SK

SK

SK



SK

% %

Po W e

W W

KOMISIA EUROPSKYCH SPOLOCENSTIEV

X X

Brusel, 22.7.2009
KOM(2009) 380 v kone¢nom zneni

OZNAMENIE KOMISIE EUROPSKEMU PARLAMENTU A RADE

o europskej iniciative o Alzheimerovej chorobe a inych demenciach

{SEK(2009) 1040}
{SEK(2009) 1041}

SK



SK

OZNAMENIE KOMISIE EUROPSKEMU PARLAMENTU A RADE

o eurdpskej iniciative o Alzheimerovej chorobe a inych demenciach

1. UVOD A VYMEDZENIE PROBLEMU
1.1. Kontext

Demencia je zhorSenie mentalnych schopnosti, ktoré zvyc€ajne postupuje pomaly a spdsobuje
poruchy pamiti, myslenia a tUsudku, priCom moéze dojst k upadku osobnosti. Viacsinou
(nie vSak vzdy) postihuje osoby vo veku viac ako 60 rokov a je hlavnou pri¢inou zdravotného
postihnutia u star§ich l'udi, ktorych rastici podiel v mnohych populdcidch znamena, Ze aj
pocet dementnych pacientov sa pravdepodobne bude zvysSovat. Demencie patria do skupiny
neurodegenerativnych chordb a nie st iba sti€ast'ou prirodzeného procesu starnutia.

NajbeZnej$im typom demencie v EU je Alzheimerova choroba (predstavujiica priblizne 50 —

70 % pripadov), po ktorej nasleduje opakovana mozgova prihoda vedica k multiinfarktove;j
demencii (asi 30 %); k inym formam patria okrem iného frontotemporalna demencia, Pickova
choroba, Binswangerova choroba a demencia s Lewyho telieskami. V rdmci projektu
uskuto¢neného prostrednictvom platformy pacientov Eurdpskej Gnie s ndzvom Alzheimer
Europe' a podporovaného Eurdpskou komisiou boli identifikované aj najvyznamnejsie
zriedkavé formy demencie?.

Z najlepsich dostupnych odhadov’® vyplyva, Ze v roku 2006 trpelo roznymi typmi demencie
7,3 miliéna Eurdpanov (v 27 ¢lenskych statoch) vo veku od 30 do 99 rokov (12,5 na 1 000
obyvatel'ov). V ramci tejto skupiny je postihnutych viac zien (4,9 miliona) nez muzov
(2,4 miliona). So zvySujucou sa strednou diZkou Zivota, najmi vo vyspelych krajinach,
sa vyskyt demencie dramaticky zvysSil a podl'a niektorych sucasnych progndéz sa pocet
postihnutych 0sob kazdych 20 rokov zdvojnasobi*”.

Demencie, samozrejme, stazuju zivot nielen 'udom, ktori flou trpia, ale aj tym, ktori ich
opatruju. Ak predpokladdme, Ze v kazdej rodine s takymto pacientom su s touto chorobou
priamo konfrontované tri osoby®, znamena to, e podl'a odhadu sa demencie priamo tykaji
19 miliénov Eurépanov.

http://www.alzheimer-europe.org/
http://ec.europa.eu/health/ph_projects/2002/rare_diseases/fp_raredis 2002 a4 03 en.pdf
http://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination/echi/docs/dementia2_en.pdf

Alzheimer’s disease: Scientific, medical and societal implications, Synthesis and recommendations.
(Alzheimerova choroba: vedecké, lekarske a spoloenské dosledky, syntéza a odporacania). Stiborna
expertna sprava vypracovana uUstavom INSERM (franctizsky Narodny ustav zdravia a lekarskeho
vyskumu), 2007.

Prvé vysledky prieskumu o zdravi, starnuti a odchode do dochodku v Eurdpe (2004 —2007),
http://www.share-project.org/t3/share/uploads/tx_sharepublications/BuchSHAREganz250808.pdf
Alzheimer's disease in real life--the dementia carer's survey (Alzheimerova choroba v skuto¢nom
zivote — prieskum opatrovatel'ov dementnych pacientov), http://www.alzheimer-
europe.org/?lm2=C5BASEF2EE10
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Demencie stoja spolo¢nost’ ako celok vel'mi vela: podl'a ro¢enky Demencia v Europe (2008)
dosiahli v EU-27 celkové néklady na priamu a neformalnu starostlivost v oblasti
Alzheimerovej choroby a inych demencii v roku 2005 vysku 130 miliard EUR (21 000 EUR
na pacienta/rok); 56 % nakladov vzniklo v oblasti neformalnej starostlivosti’.

Alzheimerova choroba sa viak v EU nad’alej nedostato¢ne diagnostikuje; podla dostupnych

epidemiologickych tidajov sa v stcasnosti vie iba o polovici z tych, ktori touto chorobou
. 8

trpia’.

