,

que contou com a presenga de muitas pessoas,
enchendo-o de vida, cor e alegria.

A concurso estiveram, nesta edi¢do, 68 sopas, de todas

as variedades, desde as mais tradicionais as mais exéticas,
confecionadas por restaurantes, IPSS’s e diversos
particulares.




Instituto S. Joao de Deus
Montemor-o-Novo

Atividade Rehab Taskmaster

Feira da Luz

Estivemos presentes, mais uma vez, na Feira da Luz,

em Montemor-o-Novo. Este ano de forma muito especial,
assinalando os 75 anos do ISJD-Montemor-o-Novo.

O stand foi um espaco de partilha da nossa historia

e da nossa misséo, aproximando-nos ainda mais da
comunidade.. Contamos também com a atuagdo dos
Mimos do ISJD-Telhal, que encantaram todos os visitantes
e tornaram o momento num verdadeiro sucesso.

A Equipa de Reabilitag&o Fisica desenvolveu a atividade:
Rehab Taskmaster, uma experiéncia pedagodgica, divertida
e muito educativa, que colocou os pequenotes do colégio
dos Jardim dos Sentidos a mexer, a pensar

€ a rir enquanto aprendiam mais sobre o trabalho

que desenvolvemos. Mais do que uma competicdo
amigdvel, esta atividade foi uma forma criativa e dindmica
de consciencializar para a importéncia da reabilitagéo.

Home 360+

No passado més de julho, foi aprovado o projeto
"Home360+" ha regido Alentejo, um Servigo
Comunitario inovador de intervengdo em pessoas

e familias com experiéncia de deméncia, que

0 ISJD-Montemor-o-Novo ird dinamizar, a semelhanga
da realidade ja existente em Oeiras e Sintral.

O projeto é financiado pelo programa operacional
Alentejo 2030 e conta com a parceria dos Municipios
de Montemor-o-Novo, Vendas Novas e Arraiolos.

Concerto: 75 Anos
de Missao e Legado
de S. Joao de Deus

No &mbito das celebragdes dos 75 anos

do ISJD-Montemor-o-Novo, a Banda Carlistaird
promover a 18 de outubro no Cineteatro Curvo Semedo,
um momento musical Unico e de partilha que homenageia
todos aqueles que, ao longo de décadas, contribuiram
para a construgéo desta obra de servigo a comunidade.
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Instituto S. Joao de Deus
Areias de Vilar | Gelfa | Melgaco

Semana do Colaborador 2025:
cinco dias a celebrar o espirito de equipa

Entre momentos de bem-estar, atividades culturais,
experiéncias desportivas e de convivio, a Semana

do Colaborador 2025 voltou a ser um marco na vida

da instituig8o, reunindo profissionais de diferentes
unidades num programa diversificado que reforgou os

valores da hospitalidade e o legado de S. Jodo de Deus.

Durante cinco dias, as iniciativas foram pensadas para
valorizar os colaboradores, incentivar o autocuidado,
promover a cooperagao e criar oportunidades

de partilha em ambiente descontraido.

A semana foi marcada por momentos de unio,
bem-estar e celebragdo. Houve uma sessao coletiva
de boas-vindas, caminhadas e dindmicas ao ar livre,
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uma aula de surf que reforgou o espirito de equipa,
atividades variadas nas diferentes unidades, desde
cuidados de beleza a jogos e culindria, € um encerramento
memoravel em ambiente medieval, com musica,
espetdculos e partilha de sabores tradicionais.

A Semana do Colaborador 2025 demonstrou, uma vez
mais, que a Hospitalidade se alimenta de lagos, de
momentos partilhados e de reconhecimento. A todos
0s que contribuiram para a concretizag&o desta edigéo
- organizadores e participantes - fica 0 N0sso sincero
agradecimento. Unidos, reforgamos o espirito de equipa
e continuamos a fazer crescer o legado de S&o Jodo

de Deus.



Saude e equilibrio:
Pilates para as equipas

Em junho, comegaram as aulas de Pilates para
colaboradores de Lisboa e Carnaxide, orientadas pelos
fisioterapeutas Carolina Fernandes e Vanderli Junior.

A iniciativa visa promover a salde e o bem-estar, reduzir
o stress e melhorar o ambiente de trabalho e o espirito
de equipa.

Grupo de Jovens da Paroquia
de Sao Romao-Carnaxide

O ISJD-Carnaxide recebeu o grupo de jovens da Pardquia
de S8o0 Roma&o. Através da parabola do oleiro e do barro,
os utentes refletiram sobre a vida e 0 amor de Deus.

A dindmica terminou em clima de festa com a celebracdo
da Eucaristia.

Instituto S. Joao de Deus
Lisboa | Carnaxide

Ha mar para todos

O projeto Ha Mar Para Todos trouxe frescura ao verédo
com dias diferentes na Praia de Carcavelos. Com apoio
dos profissionais de saude, proporcionou bem-estar e
descontragéo, reforgando a importancia de experiéncias
inclusivas e de promog&o da saude mental. O Ha Mar Para
Todos cria lagos entre os elementos das equipas,

os utentes e familiares, e cria memorias para o futuro.

III Congresso de Cuidados
Continuados e Paliativos
do ISJD: Da Integracao

a Transicao de Cuidados

Nos dias 30 e 31de outubro de 2025, 0 ISJD Lisboa

e Carnaxide acolhe o lll Congresso de Cuidados
Continuados e Paliativos, um evento pensado para
profissionais e interessados na drea da salde. Serdo
dois dias de partilha e reflexdo sobre os desafios e
oportunidades da integrag&o e transigdo de cuidados,
com a presenga de especialistas de referéncia em saude,
inovacéo, bioética e apoio espiritual. Uma oportunidade
Unica para aprender, trocar experiéncias e inspirar-se em
praticas que promovem cuidados mais humanizados

e de qualidade. Tera lugar no auditério do ISJD-Lisboa.
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Instituto S. Joao de Deus
Timor-Leste

Semana Especial em Timor-Leste

Entre os dias 23 e 30 de agosto, o Ir. José Paulo (Superior
Provincial) e o Ir. Joaguim Ramos (Conselheiro Provincial)
estiveram em Timor-Leste para visitar os Irmaos e partici-
par na Profissdo Solene do Ir. Emilio Pascoal Sarmento.

A visita teve um clima fraterno e muito positivo, fortalecen-
do os lagos de Hospitalidade entre os Irm&os e a presenga
da Ordem Hospitaleira no pais de Loro Sa’e.

O ponto alto da semana foi a Profissdo Solene do Ir. Emilio,
realizada a 28 de agosto, data em que se celebra a Festa
de Sto. Agostinho. A cerimdnia seguiu o ritmo festivo tipico
de Timor e contou com a participag&o calorosa da comuni-
dade. Como a Igreja Paroquial estéd em obras, a Eucaristia
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foi celebrada no Centro de Saude Mental S. Jodo de Deus,
em Laclubar. A celebracdo eucaristica foi presidida pelo
Pe. Alipio Gusmao (Vigario-Geral da Diocese de Baucau) e
a Profisséo recebida pelo Ir. José Paulo. Além dos Irm&os,
estiveram presentes representantes de Ordens ou Con-
gregacoes Religiosas, autoridades locais, membros da co-
munidade e familiares do Ir. Emilio vindos de Laclubar e de
Soibada.

No mesmo dia, em Amadeo (Filipinas), o Ir. Addo Soares re-
novou pela terceira vez os seus votos religiosos. Atualmen-
te, o Irmao faz parte da comunidade do Postulantado do
Asia-Pacific Center (APC), onde participa na formagéo de
futuros formadores.



Noviciado Europeu de Brescia

Experiéncia de Missao dos Novicos

de Segundo Ano

Por: Ir. Vitor Lameiras

a OHSJD, etapa formativa que antecede os pri-

meiros votos ou votos simples de um Irméo é

chamada de Noviciado, etapa de dois anos que

tem como objetivo “Aprofundar o encontro pes-
soal com Deus na orag&o, na comunidade, no ser humano
que sofre e na criagdo, para amadurecer o conhecimento
de si mesmo e da vocagdo hospitaleira, e poder assumir
com liberdade e responsabilidade o chamamento ao segui-
mento de Cristo, compassivo e misericordioso” (cf. Itinera-
rio formativo dos Irméos de S. Jodo de Deus, Roma 2024)
Desta etapa, faz parte uma experiéncia de misséo fora da
Comunidade do Noviciado, que acontece durante 0 2.2 ano.
Os novigos Luis Quintanilla, espanhol, e Tiago Miranda, por-
tugués, fizeram a sua experiéncia em realidades diferencia-
das no pais vizinho. Pedimos aos dois que pudessem con-
tar em breves palavras a experiéncia realizada:

“O meu nome é Luis Alberto Quintanilla, tenho 47 anos e sou
espanhol, de Madrid. Sou novigo da Ordem Hospitaleira de
S. Jodo de Deus, a terminar o segundo ano de formagé&o do
Noviciado. Estive em Portugal durante quase tés meses a fa-
zer a minha experiéncia de misséo, primeiro no Funchal, Ma-
deira, e em Montemor-o-Novo. No Funchal, a minha experién-
cia deu-se na Unidade de Alcoologia, partilhando experiéncias
com os utentes, sobretudo nas reunibes terapéuticas, e uma
vez por semana fazendo uma atividade de animagéo musical.
Também colaborei no Atelier de Terapia Ocupacional, fazendo
algumas atividades manuais com os Utentes.

