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KOMUNIKAT KOMISJI DLA RADY I PARLAMENTU EUROPEJSKIEGO

w sprawie europejskiej inicjatywy dotyczacej choroby Alzheimera i pozostalych
demencji

1. WPROWADZENIE I OPIS PROBLEMU
1.1. Kontekst

Demencja jest ostabieniem kondycji psychicznej, ktore zwykle rozwija si¢ powoli, powodujac
zaburzenia pamigci oraz obnizajac zdolnosci myslenia i oceny; moze ono rowniez prowadzi¢
do zaburzen osobowosci. Dotyka ona gtownie (cho¢ nie jedynie) osoby powyzej 60 roku
zycia 1 jest jedna z gldwnych przyczyn niepelnosprawnosci wsrod osob starszych. Wzrost
odsetka 0sob w podesztym wieku w wielu spoteczenstwach prawdopodobnie przetozy si¢ na
wzrost liczby pacjentdw cierpiacych na t¢ chorobg. Demencje naleza do grupy chorob
neurodegeneracyjnych i nie sg one elementem normalnego procesu starzenia.

Najbardziej rozpowszechnionym typem demencji w UE jest choroba Alzheimera, na ktora
sklada si¢ okolo 50-70 % przypadkow. Na drugim miejscu znajduje si¢ otgpienie
wielozawatowe begdace wynikiem serii udaréw (okoto 30 %). Inne formy demencji obejmuja
otgpienie czotowo-skroniowe, chorobg Picka, leukoencefalopati¢ podkorowa (choroba
Binswangera), otgpienie z ciatami Lewy'ego 1 inne. Przy wsparciu Komisji Europejskiej, w
ramach projektu realizowanego przez dzialajace w Unii Europejskiej zrzeszenie ,,Alzheimer
Europe”' zidentyfikowano rowniez najwazniejsze rzadko wystepujace rodzaje demencji’.

Najlepsze dostepne dane szacunkowe® wskazuja, iz w 2006 r. 7.3 mIn Europejczykow (w 27
panstwach cztonkowskich) pomiedzy 30 i 99 rokiem zycia cierpialo na rézne rodzaje
demencji (12,5 na 1 000 mieszkancoéw). W ramach tej grupy choroba dotyka czgsciej kobiety
(4,9 mln) niz mezczyzn (2,4 mln). Wraz ze wzrostem $redniej dlugosci zycia, zwlaszcza w
krajach rozwinigtych, czestotliwo$¢ wystepowania demencji wzrasta dramatycznie; niektore
prognozy przewiduja podwojenie liczby chorych co 20 lat®.

Z oczywistych wzgledow demencje dotykaja nie tylko osoby, ktéore na nie choruja, lecz
réwniez opiekundéw osob chorych. Przy zatozeniu ze w kazdej rodzinie, w ktorej znajduje si¢

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

Choroba Alzheimera: problemy naukowe, medyczne i spoteczne, synteza badan i zalecenia (Alzheimer's
disease: Scientific, medical and societal implications, Synthesis and recommendations). Zbiorowe
sprawozdanie ekspertoéw Francuskiego Narodowego Instytutu Zdrowia i Badan Naukowych (Institut
national de la santé et de la recherche médicale — INSERM), 2007 r.

Pierwsze wyniki badania dotyczacego zdrowia, starzenia i przechodzenia na emerytur¢ w Europie
(2004-2007) http://www.share-
project.org/t3/share/uploads/tx_sharepublications/BuchSHAREganz250808.pdf
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osoba chora, trzy inne osoby bezposrednio odczuwaja skutki choroby®, mozna obliczyé, ze
demencje oddziatywaja bezposrednio na okoto 19 mln Europejczykow.

Demencje powoduja duze koszty spoteczne. Zgodnie z danymi zawartymi w roczniku ws.
demencji w Europie (Dementia in Europe Yearbook — 2008) w 2005 r. catkowite koszty
opieki bezposredniej i nieformalnej nad osobami cierpiacymi na chorobg¢ Alzheimera i
pozostate demencje wyniosty 130 mld EUR w UE 27 (21 000 EUR w przeliczeniu na
pacjenta na rok). 56 % kosztow stanowily wydatki na pomoc nieformalna’.

W UE choroba Alzheimera nadal nie jest jednak w pelni rozpoznawana. Zgodnie z
dostgpnymi danymi epidemiologicznymi tylko potowa chorych zostaje obecnie
zdiagnozowana®.

Na poziomie europejskim znaczenie tych probleméw zostato dostrzezone juz dawno temu, nie
tylko przez Komisjg, lecz réwniez przez Parlament 1 Radg. Podjgte w zwiazku z tym dziatania
objely m.in. rezolucje Parlamentu Europejskiego z 1996 i 1998 r.°, uzupetnione o $rodki
budzetowe na konkretne projekty w tej dziedzinie'®. W bialej ksiedze ,,Razem na rzecz
zdrowia: strategiczne podejscie dla UE na lata 2008-2013” z 23 pazdziernika 2007 r.
(COM(2007) 630) okreslajacej zasady unijnej strategii w zakresie ochrony zdrowia''
zidentyfikowano potrzebe lepszego zrozumienia chordb neurodegeneracyjnych takich jak
choroba Alzheimera w kontek$cie starzenia si¢ spoleczenstwa. Ostatnio natomiast Rada
przyjeta dwa zestawy konkluzji dotyczace zwalczania chorob neurodegeneracyjnych, a
zwlaszcza choroby Alzheimera'*!?, w ktérych wezwano Komisje do podjecia dziatah w tym
zakresie.

