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MEDDELEL SE FRA KOMMISSIONEN TIL EUROPA-PARLAMENTET OG
RADET

om et europad sk initiativ vedr grende Alzheimer s sygdom og andr e demenssygdomme

1. INDLEDNING OG PROBLEMSTILLING
1.1 Baggrund

Demens er en svakkelse af de mentale evner, som ssedvanligvis udvikler sig langsomt og er
arsag til darlig hukommelse, svakket evne til at tamke og nedsat dgmmekraft.
Personlighedsaandringer kan ogsa forekomme. Sygdommen rammer farst og fremmest (men
ikke udelukkende) personer over 60 og er ofte arsag til handicap blandt addre mennesker, og
det stigende antal addre i befolkningen betyder, at antallet af demenspatienter sandsynligvis
ogsa vil stige. Demenssygdommene tilherer gruppen af neurodegenerative sygdomme og er
sdledes ikke bare led i den normale aldringsproces.

Den mest amindelige demenstype i EU e Alzheimers sygdom (ca 50-70 % af
demenstilfaddene). Derefter felger multiinfarkt-demens (ca. 30 %), som skyldes successive
dagtilfadde. Af andre former kan naevnes frontotemporal demens, Picks sygdom,
Binswangers sygdom og Lewy Body-demens. Et projekt, som Den Europadske Unions
patientplatform Alzheimer Europe’ med stette fra Europa-Kommissionen har gennemfart,
identificerede ogsd de vigtigste sjaddne former for demens”.

If@lge de bedste tilgaangelige sken® led 7,3 mio. europaeere (i alle 27 medlemsstater) mellem
30 0g 99 ar i 2006 af en demenssygdom (12,5 pr. 1 000 indbyggere). Flere kvinder (4,9 mio.)
end maand (2,4 million) rammes. Stigningen i den forventede levetid, isaa i de udviklede
lande, betyder, at demenshyppigheden er steget i dramatisk, og nogle af de seneste prognoser
viser en fordobling i antallet af ramte personer hvert tyvende &*°.

Demenssygdomme bergrer naturligvis ikke kun de personer, der lider af sygdommen, men
ogsa deres pargrende. Hvis man antager, at der i hver familie med en patient i gennemsnit er
tre personer, der bereres direkte®, bliver det pd europadsk plan til 19 mio. personer.

Alzheimers sygdom koster samfundet mange penge. Ifglge Dementia in Europe Y earbook
(2008) var de samlede udgifter til direkte og uformel pleje i forbindelse med Alzheimers
sygdom og andre demenssygdomme i 2005 pa 130 mia. EUR i EU 27 (21 000 EUR pr.
patient/r). 56 % af udgifterne vedrarte uformel pleje’.

http://www.alzhei mer-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/dementia?_en.pdf.

Alzheimer’'s disease: Scientific, medical and societal implications, Synthesis and recommendations.
Collective expert report from INSERM (French National Institute for health and medical research),
2007.

° First Results from the Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (2004-2007)
http://www.share-project.org/t3/share/upl oads/tx_sharepublications/BuchSHA REganz250808.pdf.
Alzheimer's disease in real life-the dementia carer's survey http://www.alzheimer-
europe.org/?2lm2=C5BA5EF2EE10.

Alzheimer Europe (2008) Dementia in Europe Y earbook 2008.
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Alzheimers sygdom er imidlertid en underdiagnosticeret sygdom i EU. Ifglge de foreliggende
epidemiologiske data er kun halvdelen af dem, der lider af sygdommen, i gjeblikket
diagnosticeret®.

