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KOMISSION TIEDONANTO EUROOPAN PARLAMENTILLE JA NEUVOSTOLLE

Alzheimerin tautia ja muita dementioita koskevasta eur ooppalaisesta aloitteesta

1. JOHDANTO JA ONGELMAN MAARITTELY
1.1. Taustaa

Dementiassa on kyse henkisen suorituskyvyn heikentymisestd, joka yleensa kehittyy hitaasti
jaaheuttaa muistin, gjattelukyvyn ja arviointikyvyn huononemista. My6s persoonallisuus voi
rappeutua. Dementiaan sairastuvat ovat péddasiassa (mutta el yksinomaan) yli 60-vuctiaita, ja
dementia on merkittava invalidisoiva tekija ikaantyneiden keskuudessa. |kaantyneiden
kasvava osuus vaestossa merkitsee sitg, etta myds dementiapotilaiden méara todennakoi sesti
kasvaa. Dementiat ovat joukko hermoston rappeutumissairauksia eivatké vain osa normaalia
Ik&antymisprosessia.

Yleisin dementiatyyppi EU:ssa on Alzheimerin tauti, jonka osuus tapauksista on noin 50-70
prosenttia, ja sen jakeen tulevat perakkdiset avohalvaukset, jotka johtavat moni-
infarktidementiaan (osuus noin 30 prosenttia); muita muotoja ovat muun muassa
frontotemporaalidementia, Pickin tauti, Binswangerin tauti ja lewynkappaedementia.
Euroopan unionin potilaiden foorumi Alzheimer Europe® toteutti Euroopan komission tuella
hankkeen, jossa maariteltiin myds merkittavimmét harvinaiset dementiamuodot?.

Parhaiden kaytettavissa olevien arvioiden® mukaan 7,3 miljoonaa 30-99-vuotiasta
eurooppaaista (EU:n 27 jésenvaltiossa) kars vuonna 2006 erityyppisistd dementioista
(12,5/1 000 asukasta). Sairastuneiden joukossa on enemman naisia (4,9 miljoonaa) kuin
miehi& (2,4 miljoonad). Elingjanodotteen noustessa erityisesti kehittyneissa maissa dementian
ilmaantuvuus on lisdantynyt dramaattisesti, ja joidenkin nykyennusteiden mukaan dementiaa
sairastavien mééré kaksinkertaistuu aina 20 vuoden valein®®.

Dementiat eivét tietenkddn vaikuta vain kyseista tautia sairastaviin henkildihin vaan myés
nithin, jotka heitd hoitavat. Jos arvioimme, ettd jokaisessa perheessd, jossa on
dementiapotilas, keskimaérin kolme henkiloa kantaa suoraan padasiallisen taakan®, se
tarkoittaa, ettd dementiat koskettavat suoraan arviolta 19:848 miljoonaa eurooppal aista.

Dementiat tulevat hyvin kalliikss koko yhteiskunnale: julkaisussa Dementia in Europe
Yearbook (2008) todetaan, etta Alzheimerin taudin ja muiden dementioiden valittomét
kustannukset ja epavirallisen hoidon kustannukset olivat vuonna 2005 yhteensd 130 miljardia

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/heal th/ph_informati on/dissemination/echi/docs/dementia2_en.pdf

Alzheimer’'s disease: Scientific, medica 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
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euroa 27 jasenvaltion EU:ssa (21 000 euroal/potilas/vuosi); 56 prosenttia kustannuksi sta syntyi
epavirallisesta hoidosta'.

Alzheimerin tauti on kuitenkin edelleen alidiagnosoitu EU:ssa; kéaytettavissa olevien
epidemiol ogisten tietojen mukaan vain puolet tautia sairastavista tunnistetaan nykyisin®.

Komission lisdksi my6s parlamentti ja neuvosto ovat jo kauan sitten tunnustaneet Euroopan
tasolla ndiden olosuhteiden merkityksen. Tuloksena oleviin toimiin kuuluvat Euroopan
parlamentin paétoslauselmat vuosilta 1996 ja 1998° seka niihin liittyvét talousarviota
koskevat sadnnokset tdman alan erityishankkeita varten'®. Lokakuun 23. péivana 2007
hyvaksytyssa valkoisessa kirjassa Yhdessa terveyden hyvaksi: EU:n strateginen toimintamalli
vuosiksi 20082013 (KOM(2007) 630) esitetdén padpiirteissaan EU:n terveysstrategia' ja
mainitaan tarve panostaa Alzheimerin taudin kaltaisten hermorappeumasairauksien
parempaan ymmartamiseen vaeston ikaantyessa. Viimeksi neuvosto hyvaksyi kaks sarjaa
paatelmia hermojen rappeutumissairauksien, erityisesti Alzheimerin taudin, torjumisesta™®*3;
niihin siséltyy kehotuksia komission toimiksi.