Gtowna odpowiedzialno$¢ za przeciwdzialanie demencjom spoczywa na panstwach
cztonkowskich. Zgodnie z art.152 Traktatu rola Wspdlnoty w dziedzinie zdrowia polega na
zachecaniu do wspodlpracy miedzy panstwami cztonkowskimi oraz, w razie koniecznosci,
wspieraniu ich dziatan. Ponadto art. 165 Traktatu stanowi, iz Wspdlnota i panstwa
cztonkowskie koordynuja swoje dzialania w zakresie badan i rozwoju technologicznego, tak
aby zapewni¢ wzajemna spojno$¢ polityk krajowych i polityki wspdlnotowej. W Scislej
wspotpracy z panstwami cztonkowskimi Komisja moze podja¢ kazda uzyteczng inicjatywe w
celu wsparcia koordynacji.

Specyfika choroby Alzheimera i pozostatych demencji sprawia, iz przeciwdzialanie im na
poziomie europejskim poprzez wspieranie panstw cztonkowskich moze przynies¢ wartosé
dodana. Niniejszy komunikat ma na celu okreslenie mozliwych form wsparcia dla panstw
cztonkowskich w kwestii efektywnej i skutecznej profilaktyki, diagnostyki, leczenia, opieki 1
badan dotyczacych choroby Alzheimera i pozostatych demencji w Europie oraz nadania im

Badanie dotyczace choroby Alzheimera i jej wplywu na zycie osob opiekujacych si¢ chorymi:
http://www.alzheimer-europe.org/?lm2=C5BASEF2EE10

Alzheimer Europe (2008) Dementia in Europe Yearbook, 2008r.

Sprawozdanie dotyczace glownych chorob przewlektych, 2007 r., Grupa Zadaniowa ds. Chordb
Przewlektych, DG SANCO, http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/med_report_en.pdf
Rezolucja z dnia 17 kwietnia 1996 r. w sprawie choroby Alzheimera i zapobieganiu zaburzeniom
funkcji poznawczych u ludzi starszych oraz rezolucja z dnia 11 marca 1998 r. w sprawie choroby
Alzheimera.

http://ec.europa.eu/health/ph_projects/alzheimer project full listing en.htm

Zob. 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/en/08/st13/st13668.en08.pdf
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odpowiedniej wagi. W zwiazku z powyzszym w oparciu o plan prac w celu wdrozenia
drugiego wspolnotowego programu dzialan w dziedzinie zdrowia (2008-2013)'* w 2010 r.
Komisja Europejska wraz z panstwami cztonkowskimi uruchomi program wspélnych dziatan.
Przyczyni sig to z kolei do realizacji nadrzednego celu — poprawy wynikow zdrowotnych, a
wiec do wydtuzenia liczby lat zdrowego zycia, kluczowego wskaznika strategii lizbonskiej'”.

1.2. Opis problemow

Istnieja cztery kluczowe problemy, w przypadku ktorych dziatania na poziomie Wspdlnoty
moglyby pomoc w ich rozwigzaniu:

— Obywatele moga podja¢ dzialania na rzecz zapobiegania demencji, zwlaszcza otgpieniu
wielozawatowemu, a takze w pewnym zakresie chorobie Alzheimera; wczesna
diagnostyka moze natomiast zapewni¢ leczenie wtedy, kiedy jest ono najskuteczniejsze.
Niestety brak jest w UE §wiadomosci znaczenia profilaktyki oraz wezesnego leczenia.

— Istnieje ewidentna potrzeba zwigkszenia stanu wiedzy na temat demencji, zwtaszcza
choroby Alzheimera i pozostalych demencji o charakterze neurodegeneracyjnym.
Koordynacja badan, ktéra na poziomie europejskim moze przynies¢ szczeg6dlna wartosé
dodana, ma ograniczony =zasigg. Brakuje réwniez wystarczajacych danych
epidemiologicznych, ktére pozwolilyby na ukierunkowanie w przysztosci badan i innych
dziatan.

— W wielu miejscach w UE mozna odnotowa¢ rozwdj dobrych praktyk w odniesieniu do
diagnostyki oraz leczenia i metod jego finansowania, praktyki te nie sa jednak
upowszechniane w catej Unii. Powyzsze problemy zyskuja na znaczeniu w zwiazku z
faktem, iz Unia Europejska bgdzie musiata sprosta¢ brakom personelu wsrod opiekunoéw
formalnych oraz problemom wynikajacym z braku odpowiedniego wsparcia ze strony
opiekundéw nieformalnych.

