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Caros Eurodeputados e candidatos as Europeias:

Desde j& agradecendo a todos Vés, como candidatos as eleigGes Europeias, a atengao
prestada, venho apresentar uma sUimula da razdo de meu contacto, sujeita a aditamentos.
Junto em anexo uma nota curricular que facilitara o enquadramento.

0 meu nome é Nélida Aguiar e, juntamente com minha mae (ldalina Aguiar), representamos
Portugal no Grupo de Trabalhos Europeu de Pessoas com Deméncia (EWGPWD), sendo
membros da Alzheimer Europa.

Acabamos de regressar do Luxemburgo, onde estivemos reunidos com o "European Working
Group of People With Dementia" (EWGPWD), recebendo indicagdes da Alzheimer Europa, para
sensibilizar os candidatos Portugueses as eleicbes Europeias, para apoiarem a "Alianga da
Alzheimer Europa".

Tendo em conta, as eleigdes Europeias, seria de extrema importancia que os candidatos ao
Parlamento Europeu se associem a Alianga Alzheimer Europa, com o objectivo de tornar a
deméncia numa prioridade Europeia; deste modo fiquei incumbida de vos contactar.

Visto que 9,1 milhdes de Europeus vivem com deméncia e de ser espectavel (através dos mais
recentes estudos cientificos) que este nimero aumente para 14 milhdes em 2040, é de
extrema importancia que Portugal, veja aumentado o nimero de eurodeputados da Alianga
Alzheimer Europa.

Assim sendo, precisamos que os candidatos de todas as forgas politicas (sobretudo os
elegiveis) as Europeias, integrem a Alianca da Alzheimer Europa.

O Grupo de trabalhos Europeu de Pessoas com Deméncia (EWGPWD), que esteve reunido no
Luxemburgo, é composto por representantes de 14 paises membros da UE. Todos eles e
muitos mais (aproximadamente 9 milhdes em toda a Europa), precisam que
a #deméncia (#dementia) seja uma prioridade europeia.

Pedimos assim a todos os candidatos ao Parlamento Europeu (#PE2019 e #EP2019), que
demonstrem o seu apoio através de: #DementiaPledge2019!

https://bit.ly/2YbkskH

Neste ultimo mandato apenas 3 eurodeputados Portugueses se juntaram a Alianga (Marisa
Matias, Carlos Coelho e Sofia Ribeiro), sendo o pais com menos representantes, pelo que o
desafio serd aumentar este numero.

Nélida e Idalina Aguiar (membros do EWGPWD — European Working Group of People With Dementia)
Tel: (0351} 962315146
nelidaaguiar@ msn.com
http://memoryidalina.blogspot.pt
ewgpwd@alzheimer-europe.org
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Da Alianga, fazem parte 124 Eurodeputados de todos os palses da UE.

A Alianga da Alzheimer Europa (European Alzheimer's Alliance-EAA) tem estado ativa no
Parlamento Europeu desde 2007. A EAA é um grupo n3o exclusivo, multinacional e
multipartidario que reine membros do Parlamento Europeu para apoiar a Alzheimer Europa e
todos os seus membras para tornar a deméncia uma pricridade de saade pablica na Europa.

A sua principal missdo é passar a mensagem politica de que é necessdria uma acgdo conjunta
no campo da prevenc¢do, diagndstico e tratamento da doenca de Alzheimer, bem como
investigagBes e politicas sociais, bem como promover acgbes para priorizar a deméncia a nivel
europeu e nacional.

Desde que foi criada esta Alianga, foram feitos progressos significativos para enfrentar os
desafios da doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia.

A Nivel europeu:

* 2015: Apds o mandato da Presidéncia da UE em Luxemburgo, o Conselho Europeu de
Ministros da Saude adotou Conclusies sobre 0 apoio as pessoas que vivem com deméncia.

* 2015: A campanha da Declaracdo de Glasgow de Alzheimer Europe, que clamava por uma
estratégia de deméncia europeia, foi apoiada por 84 membros do Parlamento Eurcpeu, 150
decisores politicos de 25 paises europeus e mais de 11.600 cidadaos individuais.

*2016: Lancamento da 22 Agdo Conjunta sobre Deméncia, que abrange: Diagndstico e apoio
pés-diagnéstico, coordenagdo de crises e cuidados, cuidados residenciais, comunidades amigas
da deméncia.

*0 IMI, a Iniciativa sobre Medicamentos Inovadores, é um esforgo conjunto bem sucedido
entre a UE e a associacdo da industria farmacéutica (EFPIA). O IMI financia projetos de
investigacdo em doengas neurodegenerativas, incluindo a doenca de Alzheimer e outras
formas de deméncia.

A Nivel global:

* 2016: A QOrganizacdc Mundial da Sadde (OMS) estabeleceu um Observatério Global de
Deméncia (GDO) para fornecer dados, andlises e destaque global da carga e respostas 3
deméncia. Isso inclui tendéncias epidemioldgicas globais, formulagdo e adopgdo de politicas,
aumentar a investigagdo e a capacidade dos paises de gerar sistematicamente informagdes e
usa-las para politicas e prdticas, além de monitorizar o progresso.

