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SDELENI KOMISE EVROPSKEMU PARLAMENTU A RADE

o evropské iniciativé pro Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence

1. UVOD A VYMEZENi PROBLEMU
1.1. Souvislosti

Demence znamena snizeni duSevnich schopnosti, které se wvyviji zpravidla pomalu
a zpusobuje zhorSovani paméti, mysleni a tsudku a mize nicit osobnost clovéka. Postihuje
zejména (ne vSak vylucné€) osoby starsi 60 let a je hlavni pfi¢inou zdravotniho postizeni
u starSich lidi; vzhledem k tomu, Ze podil starSich obyvatel v mnoha populacich nartsta, bude
se pravdépodobné zvySovat i pocet pacientli s demenci. Demence jsou neurodegenerativni
onemocnéni a nejsou pouze béznou soucasti procesu starnuti.

Nejbéznéjsim typem demence v EU je Alzheimerova choroba, ktera predstavuje asi 50-70 %
pfipadl, a na druhém misté¢ je opakovand mozkova piihoda, kterd vede k multiinfarktové
demenci (asi 30 %); dal§imi typy jsou mimo jiné frontotemporalni demence, Pickova nemoc,
Binswangerova choroba a demence s Lewyho télisky. Jeden projekt platformy pacientt
Evropské unie snazvem Alzheimer Europe' a podporovany Evropskou komisi vymezil

wevr

Nejlepsi dostupné odhady® uvadgji, ze vroce 2006 trp&lo 7,3 milionu Evropant (ve
27 ¢lenskych statech) ve véku mezi 30 a 99 lety néjakou formou demence, coz predstavuje
12,5 osob na 1 000 obyvatel.V ramci této skupiny je postizeno vice zen (4,9 milionu) nez
muza (2,4 milionu). S vyssi nad¢ji doziti, zejména v rozvinutych zemich, se vyskyt demence
dramaticky zvysil a n¢které soucasné progndzy predpovidaji zdvojnasobeni poctu postizenych
osob kazdych 20 let*”.

Demence se samoziejmé netykaji jen osob, které jimi trpi, ale i téch, ktefi o n¢ pecuji. Jestlize

predpokladame, ze v kazdé rodiné s takovym pacientem nesou toto biemeno primérné tii
6 . o e e .

osoby’, znamena to, ze demence se ptimo dotyka asi 19 milionit Evropand.

Demence jsou pro spole¢nost jako celek velmi ndkladné: podle ro¢enky Demence v Evropé
(2008) dosahly celkové naklady na pfimou i neformalni péci v souvislosti s Alzheimerovou

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

Alzheimerova choroba: védecké, 1ékatské a spoleCenské dusledky, syntéza a doporuceni (Alzheimer’s
disease. Scientific, medical and societal implications, Synthesis and recommendations). Souborna
zprava odborniktl z tistavu INSERM (francouzsky narodni ustav zdravi a 1ékafského vyzkumu), 2007.
Prvni vysledky prizkumu o zdravi, starnuti a odchodu do dichodu v Evropé (2004-2007),
http://www.share-project.org/t3/share/uploads/tx_sharepublications/BuchSHAREganz250808.pdf.
Alzheimerova choroba ve skutetném zivoté — prizkum mezi osobami, které pecuji o nemocné
s demenci, http://www.alzheimer-europe.org/?lm2=C5BASEF2EE10.
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chorobou a jinymi formami demence v roce 2005 vyse 130 miliard EUR v celé EU-27 (4.
21 000 EUR na jednoho pacienta roéng&). 56 % nékladd tvotily naklady na neformélni péci’.

Alzheimerova choroba je vSak v EU stidle nedostate¢né¢ diagnostikovana. Na zékladé
dostupnych epidemiologickych udaji se v soucasnosti vi jen o poloviné téch, kdo touto
chorobou trpi®.

