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Resolucija Evropskega parlamentao dodatnem financiranju biomedicinskih raziskav

mialgi¢nega ence falomielitisa
(2020/2580(RSP))

Evropski parlament,

ob upostevanju Clenov 168 in 179 do 181 Pogodbe o delovanju Evropske unije,
ob upostevanju Clena 35 Listine o temeljnih pravicah Evropske unije,

ob upostevanju vprasanja za pisni odgovor Komisiji z dne 2. septembra 2019 (E-
002599-19) o raziskavah mialgiénega encefalomielitisa ter odgovora Komisije z dne 28.
oktobra 2019,

ob upoStevanju vprasanja za pisni odgovor Komisiji z dne 4. decembra 2018 (E-
006124-18) o sindromu kroni¢ne utrujenosti in odgovora Komisije z dne 30. januarja
2019,

ob upostevanju vprasanja za pisni odgovor Komisiji z dne 28. avgusta 2018 (E-004360-
18) o mialgiénem encefalomielitisu: priznanje Svetovne zdravstvene organizacije in
podpora Komisije raziskava in usposabljanju ter odgovora Komisije z dne 1. novembra
2018,

ob upostevanju vprasanja za pisni odgovor Komisiji z dne 9. novembra 2017 (E-
006901-17) o financiranju raziskav mialgicnega encefalomielitisa/sindroma kroni¢ne
utrujenosti (ME/SKU) ter odgovora Komisije z dne 18. decembra 2017,

ob upostevanju c¢lena 227(2) Poslovnika,

ker je Odbor za peticije prejel ve€ peticij oseb, ki so zaskrbliene, ker se mialgi¢ni
encefalomielitis/sindroma kroni¢ne utrujenosti (ME/SKU) v EU ne zdravi in ker je
trenutno premalo sredstev za biomedicinske raziskave te bolezni;

ker ima v skladu s ¢lenom 35 Listine Evropske unije o temeljnih pravicah vsakdo
,pravico do preventivnega zdravstvenega varstva in do zdravniSke oskrbe v skladu s
pogoji, ki jih dolocajo nacionalne zakonodaje in obiCaji“ in ker drugi mednarodni
mstrumenti o Clovekovih pravicah, med njimi SploS$na deklaracija o ¢lovekovih
pravicah, Mednarodni pakt o ekonomskih, socialnih in kulturnih pravicah ter
Konvencija o pravicah invalidov, priznavajo pravico do zdravja ali njegove vidike, kot
je pravica do zdravstvene oskrbe;

ker mora biti delovanje drzav Clanic in Unije usmerjeno v izboljSanje javnega zdravja;
ker bi bilo treba ta cilj uresniCevati s podporo Unije drzavam ¢lanicam, s spodbujanjem
sodelovanja in raziskav vzrokov, prenosa in preprecevanja bolezni;

ker je ME/SKU zelo naporna, kroni¢na in vecsistemska bolezen neznane etiologije,
katere simptomi, teZa in napredovanje mo¢no nihajo;
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E.  ker je Svetovna zdravstvena organizacija ME/SKU po mednarodni klasifikaciji bolezni
(MKB-11) uvrstila pod kodo 8E49 med motnje Zivénega sistema (postviralni sindrom
utrujenosti);

F.  ker je ME/SKU zapletena in zelo naporna bolezen, saj ekstremna utrujenost in drugi
telesni simptomi pogosto onemogoc¢ajo izvajanje vsakdanjih opravil, ker se lahko zaradi
nje moc¢no poslabsa kakovost zivljenja in lahko povzro¢i hudo trplienje, bolnike pa
nazadnje priveze na posteljo ali dom, hkrati negativno vpliva na socialne in druzinske
odnose in zaradi izgube zmoznosti za delo povzroca velike stroSke za druzbo;

G.  ker je treba nameniti posebno pozornost velikemu tveganju socialne izklju¢enosti oseb,
ki trpijo za ME/SKU; ker je zato za zaposlene osebe s to boleznijo iziemno pomembno,
da obdrzijo delovno mesto in se ne znajdejo v osami;

H. Kker je treba storiti vse, da bi prilagodili delovne pogoje in okolje bolnikov z ME/SKU;
ker bi morali imeti tudi pravico do prilagoditve delovnega mesta in delovnika;

l. ker za ME/SKU $e vedno ni ustaljenth biomedicinskih diagnosticnih preizkusov ali
zdravljenja, ki bi ga odobrila EU ali Evropska agencija za zdravila;

