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1. Contexto

Em 2025, 9.1 milhGes de pessoas viverdao com Deméncia na Unido Europeia. Em 2050 serdo 14.3
milhdes'. De acordo com a Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), a Deméncia é a terceira causa
de morte na Europa e a sétima globalmente’. Acresce que, de acordo com a OMS, os custos
societais da Deméncia na Europa atingiam os 392 mil milhdes de euros em 2019. "

Com o envelhecimento demografico que se verifica na Europa, impde-se que os governos ajam no
sentido de garantir cuidados de Salude disponiveis e acessiveis, prestem protecdo social e juridica
gue assegurem os direitos das pessoas com Demeéncia e dos seus cuidadores, apoiem investigacdo
de qualidade que desenvolva novos tratamentos e intervencdes na prestacdo de cuidados e que
caminhem no sentido da disponibilizacdo de profissionais devidamente habilitados que deem
resposta as necessidades das pessoas que vivem com Demeéncia independentemente do local
onde se encontrem no espago europeu.

A Alzheimer Europe no passado elaborou duas DeclaragGes, em Paris (2006) e em Glasgow (2014),
apelando a acdo em areas fundamentais em diversos dominios, quer a nivel europeu quer a nivel
nacional.

Desde entdo e durante a ultima década, houve desenvolvimentos importantes, nomeadamente o
Comunicado da Cimeira dos G8 em 2013, o Plano de A¢do Global para as Deméncias da OMS
2017-2025 (e o Relatdrio com o ponto da situacdo publicado em 2023), as duas A¢Ges Conjuntas
da UE sobre a Deméncia e o desenvolvimento de estratégias nacionais em diferentes paises
europeus. Mais recentemente, o Comunicado de Nagasaki dos Ministros da Saude do G7
reconhecendo a Deméncia como uma questao prioritdria, identificando a necessidade de acelerar
a investigacdo e desenvolvimentos que abranjam a prevengdo, a reducdo do risco, a detecdo
precoce, o diagndstico e o tratamento da Deméncia. Isto encorajou os Estados Membro a criar e
implementar estratégias e planos de acdo, adotando abordagens integradas a Deméncia em linha
com o Plano de Ac¢do Global sobre as Deméncias da OMS. Igualmente conduziu a necessidade de
acdo em relacdo as comunidades inclusivas para as pessoas com Deméncia, ao desenvolvimento
de tratamentos disponiveis e acessiveis, a necessidade de capacidade adequada dentro dos
sistemas, particularmente em relagdo ao diagndstico e tratamento, bem como a necessidade de
enfrentar os fatores de risco sociais e ambientais associados a Deméncia.

Adicionalmente temos vindo a assistir a avangos significativos sobre a compreensdao da Deméncia,
0os mecanismos subjacentes as doengas que causam Deméncia e progressos significativos na
investigacdo sobre novos tratamentos. Apesar de ainda estarmos longe de uma cura, existem
razdes para otimismo quanto a tratamentos modificadores da doenca que estdo no horizonte.

Nao obstante, ainda persistem muitos desafios para o dia-a-dia das pessoas com Deméncia e seus
cuidadores. Estes incluem a falta de acesso a diagndstico de Deméncia atempado, personalizado e
rigorosos; a disponibilidade e acessibilidade de servicos de prestacdao de cuidados, sistemas de
protecdo social complexos e inadequados, estigma e fraco entendimento da Deméncia por parte



do publico em geral. Algumas destas questdes foram exacerbadas pela pandemia Covid 19 e
sublinharam a importancia de uma abordagem estruturada e coordenada a atividades sociais,
servicos de prestacdo de cuidados e intervengdes de salude, para garantir boa qualidade de vida as
pessoas com Deméncia e aos cuidadores.

Acresce que nos Ultimos anos a Deméncia tem perdido prioridade como uma questdo politica,
sendo muitas vezes incluida em tdpicos mais abrangentes como as politicas de Saude Mental ou
de Envelhecimento sem que surjam respostas especificas. Este desenvolvimento indesejavel
desvaloriza a natureza especifica da Deméncia como uma doenga neurodegenerativa e
progressiva, a sua dimensdo e custo que a transformam numa questdo urgente que merece ser
uma prioridade mais elevada e com maior investimento.

Os objetivos definidos no Plano de Ac¢do Global da OMS nao estdo em vias de ser alcancados e as
necessidades das pessoas com Deméncia e cuidadores ndo estdo a ser satisfeitas. Por isso, existe
a necessidade de um novo impulso quer a nivel europeu, quer a nivel nacional para que a
Deméncia volte a ser uma prioridade e para que se invistam recursos que garantam que as nossas
sociedades apoiem devidamente as pessoas com Deméncia e os cuidadores.