Pa europadsk plan har disse sygdommes betydning laage vaaet anerkendt ikke kun af
Kommissionen, men ogsa af Parlamentet og Ra&det. Foranstaltninger pa omradet omfatter
Europa-Parlamentets beslutninger fra 1996 og 1998° ledsaget af budgetbevillinger til
specifikke projekter pd omré&det™. | hvidbogen "Sammen om sundhed: en strategi for EU
2008-2013" af 23. oktober 2007 (KOM(2007) 630) om EU's sundhedsstrategi’’ geres
opmaaksom p3, at det pa baggrund af den demografiske aldring er ngdvendigt med en bedre
forstéelse af de neurodegenerative sygdomme som f.eks. Alzheimers sygdom. Senest vedtog
Radet to sad konklusioner om bekaampelse af neurodegenerative sygdomme, navnlig
Alzheimers sygdom™*® med bl.a. opfordringer til handling fra Kommissionens side.

Hovedansvaret for behandling af demenssygdomme pahviler medlemsstaterne. Fadlesskabets
rolle pa sundhedsomrddet er at fremme samarbejdet mellem medlemsstaterne og om
nadvendigt stette deres indsats, jf. traktatens artikel 152. Det er desuden i traktatens artikel
165 fastsat, at Fadlesskabet og medlemsstaterne skal samordne deres indsats inden for
forskning og teknologisk udvikling for at sikre den indbyrdes sammenhaang mellem de
nationale politikker og Fadlesskabets politik. Kommissionen kan i ted samarbejde med
medlemsstaterne tage nyttige initiativer til at fremme koordineringen.

Alzheimers sygdom og andre demenssygdommes saalige karakteristika ger dem til et omrade,
hvor aktioner pa EU-plan kan skabe europadsk merveadi i de deltagende mediemsstater.
Formdlet med denne meddelelse er at fastlaagge aktioner, der skal hjedpe medlemsstaterne
med at sikre effektiv anerkendelse, forebyggelse, diagnosticering, behandling, pleje og
forskning i forbindelse med Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme i Europa. Der
Ivaarksedtes derfor i 2010 en fadles aktion mellem Europa-K ommissionen og medlemsstaterne
som omhandlet i arbejdsprogrammet for gennemfarelse af andet EF-handlingsprogram for
sundhed (2008-2013)**. Dette vil bidrage til at opfylde den overordnede malsaning, nemlig
at forbedre resultaterne pa sundhedsomradet og dermed opna en vakst i antallet af sunde
levedr, der er en vigtig indikator i Lissabon-strategien™.

1.2 Problemstillingen
Der er fire centrale problemstillinger, som Fadlesskabets indsats kan vaae med til at |@se:

— Man kan selv medvirke til at forebygge demens, navnlig vaskulaa demens og i et vist
omfang ogsa Alzheimers sygdom, og en tidlig diagnose kan sikre, at medicinske indgreb
finder sted, n& de er mest virksomme. Der er imidlertid i EU en manglende
opmaarksomhed pa betydningen af forebyggelse og tidlig indgriben.

8 Major and Chronic Diseases Report 2007, Task Force on Mgjor and Chronic Diseases, DG SANCO
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/mcd_report_en.pdf.

Bedlutning af 17. april 1996 om Alzheimers sygdom og forebyggelse af kognitive funktionsforstyrrelser
hos addre og beslutning af 11. marts 1998 om Alzheimers sygdom.
http://ec.europa.eu/health/ph_projects/alzheimer_project_full_listing_en.htm.

J. http://ec.europa.eu/health/ph_overview/strategy/hedlth_strategy_en.htm.

10
11

12 http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/|sa/104778.pdf.
3 http://register.consilium.europa.eu/pdf/en/08/st13/st13668.en08.pdf.
1 Europa-Parlamentets og Rédets afgerelse nr. 1350/2007/EF af 23. oktober 2007 om oprettelse af andet

EF-handlingsprogram for sundhed (2008-2013).

1 J. http://ec.europa.eu/health/ph_information/indicators/lifeyears _en.htm.
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— Der er et klart behov for en bedre forstaelse af demenssygdomme, issa Alzheimers sygdom
og andre neurodegenerative sygdomme. Alligevel er der en meget begramset koordinering
af forskningen, som ellers er et omrade, hvor der isaa er mulighed for at skabe mervaadi
pa europadsk plan, og der mangler epidemiologiske data, der kunne vaae retningsgivende
for den fremtidige forskning og indsats.

