Evropska charta pacientll postizenych demenci a téch,
kteri o né pecuji - deklarace Alzheimer Europe

Tato deklarace byla diskutovana na vyroc¢nim sjezdu Evropské alzheimerovské asociace
v Lucernu (7.- 9. kvétna 1998).

Evropska alzheimerovska asociace reprezentuje 3,5 milionu lidi postizenych demenci a jejich rodiny
ve vice nez 20 evropskych zemich. Jako obcané Evropy také oni maji pravo na to, aby jejich potfeby
byly respektovany. Evropska alzheimerovska asociace uznava, ze demence jsou chronickym
onemocnénim, které zplsobuje omezeni a ztratu sobé&stacnosti se véemi socidlnimi disledky. Proto
se Evropska alzheimerovska spolecnost zasazuje o prosazovani prav a napliovani potreb lidi
postizenych demenci i téch, ktefi o né pecuji v kazdé evropské zemi.

1. Lidé s Alzheimerovou chorobou a jinymi formami demence potfrebuji:
e spravnou a vcasnou diagndzu

e dostatek informaci a porozuméni

e zdravotni a socialni sluzby

Maji pravo na to, aby se podileli na rozhodnutich o svém vlastnim zivoté, na pravni ochranu a co
nejlepsi v jejich zemi dostupné zdravotni i socidlni sluzby

2. Pecovatelé a rodinni prislusnici potrebuji:

informace a porozumeéni

spolecenské ocenéni jejich unikatni role a jejiho vyznamu pro poskytovani péce
respektovani jejich vlastnich potfeb

dostupnost zdravotnickych a socialnich sluzeb

e financni pomoc

Pecovatelé a rodinni pfislusnici jsou klicovym ¢lankem v péci o pacienty postizené demenci. Maji
proto pravo na to, aby jejich role byla respektovéana a spolecensky ocenéna, aby jejich nazor byl
respektovan pfi rozhodovani a zajistovani dalsi péce a sluzeb.

3. Lidé s demenci potiebuji spektrum zdravotnickych a socialnich sluzeb, a to zejména
e véasné a presné stanoveni diagndzy a odstranéni Ié¢itelnych onemocnéni & ptiznakl

e dostupnost bézné medikamentdzni terapie

e dostupnost specializované neurologické a psychiatrické péce

e denni centra a domaci péci

e respitni pédi pro rodinné pecovatele

e citlivou a spravnou péci o umirajici

4. Systém socialni péce a socialniho zabezpeceni v kazdé evropské zemi by mél
garantovat

e uznani finanénich naklad spojenych s péé&i o pacienty postizené demenci, které vynakladad sam
postizeny i jeho rodina

e informace a nediskriminovany pfistup k socidlnim vyhodam pro zdravotné postizené, které jsou
dostupné v jejich zemi

e financ¢ni podporu pro mladsi nemocné postizené demenci a jejich rodiny

e pfimérenou financ¢ni podporu pro rodinné pecovatele

5. Zvyseni informovanosti a vzdélani jsou zakladem pro lepsi péci o pacienty postizené
demenci

¢ Je nutné zlepSit informovanost Siroké verejnosti — to je zédkladem pro porozumeéni této
problematice a pro odstranéni predsudkd a diskriminace

e Je tfeba zajistit dostatek informaci pro rodinné pecujici

e Je tfeba zajistit komplexni edukacni programy o problematice demenci pro |ékare a ostatni



zdravotnické profesionaly
e Je tfeba vypracovat vzdélavaci a vycvikové programy pro osSetfujici personal a zdravotni sestry.

6. Vyzkum o biologickych, klinickych a psychosocialnich aspektech demenci je zasadni
podminkou pro zlepseni péce a léCeni a konecné i jedinou moznou cestou k nalezeni
kauzalniho léku.

e \Vlyzkumné priority by se mé&ly zamé¥it dle potfeb pacientl postizenych demenci a jejich rodin

e Vyzkumné programy by mély respektovat pacienty postizené demenci a jejich rodinné prislusniky
jako aktivni ucastniky

e Vyzkum musi byt zaloZen na etickych zdsadach a zejména respektovat dileZitost souhlasu

e VVyzkum by mél byt vzdy zaméren na praktické vystupy

7. Evropska alzheimerovska asociace a jeji ¢clenové ché&ji vyse uvedenych cilii dosahnout
nasledujicimi cestami:

e Spolupraci s profesionaly v oblasti zdravotnictvi i socialnich sluzeb

e Prosazovanim potteb pacientl postizenych demenci a jejich rodin v kontaktu s ndrodnimi viddami
a parlamenty

e Prosazovani potieb pacientd postizenych demenci a jejich rodin v rdmci Evropské Komise a
Evropského Parlamentu

e Podporou vyzkumu, prosazovanim novych strategii, rozsifovanim informaci i zkusenosti z praxe

e Podporou rodinnych pecovateld, podporou mezigeneraéni solidarity

e Spolupraci ke zlep&eni situace pacientl postizenych demenci, kterd povede k prosazovani jejich
dlstojnosti, nezavislosti, autonomie a bezpecnosti.
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