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PROTOKOLSIDE

Den 15. oktober 2001 henvistes andragende 842/2001 af Louise McVay om multipel sklerose
til Udvalget for Andragender, jf. forretningsordenens artikel 174, stk. 5.

P& modet den 11. februar 2002 erkleerede udvalget andragendet i overensstemmelse med
betingelserne for behandling, og pad medet den 9. juli 2003 vedtog det at afgive betenkning,
jf. forretningsordenens artikel 175, stk. 1.

P4 medet den 11. september 2003 valgte det Uma Aaltonen til ordferer.

P& medet den 4. september 2003 meddelte Parlamentets formand, at Udvalget for
Andragender havde faet tilladelse til at afgive betaenkning, jf. forretningsordenens artikel 175,
stk. 1, og at Udvalget om Beskaftigelse og Sociale Anliggender var udpeget til radgivende
udvalg.

P& mader den 6. og 27. november 2003 behandlede Udvalget for Andragender udkastet til
betenkning.

Pé sidstnevnte mode vedtog det enstemmigt forslaget til beslutning.

Til stede under afstemningen var: Vitaliano Gemelli (formand), Roy Perry, Proinsias De
Rossa, Astrid Thors (nastformend), Uma Aaltonen (ordferer), Richard A. Balfe, Maria Luisa
Bergaz Conesa, Felipe Camison Asensio, Michael Cashman, Marie-Héléne Descamps,
Christos Folias, Margot KeBler, Jean Lambert og loannis Marinos.

Udtalelsen fra Udvalget om Beskeftigelse og Sociale Anliggender er vedfejet denne
betaenkning.

Betankningen indgivet den 2. december 2003.
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FORSLAG TIL EUROPA-PARLAMENTETS BESLUTNING

om andragende 842/2001 om virkningerne af forskelsbehandling af personer med
multipel sklerose inden for EU
(2003/2173(IND))

Europa-Parlamentet,
— der henviser til andragende 842/2001 af Louise McVay,
- der henviser til forretningsordenens artikel 175, stk. 1,

— der henviser til beteenkning fra Udvalget for Andragender og udtalelse fra Udvalget om
Beskaftigelse og Sociale Anliggender (A5-0451/2003),

A. der henviser til, at det i Den Europaiske Unions charter om grundlaeggende rettigheder
erkleres, at den menneskelige veerdighed er ukraenkelig og skal respekteres og
beskyttes,

B.  der henviser til, at det i samme charters artikel 26 fastleegges, at "Unionen anerkender
og respekterer retten for mennesker med handicap til at nyde godt af foranstaltninger,
der skal sikre deres autonomi, deres sociale og erhvervsmassige integration og deres
deltagelse 1 samfundslivet",

C.  der minder om, at det i chartrets artikel 35 fastleegges, at legehjalp henherer under
medlemsstaternes lovgivning og praksis, selv om Unionen skal sikre et hojt
sundhedsbeskyttelsesniveau ved fastleggelsen og gennemforelsen af alle Unionens
politikker og aktiviteter,

D. der henviser til, at der i henhold til EF-traktatens artikel 152, stk. 1 "skal sikres et hojt
sundhedsbeskyttelsesniveau ved fastleggelsen og gennemforelsen af alle Fellesskabets
politikker og aktiviteter", hvilket forudsetter, at sundhedsaspektet integreres i
Fellesskabets beslutningstagning i alle de tilfeelde, hvor det matte vere nedvendigt,

E. der henviser til, at Fellesskabets indsats 1 henhold til EF-traktatens artikel 152, stk. 1,
andet afsnit " skal vaere et supplement til de nationale politikker, skal vere rettet mod at
forbedre folkesundheden og forebygge sygdomme hos mennesker samt imadega
forhold, der kan indebare risiko for menneskers sundhed"; der endvidere henviser til, at
Feallesskabet og medlemsstaterne 1 henhold til artikel 152, stk. 3 skal " [fremme]
samarbejdet med tredjelande og med internationale organisationer, der beskaeftiger sig
med folkesundhed",