— Nie przyktada si¢ wystarczajacej uwagi do praw osob cierpiacych na zaburzenia funkcji
poznawczych. Mamy rowniez do czynienia z brakiem uznania dla wiedzy 1 do$wiadczen
0sOb starszych, brakiem wiedzy i zrozumienia ze strony opinii publicznej, czym jest
choroba Alzheimera oraz w szczegdlnosci ze stygmatyzacja demencji, co moze miec
negatywne skutki dla zdrowia pacjentow.

2. CELE I DZIALANIA WSPOLNOTY

2.1. Wczesna diagnostyka demencji oraz upowszechnianie dobrego samopoczucia
wsrod osob starszych

Promowanie dobrego stanu zdrowia fizycznego i psychicznego (np. utrzymywanie zdrowego
uktadu krazenia oraz zachgcanie do uczenia si¢ przez cale zycie) moze pomoc w uniknigciu
zaburzen procesOw poznawczych prowadzacych do demencji. Zapobieganie ma charakter
bardziej bezposredni w przypadku otgpienia wielozawatowego niz w przypadku choroby
Alzheimera, jako ze czynniki ryzyka dotyczace udarow sa dobrze znane i zblizone do

14 Decyzja nr 1350/2007/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 23 pazdziernika 2007 r.
ustanawiajaca drugi wspolnotowy program dziatan w dziedzinie zdrowia na lata 2008-2013.

13 Zob.: http://ec.europa.eu/health/ph_information/indicators/lifeyears_en.htm
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czynnikow wywotujacych pozostale choroby uktadu krazenia takie jak np. choroba
wiencowa. Czynniki ryzyka obejmuja wysokie ci$nienie krwi, wysoki poziom cholesterolu
oraz palenie tytoniu. Biorac pod uwage, ze potowa wszystkich demencji jest zwiazana z
czynnikiem naczyniowym, ograniczanie ryzyka w tym zakresie moze uchroni¢ przed
rozwojem demencji'®. Potrzebna jest jednak wigksza liczba badan, aby lepiej zrozumieé, jakie
czynniki skladaja si¢ na ,,zdrowy styl zycia moézgu”. Jest to kwestia, ktora zyskuje na
znaczeniu w konteks$cie starzenia si¢ spoleczenstwa.

Zrozumienie demencji zarowno w odniesieniu do 1ndyw1dualnych paCJentow _]ak 1 ich rodzin
oraz instytucji publicznych réwniez zalezy od precyzyjnej i spojnej diagnozy.
Identyfikowanie i promowanie najlepszych praktyk w zakresie wczesnej diagnostyki choroby
Alzheimera i1 innych form demencji jest niezb¢dne, aby modc jak najlepiej skorzystaé z
istniejacych metod leczenia na jak najwcze$niejszym etapie choroby. Poprzez wczesna
diagnoze i1 rozpoczgcie leczenia mozliwe bedzie opdznienie zaawansowania choroby w jej
pozniejszym stadium, a w zwiazku z tym opoOznienie koniecznosci instytucjonalizacji osob
chorych, co niesie ze soba obnizenie wysokich kosztow dlugoterminowej opieki terminalne;.
Na poziomie UE osiagnig¢to juz postgp w kierunku opracowania podstaw dla wczesnej i
precyzyjnej diagnostyki, ktora rowniez pozwala na mozliwie najlepsze wykorzystanie
istniejacych terapii'’. Komisja bedzie wspiera¢ dalsze prace w celu rozwoju ww. najlepszych
praktyk w zakresie wezesnej diagnostyki choroby Alzheimera i pozostatych demencji.

Ponadto coraz wigcej dowodow przemawia za tym, ze aktywnos$¢ intelektualna i dostarczanie
odpowiednich bodzcow (poprzez proces uczenia si¢ przez cale zycie i interakcje spoteczne)
zmniejsza zagrozenie zachorowania na demencj¢, wlacznie z choroba Alzheimera. Brak
aktywnos$ci natomiast wydaje si¢ by¢ czynnikiem ryzyka. Istnieja przestanki sugerujace, ze w
przypadku gdy osoby starsze przechodza na emerytur¢ bez podjecia odpowiednich
dostosowan, proces ten pelni rol¢ katalizatora w ostabianiu zdolnosci poznawczych
zwiazanych z wiekiem'®. Zjawisku temu mozna przeciwdziala¢ poprzez wicksza elastycznosé
w przechodzeniu na emeryturg¢ oraz poprzez zatrudnienie na emeryturze (co réwniez ma
wplyw na zapewnienie stabilno$ci systemow emerytalnych), jak réwniez poprzez inne zmiany
w systemach opieki zdrowotnej i spoteczne;j.

W trakcie konferencji UE na wysokim szczeblu pt. ,,Razem na rzecz zdrowia psychicznego 1
dobrostanu psychicznego” w dniu 13 czerwca 2008 r. ustanowiono Europejski Pakt na rzecz
Zdrowia i Dobrostanu Psychicznego'®. Jego uruchomienie jest okazja do uwzglednienia
réznych aspektow tej choroby, ustanowienia ram dla dziatalno$ci podnoszacej swiadomo$¢
spoleczng oraz wymiany dobrych praktyk w rozwiazywaniu probleméw, ktére powoduje
choroba Alzheimera, jako uzupelnienie inicjatyw dotyczacych zdrowia psychicznego,
dobrego samopoczucia oraz leczenia chorob opisanych w pakcie.