Este Manifesto, apoiado por uma série de organizacGes nacionais e europeias, estabelece acGes
bem definidas que devem acontecer nos préximos cinco anos por parte dos governos nacionais e
por instituicGes da UE, e sera a base das atividades de “advocacy” da Alzheimer Europe.

2. Saude

A Alzheimer Europe deseja ver a Deméncia priorizada no dominio da Saude e na realizagdo de
acoes concretas para melhorar a prevencao, o diagndstico, os cuidados e tratamento. Os sistemas
de Saude continuam a fracassar: pessoas com Deméncia sub diagnosticadas, apoio pds-
diagndstico adequado apenas existente em alguns paises, enquanto muitos servicos de prestacdo
de cuidados de saude e de apoio social continuam indisponiveis ou inacessiveis. Muitas destas
questdes foram exacerbadas pela pandemia Covid 19, com menos diagndsticos e afetagdo de
Servigos presenciais.

Apesar se ter havido um foco consideravel na Saudde a nivel da UE e nacional, este tem sido
primariamente na resposta a atuais e futuras pandemias e ao Plano Europeu de Combate ao
Cancro, sem atender de forma significativa aos desafios futuros tais como o envelhecimento da
populagdo na Europa e a crescente necessidade de apoio a doengas relacionadas com a idade, tais
como a Deméncia, a fragilidade, etc.

A nivel da UE apelamos a Comissdo Europeia e as Institui¢Ges para que:

o Reconhecam a natureza especifica da Deméncia, bem como a sua dimensdo, custo e
impacto societal e que disponibilizem a necessaria lideranga politica e reconhecam a Deméncia
como uma prioridade de Saude Publica

. Dediquem financiamento para projetos e acGes relacionados com diferentes aspetos da
Deméncia (por. Ex. prevencdo, cuidados, tratamento, etc.) durante cada um dos préximos anos
dos futuros Programas de Saude, com uma composicdo equitativa do financiamento, em
consonancia com outras doengas ndo comunicaveis (cancro, por ex.)

. Criem um Plano de Ac¢do Global Europeu para as Deméncias destinado a coordenar
esforgos e programas transversais aos dominios da Saude, da Investigagdo e dos Assuntos Sociais
. Dediquem financiamento no ambito dos Programas de Saude para langar as melhores

praticas identificadas nas anteriores A¢des Conjuntas da EU sobre a Deméncia e projetos de
investigac¢oes financiados pela EU.



A nivel nacional apelamos aos governos para que:

. Criem e implementem estratégias nacionais para a Deméncia, totalmente financiadas, em
estreita colaboracdo com as associa¢des de Alzheimer e pessoas que vivem com Deméncia, em
consonancia com o Plano de A¢do Global para a Deméncia da OMS

. Utilizem os recursos do Programa de Saude da UE e os fundos estruturais disponiveis para
desenvolver programas nacionais dedicados as Deméncias

. Desenvolvam “Advocacy” no sentido de a Deméncia ser reconhecida como prioridade na
definicdo da agenda dos programas da EU

o Definam metas nacionais para o nivel de diagndsticos no pais, com investimentos
dedicados nos servicos de prestacao de cuidados secunddrios tais como clinicas da memodria e
servicos de formacdo para cuidadores profissionais.

o Invistam no melhoramento da infraestrutura destinada a apoiar o diagndstico atempado,
incluindo o desenvolvimento em biomarcadores e servigos pds-diagndstico.

. Invistam na prestacdo de servicos de salde e sociais, incluindo centros de dia, respostas
de alivio e residenciais para garantir a disponibilidade e a acessibilidade dos servicos.

. Criem e implementem programas de formacdo para prestadores de cuidados de saude e
sociais para garantir um elevado nivel de cuidados

. Prevejam e apoiem a introducdo de novos tratamentos modificadores da doenca para
pessoas com doenca de Alzheimer, desenvolvendo as necessarias infraestruturas e clinicas
especializadas necessdrias para garantir acesso equitativo.

3. Investigagao

A investigacdo na Deméncia ha muito que vem sendo subfinanciada quer proporcionalmente com
o seu custo societal, quer em comparagdo com outras doengas nao comunicdveis. E assim
fundamental que se priorize a Deméncia para:

. Melhorar o nosso conhecimento sobre os mecanismos subjacentes que causam
Deméncia, para apoiar o desenvolvimento de novos tratamentos e, por fim, a cura

. Impulsionar novas intervengdes sociais e clinicas para melhorar a saide e o bem-estar
das pessoas com Deméncia

. Melhorar os dados e a recolha de dados de prevaléncia para fornecer informagdo ao
planeamento e a gestdo dos servigos

Nos 10 anos que se seguiram a Declaragdo dos G8 sobre Deméncia (2013), houve algum progresso
na investigacdo nas Deméncias, com alguns paises a aumentarem o nivel de financiamento para
este fim, incluindo através dos programas de investigagao da UE.