Dilezitost této situace byla na evropské trovni rozpoznana jiz davno, a to nejen Komisi, ale
i Parlamentem a Radou.Vysledkem byla usneseni Evropského parlamentu v roce 1996° a
1998 spolu s rozpo&tovymi prostiedky pro konkrétni projekty v této oblasti. V bilé knize
»Spolecné pro zdravi: strategicky ptistup pro EU na obdobi 2008-2013* ze dne 23. fijna 2007
(KOM(2007) 630), ktera vymezuje zdravotni strategii EU'', je zmin&na potieba 1épe pochopit
neurodegenerativni choroby, jako je Alzheimerova choroba, zhlediska demografického
starnuti. Rada neddvno pfijala dva soubory zavéri o boji proti neurodegenerativnim
chorobam, zejména Alzheimerové chorob&'>", a vyzvala Komisi k &innosti. Primarni
odpovédnost za boj proti demenci maji ¢lenské staty. OvSem ulohou Spolecenstvi v oblasti
zdravi je podle ¢lanku 152 Smlouvy podnécovat spolupraci mezi ¢lenskymi staty a pripadné
jim pfi jejich Ginnosti poskytovat podporu. Clanek 165 Smlouvy kromé toho stanovi, Ze
Spolecenstvi a Clenské staty koordinuji své ¢innosti ve vyzkumu a technologickém rozvoji
tak, aby zajiStovaly vzijemnou provazanost vnitrostatnich politik a politik SpoleCenstvi.
V Gzkém spojeni s ¢lenskymi staty mize Komise dat jakékoli uzitecné podnéty na podporu
koordinace.

Specifické charakteristiky Alzheimerovy choroby a jinych forem demence z nich ¢ini oblast,
v niZ se opatieni na trovni EU na podporu ¢lenskych stath mohou stat ptidanou hodnotou.
Cilem tohoto sdéleni je vymezit ¢innosti na podporu ¢lenskych stati pfi zajisStovani u¢inného
uznavani Alzheimerovy choroby a jinych forem demence, jejich prevence, diagnoézy, 1éCby,
péce a vyzkumu v Evrop€. Za timto ucelem spusti v roce 2010 Evropskd komise a ¢lenské
staty spole¢nou akci uvedenou v pracovnim plénu pro provadéni druhého programu zdravi
(2008-2013)'*. Tento krok zase prispéje k nadfazenému cili — ke zlepSeni zdravotnickych
vysledki, a tim 1 k prodlouzeni stfedni délky zivota prozité ve zdravi, tedy ke klicovému
ukazateli Lisabonské strategic'”.

1.2. Problematika
Existuji Ctyfi otazky, pfi jejichz feSeni by zasah ze strany Spolecenstvi mohl byt prospésny:

— Lidé sami mohou pfispét k prevenci demence, zejména cévni demence a v urcité mire také
Alzheimerovy choroby, a v€asna diagndza miize zajistit, Ze 1écba bude poskytnuta v dobg,

Alzheimer Europe (2008), ro¢enka Demence v Evropé.

Zprava o zavaznych a chronickych onemocnénich zroku 2007, pracovni skupina pro zavazna
a chronicka onemocnéni, GR SANCO,
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/mcd report_en.pdf

Usneseni ze dne 17. dubna 1996 o Alzheimerové chorobé a prevenci poruch kognitivnich funkci
u starSich lidi a usneseni ze dne 11. bfezna 1998 o Alzheimerové chorobé.
http://ec.europa.eu/health/ph_projects/alzheimer project full listing en.htm

Viz http://ec.europa.eu/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/cs/08/st13/st13668.cs08.pdf

Rozhodnuti Evropského parlamentu a Rady ¢. 1350/2007/ES ze dne 23. fijna 2007, kterym se zavadi
druhy akéni program Spolecenstvi v oblasti zdravi (2008-2013).

Viz http://ec.europa.eu/health/ph_information/indicators/lifeyears _en.htm.
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kdy je nejucinnéjsi. Ale obané EU nejsou dostatecné informovani o dilezitosti prevence a
vCasné 1éCby.

— Existuje zfejma nutnost zlepsit porozuméni demencim, zejména Alzheimerové chorobé a
jinym neurodegenerativnim onemocnénim. Vyzkum je vSak koordinovdn jen velmi
omezené, coz je oblast, kterda ma vyrazny potencial pro evropskou ptidanou hodnotu, a
chybi dostatecné epidemiologické uidaje, které by pomohly urcit smér vyzkumu a Cinnosti
v budoucnosti.