Zavaznost’ tejto problematiky je na eurdpskej trovni uz dlho zndma, a to nielen Europskej
komisii, ale aj Parlamentu a Rade. K vysledkom, ku ktorym sa dospelo v tejto suvislosti,
patria uznesenia Eurépskeho parlamentu z rokov 1996 a 1998° spolu s rozpo&tovymi
prostriedkami pridelenymi na $pecifické projekty v danej oblasti'®. Biela kniha z 23. oktobra
2007 ,Spoloéne za zdravie: strategicky pristup EU na obdobie 2008 — 2013
(KOM(2007) 630), v ktorej bola nadrtnuta stratégia EU v oblasti zdravia'', sa zaobera
potrebou lepSie pochopit’ v kontexte demografického starnutia neurodegenerativne choroby,
akou je napriklad Alzheimerova choroba. Nedavno prijala Rada dva subory zéverov o boji
proti neurodegenerativnym chorobam a najmé Alzheimerovej chorobe'? * a vyzvala Komisiu,
aby v tejto oblasti konala.

Primérnu zodpovednost’ za boj proti demencidm nesu Clenské Staty. Podl'a ¢lanku 152 zmluvy
je vsak tlohou Spolocenstva v oblasti zdravia podporovat’ spolupracu medzi ¢lenskymi $tatmi
a ak je to nevyhnutné, poskytovat’ podporu ich ¢innosti. V ¢lanku 165 zmluvy sa okrem toho
stanovuje, Ze Spolocenstvo a Clenské Staty koordinuju svoje €innosti v oblasti vyskumu
a technologického rozvoja s cielom zabezpeCit vzajomny salad vnutrostatnych politik
a politik Spolocenstva. Komisia v uzkej spolupraci s clenskymi $taitmi moze vyvinut
akékol'vek uzitocné podnety na podporu koordinacie.

Specifické znaky Alzheimerovej choroby a inych demencii z nich vytvéaraji oblasti, v ktorych
moZu opatrenia prijaté na urovni EU znamenat’ prinos pri podpore ¢lenskych §tatov v podobe
pridanej hodnoty. Cielom tohto oznamenia je stanovit' ¢innosti podporujice c¢lenské Staty
pri zabezpeCovani u¢inného a efektivneho uzndvania, prevencie, diagnostikovania, lieCby,
starostlivosti a vyskumu v oblasti Alzheimerovej choroby a inych demencii v Eurdpe.
Na tento ucel bude od roku 2010 prebiehat’ spolo¢na akcia Eurdpskej komisie a ¢lenskych
Statov uvedena v pracovnom plane vykondvania druhého programu v oblasti zdravia (2008 —
2013)". To zase prispeje k dosiahnutiu nadradeného ciel’a, ktorym je zlepSenie vysledkov
v oblasti zdravia, atym k predizeniu strednej dizky Zivota v zdravi, teda k zlepSeniu
kPa¢ového ukazovatela lisabonskej stratégie'”.

Alzheimer Europe (2008), Dementia in Europe Yearbook (rocenka Demencia v Eurdpe) 2008.

Sprava o zavaznych a chronickych ochoreniach za rok 2007, pracovna skupina pre zavazné a chronické
ochorenia, GR SANCO, http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/med_report_en.pdf
Uznesenie zo 17. aprila 1996 o Alzheimerovej chorobe a predchadzani porucham kognitivnych funkcii
u starSich l'udi a uznesenie z 11. marca 1998 o Alzheimerovej chorobe.
http://ec.europa.eu/health/ph_projects/alzheimer project full listing en.htm

Pozri http://ec.europa.cu/health/ph_overview/strategy/health_strategy en.htm.
http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/lsa/104778.pdf
http://register.consilium.europa.eu/pdf/en/08/st13/st13668.en08.pdf

Rozhodnutie Eurépskeho parlamentu a Rady ¢. 1350/2007/ES z 23. oktobra 2007, ktorym sa ustanovuje
druhy akény program Spolocenstva v oblasti zdravia (2008 — 2013).

Pozri http://ec.europa.eu/health/ph_information/indicators/lifeyears_en.htm.
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1.2. Problematika

Existuju Styri klI'aicové problémy, pri ktorych rieSeni by konanie v rdmci Spoloc¢enstva mohlo
pomdct’:

— Ludia mo6zu aktivne prispiet’ k predchadzaniu demencii, najméd vaskuldrnej demencii
a do urcitej miery aj Alzheimerovej chorobe, a v€éasnou diagndézou sa moze zabezpecit,
aby sa lie¢ebné zakroky uskutoénili vtedy, ked su najviac u¢inné. V EU sa viak
nedocenuje vyznam prevencie a véasného lie¢ebného zakroku.

