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1. DEFINICAO DO PROBLEMA

As deméncias sdo doencas neurodegenerativas com etiologias diversas. As formas mais
comuns de deméncia na Uni&o Europeia sdo a doenca de Alzheimer (cerca de 70% dos casos)
e ademéncia vascular (menos de 30% dos casos)*.

Ha& actual mente mais de seis milhdes de pessoas com deméncia na Uni&o Europeid e prevé-se
que este nimero venha a duplicar nos préximos 20 anos’. A edicdo de 2004 do relatério da
Organizacdo Mundial de Salide sobre 0 peso globa da doenca estima a prevaléncia total da
doenca de Alzheimer e da deméncia na Europa em 7,3 milhées de pessoas”.

1.1 Capital mental e bem-estar, diagnéstico e intervencao precoce

Embora estgja provado que um estilo de vida saudavel pode gjudar a prevenir a doenca de
Alzheimer e ademéncia’, as possibilidades e aimportancia da prevencéo e da inter vencéo
precoce ndo sdo suficientemente conhecidas na UE.

A doenca de Alzheimer continua subdiagnosticada na UE. A melhoria do diagnéstico
significa que uma maior percentagem de pessoas com deméncia podera beneficiar dos
cuidados de salde e da assisténcia social; no entanto, se o diagndstico for feito numa fase
precoce, é possivel intervir no momento mais oportuno e adiar a progressao da doenca, 0
gue permitird minimizar o custo total dos tratamentos dos pacientes.

1.2 I nvestigacao

A falta de coordenacdo em matéria de investigacdo esta a entravar uma potencial accdo a
nivel europeu. Ha, designadamente, uma lacuna no que diz respeito a investigacdo em
matéria de cuidados de saude e de assisténcia social: a actual insuficiéncia de
conhecimentos ndo nos permite estudar a eficacia dos modelos de cuidados prestados aos
pacientes de Alzheimer e de deméncia, bem como as pessoas frégeis e aos idosos.

Hé& igualmente uma falta de dados epidemioldgicos actualizados sobre a prevaléncia e a
incidéncia da doenga de Alzheimer e das outras formas de deméncia, o que dificulta a
orientacdo da investigacdo e da accdo, bem como o planeamento da prestacéo de cuidados de
salde e de assisténcia socia. Devido ao facto de a doenca de Alzheimer estar
subdiagnosticada na UE, a magnitude do problema é desconhecida, porque os dados relativos
a preval éncia baseiam-se apenas nos casos diagnosti cados.

1.3. Solidariedade, tratamento, cuidados de saude e financiamento

Embora estejam a surgir, em varios pontos da UE, boas préticas em matéria de diagndstico,
tratamento, cuidados de salde e financiamento das solucdes encontradas, essas préticas
n&o estéo a ser suficientemente partilhadas entre os Estados-Membros.

E certo que a prestacio de assisténcia ao domicilio pode diminuir em 22% as taxas de
internamento em instituicao®, mas as melhores praticas em mateéria de assisténcia precoce
nao estdo a ser partilhadas. E necessaria mais investigacdo também nesta érea, para que 0s

Alzheimer’s disease; Scientific, medical and societal implications, Synthesis and recommendations.
Relatério colectivo de peritos do INSERM (instituto nacional francés para a salde e a investigacdo
meédica), 2007.

Alzheimer Europe (2006), Dementia in Europe Yearbook 2006.

Ferri et al. (2005) The Lancet 366: 2112-2117.
http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/GBD _report_2004update full.pdf

Alzheimer Europe (2008), Dementia in Europe Yearbook.

Gaugler JE, Kane RL, Kane RA, Newcomer R (2005), The Gerontologist 45:177-185.
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Estados-Membros tomem conhecimento da melhor forma de despender 0s recursos
financeiros em infra-estruturas de salide a titulo da politica de coeséo.

No que diz respeito a certos aspectos, como a escassez de mao-de-obra prevista para o
sector formal dos cuidados de salde de longa duracéo e o financiamento da proteccdo social
das pessoas com doencas neurodegenerativas e respectivas familias, convém ndo apenas
divulgar e desenvolver boas praticas, mas também conceber conceitos e solugdes a um nivel
superior, tanto nacional como comunitario.

1.4. Direitos, autonomia e dignidade

Os artigos 25.% 26.° e 35.° da Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia’
(2000/C364/01) referem-se a situacdo dos pacientes que sofrem da doenca de Alzheimer ou
de outras deméncias. Além disso, a Convencao das Nacdes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia® protege o direito & ndo discriminacio e o respeito pela dignidade e
pela autonomia dos doentes de Alzheimer.