Em Montemor-o-Novo, tive oportunidade de conhecer a rea-

lidade dos Cuidados Continuados e dei apoio na mobilizagdo
dos utentes das Unidades de Internamento para os ginasios
de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, onde faziam as ses-
sbes didrias de reabilitagéo.

Somente posso dar gragas a Deus por esta oportunidades de
conhecer outras realidades, outros Centros e outras Comuni-
dades de Irméos, que me enriqueceram e ajudaram a crescer,
néo so espiritualmente, mas também como pessoa. Sou mui-
to grato a toda a Provincia de Portugal por esta experiéncia
e pelo carinho que me demonstraram, tanto os Irmé&os como
as equipas dos Centros do Funchal e de Montemor-o-Novo.”

Tiago Miranda: “No inicio de junho cheguei a Gijon, Espanha,
para fazer a minha experiéncia de missdo externa, do 2.9 ano
de noviciado. Este Centro desenvolve a sua agdo no apoio a
pessoas com deficiéncia. Nas manhas, dava apoio aos pe-
quenos-almogos da unidade 04, e depois estava presente nos
ateliers cognitivos do dia e prestava apoio & equipa no refei-
torio central. Pela tarde, acompanhava os Irm&os ou utentes
nas saidas necessdrias. Aos sdbados, fazia alguns passeios
com a unidade 04 e aos domingos participava na Eucaristia no
Centro, tendo o dia mais livre.

Depois, viajei até Valéncia, onde, durante mais de um més fiz
experiéncia no Albergue Sant Joan de Déu, onde pude cola-
borar com os Irmé&os no acolhimento e acompanhamento dos
utentes das diversas valéncias assistenciais do albergue.

Fui muito bem acolhido tanto pelos Irm&os como pelos cola-
boradores destes dois Centros e este foi um tempo bom e (til
para a minha formagéo.” m
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Historias de vida e participacao das pessoas
mais velhas e/ou com diagnostico de demeéncia:
fundamentos para um plano de cuidados

centrado na PESSOa

Autora: Patricia Sousa''

1-Técnica de Servigo Social, Universidade de Vigo, Hope! Respostas Sociais

Resumo

As histdrias de vida representam patrimoénio individual e co-
letivo. S&o muito mais do que um registo memorial: cons-
tituem identidades, valores e afetos e assumem-se como
recursos fundamentais para a constru¢ao de planos de cui-
dados mais humanizados e personalizados, que contribuem
para a dignidade e a autodeterminagéo das pessoas mais
velhas e/ou com deméncia. Alicergado nos principios do en-
velhecimento ativo e saudavel (OMS), nos Direitos Humanos
e nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel, este es-
tudo reflete a experiéncia do projeto comunitario Memarias
do Bairro Il, desenvolvido em Esposende. A iniciativa pro-
moveu a recolha de 105 histdrias de vida e a co-construgéo
de Cartas de Direitos, envolvendo 175 pessoas mais velhas,
incluindo 46 com diagndstico de deméncia, integradas em
N IPSS’s com respostas sociais na drea do envelhecimento.
Os resultados revelam que a valorizagdo das histoérias de
vida reforca a participacao ativa e informada das pessoas
mais velhas e/ou com deméncia nas decisBes relativas ao
seu presente e futuro, contribuindo para a humanizagdo dos
cuidados e para a efetivacao do direito a autodeterminacéo
emtodas as fases da vida.

Palavras-chave: Histdrias de vida, deméncia, participacgéo,
autodeterminagéo, cuidados centrados na pessoa.

Abstract

Life stories represent individual and collective heritage. They
are much morethanamemorial record: they embody identities,
values, and affections, and stand as fundamental resources
for the construction of more humanized and personalized care
plans that contribute to the dignity and self-determination of
older people and/or those living with dementia. Grounded in
the principles of active and healthy ageing (WHO), in Human
Rights, and in the Sustainable Development Goals, this study
reflects the experience of the community project Memorias
do Bairro I, developed in Esposende. The initiative promoted

the collection of 105 life stories and the co-construction of
Charters of Rights, involving 175 older people, including 46 with
a dementia diagnosis, across 11 Private Institutions of Social
Solidarity (IPSS) with social responses in the field of ageing.
The results reveal that the valorization of life stories strength-
ens the active and informed participation of older people and/
or those with dementia in decisions regarding their present
and future, contributing to the humanization of care and to the
realization of the right to self-determination at all stages of life.

Keywords: Life stories, dementia, participation, self-determi-
nation, person-centered care.

1. Introducéo

O aumento da esperanca de vida e a consequente transfor-
magao demografica tornam o envelhecimento um dos prin-
cipais desafios sociais € de salde do século XXI. Mais do
que responder as necessidades biomédicas, € necessario
assegurar que as pessoas mais velhas vivem com dignida-
de, autonomia e oportunidades de participagdo significati-
va. A Organizagdo Mundial da Saude, através da Década do
Envelhecimento Saudavel 2021-2030, reforga esta perspetiva,
sublinhando que cuidados de qualidade devem ser centra-
dos na pessoa, reconhecendo as suas preferéncias, expe-
riéncias e direitos (WHO, 2020).

Neste contexto, as histdrias de vida assumem um papel
central. Longe de constituirem apenas memoarias indivi-
duais, representam identidades, valores e vinculos que
orientam praticas de cuidado mais humanas e personaliza-
das. No caso das pessoas que vivem com deméncia, a sua
valorizagdo € ainda mais relevante: ao tornar visiveis traje-
tdrias pessoais, as histdrias de vida combatem processos
de despersonalizacdo e contribuem para a preservagéo da
identidade e do sentido de pertenca (Kitwood, 1997; Sabat,
2007; Baldwin, 2008).

O presente artigo analisa a experiéncia do projeto comuni-
tario Memdrias do Bairro I, desenvolvido pela HOPE! Respos-
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tas Sociais, em parceria com o Municipio de Esposende e fi-
nanciado pelos EEA Grants. O projeto envolveu 175 pessoas
mais velhas, incluindo 46 com diagnéstico de deméncia,
em T instituigdes, promovendo a recolha de 105 histérias
de vida e a co-construgdo de Cartas de Direitos. Preten-
de-se refletir sobre o contributo desta iniciativa para a parti-
cipagédo cidada, a humanizag&o dos cuidados e a efetivagéo
do direito a autodeterminagéo das pessoas mais velhas, em
linha com os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel e
com o Global Report on Ageism (WHO, 2021).

2. Enquadramento

Oenvelhecimento populacional ¢ um dosfendmenos sociais
mais marcantes do século XXI. O aumento da esperanga de
vida, aliado a diminuig&o das taxas de natalidade, conduz a
uma transformacéo profunda das estruturas demograficas
em quase todos os paises, com especial destaque para a
Europa. Este processo coloca desafios ndo apenas de or-
dem biomédica, mas também sociais, culturais, econdmi-
cos e éticos. A longevidade, que constitui uma conquista ci-
vilizacional, exige que se pensem modelos de cuidados que
ultrapassem a mera satisfagdo das necessidades basicas,
integrando a autonomia, a dignidade e a participagao plena
das pessoas mais velhas.

A Organizagdo Mundial da Salde tem vindo a salientar,
desde o final do século XX, a importancia do conceito de
envelhecimento ativo, sustentado em trés pilares: salde,
seguranga e participagdo social. Estes principios foram
reafirmados pela Década do Envelhecimento Saudavel (2021-
2030), que coloca no centro das politicas globais a neces-
sidade de garantir que todas as pessoas envelhegam com
oportunidades de participagéo significativa, em contextos
inclusivos e respeitadores dos direitos humanos (WHO,
2020). Tal abordagem implica superar visdes reducionistas,
frequentemente dominadas por um paradigma biomédico
que associa a velhice a perda, declinio e dependéncia.
Neste enquadramento, torna-se essencial explorar recur-
S0s que reconhegam as pessoas mais velhas como sujeitos
de direito, de memoria e de identidade. As histdrias de vida
assumem aqui um papel singular. Longe de constituirem
apenas um registo memorial, elas condensam identidades,
valores, afetos e trajetdrias que podem e devem ser integra-
das no planeamento dos cuidados. A narrativa biografica,
como refere Bertaux (1997), € uma fonte legitima de conhe-
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cimento sobre a vida social, revelando ndo apenas percursos
individuais, mas também os contextos histdricos e culturais
em que estes se inscrevem. No dominio dos cuidados, esta
dimensao narrativa possibilita que cada pessoa seja reco-
nhecida como singular, evitando a sua redugao a um diag-
nostico ou a um conjunto de limitagdes.

No caso das pessoas que vivem com deméncia, esta valo-
rizagdo ganha ainda maior relevancia. Kitwood (1997) intro-
duziu a Abordagem Centrada na Pessoa, defendendo que,
mesmo perante a deterioragdo cognitiva, subsiste uma
identidade que deve ser reconhecida, respeitada e conti-
nuamente reconstruida através da interagdo. Autores como
Sabat (2001) reforgam que as competéncias relacionais e so-
ciais das pessoas com deméncia persistem, mesmo em fa-
ses avancadas da doenga, e que a sua visibilidade depende
da forma como as instituicdes e cuidadores estruturam are-
lag&o. Assim, escutar e valorizar histérias de vida € também
um ato de resisténcia ao processo de despersonalizagdo
frequentemente associado a institucionalizagéo.