— Existuyjl medzery v pochopeni demencii, najmd Alzheimerovej choroby a inych
neurodegenerativnych typov, ktoré treba jednoznacne odstranit. Vyskum sa vSak
koordinuje len vo vel'mi obmedzenej miere, aj ked’ ide o oblast’ s vyraznym potencialom
europskej pridanej hodnoty, a chybaji dostatoéné epidemiologické udaje na podporu
uréenia smeru vyskumu a ¢innosti v budicnosti.

— Osvedcené postupy tykajuce sa diagnostiky, liecby a financovania terapii pri tychto
ochoreniach vznikaju na roznych miestach v celej EU, ale v Unii nedochadza k ich $ireniu.
Tento problém je o to zavaznejSi, ze Eurdpska unia celi a bude celit nedostatku
opatrovatelov z povolania a problémom vyplyvajicim z nedostato¢nej podpory
neprofesionalnych opatrovatel'ov.

— Nevenuje sa dostato¢nd pozornost’ pravam 0sob s kognitivnou poruchou. Nedostato¢ne sa
uznidva mentalny potencial starSich l'udi, chybaji vedomosti a pochopenie Sirokej
verejnosti, ¢o je to Alzheimerova choroba, a vyskytuje sa stigma spojend s demenciami,
ktora méze ovplyvnit’ zdravie tychto pacientov.

2. CIELE A CINNOSTI SPOLOCENSTVA
2.1. Vcasné diagnostikovanie demencie a podpora pohody pri starnuti

Podpora dobrého telesného a duSevného zdravia (napr. udrziavanie zdravého
kardiovaskularneho systému, propagovanie celozivotného vzdeldvania a ucenia) moze
pomdct’ pri predchddzani zhorSeniu kognitivnych schopnosti, ktoré vyustuje do demencie.
Prevencia vaskuldrnej demencie je priamociarejSia nez pri Alzheimerovej chorobe, pretoze
rizikové faktory mozgovych prihod su dobre znadme a podobaju sa rizikovym faktorom inych
kardiovaskularnych chorob (napriklad pri koronarnej chorobe srdca). K tymto rizikovym
faktorom patri vysoky krvny tlak, vysoka hladina cholesterolu a faj¢enie. Ked’ze vaskularny
komponent zohrava ulohu v polovici vSetkych pripadov demencie, kontrolou rizikovych
vaskularnych faktorov by sa mohlo prispiet’ k ochrane pred vznikom demencie'®. Potrebny
je cielenejsi vyskum, aby sa lepSie pochopila otdzka, ¢o je to ,,zivotny $tyl podporujtci zdravy
mozog*, ktorej vyznam sa bude v suvislosti s demografickym starnutim zvacsovat'.

Ci individualni pacienti a ich rodiny, ako aj verejné organy porozumejii demencidm, zavisi
takisto od presnej a konzistentnej diagndzy. Z hl'adiska ¢o najlepSieho vyuzitia dostupnych
liecebnych zakrokov v tych najucinnejSich skorych Stddiach je nevyhnutné, aby sa urcila
a propagovala najlepSia prax pri v€asnom diagnostikovani Alzheimerovej choroby a inych
foriem demencie. Pomocou vcasnej diagnoézy a lieCebného zakroku sa mozno bude dat

e Alzheimer Europe (2008) Dementia in Europe Yearbook (ro¢enka Demencia v Eurdpe).
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oddialit’ nastup pokrocilého stadia choroby a tym odlozit’ umiestnenie pacientov do Ustavov,
¢im sa znizia vysoké néklady na (dlhodobt) terminalnu starostlivost. Na tirovni EU sa uz
dosiahol pokrok smerom k polozeniu zékladov v€asného a presného stanovenia diagndzy, ¢im
sa umozni aj najlepsie vyuzitie existujucich sposobov liegby'’. Komisia podpori d’alsie prace,
aby sa vyvinula takato najlepSia prax v oblasti v¢asného diagnostikovania Alzheimerovej
choroby a inych demencii.

Okrem toho je k dispozicii Coraz viac ddkazov, Zze dusevnou cinnostou a jej stimulaciou
(prostrednictvom celozivotného vzdeldvania aj socialnej interakcie) sa znizuje riziko
postihnutia demenciou vratane Alzheimerovej choroby. Necinnost' sa, naopak, zda byt
rizikovym faktorom. Ako naznacuju existujuce dokazy, ked’ Tudia odidu do doéchodku
a neprisposobia sa vhodnym sposobom, déchodok sa stane katalyzatorom zhorSenia ich
kognitivnych schopnosti, ktoré stuvisi s vekom'®. Dalo by sa proti tomu zakrogit' pruZnej§im
odchodom do dochodku alebo zamestnanim po beznom odchode do dochodku (¢im by sa
prispelo aj k wudrzatelnosti dochodkovych systémov), ako aj inymi prisposobeniami
v systémoch zdravotnictva a socialnej starostlivosti.

