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B9-0000/2020
Rezolucja Parlamentu Europejskiego w sprawie dodatkowe go finansowania badan

biomedycznych nad encefalopatia mialgiczng
(2020/2580(RSP))

Parlament Europejski,

uwzgledniajac art. 168 i art. 179-181 Traktatu o funkcjonowaniu Unii Europejskiej,
—  uwzgledniajgc art. 35 Karty praw podstawowych Unii Europejskiej,

—  uwzgledniajac pytanie wymagajace odpowiedzi na pismie, skierowane do Komisji
2 wrzesnia 2019 r. (E-002599-19), w sprawie badan nad encefalopatia mialgiczng (ME),
oraz odpowiedz Komisji z 28 pazdziernika 2019 r.,

— uwzgledniajgc pytanie wymagajace odpowiedzi na piSmie, skierowane do Komisji
4 grudnia 2018 r. (E-006124-18), w sprawie zespotu chronicznego zmeczenia, oraz
odpowiedz Komisji z 30 stycznia 2019 r.,

—  uwzgledniajac pytanie wymagajace odpowiedzi na piSmie, skiecrowane do Komisji
28 sierpnia 2018 r. (E-004360-18), w sprawie encefalopatii mialgicznej: uznania przez
Swiatowa Organizacje Zdrowia i wsparcia badan i szkolen przez Komisje, oraz
odpowiedz Komisji z 1 listopada 2018 r.,

—  uwzgledniajac pytanie wymagajace odpowiedzi na piSmie, skierowane do Komisji
9 listopada 2017 r. (E-006901-17), w sprawie finansowania badan nad ME/CFS, oraz
odpowiedz Komisji z 18 grudnia 2017 r.,

—  uwzgledniajac art. 227 ust. 2 Regulaminu,

A. majac nauwadze, ze Komisja Petycji otrzymala wiele petycji od os6b zaniepokojonych
brakiem metod leczenia 1 obecnym niedofinansowaniem badan biomedycznych nad
encefalopatia mialgiczng (zesp6t chronicznego zmeczenia, ME/CFS) w UE;

B. majac nauwadze, ze zgodnie z art. 35 Karty praw podstawowych Unii Europejskiej
kazdy ma ,,prawo dostepu do profilaktycznej opieki zdrowotnej i prawo do korzystania
z leczenia na warunkach ustanowionych w ustawodawstwach i praktykach krajowych”,
aw mnych mstrumentach mi¢dzynarodowych dotyczacych praw czlowieka, w tym w
Powszechnej deklaracji praw cziowieka, Miedzynarodowym pakcie praw
gospodarczych, spotecznych i kulturalnych oraz Konwencji o prawach oséb
niepelosprawnych, uznano prawo do zdrowia lub jego elementy, np. prawo do opieki
medycznej, lub odniesiono si¢ do takiego prawa lub jego elementéw;

C. majac nauwadze, ze dzialania panstw czionkowskich i1 Unii muszg by¢ ukierunkowane
na popraw¢ zdrowia publicznego; majac na uwadze, ze cel ten nalezy osiagnaé dzigki
wsparciu Unii dla panstw czionkowskich, przez rozwijanie wspdlpracy i wspieranie
badan nad przyczynami chordb, ich rozprzestrzenianiem si¢ oraz zapobieganiem im;

D. majgc nauwadze, ze ME/CFS jest wycienczajaca, przewlekla chorobg wieloukladowa o
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nieznanej etiologii oraz niezwykle zréznicowanych objawach, dotkliwos$ci 1 przebiegu;

majac na uwadze, ze Swiatowa Organizacja Zdrowia klasyfikuje ME/CFS w
Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb i Problemow Zdrowotnych (ICD-11) jako
zaburzenie neurologiczne pod kodem 8E49 (zespdt zmeczenia po zakazeniach
wirusowych);

majac na uwadze, ze¢ ME/CFS to choroba zlozona, powodujaca znaczng
niepelosprawnos$¢, poniewaz skrajne zmeczenie i inne objawy fizyczne moga
uniemozliwia¢ wykonywanie codziennych czynnos$ci; majac na uwadze, ze ME/CFS
moze mie¢ powazny wplyw na jako$¢ zycia oraz prowadzi¢ do choroby obtoznej Iub
uniemozliwi¢ wychodzenie z domu, co oznacza powazne cierpienie, negatywny wplyw
na relacje spoleczne irodzinne oraz znaczne koszty dla spoleczenstwa w postaci
utraconej zdono$ci do pracy;