— Na riznych mistech EU se vyvijeji osvédcené postupy v oblasti diagnozy, lécby
a financovani terapie u téchto onemocnéni, ale tyto postupy nejsou v EU sdileny.
Dilezitost tohoto problému je o to vétsi vzhledem k tomu, Ze Evropskd unie se potyka
abude potykat snedostatkem odbornych pecovateli a sproblémy souvisejicimi
s nedostatecnou podporou pro neformdlni pecovatele.

— Nedostatecna pozornost je vénovana praviim osob, které trpi kognitivnim deficitem. Panuje
rovnéz nedostatek uzndni pro duSevni potencidl starSich lidi, nedostatek znalosti a
porozuméni $iroké vetejnosti tomu, co Alzheimerova choroba je, a stigma spojované
s demenci, coz mize ovliviiovat zdravotni stav pacientl s takovymi chorobami.

2. CiLE A CINNOSTI SPOLECENSTVI
2.1. Véasné jednani pro diagnostiku demence a podporu pohody ve stari

Podpora dobrého fyzického a dusevniho zdravi (napt. udrzovani zdravého kardiovaskularniho
systétmu, podpora vzdélavani a celozivotniho uceni) mulze pomoci zabranit sniZeni
kognitivnich schopnosti vedouciho k demenci. Prevence je jednodu$si v piipadé cévni
demence nez v ptipadé¢ Alzheimerovy choroby, nebot’ rizikové faktory spojené s cévnimi
piihodami jsou dobfe zndmy a podobaji se rizikovym faktorim spojenym s jinymi
kardiovaskularnimi chorobami (napft. ischemickou chorobou srde¢ni). Mezi uvedené rizikové
faktory patii vysoky krevni tlak, vysokd hladina cholesterolu a kouteni. Vzhledem k tomu, Ze
v poloviné vSech piipadii demence hraji roli cévy, mohla by kontrola cévnich rizikovych
faktorti chranit proti rozvoji demence'®. Je zapotiebi cilengjsiho vyzkumu, aby bylo mozné
Iépe pochopit, co znamena ,,zivotni styl pro dusevni zdravi®, téma, jez bude v souvislosti

vvvvvv

Porozuméni demencim, jak ze strany samotnych pacientt a jejich rodinnych ptislusnikt, tak
ze strany vefejnych orgéanl, také zavisi na piesné a konzistentni diagnéze. Stanoveni
a podpora osvédCenych postupli v oblasti v€asné diagndézy Alzheimerovy choroby a jinych
forem demence jsou nezbytné pro to, aby byla dostupna 1é¢ba vyuzita co nejlépe v ¢asnych
stadiich choroby, kdy je nejucinngjsi. Diky v€asné diagndze a 1€cbé by mohlo byt mozné
oddalit postup choroby do pozd¢jsich stadii, a tim odlozit umisténi do 1écebného zatizeni a
snizit vysoké naklady na terminalni (dlouhodobou) péci. Na urovni EU jiz byl ucinén pokrok
smérem k vypracovani zékladny pro vcasnou a pfesnou diagnozu, kterd rovnéZ umozni co
nejlépe vyuzivat stavajici 16¢bu'’. Komise bude podporovat dalsi usili v oblasti rozvoje téchto

16 Alzheimer Europe (2008), roc¢enka Demence v Evropé.

Sem patii Mini Mental State Examination (MMSE) a projekt EU s nazvem DESCRIPA (Development
of Screening guidelines and diagnostic Criteria for Predementia Alzheimer's disease — Rozvoj pokynt
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osvédcenych postupti pro vcasné diagnostické postupy u Alzheimerovy choroby a jinych
forem demence.

Je stale vice ziejmé, ze duSevni ¢innost a stimulace (prostfednictvim celozivotniho uceni a
spoleCenské interakce) snizuje riziko rozvoje demence, vcetné Alzheimerovy choroby.
Naopak necinnost se jevi jako rizikovy faktor. Existuji doklady pro ptedpoklad, ze kdyz lidé
odejdou do dichodu a této situaci se nepiizpiisobi, dochézi u nich ke snizovani kognitivnich
schopnosti zptisobenému starnutim'®. Tomu by se mohlo &elit flexibilngj§imi formami
dichodu nebo vykonem zaméstnani po normélnim odchodu do dichodu (coz rovnéz ptispéje
k udrzitelnosti diichodovych systémiti) a dalSimi upravami systému zdravotni a socialni péce.