W 2007 r. Komisja wydata komunikat ,, Komfortowe funkcjonowanie oséb starszych w
spoleczenstwie informacyjnym” z dn. 14 czerwca (2007 COM(2007) 332)%, w ktorym

Alzheimer Europe (2008) Dementia in Europe Yearbook.

Obejmuje to m.in. skrocony formularz badania stanu umystowego (Mini Mental State Examination —
MMSE) oraz wspolnotowy projekt DESCRIPA (Development of Screening guidelines and diagnostic
Criteria for Predementia Alzheimer's disease) - zob.
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
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zapisano szereg szczegOtowych dziatan. Obejmuja one konkretne dzialania w zakresie
technologii informacyjno-komunikacyjnych (TIK) bedace czgécia siddmego programu
ramowego, jak rowniez we wspdlpracy z regionami szeroko zakrojone projekty pilotazowe w
ramach programu na rzecz konkurencyjnos$ci i innowacji, ktorego celem jest szukanie
rozwigzan dla problemow, ktore TIK stwarzaja osobom starszym z zaburzeniami funkcji
poznawczych 1 tagodna demencja, jak réwniez ich opiekunom. Dodatkowo UE wraz z 23
pafstwami europejskimi uruchomily wspoélny program badawczo-rozwojowy® w zakresie
produktow 1 ustlug TIK z my$la o komfortowym funkcjonowaniu oséb starszych, w ramach
ktérego poszukiwane beda rozwiazania problemow stwarzanych przez chorobg Alzheimera.

e Dzialania:

e Wiaczenie kwestii dotyczacych demencji do obecnych i przysztych dzialan Unii
Europejskiej w zakresie profilaktyki zdrowia, szczegélnie w odniesieniu do zdrowia
uktadu krazenia 1 aktywnosci fizyczne;.

e Opracowanie zestawu zalecen, ktore pomoglyby obywatelom w zapobieganiu demenc;ji.
e Wiaczenie kwestii zwiazanych z demencja do elastycznej polityki europejskiej w zakresie

emerytur oraz do ram dziatania na rzecz oséb starszych w kontekscie Europejskiego Paktu
na rzecz Zdrowia i Dobrostanu Psychicznego.

2.2 Wspolne europejskie wysilki na rzecz lepszego zrozumienia demencji:
wzmacnianie wiedzy epidemiologicznej oraz koordynacji badan

Zwazywszy na duze w catej Europie koszty zwiazane z opieka nad chorymi na demencje,
zasadnicze znaczenie maja roOwniez wiarygodne dane dotyczace czgstosci wystgpowania i
zachorowalnosci na demencj¢. Dane takie pomogloby panstwom czlonkowskim w
opracowaniu odpowiednich planéw 1 zalozen w tej dziedzinie. Komisja begdzie nadal
pracowa¢ nad powstaniem bazy danych dotyczacych czgstosci wystgpowania i
zachorowalno$ci na demencj¢ w podziale na wiek w oparciu o metodyke opracowana w
ramach projektu ,,Europejska wspolpraca w zakresie demencji (EuroCoDe)”*>. W celu
zdobycia wigkszej ilo$ci danych dotyczacych czgstotliwosci wystgpowania choroby,
czynnikoOw ryzyka oraz metod zapobiegania im oraz zatwierdzania nowych kryteriow dla
wczesnej diagnostyki Komisja opracuje w szczeg6lno$ci srodki w ramach wspolnotowego
programu dzialania w dziedzinie zdrowia. W przysztosci rowniez europejskie badanie
ankietowe dotyczace badania stanu zdrowia (EHES)* dostarcza cennych informacji w
ramach modutu testéw kognitywnych oferujacych dane o wysokiej wartosci prognostycznej w
odniesieniu do ewolucji tego problemu. Podejmowane beda starania na rzecz osiagnigcia
efektu synergii z siodmym programem ramowym w zakresie badan 1 rozwoju
technologicznego®™ ze szczegolnym uwzglednieniem tematu ,Zdrowie” w specjalnym

2 Decyzja nr 742/2008/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 9 lipca 2008 r., Dz.U. L 2001/49 z
30.7.2008.

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

Decyzja nr 1982/2006/WE Parlamentu Europejskiego i Rady z dnia 18 grudnia 2006 r. dotyczaca
siodmego programu ramowego Wspdlnoty Europejskiej w zakresie badan, rozwoju technologicznego i
demonstracji (2007-2013) (Dz.U. L 412 z 30.12.2006, s. 1) oraz decyzja Rady 2006/971/WE z dnia 19
grudnia 2006 r. dotyczaca programu szczegotowego ,,Wspodtpraca” (ZDROWIE), wdrazajacego siodmy

22
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programie ,,Wspotpraca”, ktory koncentruje si¢ na badaniach moézgu i chorobach uktadu
nerwowego oraz na badaniu proceséw starzenia w ujgciu przekrojowym.