— Der opstar mange eksempler pa god praksis rundt om i EU, ndr det gedder diagnosticering,
behandling og finansiering af terapier i forbindelse med disse sygdomme, men der sker
ingen udveksling pd EU-plan. Dette er si meget desto avorligere, fordi der i Den
Europadske Union adlerede er og ogsa fremover vil veae mangel pa uddannet
plejepersonale. Dertil kommer den manglende stette til frivillige hjad pere.

— Der er ikke nok opmazrksomhed om de rettigheder, mennesker med kognitive forstyrrel ser
har. Desuden er der i offentligheden en manglende anerkendelse af addre menneskers
mentale kapital og en manglende viden om og forstaelse for, hvad Alzheimers sygdom er,
ligesom det er forbundet med stigmatisering at lide af en demenssygdom, hvilket kan
pavirke disse patienters helbred.

2. MAL OG FALLESSKABETSINDSATS
2.1. Tidlig diagnosticering af demens og fremme af addrestrivsel

Fremme af god fysisk og mental sundhed (f.eks. et sundt hjerte-kar-system, livslang
uddannelse og laaing) kan vaae medvirkende til at forhindre kognitiv forringelse, der farer til
demens. Det er enklere at forebygge vaskulaa demens end Alzheimers sygdom, fordi
risikofaktorerne for dagtilfadde er velkendte og ligner risikofaktorerne for andre hjerte-kar-
sygdomme (f.eks. koronare hjertesygdomme). Risikofaktorerne er bl.a. hgjt blodtryk, en hgj
kolesterolvaadi og rygning. Eftersom havdelen af alle demenstilfadde har en vaskulag
komponent, kan overvagning af vaskulaae risikofaktorer beskytte mod udvikling af demens'®.
Der er brug for mere malrettet forskning for bedre at kunne forsta livsstilens betydning for en
"sund hjerne" - et spargsmal, der vil fa stigende aktualitet i takt med den demografiske
aldring.

For at de enkelte patienter, deres familier og de offentlige myndigheder kan forstd, hvad
demens er, er der brug for en prascis og palidelig diagnose. Det er ngdvendigt at identificere
og fremme bedste praksis, nar det gadder tidlig diagnosticering af Alzheimers sygdom og
andre former for demenssygdomme, for at kunne sadte ind med behandling sa tidligt som
muligt i forlgbet, hvor virkningen er stearst. Med tidlig diagnose og behandling kan man
muligvis forsinke sygdommens progresson i de sene faser og dermed udskyde
institutionsanbringelse og reducere de store udgifter, som er forbundet med terminal
(langvarig) pleje. Der er alerede sket fremskridt pa EU-plan med hensyn til udvikling af
principper for tidlig, preecis diagnose, der ger det muligt at udnytte de eksisterende
behandlingsmuligheder bedst muligt’’. Kommissionen vil stgtte yderligere arbejde med
henblik pa at udvikle bedste praksis for tidlig diagnosticering af Alzheimers sygdom og andre
demenssygdomme.

Der er endvidere stadig mere, der tyder pa, at mental aktivitet og stimulering (livslang lagring
og socia interaktion) nedsadter risikoen for at udvikle en demenssygdom, bl.a. Alzheimers

16 Alzheimer Europe (2008) Dementiain Europe Y earbook.

v Dette omfatter Mini Mental State Examination (MM SE) og EU-projektet DESCRIPA (Development of
Screening guidelines and diagnostic Criteria for Predementia Alzheimer's disease) — se
http://www.bi ocompetence.eu/index.php/kb_1/io_2930/io.html.
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sygdom. Omvendt synes inaktivitet at veae en risikofaktor. Der er noget, der tyder pa, at
pensionering virker som en katalysator for aldersrelateret forringelse af de kognitive evner,
vel og magke hvis de pagaddende pensionister ikke foretager de nadvendige justeringer af
deres livsstil*®. Det kan imadegs med en mere fleksibel pensionering eller beskadftigelse efter
den normale pensionering (hvilket ogsa bidrager til pensionsordningernes baaredygtighed) og
andre tilpasninger pa sundheds- og social omradet.