Dne 13. ¢ervna 2008 byl na konferenci EU na vysoké urovni nazvané ,,Spole¢né za duSevni
zdravi a pohodu*'® uzavien Evropsky pakt za dusevni zdravi a pohodu. Predstavuje pileZitost
pro zohlednéni této stranky zminéného onemocnéni a poskytuje rdmec pro informacni
¢innosti a vyménu osvédéenych postupti pro feseni Alzheimerovy choroby, a tak rozsituje
zaméteni paktu na dusevni zdravi, pohodu a dusevni poruchy.

Evropskd komise vydala vroce 2007 sdéleni snazvem ,Dustojné stafi v informacéni
spole¢nosti“ ze dne 14. Cervna 2007 (KOM(2007) 332)%, jez obsahuje fadu konkrétnich
opatieni. Jsou to mj. opatfeni v oblasti informacnich a komunikacnich technologii, ktera je
soucasti sedmého ramcového programu, a rozsahlejsi pilotni projekty s regiony na zéakladé
Programu pro konkurenceschopnost a inovace, které jsou konkrétné zameétfené na teSeni
tykajici se téchto technologii pro starsi osoby s kognitivnimi problémy a lehkou demenci 1 pro
jejich pecovatele. Kromé toho EU a 23 evropskych zemi zahdjily program spole¢ného
vyzkumu a inovaci®' v oblasti novych produkti a sluzeb informa&nich a komunika&nich
technologii pro distojné stafi, v ramci n¢hoz mohou byt nalézdna fteSeni problému
Alzheimerovy choroby.

e Opatfeni:

e Zahrnout otazku demence do soucasnych i budoucich ¢innosti Evropské unie v oblasti
prevence zdravi, zejména v souvislosti s kardiovaskuldrnim zdravim a fyzickou aktivitou.

e Vytvoftit soubor doporuceni, kterd by pomohla ob¢antim pii prevenci demenci.

e Zahrnout otazku demence do flexibilnich evropskych politik tykajicich se dichodu a do
ak¢niho ramce pro starsi osoby v Evropském paktu za duSevni zdravi a pohodu.

2.2, Spolecné evropské usili o lepSi porozuméni demenci: zlepSeni znalosti v oblasti
epidemiologie a koordinace vyzkumu

Aby clenské staty mohly vypracovat vhodné plany a opatfeni s pfihlédnutim k zdvaznym
dasledktim pro vefejné finance v Evropé, jsou nezbytné spolehlivé tdaje o prevalenci
a incidenci demenci. Komise bude nadale usilovat o ziskéni spolehlivych tdaji o prevalenci

pro screening a diagnostickych kritérii pro predemenci u Alzheimerovy choroby) — viz

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 Rozhodnuti Evropského parlamentu a Rady &. 742/2008/ES ze dne 9. &ervence 2008 (U, vést. L 201,
30.7.2008, s. 49).
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a incidenci podle véku a na zékladé metodologie projektu ,,Evropska spoluprace v oblasti
demence (EuroCoDe)*“**. Komise v ramci programu vefejného zdravi vypracuje zejména
opatieni tykajici se lepSich udaji o prevalenci, rizikovych faktorti a zpusobu jejich feSeni
a ovétovani novych kritérii pro v€asnou diagnézu. Planovany evropsky prizkum stavu zdravi
(European Health Examination Survey, EHES)* bude moci v budoucnu také poskytnout
cenné informace prostfednictvim kognitivniho testovaciho modulu, ktery dodé udaje o vyvoji
tohoto problému se silnou predpovédni hodnotou. Synergie se budou hledat v sedmém
ramcovém programu pro vyzkum a technologicky rozvoj** se zvlastnim odkazem na téma
zdravi v ramci programu Spoluprace, jehoz specializovanou oblasti vyzkumu je vyzkum
mozku a souvisejicich onemocnéni a jehoz prifezovym tématem je vyzkum starnuti.