majac na uwadze, ze nalezy zwroci¢ szczegdlng uwage na wysokie ryzyko wykluczenia
spolecznego oséb dotknietych ME/CFS; majac na uwadze, ze w tym sensie dla osob
pracujacych, ktore cierpig na t¢ chorobe, niezwykle istotna jest mozliwo$¢ utrzymania
pracy, aby nie popa$¢ w izolacje;

majac na uwadze, ze nalezy podja¢ wszelkie mozliwe $rodki, by dostosowac warunki i
srodowisko pracy osob cierpigcych na ME/CFS; majac na uwadze, Ze osoby te powinny
mie¢ réwniez prawo do dostosowania miejsca i czasu pracy;

majac na uwadze, ze nie ma jak dotad uznanych biomedycznych testow
diagnostycznych ani metod leczenia ME/CFS zatwierdzonych przez UE i Europejska
Agencje Lekow;

majac na uwadze, ze wskutek braku skoordynowanego i kompleksowego gromadzenia
danych na szczeblu UE wspolczynniki zachorowalno$ci i chorobowosci ME/CFS w UE
nie sg znane, podobnie jak wynikajace z tej choroby ogolne obcigzenie spoleczne i
gospodarcze;

majgc na uwadze, ze zgodnie z odpowiedzia Komisji na petycj¢ nr 0204/2019, z
30 sierpnia 2019 r., ME/CFS zdiagnozowano u okolo 24 min oséb na calym $wiecie,
lecz uwaza sie, ze to zaledwie 10 % lacznej populacji cierpigcej na ME/CFS;

majac na uwadze, ze Amerykanskie Stowarzyszenie Encefalopati Mialgicznej 1
Zespolu Chronicznego Zmeczenia (ang. American Myalgic Encephalomyelitis and
Chronic Fatigue Syndrome Society) szacuje, iz na ME/CFS cierpi okolo 17—24 min
0sob na calym $wiecie;

majac na uwadze, ze uwaza si¢, iz w UE na ME/CFS cierpi okolo dwoch milionow 0sob
o r6znym pochodzeniu etnicznym, wieku czy plci; majac na uwadze, ze wsrod
doroslych choroba ta najczgsciej dotyka kobiety;

majac na uwadze, ze jak dotad nie rozumiemy dostatecznie mechanizméw ME/CFS,
dlatego jest ona stabo rozpoznawana, gdyz pracownicy stuzby zdrowia maja
niewystarczajaca wiedz¢ na temat tej choroby lub napotykaja trudnosci w wykrywaniu
objawow, a przy tym brak jest odpowiednich testow diagnostycznych; majac na
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uwadze, ze niezrozumieniec mechanizméw ME/CFS moze znacznie utrudniaé
rozpoznawanie u pacjentéw niezdolnosci do wykonywania zawodu;

majac na uwadze, ze spoleczno$¢ pacjentow odczuwa deprywacje i czuje sie
ignorowana przez organy publiczne i cale spoteczenstwo oraz shisznie domaga si¢
zwickszenia §wiadomosci 1 dodatkowego finansowania, ktore wsparloby postepy w
badaniach; majac na uwadze, Ze pacjenci ujawniaja, iz na skutek niskiego poziomu
wiedzy o tej chorobie padaja ofiarami stygmatyzacji;, majac na uwadze, ze zbyt czgsto
niewystarczajaco dostrzega si¢ stygmatyzacje towarzyszaca prawom oséb cierpigcych
na ME/CFS 1 zwigzany z nig stres psychologiczny, ktoéry ma ogromny wplyw na
poszczegblne osoby, rodziny i spoleczenstwo oraz na kazdy aspekt zycia obywateli

majac na uwadze, ze dzieci i osoby miode cierpigce na ME/CFS mogg mie¢ utrudniony
dostep do edukacii;

majac na uwadze oczywistg potrzebe lepszego rozpoznawania tego rodzaju chordb na
szczeblu panstw czionkowskich; majac na uwadze, ze nalezy zapewni¢ specjalnie
ukierunkowane szkolenia, aby zwickszy¢ §wiadomos¢ wsrdd organdow publicznych,
pracownikow shizby zdrowia i ogdlnie urzgdnikow;