Eurdpsky pakt za dusevné zdravie a pohodu bol prijaty pocas konferencie EU na vysokej
Grovni ,,Spolo¢ne za duevné zdravie a pohodu® dia 13. juna 2008". Jeho uzavretim sa
ponuka prilezitost na zohl'adnenie tohto rozmeru choroby, pricom sa poskytuje ramec
na aktivity zvySujice informovanost’ a na vymenu osvedc¢enych postupov pri zvladani vyziev
spojenych s Alzheimerovou chorobou, ktory funguje ako doplnkova vetva k zameraniu paktu
na dusevné zdravie, pohodu a poruchy.

Eurépska komisia uverejnila v roku 2007 ozndmenie ,,DoOstojné starnutie v informacnej
spolo¢nosti® zo 14. juna 2007 (KOM(2007) 332)* a rozbehla cely rad konkrétnych &innosti.
Patria k nim Specifické ¢innosti v oblasti informacnych a komunikac¢nych technolégii (IKT),
ktora je sucastou siedmeho rdmcového programu, a rozsiahle pilotné projekty s regionmi
vramci programu pre konkurencieschopnost a inovaciu, ktoré sa osobitne zaoberaju
rieSeniami IKT vhodnymi pre star§ich T'udi s kognitivnymi problémami a s miernou
demenciou a pre ich o3etrovatel'ov. Okrem toho EU spolu s 23 eurdpskymi krajinami rozbehla
spoloény vyskumny ainovaény program®’ v oblasti novych produktov a sluzieb IKT
pre dostojné starnutie, v ramci ktorého sa moézu vyvijat podporné rieSenia Alzheimerovej
choroby.

e (Cinnosti:

e Zaclenenie rozmeru demencie do prebiehajicich a buducich Cinnosti Eurdpskej tnie
v oblasti preventivnej starostlivosti o zdravie, najmd do tych, ktoré su zamerané
na kardiovaskularne zdravie a telesné aktivity.

17 Patri sem Mini Mental State Examination (MMSE) a projekt EU DESCRIPA (Development
of Screening guidelines and diagnostic Criteria for Predementia Alzheimer's disease, Rozvoj
skriningovych usmerneni a diagnostickych kritérii na predemenciu pri Alzheimerovej chorobe) — pozri
http://www.biocompetence.eu/index.php/kb_1/io_2930/i0.html.
http://www2.ulg.ac.be/crepp/papers/crepp-wp200704.pdf
http://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/docs/pact_en.pdf
http://ec.europa.eu/information_society/activities/health/docs/policy/interop-com2007-332-final.pdf
2 Rozhodnutie Eurdpskeho parlamentu a Rady &. 742/2008/ES z 9. jula 2008, U. v. EU L 201, 30.7.2008,
s. 49.
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e Vypracovanie suboru odporucani, ktoré by obcanom pomohli pri prevencii chorob
demencie.

e Zahrnutie rozmeru demencie do pruznych eurdpskych dochodkovych politik a do akéného
ramca tykajuceho sa starSich 'udi v Europskom pakte za dusevné zdravie a pohodu.

2.2 Spolo¢né eurépske tsilie o lepSie pochopenie demencie: zlepSenie
epidemiologickych vedomosti a koordinacie vyskumu

Spol'ahlivé udaje o prevalencii a incidencii tykajuce sa demencii maju takisto zasadny
vyznam, aby Clenské Staty mohli vypracovat vhodné plany a opatrenia, pricom sa vezmu
do tivahy zévazné dosledky z hl'adiska verejnych financii v celej Eurdpe. Komisia sa bude
nad’alej snazit’ ziskat’ spolahlivé tidaje o prevalencii a incidencii podl'a veku a na zéklade
metodiky z projektu ,,Europska spolupraca v oblasti demencie (EuroCoDe)***. Komisia bude
predovsetkym vyvijat' ¢innosti v rdmci programu v oblasti zdravia tykajice sa zlepSenia
udajov o prevalencii, rizikovych faktorov a sposobu ich rieSenia, ako aj validdcie novych
kritérii na v€asné stanovenie diagnézy. V budicnosti bude mozné poskytovat’ cenné
informacie pomocou planovaného prieskumu eurdpskeho zdravia formou vysetreni (EHES)>
prostrednictvom jeho modulu kognitivneho testovania, priCom sa ziskaju udaje so silnou
predikénou hodnotou o vyvoji tohto problému. Budu sa hl'adat’ synergie v kontexte siedmeho
ramcového programu pre vyskum a technicky rozvoj** s osobitnym prepojenim na tému
Zdravie Specifického programu Spolupréaca, v rdmci ktorého je vyskum mozgu a suvisiacich
chordb jednou z uréenych vyskumnych oblasti a vyskum starnutia je prierezovou otazkou.