Padasiadlinen vastuu dementioiden kasittelystd on jésenvatioilla Yhteison tehtavana
terveysalalla on kuitenkin perustamissopimuksen 152 artiklan mukaisesti kannustaa
jasenvatioiden vdlistd yhteistyotd ja tarvittaessa tukea niiden toimia. Lisaks
perustamissopimuksen 165 artiklassa madrataan, etta yhteiso ja jasenvaltiot sovittavat yhteen
toimintansa tutkimuksen ja teknologisen kehittamisen alalla turvatakseen kansallisen
politiikan ja yhteison politiikan keskindisen yhtendisyyden. Komissio voi kiintedssa
yhteistoiminnassa jasenvaltioiden kanssa tehda aheellisa aloitteita yhteensovittamisen
edistamiseksi.

Alzheimerin taudin ja muiden dementioiden erityispiirteet erottavat ne osa-alueiks, joilla EU-
tason toimilla voidaan saavuttaa lisdarvoa jasenvaltioiden tukemiseksi. Tassa tiedonannossa
on tarkoitus esittéd toimia, joilla jasenvatioita tuetaan Alzheimerin taudin ja muiden
dementioiden tehokkaan ja toimivan tunnistamisen, ehkéisyn, diagnosoinnin, hoidon, hoivan
jatutkimuksen varmistamiseksi Euroopassa. Téta varten kaynnistetdan vuonna 2010 yhteinen
toimi  Euroopan komission ja jasenvatioiden vélilla siten kuin terveysalan toisen
toimintaohjelman  (2008-2013)  taytantédnpanoa koskevassa tydsuunnitelmassa on
méadritelty. Tama vuorostaan auttaa pédsemaan kokonaistavoitteeseen, joka on
terveystilanteen parantaminen ja siten terveen elinian lisd&minen. Terve elinika on yks
Lissabonin strategian keskeisisté indikaattoreista’™.

Alzheimer Europe (2008) Dementiain Europe Y earbook 2008.
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

henkil6illg, 17.4.1996, ja padtdslauselma Alzheimerin taudista, 11.3.1998.
http://ec.europa.eu/health/ph_projects/alzheimer_project_full_listing_en.htm

Ks. http://ec.europa.eu/health/ph_overview/strategy/health_strategy en.htm

12 http://www.consilium.europa.eu/ueDocs/cms_Data/docs/pressData/en/| sa/104778.pdf

3 http://register.consilium.europa.eu/pdf/fi/08/st13/st13668.fi 08. pdf

14 Euroopan parlamentin ja neuvoston paétés N:o 1350/2007/EY, tehty 23 péivana lokakuuta 2007,
toisesta terveysalan yhtei sbn toi mintaohjelmasta (2008-2013).

Ks. http://ec.europa.eu/health/ph_information/indicatorg/lifeyears en.htm
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1.2 Asiakysymykset
Y hteison toimilla voidaan edistéda neljaa keskeista asiaa:

— Ihmiset voivat toimia dementian — erityisesti verisuoniperéisen dementian jajossain maarin
my6s Alzheimerin taudin — ehkéisemiseks, ja varhaisella diagnoosilla voidaan varmistaa,
etta toimenpiteet toteutetaan silloin, kun ne ovat tehokkaimpia. Tietoisuus ennaltaehkéisyn

— Dementioiden ja erityisesti Alzheimerin taudin ja muiden neurodegeneratiivisten tyyppien
parempi ymmartaminen on selvasti tarpeen. Tutkimuksen koordinointi on kuitenkin hyvin
Pulaa on myos riittavista epidemiologisista tiedoista, jotka auttaisivat ohjaamaan
tutkimusta ja toimia tulevaisuudessa.

— Eri puodlilla EU:ta muodostuu hyvia kéytanteita naiden tautien diagnosoinnin, hoidon ja
hoitomuotojen rahoituksen alala, mutta niitd e jaeta koko unionin alueella. Tama on
sitékin tarkeampaa, kun otetaan huomioon, ettd Euroopan unioni kérsii ja tulee kérsimaén
tyontekijdpulasta virallisten hoitgjien joukossa seka ongelmista, jotka johtuvat
omaishoitajille tarkoitetun tuen puutteesta.

