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1. DEFINICE PROBLEMU

Demence jsou neurodegenerativni onemocnéni, jejichz etiologie mohou byt rizné.
Nejbéznéjsimi formami demence v Evropské unii jsou Alzheimerova choroba (asi 70 %
piipadii) a cévni demence (méné nez 30 % piipadi)’.

V Evropské unii trpi demenci v soucasnosti vice nez $est miliont lidi* a predpoklada se, ze
jejich pocet se v pristich 20 letech zdvojnasobi’. Zprava Svétové zdravotnické organizace
o globalni zatézi zplusobené touto nemoci, aktualizovana v roce 2004, odhaduje celkovou
prevalenci Alzheimerovy choroby a jinych forem demence v Evropé na 7,3 milionu®.

1.1 Mentalni potencial a pohoda, diagnéza a véasna 1écba

Prestoze existuji doklady o tom, Ze k prevenci Alzheimerovy choroby a jinych forem
demence muiZze prispét zdravy Zivotni styl’, moZnosti a vyznam prevence a v&asné 1é¢by
jesté nejsou v EU dostate¢né znamy nebo pouZivany.

Alzheimerova choroba je v EU stale nedostateén¢ diagnostikovana. I kdyz zdokonaleni
diagnostiky pfinese prospéch ze zdravotni a socialni péfe vétSimu mnozstvi lidi, véasna
diagnéza miize zajistit, ze 1écba bude poskytnuta v dob¢, kdy je nejucinnéjsi, ze postup
choroby se zpomali, a celkové niklady na péci o jednotlivé pacienty by se tim mohly
sniZit na minimum.

1.2 Vyzkum

Koordinace vyzkumu je nedostatecnd, a tim se sniZzuje potencial pro opatieni na evropské
urovni. Nedostate€ny je zejména i vyzkum v oblasti zdravotni a socialni péce, kde chybi
znalosti pro zkoumani u¢innosti modeltl zdravotni péfe o pacienty trpici Alzheimerovou
chorobou a jinymi formami demence vcetné péce o slabé a starsi osoby.

Neni k dispozici dostatek aktualnich epidemiologickych udaji o prevalenci a incidenci
Alzheimerovy choroby a jinych forem demence, které by pomohly urcit smér vyzkumu
a ¢innosti a naplanovat zdravotni a socialni pé¢i v budoucnosti. Jelikoz Alzheimerova choroba
neni v EU dostatecné diagnostikovana, rozsah tohoto problému neni zcela ziejmy, protoZe
udaje o prevalenci jsou zaloZeny pouze na zjisténych ptipadech.

1.3 Solidarita, 1é¢ba, péce a financovani

V EU se vyvijeji osvédcené postupy v oblasti diagnozy, 1é€by, péce a financovani terapie
u téchto onemocnéni, ale tyto postupy nejsou v Evropské unii dostate¢né sdileny.

I kdyz v€asné poskytnuti podpory doma muze snizit pocet piipadd umisténi do lécebného
zafizeni o 22 %°, osvédéené postupy v této oblasti nejsou sdileny. Bude také zapotiebi
intenzivnéjsiho vyzkumu mimo jiné proto, aby ¢lenské staty byly informovéany o tom, jakym
zpusobem mohou vynalozit finanéni prosttedky na zdravotnickou infrastrukturu
prostiednictvim vydajii na soudrznost.

Vzhledem k nékterym aspektim, jako je predpokladany nedostatek pracovnich sil
v sektoru odborné dlouhodobé zdravotni péce nebo financovani socidlni ochrany pro osoby

Alzheimerova choroba. védecké, 1ékaiské a spolecenské dusledky, syntéza a doporuceni. Souborna
zprava odborniktl z Gistavu INSERM (francouzsky narodni Gstav zdravi a 1ékafského vyzkumu), 2007.
Alzheimer Europe (2006), roc¢enka Demence v Evropé.

