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Introducao

A zona transfronteirica Portugal/Espanha caracteriza-se por uma baixa
densidade demografica e um elevado indice de envelhecimento, com
consequente aumento de individuos afetados por doencas
neurodegenerativas. Estas geram um impacto negativo no bem estar fisico,
psicologico, social e economico, tanto de quem delas padece, como das
suas familias, identificado em varios estudos (CEAFA, 2016; CEAFA, 2017;
Garceés, Puras, Finkel, & Menéndez, 2016).

Tendo por base o envelhecimento da populacao considerada, é previsivel o
aumento anual destas patologias (nomeadamente o Parkinson e o
Alzheimer), assim como das necessidades das familias cuidadoras.
Reconhece-se que o Alzheimer e outras demeéncias, para além de um
problema de saude, possam vir a constituir um fator de pressao e exclusao
econdmica, laboral e social para as familias que convivem com esta
patologia (CEAFA, 2017), pois como referido por Schwartz, Zuilman, Gray,
Goldstein e Trivedi (2018), tendo por base as palavras de um familiar, estas
doencas nao afetam somente a pessoa, afetam também a familia,
transformando-se em doencas familiares.

A estreita colaboracao entre Portugal e Espanha constitui um elemento de
suma importancia para os avancos na investigacao cientifica e nos
cuidados sociais e de saude relacionados com o Alzheimer e outras
doencgas neurodegenerativas (Alzheimer’s Global Summit, 2017).

Resumo do Projeto

Projeto submetido pela Universidade de Salamanca (USAL et al., 2020),
tendo como parceiros:

- em Espanha, a Gerencia Regional de Salud de Castilla e Ledon, a
Agrupacion estratégica innovadora (AEIl) Claster SIVI: Soluciones
innovadoras para la vida independiente, a Deputacion Provincial de
Salamanca,

- em Portugal, o Instituto Politecnico de Braganca (IPB), o Instituto
Politéecnico da Guarda (IPG), a ADM Estrela — Associacao Social e
Desenvolvimento.

Aprovado no ambito do “Programa de Cooperacao Transfronteirica, Interreg
V-A Espanha-Portugal (POCTEP) 2014-2020”, com o codigo
0541 NEURO_QUALYFAM 6 _E, pretende-se com o mesmo:
“fortalecer a cooperacao entre as instituicoes responsaveis pela
investigacao e atencdao as doencas neurodegenerativas em Castela e
Leao e no Norte e Centro de Portugal, visando melhorar os resultados da
qualidade de vida da familia e otimizar os recursos de apoio e de
assisténcia as familias que cuidam dos doentes”.

Resultados Esperados

- Criacao de um plano abrangente de apoio focado nas familias
cuidadoras de pessoas com doencas neurodegenerativas com base nas
necessidades individuais, com base no desenho e aplicacao de um
procedimento para avaliar a qualidade de vida dessas familias.

- Implementacao da primeira plataforma de TIC no espaco transfronteirico
de Espanha e Portugal que permita avaliar as necessidades da familia, bem
como recursos de apoio (portfolio de servicos, treinamento on-line através
de conteudo visual, textual, féruns, e-learning, oficinas, etc.), que
favorecem o treino das funcoes de cuidado familiar.
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Atividades a desenvolver

1 - Levantamento das necessidades das familias que prestam
cuidados na zona transfronteirica

Objetivo:

Avaliar a qualidade de vida das familias de pessoas com doencas
neurodegenerativas, bem como identificar as suas necessidades
de apoio para que possam tomar, posteriormente, as decisoes
oportunas quanto a disponibilizacao de recursos.

Acoes

a. ldentificacao e caracterizacao da populacao de pessoas com
doencas neurodegenerativas e suas familias.

b. Concecao de um procedimento para avaliar os seus pontos
fortes e necessidades a partir de um modelo de cuidados
centrado na familia.

c. Classificacao das necessidades e analise dos recursos: mapa
das necessidades familiares para descrever os recursos de
apoio.

2 - Mapeamento e avaliacao de servicos, recursos e beneficios

Objetivo:
Propor um gquia de recursos para pessoas com doencgas
neurodegenerativas e suas familias na zona transfronteirica, tendo
em conta o mapa de necessidades identificadas na atividade
anterior.

Acoes

a. Analise da realidade no ambiente normativo institucional
espanhol e portugues.

b. Avaliacao de servicos, recursos e beneficios de acordo com o
mapa de necessidades, na area transfronteirica.

c. Concecao de um portfolio especifico de servigos, recursos e
beneficios para familiares e cuidadores de pessoas com

doencas neurodegenerativas no contexto espanhol e
portugues.
3 - Plataforma TIC do portfolio de servicos
Objetivo:

Criar uma plataforma virtual que inclua uma carteira de servicos
especificos para as familias das pessoas em causa no espaco de
cooperacdao transfronteirica.

Acoes

a. Concecao e implementacao de um sistema acessivel, amigavel
e de proximidade que permita o acesso a partir do seu ambiente
e garanta uma monitorizacao continua: Protétipo e pilotagem.

b. Implementacao do campus virtual: Saude online e canal
profissional de saude e servi¢os sociais.

c. Avaliacao e acompanhamento.

Conclusoes:

Encontrando-se o projeto em desenvolvimento, entende-se que a sua
efetivacao ira beneficiar uma populacao que a priori se encontra
desfavorecida. Efetuado o estudo epidemiolégico das pessoas com
doenca neurodegenerativa e o mapeamento dos recursos, destacam-se
as necessidades prementes identificadas respeitantes a recursos
especificos de apoio aos utentes e suas familias, tanto nos aspetos
sociais, como de saude.
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