— Kognitiivisesta vajavuudesta karsivien ihmisten oikeuksiin e kiinniteta riittévasti
huomiota. Lisdks ikaéntyneiden henkistd pddomaa e tunnusteta riittavasti, yleison
tietdmys ja ymmarrys Alzheimerin taudista on puutteellista ja dementioihin liittyy h&pega,
mikavoi vaikuttaa ndiden potilaiden terveyteen.

2. TAVOITTEET JA YHTEISON TOIMET

2.1. Varhainen toiminta dementian diagnosoimiseks ja hyvinvoinnin edistdmiseksi
ikaantymisen yhteydessa

Hyvan fyysisen ja henkisen terveyden edistaminen (esm. terveen sydan- ja
verisuonijarjestelman kehittdminen, koulutuksen ja elinikaisen oppimisen kannustaminen) voi
auttaa valttamaan dementiaan johtavaa kognitiivista heikkenemistd. Ennaltaehké seminen on
suoraviivaisempaa verisuoniperdisen dementian kohdalla Alzheimerin tautiin verrattuna,
koska aivohalvauksen riskitekijét tunnetaan hyvin ja ne ovat samoja kuin muissa sydan- ja
verisuonitaudeissa (kuten sepelvaltimotaudissa). Naihin riskitekijoihin  kuuluu korkea
verenpaine, korkea kolesterolitaso ja tupakointi. Koska puoleen kaikista dementiatapauksista
liittyy verisuonia koskeva tekija, verisuoniin liittyvien riskitekijoiden torjunta vois suojata
dementian kehittymiselta™®. Tarvitaan lissé kohdennettua tutkimusta, jotta ymmarrettéisiin
paremmin, minkdlainen on aivojen terveytta edistavd eldmantapa. Taman atheen merkitys
kasvaa vaesttn ikéantyessa.

Dementioiden ymmartaminen niin yksittaisten potilaiden kuin perheiden seka viranomaisten
kannalta riippuu myo6s tasméallisista ja johdonmukaisista diagnooseista. Alzheimerin taudin ja
muiden dementiamuotojen varhaiseen diagnosointiin liittyvien parhaiden kaytéanteiden
tunnistaminen ja edistdminen on tarpeen, jotta kéaytettavissa olevia toimenpiteitd voidaan
hyddyntdd parhaalla mahdollisella tavalla varhaisvaiheissa, jolloin ne ovat tehokkaimpia.

16 Alzheimer Europe (2008) Dementiain Europe Y earbook.



Varhaisemmilla diagnooseilla ja toimenpiteilld voi olla mahdollista viivyttéa tautien
vaiheen (pitkdaikais)hoidosta aiheutuvia korkeita kustannuksia. EU:n tasolla on jo edistytty
perustan laatimisessa varhaiselle ja tasmélliselle diagnosoinnille, jonka ansiosta olemassa
olevia hoitomuotoja voidaan kayttad parhaalla mahdollisella tavalla’. Komissio tukee
jatkotoimia ndiden Alzheimerin taudin ja muiden dementioiden varhaiseen diagnosointiin
liittyvien parhaiden kéyténteiden kehittamiseksi.

Liséks on yhd enemman nayttoa siitd, ettd henkinen toiminta ja stimulointi (elinikéisen
oppimisen ja sosiaalisen kanssakdaymisen avulla) vdhentda dementian kehittymisen riskia
Alzheimerin tauti mukaan luettuna. Toimimattomuus nayttda sen sijaan olevan riskitekija. On
ndyttoa siitd, ettéa kun ihmiset siirtyvét elékkeelle eivétka ryhdy tarpeellisiin mukautuksiin,
elakoityminen kiihdyttaa ikaan liittyvaa kognitiivista heikkenemista™. Tata voitaisiin torjua
joustavammalla siirtymisella eldkkeelle tai normaalin elékeian jalkeen jatkuvalla tyonteolla
(mika edistdiss myos eldkgarjestelmien kestévyyttd) seka muilla terveydenhuolto- ja
sosi aalihuoltojarjestel mien mukautuksilla.

Mielenterveyden ja henkisen hyvinvoinnin eurooppalainen sopimus vahvistettiin
mielenterveyttd ja henkista hyvinvointia kasittelevassa EU:n korkean tason konferenssissa
("Together for Mental Health and Well-being”) 13. kesakuuta 2008'°. Sen kayttdonotto on
tilaisuus ottaa taudin taméa ulottuvuus huomioon, tarjota puitteet tiedotustoimille ja vaihtaa
hyvia kdytanteita Alzheimerin taudin haasteisiin vastaamisesta taydentdvana osana sopimusta,
joka keskittyy mielenterveyteen, henkiseen hyvinvointiin ja héiriéihin.