Vyzkumné usili Spolecenstvi v této oblasti bylo posileno sedmym rdmcovym programem
v rdmci tématu zdravi prostfednictvim vyzkumu mozku a vyzkumu vetejného zdravi, které se
vénuji napiiklad otazkam, jako je porozuméni mechanismu onemocnéni, duSevni zdravi
pacienta, strategie prevence pro zdravé starnuti a rovny piistup ke zdravotni péci. Vzhledem
k tomu, Ze Alzheimerova choroba a jiné formy demence ptedstavuji velky problém pro
vetejné¢ zdravi, mohly by byt slibné oblasti vyzkumu podporovany, zejména posilenim
spoluprace mezi zakladnim a klinickym vyzkumem. Oblasti potencialniho zajmu by mohl byt
vyzkum patofyziologie onemocnéni, véetn¢ epidemiologickych a klinickych pokustli, vyzkum
ekonomie zdravi, socidlni a humanitni védy (aby bylo mozné 1épe porozumét psychologickym
a socialnim aspektim onemocnéni) a vyzkum modeli socidlni péce vcetné sdileni
osvédcenych postupt v oblasti odborné ptipravy pecovatelii o pacienty s demenci, a pii tom
by se mélo ptihlizet k Siroké shod¢€ na tom, ze péCe o pacienta by se neméla omezovat jen na
farmakologickou 1é¢bu, ale méla by zahrnovat i nefarmakologické pfistupy.

Vramci tématu zdravi zvlastniho programu Spoluprace stanovi tfeti Cinnost nazvana
»optimalizace poskytovani zdravotni péfe evropskym obcantim®, aby evropsky vyzkum
vefejného zdravi piispél k budovani nezbytného zdkladu jak pro informovana politicka
rozhodnuti o systémech zdravotnictvi, tak pro efektivnéjsi a t€innéjsi strategie na podporu
zdravi, prevenci proti chorobam, diagnézu a terapii. Doposud se dopadem starnuti zabyvaly
dvé vyzvy k predkladani navrhii a vysledkem byly projekty, jejichZz obsahem bude vyzkum
v oblasti zdravotnickych systémt a dlouhodobé péce o starSi osoby, organizace péce
o pacienty s demenci, plan pro vyzkum starnuti, skupiny starnoucich osob, opatieni v oblasti
zdravi a starnuti populace. Je tfeba rozvijet dalsi vyzkum s ohledem na tyto projekty a na
priority ¢lenskych stati.

Jiz se uskuteciiuji prvni kroky na podporu spoluprace v oblasti vefejného vyzkumu, jejichz
cilem jsou klicové priority souvisejici s neurodegenerativnimi onemocnénimi, zejména
s Alzheimerovou chorobou, na evropské Grovni prostfednictvim spoleéného planovani™.
Tento piistup vychdzi z mysSlenky, ze clenské staty se podili dobrovolné a na zakladé

22
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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

Rozhodnuti Evropského parlamentu a Rady ¢. 1982/2006/ES ze dne 18. prosince 2006 o sedmém
ramcovém programu Evropského spoleéenstvi pro vyzkum, technologicky rozvoj a demonstrace (2007
az 2013) (Uk. vést. L 412, 30.12.2006, s. 1) a rozhodnuti Rady 2006/971/ES ze dne 19. prosince 2006
o zvlaStnim programu Spoluprace, kterym se provadi sedmy ramcovy program Evropského spolecenstvi
pro vyzkum, technologicky rozvoj a demonstrace (2007 az 2013) (Uk. vést. L 54, 22.2.2007, s. 30).
Zavéry Rady tykajici se spolecného zapojeni clenskych sttt do boje proti neurodegenerativnim
chorobam, zejména Alzheimerove chorobé,
http://register.consilium.europa.eu/pdf/cs/08/st13/st13668.cs08.pdf.
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,proménlivé geometrie” na definovani, rozvoji a provadéni spolecnych strategickych plani
vyzkumu, které se opiraji o spolecnou vizi, jak se vypotadat s vyznamnymi spolecenskymi
ukoly soucasnosti. Neurodegenerativni onemocnéni oznacily ¢lenské staty za oblast, kde je
vysoka spolecenska poptavka a kde by spole¢nd iniciativa ve formé spole¢ného planovani
vyznamné napomohla stavajicim roztfisténym snaham Evropského vyzkumného prostoru.
Nyni jsou zdroje rozdélené mezi Cetné a rizné agentury pro financovani rozmisténé ve vSech
27 Clenskych statech EU, které nemaji silnou vazbu na tvorbu politik. Tim vzniké riziko
nehospodarného piekryti vefejnych finan¢nich zdrojli na vyzkum na tGrovni EU. Proto je
zapotiebi spoleéného evropského usili pro vytvofeni spole¢né vize o potfebach vyzkumu
a opatienich, které je nutné v této oblasti provadét, aby se podpofila spoluprace na trovni EU,
aby vznikaly nové piistupy Umérné neznamym védeckym, lékaiskym a spolecenskym
Cinitelim, aby se zabranilo zbytecnému zdvojeni Usili a vzrostla ucinnost a efektivita vydaja
na vyzkum a vyvoj na urovni jednotlivych stat i Spolecenstvi.