Na Europa, ndo ha um consenso sobre as questdes éticas que envolvem os adultos
vulneraveis. A discriminacdo assume vérias formas: discriminacdo baseada na idade,
exclusdo, falta de reconhecimento do capital mental das pessoas idosas e estigma associado a
deméncia; entra também na equacdo a complexa questdo transfronteirica dos direitos legais
dos tutores das pessoas que sofrem de incapacidade mental.

2. ANALISE DA SUBSIDIARIEDADE

Uma iniciativa da Comissao no dominio da doenca de Alzheimer responde a necessidade de
ter em conta a prioridade atribuida pelos Estados-Membros a ac¢do europeia neste dominio,
tal como o expressam as conclusdes do Conselho® adoptadas sob a égide da presidéncia
francesa, em 16 de Dezembro de 2008. Além disso, a declaracdo escrita do Parlamento
Europeu (0080/2008)° insta a Comissdo, o Conselho e os governos dos Estados-Membros a
elaborar um plano de ac¢éo paralidar com a doenca de Alzheimer.

A lideranca politica a nivel europeu pode desempenhar um papel importante em matéria de
sensibilizagdo e incentivar os Estados-Membros a fazer da doenca de Alzheimer uma
prioridade politica, em especial no contexto do envelhecimento da populacéo e dos custos que
essa evolugdo certamente acarretara.

A0 mesmo tempo, esta prevista a adopcdo de uma proposta da DG RTD para uma
recomendacdo do Conselho em matéria de programagdo conjunta da investigacdo no dominio
das doencas neurodegenerativas, incluindo a doenca de Alzheimer; este calend&rio de
adopcdo constitui uma oportunidade preciosa para coordenar as outras actividades
comunitarias neste dominio.

O projecto EuroCoDe forneceu dados qualitativos e quantitativos e uma analise precisa do
peso da doenca de Alzheimer na UE; contudo, o projecto terminou em Julho de 2009, pelo
gue importa agora avaliar as opgOes para avancar com este trabalho. Sem uma accéo
complementar, os progressos al cancados pelo projecto poderdo ficar perdidos.

! http://eur-lex.europa.eu/L exUri Serv/L exUriServ.do?uri=0J:C:2000:364:0001:0022: PT:PDF

8 http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-e.pdf

° http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/| sa/104778.pdf

10 http://www.europarl .europa.eu/si des/getDoc.do?pubRef=-//EP//NONSGML +WDECL +P6-DCL -2008-

0080+0+DOC+PDF+V0//PT& language=PT
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3. OBJECTIVOS

3.1. Agir atempo para promover o bem-estar das pessoas idosas

— Promover a boa salde fisica e mental;

— ldentificar e promover as melhores préticas em matéria de diagndstico precoce;
— Meéelhorar a prevencgao, o diagndstico precoce e aintervencao atempada.

3.2. Desenvolver um esfor ¢o partilhado a escala europeia para melhor compreender
adoenca de Alzheimer e a deméncia

— Apoiar a investigacdo orientada para os problemas fundamentais a nivel europeu; dedicar
um proj ecto-piloto a doenca de Alzheimer no ambito da programacgao conjunta;

— Aprofundar os dados epidemioldgicos precisos e comparavels que estdo actualmente
disponiveis,

— Promover a partilha e a utilizaggo comum dos conhecimentos e dos dados a nivel
comunitario;

— Promover a investigacdo sobre os modelos de assisténcia social, incluindo a partilha das
melhores préticas em matéria de formacao dos prestadores de cuidados de salide as pessoas
com deméncia.

3.3. Apoiar a solidariedade nacional no que serefere as deméncias

— ldentificar e descrever com mais acuidade as boas préticas existentes e emergentes em
matéria de tratamento e cuidados das vitimas da doenca de Alzheimer e melhorar a
divulgacéo dessas praticas,

— Desenvolver quadros de qualidade para 0s servigos que asseguram os cuidados médicos e
sociais as pessoas que sofrem de deméncia;

— Conferir autonomia as associagdes nacionais e internacionais activas no dominio da doenca
de Alzheimer e as organizacdes de pacientes pertinentes.

3.4. Respeitar osdireitos das pessoas com deméncia

— Reconhecer o capital mental dos adultos idosos e reduzir o estigma associado a doenca de
Alzheimer e as outras deméncias,

— Partilhar as melhores praticas em matéria de respeito pelos direitos dos adultos vulneréveis
e de luta contra os maus-tratos dos pacientes.