Euroopan komissio hyvaksyi 14. kesdkuuta 2007 tiedonannon Hyva vanhuus
tietoyhteiskunnassa (KOM (2007) 332)%, johon liittyy joukko kaytannon toimia. Niihin
kuuluu erityistoimia  seitsemdnnen  tutkimuksen puiteohjelman  tieto- ja
viestintétekniikkaosi ossa seka kil pailukyvyn ja innovoinnin puiteohjelmaan kuuluvia alueiden
kanssa toteutettavia lagjoja pilottihankkeita, joissa kasitelléan kognitiivisista ongelmista ja
lievésta dementiasta karsiville ik&ntyneille ja heidan hoitgjilleen sopivia tieto- ja
viestintéteknisia ratkaisuja. Lisdks on kaynnistetty yhteinen tutkimus- ja innovaatio-
ohjelma™ EU:n ja 23 eurooppalaisen maan valilla hyvaan ik&antymiseen liittyvista tieto- ja
viestintétekniikan tuotteista ja palveluista, ja sen yhteydessa voidaan kehittéa Alzheimerin
tautiin liittyvia tukiratkai suja.

e Toimet:

e Sisdllytetddn "dementiaulottuvuus’ Euroopan unionin meneilldan oleviin ja tuleviin
toimiin, jotka koskevat sairauksien ennaltaehkéisya ja erityisesti sydamen ja verisuonten
terveyttajaliikuntaa.

o Laaditaan suosituksia, jotka auttavat kansalaisia ehkdi semaan dementiasairauksia.

v Né&ihin kuuluu Mini Mental State Examination (MMSE) ja EU-hanke DESCRIPA (Development of
Screening guidelines and diagnostic Criteria for Predementia Alzheimer's disease) — ks
http://www.bi ocompetence.eu/index.php/kb_1/io_2930/io.html

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 Euroopan parlamentin ja neuvoston péétds N:o 742/2008/EY, tehty 9. heinakuuta 2008, EUVL L 201,

30.7.2008, s. 49.




F

o Sisdllytetddn "dementiaulottuvuus’ joustaviin eurooppalaisiin  elékepolitiikkoihin  ja
mielenterveyden ja henkisen hyvinvoinnin eurooppalaiseen sopimukseen kuuluviin
ik&antyneita koskeviin toimintapuitteisiin.

2.2. Y hteinen eurooppalainen pyrkimys ymmartaa paremmin dementiasairauksia:
parannetaan epidemiologista tietamysta ja tutkimuksen koor dinointia

Luotettavat tiedot dementioiden esintyvyydesta ja ilmaantuvuudesta ovat myos
valttaméttomia, jotta jasenvaltiot voivat tehda tarvittavat suunnitelmat ja toimenpiteet, kun
otetaan huomioon julkiselle taloudelle aheutuvat merkittévat seuraukset kaikkialla
Euroopassa. Komissio jatkaa toimiaan, jotta saataisiin luotettavia esintyvyytta ja
ilmaantuvuutta koskevia, ian mukaan jaoteltuja ja ”"European Collaboration on Dementia
(EuroCoDe)” -hankkeen® menetelmiin perustuvia tietoja. Komissio kehittda erityisesti
terveysohjelmaan kuuluvia toimia, jotka koskevat parempia esiintyvyystietoja, riskitekijoita ja
niiden kasittelyd sek&@ varhaisen diagnoosin uusien kriteerien validointia. Suunnitellusta
Euroopan terveystarkastuskyselysta (EHES)® voidaan my6s saada tulevaisuudessa arvokasta
tietoa kyselyn kognitiivisesta testiosiosta, josta saastava tieto ennustaa vahvasti t&méan
ongelman kehittymista. Synergiaa pyritdan luomaan seitsemannen tutkimuksen ja teknologian
kehittamisen puiteohjelman (FP7)** ja erityisesti Y hteistyd”-erityisohjelman Terveys-
aihealueen kanssa, johon kuuluu aivoja ja aivosairauksia koskeva tutkimus nimenomaisena
tutkimusal ueena seka i k&antymi sté koskeva tutkimus monial ai sena asiana.