Wspdlnotowe wysitki badawcze w tej dziedzinie zostaly zintensyfikowane w ramach tematu
»Zdrowie” wpisanego do siddmego programu ramowego w odniesieniu do badan moézgu oraz
badan w zakresie zdrowia publicznego i objety one swym zakresem tematy takie jak
zrozumienie mechanizmdéw choroby, zdrowie psychiczne pacjentéw, strategie dziatan
prewencyjnych w zakresie starzenia si¢ w dobrym zdrowiu oraz réwnosci w dostgpie do
opieki. W obliczu powaznego wyzwania jakie stanowi choroba Alzheimera i pozostate
demencje dla zdrowia publicznego, obszary badawcze, ktére daja nadzieje na uzyskanie
warto$ciowych wynikow, moga by¢ wspierane zwlaszcza poprzez wzmocniong koordynacje
pomigdzy badaniami podstawowymi i badaniami klinicznymi. Przyktady obszarow o
potencjalnie duzym znaczeniu to badania dotyczace patofizjologii tych chorob, wraz z
badaniami epidemiologicznymi i klinicznymi, badania w zakresie ekonomiki zdrowia, nauk
spotecznych 1 humanistycznych celem zrozumienia psychologicznych 1 spotecznych aspektow
choroby, badania dotyczace modeli opieki spotecznej wraz z wymiang najlepszych praktyk w
tej dziedzinie, szkolenia opiekundw osob cierpiacych na demencje, badania odzwierciedlajace
szeroki konsensus, wedtug ktérego opieka nad pacjentem nie moze si¢ ogranicza¢ do leczenia
farmakologicznego, lecz musi obejmowac réwniez dziatania niefarmakologiczne.

W ramach tematu ,,Zdrowie” w specjalnym programie ,,Wspolpraca”, w trzeciej sekcji
zatytutowanej ,,Optymalizacja S$wiadczenia opieki zdrowotnej obywatelom Europy”, zapisano
ze w konteks$cie europejskich wydatkéw publicznych na badania zdrowotne wspierane bgda
dziatania na rzecz budowy podstaw umozliwiajacych podejmowanie uzasadnionych decyzji
politycznych dotyczacych systeméw zdrowia i oraz opracowanie bardziej skutecznych
strategii w zakresie promocji zdrowia, zapobiegania chorobom, diagnostyki i terapii. Do tej
pory opublikowano dwa zaproszenia do skladania wnioskéw, ktore dotyczyly skutkow
starzenia. Zaproszenia te zaowocowaly projektami, ktérych celem beda badania nad
systemami zdrowia, dlugoterminowa opieka nad osobami starszymi, organizacja opieki dla
0s0b cierpiacych na demencjg, planu dziatan odnosnie do badan nad starzeniem, starzejacych
si¢ grup wiekowych (kohort), miernikéw zdrowia i starzenia si¢ spoteczenstwa. Dalsze
badania powinny by¢ kontynuowane w oparciu o wyniki powyzszych projektow z
uwzglednieniem priorytetdw panstw cztonkowskich.

Na poziomie europejskim w ramach wspolnego planowania badan podejmowane sa pierwsze
kroki w kierunku promowania wspolpracy w badaniach finansowanych z wydatkow
publicznych skoncentrowanych na kluczowych priorytetach zwiazanych z chorobami o
podlozu neurodegeneracyjnym, zwlaszcza chorobie Alzheimera®. Podejicie to oznacza
dobrowolne zaangazowanie si¢ panstw cztonkowskich na zasadzie zmiennej geometrii w
proces definiowania, rozwoju i realizacji wspolnych programéw badan strategicznych na
podstawie wspolnej wizji podejmowania najwigkszych wyzwan spotecznych. Choroby
neurodegeneracyjne zostaly uznane przez panstwa cztonkowskie za obszar o duzym
zapotrzebowaniu spolecznym oraz za taka dziedzing, w ktérej wspdlna inicjatywa wdrazana
poprzez potaczone planowanie przyniostaby znaczne korzysci w stosunku do obecnej sytuacji
charakteryzujacej si¢ rozproszeniem badan w europejskiej przestrzeni badawczej. Obecnie

program ramowy Wspoélnoty Europejskiej w dziedzinie badan, rozwoju technologicznego i
demonstracji (2007-2013) (Dz.U. L 54 z22.2.2007, s. 30).

Konkluzje Rady dotyczace wspdlnego zobowiazania panstw cztonkowskich do walki z chorobami
neurodegeneracyjnymi, zwlaszcza z choroba Alzheimera.
http://register.consilium.europa.eu/pdf/en/08/st13/s13668.en08.pdf.