E fundamental que aquele momento ndo se perca. Para tal, importa que a EU e os Estados
membro dupliqguem os seus esforgos para a investigacdo na Deméncia, disponibilizando os
recursos necessarios para garantir que tanto a investigacdo cientifica como a baseada na pratica
continuem a avangar.



A nivel da EU, apelamos a Comissao Europeia e as InstituicOes para que

. Incluam uma “Missao Investigacdo” especialmente dedicada a Deméncia no Programa de
Investigagdao da UE, abrangendo ciéncia basica, clinica e a nivel da presta¢do de cuidados

. Aumentem o financiamento destinado a Investigacdo na Deméncia que seja proporcional
ao seu custo societal, aumentando o financiamento total, no minimo, até ao mesmo nivel de
outras doengas ndo comunicaveis

. Aumentem o financiamento para a investigacdo clinica e na prestacdo de cuidados
destinada a profissionais de saude e da area social, incluindo sobre diagnéstico, cuidados clinicos
e intervencgGes terapéuticas, etc.

. Promovam a partilha de dados e garantam a continuidade, usabilidade e sustentabilidade
dos dados recolhidos e das amostras uma vez concluido o periodo da investigacdo

A nivel nacional, apelamos aos governos nacionais para que

o Estabelecam financiamento de longo prazo e continuo dedicado a investigacdo na
Deméncia
o Melhorem os programas de recolha de dados para a Deméncia garantindo a

interoperabilidade dos sistemas e a eficiente partilha de dados

. Apoiem a coordenacdo da investigacdo na Deméncia dentro do pais alinhando esforgos
entre as instituicOes relevantes

o Prestem o apoio necessario a candidaturas a fundos da UE

o Promovam sistemas de recompensa académica que coloquem maior valor na partilha de

dados, transparéncia e abertura assegurando que quem gera dados seja compensado quando os
dados sejam reutilizados

4, Deficiéncia e Direitos Sociais

As pessoas com Deméncia sdo protegidas a nivel europeu e internacional por uma série de
protecées conferidas pela Convencdo Europeia dos Direitos Humanos, a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos, pelos Pactos Internacionais sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais e
Direitos Civis e Politicos, pela Carta Europeia dos Direitos Fundamentais, pelo Pilar Europeu dos
Direitos Sociais, e apela Convengdo das Nag¢des Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD).

Estes direitos abrangem praticamente todos os aspetos do dia-a-dia da vida das pessoas com
Deméncia, das suas familias e dos cuidadores. Apesar disto, verifica-se a falta de uma definicdo de
deficiéncia comum aos varios paises e diferengas na protec¢do social disponivel, bem como acesso
a servicos de saude e sociais inconsistente e varidvel na Europa.

Nesta area existe ainda uma série de legislagdo da UE e politicas incluindo a “Accessibility Act”, o
“EU Disability Parking Card”, a “Employment Equality Directive”, entre outros. Contudo, a
implementagdo permanece varidvel e as experiéncias das pessoas com Deméncia sdo muitas
vezes significativamente piores do que o objetivo da legislacao.



A nivel da UE apelamos a Comissao Europeia e as InstituigGes para que
e Implementem a diretiva horizontal anti-discriminagao

. Encorajem fortemente os paises a ratificarem a Convencdo de Haia de 13 de Janeiro de
2000 relativa a Protecao Internacional de Adultos (HCCH 2000 Convencao Protecdo de Adultos)

. Estendam o esquema de cartdes de estacionamento da EU a todos os paises da Europa
com critérios comuns de elegibilidade incluindo a Deméncia

. Garantam que o Cartdo Europeu para a Deficiéncia (European Disability Card) fica
disponivel em todos os paises na Europa com critérios comuns de elegibilidade respondendo as
necessidades das pessoas com Deméncia

. Atualizem o processo do Semestre Europeu para que as recomendagles estejam
articuladas com os programas de financiamento, motivando proactivamente os Estados membro
a utilizarem estes fundos a dirigir a Recomendacdes Especificas do Pais

A nivel nacional apelamos aos governos nacionais para que

. Criem e implementem conceitos de sociedades inclusivas para as pessoas com Deméncia,
incluindo design inclusivo para as pessoas com Deméncia nos edificios, incluindo as habita¢des