4. OPCOESESTRATEGICAS
4.1. Cenério dereferéncia - nenhuma nova accao da UE

Esta opcéo implica unicamente dar continuidade as acgdes ja em curso no dominio da doenca
de Alzheimer e da deméncia. Uma vez que o projecto EuroCoDe foi ja dado por terminado,
este trabalho ndo tera continuacéo, excepto atraves de convites a apresentacdo de propostas no
ambito do actual programa «Salide»™".

Os projectos e propostas em curso ao abrigo do Programa-Quadro de Investigacdo seréo
continuados, tal como as acgdes realizadas pelos diversos Estados-Membros. Contudo, nos

n http://ec.europa.eu/health/ph_programme/pgm2008_2013 en.htm
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Estados-Membros que ndo manifestam um empenho politico e que ndo estdo sensibilizados
para o problema da deméncia, registar-se-80 poucos progressos.

4.2. Relatério que da continuidade aos trabalhos do projecto EuroCoDe

A Comisséo continuara a apoiar o desenvolvimento e a publicacdo, pela associacdo Alzheimer
Europe, dos relatorios anuais Dementia in Europe Yearbooks. Um novo projecto ou uma nova
subvencdo de funcionamento financiados pelo programa «Salde» apoiariam esta iniciativa,
destinada a levar avante os trabalhos do ja completado projecto EuroCoDe.

As accles politicas ao abrigo desta opcéo limitar-se-iam a continuagdo da compilacéo das
taxas de prevaléncia da deméncia na Europa, que sdo dados consensuais e comparavels, e a
participacdo em foruns internacionais para divulgar esses dados.

4.3. A comunicacédo da Comissao

Uma comunicacdo da Comissao constituiria uma declaracéo formal do apoio da Comissdo aos
Estados-Membros nos dominios da salide publica, da proteccéo social, da investigacdo e dos
direitos legais, a fim de garantir a coeréncia global das acgbes. Essa comunicacdo seria
adoptada juntamente com uma proposta da Direccdo-Geral da Investigagdo para uma
recomendacdo do Conselho em matéria de programacao conjunta da investigacéo no dominio
das doencas neurodegenerativas, incluindo a doenga de Alzheimer e a deméncia.

Outras accdes seriam apoiadas no ambito dos programas e recursos actualmente disponiveis,
em especial através do actual programa «Salde» e do Programa-Quadro de Investigacdo e
Desenvolvimento TecnolOgico. Seria possivel desenvolver accBes de cooperacdo entre
diversos Estados-Membros através da participacdo voluntaria numa acgdo conjunta financiada
ao abrigo do programa «Satde».

4.4, Programa formal e plano de accao eur opeu

A elaboracdo de um plano de accdo europeu seria apoiada por um novo programa especifico
com financiamento adicional para aém das dotacOes existentes. Isto permitiria estabel ecer
uma estratégia comunitaria Unica, pormenorizada e financiada para a doenca de Alzheimer e
para as outras deméncias e desenvolver projectos especificos relativos a estas doencas de
forma semelhante a anterior iniciativa especifica em matéria de doenca de Alzheimer e outras
deméncias, que esteve em vigor no periodo de 1996-1998. O estabel ecimento de um programa
formal permitiria dispor de verbas mais importantes e, consequentemente, alcancar 0s
objectivos de maneira mais abrangente.

5. ANALISE DO IMPACTO

Considera-se que qualquer iniciativa destinada a melhorar a situacdo dos doentes de
Alzheimer ou deméncia tem beneficios no plano social, como uma maior equidade no acesso
aos cuidados médicos, 0 apoio a dignidade desses doentes e a luta contra a estigmatizac&o.
Além disso, qualquer iniciativa que promova a coordenacdo e apoie uma utilizacdo mais
eficaz dos recursos terd igual mente vantagens economicas.

Os dados quantitativos agui apresentados referem-se, por conseguinte, unicamente ao actual
peso econdmico e socia da deméncia, aos custos dos planos de acgdo a nivel nacional, as

previsdes relativas a evolucdo futura da deméncia e, finalmente, aos resultados das accbes
politicas realizadas a nivel nacional.

O impacto ambiental € negligenciavel, pelo que ndo seratido em consideracao.
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5.1. Cenério dereferéncia - nenhuma nova accao da UE

O peso socioecondmico da doenca de Alzheimer, principal causa da deméncia, esta a
aumentar rapidamente na Europa, devido ao aumento da esperanca de vida e a diminuicéo do
racio entre a populacéo activa e a populacéo reformada. Tal como j& atrés se indicou, 0s
custos totais dos cuidados directos e informais da doenca de Alzheimer e das outras
deméncias atingiram, em 2005, 130 mil milhdes de euros para a UE-27 (21 000 euros por
paciente); 56% destes custos corresponderam a cuidados informais'.