Konferencen pa hgjt plan "Sammen for mental sundhed og trivsel" vedtog den 13. juni 2008
en europadsk pagt for mental sundhed og trivsel™. Denne pagt giver mulighed for at tage
hensyn til denne dimension af sygdommen og skaber en ramme for oplysningsaktiviteter og
udveksling af god praksis med henblik pd at imgdega de udfordringer, som Alzheimers
sygdom indebager, som et supplement til pagtens fokus pa mental sundhed, trivsel og
sygdom.

Europa-kommissionen vedtog i 2007 meddelelsen "En god aderdom i
informationssamfundet” af 14. juni 2007 (KOM(2007) 332%) med en rakke konkrete
aktioner. Disse omfatter bl.a. specifikke aktioner under den del af FP7, der vedrarer
informations- og kommunikationsteknologier (IKT), og storstilede pilotprojekter sammen
med regioner under programmet for konkurrenceevne og innovation, der specifikt omhandler
IKT-lgsninger for addre mennesker med kognitive problemer og demens i mild grad og deres
plejere. Derudover er der lanceret et fadles forsknings- og innovationsprogram® mellem EU
0g 23 europadske lande om nye IKT-produkter og —tjenester til en god alderdom, der giver
mulighed for at finde I@sninger til stette for Alzheimers sygdom.

e Aktioner:

e Indarbgdning af "demensdimensionen" i Den Europsaske Unions nuvagende og
fremtidige aktioner vedrgrende sundhedsfremme, navnlig de aktioner, der vedrarer hjerte-
kar-sundhed og fysisk aktivitet.

e Udarbegjdning af et ssg af anbefalinger, som skal hjadpe borgerne med at forebygge
demenssygdomme.

e Inkludering af "demensdimensionen” i fleksible europaaske pensionspolitikker og inden
for rammerne af foranstaltninger for addre i den europadske pagt for mental sundhed og
trivsel.

2.2. En fadles EU-indsats for en bedre forstdelse af demendidelser: forbedret
epidemiologisk viden og koordinering af for skningen

Palidelige data om praevalens og incidens for demenssygdomme er ogsa afgerende, hvis
medlemsstaterne skal vage i stand til at planlasgge og tradfe passende foranstaltninger under
hensyn til virkningerne for de offentlige finanser i Europa. Kommissionen vil fortsadte med at
arbejde for at fremskaffe palidelige data om praevalens og incidens opgjort efter alder og pa
basis af den anvendte metodologi i projektet "europadsk samarbgde om demens'
(EuroCoDe)?. Kommissionen vil navnlig under sundhedsprogranmet gennemfare aktioner
vedregrende bedre preevalensdata, risikofaktorer, og hvordan man imgdegdr dem, samt

18

http://www?2.ulg.ac.be/crepp/papers/crepp-wp200704.pdf .

9 http://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/docs/pact_en.pdf.

20 http://ec.europa.eu/information_society/activities/health/docs/policy/interop-com2007-332-final .pdf .

2 Europa-Parlamentets og R&dets beslutning nr. 742/2008/EF af 9. juli 2008 (EUT L 201 af 30.7.2008, s.
49).

2 http://ec.europa.eu/health/ph_projects/2005/actionl/actionl_2005_10_en.htm.
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validering af nye kriterier for tidlig diagnose. | fremtiden vil den planlagte undersggelse af
sundhedsstatus i EU (EHES)® ogsa kunne tilvejebringe vaardifulde oplysninger takket vaare
det kognitive testmodul. Der vil vaare tale om data med stor prognosevaadi om udviklingen af
dette problem. Man vil forsage at opna en synergieffekt inden for det syvende rammeprogram
for forskning og teknologisk udvikling (FP7)* navnlig under sundhedstemaet i
saaprogrammet om samarbejde, som har forskning i hjernen og dens sygdomme som et
saligt forskningsomréde og alderdomsforskning som et tvaargaende emne.