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), ro¢enka Demence v Evropé.

Gaugler JE, Kane RL, Kane RA, Newcomer R (2005) The Gerontologist 45:177—-185.
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s neurodegenerativnimi onemocnénimi a jejich rodinné ptislusniky, je zapotiebi nejen vyvijet
a Sifit osvédcené postupy, ale vyvijet 1 koncepce a feSeni na makrourovni, na vnitrostatni
i evropské trovni.

14 Prava, samostatnost a distojnost

Clanky 25, 26 a 35 Listiny zdkladnich prav Evropské unie’ (2000/C364/01) se tykaji
situace pacientl trpicich Alzheimerovou chorobou a jinymi formami demence. Kromé toho
Umluva Organizace spojenych narodi o pravech zdravotné postizenych osob® chrani
prava na nediskriminaci a respektovani dlstojnosti a samostatnosti pacientll s Alzheimerovou
chorobou.

V Evropé nepanuje shoda ohledné etickych otazek v souvislosti se zranitelnymi dospélymi
osobami. Diskriminace spociva v nedostatku respektu ke starym lidem, socialnim vyloucenti,
nedostatku uzndni pro mentdlni potencidl star§ich lidi, stigmatu spojovaném s demenci
a komplikované preshrani¢ni problematice zakonnych prav opatrovnikli postizenych osob.

2. ANALYZA SUBSIDIARITY

Iniciativa Komise v oblasti Alzheimerovy choroby odrazi potfebu reagovat na prioritu, kterou
evropskému opatieni v této otdzce udélily ¢lenské staty, jak dokladaji zavéry Rady® prijaté
béhem francouzského predsednictvi dne 16. prosince 2008. Kromé toho vyzyvéa pisemné
prohlaseni Evropského parlamentu'® (0080/2008) Komisi, Radu a vlady Glenskych stati
k tomu, aby vyvinuly akéni plan pro feSeni Alzheimerovy choroby.

Politické vedeni na evropské urovni miize hrat dileZitou roli pfi zvySovani informovanosti
a podnitit ¢lenské staty k tomu, aby si feSeni Alzheimerovy choroby stanovily jako politickou
prioritu, zejména v kontextu starnouci spolecnosti a budoucich nakladud, které s tim budou
spojeny.

Zaroven se planuje piijeti navrhu doporuceni Rady o spolecném planovani vyzkumu v oblasti
neurodegenerativnich onemocnéni, véetné Alzheimerovy choroby, ktery vypracovalo GR
RTD. Toto nacasovani ndm poskytuje cennou pftilezitost koordinovat dalsi ¢innosti na urovni
EU v této oblasti.

Ptesné kvalitativni a kvantitativni idaje a analyzy o zatézi spojené s Alzheimerovou chorobou
v EU poskytoval projekt EuroCoDe. Tento projekt vSak byl v ¢ervenci 2009 ukoncen a nyni
je treba vyhodnotit, jakym zplisobem by se dalo na tuto Cinnost navéazat. Bez dalSiho
pokracovani by byl pokrok dosazeny diky tomuto projektu ztraceny.

3. CiLE

3.1 Vcasné jednani pro podporu pohody ve stari

— podpora dobrého fyzického a dusevniho zdravi,

— nalezeni a podpora osvédcenych postupt v oblasti véasné diagnozy,

— zlepSeni v oblasti prevence, v€asné diagndzy a 1écby.

7 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2000:364:0001:0022:CS:PDF

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

http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/lsa/104778.pdf

10 http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//NONSGML+WDECL+P6-DCL-2008-
0080+0+DOC+PDF+V0//EN&language=CS
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3.2 LepSi porozuméni Alzheimerové chorobé a jinym formam demence diky
spole¢nému evropskému usili

— podpora cileného vyzkumu klicovych problémi na evropské urovni, urceni Alzheimerovy
choroby za pilotni projekt iniciativy spole¢ného planovan

— dalsi zdokonalovani aktualnich, pfesnych a srovnatelnych epidemiologickych tdaju,

— podpora sdileni a propojeni znalosti a idaji na trovni EU,

— podpora vyzkumu modeld socidlni péce vcetné sdileni osvédéenych postupti v oblasti
odborné ptipravy pecovatelll o pacienty trpici demenci.