25

PL



PL

zasoby sa podzielone migdzy liczne i zréznicowane agencje finansujace badania rozsiane po
wszystkich panstwach cztonkowskich UE 27, bez widocznego zwiazku z dziatalnoscia
legislacyjna. Sytuacja ta stwarza ryzyko nieekonomicznego podwdjnego finansowania za
srodkoéw publicznych tych samych badan na poziomie Unii. Potrzebne jest zatem sprzgzenie
wysitkéw na poziomie wspolnotowym w celu opracowania wspdlnej wizji badan w zakresie
potrzeb i $rodkéw, ktére nalezy wdrozy¢ w tej dziedzinie, aby promowaé wspOtprace na
poziomie UE, opracowa¢ i rozwija¢ nowe metody badan adekwatne do wyzwan naukowych,
medycznych 1 spotecznych, unika¢ niepotrzebnego duplikowania wysitkéw oraz zwigkszaé
skuteczno$¢ i wydajno$¢ krajowych i wspolnotowych wydatkéw na badania i rozwo;.

W tym celu, wraz z niniejszym komunikatem, Komisja przedstawia wniosek dotyczacy
zalecenia Rady w sprawie pilotazowej inicjatywy dotyczacej wspolnego planowania walki z
chorobami neurodegeneracyjnymi, zwlaszcza choroba Alzheimera, w celu taczenia i
koordynacji wysitkbw podejmowanych przez europejskich naukowcow prowadzacych
badania podstawowe 1 kliniczne. Celem tego zalecenia jest rozwijanie nowego podejscia
poprzez koordynacj¢ i wspoOtprace pomig¢dzy krajowymi programami badawczymi, aby
skuteczniej zaradzi¢ wspOlnym europejskim problemom w dziedzinie choréb
neurodegeneracyjnych, zwlaszcza chorobie Alzheimera i tym samym lepiej wykorzystaé
ograniczone publiczne $rodki na badania i rozwoj. Podejscie takie powinno doprowadzi¢ do
sytuacji, w ktorej panstwa cztonkowskie opracuja wspolna wizjg tego, jak koordynacja i
rozwijanie badan na poziomie europejskim moze przynie$¢ lepsze zrozumienie specyfiki
chordob neurodegeneracyjnych, mechanizméw ich wykrywania, zapobiegania i walki z nimi,
szczegOlnie w kwestii choroby Alzheimera, oraz opracowanie i wdrazanie strategicznego
programu badan w celu urzeczywistnienia tej wizji. W zaleceniu tym poproszono Komisj¢ o
przygotowanie uzupeiniajacych $rodkéw strategicznych w celu wspierania pilotazowe]
inicjatywy wspolnego programowania, ktéra objgtaby wsparcie dla ustanowienia programow
badan strategicznych 1 struktur zarzadzania nimi, zbieranie danych, informowanie i1 analizg
najnowszych technik w tej dziedzinie w panstwach czlonkowskich i na poziomie
europejskim.

e Dzialania:

e Rozbudowa baz danych epidemiologicznych dotyczacych choroby Alzheimera i
pozostatych demencji, w oparciu o wdrozenie wnioskow ptynacych z projektu EuroCoDe.

e Wykorzystanie planowanych europejskich badan ankietowych dotyczacych badania stanu
zdrowia w celu dostarczenia ogdlnoeuropejskich danych na temat wystgpowania wsrdd
0s0b starszych zaburzen procesow poznawczych.

e Przyjecie wniosku dotyczacego zalecenia Rady w sprawie pilotazowe] inicjatywy
wspolnego programowania dotyczacej wspodlnego planowania walki z chorobami
neurodegeneracyjnymi, zwlaszcza choroba Alzheimera.

2.3. Wspieranie solidarnosci spolecznej z osobami chorymi na demencj¢: dzielenie
si¢ najlepszymi praktykami w dziedzinie opieki nad osobami cierpiacymi na
demencje

Otwarta metoda koordynacji w dziedzinie ochrony socjalnej, wlaczenia spotecznego oraz
opieki dlugoterminowej wraz z dzialaniami towarzyszacymi (proces wzajemnej oceny,
konferencje, temat nast¢pnego wspdlnego sprawozdania) moze stanowi¢ platforme dzielenia
si¢ najlepszymi praktykami, zwlaszcza w odniesieniu do standardow opieki i finansowania
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ochrony socjalnej nad osobami cierpiacymi na choroby neurodegeneracyjne i ich rodzinami.
Ponadto powinna mie¢ roéwniez miejsce wymiana najlepszych praktyk dotyczacych
optymalizacji wsparcia dla czionkow rodziny opiekujacych si¢ osobami cierpiacymi na
chorobg Alzheimera i pozostate demencje. Poza tym w odpowiednich przypadkach Komisja
bedzie rowniez wspiera¢ rozwdj dobrych praktyk poprzez dostarczanie informacji na temat
tego, jak obecnie realizowane programy wspolnotowe (zwtaszcza fundusze strukturalne)
moga pomoc w finansowaniu takich przedsigwzie¢ w panstwach cztonkowskich.