Vyskumné usilie Spolocenstva v tejto oblasti sa v 7RP zintenzivnilo v rdmci témy Zdravie
prostrednictvom oblasti vyskumu mozgu a vyskumu verejného zdravia, pricom sa skumali
otazky, ako napriklad pochopenie mechanizmov choroby, pacientovo dusevné zdravie,
prevencné stratégie zdravého starnutia a rovnost’ pristupu k starostlivosti. Vzhl'adom na vel'ké
vyzvy v podobe Alzheimerovej choroby a inych demencii, pred ktorymi verejné zdravie stoji,
sa mozu podporit’ slubné oblasti vyskumu, najmid podporenim intenzivnejSej koordinacie
zékladného a klinického vyskumu. Prikladom oblasti mozného zaujmu je vyskum
patofyzioldgie choroby vratane epidemiologickych a klinickych skusok, vyskum ekondmie
zdravia, socidlnych a humanitnych vied, aby sa prispelo k pochopeniu psychologickych
a socialnych aspektov choroby, a vyskum modelov socidlnej starostlivosti vratane vymeny
najlepSej praxe pri odbornej priprave opatrovatelov dementnych pacientov, ¢o je odrazom
sirokého konsenzu, ze starostlivost’ o pacienta by sa nemala obmedzovat’ na farmakologicka
liecbu, ale mala by zahfiat’ aj nefarmakologické pristupy.

Pri téme Zdravie Specifického programu Spolupraca sa v ramci tretej Cinnosti s nazvom
,»Optimalizacia poskytovania zdravotnej starostlivosti europskym ob¢anom* stanovuje, aby
europsky vyskum verejného zdravia prispel k vybudovaniu potrebnych zakladov
informovanych politickych rozhodnuti o systémoch zdravotnictva, ako aj uc¢innejSich stratégii

22
23

http://ec.europa.eu/health/ph_projects/2005/actionl/action] 2005 10 en.htm
http://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination/reporting/report_en.htm

# Rozhodnutie Eurépskeho parlamentu a Rady ¢. 1982/2006/ES z 18. decembra 2006 o siedmom
ramcovom programe Europskeho spoloCenstva v oblasti vyskumu, technického rozvoja
a demonstraénych &innosti (2007 — 2013), (U. v. EU L 412, 30.12.2006, s. 1) a rozhodnutie Rady
€. 2006/971/ES z 19. decembra 2006 o osobitnom programe Spolupraca, ktorym sa vykonava siedmy
ramcovy program Eurdpskeho spolocenstva v oblasti vyskumu, technického rozvoja a demonstra¢nych
&innosti (2007 —2013), (U. v. EU L 54, 22.2.2007, s. 30).
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na propagovanie zdravia, predchadzanie chorobam, diagnostiku a terapiu. Doteraz sa vplyvom
starnutia zaoberali dve vyzvy na predkladanie navrhov a vyustili do projektov, ktorych
predmetom bude vyskum systémov zdravotnictva a dlhodobej starostlivosti o starSich l'udi,
organizécia starostlivosti o dementnych pacientov, plan vyskumu starnutia, kohorty
starnicich, ako aj merania vysledkov v oblasti zdravia a starnutia obyvatel'stva. Dalsi vyskum
by sa mal vyvijat’ podla tychto projektov i priorit clenskych Statov.

Na eur6pskej Grovni sa prostrednictvom spoloéného programového pristupu® podnikaji prvé
kroky na podporu spoluprace pri usili verejného vyskumu so zameranim na kla€ové priority
suvisiace s neurodegenerativnymi chorobami, najmid s Alzheimerovou chorobou. Tento
pristup zahfila Clenské S$taty, ktoré st dobrovolne a na zaklade variabilnej geometrie
zaangazované do vymedzenia, vypracovania a realizacie spolocného strategického
vyskumného programu vychadzajuceho zo spolo¢nej predstavy o sposobe, akym celit
dneSnym velkym spolocenskym vyzvam. Podla ¢lenskych Statov st neurodegenerativne
choroby oblastou s vysokym socidlnym dopytom, v ktorej by kolektivna iniciativa
realizovana prostrednictvom spolo¢nej tvorby programov priniesla vyrazne zlepSenie
terajSicho nejednotného usilia v Europskom vyskumnom priestore. Zdroje st v scasnosti
rozdelené medzi podetné a roznorodé finanéné agentiry po celej EU s jej 27 ¢lenskymi §tatmi
bez silnej vdzby na oblast’ tvorby politiky. Tym vznikd riziko zbytocnej duplikacie
financovania verejného vyskumu na tGrovni EU. Preto je nevyhnutné spoloéné eurdpske tsilie
na vytvorenie jednotnej vizie o potrebach vyskumu a o opatreniach, ktoré sa maji v tejto
oblasti realizovat’, aby sa propagovala spolupraca na urovni EU, navrhovali a zdokonalovali
nov¢ pristupy, ktoré koresSponduju s vedeckymi, lekarskymi a socidlnymi nezndmymi, aby sa
predislo zbyto¢nej duplikacii usilia a zvysila efektivnost’ a ucinnost’ vydavkov jednotlivych
¢lenskych statov a Spolo¢enstva vynakladanych na vyskum a vyvoj.