33 Podpora mezinarodni solidarity v oblasti demenci

— zmapovani a lepsi popis stavajicich a nove vznikajicich osvédcenych postupt souvisejicich
s 1écbou a péci a lepsi Sifeni téchto postupt,

— tvorba ramct kvality pro zdravotnické a socidlni sluzby pro lidi trpici demenci,

— posileni vnitrostatnich a mezinarodnich sdruzeni osob trpicich Alzheimerovou chorobou
a prislusnych organizaci pacientd.

3.4 Respektovani prav osob trpicich demenci

— uznani mentélniho potencialu starSich lidi a odbourani stigmatu
provazejiciho Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence,

— sdileni osvédCenych postupi v oblasti respektovani prav zranitelnych dospélych osob
a boje proti zneuzivani pacienttl.

4. VARIANTY OPATREN{
4.1 Zikladni moZnost — Zadné nové opatieni na urovni EU

Podle této varianty by pouze pokracovaly Cinnosti v oblasti Alzheimerovy choroby a jinych
forem demence, které¢ v soucasnosti probihaji. Jelikoz projekt EuroCoDe je nyni ukoncen,
jeho cCinnost jiz nebude pokracovat, s vyjimkou vyzev k predkladani navrhi spadajicich do
oblasti paisobnosti stavajiciho programu zdravi''.

Stavajici projekty a navrhy pod rdmcovym programem pro vyzkum budou pokracovat. Kromé
toho budou pokracovat i ¢innosti v jednotlivych ¢lenskych statech. AvSak v ¢lenskych statech,
kde chybi politicky zavazek a informovanost o problému demence je nedostateCnd, bude
pokrok jen maly.

4.2 Zprava navazujici na ¢innost projektu EuroCoDe

Komise bude nadale podporovat tvorbu a publikaci ro¢enek Demence v Evrop¢, které vydava
organizace Alzheimer Europe. Novy projekt nebo provozni grant financovany z programu
zdravi by podpofil tuto iniciativu navazujici na ¢innost ukonc¢eného projektu EuroCoDe.

Opatieni politiky na zéklad¢ této varianty by se omezila pouze na pokraCovani sbéru
dohodnutych a srovnatelnych udaji o prevalenci demence v Evrop¢ a na ucast na
mezinarodnich forech pro Sifeni téchto udajt.

H http://ec.europa.eu/health/ph_programme/pgm2008 2013 en.htm
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4.3 Sdéleni Komise

Sdéleni Komise by bylo oficidlnim projevem podpory Elenskych stati ze strany Komise
v oblasti vefejného zdravi, socidlni ochrany, vyzkumu a zakonnych prav, aby byly zajiStény
soudrzné a komplexni ¢innosti. Sdéleni by bylo pfijato zaroven s navrhem doporuceni Rady
o spolecném planovani vyzkumu v oblasti neurodegenerativnich onemocnéni, vcetné
Alzheimerovy choroby a jinych forem demence, ktery vypracovalo GR RTD.

Dalsi Cinnosti budou podporovany v ramci v soucasnosti dostupnych programt a zdroju,
zejména prostfednictvim stdvajiciho programu zdravi a ramcového programu pro vyzkum
a technologicky rozvoj. Spoluprace mezi nékolika ¢lenskymi staty by mohla byt zaloZena na
dobrovolné ucasti na spolecnych ¢innostech financovanych z programu zdravi.