Fadlesskabets forskningsindsats pa dette omrdde er blevet styrket i FP7 under
sundhedstemaet, navnlig omraderne hjerneforskning og forskning i folkesundhed, som
omfatter f.eks. sygdomsmekanismer, patienters mentale sundhed, forebyggel sesstrategier for
sund aldring og lige adgang til pleje. Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme udger
et stort problem for folkesundheden, men lovende forskningsomréader kan stettes, navnlig ved
at fremme koordineringen mellem grundforskningen og den kliniske forskning. Eksempler pa
omrader af mulig interesse er forskning i sygdommens patofysiologi, herunder
epidemiologiske og kliniske undersagelser, sundhedsgkonomisk, samfundsvidenskabelig og
humanistisk forskning for bedre at kunne forstd sygdommens psykologiske og sociale
aspekter og forskning i socialomsorgsmodeller herunder bedste praksis for uddannelse af
plejepersoner pa demensomradet. Dette afspejler, at der er bred enighed om, at patientpleje
ikke bar begramses til farmakologisk behandling, men ogsa skal omfatte ikke-farmakologiske
behandlingstilgange.

Under sundhedstemaet i saarprogrammet om samarbejde indeholder den tredje aktivitet
"optimering af sundhedsydelserne til europsaske borgere” bestemmelser om europadsk
forskning i folkesundhed, der skal bidrage til at bygge det ngdvendige grundlag for bade at
tradfe informerede politiske beslutninger om sundhedssystemer og for mere effektive
strategier for sundhedsfremme, sygdomsforebyggel se, -diagnose og —behandling. Indtil nu har
to indkaldelser af forslag omhandlet virkningerne af aldring og har fert til projekter, som
indebagrer forskning i sundhedssystemer og langvarig pleje af addre, tilrettelasggelse af plge
for demente, en kareplan for forskning i adring, aldrende kohorter samt foranstaltninger
vedrgrende sundhedsresultater og den aldrende befolkning. Y derligere forskning ber udvikles
pa baggrund af disse projekter samt medlemsstaternes prioriteringer.

Ved hjaedp a en fadles programmeringsindsats™ p& europadsk plan er de ferste
foranstaltninger truffet for at fremme samarbegjdet om den offentlige forskningsindsats, der
skal malrettes mod nggleprioriteringer i forbindelse med neurodegenerative sygdomme,
navnlig Alzheimers sygdom. Fadles programmering indebazrer, at medlemsstaterne frivilligt
og efter princippet om "variabel geometri” (dvs. hvor deltagerkredsen skifter) deltager i
formulering, videreudvikling og gennemfarelse af fadles strategiske forskningsdagsordener,
der bygger pd en fadles vision om, hvordan vassentlige samfundsudfordringer |gftes.
Neurodegenerative sygdomme er af medlemsstaterne udpeget som et omrade, hvor de sociale
behov er store, og hvor et fadlesinitiativ, der gennemferes gennem fadles programmering, vil
betyde en enorm forbedring af den nuvaarende spredte indsatsi det europaa ske forskningsrum.

23 http://ec.europa.eu/health/ph_informati on/dissemination/reporting/report_en.htm.

2 Europa-Parlamentets og Radets afgarelse nr. 1982/2006/EF af 18. december 2006 om Det Europadske
Fedlesskabs syvende rammeprogram for forskning, teknologisk udvikling og demonstration
(2007-2013) (EUT L 412 af 30.12.2006, s. 1) og Radets beslutning 2006/971/EF af 19. december 2006
om ssgprogrammet Samarbejde til gennemfarelse af Det Europsdske Fadlesskabs syvende
rammeprogram for forskning, teknologisk udvikling og demonstration (2007-13) (EUT L 54 af
22.2.2007, s. 30).