Tata alaa koskevia yhteison tutkimustoimia on lisdity seitseméannen tutkimuksen
puiteohjelman Terveys-aihealueessa aivotutkimuksen ja kansanterveystutkimuksen aloilla, ja
aiheita ovat muun muassa tautimekanismien ymmartaminen, potilaiden mielenterveys,
terveeseen ikaantymiseen liittyvat ennaltaehkdisevét strategiat ja yhdenvertaisuus hoidon
saannissa. Koska Alzheimerin tauti ja muut dementiat aiheuttavat merkittavia haasteita
kansanterveydelle, voidaan tukea lupaavia tutkimusalueita ja erityisesti edistéd parempaa
koordinointia perustutkimuksen ja kliinisen tutkimuksen valilla Mahdollisesti hyodyllisia
tutkimusalueita ovat taudin patofysiologia, mukaan luettuina epidemiologiset ja kliiniset
tutkimukset, terveystaloustiede, yhteiskuntatieteet ja humanistiset tieteet taudin psykologisten
ja sosiaalisten nakokohtien ymmartamiseksi seka sosiaalipalvelujen mallit, mukaan luettuna
dementiahoitajien koulutusta koskevien parhaiden kaytanteiden jakaminen, mika heijastaa
lagjaa yhteisymmarrysta siité, ettei potilaiden hoitoa pitéis rajoittaa |88kehoitoon vaan siithen
olisi kuuluttava my6s muita hoitomuotoja.

"Y hteistyQ” -erityisohjelman Terveys-aihealueen kolmas toimi ”Euroopan kansalaisten
terveydenhuollon optimointi” koskee eurooppaaista kansanterveystutkimusta, jonka
tavoitteena on luoda tarvittava perusta terveysarjestelmia koskevalle, tietoon pohjautuvalle
poliittiselle paéatdksenteolle seké entista vaikuttavammille terveyden edistamisen, sairauksien
ennaltaehkaisyn, diagnosoinnin ja hoidon strategioille. Tahan mennessa kaksi ehdotuspyyntta
on koskenut ikaantymisen vaikutuksia, ja niiden tuloksena on hankkeita, joissa tutkitaan

2 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

2 Euroopan parlamentin ja neuvoston padtds N:o 1982/2006/EY, tehty 18 péivana joulukuuta 2006,
Euroopan yhteisbn seitsemannestd tutkimuksen, teknologian kehittdmisen ja demonstroinnin
puiteohjelmasta (2007-2013), EUVL L 412, 30.12.2006, s. 1, ja neuvoston paatés 2006/971/EY, tehty
19 paivana joulukuuta 2006, Euroopan yhteison seitseménnen tutkimuksen, teknologian kehittémisen ja
demonstroinnin puiteohjelman (2007-2013) taytantéon panemiseks toteutettavasta erityisohjelmasta
Y hteistyd, EUVL L 54, 22.2.2007, s. 30.
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terveygarjestelmia ja ikaéntyneiden pitkdaikaishoitoa, dementiahoidon organisointia,
ikdantymista koskevan tutkimuksen etenemigarjestystd, ikdantyvia ikauokkia sekéa
terveystulosten mittareita ja vaeston ikdantymistd. Jatkotutkimuksia olisi laadittava ndiden
hankkeiden val ossa ja jasenvaltioiden prioriteetit huomioon ottaen.

Parhaillaan toteutetaan ensimmaéisia Euroopan tason toimia yhteisen ohjelmasuunnittelun
avulla yhteistyon edistdmiseksi julkisessa tutkimustoiminnassa, jonka kohteena ovat
hermoston rappeutumissairauksiin ja erityisesti Alzheimerin tautiin liittyvéat keskeiset
prioriteetit®®. Yhteisessa ohjelmasuunnittelussa jasenvaltiot osallistuvat vapaaehtoisesti ja
vaihtelevissa kokoonpanoissa yhteisten strategisten tutkimuslinjausten méaéarittelyyn,
kehittamiseen ja toteuttamiseen. Toiminnan perustana on yhteinen visio ditd, kuinka
hermoston rappeutumissairaudet osa-alueeksi, jolla yhteiskunnan vaatimukset ovat korkeat ja
jolla yhteisen ohjelmasuunnittelun avulla toteutettava yhteinen aloite parantais huomattavasti
nykyisia hajanaisia toimia Euroopan tutkimusalueella. Voimavarat jakautuvat nykyiselldan
lukuisten erilaisten rahoitusta tarjoavien laitosten vadlille EU:n 27 jasenvaltiossa, eiké niiden ja
politiikan vamistelun vélilla ole vahvaa yhteyttd. Tama aiheuttaa vaaran, etta julkista
rahoitusta tuhlataan EU:n tasolla pdallekkaiseen tutkimukseen. Sen vuoks tarvitaan yhteista
eurooppalaista toimintaa, jotta voidaan laatia yhteinen visio tutkimustarpeista ja talla alalla
toteutettavista toimenpiteistd ja edistéa yhteisty6ta EU:n tasolla, suunnitella ja kehittééa uusia
lahestymistapoja oikeassa suhteessa tuntemattomiin tieteellisiin, |88ketieteellisin  ja
yhteiskunnallisiin  tekijoihin, valttda toimien turhaa paallekkasyytta seka parantaa
jasenvaltioiden ja yhteistn tutkimus- ja kehitystoimintaan kayttdmien varojen vaikuttavuutta
jatehokkuutta.

