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B9-0000/2020

Europos Parlamento rezoliucija dél papildomo finansavimo mialginio encefalomielito
biomedicininiams moksliniams tyrimams
(2020/2580(RSP))

Europos Parlamentas,

— atsizvelgdamas | Sutarties dél Europos Sajungos veikimo 168 straipsnj ir 179 —181
straipsnius,

— atsizvelgdamas i Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartijos 35 straipsni,

— atsizvelgdamas 12019 m. rugséjo 2 d. klausimg Komisijai, i kurj atsakoma rastu (E-
002599-19), dél mialginio encefalomielito (ME) tyrimy ir j 2019 m. spalio 28 d.
Komisjjos atsakyma,

— atsizvelgdamas j 2018 m. gruodzio 4 d. klausimg Komisijai, j kurj atsakoma rastu (E-
006124—18), dél létinio nuovargio sindromo, ir 1 2019 m. sausio 30 d. Komisijos

atsakyma,

— atsizvelgdamas 2018 m. rugpjucio 28 d. Komisjjai pateikta klausima, j kurj atsakoma
rastu (E-004360-18), dé¢l,Mialginio encefalomielito: Pasaulio sveikatos organizacijos
pripazinimas ir Komisijos parama moksliniams tyrimams ir mokymui“ ir j 2018 m.
lapkri¢io 1 d. Komisijos atsakyma,

— atsizvelgdamas 12017 m. lapkri¢io 9 d. klausimg Komisijai, j kurj atsakoma rastu (E-
006901-17), del moksliniy tyrimy ME/CFS (létinio nuovargio sindromas) srityje
finansavimo ir j 2017 m. gruodzio 18 d. Komisijos atsakyma,

— atsizvelgdamas j Darbo tvarkos taisykly 227 straipsnio 2 dalj,

A. kadangi Peticijy komitetas gavo keleta peticijy, kuriose iSreikStas susirtipinimas dél
gydymo nebuvimo ir dél nepakankamo finansavimo, skiriamo mialginio encefalomielito
ir (arba) létinio nuovargio sindromo biomedicininiams tyrimams ES;

B. kadangi pagal Europos Sagjungos pagrindiniy teisiy chartijos 35 straipsnj kickvienas
asmuo turi ,teis¢ ] gydyma nacionaliniy jstatymy ir praktikos nustatytomis sglygomis®,
o kituose tarptautinuose Zmogaus teisiy dokumentuose, jskaitant Visuoting Zmogaus
teisiy deklaracijg, Tarptautinj ekonominiy, socialiniy ir kultiriniy teisiy pakta ir
Neijgaliyjy teisiy konvencijg, pripazistama arba nurodoma teis¢ i sveikatg ar jos
elementus, pvz., teisé | medicining priezilira;

C. kadangi valstybiy nariy ir Sgjungos veiksmais turi buti siekiama gerinti visuomenés
sveikatg; kadangi Sis tikslas turéty biti pasiektas Sgjungai remiant valstybes nares,
skatinant bendradarbiavimg ir skatinant ligy priezas¢ny, perdavimo ir prevencijos
mokslinius tyrimus;

D. kadangi ME/CFS yra sekinanti daug sistemy apimanti nezinomos etiologijos liga, kurios
simptomai, sunkumas ir progresavimas labai skiriasi;
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kadangi Pasaulio sveikatos organizacija pagal Tarptauting ligy klasifikacija (ICD-11)
ME/CFS Kklasifikuoja kaip nervy sistemos sutrikimg kodu 8E49 (postvirusinio
nuovargio sindromas);

kadangi ME/CFS yra sudétinga, daznai nedarbinguma sukelianti liga, nes dél
ekstremalaus nuovargio i kity fiziniy simptomy kasdiené¢ veikla gali tapti nejmanoma;
kadangi gyvenimo kokybé gali labai pablogéti, o pacientai, sergantys ME/CFS, kurie
del ligos galbiit nesikelia i§ patalo arba negali iSeiti i§ namy, patiria dideliy kanciy, tai
turi neigiamy padariniy socialiniams ir Seimos santykiams ir dideliy laidy visuomenei
dél prarasty darbingumo pajégumy;