Na tieto ucely Komisia okrem tohto ozndmenia predkladd aj navrh odportcania Rady
o pilotnej iniciative spolo¢nej tvorby programov tykajlcej sa boja proti neurodegenerativnym
ochoreniam, predovSetkym Alzheimerovej chorobe, aby sa spojilo a skoordinovalo usilie
europskych vyskumnych pracovnikov v tejto oblasti zdkladného a klinického vyskumu.
Cielom tohto odportcania je vyvinat novy pristup pomocou kooperacie a spoluprace medzi
narodnymi vyskumnymi programami, aby sa uc¢innejsie ¢elilo spolo¢nym eurdpskym vyzvam
v oblasti neurodegenerativnych chordb, predovsetkym Alzheimerovej choroby, ¢im sa lepsie
vyuziju obmedzené eurdpske finanéné prostriedky z verejnych zdrojov na vyskum a vyvoj.
Takato koncepcia by vyzadovala, aby ¢lenské Staty dospeli k spolo¢nej vizii o sposobe, akym
spolupraca a koordinacia v oblasti vyskumu na eurdpskej urovni méze prispiet’ k lepSiemu
porozumeniu a predchadzaniu neurodegenerativnym chorobam, k ich zistovaniu a k boju
proti nim, najmé pokial' ide o Alzheimerovu chorobu, a aby vypracovali a implementovali
strategicky vyskumny program na realizaciu tejto vizie. Komisia sa vyzyva, aby prijala
dopliiujice podporné opatrenia v prospech pilotnej iniciativy spoloc¢nej tvorby programov
vratane podpory Struktiry riadenia a vypracovania strategického vyskumného programu,
poskytovania tdajov, informacii a analyzy stic¢asného stavu v tejto oblasti v lenskych Statoch
a na eurdpskej trovni.

e (Cinnosti:

» Zavery Rady o spolocnom zavizku clenskych $tatov bojovat’ proti neurodegenerativnym ochoreniam,

najma proti Alzheimerovej chorobe.
http://register.consilium.europa.eu/pdf/en/08/st13/s13668.en08.pdf
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e Zlepsenie epidemiologickych udajov o Alzheimerovej chorobe a inych demenciéch,
pricom sa implementuju zavery z projektu EuroCoDe;

e Vyuzitie planovaného prieskumu eurdpskeho zdravia formou vySetreni na ziskanie novych
celoeurdpskych tidajov o prevalencii 0sdb so skorymi kognitivnymi poruchami;

e Prijatie navrhu odporucania Rady o pilotnej iniciative spolo¢nej tvorby programov
tykajucej sa boja proti neurodegenerativnym ochoreniam, predovsetkym Alzheimerovej
chorobe.

2.3. Podpora vnitrostatnej solidarite v sdvislosti s demenciami: vymena najlepsej
praxe v oblasti starostlivosti o osoby trpiace demenciou

Prostrednictvom otvorenej metddy koordinacie v oblasti socialnej ochrany, socidlnej inkluzie
a dlhodobe;j starostlivosti spolu so suvisiacimi aktivitami (proces partnerského preskiimania,
konferencia, téma buducej spolocnej spravy) sa moze poskytnut platforma na vymenu
najlepSej praxe, najmé pokial’ ide o Standardy starostlivosti a financovanie socidlnej ochrany
0sOb s neurodegenerativnymi poruchami a ich rodin. Mala by sa vymienat’ aj najlepsia prax,
pokial’ ide o spdsob, akym sa da optimalizovat’ podpora rodinnych prislusnikov opatrujtcich
osoby, ktoré trpia Alzheimerovou chorobou a inymi formami demencie. Okrem toho bude
Komisia v pripade potreby podporovat’ aj vyvoj osvedCenych postupov poskytovanim
informécii o tom, ako mozu prebiehajiice programy Spolocenstva (najmé Strukturalne fondy)
pomdct’ pri financovani takéhoto vyvoja v ¢lenskych Statoch.