Raédets konklusioner om en fadles indsats fra medlemsstaternes side mod neurodegenerative sygdomme,
navnlig Alzheimers sygdom, http://register.consilium.europa.eu/pdf/dk/08/st13/s13668.da08.pdf.
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| gjeblikket er ressourcerne fordelt mellem en lang ragkke forskellige finansieringsorganer, der
er spredt over de 27 EU-medlemsstater, og som kun i ringe grad er indrettet pa
politikudformning. Det skaber risiko for, at offentlige midler pd EU-plan spildes pa
forskningsaktiviteter, der overlapper hinanden. Der er derfor brug for en fadles europadsk
indsats for at udforme en fadles vision for de forskningsbehov og —foranstaltninger, der skal
gennemfares pa dette omrade, med henblik pa at fremme samarbejdet pa EU-plan, udforme
og videreudvikle nye strategier, der er tilpasset videnskabelige, medicinske og sociale
ubekendte starrelser, undgd ungdvendigt dobbeltarbejde og geare mediemsstaternes og
Fedlesskabets forsknings- og udviklingsudgifter mere effektive.

Med henblik herpa og parallelt med denne meddel el se fremsadter Kommissionen et fordag til
en henstilling fra Rédet om et pilotinitiativ vedrgrende fadles programmering, der vedrarer
bekaampelsen af neurodegenerative sygdomme, saalig Alzheimers sygdom, ved at samle og
koordinere de europadske akterers indsats inden for grundforskning og klinisk forskning pa
dette omréde. Formalet med denne henstilling er at udforme en ny strategi, der gennem
samarbejde mellem national e forskningsprogrammer bedre skal imadega de fadles europad ske
udfordringer pa omrédet for neurodegenerative sygdomme, navnlig Alzheimers sygdom, og
dermed sgrge for en bedre udnyttelse af Europas begraasede offentlige midler til forskning og
udvikling. Strategien indebazer, at medlemsstaterne skal udforme en fadles vision for,
hvordan forskningssamarbejde og —koordinering pa europadsk plan kan bidrage til en bedre
forstaelse, pavisning, forebyggelse og bekaampelse af neurodegenerative sygdomme, saalig
Alzheimers sygdom, og opstille og gennemfare en strategisk forskningsdagsorden for at fare
denne vison wud i livet. Kommissionen opfordres til at tradfe supplerende
stetteforanstaltninger for at stette pilotinitiativet vedrerende fadles programmering. Det drejer
sig om dette til forvatningsstrukturen og gennemferelse af  strategiske
forskningsdagsordener, tilvejebringelse af data samt information om og analyse af den nyeste
viden pa dette omrade i medlemsstaterne og pa europadsk plan.

e Aktioner:

e Forbedring af de epidemiologiske data om Alzheimers sygdom og andre
demenssygdomme ved at gennemfare konklusionerne fra EuroCoDe-proj ektet.

e Udnyttelse af den planlagte undersggelse af sundhedsstatus i EU til at tilvejebringe data
om praevalensen af personer med tidlige kognitive forstyrrel ser.

o Vedtagelse af et fordag til en henstilling fra Radet om et pilotinitiativ vedrerende fedles
programmering, der vedregrer beksampelse af neurodegenerative sygdomme, navnlig
Alzheimers sygdom.