kadangi ypatingg démesj reikia skirti didelei asmeny, sergan¢iy ME/CFS, socialinés
atskirties rizikai; kadangi Swo pozitriu Sia liga sergantiems darbuotojams labai svarbu
turéti galimybe iSlaikyti savo darbo vietas, kad jie nebuty izoliuoti;

kadangi reikéty imtis visy jmanomy priemoniy siekiant pritaikyti ME/CFS serganciy
darbuotojy darbo saglygas ir aplinkg; kadangi jiems taip pat turéty biiti suteikta teisé ]
darbo vietos ir darbo laiko pritaikyma;

kadangi vis dar néra biomedicininiy diagnostiniy tyrimy ME/CFS nustatyti, taip pat
néra jokiy ES/EMA patvirtinty gydymo biidy;

kadangi nezinoma apie ME/CFS sergamumo rodikli i ligos paplitimg ES, taip pat apie
bendrg socialing ir ekonoming su tuo susijusia nasta dél koordinuoto ir iSsamaus
duomeny rinkimo ES lygmeniu trukumo;

kadangi, remiantis 2019 m. rugpjicio 30 d. Komisijos atsakymu j peticija Nr.
0204/2019, ME/CFS diagnozuota mazdaug 24 min. zmoniy visame pasaulyje, taiau
manoma, kad tai sudaro tik 10 proc. visy sergan¢iyjy ME/CFS;

kadangi Amerikos mialginio encefalomielito ir létinio nuovargio sindromo draugijos
vertinimu, mazdaug 17-24 min. zmoniy visame pasaulyje ken¢ia nuo ME/CFS;

kadangi manoma, kad mazdaug du milijonai Zmoniy ES, nepriklausomai nuo jy etninés
kilmés, amziaus ar lyties, ken¢ia nuo ME/CFS; kadangi tarp suaugusiyjy labiausiai
nukencia moterys;

kadangi iki Siol ME/CFS yra prastai suprantamas ir dé¢l to nepakankamai
diagnozuojamas dél nepakankamy sveikatos priezitiros paslaugy teikéjy ziniy apie Sig
liga arba dél sunkumy, su kuriais susiduriama nustatant simptomus, ir dél to, kad néra
tinkamy diagnostiniy tyrimy; kadangi nepakankamas ME/CFS supratimas gali labai
trukdyti pacienty profesinio nejgalumo pripazinimui;

kadangi pacienty bendruomené jauciasi esanti nepalankioje padétyje, ignoruojama
valdzios institucijy ir visuomenés apskritai, ji teisétai praso didinti informuotuma ir
skirti papildoma finansavima moksliniy tyrimy pazangai remti; kadangi pacientai
smerkia tai, kad jie kenCia nuo stigmatizacijos dél prasty Ziniy apie Sig liga; kadangi
pernelyg daznai menkai pripazjstama stigmatizacija, susijusi su ME/CFS turin¢iy
asmeny teisémis ir su jomis susijusia psichologine kancia, kuri daro didzulj poveikj
asmenims, Seimoms ir visuomenei bei kiekvienam pilieCiy gyvenimo aspektui;
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kadangi vaiky ir jaunuoliy, sergan¢iy ME/CFS, galimybés gauti isilavinimg galéty buti
apribotos;

kadangi akivaizdu, kad biitina geriau pripazinti Sios ruSies ligas valstybiy nariy
lygmeniu; kadangi turéty buti rengiami tiksliniai mokymai siekiant didinti valdzios
mstitucijy, sveikatos prieziiros paslaugy teikéjy ir apskritai pareigiiny informuotuma;