Téatéa varten komissio esittéa taman tiedonannon ohessa ehdotuksen neuvoston suositukseksi,
joka koskee hermoston rappeutumissairauksien, erityisesti  Alzheimerin  taudin
torjuntakeinoihin liittyvaa yhteista ohjelmasuunnittelua. Tarkoituksena on koota yhteen ja
koordinoida taman alan eurooppalaisten perustutkijoiden ja kliinisten tutkijoiden toimia
Suosituksen tarkoituksena on kehittda kansallisten tutkimusohjelmien yhteistyén avulla uusi
ldhestymistapa, jolla voidaan tehokkaammin vastata hermoston rappeutumissairauksien ja
erityisesti Alzheimerin taudin aiheuttamiin yhteisiin haasteisiin Euroopassa ja hy6dynt&a siten
paremmin Euroopan rgjalisia julkisia tutkimus- ja kehitysvaroja. Lahestymistapaan kuuluis
se, ettd jasenvaltiot muodostaisivat yhteisen vision sitd, miten tutkimusyhteistyd ja
koordinointi Euroopan tasolla voi osaltaan auttaa ymmartdmadn, havaitsemaan, ennalta
ehkdisemddn ja torjumaan paremmin hermoston rappeutumissairauksia ja erityisesti
Alzheimerin tautia, ja laatisivat ja panisivat taytantoon strategisen tutkimusohjelman tadman
vison toteuttamiseksi. Suosituksessa kehotetaan komissiota toteuttamaan téydentavia
toimenpiteitd yhteistd ohjelmasuunnittelua hyddyntévan kokeilualoitteen tukemiseks.
Tallaisiin toimenpiteisiin vois kuulua strategisen tutkimusohjelman hallintorakenteelle ja
perustamiselle annettava tuki. Komissio vois toimittaa tietoja ja analysoida tdman alan
tutkimuksen tilan jasenvaltioissa ja Euroopan tasolla.

e Toimet:

Neuvoston pédtelmét jésenvaltioiden yhteisestd sitoutumisesta hermoston rappeutumissairauksien ja
erityisesti Alzheimerin taudin torjumiseen.
http://register.consilium.europa.eu/pdf/en/08/st13/s13668.en08. pdf
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e Parannetaan epidemiologista tietoa Alzheimerin taudista ja muista dementioista ja
toteutetaan EuroCoDe-hankkeen péatel mét;

o Kéytetddn suunniteltua Euroopan terveystarkastuskyselya tarjoamaan uutta koko Euroopan
kattavaa tietoa varhaisten kognitiivisten vagavuuksien esiintyvyydestg;

e Hyvaksytédn  ehdotus neuvoston  suositukseksi, joka  koskee  hermoston
rappeutumissairauksien, erityisesti Alzheimerin taudin torjuntakeinoihin liittyvaa yhteista
ohjelmasuunnittel ua kokeilual oitteena.

2.3. Kansallisen yhteisvastuun tukeminen dementioiden suhteen: dementiasta
karsivien henkildiden hoitoa koskevien parhaiden kaytanteiden jakaminen

Sosiadlista suojelua, sosiadlista osdlisuutta ja pitkdaikaishoitoa koskeva avoin
koordinointimenetelma ja siihen liittyva toimet (vertaisarviointi, konferenssi, teema
Seuraavaa Yyhteistd raporttia varten) voivat tarjota foorumin parhaiden k&ytanteiden
jakamiseen erityisesti siltd osin kuin on kyse hoidon standardeista ja hermoston
rappeutumissairauksista kérsivien ja heidan perheidensa sosiaalisen suojelun rahoittamisesta.
Liséks olis jaettava parhaita kaytanteita siitd, miten voidaan optimoida tuki perheenjasenille,
jotka hoitavat Alzheimerin taudista ja muista dementiamuodoista kérsivia henkil6ita. Tamén
ohella komissio tukee myos tarpeen mukaan hyvien kaytanteiden kehittdmista tarjoamalla
tietoa gitd, miten meneilld&n olevat yhteison ohjelmat (erityisesti rakennerahastot) voivat
auttaa rahoittamaan télai sta kehitysty6ta jasenvaltioi ssa.