A Nivel nacional: muitos paises tém agora um plano nacional de deméncia e outros
identificaram a necessidade de um plano a ser desenvolvido.

Nélida e Idalina Aguiar (membros do EWGPWD — European Working Group of People With Dementia)
Tel: {0351) 962315146
nelidaaguiar@msn.com
http://memoryidalina.blogspot.pt
ewgpwd@alzheimer-europe.org
www .alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/European -Working-Group-of-People-with-Dementia
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O Conselho da Alianga da Alzheimer Europa, actualmente &€ composto pelos seguintes
membros do Parlamento Europeu:

Presidente: Grossetéte Francoise (PPE, Franga)
Vice-Presidente: Childers Nessa (S & D, Irlanda)
Vice-Presidente: Matias Marisa (GUE-NGL, Portugal)
Vice-presidente: Pietikdinen Sirpa (PPE, Finldndia}
Vice-Presidente: Ries Frédérique (ALDE, Bélgica)
Vice-presidente: Taylor Keith (Greens / EFA, UK).

Portugal, neste ultimo mandato, teve apenas 3 eurodeputados na Alianga:
- Coelho Carlos (EPP)

- Matias Marisa (GUE/NGL)

- Ribeiro Sofia (EPP)

Necessitamos que mais eurodeputados se juntem a esta causa, para que juntos trabalhemos
para um mundo melhor.
Na luta pela ndo estigmatizacdo e pela inclusdo das pessoas com deméncia na sociedade.

Assim sendo a Alzheimer Europa pede que candidatos para as eleicGes europeias, se
comprometam a fazer da deméncia uma prioridade.

Sem cura para a doenga e com acesso limitado ao diagndstico, tratamento e cuidados de alta
qualidade em todos os Estados-Membros, as instituicbes da UE devem mostrar lideranca,
tornando a deméncia uma prioridade nos dominios da sadde, investigacdo, inovagdo e
assuntos sociais.

A Alzheimer Europe e o0s seus membros, apelam assim aos candidatos para as eleigbes
europeias de 2019, que se juntem a esta campanha para fazer da deméncia uma prioridade
europeia.

Os candidatos podem comprometer-se nas redes sociais (Twitter e Facebook), simplesmente
afirmando que apoiam o #DementiaPledge2019

Os candidatos também podem fazer o download do documento, assinar e enviar por a
Alzheimer Europa {AE), a Alzheimer Portugal (AP) ou mesmo para mim ou para a minha mde
(EWGPWD).

Mais informagdes, bem como o documento do compromisso, podem ser encontradas aqui:

Nélida e Idalina Aguiar {(membros do EWGPWD - European Working Group of People With Dementia)
Tel: (0351) 962315146
nelidaaguiar@msn.com
http://memoryidalina.blogspot.pt
ewgpwd@alzheimer-europe.org
www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/European -Working-Group-of-People-with-Dementia
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20197 fbclid=IwAR1rkWIAmMwriakFO7in65Felrizu-PxmYP52d3WDacTdFvUsHapMwPial

Alzheimer Europe - Policy in Practice - European Parliament Elections 2019

www.alzheimer-europe.org

Contamos com todos vos!

informo ainda que escreverei um artigo para a revista "DEMENTIA IN EUROPE", onde pretendo
incluir a iniciativa da RAM (criagdo do Estatuto do Cuidador Informal), e gostaria muito de
incluir ja os vossos apoios.

Esse artigo serd publicado na revista "DEMENTIA IN EUROPE", uma revista que ¢ publicada
semestralmente pela Alzheimer Europa e com uma grande tiragem que é distribuida em
numerosas copias de cada edigdo.

E distribuida a todos os deputados do Parlamento Europeu e também por muitos decisores de
alto nivel da Comiss3o Europeia.

Chega também a legisladores e politicos dos paises com representa¢cdo na Alzheimer Europa
(PORTUGAL INCLUIDO).

Esta revista é lida, por profissionais de investigagdo de orgdos publicos e privados, e ainda pela
accdo conjunta europeia sobre deméncia.

€ ainda distribuida a parceiros académicos e cientificos que trabalham em conjunto com a
Alzheimer Europa em vdrios projectos.

Todos os meses, envio relatdrio de actividades para a AE, com evolugdes politicas, acgbes,
estudos, campanhas de apoio, etc., que digam respeito a Pessoas que vivem com deméncia, e
seus cuidadores, pelo que tenciono também incluir possiveis parcerias convosco.

Informo, que na 32 semana de Junho, estaremos uma vez mais em Bruxelas, ja apés eleicdes,
para primeiro debate no PE e reuniGes de trabalho da AE, pelo que espero vos encontrar
oportunamente.