Za timto ucelem Komise soucasné stimto sdélenim piedkladd ndvrh doporuceni Rady
o pilotni iniciativé spoleéné¢ho planovani vénované boji proti neurodegenerativnim chorobam,
zejména Alzheimerov€ chorobé, jehoZz cilem je sjednoceni a koordinace evropského
zékladniho a klinického vyzkumu v této oblasti. Cilem tohoto doporuceni je vyvinout novy
piistup prostfednictvim spoluprace mezi vnitrostatnimi vyzkumnymi programy, aby se mohly
ucinngji teSit spoleéné evropské problémy v oblasti neurodegenerativnich onemocnéni,
zejména Alzheimerovy choroby, a Iépe vyuzivat omezené evropské vetejné financni
prostiedky na vyzkum a vyvoj. Tento pfistup by vyzadoval, aby Clenské staty dospély ke
spolecné vizi o tom, jak maze spoluprace a koordinace na evropské urovni v oblasti vyzkumu
ptispét k lepSimu pochopeni, odhalovani a prevenci neurodegenerativnich onemocnéni,
zejména Alzheimerovy choroby, a k boji proti nim, a aby vytvofily a provadély strategické
plany vyzkumu pro uskute¢néni této vize. Komise se vyzyva k tomu, aby poskytla doplitujici
podplirnd opatieni k pilotni iniciativé spole¢ného planovani, kterd by zahrnovala podporu
struktury fizeni a ustaveni strategickych plant vyzkumu, poskytovani udaji, informace
a analyzu situace v této oblasti v ¢lenskych statech a na evropské urovni.

e Opatfeni:

e Zdokonalit epidemiologické udaje o Alzheimerové chorob¢ a jinych formach demence tim,
ze se budou provadét zaveéry projektu EuroCoDe.

e Pouzit planovany evropsky prizkum stavu zdravi k ziskédni novych udaji z celé Evropy
o prevalenci osob se zac¢inajicimi kognitivnimi poruchami.

e Piijmout navrh doporuceni Rady o pilotni iniciativé spole¢ného planovani vénované boji
proti neurodegenerativnim chorobam, zejména Alzheimerové chorobé.

2.3. Podpora mezinarodni solidarity v oblasti demenci: sdileni osvéd¢enych postupt
v oblasti péce o osoby trpici demenci

Oteviena metoda koordinace pro socidlni ochranu, socidlni zacleiovani a dlouhodobou péci a
souvisejici Cinnosti (pfezkum, konference, téma pro pfiSti spolenou zpravu) mohou
poskytnout platformu pro sdileni osvédéenych postuptl, zejména pokud jde o standardy péce,
a pro financovani socidlni ochrany osob s neurodegenerativnimi onemocnénimi a jejich rodin.
Kromé toho by mély byt sdileny i osvédcené postupy v oblasti optimalizace podpory
rodinnych ptislusnikd, ktefi pecuji o osoby trpici Alzheimerovou chorobou a jinymi formami
demence. Dale bude Komise v pfipadé potteby rovnéz podporovat vyvoj osvédéenych
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postuptl tim, Ze poskytne informace o tom, jakym zplisobem mohou v soucasnosti probihajici
programy Spole€enstvi (zejména strukturdlni fondy) pomoci pfi financovani tohoto vyvoje
v ¢lenskych statech.