J. ker nista znana niti pojavnost in prevalenca ME/SKU v EU niti skupno druzbeno in
ekonomsko breme te bolezni, saj na ravni EU ni sistemati¢nega zbiranja podatkov o
njej;

K.  ker je bil ME/SKU glede na odgovor Komisije z dne 30. avgusta 2019 na peticijo St.
0204/2019 diagnosticiran pri priblizno 24 miljonih ljudi po svetu, kar pa naj bi bilo le
10 odstotkov vseh, ki trpijo za to boleznijo;

L.  kerima po ocenah ameriskega zdruzenja za ME/SKU to bolezni priblizno 17 do 24
milijonov ljudi na svetu;

M.  ker naj bi imelo to bolezen v EU priblizno dva milijona ljudi razlicne etnicne
pripadnosti, starosti ali spol; ker so med odraslimi najbolj prizadete Zenske;

N. ker je razumevanje ME/SKU do danes slabo in se zato redko diagnosticira, saj izvajalci
zdravstvene dejavnosti te bolezni ne poznajo dovolj ali pa je tezko prepoznati simptome
in ni ustreznih diagnosti¢nih preizkusov; ker lahko pomanjkljivo razumevanje ME/SKU
mocno otezi priznanje poklicne invalidnosti bolnikov;

O. ker imajo bolniki obcutek, da so zapostavljeni in jih javni organi ter druzba kot celota
prezirajo, ter povsem legitimno pozivajo k vecji ozaveScenosti in dodatnim financnim
sredstvom, s katerimi bi podprli napredek pri raziskavah; ker so tarée stigmatizacije
zaradi nepoznavanja bolezni; ker se zelo redko priznava stigma pravic oseb z ME/SKU
in s tem povezanega duSevnega trplienja, kar ima hude posledice za posameznike,
druzine in druzbo ter za vse vidike Zivlenja prebivalcev;

P.  ker se utegne zgoditi, da bodo otroci in mladostniki, ki trpijo za ME/SKU, naleteli na
ovire pri izobrazevanja;

Q. kerje ocitno, da je treba to vrsto bolezni bolje priznavati na ravni drzav ¢lanic; ker je
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treba s posebnim, ciljnim usposabljanjem povecati ozaves¢enost javnih organov,
izvajalcev zdravstvene dejavnosti in uradnikov na splo$no;

ker so peticijo $t. 0204/2019, ki terja, da bi ve¢ sredstev vlozili v biomedicinske
raziskave ME/SKU in podporo bolnikov, Ze mnogi podpisali in jo Se kar naprej s
podpisom podpirajo bolniki, njthove druZine, pa tudi znanstvena skupnost;

ker je ve¢ poslancev Evropskega parlamenta v zadnjih letih predlozilo Komisiji
vprasanja v zvezi z razpolozljivostjo sredstev EU za raziskave ME/SKU;

ker so raziskovalna prizadevanja na podro¢ju ME/SKU §e vedno razdrobljena in
raziskave niso usklajene naravni EU; ker je Komisija kljub podpori iz okvirnega
programa EU za raziskave in inovacije (2014—2020) Obzorje 2020 za Stevilne
raziskovalne projekte na podrocju nevroloskih motenj razlicnih etiologij ter raziskav
bole¢in (kot so Help4Me, GLORIA in RTCure) v svojem odgovoru z dne 30. januarja
2019 na vpraSanje za pisni odgovor priznala, da iz tega programa zaenkrat Se niso
podprli posebnih projektov na podro¢ju diagnosticiranja/zdravljenja ME/SKU;

izraza zaskrbljenost zaradi visoke stopnje pojavnosti ME/SKU v EU, kjer ima po
ocenah to bolezen 2 milijona prebivalcev;

pozdravlja podporo Komisije organizaciji evropskega sodelovanja v znanosti in
tehnologiji (COST), ki je pred kratkim vzpostavila povezano mrezo raziskovalcev
ME/SKU (Euromene); verjame, da ima Euromene dodano vrednost v primerjavi z
dejavnostmi na nacionalni ravni, ki bi bile manj u¢inkovite;

pozdravlja trenutno delo mreze Euromene, Ki si prizadeva uvesti skupen vseevropski
pristop, da bi odpravili ve¢je vrzeli v znanju o tej zapleteni bolezni in zbrali informacije
o bremenu te bolezni v Evropi ter o kliniénem diagnosticiranju in moznostih za
zdravljenje za izvajalce zdravstvene oskrbe, bolnike in druge deleznike;

pozdravlja zavezo Komisije v njenem odgovoru z dne 28. oktobra na vprasanje E-
002599/2019, da bo omogocila nadaljnje raziskave ME/SKU v naslednjem okvirnem
programu za raziskave in inovacije, ki bo nasledil Obzorje 2020, to je Obzorje Evropa;