majac na uwadze, ze wiele 0sob zlozylo inadal sklada podpisy na poparcie petycji
nr 0204/2019, w tym pacjenci i ich rodziny, a takze przedstawiciele $rodowiska
naukowego, wzywajacy do zainwestowania wiekszych $rodkéw w badania
biomedyczne nad ME/CFS i we wsparcie dla pacjentow;

majac na uwadze, ze na przestrzeni lat rozni postowie do Parlamentu Europejskiego
kierowali do Komisji pytania dotyczace dostgpnosci unijnego finansowania badan nad
ME/CFS;

majac na uwadze, ze badania nad ME/CFS nadal sg do$¢ rozdrobnione i nie sg
koordynowane na szczeblu UE; majac na uwadze, ze co prawda z programu ,,Horyzont
2020” (program ramowy UE w zakresie badan naukowych 1innowacji na lata 2014—
2020) przydzielono wsparcie dla szeregu projektow badawczych dotyczacych zaburzen
neurologicznych o roznej etiologii, a takze badan nad bolem (np. Help4Me, GLORIA i
RTCure), to jednak Komisja przyznala w odpowiedzi z 30 stycznia 2019 r. na pytanie
wymagajace odpowiedzi na piSmie E-006124-18, ze ,jak dotad z programéw ramowych
UE w zakresie badan naukowych i innowacji nie wspierano zadnych konkretnych
projektow dotyczacych diagnozowania i leczenia ME/CFS”;

wyraza zaniepokojenie wysokim wspolczynnikiem zachorowalnosci na ME/CFS w UE,
gdzie szacuje sig¢, ze na chorobe te cierpi okolo dwoch milionéw obywateli;

z zadowoleniem przyjmuje wsparcie Komisji na rzecz organizacji europejskiej
wspodlpracy naukowo-technicznej (COST), w ramach ktorej niedawno utworzono
zintegrowang sie¢ naukowcow zajmujacych si¢ ME/CFS (Euromene); uwaza, ze
Euromene moze wnie$¢ warto$¢ dodang do dziatan, ktore nie bylyby tak skuteczne,
gdyby byly prowadzone tylko na szczeblu krajowym;

z zadowoleniem przyjmuje prace prowadzone obecnie przez sie¢ Euromene, ktore maja
na celu ustalenie wspolnego ogélnoeuropejskiego podejscia do rozwigzania problemu
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powaznych luk w wiedzy na temat tej ztozonej choroby oraz dostarczenie pracownikom
sluzby zdrowia, pacjentom i1 innym zainteresowanym stronom informacji na temat
obcigzenia chorobami w Europie oraz na temat diagnozy klinicznej 1 potencjalnych
metod leczenia;

4.  zzadowoleniem przyjmuje fakt, ze w odpowiedzi z 28 pazdziernika 2019 r. na pytanie
E-002599/2019 Komisja zobowigzata si¢ zapewni¢ dalsze mozliwosci badan nad
ME/CFS za posrednictwem przysziego programu ramowego w zakresie badan
naukowych 1 imnowacji (,,Horyzont Europa”), ktéry zastapi program ,.Horyzont 2020”;

5. wyraza jednak ubolewanie, ze podjete dotychczas przez Komisj¢ iicjatywy dotyczace
finansowania nie sg wystarczajace; wyraza zaniepokojenie obecnym
niedofinansowaniem badan nad ME/CFS, ktére mozna uzna¢ za ukryty problem
zdrowia publicznego w UE; podkresla coraz pilniejsza potrzebe uwzglednienia ludzkich
1 spoleczno-gospodarczych konsekwencji rosngcej liczby osob zyjacych i pracujacych z
tymi dlugotrwalymi 1 przewleklymi schorzeniami powodujgcymi niepemnosprawnosc,
ktore wplywajg na trwato$¢ i cigglos¢ pracy i zatrudnienia tych osob;

6. wzywa Komisje, by przeznaczyla dodatkowe $rodki finansowe na projekty skupione
konkretnie na badaniach biomedycznych nad ME/CFS 1iby priorytetowo traktowata
zaproszenia do skladania takich projektow, stuzacych opracowaniu iwalidacji
biomedycznych testéw diagnostycznych oraz skutecznych biomedycznych metod
leczenia, zdolnych wyleczy¢ t¢ chorobe lub Zlagodzi¢ jej skutki;