Komunitni, domaci, ustavni a denni péce jsou sektory s vysokym podilem lidské prace
a vétsinu celkovych ndkladt zde tvofi naklady na zaméstnance. Nabidka pracovnich sil
v téchto oblastech je pro clenské staty hlavni starosti, zejména vzhledem k nedostatku
pracovnikli v oblasti 1ékaiské, oSetfovatelské a socidlni péce. Mélo by se podporovat
poskytovani zvlastni odborné piipravy pro oSetfovatele a cleny rodin pacientl
s Alzheimerovou chorobou. Komise proto prozkouma moznosti piipadné podpory spoluprace
na vyvoji koncepci a feSeni na vnitrostatni i1 evropské trovni, pfi¢emz podpoii holisticky
pristup k péci. Zaméti se rovnéz na rozvoj ramcu kvality pro zdravotnické a socidlni sluzby
pro osoby trpici demenci prostiednictvim programu zdravi.

Posileni vnitrostatnich a mezinarodnich sdruzeni osob trpicich Alzheimerovou chorobou
a prislusnych organizaci pacientli by mélo zajistit, Ze pacienti a jejich zastupci budou fadné
konzultovani To je cil druhého programu zdravi a stavajicich vnitrostatnich strategii v oblasti
demence. Program EU snazvem PROGRESS (2007-2013)* pro boj proti socidlnimu
vylouceni a diskriminaci, ktery podporuje rovnost zen a muzli a zaclenovani zdravotné
postizenych osob, bude nadale poméhat organizacim zastupujicim pacienty a jejich rodinné
prislusniky. Rovnéz se budou vhodnym zptisobem vyuzivat prosttedky, které¢ poskytuje akéni
plan EU pro oblast zdravotnich postizeni (2003-2010).

e Opatfeni:

e Zmapovat stavajici a nove vznikajici osvédcené postupy souvisejici s 1é¢bou osob trpicich
Alzheimerovou chorobou a jinymi formami demence a s pé¢i o né¢ a zdokonalit Sifeni
a pouZzivani téchto postupt (pokud mozno s vyuzitim strukturdlnich fonda).

¢ S vyuzitim oteviené metody koordinace vytvofit ramce kvality pro 1écbu a péci o lidi trpici
demenci.

e Vyuzivat prostredkd, které nabizi ak¢éni plan EU pro oblast zdravotnich postizeni (2003—
2010) na podporu organizaci pacientt.

2.4. Respektovani prav osob trpicich demenci

Vnimani Alzheimerovy choroby a jinych forem demence v evropské spolecnosti je negativni
a Casto je doprovazeno strachem a pocitem bezmoci, jeZ mohou ovlivnit zdravotni stav téchto
pacientti. V dasledku postupné ztraty zpusobilosti je pro osoby trpici demenci tézké udrzet si
své misto a aktivni GcCast ve spolecnosti. I peCovatelé mohou pocitovat socialni vylouceni
v disledku Gc¢inki demence na jejich milované. Udrzovani socidlnich kontaktii a aktivity
pomaha uchovat si samostatnost a fyzickou i dusevni pohodu po delsi dobu, ¢imz se snizuje
zéavislost na cizi pomoci na minimum a piedchézi se tim socialni izolaci a depresim.

Sdéleni diagnézy ma pro osoby trpici demenci velky vyznam, protoZe jim umoziuje aktivné
se podilet na rozhodnutich, ktera ovliviiuji jejich Zzivot. Bohuzel se jejich kognitivni

26 Rozhodnuti Evropského parlamentu a Rady & 1672/2006/ES ze dne 24. fjna 2006, kterym se zavadi

program Spolecenstvi pro zaméstnanost a socialni solidaritu — Progress.
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schopnosti stale zhorSuji a zpravidla nastane okamzik, kdy to osoba trpici demenci jiz
nedokédze zvladnout sama a kdy bude potiebovat pomoci pti rozhodovani v rizné dalezitych
otazkach tykajicich se naptiklad financi nebo 1ékarskych rozhodnuti.