F.  der henviser til, at personer med multipel sklerose og mange andre kroniske og
langvarige sygdomme modtager medicinsk og terapeutisk behandling af forskellig

kvalitet, athengigt af deres bopel, og at EU's medlemsstater og institutioner i
utilstraekkelig grad har prioriteret athjelpningen af denne skavhed,

RR\515947DA.doc 5/21 PE 335.816

DA



DA

der henviser til, at der gennem videnskabelig og medicinsk forskning i multipel sklerose
i de senere ar er gjort betydelige fremskridt med bl.a. medicinsk behandling, der
mindsker MS-patienters handicap, samt medicin til lindring af symptomer,

der henviser til, at drsagerne til multipel sklerose fortsat stort set er ukendte, men at man
dog mener, at sygdommen kan tilskrives en kombination af genetiske, miljgmaessige og
immunologiske faktorer; der derfor finder, at forskningen i sygdommens arsager ber
omfatte disse forskellige mulige elementer og sigte pa at finde deres indbyrdes
sammenhang,

der beklager, at adgangen til saidanne laegemidler af budgetmaessige arsager, eller fordi
sundhedsmyndighederne ikke er tilstraekkeligt opmarksomme pé problemet, stadig ikke
er lige 1 Den Europ@iske Unions medlemsstater, og at virkningerne af denne situation
forveerres af det forhold, at effektiv medicin helst skal indgives sa tidligt som muligt,
efter at diagnosen er stillet, for at sikre det bedste resultat,

der henviser til, at der ifelge EMSP (European Multiple Sclerosis Platform) inden for
Den Europ@iske Union aktuelt er 400.000 personer med diagnosen multipel sklerose, at
MS er den hyppigste drsag til invaliditet hos yngre voksne, og at to ud af tre af de ramte
er kvinder,

der minder om, at der ud over medicinsk behandling ogsé er brug for at udvikle
effektive serviceydelser med tilstraekkelige ressourcer, der gor det muligt at tilgodese
MS-patienters komplicerede og livslange behov,

der anerkender, at Den Europaiske Union har gjort en indsats for at forbedre
beskaftigelsesudsigterne for handicappede generelt gennem direktivet om
ligebehandling pé arbejdspladsen, men at det vil vare leenge, for dette direktiv er
fuldstendigt og effektivt gennemfort, medmindre de nationale og lokale myndigheder
arbejder mere malrettet pa at anspore arbejdsgiverne til at opfylde deres forpligtelser
over for sddanne sdrbare personer,

der henviser til, at der er brug for et mere omfattende direktiv om handicappedes
rettigheder, og at reprasentanter og advokater for de handicappede har udarbejdet et
udkast til et sddant direktiv, som stettes af Europa-Parlamentets tvarpolitiske
handicapgruppe ("'Disability Intergroup"); der henviser til, at fyldestgorende
gennemforelse af foranstaltninger, som allerede er vedtaget pa grundlag af EF-traktatens
artikel 13, fortsat ber tilleegges samme heoje prioritet,

der minder om Den Europaiske Unions handlingsprogram inden for folkesundhed
(2003-2008) og den tilskyndelse, dette giver specialister i sundhedssektoren og
offentlige organer til at udvikle mere sammenh@ngende sundhedsstrategier vedrerende
héndtering af sygdomme som f.eks. multipel sklerose over hele Europa,

der henviser til, at det er vigtigt at ege de skonomiske ressourcer, der er til radighed til
forskning 1 multipel sklerose inden for Den Europaeiske Union, samt forbedre
forskningsprojekternes indbyrdes komplementaritet i lyset af, at sygdommen menes at
vare forarsaget af en kombination af faktorer,