. Adotem a definicdo de deficiéncia da CDPD e reconhe¢am que a Deméncia, como uma
doenca que compromete a fungdo cognitiva é uma deficiéncia

o Ratifiguem a HCCH 2000 Convencdo Relativa a Protecdo de Adultos

o Garantam o envolvimento das pessoas que vivem com Deméncia nas decises que lhes
digam respeito, tanto a nivel politico como estratégico e quanto a decisGes sobre cuidados e
tratamento

J Reformem a legislagdo e a pratica relativamente ao processo de decisdo, afastando-se dos
modelos de representagao para os modelos de assisténcia

5. Cuidadores Informais

As necessidades dos cuidadores das pessoas com Deméncia sao muitas vezes subestimadas, bem
como o seu papel integral no apoio e garantia do bem-estar daquelas.

Para os cuidadores de pessoas com Deméncia a necessidade de articular as responsabilidades no
emprego, na vida familiar e na prestacdo de cuidados pode ser muito extenuante, fisica e
mentalmente, e provocar isolamento social, se ndo forem capazes de manter as mesmas relacdes,
em virtude do seu papel como prestadores de cuidados. Acresce que a prestacdao de cuidados
pode ser muito desafiante do ponto de vista financeiro devido ao custo dos servicos de prestacdo
de cuidados e/ou a perda de rendimento em virtude de parar ou reduzir o trabalho remunerado.
Apesar de a UE ter tomado algumas medidas nos ultimos anos, poucas medidas se dirigiram
diretamente aos cuidadores, pertencendo a competéncia nesta area ainda largamente aos
Estados membro. Como tal, a experiéncia e o nivel de apoio aos cuidadores de pessoas com
Deméncia continuam a ser muito variaveis na Europa.



A nivel da UE apelamos a Comissao Europeia e as InstituigGes para que

. Implementem em pleno a “European Care Strategy”, com especial foco em medidas de
apoio aos cuidadores informais

o Garantam a plena implementacdo da “Work-Life Balance Directive” e que reforcem os
pontos chave que se relacionem com os cuidadores

o Disponibilizem recursos no ambito do Fundo Social Europeu para projetos destinados a
formacao, apoio e recursos para os cuidadores

o Ajustem o placard social e o processo do Semestre Europeu para monitorizar o apoio
prestado aos cuidadores informais e facam recomendacbes sobre acdes para que os paises
melhorem o bem-estar dos cuidadores informais.

A nivel nacional apelamos aos governos nacionais para que

. Garantam mais recursos para a formacdo de cuidadores informais, principalmente
guando estejam a apoiar pessoas com uma situacdo de salde complexa como acontece da
Deméncia

. Melhorem o nivel de apoio prestado aos cuidadores de pessoas com Deméncia através de
sistemas de apoio social mediante pagamentos e servicos de assisténcia social, tais como o
descanso do cuidador

o Adaptem os sistemas de protecdo social por forma a que os cuidadores de pessoas com
Deméncia tenham as suas necessidades avaliadas e satisfeitas independentemente das
necessidades da pessoa a quem prestam cuidados

. Garantam o envolvimento dos cuidadores de pessoas com Deméncia nas decisGes que
Ihes digam respeito, tanto a nivel politico como estratégico e em decisGes sobre cuidados e
tratamento

o Adaptem os critérios de elegibilidade dos sistemas de protecdo social assegurando maior
flexibilidade para que os cuidadores possam continuar a trabalhar (se assim o desejarem), mas
permitindo-lhes de continuar a receber apoio pelo seu papel de prestadores de cuidados.

6. Conclusao

Este Manifesto, aprovado na Assembleia Geral Anual da Alzheimer Europe de 2023 que teve lugar
em Helsinquia, Finlandia, serd o documento estrutural do trabalho de public affairs da Alzheimer
Europe durante os préximos cinco anos (2024-2029), coincidindo com a duracdo do mandato das
instituicGes europeias. O Manifesto compreende uma série de medidas e acGes transversais as
principais areas que tém o maior impacto nas vidas das pessoas com Deméncia, das suas familias
e cuidadores.

Quanto aos apelos dirigidos as instituicdes da UE, a Alzheimer Europe ird envolver os membros da
“European Alzheimer’s Alliance” (Deputados ao Parlamento Europeu que acordaram em apoiar os
nossos objetivos politicos a nivel da EU) e a Comissdo para promover ativamente e pressionar
para que estas politicas sejam aprovadas. Quanto aos apelos a nivel nacional, trabalharemos
ativamente com as nossas organiza¢des nacionais, apoiando-as para que consigam envolver os
decisores politicos dos seus paises.
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