2.3. Stette til national solidaritet med hensyn til demenssygdomme: udveksling af
bedste praksisfor plege af demente

Den abne koordineringsmetode for social beskyttelse, social integration og langvarig pleje og
de dermed forbundne aktiviteter (peer review-proces, konference, tema for den naeste fadles
rapport) kan udgere en platform for udveksling af bedste praksis, navnlig med hensyn til
plejestandarder og finansiering af social beskyttelse af personer med neurodegenerative
lidelser og deres familier. Endvidere bar bedste praksis for, hvordan man optimerer stetten til
familiemedlemmer, der plejer personer, der lider af Alzheimers sygdom og andre former for
demens, ogsa deles. Kommissionen vil parallelt hermed ogsa stette udviklingen af god
praksis, hvis det er ngdvendigt, ved at fremskaffe oplysninger om, hvordan igangvaaende
fadlesskabsprogrammer (navnlig strukturfondene) kan bidrage til finansiering af denne
udvikling i medlemsstaterne.
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Omsorgstilbud i lokalomrédet, hjemmepleje, institutionspleje og dagcentre er
arbegjdskraftintensive sektorer, hvor personaleudgifter udger sterstedelen af de samlede
udgifter. Udbuddet af arbejdskraft pa disse omrader er et vigtigt spergsmd for
medlemsstaterne, navnlig i lyset af personalemanglen pa det lsagelige omréde og inden for
sygeple e og socialomsorg. Det bar prioriteres at give sygepleersker og familiemedlemmer til
patienter med Alzheimers sygdom en saalig uddannelse. Derfor vil Kommissionen undersage
mulighederne for at stette samarbejdet om udvikling af begreber og Igsninger, bade nationalt
og pa europadsk plan, og derigennem fremme en helhedsorienteret tilgang til pleje. Den vil
gennem sundhedsprogrammet ogsa laagge veagt pa, at der udvikles rammer af hgj kvalitet for
laegebehandling og social omsorg for personer med demenssygdomme.

Ved at styrke de nationale og internationale Alzheimerforeninger og relevante
patientorganisationer sikres det, at patienter og deres repraesentanter konsulteres beherigt. Det
er e a maene med det andet sundhedsprogram og de eksisterende nationae
demensstrategier. EU's PROGRESS-program (2007-2013)*® vedrgrende bekaampelse af social
udstedelse og diskrimination, fremme af ligestilling mellem keannene og integrering af
handicappede vil fortsat stette organisationer, der reprassenterer patienter og deres parerende.
De faciliteter, der tilvejebringes i forbindelse med EU's handlingsplan vedrerende handicap
(2003-2010), vil ogsa blive anvendt i relevant omfang.

e Aktioner:

e Kortlagning af eksisterende og ny bedste praksis vedrgrende behandling og pleje af
personer, der lider af Alzheimers sygdom og andre former for demens, og forbedret
udbredelse og anvendelse af denne praksis (om muligt ved at udnytte strukturfondene).

e Udvikling — ved hjadp af den dbne koordineringsmetode - af rammer af hgj kvalitet for
laegebehandling og pleje af demente.

e Udnyttelse af de muligheder for stette til patientorganisationer, som ligger i EU's
handlingsplan 2003-2010.

2.4. Respekt for dementesrettigheder

| de europadske samfund tegnes der et negativt billede af Alzheimers sygdom og andre
demenssygdomme, som ofte forbindes med angst og hjad pel gshed, og som kan pavirke disse
patienters helbred. Det gradvise tab af evner ger det svaat for demente at beholde deres plads
og aktive deltagelse i samfundet. De mennesker, som tager sig af demente, kan ogsa opleve
social udstedelse som fglge af demensens virkninger for deres nsameste. Det at opretholde
social kontakt og veare aktiv bidrager til at forleange den dementes uafhaangighed og fysiske
og mentale trivsel, formindsker behovet for hjadp og forebygger socia isolation og
depression.

Fremlasggelse af diagnosen for demente har stor betydning for deres aktive deltagelse i de
beslutninger, der berarer deres liv. Desvaare bliver deres kognitive evner stadig dérligere, og
der kommer normalt et tidspunkt, hvor den demente ikke laangere kan klare sig selv, og hvor
vedkommende har brug for hjadp til at tredfe bade store og sma beslutninger. f.eks. af
gkonomisk eller lagyelig art.

% Europa-Parlamentets og Ré&dets afgerelse nr. 1672/2006/EF af 24. oktober 2006 om et
fad| esskabsprogram for beskadtigel se og social solidaritet — Progress.
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En vaage eller en retlig repraesentant kan bista den demente, men de nationale lovgivninger er
meget forskellige, jf. Alzheimer Europes Lawnet-projekter?’. Det er i hvert fald af afgerende
betydning, at den demente far lov til at give udtryk for sine ensker og behov, sa lange
vedkommende er i stand til det.