4.4 Oficialni program a evropsky akéni plan

Ustaveni evropského akéniho planu by bylo podpofeno zvlaStnim novym programem, ktery
by byl krom¢ stavajicich prispévkl financovan jest¢ dodatecné. Tim by se vytvorila jedina
konkrétni a financovana strategie pro Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence na urovni
Spolecenstvi a konkrétni projekty pro Alzheimerovu chorobu a jiné formy demence
podobnym zplsobem jako pfedchozi zvlastni iniciativa pro Alzheimerovu chorobu a jiné
formy demence, ktera fungovala v letech 1996-1998. Ustaveni oficidlniho programu by
zptistupnilo financovani ve vétsi mife za icelem dosazeni cili souhrnnéjS$im zplisobem.

5. ANALYZA DOPADU

Dospélo se knazoru, Ze jakakoli iniciativa, kterd zlepSuje situaci pacientil trpicich
Alzheimerovou chorobou a jinymi formami demence, bude mit socidlni piinos, jako je
zlepSeni rovnosti pfistupu, podpora jejich dustojnosti a pomoc v boji proti stigmatizaci.
Kromé toho piinese jakakoli iniciativa, kterd podporuje koordinaci a U¢innéjsi vyuzivani
zdroj, 1 ekonomicky prospéch.

Zde uvedené kvantitativni informace jsou proto omezeny jen na stavajici ekonomické
a socialni zatizeni souvisejici s demenci, ndklady na akéni plany na vnitrostatni urovni,
o¢ekavané trendy vyvoje demence v budoucnosti a doklady politickych z4sahti na vnitrostatni
urovni.

Dopad na Zivotni prostfedi je zanedbatelny a nebude bran dale v avahu.
5.1 Ziakladni moZnost — Zadné nové opatieni na urovni EU

Socidlné-ekonomickéd zatéz souvisejici s Alzheimerovou chorobou, ktera je hlavni piicinou
demence, v Evropé rychle nartista z diivodu prodluzujici se délky Zivota a snizujiciho se
podilu pracujicich obanti v poméru k obaniim v dichodu. Jak jiz bylo zdliraznéno, celkové
naklady na pfimou i1 neformalni péci v souvislosti s Alzheimerovou chorobou a jinymi
formami demence dosahly v roce 2005 vySe 130 miliard EUR v cel¢ EU-27 (tj. 21 000 EUR
na jednoho pacienta ro¢né). 56 % nakladii tvofily néklady na neformalni péci'®.

Necinnost nezpiisobi zddné bezprostiedni zatizeni vefejnych organti na rlznych Urovnich
statni spravy ani zadné dalSi pozadavky na financovani ze strany EU. OvSem v dlouhodobém
horizontu se naklady na poskytovani vefejné dlouhodobé zdravotni péce v €lenskych statech
zvysi imérné ke zvySujicimu se bfemenu spojenému se starnouci spole¢nosti bez vyhod, které
by pfineslo koordinované sdileni zkusenosti a osvéd¢enych postupt v celé¢ EU.

12 Alzheimer Europe (2008), ro¢enka Demence v Evropé.
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5.2 Zprava navazujici na ¢innost projektu EuroCoDe

Zpréava by zduraznila relevantni otazky tykajici se Alzheimerovy choroby na evropské urovni
a diky ni by se ziskaly pfesné a aktudlni tdaje o rozsahu, prevalenci a incidenci tohoto
onemocnéni. Je nepravdépodobné, Ze by se bez politické podpory Komise stala Alzheimerova
choroba a jiné formy demence prioritou.

Rozpoctové naklady na analyzu a podavani zprav by byly hrazeny z finan¢nich prosttedkt EU
s moznosti vytvoreni podobného opatieni, jako byl jiz ukon¢eny projekt EuroCoDe. Naklady
na ptedchozi projekt EuroCoDe €inily 1 423 190 EUR (z toho 843 000 EUR poskytla Komise
z programu zdravi).