Avohuolto, kotihoito, laitoshoito ja pavdhoito ovat tyOvoimavaltaisia sektoreita, joilla
henkil 6stokustannukset muodostavat valtaosan kokonaiskustannuksista. Tydvoiman tarjonta
sosiaalihuollon tyontekij6ita koskevan tyévoimapulan vuoksi. Sairaanhoitgjille ja Alzheimer-
potilaiden perheenjésenille tarkoitetun erityiskoulutuksen tarjontaa olisi edistettava. Sita
varten komissio tutkii mahdollisuuksia tukea konseptien ja ratkaisujen kehittdmiseen
tahtaévaa yhteistyota niin kansallisella kuin Euroopan tasolla, mikéa edistéisi kokonaisvaltaista
| dhestymi stapaa hoitoon. Se keskittyy myds valmistelemaan laatukehyksia dementiapotilaiden
sairaanhoito- ja sosiaalipalveluja varten osana EU:n terveysohjelmaa.

Kansdllisille ja kansainvdlisille Alzheimer-yhdistyksille ja asiaankuuluville potilagjarjestdille
tarjottavien vaikuttamismahdollisuuksien pitéisi varmistaa, etté potilaita ja heidan edustgjiaan
kuullaan asianmukaisesti. Se on tavoitteena toisessa terveysohjelmassa ja olemassa olevissa
kansallisissa dementiastrategioissa.  EU:n  Progress-ohjelmalla (2007—2013)%  torjutaan
sosiadlista syrjaytymistéa ja syrjintdd ja edistetédn sukupuolten vdista tasa-arvoa ja
vammaisten integroitumista, ja ohjelmasta tarjotaan myos jatkossa tukea potilaita ja
perheenjasenia edustaville jarjestdille. Myds EU:n vammaistoi mintasuunnitelmaan (2003—
2010) siséltyvia mahdollisuuksia kaytetdan tarpeen mukaan.

e Toimet:

o Kartoitetaan olemassa olevat ja uudet hyvét kaytanteet, jotka liittyvéat Alzheimerin taudista
ja muista dementiamuodoista karsivien henkiléiden hoitoon ja hoivaan, ja parannetaan

2 Euroopan parlamentin ja neuvoston paétés N:o 1672/2006/EY, tehty 24 péivana lokakuuta 2006,
tydllisyyttd ja sosiaalista yhtei svastuuta koskevan yhtei stén Progress-ohjelman perustamisesta.
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téllaisten kaytanteiden jakamista ja soveltamista (kdyttéen mahdollisuuksien mukaan
rakennerahastoja).

o Kehitetddn avoimen koordinointimenetelmén avulla laatukehyksia dementiapotilaiden
sairaanhoito- ja hoivapalveluja varten.

o Kéytetddn EU:n vammaistoimintasuunnitelmaan (2003-2010) sisdltyvia mahdollisuuksia
potil asj érjestojen tukemiseksi.

2.4. Dementioista kar sivien henkildiden oikeuksien kunnioittaminen

Alzheimerin taudin ja muiden dementioiden kuva eurooppalaisessa yhteiskunnassa on
negatiivinen, ja siihen liittyy usein pelko ja avuttomuus, mika voi vaikuttaa néiden potilaiden
terveyteen. Toimintakyvyn asteittainen menettéminen tekee dementiasta kérsiville henkil6ille
vaikeaks sdilyttda paikkansa ja aktiivisen osallisuutensa yhteiskunnassa. My6s hoitajat voivat
kokea sosiaalista syrjdytymista niiden vaikutusten johdosta, joita dementialla on heidan
ldheisiinsd. Sosiadlisten yhteyksien ylldpito ja aktiivisena pysyminen auttaa kuitenkin
sdilyttamadan autonomian ja fyysisen ja henkisen hyvinvoinnin pitempaén, mika vahentda
avun tarvetta ja estdd sosiaalista eristyneisyytta ja masennusta.

Diagnoosin ilmoittaminen dementiasta kérsiville henkilGille on erittéin térked4, jotta he voivat
osallistua aktiivisesti omaa elamadnsd koskeviin padtoksiin. Valitettavasti kognitiiviset
vamiudet heikkenevét vakaasti, ja yleensa tulee aika, jolloin dementiasta kérsiva henkilo el
endd tule toimeen tdysin itsendisesti vaan tarvitsee apua erilaisten merkittavyydeltéan
val htelevien paatdsten teossa, jotka voivat koskea esimerkiksi varainhoitoatai sairaanhoitoa.

Apua voi antaa holhooja/laillinen edustaja, mutta kansalliset lait eroavat toisistaan lagjalti,
kuten Alzheimer Europe havaitsi toteuttaessaan Lawnet-hankkeitaan?’. Joka tapauksessa on
valttamatonta, ettéa dementiasta karsivien henkil 6iden annetaan ilmaista omat mieltymyksensa
siind méarin kuin he kykenevét siithen.