PE 335.816 6/21 RR\515947DA.doc



der henviser til, at der er mistanke om en mulig sammenhang mellem multipel sklerose
og udsattelse for giftige stoffer;

der henviser til, at et mere intensivt internationalt samarbejde er afgerende for at
tilvejebringe en mere malrettet finansiering inden for genetik, forskning og
undersggelser vedrerende autoimmune sygdomme og derved opné konkrete fremskridt 1
forstaelsen af multipel sklerose samt udvikling af behandlinger og terapier,

der papeger, at den begraensede adgang til effektiv behandling og
sygdomsmodificerende legemidler ikke kun har en katastrofal indvirkning pd den
pagaeldende persons erhvervsevne, familieliv, frie bevagelighed og integration 1
samfundet generelt, men ligeledes er en nagtelse af den pidgaeldendes grundleeggende
rettigheder,

der henviser til, at personer med multipel sklerose ofte stoder péa en skuffende mangel
pa forstaelse og ekspertise hos det sundhedspersonale, der skal behandle deres
problemer, og at der ofte er behov for en mere positiv fremferd over for patienterne, sa
der ogsé fokuseres pa det, de er i stand til som individer, og ikke kun pé deres
problemer,

der henviser til, at der 1 lyset af det store antal yngre mennesker, der mé leve med MS, i
de fleste EU-lande er meget fa plejehjem eller institutioner, der kan opfylde deres
behov, hvorfor de ofte er nadsaget til at bo sammen med @ldre eller geriatriske
patienter, hvilket hverken er hensigtsmassigt eller socialt acceptabelt for nogen af
parterne,

der henviser til, at alle sundhedsmyndigheder i Den Europ@iske Union som deres
vigtigste mal ber have sikring af bedste praksis med hensyn til lige adgang til
behandling samt bedre service for personer med multipel sklerose, og at alle
medlemsstater ber opfordre deres partnere til at gore det samme via koordinerede
programmer, der er udviklet i samarbejde med Verdenssundhedsorganisationen,

der anerkender og vardsatter den afgerende rolle, som de nationale MS-foreninger og
EMSP (European Multiple Sclerosis Platform) spiller for opnaelsen af egentlige
fremskridt for MS-patienter gennem deres arbejde med at finde lesninger pa mange af
de problemer, som enkeltpersoner stér over for, og gennem deres konstante arbejde for
at pavirke de politiske beslutningstagere og laegerne pa en made, der fremmer
athjelpningen heraf,

der is@r bemarker deres rolle 1 forbindelse med fremskaffelse og formidling af nyttige

og vigtige oplysninger til MS-patienter, idet dette ofte er til trost og stette for og udtryk
for agte solidaritet med mange personer, der ellers kunne blive mere og mere isolerede
fra spergsmal og debatter, der vedrerer dem direkte,

opfordrer Europa-Kommissionen til pa et kommende mede mellem Den Europeiske
Unions sundhedsministre specifikt at tage initiativ til en droftelse om de spergsmaél, der
rejses i nervaerende beteenkning om multipel sklerose med henblik pé at udvikle en
adferdskodeks, der skal folges i alle medlemsstater;

RR\515947DA.doc 7/21 PE 335.816

DA



DA

10.

opfordrer indtreengende Kommissionen til at fremme et tettere internationalt
videnskabeligt samarbejde inden for rammerne af det sjette og syvende rammeprogram
for forskning med henblik pd at fremskynde udviklingen af en endnu mere effektiv
behandling af alle former for multipel sklerose;

bemarker, at de grundleggende arsager til multipel sklerose, som har ramt over
400.000 EU-borgere, ikke desto mindre fortsat er ukendte, og at det sjette
rammeprogram for forskning ikke har levet op til tilsagnet om "mainstreaming" af
handicapspergsmél - omfanget af den EU-forskning, der er relevant for invaliditet og
sygdomme som multipel sklerose er reelt faldet; insisterer pa, at denne forskning
prioriteres i det syvende rammeprogram for forskning;

mener, at en sddan forskning ber involvere servicebrugere for at sikre, at arbejdet netop
rettes mod de behov, som personer med multipel sklerose har;