Além disso, o recurso as histérias de vida pode ser enqua-
drado numa perspetiva mais ampla de cidadania. Baldwin
(2008) propbs o conceito de cidadania narrativa, destacando
arelevancia de reconhecer as narrativas pessoais como pra-
ticas politicas que conferem voz, agéncia e visibilidade a gru-
pos frequentemente marginalizados. Este conceito articula-
-se com o debate sobre os direitos humanos das pessoas
idosas, sublinhado por Donnelly & Killick (2011), que defen-
dem que viver em institui¢des ndo pode significar renunciar
ao direito de autodeterminacéo e participagao.

A literatura internacional tem também demonstrado que
metodologias baseadas na reminiscéncia e no registo bio-
gréafico contribuem para a melhoria do bem-estar emocio-
nal, para a redu¢éo de sintomas depressivos e para o fortale-
cimento de vinculos sociais em pessoas mais velhas (Woods
et al., 2018). Em pessoas com deméncia, estas praticas per-
mitem resgatar memorias identitarias, reforgar o sentido de
pertenga e diminuir o risco de infantilizagao, frequentemen-
te denunciado em contextos de cuidado.

No plano politico e social, o reconhecimento do valor das
histoérias de vida articula-se ainda com os Objetivos de De-
senvolvimento Sustentavel (ODS), em particular com os que
apelam a redugao das desigualdades, a promogao da salude
e bem-estar e ao fortalecimento das instituigdes inclusivas.
A valorizag8o da experiéncia acumulada das pessoas mais
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Fundamentos para um plano de cuidados centrado na pessoa

velhas contribui para combater o idadismo, entendido co-
Mo um conjunto de esteredtipos e praticas discriminatorias
com base na idade (WHO, 2021), e para reposicionar a velhi-
ce como fase da vida plena de recursos e potencialidades.
Deste modo, torna-se evidente que a integragéo das histo-
rias de vida nos contextos de cuidado € mais do que uma
técnica: € uma afirmacéo ética e politica. Valorizar narrativas
significa afirmar que cada pessoa, mesmo em situagdes de
vulnerabilidade cognitiva, continua a ser sujeito de direitos,
de escolhas e de identidade. E nesta perspetiva que se ins-
creve o projeto comunitario Memdrias do Bairro I, desenvol-
vido pela HOPE! Respostas Sociais, em parceria com o Mu-
nicipio de Esposende e financiado pelos EEA Grants, cuja
experiéncia é analisada neste artigo.

3. Metodologia

Este estudo de natureza exploratdria foi desenvolvido no
ambito do projeto comunitario Memdrias do Bairro I, imple-
mentado em 2023 no concelho de Esposende. Participaram
175 pessoas mais velhas, integradas em 11 Instituicdes Par-
ticulares de Solidariedade Social (IPSS’s) com respostas so-
ciais dirigidas ao envelhecimento. A amostra foi constituida
por 119 mulheres (68,18%) e 56 homens (31,82%), refletindo
a ja documentada feminizagdo do envelhecimento (WHO,
2019), e incluiu 46 pessoas com diagnostico de deméncia,
grupo cuja participacao ativa constitui um dos maiores de-
safios no dominio dos cuidados de longa duragéo.

A selecdo das instituicBes participantes baseou-se na sua
atuagdo direta na prestagéo de cuidados a pessoas mais
velhas, designadamente nos servigos de Centro de Dia e
Estrutura Residencial para Pessoas ldosas, garantindo di-
versidade de contextos e praticas. A opgcado metodoldgica
recaiu sobre a investigagdo-agao participativa, (Kurt Lewin,
1946; Reason & Bradbury, 2008), que enfatiza a participagéo
ativa das pessoas envolvidas como condigéo para a trans-
formag&o social. Esta abordagem € particularmente perti-
nente no trabalho com pessoas mais velhas e /ou com de-
méncia, uma vez que reconhece e valoriza o conhecimento
pela experiéncia de vida, permitindo-lhes assumir o papel
de coautoras do processo de mudanga.

A literatura tem destacado os contributos desta metodo-
logia para a promog¢édo da inclusdo e da autodeterminagéo.
Biggs (2001) argumenta que o envolvimento direto das pes-
soas mais velhas nos processos reforga a sua percegéo de

autonomia e pertenga, aspetos centrais para um envelhe-
cimento ativo e saudével. Do mesmo modo, Minkler (2000)
salienta que a investigagdo-agao participativa favorece in-
tervengdes mais sustentdaveis, porque desenhadas em con-
junto, refletem de forma mais efetiva, as necessidades e as
aspiracdes reais das comunidades envolvidas.
A recolha das histdrias de vida inspirou-se na tradigdo da
narrativa biografica (Bertaux, 1997), reconhecendo que as
experiéncias pessoais sdo fontes legitimas de conhecimen-
to sobre identidades e contextos. Do mesmo modo, a meto-
dologia aproxima-se de perspetivas de governanga partici-
pativa (Cornwall & Gaventa, 2001), que valorizam a transig&o
das pessoas enquanto “recetoras de cuidados” para “copro-
dutoras de solugdes”™.

O projeto resultou da continuidade de uma primeira edigao,

que desenvolveu um diagndstico colaborativo com pessoas

mais velhas, equipas técnicas e stakeholders locais. Esse

processo permitiu identificar quatro areas prioritarias: (1)

empoderamento das pessoas mais velhas e/ou com de-

méncia; (2) formag&o e capacitagédo de equipas técnicas e

voluntarios/as; (3) melhoria nos servigos de cuidados; (4) re-

flex&o participativa sobre praticas institucionais.

Para alcangar estes objetivos, foram desenhadas e imple-

mentadas varias agdes participativas e colaborativas, entre

as quais se destacam:

» Co-construgao de Cartas de Direitos: emcada IPSS rea-
lizaram-se sessdes coletivas com as pessoas mais velhas,
mediadas pela equipa gestora do projeto e pelas equipas
técnicas das instituicdes. Nestas sessdes, a discussdo
em torno dos direitos e dos deveres foi facilitada através
de materiais acessiveis (textos simplificados, imagens e
suportes visuais), assegurando a inclusdo de pessoas com
baixa escolaridade e de pessoas com diagnodstico de de-
méncia. As Cartas resultantes constituiram documentos
institucionais de referéncia, mas também simbolos de re-
conhecimento e de participagao.

- Formagdo e capacitagdo das equipas técnicas: foram
dinamizadas agdes de formagao sobre a Abordagem Cen-
trada na Pessoa (Kitwood, 1997; Brooker, 2007), com enfo-
que nos Direitos Humanos, no planeamento antecipado
de cuidados e nas praticas de cuidado humanizadas. Estas
sessdes procuraram desconstruir o modelo biomédico
tradicional, favorecendo uma perspetiva mais relacional e
inclusiva.
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» Capacitacdo de voluntédrios/as: paralelamente, foram
realizadas formagdes especificas para voluntarios/as, cen-
tradas no desenvolvimento de competéncias ao nivel da re-
lagdo e interagdo, e na valorizagdo das histdrias de vida co-
Mo recurso para a inclusdo. Os voluntérios/as assumiram
um papel fundamental como mediadores de proximidade.

« Elaboracdo de histérias de vida: através de encontros
individuais e conversas informais, conduzidas por volun-
tarios/as em articulagdo com as equipas técnicas, foram
recolhidas 105 histoérias de vida. Este processo, para além
de preservar memorias, fortaleceu vinculos, promoveu re-
conhecimento social e contribuiu para que a identidade e
direitos das pessoas com deméncia fossem, ainda mais
reconhecidos.

Assim, a metodologia adotada permitiu integrar dimen-
sBes quantitativas (caracterizagdo da amostra, nimero de
sessdes, material de sensibilizagdo) com dimensdes quali-
tativas (narrativas, experiéncias subjetivas, mudancas insti-
tucionais), produzindo conhecimento relevante para a inter-
vencgao e prestagéo de cuidados.

4. Resultados

A caracterizagdo sociodemografica da amostra revelou
uma predominancia do género feminino 68,18%, enquanto
0s homens representaram 31,82%. Este dado acompanha
a tendéncia global de feminizagdo do envelhecimento, am-
plamente documentada (WHO, 2019), decorrente da maior
longevidade das mulheres. Para além do dado estatistico,
esta realidade coloca desafios especificos na organizagédo
das respostas sociais. Estudos de Calasanti & Slevin (2006)
evidenciam que as desigualdades de género ao longo da vida
se refletem também na velhice, impactando o acesso a re-
cursos, o papel social e até as expetativas sobre o cuidado.
Assim, compreender as necessidades das mulheres mais ve-
Ihas, frequentemente cuidadoras ao longo da vida, e mais tar-
de maioritariamente cuidadas, € fundamental para delinear
praticas mais equitativas e sensiveis as questdes de género.
Outro dado relevante prende-se com o nivel de escolarida-
de: cerca de 909% das pessoas participantes tinham apenas
0 ensino primario. Este perfil, caracteristico de geragdes
que cresceram num contexto de menores oportunidades
de acesso a escolarizagdo, condiciona hoje ndo so6 a lite-
racia em saude e em direitos, mas também a forma como
estas pessoas se percecionam como agentes de decisdo
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(Nutbeam, 2000). A literatura confirma que baixos niveis de
escolaridade tendem a associar-se a uma menor capacida-
de de reivindicacéo de direitos e menor participagéo civica
(Formosa, 2014). No entanto, o projeto teve a preocupagdo
de adaptar linguagens, metodologias e suportes, recorren-
do a materiais visuais, linguagem simples e momentos de
partilha oral, assegurando a acessibilidade e a inclusdo das
pessoas participantes em todas as fases do processo.