Starostlivost v ramci komunity, starostlivost v domdcom prostredi, starostlivost
v pobytovych zariadeniach (rezidencna starostlivost’) a denna starostlivost’ su vSetko sektory
s vysokym podielom ludskej prace, v ktorych ndklady na zamestnancov tvoria vacSinu
celkovych vydavkov. Ponuka pracovnych sil v tychto oblastiach sposobuje ¢lenskym Statom
vel'ké starosti, najmd vzhl'adom na nedostatok zamestnancov v oblasti lekarskej,
opatrovatel'skej a socialnej starostlivosti. Malo by sa podporovat” poskytovanie $pecidlnej
odbornej pripravy zdravotnym sestram a clenom rodin pacientov trpiacich Alzheimerovou
chorobou. Komisia preto preskima moznosti podpory spoluprace pri vyvoji koncepcii
a rieSeni tak na vnutrostatnej, ako aj na eurdpskej urovni, priCom sa podpori holisticky pristup
k starostlivosti. Zameria sa aj na vypracovanie ramcov kvality pre sluzby lekarskej a socialnej
starostlivosti urCené osobdm trpiacim demenciami prostrednictvom programu v oblasti
zdravia.

Posilnenim postavenia narodnych a medzindrodnych zdruzeni podsobiacich v oblasti
Alzheimerovej choroby a prislusnych organizacii pacientov by sa malo zaistit’, aby sa viedli
riadne konzulticie s pacientmi a ich zdstupcami. To je cielom druhého programu v oblasti
zdravia a existujticich narodnych stratégii tykajucich sa demencie. Programom EU s nazvom
PROGRESS (2007 —2013)*® proti socidlnemu vylueniu a diskriminacii, ktory propaguje
aj rodova rovnost’ a zaClenenie 0sob so zdravotnym postihnutim do spolo¢nosti, sa budu
nad’alej podporovat’ organizicie zastupujuce pacientov a ich pribuznych. Aj prostriedky
poskytnuté v ramci akéného planu EU pre oblast zdravotného postihnutia na roky 2003 —
2010 sa pouziji vhodnym spdsobom

e (Cinnosti:

26 Rozhodnutie Eurdopskeho parlamentu a Rady €. 1672/2006/ES z 24. oktobra 2006, ktorym sa zriad'uje

program Spolocenstva v oblasti zamestnanosti a socidlnej solidarity — Progress.

SK



SK

e Zistovanie existujucich a vznikajticich osvedcenych postupov, ktoré suvisia s lieCbou osdb
trpiacich Alzheimerovou chorobou a inymi formami demencie a so starostlivostou o ne,
a zlepSenie Sirenia a uplatiiovania takychto postupov (podla moZnosti s vyuZzitim
Strukturalnych fondov).

e Pomocou otvorenej metddy koordinacie vypracovanie ramcov kvality pre lekarske sluzby
a sluzby starostlivosti poskytované osobam trpiacim demenciami.

e Vyuzitie prostriedkov poskytnutych v ramci akéného planu EU pre oblast zdravotného
postihnutia na roky 2003 — 2010 na podporu organizécii pacientov.

24. ReSpektovanie prav osob trpiacich demenciami

Alzheimerova choroba a iné demencie maju v eurdpskej spolo¢nosti negativny imidz, ktory je
Casto sprevadzany strachom a bezmocnost'ou, co mdze ovplyvnit’ zdravie tychto pacientov.
Pre postupné stracanie svojich schopnosti si osoby s demenciou tazko udrziavaju svoje
miesto v spoloCnosti a aktivne sa do nej zapdjaju. Aj opatrovatelia mozu zazit' socialne
vylicenie, ktorého pri¢inou st G¢inky demencie na ich blizkych. Udrziavanie spolocenskych
vztahov a aktivity vSak pomaha pri dlhSom zachovani autondémie a telesnej a dusevnej
pohody, ¢im sa minimalizuje potreba pomoci a predchddza izolovaniu od spolo¢nosti
a depresii.

Oznamenie diagndzy osobam trpiacim demenciou je velmi ddlezité, aby sa im umoznilo
aktivne sa podielat’ na rozhodnutiach, ktoré maju vplyv na ich Zivoty. Kognitivne schopnosti
sa, zial’, postupne zhorSuju a spravidla nastane Cas, ked’ to uz osoba s demenciou nedokaze
zvladnut' Uplne sama a potrebuje pomoc pri rozhodovani o otazkach roznej doélezitosti,
ako napriklad v pripade spravovania financii alebo lekarskych rozhodnuti.

Pomoc by mohol poskytnut’ opatrovnik/zdkonny zéastupca, ale ako =zistila organizécia
Alzheimer Europe pri vykonavani projektov Lawnet”’, vnutro§tatne zakony sa v tejto oblasti
vel'mi lisia. V kazdom pripade je bezpodmienecne nevyhnutné umoznit’ osobam trpiacim
demenciou, aby vyjadrili svoju vol'u, pokial’ im to ich schopnosti dovolia.