Se ndo forem tomadas medidas, as administracdes publicas, a varios niveis, ndo terdo de
suportar quaisquer encargos imediatos, nem haverd exigéncias de financiamento adicional a
nivel da UE. Porém, devido a pressdo crescente do envelhecimento da populacéo, a longo
prazo os custos, para 0 sector publico, da prestacdo de cuidados de salde de longa duragdo
irdo aumentar nos Estados-Membros, sem que estes beneficiem da partilha coordenada das
respectivas experiéncias e melhores préticas.

5.2. Relatério que da continuidade aos trabalhos do projecto EuroCoDe

Um relatério destacaria as questfes relevantes relacionadas com a doenga de Alzheimer a
nivel europeu e permitiria obter dados exaustivos e actualizados sobre a magnitude, a
prevaléncia e aincidéncia da doenca. Sem o apoio politico da Comissdo, € improvavel que a
doenca de Alzheimer e a deméncia se tornem uma prioridade.

O custo orcamental da andlise e da elaboracéo dos relatérios seria coberto pelo financiamento
comunitério, possivelmente através de uma accdo semelhante ao ja terminado projecto
EuroCoDe, cujo custo ascendeu a 1 423 190 euros (tendo 843 000 euros sido financiados pela
Comissao através do programa «Salde»).

5.3. Comunicacao

Uma comunicacdo garantiria a participacdo de todas as partes interessadas no processo e 0
reconhecimento dos principais problemas relacionados com a doenca de Alzheimer a nivel
europeu. A magnitude, a prevaléncia e a incidéncia da doenca seriam perfeitamente
conhecidas, 0 que permitiria dispor de uma base slida para planear a prevencdo, a
intervencao atempada e a prestacdo de cuidados de sallde e de assisténcia social. Essa accéo
poderia contribuir para reduzir as desigualdades actualmente observadas em matéria de
prestacéo de cuidados de salde e para fomentar as melhores préticas de prevencéo primaria.

O trabalho técnico envolvido — coordenado, nomeadamente, através das vertentes relevantes
do Pacto Europeu para a Saude Mental e Bem-Estar — seria subvencionado pela UE por
intermédio do actual programa «Salde» e do Programa-Quadro de Investigacdo e
Desenvolvimento Tecnoldgico. Gragas a centralizagao de esforgos, estas iniciativas seriam
mais eficazes e menos onerosas para 0s sistemas de salde e para os poderes publicos
nacionais.

E possivel que, a curto prazo, as administragdes publicas, a diferentes niveis, venham a ter de
suportar certos custos directos e encargos administrativos decorrentes quer da aplicacdo das
recomendacfes resultantes dos projectos associados a iniciativa quer da sua participacéo
voluntaria em acgoes conjuntas.

Uma comunicagao estimularia ainvestigacao e o desenvol vimento.

12 Alzheimer Europe (2008), Dementia in Europe Yearbook 2008.
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5.4.

Programa formal e plano de ac¢ao eur opeu

Um plano de accéo teria muitas das repercussdes descritas na opcao relativa a comunicacao,
para além de outras que precisam de ser tidas em consideracéo.

A existéncia de uma iniciativa separada e independente do plano relativo a doenca de
Alzheimer prejudicaria a abordagem da UE, que consiste em dar destaque, sobretudo, as
causas dos problemas de saide, mais do que em elaborar estratégias contra doencas

especificas.

A UE podera ter de assegurar um nivel de financiamento substancialmente superior ao nivel
do status quo e podera vir a ser necessario criar uma nova rubrica orcamental.