Nélida e Idalina Aguiar (membros do EWGPWD - European Working Group of People With Dementia)
Tel: {0351) 962315146
nelidaaguiar@msn.com
http://memoryidalina.blogspot.pt
ewgpwd@alzheimer-europe.org
www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/European -Working-Group-of-People-with-Dementia
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Caso necessario e vos seja oportuno, ficarei disponivel para qualquer esclarecimento, pois
julgo ser de extrema importancia usar a Alian¢a para a campanha das Europeias.

Sem mais assunto de momento, até breve

Atenciosamente

Nélida Aguiar

Nélida e Idalina Aguiar {membros do EWGPWD — European Working Group of People With Dementia)

Tel: {0351) 962315146

nelidaaguiar@msn.com

http://memoryidalina.blogspot.pt

ewgpwd@alzheimer-europe.org

www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Eurcpe/Who-we-are/European -Working-Group-of-People-with-Dementia
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EUROPEAN DEMENTIA PLEDGE 2019

Around 9.1 million people in Europe have dementia and these numbers are expected to increase to 14
million people by 2040 due to the ageing of European societies.

With no disease modifying treatment currently available and varied access to diagnosis, treatment and high
quality care across Member States, EU institutions must show leadership by making dementia a priority in
the fields of health, research and innovation, and social affairs.

Alzheimer Europe and its members therefore call upon candidates in the European elections to join
our campaign to make dementia a European priority and sign the below European Dementia Pledge.

On my election to the European Parliament, | will:

1. Join the European Alzheimer’s Alliance
2. Support the campaign of Alzheimer Europe and its member organisations to make dementia a
European priority and call for:
e Increased EU funding for and improved collaboration in all areas of dementia research
¢ The launch of a European research mission to prevent or cure Alzheimer’s disease and
other dementias
¢ The development of a platform for the exchange of good practices between European
countries on care approaches and services
* The recognition of dementia as a disability and the inclusion of people with dementia
in EU disability policies
¢ The recognition of the impact of caring for people with dementia and the inclusion of
carers of people with dementia in EU Social Pillar policies
3. Become a Dementia Friend and support dementia-inclusive initiatives in my country

First name: Last name:
Party: Country: Signature:
Twitter: Website:

The European Alzheimer's Alliance was set up in the
o & iy ropean European Parliament (EP) in 2007. It is a non-exclusive,
’ multinational and cross-party group bringing together
C7 A,Zheimer 5 A,"ance MEPs committed to support Alzheimer Europe and its
members to make dementia a public health priority in

Europe.

Please send completed forms to info@alzheimer-europe.org or Alzheimer Europe, 14 rue Dicks, L-1417, Luxembourg. Your
support will be posted on the Alzheimer Europe website: www.alzthelmer-europe.org
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A few years ago | was diagnosed with Alzheimer

changed my life since | needed to be supported ang

|

Idalina Aguiar, member of the European Working
of People with Dementia.

zheimer

rope O #DementiaPledge2019

“A few years ago | was diagnosed with Alzheimer

for. | know about this as about 35 years ago | had tc

a carer myself. As a carer, | learned how to fight ¢
setbacks and to face obstacles in life. That is why ca
should sign the pledge to support people with demetr

families ond carers.”

Idalina Aguiar, member of the European Working
of People with Dementia.

changed my life since | needed to be supported ang
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"Fui cuidadora grande parte de minha vida e agora so
recebo cvidados da minha familia. Torrnar-se cuidador e g
alguém é extremamente dificil. Eu acho muito important

apoios para pessoas com deméncia e s suas familias. E

quero que os candidatos se concentrem se forem eleito

evrodeputados. Eles devem defender e reconhecer a imp

da dedicac@o e trabalho de todos os cuidadares infor;
garantir os seus direitos.”

~ Idalina Aguiar, membro do Grupo de Trabalho Eur
Pessoas com Deméncia.
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“Fui cuidadora grande parte de minha vida e agora so.
recebo cuidados do minha familia. Tornar-se cuidador e «
alguém e extremamente dificil. Eu achc muito important
apoios para pessoas com deméncia e as suas familias. E
quero que os candidatos se concentrem se forem etleito

eurodeputados. Eles devem defender e reconhecer a imp

da dedicacto e trabalho de todos os cuidadores infory

garantir os seus direitos.”

~ Idalina Agviar, membro do Grupo de Trabalho Eur
Pessoas com Deméncia.



zheimer
rope

[zheimer
Irope

€) #DementiaPledge2019

“Candidates should sign up tc commit to supporiing

with dementia in European-level pelicies and initia

well as at a national level. They should defend the

conditions of those living with dementia and their r4g

They should help the recognition of dementia as a d
in Portugal.”

Idalina Aguiar, member of the European Working
of People with Dementia.

O #DementiaPledge2019

“Ter o apoio dos deputados do Parlamento Eurcopeu,

que os candidatos devem assinar o compromisso em
as pessoas com deméncia, nas politicas e iniciativas
europeu, bem como a nivel nacional. Eles devem defs

condi¢des de vida daqueles que vivem com deménci

familiares. Devem ajudar no reconhecimento da de
como incapacidade em Portugal.”

+ ldalina Aguiar, membro do Grupo de Trabalho Eur

Pessoas com Deméncia