Komisia méze prispiet’ k politickému vedeniu pri uznavani prav starSich I'udi s kognitivnymi
poruchami. Zorganizovala vdbec prvi eurdpsku konferenciu o prevencii zanedbédvania
a zneuzivania starSich osob (2008). Planuje takisto vytvorit’ spolu s najrelevantnejSimi
verejnymi a sukromnymi zainteresovanymi stranami europsku siet’ pre prava a ddstojnost’
0sob trpiacich demenciou, v ramci ktorej by sa mali sformulovat’ odporucania tykajice sa
dostojnosti, autondémie a socidlnej inkluzie ako prostriedky na zachovanie telesného
a duSevného zdravia tychto osob. Malo by to prispiet k politickému vedeniu v EU
zameranému na zmens$enie stigmy spdjanej s Alzheimerovou chorobou a inymi demenciami
a podporu pohody takychto pacientov. Navrhovana eurdpska siet’ by mala byt prinosom
aj z hl'adiska vymeny najlepSej praxe v oblasti reSpektovania prav zraniteI'nych dospelych
0s0b a boja proti zneuzivaniu pacientov.

e C(Cinnost’

7 Alzheimer Europe (2002): Comparative analysis of legislation in Europe relating to the rights of people

with dementia (Porovnavacia analyza eurdopskych pravnych predpisov o pravach oséb trpiacich
demenciou) (k dispozicii na stranke www.alzheimer-europe.org).
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e S vyuzitim prostriedkov poskytnutych v ramci programu v oblasti zdravia vytvorenie
eurdpskej siete pre prava a dostojnost’ osdb trpiacich demenciou, v ramci ktorej by sa mali
sformulovat’ odporucania tykajuce sa dostojnosti, autonémie a socialnej inkluzie, a vymena
najlepSej praxe v oblasti reSpektovania prav zranitelnych dospelych oséb a boja
proti zneuzivaniu pacientov.

3. ZAVERY A DALSIE KROKY

Verejné zdravie, vyskum, socidlna ochrana a prava a autondomia st Styri aspekty Cinnosti,
ktoré by mali odrdzat’ realitu v naSich spolo¢nostiach. Eurdpske obyvatel'stvo starne a je
zodpovednost'ou nas vsetkych zabezpecit’, aby l'udia mohli starntit’ dostojne, aby si udrzali
¢o najdlhsie dobry zdravotny stav a mali rovnaké prava ako ktokol'vek iny. Komisia zamysla
pouzit’ na ucely tohto oznamenia rézne pravne nastroje, ktoré ma k dispozicii (program
v oblasti zdravia, siedmy ramcovy program, akény plan EU pre oblast zdravotného
postihnutia, otvorenu metddu koordinécie a Statisticky program), a to integrovanym sposobom
umoznujicim vysokil uroven efektivnosti a koordindcie a optimalne vyuzitie zdrojov.
Cinnostou na tirovni Spologenstva sa mozu ¢lenské §taty podporovat pri rieSeni problému
demencii v stvislosti so starnutim eurdpskej spolocnosti. Spolocenstvo v zasade moZe
uskuto¢nit’ tieto podporné ¢innosti, ale ¢i sa tato vyzva uspesne zvladne, bude v prvom rade
zavisiet od Clenskych S$tatov a obcianskej spolo¢nosti, ktoré v tejto stvislosti zohraju
rozhodujucu ulohu.

Komisia s tymto cielom podpori prostrednictvom eurdpskych a néarodnych iniciativ
aj Svetovy den Alzheimerovej choroby (21. september). Vdaka partnerskej spolupraci
a na zdklade opatreni stanovenych v tomto ozndmeni tak Komisia prispeje ku kolektivnemu
usiliu v snahe dosiahnut’ ¢o najlepsi zdravotny stav starnticej spolo¢nosti v celej Eurdpe.

Cielom iniciativy Komisie o Alzheimerovej chorobe a demenciach by mala byt podpora
spoluprace na medzindrodnej urovni so vSetkymi krajinami, ktoré o fiu prejavia zaujem,
a v uzkej spolupraci so Svetovou zdravotnickou organizaciou. Medzinarodna spolupraca je uz
neodlucite'nou sucast'ou ramcového programu v oblasti vyskumu.

Na konci spolo¢nej akcie Eurdpskej komisie a Clenskych Statov, ktorou sa implementuju

¢innosti uvedené v tomto oznameni, Komisia do roku 2013 vypracuje spravu o implementacii
tohto ozndmenia ur¢ent Eurépskemu parlamentu a Rade.
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