kadangi peticija Nr. 0204/2019, kurioje raginama daugiau iStekliy investuoti ]
biomedicininius ME/CFS mokslinius tyrimus ir pacienty parama, sulauké ir toliau
gauna daug pacienty ir jy Seimy, taip pat mokslo bendruomenés atstovy parasSy;

kadangi per daugelj mety keli Europos Parlamento nariai pateiké Komisijai klausimy
del galimybés gauti ES finansavimg ME/CFS moksliniams tyrimams;

kadangi moksliniy tyrimy pastangos ME/CFS srityje tebéra gana fragmentiskos ir
trikksta moksliniy tyrimy koordinavimo ES lygmeniu; kadangi, nepaisant pagal ES
bendraja moksliniy tyrimy ir inovacijy programa ,,Horizontas 2020 (2014—2020 m.)
suteiktos paramos keliems moksliniy tyrimy projektams jvairiy etiologijy neurologiniy
sutrikimy srityje, taip pat skausmo tyrimams (pvz., Help4AMe, GLORIA ir RTCure),
Komisjja savo 2019 m. sausio 30 d. atsakyme j klausimg, ] kurj atsakoma rastu, Nr. E-
006124—18 pripazino, kad ,,ki Siol pagal ES bendrasias moksliniy tyrimy programas ir
ES inovacijy programas nebuvo remiami jokie konkretis projektai, susije su ME/CFS
diagnostika ir (arba) gydymu®;

reiSkia susirtpinimg dé¢l didelio ME/CFS paplitimo ES, nes manoma, kad $ia liga serga
2 min. pilieciy;

palankiai vertina Komisijos paramg Europos bendradarbiavimo mokslo ir technologijy
srityje organizacijai (COST), kuri neseniai sukiiré integruota mokslo darbuotojy,
dirban¢iy ME/CFS srityje, tinkla (Euromene); mano, kad Euromene tinklas gali suteikti
pridétinés vertés veiklai, kuri nebiity tokia veiksminga, jei bty vykdoma vien
nacionaliniu lygmeniu;

palankiai vertina Siuo metu Euromene tinklo atliekamg darbg, kuriuo siekiama nustatyti
bendra Europos masto pozitirj, skirta dideléems Zziniy apie Sig sudétingg liga spragoms
Salinti ir informacijai apie ligos nastag Europoje ir apie kliniking diagnostika bei galima
gydyma teikti priezitiros paslaugy teikéjams, pacientams ir kitiems suinteresuotiesiems
subjektams;

palankiai vertina Komisijos 2019 m. spalio 28 d. atsakyme j klausimg E-002599/2019
prisiimtg jsipareigojimg suteikti daugiau galimybiy ME/CFS moksliniams tyrimams
pagal busimg bendraja moksliniy tyrimy ir inovacijy programga, kuri pakeis programa
,Horizontas 2020% t.y. programa ,,Europos horizontas;

taciau apgailestauja, kad iki Siol Komisijos priimty finansavimo iniciatyvy nepakanka;
yra susirtpings dél to, kad Siuo metu nepakankamai finansuojami moksliniai tyrimai
ME/CEFS srityje, kuri gali biti laikoma paslépta ES visuomenés sveikatos problema;
pabrézia, kad vis skubiau reikia spresti didéjanio asmeny, kurie gyvena ir dirba
sirgdami Siomis ilgalaikj nedarbingumg sukelianciomis létinémis ligomis, kurios daro
poveikj jy darbo ir uzimtumo tvarumui ir tgstinumui, skaiCiaus pasekmes Zzmonéms ir
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ragina Komisijg skirti papildomy 1ésy ir teikti pirmenybe projektams, skirtiems
konkreciai biomedicininiams moksliniams tyrimams ME/CFS srityje, siekiant vystyti ir
validuoti biomedicininj diagnostinj tyrimg ir veiksmingg biomedicinin} gydyma, galintj
8gydyti liga arba suSvelninti jos poveikj;