As atividades do projeto foram estruturadas em quatro ei-
xos de intervengédo interdependentes, cujos resultados ul-
trapassam a mera dimensao quantitativa e apontam para
transformagdes qualitativas significativas nas instituigdes e
nas pessoas envolvidas:

1. Empoderamento das pessoas mais velhas

e/ou com deméncia

Foram promovidas 110 agdes centradas nos Direitos Huma-
nos, que envolveram 175 pessoas, incluindo 46 com diagnds-
tico de deméncia. Estas culminaram na co-construgéo de 10
Cartas de Direitos adaptadas a realidade de cada IPSS. Mais
do que documentos formais, estas Cartas funcionaram co-
mo instrumentos de negociagdo simbdlica entre pessoas
cuidadas e equipas técnicas, dando visibilidade as preferén-
cias individuais e coletivas. Estudos como os de Fazio et al.
(2018) reforcam que o reconhecimento explicito dos direitos
em ambientes institucionais cria condigdes para uma maior
participagdo das pessoas com deméncia, contrariando aten-
déncia de infantilizag8o e desvalorizagédo das suas posicdes.

2. Formacao e capacitacao de voluntarios/as
Aintegragédo de voluntérios/as em sete IPSSs, apds forma-
¢80 em Direitos Humanos, comunicagao e recolha de histo-
rias de vida, mostrou-se essencial para ampliar a escuta ati-
va das pessoas mais velhas e/ou com deméncia. O registo
de 105 histdrias de vida, mais tarde compiladas em “Livros
de Histdrias de Vida”, tornou-se um recurso valioso para as
equipas técnicas compreenderem as identidades e as pre-
feréncias. Tal pratica aproxima-se da reminiscence therapy,
reconhecida pela sua eficacia no reforgo da identidade e do
bem-estar de pessoas com deméncia (Woods et al., 2018).
Reforgando, assim, que a identidade de uma pessoa com
deméncia n&o se esgota no diagndstico, sendo continua-
mente reafirmada através da relagdo e da memaria social
que as outras pessoas mantém dela (Sabat, 2001).
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3. Impacto nos servicos de cuidados

As avaliagBes aplicadas as equipas técnicas evidenciam
uma mudanga nas praticas. A média de 4 numa escala de
1a 5 na questao relativa a compreenséo das necessidades
das pessoas mais velhas apds as sessdes de trabalho so-
bre as Cartas de Direitos traduz um aumento da empatia e
da sensibilidade para além da dimenséo biomédica. A lite-
ratura de Heid et al. (2021) confirma que processos partici-
pativos, mesmo em instituigdes com recursos limitados,
podem transformar o modo como os/as profissionais en-
caram as pessoas mais velhas, contribuindo para o reco-
nhecimento das suas experiéncias acumuladas e dos seus
direitos.

4. Reflexao sobre as praticas institucionais

As Cartas de Direitos e as histdrias de vida desencadearam
uma reflexdo mais ampla por parte das equipas técnicas,
que passaram a questionar rotinas, normas e até a lingua-
gem usada no dia a dia. A transicdo de uma légica centra-
da na doenga para uma abordagem centrada na pessoa
tornou-se visivel ndo apenas nos discursos, mas acima de
tudo, nas praticas, na maior flexibilidade das rotinas, na per-
sonalizag&o de atividades e a considerag&o das histodrias de
vida no planeamento dos cuidados didrios.

Estas mudancgas foram confirmadas também pelo feedback
das proprias pessoas mais velhas. Questionarios aplicados
numa escala de 1 (discordo) a 3 (concordo totalmente) re-
velaram médias de 2,94 nas seguintes afirmagdes: “Fiquei
a compreender melhor as necessidades e dificuldades das
pessoas com deméncia”; “Conhego melhor os meus direitos
e deveres e de todas as pessoas”; “Depois de hoje, serei ca-
paz de respeitar mais os direitos”. Ainda que modestas, estas
respostas indicam um avango significativo no processo de
consciencializagdo, sobretudo num grupo com baixo nivel
de escolaridade e, por vezes, com limitagdes cognitivas.

De forma transversal, o projeto reforgou a capacida-
de de profissionais e voluntarios/as compreenderem,
respeitarem e valorizarem as historias de vida, tradu-
zindo-se em impactos positivos tanto nas relagdes in-
terpessoais como nas praticas institucionais. Como
defendem Brooker & Latham (2016), a formagdo e o0 su-
porte continuo sdo determinantes para que a abordagem
centrada na pessoa ndo seja apenas um ideal tedrico,
mas uma pratica quotidiana que transforma contextos.

5. Discussao

Os resultados deste estudo reforgam a necessidade urgen-
te de repensar os modelos de cuidados dirigidos as pessoas
mais velhas e/ou com deméncia, particularmente em con-
texto de institucionalizagdo. O predominio de praticas ainda
orientadas pelo paradigma biomédico tem contribuido para
a redugdo das pessoas a diagnosticos e limitagdes, desva-
lorizando a sua identidade e os seus percursos de vida. Con-
tudo, tal como defendem Kitwood (1997) e Brooker (2007), a
dignidade humana exige uma abordagem que reconhega a
pessoa para além da doenga, respeitando a sua trajetodria,
preferéncias e direitos.

Experiéncias internacionais demonstram a relevancia de
integrar narrativas pessoais em contextos de cuidado. No
Reino Unido, por exemplo, Brooker (2007) descreve a efica-
cia da metodologia life story work na construgdo de planos
individualizados, enquanto estudos escandinavos documen-
tados por Hydén (2014) evidenciam que a interagdo narrativa
fortalece a identidade de pessoas com deméncia. Estas ini-
ciativas convergem com os resultados do presente projeto,
mostrando que a valorizagdo da biografia ndo é apenas cultu-
ralmente situada, mas constitui uma pratica transversal com
impacto reconhecido em diferentes sistemas de cuidados.
No caso especifico da deméncia, a valorizagdo da historia
de vida assume um papel central. Hydén (2014) mostraque a
identidade & construida na interagdo, mesmo quando a me-
moria episodica falha. Escutar e contar historias torna-se,
assim, um ato de cuidado (Baldwin, 2008). O conceito de
positive person work (Kitwood & Bredin, 1992) reforga esta
ideia, sublinhando a importancia de validar emogdes e reco-
nhecer a singularidade da pessoa. A literatura tem também
demonstrado que, mesmo perante declinios cognitivos sig-
nificativos, as pessoas com deméncia preservam compe-
téncias relacionais, emocionais e sociais (Sabat, 2001). Estas
competéncias, frequentemente invisibilizadas pelas l6gicas
institucionais, podem ser resgatadas através da escuta ati-
va e do uso das historias de vida como instrumentos de cui-
dado. Fazio et al. (2018) destacam que a personalizagédo dos
cuidados com base na biografia reduz a ansiedade, melhora
a comunicag8o e reforga a identidade, proporcionando ex-
periéncias de maior bem-estar e sentido de pertenga.

Tal como salientam Tronto (1993) e Donnelly & Killick (2011),
a valorizagdo das histodrias de vida deve ser entendida tam-
bém como uma pratica ética e politica. Escutar, registar e
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integrar narrativas pessoais nos cuidados é reconhecer que
as pessoas mais velhas, incluindo aquelas com deméncia,
s&o sujeitos de direitos e ndo apenas destinatarios de inter-
vengBes biomédicas. Esta perspetiva amplia o alcance do
cuidado, aproximando-o de uma ética de responsabilidade
e dejustiga social.

A valorizag&o das histdrias de vida mostrou-se, neste pro-
jeto, como um mecanismo de participagdo ativa e de em-
poderamento. Ao narrar o seu passado, as pessoas partici-
pantes também projetaram preferéncias sobre o presente
e o futuro, exercendo o direito a autodeterminagéo. Este
processo confirma o que Heid et al. (2021) apontam: a par-
ticipacdo em decisBes de cuidados ndo € apenas possivel,
mas necessdria para assegurar qualidade e satisfagdo nos
servigos. Ao mesmo tempo, a criagdo das Cartas de Direi-
tos materializou uma dimensé&o de cidadania dentro das ins-
tituigdes, conferindo visibilidade a vontades que frequente-
mente se perdem no quotidiano institucional.

O projeto contribui igualmente para contrariar o idadismo,
fendmeno amplamente documentado pela Organizagdo
Mundial da Saude (WHO, 2021). O reconhecimento das his-
tdrias de vida combate esteredtipos negativos sobre a velhi-
ce, oferecendo uma narrativa alternativa em que as pessoas
mais velhas surgem como portadoras de conhecimento,
experiéncia e valor social. Ao deslocar o foco da perda para
a continuidade de identidades, esta pratica promove repre-
sentagdes mais positivas do envelhecimento.