Tuto pomoc mize poskytnout opatrovnik nebo zadkonny zastupce, ale pravo jednotlivych stati
se vtomto sméru znacné lisi, jak zjistila platforma Alzheimer Europe pii provadéni svych
projektd Lawnet’’. V kazdém piipadé je nezbytné, aby osobam trpicim demenci bylo
umoznéno vyjadiit jejich prani, v mite, ve které jsou toho schopni.

Komise miize ptispét k politickému vedeni v oblasti uzndni prav starSich osob s kognitivnimi
poruchami. V roce 2008 se stala organizatorem prvni evropské konference o prevenci
i soukromymi zucastnénymi subjekty hodla zfidit evropskou sit’ pro prava a dastojnost lidi
trpicich demenci, ktera by méla formulovat doporuceni tykajici se diistojnosti, samostatnosti a
socialniho zaclenovani jako prostiedki ochrany télesného a dusevniho zdravi téchto osob.
Timto zplsobem by mélo byt zajisténo politické vedeni v EU pro odbourdni stigmatu
provazejiciho Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence a podporovani pohody téchto
pacientil. Navrhovand evropska sit’ by rovnéz méla ptispét ke sdileni osvéd¢éenych postupli
v oblasti respektovani prav zranitelnych dospélych osob a boje proti zneuzivani pacientd.

e Opatieni:

e Svyuzitim prostiedki, které poskytuje program zdravi, zfidit evropskou sit’ pro prava
a distojnost osob trpicich demenci, ktera by méla formulovat doporuceni tykajici se
dastojnosti, samostatnosti a socidlniho zaclefiovani, a sdilet osvédCené postupy v oblasti
respektovani prav zranitelnych dospélych osob a boje proti zneuzivani pacientt.

3. ZAVERY A DALSI KROKY

Vetejné zdravi, vyzkum, socialni ochrana a prava a samostatnost jsou Ctyii aspekty opatfeni,
které by mélo byt umérné realité v nasi spolecnosti. Evropské obyvatelstvo starne a kazdy ma
odpovédnost za to, aby lidé mohli starnout dustojné, aby jejich zdravotni stav byl dobry co
moznd nejdéle a aby méli stejnd prava jako vSichni ostatni. Pro ucely tohoto sdé€leni chce
Komise pouzit rizné pravni nastroje, které ma k dispozici (program zdravi, sedmy rdmcovy
program, akéni plan EU pro oblast zdravotnich postiZzeni, oteviend metoda koordinace
a statisticky program), a to integrovanym zpisobem, ktery umoziuje vysokou miru ucinnosti
a koordinace a optimalni vyuZiti zdroji. Opatieni Spole€enstvi mohou podpofit ¢lenské staty
pii feseni problému demence v souvislosti se starnutim evropské spole¢nosti. Spolecenstvi
muze v zdsad€é podnikat tyto podplrné Cinnosti, ale ptfi dosahovani uspéchl v této otazce
budou hrat hlavni tlohu ¢lenské staty a obanska spolecnost.

Za timto ucelem Komise také podpoii Mezindrodni den Alzheimerovy choroby (21. zafi)
prostfednictvim evropskych a vnitrostatnich iniciativ. Diky partnerské spolupraci a na zaklad¢
opatieni stanovenych v tomto sdéleni tak Komise pfispéje ke kolektivnimu tsili o0 maximalni
podporu zdravi starnouci spolecnosti v celé Evropé.

= Alzheimer Europe (2002): Srovnavaci analyza evropskych pravnich piedpisti zabyvajicich se pravy

osob trpicich demenci (Comparative analysis of legislation in Europe relating to the rights of people
with dementia), dostupna na internetovych strankadch www.alzheimer-europe.org).
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Cilem iniciativy Komise v oblasti Alzheimerovy choroby a demenci by méla byt podpora
spoluprace vSech zainteresovanych zemi na mezindrodni Urovni, a to v izké spolupraci se
Svétovou zdravotnickou organizaci. Mezindrodni spoluprace jiz tvoii nedilnou soucast
rdmcovych programi pro vyzkum.

Do roku 2013, po ukonceni spolecné akce Evropské komise a ¢lenskych statii zamétené na
provadéni opatieni uvedenych v tomto sdéleni, Komise vypracuje zpravu o tomto provadeni a
ptredlozi ji Evropskému parlamentu a Radg.
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