obzaluje pa, da pobude za financiranje, ki jih je Komisija sprejela doslej, ne zadostujejo;
je zaskrblien, ker se raziskave ME/SKU trenutno ne financirajo dovolj, kar bi lahko
opredelili kot skrito javno zdravstveno tezavo v EU; poudarja, da je vse bolj nujno
obravnavati ¢loveske in socialno-ekonomske posledice vse vecjega Stevila
posameznikov, ki zivijo in delajo s temi dolgotrajnimi, napornimi in kroni¢nimi
boleznimi, ki vplivajo na trajnost in stalnost njihovega dela in zaposlitve;

poziva Komisijo, naj odobri dodatna sredstva in prednostno obravnava razpise za
projekte, ki so posebej usmerjeni v biomedicinske raziskave ME/SKU, da bi razvili in
validirali biomedicinske diagnosti¢ne teste in u¢inkovito biomedicinsko zdravlienje za
to bolezen ali ublazitev njenih ucinkov;

meni, da nezadostno financiranje biomedicinskih raziskav ME/SKU glede na ocenjeno
veliko Stevilo bolnikov in posledi¢ni ekonomski in socialni vpliv te bolezni ni
upraviceno;
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8.  poudarja, da je treba izvajati inovativne projekte, ki bodo zagotavljali usklajeno in
celovito zbiranje podatkov o tej bolezni v drzavah clanicah, in poziva k obveznemu
poroCanju v vseh drzavah €lanicah, kjer je ME/SKU prisoten kot bolezen;

9. poziva vse drzave ¢lanice, naj odlo¢no storijo vse potrebno za priznanje ME/SKU,;

10. poziva Komisijo, naj spodbuja sodelovanje in izmenjavo najboljse prakse med drzavami
Clanicami pri presejalnih metodah, diagnosticiranju in zdravljenju ter naj vzpostavi
evropski register prevalence bolnikov z ME/SKU;

11. poziva Komisjjo, naj zagotovi finan¢na sredstva za ustrezno in izboljfano medicinsko
izobrazevanje in usposabljanje zdravstvenih in socialnih delavcev, ki delajo z bolniki
ME/SKU; zato Komisijo poziva, naj preuci, ali bi bilo smotrno vzpostaviti sklad EU za
preprecevanje in zdravljenje ME/SKU;

12. poziva Komisijo, naj poskrbi, da se bo financirala potrebna logisticna podpora za
raziskovalce, da bi spodbudila usklajenost raziskovalnih dejavnosti na tem podrocju v
EU v smislu opredelitve zapletene diagnostike ME/SKU in izzivov glede oskrbe
bolnikov ter izkoriS¢anja vseh zmogljivosti dostopa do podatkov o inovacijah in
zdravju, ki bi jih zbrali strokovnjaki in zainteresirane strani, da bi dali prednost pravi
politiki;

13. poziva k okreplienemu mednarodnemu sodelovanju pri raziskavah ME/SKU, da bi
pospesili razvoj objektivnih diagnosticnih standardov in u¢inkovitih oblik zdravljenja;

14. poziva Komisijo, naj naro€i Studijo, v kateri bodo ocenjeni skupni socialni in
gospodarski stroski ME/SKU v EU;

15. poziva Komisijo in drzave ¢lanice, naj uvedejo kampanje obvescanja in ozaveS¢anja za
zdravstvene delavce in javnost, da bi prebivalce opozorili na obstoj in simptome
ME/SKU;

16. poziva Svet, naj pri pogajanjih o naslednjem vecletnem financnem okviru EU sprejme
zahtevo Parlamenta po povecanju proracuna za Obzorje Evropa in hitro sprejetje tega
proracuna, da bi pravocasno zacel raziskave ME/SKU;

17. poziva Komisijo, naj prizna posebne izzive za raziskovalce, ki se ukvarjajo z boleznimi
neznanega vzroka, kot je ME/SKU, in naj zagotovi, da bo za biomedicinske raziskave
teh bolezni pravicen dostop do finan¢nih sredstev prek Obzorja Evropa;

18. poudarja pomen ozaveScanja o tej bolezni z nadaljnjim spodbujanjem dejavnosti na
ravni Unije in drzav Clanic okoli dneva redkih bolezni, ki se obelezuje na zadnji
februarski dan v letu;

19. naroCi svojemu predsedniku, naj to resolucijo posreduje Svetu, Komisiji ter vladam in
parlamentom drzav ¢lanic.
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