Opieka ze strony lokalnych wspolnot, opieka domowa, opieka spoteczna z zakwaterowaniem
oraz opieka dzienna sg sektorami, ktére wymagaja duzych naktadéow pracy i w ktérych koszty
personelu stanowia wigkszo§¢ naktadéw. Podaz pracy w tych sektorach jest jednym z
glownych problemow panstw cztonkowskich, zwlaszcza w konteks$cie brakéw personelu
medycznego, pielegniarskiego i opiekunczego. Promowana powinna by¢ oferta specjalnych
szkolen dla personelu pielggniarskiego 1 cztonkdéw rodzin, w ktérych zyja osoby cierpiace na
chorobg Alzheimera. W zwiazku z powyzszym Komisja bedzie bada¢ mozliwosci
rozszerzania wspolpracy dotyczacej opracowywania rozwigzan zardwno na poziomie
krajowym jak 1 europejskim, propagujac calosciowe podejscie to tego problemu. W
kontek$cie programu dziatan w dziedzinie zdrowia Komisja skupi si¢ roéwniez na
opracowywaniu ram jakos$ciowych dla ustug medycznych i opiekunczych skierowanych do
0s6b chorych na demencjg.

Wzmocnienie pozycji krajowych i migdzynarodowych stowarzyszen zajmujacych si¢ choroba
Alzheimera oraz zaangazowanych stowarzyszen pacjentbw powinno zagwarantowac
prowadzenie odpowiednich konsultacji z pacjentami i ich przedstawicielami. Jest to jeden z
celow drugiego programu dzialah w dziedzinie zdrowia oraz obowiazujacych krajowych
strategii zwalczania demencji. Wspélnotowy program PROGRESS na lata 2007-2013%
skierowany na walk¢ z wykluczeniem spotecznym 1 dyskryminacja, promowanie réwnosci
plci oraz integracje osob niepetnosprawnych bedzie nadal wspieral organizacje zrzeszajace
pacjentéw 1 ich bliskich. Mozliwos$ci oferowane w ramach planu dziatania UE w sprawie
niepetnosprawnosci na lata 2003-2010 rowniez beda wykorzystywane w stosownych
przypadkach.

e Dzialania;:

e Tworzenie map istniejacych i nowo pojawiajacych si¢ dobrych praktyk w dziedzinie
leczenia 1 opieki nad osobami cierpiacymi na chorobg Alzheimera i pozostale rodzaje
demencji oraz upowszechnianie takich praktyk (przy wykorzystaniu tam gdzie to mozliwe
funduszy strukturalnych).

e Opracowanie przy zastosowaniu otwartej metody koordynacji ram jako$ciowych w
dziedzinie ustug medycznych 1 opiekunczych dla osob cierpiacych na demencje.

e Wykorzystanie mozliwosci oferowanych przez plan dziatania UE w sprawie
niepetnosprawnosci na lata 2003-2010 w celu wspierania organizacji pacjentow.

26 Decyzja nr 1672/2006/WE Parlamentu Europejskiego iRady z dnia 24 pazdziernika 2006 r.

ustanawiajaca wspolnotowy program na rzecz zatrudnienia i solidarno$ci spolecznej — Progress.
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24. Respektowanie praw oséb cierpiacych na demencje

W spoleczenstwie europejskim funkcjonuje negatywny obraz osob dotknigtych choroba
Alzheimera i pozostatymi demencjami, czgsto polaczony ze strachem i bezsilnoscia, co moze
przektada¢ si¢ na zdrowie pacjentdéw. Stopniowa utrata zdolno$ci osob cierpiacych na
demencj¢ do samodzielnego funkcjonowania sprawia, ze jest im trudno utrzymaé swoje
miejsce w spoleczenstwie i aktywny udziat w zyciu spotecznym. Rowniez opiekunowie moga
napotykac problemy zwiazane z wykluczeniem spotecznym z racji opieki na bliskimi chorymi
na demencj¢. Tymczasem w dluzszej perspektywie utrzymywanie kontaktow spolecznych i
aktywnosci roznego rodzaju pomaga w zachowaniu samodzielno$ci oraz dobrego
samopoczucia fizycznego i psychicznego, zmniejsza rOwniez zapotrzebowanie na opiek¢ oraz
zapobiega izolacji spotecznej i depres;ji.

Poinformowanie 0s6b chorych na demencje¢ o diagnozie ma bardzo duze znaczenie dla
umozliwienia im podejmowania decyzji dotyczacych ich zycia. Niestety zdolno$ci poznawcze
tych osob stale si¢ pogarszaja i zasadniczo zawsze przychodzi czas, gdy osoba chora na
demencj¢ nie jest juz w stanie funkcjonowa¢ samodzielnie i kiedy chory potrzebuje pomocy
w podjeciu decyzji rdznego charakteru, np. dotyczacych zarzadzania swoim majatkiem lub
decyzji medycznych.

Pomoca moga sluzy¢ opiekunowie lub petlnomocnicy. Prawodawstwo krajowe w tej
dziedzinie jest jednak bardzo zrdéznicowane, czego dowiedziono w ramach projektu Lawnet
przeprowadzonego przez stowarzyszenie Alzheimer Europe’’. W kazdym przypadku
konieczne jest umozliwienie osobie cierpiacej na demencje wyrazenie swoich potrzeb, w
stopniu w jakim jest to mozliwe.