Kommissionen kan bidrage til politisk lederskab ved at anerkende de rettigheder, addre
mennesker med kognitive lidelser har. Den har som den ferste arrangeret en europadsk
konference om forebyggelse af omsorgssvigt og overgreb mod addre (2008). Den har ogsa
planer om at oprette et europaask netvagk, som skal samle de mest relevante offentlige og
private aktgrer pa omrédet for dementes rettigheder og vaadighed og formulere anbefalinger
vedregrende vaardighed, uafhaangighed og socia integration som et middel til at bevare disse
menneskers fysiske og mentale sundhed. Dette skal medvirke til, at EU kan vise politisk
lederskab med hensyn til at reducere den stigmatisering, der forbindes med Alzheimers
sygdom og andre demenssygdomme og bidrage til disse patienters trivsel. Det foresldede
europadske netvagk skal ogsd medvirke til udveksling af bedste praksis vedrarende respekt
for sarbare voksnes rettigheder og bekaampelse af overgreb mod patienter.

e Aktion:

e Oprettelse - ved hjadp af de muligheder, der ligger i sundhedsprogrammet - af et europaa sk
netvaak for beskyttelse af dementes rettigheder og veadighed, som skal formulere
anbefalinger vedregrende veardighed, uafhsengighed og socia integration, og udveksle
bedste praksis vedrgrende respekt for sirbare voksnes rettigheder og bekaampelse af
overgreb mod patienter.

3. K ONKLUSIONER OG NASTE SKRIDT

Folkesundhed, forskning, social beskyttelse samt rettigheder og uafhsengighed udger fire
vigtige indsatsomrader i vores samfund. Europas befolkning bliver addre, og det er ales
ansvar at sikre, at folk bliver gamle med vaadigheden i behold, at de bevarer et godt helbred
sa laange som muligt, og at addre borgere nyder de samme rettigheder som alle andre. |
forbindelse med denne meddelelse har Kommissionen til hensigt at anvende de forskellige
retlige instrumenter, som den har til rédighed, (sundhedsprogrammet, det syvende
rammeprogram, EU's handlingsplan vedrgrende handicap, den dbne koordineringsmetode og
det statistiske program) pa en integreret made, der ger det muligt at opna et hgjt effektivitets-
og koordinationsniveau samt en optimal udnyttelse af ressourcerne. Fadlesskabets aktioner
kan hjad pe medlemsstaterne med at finde lasninger pa demensproblemet i et aldrende Europa.
Fadlesskabet kan gennemfare disse stetteaktioner, men et vellykket resultat afhaanger i sidste
ende af medlemsstaternes og civilsamfundets indsats.

Kommissionen vil derfor ogsd stette den internationale Alzheimerdag (den 21. september)
gennem europadske og nationale aktiviteter. Gennem partnerskaber og pa grundlag af de
foranstaltninger, der er beskrevet i denne meddelelse, ansker Kommissionen sdledes at
bidrage til en kollektiv indsats for maksimering af sundheden i et aldrende europaask
samfund.

Kommissionens initiativ vedrgrende Alzheimers sygdom og demenssygdomme bgr sigte mod
fremme af det internationale samarbejde med alle interesserede lande og et ted samarbejde

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

with dementia (findes pa www.al zheimer-europe.org).
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med WHO. Internationalt samarbejde er allerede en integrerende del af rammeprogrammerne
for forskning.

Kommissionen vil inden udgangen af 2013, ndr den fadles aktion mellem Europa
Kommissionen og medlemsstaterne om gennemferelse af aktionerne i denne meddelelse er
afduttet, udarbejde en rapport om gennemfarelsen heraf med henblik pa forelamygelse for
Europa-Parlamentet og Radet.
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