6. COMPARAGAO DASOPCOES
ontribuicdo Ambito de ceitacao ropor cionalidade
Contrib Ambitod Aceit P alidad
Opcéo daUEe aplicacao politica e € compromisso dos
eficiéncia e eficacia coer éncia Estados-M embr os
A contribui¢do ou coordenagdo da UE no | Esta opgéo néo Embora ndo fosse exigido
dominio dadoengade Alzheimer e da satisfaz de todo ao0s EM um compromisso
. deménciando iriamaisalém daqueja as expectativas adicional, esta opgéo ndo
Cenario de | existe, com excepcio das accies jaem dos Estados- contribuiria pararesolver 0s
referéncia curso. N&p seria exigido qual quer Membros problemas nem para
financiamento adicional, mas estaopcdo | expressasno seio | alcangar os objectivos
seria pouco eficaz e manteriaaslacunas | do Conselho ou descritos na presente
actuais. do Parlamento. avaliacdo do impacto.
Esta opcdo teria
Um relatério de ser financiada | Esta opc¢éo nédo
apresentaria dados por ;r;: projecto satisfaria as
- semelhante ao expectativas
ggtTSl?L%iis?niv o projecto formuladas nas N&o seria necessario um
da UE sobre a EuroCaoDe, que conclusdes do compromisso formal dos
revalénciaea foi bem sucedido. | Conselho ou na EM, jaque esta opcao seria
ipnci déncia da O financiamento | declaracdo inteiramente financiada pelo
Relatério doenca de seriafornecido ao | escritado programa «Salide».
Alzhgi mer e da abrigo do actual Parlamento, que | Todavia, esta op¢éo ndo
deméncia. A accio | Prodrama apelaauma satisfaz o principio da
dos EM poderi & % «Salide». abordagem mais | proporcionalidade, pois ndo
of S faF():uI tar 2sta Continuariamas | abrangente no seria suficiente para atingir
ipnforr;] . mas outrasacgbesao | dominio da 0s obj ectivos descritos.
rormaeo, abrigo do doencade
rc]g%gggnb}'“r:jx:m programa-quadro | Alzheimer e da
' epor iniciativa deméncia.
dosEM.
Uma comunicac&o Estaopcdo inclui | No essencial,
apoiaria osesforcos | aadopgdo esta opcao oL .
coordenados a conjuntadeuma | permitiriaatingir | ASaccdes néo seriam
escalada UE em proposta para 0S quatro legalmente vinculativas e
dominios como a uma objectivos-chave | qualquer programacéo
. _ | patilhadas recomendagéo do | delineadosnas | Conjunta ou acgao conjunta
Comunicacao | melhorespréticase | Conselho sobrea | conclusdes do envolveriaa participagéo
ainvestigagdo. As | programaco Conselho efaria | Volunt&riados EM. Esta
accBes seriam mais | conjuntada claramente da accdo seriaigualmente
eficazes e contariam | investigagdono | doencade proporcional aos objectivos
com um maior dominio da Alzheimer eda | descritos nasecgéo 3.
apoio politico, o que | doencade deménciauma
favoreceriauma Alzheimer. A prioridade
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abordagem mais
coerente da doenca
de Alzheimer.

cooperagao entre
0s EM poderia
ser encoragjada
por uma acgdo
conjunta
financiada
através do
programa
«Salde».

politica.

Visto que seria
necessario um

Dadas as diferencas em
matéria de organizacéo e de

financiamento ; .
o funcionamento dos servicos
adicional para . ~
. de salde e da prestacdo de
alémdas . i
~ cuidados médicos entre os
dotactes . ~
) varios EM, esta opgéo
existentes, esta .
~ . levantaria problemas
OpGen serla relacionados com a
Um plano de accdo atingiriaos mesmos | menos exequivel L ;
- . R subsidiariedade. Visto que
Plano de objectivos anivel da UE que uma aluz das 05 0bi ectivos mencionados
~ comunicacdo, para aém de estabel ecer perspectivas Jec ;
accao PP ; . : na sec¢do 3 poderiam ser
uma estratégia Unica, pormenorizada e financeiras . S
. ; ) . substancial mente atingidos
financiada. actuais e levaria . S
) através de umainiciativa
mais tempo a
) menos formalmente
implementar. . )
vinculativa, os custos
Contudo, AN N
. adicionais e a harmonizacéo
responderia exigidos por esta opcéo
claramente as 9 P b

expectativas do
Parlamento e do
Consdlho.

teriam de ser claramente
proporcionais as vantagens
adicionais.

Com base nesta avaliaco, a opcao preferida consiste em apresentar propostas para uma
estratégia comunitéria em matéria de doenca de Alzheimer por meio de uma comunicacdo da
Comissdo. Com efeito, esta seria proporciona aos objectivos sem prejudicar o principio da
subsidiariedade.

7. ACOMPANHAMENTO E AVALIACAO

Estainiciativa ndo exige a compilacdo de novos dados estatisticos, procurando antes resolver
o problema das fontes de dados incompativeis e incompletas e colocar a ténica no
desenvolvimento de uma metodologia coerente para a exploracéo dos dados existentes. Com
base nos trabalhos em curso no &mbito da iniciativa, seré estabelecido um conjunto de dados
gue permita definir os principais indicadores de progresso para 0s objectivos-chave.
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