mano, kad dabartinis nepakankamas biomedicininiy moksliniy tyrimy ME/CFS srityje
finansavimas yra nepateisinamas, atsizvelgiant j apskaiciuota dideli pacienty skaiCiy ir
su tuo susijus] ekonominj ir socialinj Sios ligos poveiki;

pabrézia, kad reikia jgyvendinti novatoriSkus projektus, kuriais bty galima uztikrinti
koordinuotg 1 i$samy duomeny apie Sig liga rinkimag valstybése narése, ir ragina visose
valstybése narése, kuriose uzfiksuoti ME/CFS atvejai, nustatyti privalomg ataskaity
teikimg;

ragina visas valstybes nares ryZtingai imtis butiny veiksmy siekiant uZtikrinti tinkama
ME/CFS pripazinima;

ragina Komisijg skatinti valstybiy nariy bendradarbiavimg ir keitimgsi geriausia
patirtimi, susijusia su prevencinio sveikatos tikrinimo metodais, diagnostika ir gydymu,
ir sukurti Europos pacienty, sergan¢iy ME/CFS, paplitino registra;

praso Komisijos skirti finansavima, kad biity uztikrintas tinkamas ir geresnis sveikatos
priezitiros ir socialinés prieziiros specialisty, dirban¢iy su ME/CFS pacientais,
medicininis Svietimas ir mokymas; todel ragina Komisijg iSnagrinéti galimybe jsteigti
ES fonda, skirta ME/CFS prevencijai ir gydymui;

ragina Komisijg uztikrinti butinos logistinés paramos tyréjams finansavima, siekiant
skatinti Sios srities moksliniy tyrimy veiklos koordinavimg ES, t. y. nustatyti ME/CFS
diagnostikos sudétinguma ir pacienty priezitiros problemas ir iSnaudoti visas galimybes,
susijusias su prieiga prie inovacijy ir sveikatos duomeny, surinkty pasitelkiant eksperty
nuomones ir visy suinteresuotyjy subjekty dalyvavimg, kad biity galima teikti
pirmenybe tinkamai politikai;

ragina stiprinti tarptautinj bendradarbiavimg ME/CFS moksliniy tyrimy srityje, siekiant
paspartinti objektyviy diagnostikos standarty ir veiksmingy gydymo formy vystyma;

ragina Komisijga uzsakyti tyrimg, kuriame biity jvertintos bendros socialinés ir
ekonominés sanaudos, priskirtinos ME/CFS ES;

ragina Komisijg ir valstybes nares pradéti sveikatos priezitiros specialisty ir visuomenés
informavimo ir informuotumo didinimo kampanijas, kad gyventojai biity informuoti
apie ME/CFS ir simptomus;

ragina Taryba, atsizvelgiant ] vykstancias derybas dél kitos ES daugiametés finansinés
programos, pritarti Parlamento praSymui padidinti programos ,,Europos horizontas
biudzeta ir skubiai patvirtinti §j biudzeta, kad buty galima laiku pradéti darba siekiant
uztikrinti ME/CFS mokslinius tyrimus;
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17. ragina Komisijg pripazinti ypatingas problemas, su kuriomis susiduria tyréjai, dirbantys
nezinomos priezasties ligy, pvz., ME/CFS, srityje, ir uZtikrinti, kad, nepaisant $iy
sunkumy, biomedicininiams tokiy ligy moksliniams tyrimams biity suteikta saZininga
galimybé gauti finansavimg pagal programg ,,Europos horizontas®;

18. pabrézia, kad svarbu didinti informuotuma Siuo klausimu toliau skatinant Sgjungos ir
valstybiy nariy lygmeniu vykdoma veikla, susijusia su Retyjy ligy diena, minima
kiekvieny mety vasario mén. paskuting dieng;

19. paveda Pirmininkui perduoti Sig rezoliucijg Tarybai, Komisijai ir valstybiy nariy
vyriausybéms bei parlamentams.
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