7.  uwaza, ze obecne niedofinansowanie badan biomedycznych nad ME/CFS jest
nieuzasadnione, zwazywszy na szacowang duzg liczbe pacjentow i spowodowane nig
gospodarcze i spoleczne skutki tej choroby;

8.  podkresla potrzebg wdroZenia projektow innowacyjnych, ktdre moga zapewnié
skoordynowane i kompleksowe gromadzenie danych na temat tej choroby w panstwach
czlonkowskich, oraz wzywa do wprowadzenia obowigzkowej sprawozdawczo$ci we
wszystkich panstwach czlonkowskich, w ktorych wystepuja przypadki ME/CFS;

9.  wzywa wszystkie panstwa czlonkowskie do zdecydowanego podjecia dzialan
niezbednych do nalezytego uznania ME/CFS;

10. wzywa Komisje do propagowania wspolpracy 1 wymiany najlepszych praktyk miedzy
panstwami czionkowskimi w odniesieniu do metod badan przesiewowych, diagnostyki 1
leczenia, atakze do utworzenia europejskiego rejestru pacjentéw chorych na ME/CFS;

11. zwracasi¢ do Komisji o zapewnienie finansowania odpowiedniego i ulepszonego
ksztalcenia 1 szkolenia medycznego dla pracownikow stuzby zdrowia i opieki
spolecznej pracujacych z pacjentami chorymi na ME/CFS; wzywa zatem Komisje do
zbadania wykonalno$ci utworzenia funduszu UE na rzecz profilaktyki i leczenia
ME/CFS;

12.  wzywa Komisjg, by zapewnita finansowanie niezbg¢dnego wsparcia logistycznego dla
naukowcow w celu promowania koordynacji dziatan badawczych w tej dziedzinie W

UE pod wzgledem okreslenia zlozono$ci wyzwan zwiazanych z diagnostyka ME/CEFS 1
opiecka nad pacjentami oraz wykorzystania w petni potencjatu dostgpu do mnowaciji i
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

danych dotyczacych zdrowia, gromadzonych dzigki wkladowi ekspertéw i
zaangazowaniu wszystkich zainteresowanych stron, tak aby nada¢ priorytet
odpowiedniej polityce;

wzywa do wzmozonej wspdlpracy migdzynarodowe] w dziedzinie badan nad ME/CFS,
aby przyspieszy¢ opracowanie obiektywnych standardéw diagnostycznych i
skutecznych metod leczenia;

wzywa Komisje, by zlecila przeprowadzenie badania oceniajacego ogdlne koszty
spoleczne 1 gospodarcze w UE, ktore mozna przypisa¢ ME/CFS;

zacheca Komisje 1 panstwa czionkowskie do zainicjowania kampanii informacyjnych i
zwigkszajacych $wiadomo$¢ wsrdd pracownikow shuzby zdrowia 1spoleczenstwa, aby
uswiadomi¢ ludnos$ci istnienie 1 objawy ME/CFS;

wzywa Radg, aby w kontekscie trwajacych negocjacji w sprawie kolejnych wieloletnich
ram finansowych UE przyjeta wniosek Parlamentu o zwigkszenie budzetu programu
,Horyzont Europa” i szybkie przyjecie tego budzetu, by mozna bylo na czas rozpoczaé
prace majace zapewni¢ badania nad ME/CFS;

wzywa Komisj¢ do uznania szczegélnych wyzwan, przed ktérymi stojg naukowcy
zajmujacy si¢ chorobami o nieznanych przyczynach, takimi jak ME/CFS, oraz do
zapewnienia, aby pomimo tych trudno$ci badania biomedyczne nad takimi chorobami
mialy sprawiedliwy dostep do finansowania z programu ,,Horyzont Europa”;

podkresla, ze nalezy podnosi¢ $wiadomos¢ w tej dziedzinie przez dalsze wspieranie
dzialan na szczeblu Unii 1 panstw czlonkowskich w ramach Dnia Chorob Rzadkich,
ktoéry obchodzony jest corocznie w ostatni dzien lutego;

zobowigzuje swojego przewodniczacego do przekazania niniejszej rezolucji Radzie,
Komisji oraz rzadom i parlamentom panstw czlonkowskich.
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