Outro ponto critico € a formagdo e o0 suporte as equipas
técnicas. Como Brooker & Latham (2016) sublinham, a pra-
tica centrada na pessoa exige competéncias relacionais, re-
flexivas e éticas que vao além do conhecimento clinico. Os
resultados obtidos confirmam que a capacitagéo continua
permite aos e as profissionais adotar olhares mais empati-
cos, reconhecendo a singularidade de cada pessoa. Neste
sentido, o projeto evidenciou que a humanizagéo dos cui-
dados ndo se alcanga apenas com recursos adicionais, mas
sobretudo com a transformagéo das atitudes e das préaticas
dos/as cuidadores/as formais e informais.

Para além destas questdes, importa também considerar a
dimenséo de género nos cuidados. Como referem Calasan-
ti & Slevin (2006), as desigualdades acumuladas ao longo da
vida repercutem-se na velhice, condicionando recursos, re-
des de apoio e expectativas. A predominancia de mulheres
entre as participantes confirma a feminizagdo do envelheci-
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mento, mas também evidencia a necessidade de praticas
sensiveis ao género, que reconhegam histoérias de vida mar-
cadas por trajetdrias de cuidado e desigualdade.

Porfim, as metodologias participativas utilizadas revelaram-
-se decisivas. A investigacdo-agéo participativa, conforme
Kemmis & McTaggart (2000) e Wallerstein & Duran (2003),
ndo apenas gera conhecimento, mas também promove
transformacé&o social, ampliando a relevancia e a aplicabi-
lidade dos resultados. O envolvimento direto das pessoas
mais velhas nas decisdes institucionais confirmou que a
participacdo € uma via poderosa para reforgar o sentimento
de pertenga, a autonomia e a autoestima. O projeto confir-
ma que é possivel operacionalizar os principios da Década
do Envelhecimento Saudavel (WHO, 2020) e dos ODS (ONU,
2015) sublinhando a necessidade de garantir cuidados inclu-
Sivos, centrados na dignidade e na equidade.

Ainda que, tratando-se de um projeto de d&mbito local e de
curta duragao, os resultados ndo possam ser generalizados
sem cautela, a experiéncia confirma que metodologias sim-
ples, como a escuta ativa e a co-construgdo de Cartas de
Direitos, podem desencadear mudangas significativas em
instituigdes com recursos limitados. Este dado é particular-
mente relevante para politicas publicas, pois sugere que a
transformacao cultural no cuidado ndo depende apenas de
investimento financeiro, mas de praticas participativas ali-
nhadas com os ODS (ONU, 2015) e com as recomendacdes
da OMS para a Década do Envelhecimento Saudével (WHO,
2020). Efetivamente, a pratica aqui apresentada demonstra
que é possivel operacionalizar estes principios em contexto
local, através de metodologias simples, mas profundamen-
te transformadoras, como a escuta de histdrias de vida e a
construcéo partilhada de direitos.

6. Concluséo

O presente estudo confirma que as histoérias de vida cons-
tituem ndo apenas registos memoriais, mas ferramentas de
cuidado e cidadania. Ao serem integradas no planeamento
de cuidados, tornam-se dispositivos de empoderamento,
permitindo que as pessoas mais velhas, incluindo as que vi-
vem com diagnodstico de deméncia, participem ativamente
nas decisdes sobre o seu presente e o seu futuro.

A autodeterminagéo, principio central dos Direitos Humanos,
emerge aqui como o eixo orientador de praticas de cuidado
mais humanizadas. A experiéncia mostrou que, mesmo em



fases de maior vulnerabilidade cognitiva, € possivel preservar
a vontade da pessoa através da antecipagdo de cuidados,
da valorizagdo da trajetodria de vida e da mediag&o relacional.
Como defende Sabat (2007), a identidade da pessoa com
deméncia € continuamente construida na interagdo com os
outros, e projetos como este oferecem o espago necessario
para que tal identidade seja reconhecida e respeitada.

No plano institucional, a transigdo de um modelo biomédi-
Co para uma abordagem centrada na pessoa n&o se limita
a alteragBes procedimentais, mas implica uma mudanca
cultural organizacional, em que as equipas técnicas e os/as
voluntérios/as reconhegam a dignidade e a singularidade de
cada pessoa como ponto de partida para a prestacdo de cui-
dados. Num enquadramento mais macro, designadamente
ao nivel de politicas publicas, estas praticas alinham-se com
as agendas globais da OMS e da ONU, contribuindo para su-
perar representacgdes negativas da velhice, em consonancia
com o Global report on ageism (WHO, 2021).

Conclui-se, portanto, que valorizar as histérias de vida é
valorizar a prépria pessoa. E afirmar que o envelhecimento,
mesmo quando acompanhado pela deméncia ou outras fra-
gilidades, ndo implica perda de identidade, de dignidade ou
de direitos. Pelo contrério, € precisamente nestes contex-
tos que a escuta ativa e o respeito pela histéria de vida se
tornam mais necessarios. Ao colocar a pessoa no centro, o
cuidado deixa de ser apenas intervengao técnica e torna-se
uma pratica de reconhecimento, respeito e partilha de hu-
manidade. m
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Contributos para uma abordagem
baseada em direitos humanos a demeéncia:
resultados e licoes do Projeto Dementia Right
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Resumo

A deméncia constitui um desafio crescente de salde publi-
ca global, com implica¢des clinicas, sociais e éticas signifi-
cativas. O projeto Dementia Right - Developing a Rights-Ba-
sed Approach to Dementia, desenvolvido por um consorcio
de cinco paises europeus, procurou integrar uma aborda-
gem baseada em direitos humanos e centrada na pessoa
nos cuidados e no suporte as pessoas que vivem com de-
méncia. Seguiu-se uma metodologia participativa e itera-
tiva, que incluiu revisdo documental, andlise comparativa,
consultas participativas com pessoas com deméncia, cui-
dadores e familiares, coprodugdo de materiais e adaptagéo
cultural. Como resultados, foram desenvolvidos e traduzi-
dos uma Carta de Direitos, um guia pratico e materiais de
sensibilizagdo, todos disponibilizados gratuitamente. O
projeto demonstrou alcance relevante junto de profissionais
e comunidades, sugerindo potencial para melhorar prati-
cas, reduzir o estigma e fortalecer a participagédo ativa das
pessoas com deméncia. Entre as limitag8es identificadas
destacam-se a auséncia de avaliag8o longitudinal e o risco
de viés cultural residual. Ainda assim, 0 modelo apresenta
elevada transferibilidade e pode servir de referéncia para
politicas publicas e formag&o profissional. Recomenda-se a
integrag&o da formagdo em abordagem centrada na pessoa
e direitos humanos nos curriculos base, bem como a reali-
zagdo de estudos longitudinais que mensurem impacto e
custo-efetividade desta abordagem nas instituicdes pres-
tadoras de cuidados.

Palavras-chave: Deméncia; Direitos humanos; Abordagem
centrada na pessoa; Estigma; Politicas publicas de saude.

Abstract

Dementia represents a growing global public health challenge
with significant clinical, social, and ethical implications. The
Dementia Right — Developing a Rights-Based Approach to
Dementia project, developed by a consortium of five Europe-
an countries, sought to integrate a human rights-based and
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person-centred approach into the care and support of people
living with dementia. A participatory and iterative methodology
was adopted, including documentary review, comparative pol-
icy analysis, participatory consultations with people with de-
mentia, caregivers, and families, co-production of materials,
and cultural adaptation. As a result, a Charter of Rights, a prac-
tical guide, and awareness-raising materials were developed,
translated, and made freely available. The project demonstrat-
ed significant reach among professionals and communities,
suggesting potential to improve practices, reduce stigma, and
strengthen the active participation of people with dementia.
Limitations included the absence of longitudinal evaluation
and the risk of residual cultural bias. Nevertheless, the mod-
el shows high transferability and can serve as a reference for
public policy and professional training. It is recommended that
training in person-centred care and human rights be integrated
into core curricula and that longitudinal studies be conducted
to assess the impact and cost-effectiveness of this approach
within care-providing institutions.

Keywords: Dementia, Human rights, Person-centred care,
Stigma, Public health policy.

1. Introducao

A deméncia representa um dos mais prementes desafios
globais de saude publica, afetando atualmente mais de 55
milh&es de pessoas em todo o mundo, projetando-se que
ultrapasse 150 milhdes até 2050, com quase 10 milhdes de
NOVOS €asos por ano e custos globais a exceder o0s 1,3 mil
milhdes de ddlares 4. Para além dos indicadores epide-
mioldgicos e econdmicos, sabe-se que as pessoas com
deméncia, para além da sintomatologia e impactos da
doenga, enfrentam frequentemente barreiras sociais, cul-
turais e éticas, onde persistem o estigma e a discrimina-
¢80, com importante impacto no acesso ao diagndstico,
a cuidados adequados e a inclusdo comunitaria, compro-
metendo frequentemente o respeito pelos seus direitos
fundamentais 7.,



Foi neste contexto que o projeto Dementia Right — Develo-
ping a Rights-Based Approach to Dementia (adiante desig-
nado por Dementia Right) se propds integrar uma aborda-
gem baseada em direitos humanos no cuidado e suporte
as pessoas que vivem com deméncia, adaptando princi-
pios normativos a praticas quotidianas nos servigos e nas
comunidades de cinco paises europeus.