Komissio voi osaltaan osoittaa poliittista johtgjuutta kognitiivisista hairidista karsivien
iakkaiden henkilGiden oikeuksien tunnustamisessa. Se on jarjestanyt alvan ensmmaisen
eurooppalaisen konferenssin ikaéntyneiden laiminlyonnin ja huonon kohtelun torjumisesta
(2008). Lisdks komissio akoo perustaa eurooppalaisen verkoston, johon kuuluvat
dementiasta kéarsivien henkildiden oikeuksia ja ihmisarvoa puolustavat merkittévimmét
julkiset ja yksityiset sidosryhmét, joiden olisi laadittava suosituksia ihmisarvosta,
autonomiasta ja sosiaalisesta osallisuudesta keinona néaiden henkil6iden fyysisen ja henkisen
terveyden sdilyttamiseksi. Taman pitds  edistéd poliittista johtgjuutta EU:ssa, jotta
Alzheimerin tautiin ja muihin dementioihin liittyvda hdpeda voidaan vahentda ja nédiden
potilaiden hyvinvointia parantaa. Ehdotetun eurooppalaisen verkoston pitéis myos osaltaan
edistéa parhaiden kaytanteiden jakamista siitd, miten heikossa asemassa olevien aikuisten
oikeuksia kunnioitetaan ja potilaiden huonoa kohtelua torjutaan.

e Toimet:

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

with dementia (saatavilla osoitteessa www.al zheimer-europe.org).
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e Perustetaan terveysohjelman tarjoamia mahdollisuuksia hyoddyntéen eurooppalainen
verkosto kéasittelemdan dementiasta karsivien henkildiden oikeuksia ja ihmisarvog;
verkoston pitdiss laatia suosituksia ihmisarvosta, autonomiasta ja sosiaalisesta
osallisuudesta ja jakaa parhaita kaytanteita siitd, miten helkossa asemassa ol evien aikuisten
oikeuksia kunnioitetaan ja potilaiden huonoa kohtelua torjutaan.

3. PAATELMAT JA JATKOTOIMET

Kansanterveys, tutkimus, sosiaalinen suojelu seké oikeudet ja autonomia muodostavat nelja
toimintakenttéd, joiden olisi vastattava vallitsevaan yhteiskunnalliseen tilanteeseen. Euroopan
vaesto ikdantyy, ja kaikkien vastuulla on varmistaa, etté ihmiset voivat ikaéntya arvokkaasti,
sédilyttéa hyvan terveyden mahdollisimman pitkdan ja nauttia samoista oikeuksista kuin kaikki
muutkin. Komissio aikoo kayttaa tassi tiedonannossa mainittuja tarkoituksia varten erilaisia
kaytettavissdan olevia oikeudellisia valineita (terveysohjelma, seitsemas puiteohjelma, EU:n
vammai stoi mintasuunnitelma, avoin koordinointimenetelma ja tilasto-ohjelma) yhdennetylla
tavala, jonka ansiosta voidaan saavuttaa tehokkuuden ja koordinoinnin korkea taso ja
optimaalinen voimavarojen ké&yttd. Yhteison toimilla voidaan auttaa jasenvaltioita
kasittelemadn dementiakysymystd eurooppalaisen yhteiskunnan ikdantyessi. Yhteisd voi

Taa varten komissio tukee myds maailman Alzheimer-pavda (21. syyskuuta)
eurooppalaisten ja kansallisten aloitteiden avulla. Komissio edistéa kumppanuustoiminnan ja
téssa tiedonannossa esitettyjen toimenpiteiden pohjalta kollektiivista pyrkimysta parhaan
mahdollisen terveydentilan saavuttamiseen ikaantyvassd yhteiskunnassa kaikkialla
Euroopassa.

Alzheimerin tautia ja muita dementioita koskevalla komission aoitteella olis pyrittava
edistamédan yhteistyotd kansainvélisella tasolla kaikkien asiasta kiinnostuneiden maiden
kanssa | éheisessd yhtei stydssa Maailman terveyg arjeston kanssa. Kansainvalinen yhteistyd on
jo kiinted osa tutkimuksen puiteohjelmia

Komissio laatii vuoteen 2013 mennessa Euroopan parlamentille ja neuvostolle osoitettavan
tétd tiedonantoa koskevan taytantdonpanokertomuksen, kun tdman tiedonannon toimien
taytantoonpanoa koskevat Euroopan komission ja jasenvaltioiden yhteiset toimet on saatu
paétokseen.
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