5.3 Sdéleni

Sdéleni by zarucilo, Ze do tohoto procesu by se zapojily vSechny zucastnéné strany a byla by
uznéna relevantni témata tykajici se Alzheimerovy choroby na evropské Grovni. Ziskaly by se
presné udaje o rozsahu, prevalenci a incidenci tohoto onemocnéni. Byla by tim zaji§téna
spolehliva zakladna pro planovani prevence, v€éasné 1écby a poskytovani zdravotni a socidlni
péce. Toto opatfeni by prispélo ke snizeni nerovnosti v poskytovani zdravotni péce
a k vytvoteni osvéd€enych postupti v oblasti primérni prevence.

S tim spojend technickd prace koordinovana zejména relevantnimi prvky paktu za dusevni
zdravi by byla podporovana ze strany EU prostfednictvim stavajiciho programu zdravi
a rdmcového programu pro vyzkum a technologicky rozvoj. Diky centralizaci usili to bude
pro vnitrostatni zdravotnické systémy i vefejné organy u¢inngjs$i a méné zatézujici.

Mozna vzniknou néjaké piimé kratkodobé naklady a administrativni zatéz pro vefejné organy
na ruznych Urovnich statni spravy, az zacnou provadét doporuCeni vyplyvajici ze
souvisejicich projektl iniciativy, a v diisledku dobrovolné ucasti na spoleénych ¢innostech.
Sdéleni by podnitilo vyzkum a rozvoj.

5.4 Oficialni program a evropsky akéni plan

Mnohé dopady akéniho planu by byly stejné jako dopady uvedené u varianty sdéleni. Kromé
toho je tfeba vzit v uvahu jest¢ dalsi dopady.

Samostatna iniciativa a plan pro Alzheimerovu chorobu by narusily pfistup EU, ktery se
soustiedi v prvni fad¢é na pfi¢iny nemoci a nikoli na pokusy vytvéafet strategie pro konkrétni
onemocneni.

Ze strany EU by to ve srovnani se souasnym stavem mozna vyzadovalo vyrazné vyssi miru
financovani a je mozné, ze by bylo tieba vytvofit novou rozpoctovou linii.

6. SROVNANI VARIANT
Pispevek EU a Oblast Politicka Piimérenost
Varianta lféinnos ¢ pusobnosti prijatelnost a a zavazek
a efektivita soudrZnost ¢lenskych stati
V oblasti Alzheimerovy choroby a jinych lv)festoire by S’GOOd
forem demence by nevznikl zadny dalsi Tat ianta vilb clens?ych statu
ptispévek ani koordinace ze strany EU, nez n:soljﬁar’leagéilzz éerij nc?vyzadoval zadpy dalsi
Zakladni | jsou ¢innosti, které v soucasné dobé jiz élerllaskl'lg: h sttt v zévazek, tato varianta
varianta | probihaji. Tato varianta by nevyzadovala Vvid dené Radou a 13}’ ne’prlspela k ryeseom
74dné dalsi financovani, ale byla by velmi PZJr N zadného z problémi
neefektivni, protoze by nebyly odstranény ) e&nebylo by ,dcosazeno
stavajici nedostatky. Zadného z cila
vymezenych v tomto
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posouzeni dopadu.