2. Enquadramento

O ponto de partida do Dementia Right assenta no reconheci-
mento de que a deméncia, tal como qualquer outra doenga
ou condicdo, ndo suspende a cidadania nem a titularidade
dos nossos direitos fundamentais.

Apesar do aumento da consciencializag8o, permanecem la-
cunas significativas no diagndstico e no acesso a cuidados.
Estima-se que, em paises de baixo e médio rendimento, até
75% das pessoas com deméncia ndo recebem diagnéstico
formal, sendo privadas de informacgao, tratamento e planea-
mento atempado 2. Mesmo em paises de alto rendimento,
o tempo médio entre o inicio dos sintomas e o diagndstico
ultrapassa frequentemente dois anos, atrasando interven-
¢des precoces e agravando o impacto da doenga nas pes-
soas e familias?%. Estas desigualdades reforgam que a de-
méncia deve ser entendida ndo apenas como uma condi¢&o
clinica, mas também como um desafio de direitos huma-
nos, particularmente no que respeita ao direito a salde, a
informacéo e a participacéo.

A Convengdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CRPD) consagra a igualdade perante a lei, a
autonomia, a participagdo plena e a ndo-discriminacao,
orientando politicas e servigos para remover barreiras e
apoiar a tomada de decisdo (supported decision-making)
das pessoas que vivem com incapacidade . Em paralelo,
a Declaragéo Universal dos Direitos Humanos oferece o en-
quadramento ético de universalidade, interdependéncia e
indivisibilidade de direitos que deve informar qualquer res-
posta em saude™.

Em termos de operacionalizagdo, experiéncias como a
Charter of Rights for People with Dementia and their Carers
na Escdcia e a Charter of Rights for People with Dementia na
Irlanda demonstram que é possivel traduzir os principios em
compromissos concretos para instituigdes, profissionais e
comunidades-8,
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A estrutura PANEL - Participagéo, Responsabilizagdo, Nao-
-discriminagéo e igualdade, Empoderamento e Legalidade
- endossada pelas Nagdes Unidas, oferece um guia pratico
para incorporar direitos humanos na concegéo, prestagéo e
avaliag8o de cuidados [11]. Esta gramética de direitos harmo-
niza-se com a abordagem centrada na pessoa (ACP), for-
mulada por Kitwood e aprofundada por Brooker, que recolo-
ca no centro a identidade, histoéria de vida, relagdo, conforto
e pertenca de cada pessoa com deméncia 'z,

A andlise da deméncia sob uma lente de direitos humanos
obriga igualmente a considerar a interseccionalidade. Mu-
Iheres, minorias étnicas, migrantes e pessoas em contex-
tos de pobreza enfrentam barreiras acrescidas no acesso a
diagndstico, cuidados de qualidade e oportunidades de par-
ticipagao 2°%2, Estas vulnerabilidades sobrepostas ampliam
o risco de discriminag8o, estigmatizagéo e exclusao social,
exigindo respostas que nédo apenas proclamem igualdade
formal, mas que garantam igualdade material nho exercicio
de direitos. Neste sentido, o principio de ndo-discriminagéo
e igualdade do modelo PANEL assume relevancia critica,
convocando politicas e praticas que reconhegam e enfren-
tem desigualdades estruturais.

A evidéncia recente reforga que a ACP, quando sustentada
por ambientes e praticas que respeitam a autonomia e a
comunicagao significativa, melhora o bem-estar das pes-
soas com deméncia, reduz os frequentemente chamados
“comportamentos desafiantes” e aumenta a satisfagéo de
cuidadores -,

A relevancia de uma abordagem baseada em direitos hu-
manos a deméncia encontra ainda respaldo nos marcos
internacionais mais recentes. O Global action plan on the pu-
blic health response to dementia 2017-2025 da Organizag&o
Mundial da Saude, estabelece como prioridade transversal
a integrag&o explicita de principios de direitos humanos em
todas as estratégias nacionais de deméncia, incluindo cuida-
dos clinicos, politicas sociais e programas comunitarios 23,
De igual modo, relatdrios da Alzheimer’s Disease Internatio-
nal e da Alzheimer Europe tém reiterado a existéncia de um
hiato significativo entre a normatividade internacional e as
préaticas efetivas, apontando desigualdades persistentes no
acesso ao diagnostico, a cuidados centrados na pessoa e a
participagao civica 29,

Contudo, os progressos permanecem condicionados por
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um pano de fundo cultural onde a deméncia é frequente-
mente considerada parte normal do envelhecimento. O
estudo global da Alzheimer’s Disease International de 2019
mostrou que 48% do publico partilha essa crenga, e a atua-
lizag&8o de 2024 revela que 65% dos profissionais de saude
ainda a mantém, com repercussdes em atitudes paterna-
listas, linguagem estigmatizante e decisbes ndo participa-
das 8", Esta realidade sublinha a necessidade de forma-
¢80 em ACP e direitos humanos nos curriculos base dos
profissionais de cuidados e em educagédo interprofissional
continua, como defende a Alzheimer Europe, entre outros
autores [6:20-21,

Neste sentido, a Abordagem Centrada na Pessoa ndo deve
ser entendida apenas como um modelo clinico de qualida-
de, mas como a principal via para traduzir exigéncias éticas
e legais em préticas quotidianas. A deméncia, longe de sus-
pender direitos, expde a vulnerabilidade dos sistemas de
salde e de protegdo social em assegurar cidadania plena
em contextos de dependéncia. O desafio ultrapassa o do-
minio clinico: envolve reduzir o estigma, promover inclusdo
comunitaria e garantir que as pessoas com deméncia parti-
cipem em decisdes que afetam diretamente a suavida. Res-
peitar a esséncia da pessoa €, portanto, ndo sé um impe-
rativo ético, mas também uma condig&o de justiga social e
de sustentabilidade econdmica, dado o impacto crescente
da deméncia na produtividade, no bem-estar das familias e
nos sistemas publicos de salde e protegéo social.
Paralelamente ao reforgo conceptual da ACP, a agenda po-
litica europeia e global tem vindo a convergir para esta pers-
petiva. Iniciativas como o EU Joint Action on Dementia e o
European Dementia Monitor da Alzheimer Europe sublinham
a necessidade de integrar direitos humanos e ACP como
critérios centrais na avaliagdo das respostas nacionais ©2°,
Do mesmo modo, o Plano Global da OMS para a Demén-
cia 2017-2025 3 estabelece metas claras para que os pai-
ses incorporem estes principios nas suas estratégias. Esta
convergéncia entre organismos internacionais, decisores
politicos e sociedade civil cria uma oportunidade tnica para
projetos como o Dementia Right influenciarem politicas pu-
blicas, traduzindo compromissos normativos em praticas
concretas.

No horizonte do projeto, reconhecer a singularidade da pes-
S0a, a sua voz, vontades, desejos e preferéncias, ndo € um
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principio ético, mas um critério de qualidade dos servigos e
respostas e uma obrigacao legal.

3. Metodologia

O Dementia Right foi desenvolvido por um consadrcio trans-
nacional envolvendo Portugal (o Instituto S. Jodo de Deus,
coordenador do projeto, € a Associagdo Alzheimer Portu-
gal), Espanha (Universidade de Oviedo), Grécia (Alzheimer
Grécia), Turquia (Associagdo Buhayad) e Irlanda (St. Jo-
seph’s Shankill, parte do Hospital S. Jodo de Deus).

O desenho metodoldgico foi participativo e iterativo, articu-
lando seis componentes interligados.

Primeiro, procedeu-se a uma revisdo documental ampla
sobre deméncia, direitos humanos e ACP, em bases como
PubMed e Scopus e em fontes institucionais (OMS, ADI, Al-
zheimer Europe), com foco em publicagdes de 2000-2024.
O objetivo desta fase foi mapear boas praticas, lacunas de
implementag&o e marcos normativos nos cinco paises, ga-
rantindo que as decisdes subsequentes se ancorassem em
evidéncia e contexto 267,

Em segundo lugar, realizou-se uma andlise comparativa de
politicas e cartas de direitos, usando grelhas baseadas no
PANEL e em indicadores de direitos humanos da OMS, para
identificar elementos transferiveis e espacos de adaptacéo
cultural e organizacional =™,

Depois, promoveram-se consultas participativas com pes-
soas que vivem com deméncia, cuidadores e profissionais.
Em sessdes presenciais e online, mediadas por facilitado-
res especializados em deméncia, recorreu-se a linguagem
acessivel e materiais de apoio visuais para mitigar barreiras
comunicacionais. Os resultados das sessdes foram trans-
critos e submetidos a andlise tematica, tendo a saturagéo
tematica como critério de suficiéncia de dados [722-23],

Para além destas estratégias, procurou-se garantir aces-
sibilidade plena no processo participativo, inspirando-se
na filosofia See it, Know it, Promote it desenvolvida no guia
Getting it Rightl. Foram utilizados métodos de comunica-
¢8o adaptada, recursos visuais de apoio e simplificagdo de
linguagem, permitindo que pessoas com diferentes niveis
de compromisso cognitivo pudessem expressar opinides
de forma significativa. Esta ateng&o ao detalhe comunica-
cional reforgou a incluséo e a legitimidade dos contributos
recolhidos.