Komisja moze mie¢ swoj udzial w ksztaltowaniu polityki poprzez podkreslanie praw 0sob
starszych, ktore cierpia na zaburzenia funkcji poznawczych. Komisja zorganizowata m.in. w
2008 r. pierwsza europejska konferencje poswigcona zapobieganiu zaniedbywaniu lub
wykorzystywaniu oséb w podesztlym wieku. Rozwaza ona rowniez mozliwo$¢ ustanowienia
wraz z najwazniejszymi publicznymi 1 prywatnymi zainteresowanymi stronami sieci
ogolnoeuropejskiej, ktora skoncentrowataby si¢ na dziatalnosci dotyczacej praw i godnosci
0soOb cierpiacych na demencjg, i ktorej celem byloby opracowanie zalecen dotyczacych
godno$ci, samodzielno$ci 1 wlaczenia spolecznego jako metody utrzymania zdrowia
fizycznego 1 psychicznego oséb cierpiacych na demencjg. Powinno to przyczyni¢ si¢ do
ksztaltowania polityki w UE z mys$la o zmniejszeniu stygmatyzacji oséb chorych na chorobe
Alzheimera i1 pozostale demencje oraz majacej na uwadze dobre samopoczucie pacjentow.
Proponowana sie¢ ogodlnoeuropejska powinna réwniez przyczyni¢ si¢ do wymiany
najlepszych praktyk w kwestii przestrzegania praw osob dorostych szczegolnej troski oraz
rozwiazywania problemu ztego traktowania pacjentow.

e Dzialanie:

e Ustanowienie, przy zastosowaniu mozliwo$ci oferowanych przez wspolnotowy program
dziatan w dziedzinie zdrowia, ogolnoeuropejskiej sieci na rzecz praw i godnosci 0sob
cierpiacych na demencjg, ktorej celem bytoby opracowanie zalecen dotyczacych godnosci,

= Alzheimer Europe (2002): Analiza porownawcza prawodawstwa dotyczacego praw osob chorych na

demencj¢ w Europie (Comparative analysis of legislation in Europe relating to the rights of people with
dementia) dostgpna na stronie www.alzheimer-europe.org).
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samodzielno$ci i wlaczenia spotecznego oraz wymiana najlepszych praktyk w kwestii
przestrzegania praw osob dorostych szczegodlnej troski oraz rozwiazywania problemu ztego
traktowania pacjentow.

3. WNIOSKI I DALSZE DZIALANIA

Zdrowie publiczne, badania, ochrona socjalna oraz prawa i samodzielno$¢ pacjentow
stanowia cztery obszary dziatan w odpowiedzi na rzeczywisto$¢ spoteczna. Spoteczenstwo
europejskie starzeje si¢. Na wszystkich jego cztonkach spoczywa za$ odpowiedzialnos¢ za to,
aby obywatele mogli starze¢ si¢ z godnoscia, zachowujac dobre zdrowie, tak dlugo jak to
mozliwe, korzystajac z tych samych praw co wszyscy pozostali czlonkowie spoteczenstwa.
Do celdéw niniejszego komunikatu Komisja planuje zastosowa¢ rdzne instrumenty prawne,
znajdujace si¢ w jej dyspozycji (program dzialan w dziedzinie zdrowia, siodmy program
ramowy, plan dzialania UE w sprawie niepelnosprawnos$ci, otwarta metoda koordynacji oraz
program statystyczny) w sposob zintegrowany, pozwalajacy na wysoki poziom skutecznosci i
koordynacji oraz na optymalne wykorzystanie zasobow. Dziatania wspdlnotowe moga
wesprze¢ panstwa cztonkowskie w rozwiazywaniu problemow stwarzanych przez demencje
w konteks$cie starzejacego si¢ spoleczenstwa europejskiego. Ostatecznie Wspolnota moze
podja¢ ww. dzialania wspierajace, lecz sukces w tym obszarze zalezy gldwnie od udziatu
panstw cztonkowskich i spoleczenstwa obywatelskiego.

W tym celu Komisja bedzie rowniez wspiera¢ Swiatowy Dzien Choroby Alzheimera (21
wrzesnia) poprzez inicjatywy na poziomie europejskim i krajowym. Pracujac razem ze
swoimi partnerami i w oparciu o dziatania opisane w niniejszym komunikacie, Komisja
wniesie swoj wktad do zbiorowego wysitku na rzecz maksymalizacji dobrego zdrowia w
starzejacym sig spoteczenstwie w calej Europie.

Inicjatywa Komisji w sprawie choroby Alzheimera i1 pozostalych demencji powinna mie¢ na
celu wzmacnianie wspolpracy migdzynarodowej ze wszystkimi zainteresowanymi krajami i w
Scistej wspolpracy ze Swiatowa Organizacja Zdrowia. Wspétpraca miedzynarodowa juz teraz
jest integralna cz¢$cia ramowych programéw badan.

Po zakonczeniu wspolnych dziatan ze strony Komisji Europejskiej i1 panstw cztonkowskich,
ktérych celem jest wdrozenia $rodkéw opisanych w niniejszym komunikacie, Komisja
opublikuje do 2013 r. sprawozdanie z wdrazania niniejszego komunikatu skierowane do
Parlamentu Europejskiego i Rady.
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