Zprava by poskytla
aktualni a Tato varianta Tato varianta b
srovnatelné udaje na | vyzaduje podporu N M "y
urovni EU prostiednictvim n?splp O,V%la e, Iv\lrebyrlo by zaprotr’ebl
o prevalenci financovani daliiho oce}<aV\/an1 vyjadirena za}dneho formalniho
a incidenci projektu podobného N zav'erech R ady %avazk}l ze s:cr?ny o
Alzheimerovy uspésnému projektu a v plsemaeti CIGHSky?h stati, jelikoz
) choroby a jinych EuroCoDe. prohlaseni ’ tato varianta b}f byla
Zprava forem demence. Financovani by bylo Parl:m}entu, kter¢ zela ﬁnancovana’
Opatfeni pouze na zajisténo ze vyayva - Z programu zdravi. :F a.to
urovni ¢lenskych stavajiciho programu kfoudrznej Sy var I?I.lta \Zsakwn esp h?‘” ¢
statt by mohlo tyto zdravi. Dalsi pristupu v oblasti l.<r1j[ cria pr1meren9st1,
informace rémcovy program Alzhelmergvy Jellkpz by rvled(’)kerlzala
poskytnout, avSak a opatfeni ¢lenskych choroby a jinych splnit vyty€ené cile.
. o N forem demence.
bez zaruky statti by pokracovala.
srovnatelnosti.
Tato varianta
Sdéleni by podpofilo | zahrnuje spolecné
koordinované usili prijeti navrhu . .
v celé EU doporuceni Rady o Tato varianta by Clnr}ost}hbyhliyéy K
v oblastech, jako je spoleéném planovani | v zasadg spliovala 121 epzr :\j;lzlng a 'Zkléfkgli
sdileni osvédcenych | vyzkumu v oblasti Ctyti klicové cile spolecné pléill ovéni nebo
postuptl a vyzkum. Alzheimerovy vymezené v zavérech lotné akee by byl
Sdéleni Tim by se zvysila choroby. Spoluprace | Rady a rovnéz by Spotecnc a Cg by vy
ucinnost a byla by v Clenskych statech Alzheimerovu %a}loiervlly nak © hrotvrf[)!ne
tak zajisténa by mobhla byt chorobu a jiné formy I;Cis e ensfy 13 sttt |
politicka podpora pro | podpotfena demence jasné urcila b}’lO cInnosti by floovnez
soudrzngjsi pristup spole¢nymi za politickou prioritu. Yy primetene clum
k Alzheimerové ¢innostmi vymezenym v oddile 3.
chorobg. financovanymi
z programu zdravi.
Vzhledem k rozdilim
v organizaci
JelikoZ by krom zdravotnictvi ,
stavajicich prispévky | & POsKlovam zdravotni
bylo zapotiebi jeste pecevye notlivyc
dodatecného stat'ech EU by tato
financovani, tato varianta Vyvol.al.a .
Prostrednictvim akéniho planu by bylo varianta by vzhledem (Jigﬁ:(l)sil Zifgzsx:gélirri;’/ih
Akeni dosazeno .t}'Ichi cilti na urovni EU jako ke stavajicim v oddile 3 by mohlo byt
. prostfednictvim sdéleni a kromé toho by finanénim . i N
plin zajistil jedinou konkrétni a financovanou perspektivam byla v zésade dosazeno

strategii.

htife proveditelna

a jeji prosazovani by
trvalo déle.
Jednoznacné by vSak
spliiovala oc¢ekavani
Parlamentu a Rady.

prostfednictvim méné
formalné¢ zavazné
iniciativy, bylo by tfeba
objasnit, Ze dodatecné
naklady a harmonizace
spojené s touto
variantou by byly
piiméfené dodate¢nému
piinosu.
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Na zaklad¢ tohoto posouzeni se navrhuje dat prednost varianté piredlozeni navrhli na strategii
Spolecenstvi pro Alzheimerovu chorobu uvedenou ve sdéleni Komise. Sdéleni Komise by
bylo pfiméfené ciliim bez poruseni zasad subsidiarity.

7. MONITOROVANIi A HODNOCENI

Tato iniciativa nevyzaduje sbér novych statistickych udaji, ale fesi spiSe problém
neslucitelnych a nelplnych zdroji Udajii a zaméfuje se na vypracovani metodologie pro
vyuziti stavajicich udaji soudrnym zptsobem. Udaje pro hlavni ukazatele pokroku
u kli€ovych cilii budou stanoveny béhem fungovani iniciativy.
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