NECESSIDADES PSICOLC')AGICAS
DAS PESSOAS COM DEMENCIA

CONFORTO

Kitwood, 1997

IDENTIDADE INCLUSAO

OCUPAGCAO

Os dados que resultaram desta fase informaram, depois, a
coprodugéo de trés familias de produtos: (I) Carta de Direi-
tos, enunciando compromissos verificaveis para servigos e
profissionais; (Il) Guia pratico “Getting it Right!”, traduzindo o
PANEL e a ACP em rotinas e micropraticas clinicas e sociais;
e (lll) Materiais de sensibilizagdo, com linguagem acessivel.
A coprodugdo seguiu ciclos iterativos de rascunho, peer
review, member checking com participantes e pilotos com
utilizadores finais, até a versdo de consenso ?22%, A Carta
de Direitos, embora inspirada em experiéncias anteriores
da Escocia e da Irlanda, foi reelaborada através de contribu-
tos locais, resultando numa vers8o culturalmente ajustada
e validada pelo consdrcio. Esta abordagem garantiu que o
documento ndo fosse uma mera traducéo de referenciais
existentes, mas um instrumento vivo, apropriado por profis-
sionais, cuidadores e pessoas com deméncia em diferentes
contextos nacionais.

Garantiu-se, de seguida, a tradugéo e adaptacdo cultural
nos quatro idiomas além do inglés (portugués, espanhol,
grego e turco), aplicando forward-backward translation e
consensos de especialistas para equivaléncia semantica,
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idiomatica e conceptual, em linha com as diretrizes interna-
cionais de adaptag&o transcultural ?-%’, Quando necessério,
procedeu-se a ajustes terminoldgicos e de enquadramento
juridico para refletir diferengas nacionais, preservando a in-
tengdo original.

A estratégia de disseminagéo do projeto foi concebida de
forma abrangente, articulando redes profissionais, asso-
ciagdes de doentes e eventos académicos em todos os
paises envolvidos, com o objetivo de potenciar a trans-
feréncia de conhecimento e promover a adog8o organi-
zacional. Este processo n&o se limitou a simples disponi-
bilizagdo online dos materiais produzidos, mas integrou
uma dimensdo formativa e pratica, capaz de mobilizar
diferentes publicos. Foram, neste sentido, organizados
momentos de formacéo interprofissional que recorreram
a metodologias descritas no guia Getting it Right!, no-
meadamente o VIPS framework e as interagdes positivas
propostas por Kitwood, reconhecidas como ferramentas
eficazes para operacionalizar uma abordagem centrada
na pessoa e baseada em direitos. Estas formagdes permi-
tiram ndo apenas validar e testar a aplicabilidade dos con-
teudos, mas também criar espagos de reflexéo critica, de
troca de experiéncias e de apropriagéo pratica dos princi-
pios subjacentes. Ao envolver profissionais de diferentes
areas e contextos institucionais, estes momentos funcio-
naram como catalisadores de mudanga, contribuindo para
consolidar novas rotinas de cuidado, mais alinhadas com
os direitos, vontades e preferéncias das pessoas com de-
méncia, e reforcando a sustentabilidade das transforma-
¢des iniciadas pelo projeto. Por fim, procedeu-se ainda a
disseminagéo digital aberta, com monitorizagdo de mé-
tricas basicas (visualizagBes unicas, downloads, origem
geografica) e a disponibilizagdo de um canal de feedback
continuo, permitindo identificar necessidades emergen-
tes, recolher contributos adicionais e melhorar progressi-
vamente os materiais disponibilizados 26771,

4. Resultados

A implementagédo do Dementia Right resultou na produgdo
de um conjunto coerente de outputs e em sinais claros de
adogao inicial.

A Carta de Direitos, revista e adaptada a cada pais do con-
sorcio, foi disseminada em servigos de saude e apoio social,
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Vv

VALORIZACAO

Valorizar as pessoas
que vivem com
deméncia e as pessoas
que cuidam delas,
promover os seus

direitos e cidadania
independentemente
daidade ou alteracdes
cognitivas.
mantém, seja por si ou
por outros, apesar da
deméncia.

INDIVIDUALIDADES

Tratar as pessoas
individualmente,
reconhecer que todas as
pessoas que vivem com
deméncia tém uma
historia, personalidade,
salde fisica e mental,
recursos sociais
e econdémicos unicos
e que estes influenciardo
a suarespostaa
condigdo neuroldgica.

»

PERSPETIVA
DA PESSOA

Tratar as pessoas
individualmente,
reconhecer que todas
as pessoas que vivem
com deméncia tém
uma histadria,
personalidade, saude
fisica e mental,
recursos sociais
e econdmicos unicos
e que estes

S

AMBIENTE SOCIAL

Reconhecer que toda
a vida humana, incluindo
a das pessoas que vivem
com deméncia,
€ baseadaem
relacionamentos e que
as pessoas que vivem
com deméncia precisam
de um ambiente social
rico e diversificado que
possa compensar 0s
seus défices e oferecer

alcangando diretamente mais de 3500 profissionais, que a
identificaramn como uma referéncia util para orientar prati-
cas institucionais.

O guia “Getting it Right!”, estruturado em maddulos préticos
sobre comunicagéo, participagdo, responsabilizagdo orga-
nizacional e micropraticas de cuidado centrado na pessoa,
foi aplicado em 20 sessdes de formacgao interprofissional,
envolvendo diferentes categorias profissionais. As avalia-
c¢bes qualitativas destas sessbes sublinharam a clareza,
relevancia e aplicabilidade dos conteudos as rotinas de tra-
balho quotidianas. Em termos de capacitagdo direta, foram
formados 820 participantes, em modalidades presenciais
e online, que reportaram maior confianga na utilizagdo da
abordagem centrada na pessoa e na integragdo de princi-
pios de direitos humanos no seu quotidiano profissional.

A dimens&o comunitéria revelou-se igualmente relevante:
0s materiais digitais funcionaram n&o apenas como ins-
trumentos de formagdo, mas também como recursos de
advocacy e sensibilizagdo publica. Ao circularem em redes
sociais e eventos comunitérios, contribuiram para criar uma
narrativa de cidadania ativa das pessoas com deméncia,
deslocando o foco da doenga para os seus direitos e parti-
cipagéo social.
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influenciardo a sua
resposta a condigédo
neuroldgica.

oportunidades de
crescimento pessoal.

Brooker, 2007

Embora estes resultados sejam essencialmente descriti-
vos e preliminares, evidenciam um alcance relevante e boa
aceitabilidade junto de profissionais e organizagdes, criando
uma base solida para avaliagdes de impacto subsequentes
sobre mudangas efetivas nas praticas e na qualidade de vida
das pessoas com deméncia -2,

5. Discusséao de resultados

O Dementia Right demonstrou que principios normativos
podem ser traduzidos em praticas concretas quando evi-
déncia, comparagao internacional e coprodug¢do sdo com-
binadas num processo iterativo. A Carta de Direitos e o guia
pratico “Getting it Right!” constituem os outputs centrais,
mas o verdadeiro contributo reside no percurso metodolo-
gico que Ihes deu forma e legitimidade.

As consultas participativas forneceram contributos decisi-
vos. Pessoas com deméncia insistiram na necessidade de
“serem ouvidas antes que outros decidam por elas”, cuida-
dores pediram “apoio claro, ndo apenas boas intengdes”,
e profissionais reconheceram sentir-se “sem ferramentas
para aplicar direitos no dia-a-dia”. Estes testemunhos ali-
nharam-se com a analise comparativa de cartas interna-
cionais, que destacou accountability, igualdade de acesso



e adaptacao cultural, e com a literatura que reforga ACP,
planeamento antecipado de cuidados e ndo-discriminagao
como pilares da qualidade dos cuidados %1421, Importa
destacar que o impacto do projeto ndo reside apenas nos
documentos produzidos, mas também na mudanga cultu-
ral induzida pelo processo de coprodug8o. Em linha com o
mote global “Nada sobre nds, sem nos”, o guia See it, Know
it, Promote it reforga que respeitar os direitos implica trans-
formar praticas e atitudes, promovendo empoderamento
e dignidade no quotidiano.

Desta triangulagéo, os topicos foram organizados em tor-
no do modelo PANEL, enriquecido pela ACP: participagao
e empoderamento (voz da pessoa, comunicagdo signifi-
cativa), legalidade (alinhamento com CRPD e legislagéo
nacional), accountability (responsabilizagdo organizacional
e formagéo) e ndo-discriminagédo/igualdade (combate ao
estigma, equidade no acesso). A Carta de Direitos con-
solidou estes principios em compromissos verificaveis,
enquanto o guia pratico traduziu-os em micropraticas de
cuidado. Os materiais de sensibilizagéo simplificaram-nos
em linguagem acessivel, ampliando o alcance comunitario.
A disseminacdo confirmou alcance e aceitabilidade. Mais
de 3500 profissionais foram expostos a Carta de Direitos,
820 participaram em formagdes e os materiais digitais re-
gistaram milhares de visualizagdes. Avaliagdes qualitativas
destacaram clareza e aplicabilidade. No entanto, estas
atividades funcionaram sobretudo como mecanismos de
validagdo e mainstreaming, reforgando a relevancia dos
produtos centrais.

O processo de coprodugdo foi, em si, um resultado trans-
formador. Vérios participantes relataram sentir-se “final-
mente parte da solugdo” ou que “a experiéncia de vida
serviu para mudar a pratica”. Estes ganhos de empodera-
mento mostram que o impacto ndo se restringe aos produ-
tos finais: a propria metodologia contribuiu para dignificar
vozes frequentemente marginalizadas, respondendo ao
mote global “nada sobre nds, sem nods”™.

Na comparagao internacional, o Dementia Right acrescenta
um modelo transnacional e multilingue que alia diversidade
sociocultural a acesso aberto. Projetos como as Charters
escocesa e irlandesal’-®'mostraram o valor de referenciais
normativos, enquanto o Rights-Based Dementia Care no
Canadd e o Dementia in Cultural Contexts na Australia 120-32
evidenciam a importancia da coprodugdo e da competén-
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cia cultural. O Dementia Right diferencia-se por conjugar
todos estes elementos num mesmo quadro europeul.

A Carta criada pelo consoércio mostrou-se, ainda, consis-
tente com marcos internacionais como a CRPD, a Decla-
ragdo Universal dos Direitos Humanos e o Plano Global da
OMS para a Deméncia 2017-2025.

Atransferibilidade global, porém, dependera de condigdes
contextuais. Em paises de baixo rendimento ou com sis-
temas de saude baseados em seguros privados, a adogdo
exige recursos, vontade politica e cultura organizacional
abertas a mudanga. Sem estes fatores, ha risco de os ma-
teriais serem consultados, mas ndo aplicados de forma
sistematica.

O guia Getting it Right! demonstra ainda a aplicabilidade
pratica desta abordagem, ao propor estratégias simples
como reduzir opgdes para facilitar escolhas, usar imagens
como apoio a decisdo e valorizar a histéria de vida como
parte integrante dos planos de cuidados. Estes exemplos
sustentam que principios normativos podem efetivamen-
te ser operacionalizados no quotidiano dos servigos.

Por fim, exemplos concretos de parceiros, como o centro
Saint Joseph’s Shankill na Irlanda, evidenciam que a abor-
dagem pode inspirar reformas organizacionais significa-
tivas. Nesse caso, foram introduzidas mudangas fisicas e
culturais - eliminagdo de contengdes, adogdo do modelo
Butterfly e personalizagdo dos ambientes — que demons-
tram como os referenciais do projeto podem transformar
praticas institucionais.

Em sintese, o Dementia Right ndo produziu apenas docu-
mentos e ferramentas, mas também um processo trans-
formador de coprodugao que fortaleceu a voz das pessoas
com deméncia. O modelo confirma que € possivel conciliar
normatividade e experiéncia vivida, oferecendo um refe-
rencial replicavel para melhorar praticas, politicas e forma-
¢80 em deméncia.

6. Limitagbes e recomendacdes

As limitagdes incluem a auséncia de avaliagdo longitudinal,
que inviabiliza conclusbes sobre mudanga sustentada, e
riscos de viés de selecgéo (participantes mais motivados) e
cultural (mesmo com protocolos rigorosos, alguns signifi-
cados podem nao ser totalmente equivalentes) (-9,
Recomenda-se, por isso, adaptagdo continua dos ma-
teriais, com recolha sistematica de feedback, auditorias
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regulares e revisdes periddicas. No plano formativo, os
achados reforgam evidéncia recente de que programas de
ACP e direitos humanos reduzem estigma e melhoram out-
comes clinicos e sociais 421, Politicamente, sdo urgentes
indicadores de accountability e campanhas de literacia pa-
ra combater crengas estigmatizantes ainda sustentadas
por 65% dos profissionais em 2024 9,

A avaliagdo de impacto futuro devera combinar indica-
dores quantitativos (por exemplo, Qol-AD, satisfagédo de
cuidadores, taxas de planeamento antecipado, uso de
contengdes e tempo até diagndstico) e qualitativos (ex-
periéncias de respeito ou violagdo de direitos e percegao
de empoderamento, por exemplo). Estudos longitudinais,
modelos stepped-wedge e andlises econdmicas pode-
réo determinar a durabilidade e a custo-efetividade desta
abordagem [-424-251,

7. Concluséo

O Dementia Right demonstrou que uma abordagem ba-
seada em direitos humanos, integrada com a Abordagem
Centrada na Pessoa, pode ser operacionalizada em dife-

rentes contextos, traduzindo principios normativos em
praticas concretas. Mais do que os outputs, 0 processo
de coprodugédo representou um resultado transformador,
permitindo as pessoas com deméncia e cuidadores sen-
tirem-se ouvidos e conferindo legitimidade as solugdes
construidas.

Apesar de encorajadores, 0s resultados devem ser inter-
pretados com cautela, face a auséncia de avaliagédo lon-
gitudinal e ao risco de viés cultural. A transferibilidade de-
pendera de condi¢gdes como recursos, vontade politica e
cultura organizacional, mas o modelo oferece elevado po-
tencial de aplicagdo em contextos distintos.

Em sintese, o projeto pode constituir uma referéncia para
investigadores e decisores: para 0s primeiros, pela neces-
sidade de estudos longitudinais e de custo-efetividade;
para 0s segundos, pela urgéncia de integrar formagdo em
ACP e direitos humanos e instituir auditorias de direitos
nos servigos. Respeitar a esséncia da pessoa com demén-
cia ndo € apenas uma aspiragao ética, mas uma condigéo
necessaria para garantir cuidados justos e verdadeiramen-
te humanos. m
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Ponto e Virgula

edavida

A névoa da mente

Margarida Cordo
Psicdloga Clinica

deméncia, em termos quase poéticos, € uma

espécie de névoa que, silenciosamente, se ins-

tala na mente de quem dela sofre, alterando per-

cegdes, memorias e a propria esséncia original
daquele ser humano. Como sabemos, ndo envolve apenas
0 que padece; estendendo-se, em termos de impacto, a
quem esta a volta, sejam familiares, amigos ou outros cui-
dadores.

Desenha-se, assim, um cenario de fragilidade, de (des)
encantos e de (des)encontros, que constitui e sustenta a
ideia de "cuidar em rede", ndo apenas como uma estraté-
gia, mas como um imperativo de humanidade e de espe-
ranga, transformando abismos em pontes, obstaculos
em constantes desafios e nds apertados em verdadeiros
e consistentes lagos.

E preciso reconhecer que a complexidade das deméncias
exige uma resposta multifacetada que comega no seio fa-
miliar, lugar onde todos sdo chamados a redefinir papéis,
a aprender uma nova linguagem de amor e de paciéncia,
a lidar com a dor da perda gradual sem, contudo, perder a
presenga fisica do outro.

O apoio psicolégico revela-se, entre outros, um suporte
para a definigdo de caminhos de aceitagéo e de resiliéncia,
ajudando a nomear o que parece nao ter palavras para ser
dito e a processar, por assim dizer, o luto em vida.

Mas é preciso muito mais. A rede estende-se para além
das paredes de casa e de um s6 consultério. Entraem cena
o médico de familia, 0 neurologista, diferentes terapeutas,
os auxiliares... pilares fundamentais no diagndstico, acom-
panhamento e gestdo dos sintomas e dos seus impactos.
A farmacologia, a terapia ocupacional, a fisioterapia, a tera-
pia da fala, todos estes saberes convergem, cada um com
a sua especificidade, para mitigar o declinio e preservar a
qualidade de vida possivel. A articulagdo consistente de
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todos os envolvidos, em equipa multidisciplinar, € o que
verdadeiramente pode edificar a harmonia em tempo de
guase caos.

E o que dizer do papel crucial das instituigdes de apoio? Os
centros de dia e as associagdes de doentes e familiares,
entre outros, representam ancoradouros de seguranga
e de partilha. S0 espagos nos quais o isolamento se dis-
solve no grupo, as experiéncias se cruzam, a ajuda mutua
prolifera e a solidariedade se torna palpavel. Os cuidado-
res podem encontrar ombros que suportam, ouvidos que
escutam e informagéo valiosa, combatendo a soliddo que
muitas vezes acompanha este percurso. Para os proprios
doentes, até certo ponto, sdo locais de socializagdo; de es-
timulag&o cognitiva, ainda que informalmente promovida,
e de manutengédo da dignidade, nos quais a sua voz, mes-
Mo que por vezes em sussurro, continua a ser ouvida e a
sua narrativa, mesmo que desconexa, € também tolerada
e acolhida.

A deméncia ofusca o presente, mas nao destroi a histoéria
nem dilui a dignidade, ja que esta € um valor inalienavel.
No mundo ideal, a comunidade, por sua vez, tem um pa-
pel insubstituivel. Uma vizinhanga atenta, um comércio
local que compreende as particularidades da doenga, pro-
gramas de sensibilizagdo publica — tudo isto contribui para
criar um ambiente mais inclusivo e menos estigmatizante,
jad que a deméncia ainda carrega consigo um manto de pre-
conceito e de desconhecimento.

Cuidar em rede ¢, em suma, um exercicio continuo de co-
ragem, de capacidade adaptativa, de aprendizagem e de
reinvengdo; é compreender que o paciente com demén-
cia ndo € um deserto esvaziado, mas um ser humano que
ainda sente e que é trazido ao presente pela sua historia,
por mais fragmentada que esta parega; € reconhecer que
0 amor, a compaixao e o respeito sdo os alicerces mais so-
lidos desta construgéo coletiva. m
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