minder om begrebet "tilpasninger til handicappede 1 rimeligt omfang" 1 direktiv
2000/78/EF om generelle rammebestemmelser om ligebehandling med hensyn til
beskaftigelse og erhverv og opfordrer medlemsstaterne til fuldt ud at gennemfore
direktivets bestemmelser inden fristen den 3. december 2003;

opfordrer til, at der 1 hele Europa gennemferes en epidemiologisk undersogelse, der
finansieres af Den Europaiske Union i samarbejde med
Verdenssundhedsorganisationen med henblik pé at indsamle data, der kan bidrage til
afdekningen af drsagerne til multipel sklerose, der endnu i dag er ukendte;

glader sig 1 denne sammenhang over den komparative evaluering, der er ved at blive
foretaget af forvaltningen af visse europaiske MS-centre med henblik pé at evaluere
kvaliteten og kontrollere, at der anvendes bedste praksis, hvilket vil medfere udvikling
af positive "benchmarks" og identifikation af integrerede behandlingsveje og
rehabiliteringsaktiviteter;

opfordrer indtrengende medlemsstaterne og Europa-Kommissionen til at anerkende og
stotte synspunktet om, at der er behov for en maling af omkostningseffektiviteten af de
medicinske behandlingsmetoder, der anvendes til patienter med multipel sklerose og
andre langvarige kroniske sygdomme, ikke kun gennem kliniske forseg, men ogsé
gennem en vurdering af, hvorvidt nye behandlingsmetoder forbedrer livskvaliteten,
hvilket kunne have positive konsekvenser i form af besparelser pa andre sociale eller
velferdsrelaterede udgiftsomrader;

mener, at personer med multipel sklerose aktivt ber opfordres og tilskyndes til at
deltage i udviklingen af programmer sammen med laeger og andre professionelle
radgivere;

opfordrer Europa-Kommissionen og sundhedsmyndighederne i medlemsstaterne til at
stotte og fremme brugerstyrede selvforvaltningskurser for personer med MS og andre
langvarige sygdomme med henblik pd at oge deres mulighed for at f4 adgang til den
rigtige behandling og s& vidt muligt styre deres egen sundhedstilstand;
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

opfordrer indtreengende EU’s medlemsstater til at fremme udviklingen af specialiserede
klinikker og plejehjem, der er udviklet til at opfylde behovene hos yngre MS-patienter,
som pd grund af deres s@rlige situation har behov for institutionel behandling, samt at
anerkende vigtigheden af sddanne spergsmal i den nuvarende organisation af hospitals-
eller plejefaciliteter;

stotter retten til et selvstendigt liv for personer, der lider af multipel sklerose eller andre
handicap, som forudsetter rettidig og hensigtsmassig sundhedspleje og social omsorg,
for at respektere individets vaerdighed og autonomi;

mener, at der 1 forbindelse med uddannelsen af neurologer, specialsygeplejersker og
andet sundhedspersonale ber vere storre incitamenter til radighed, der kan sette disse i
stand til at specialisere sig 1 udvikling og anvendelse af de mest effektive behandlinger
og terapier for personer med multipel sklerose; mener at dette arbejde ber sikre en
bredere positiv indvirkning for MS-patienter 1 hele EU;

opfordrer til et langt taettere internationalt samarbejde, hvilket er en vigtig forudsatning
for at kunne tiltreekke mere malrettet finansiering, fortrinsvis gennem kontakter med
andre lande, hvor der udferes avanceret forskning inden for genetik og andre
medvirkende arsager til multipel sklerose samt relaterede undersogelser om andre
autoimmune sygdomme;

opfordrer Europa-Kommissionen til i samarbejde med medlemsstaterne at udarbejde og
gennemfore rammelovgivning, der sigter pa at se@tte personer med multipel sklerose i
stand til at fortsatte 1 deres job, hvor mange 1 dag mod deres vilje tvinges til at opgive
deres arbejde, selv om undersogelser har vist, at det rent psykisk har en positiv virkning
at fortsette med at arbejde, hvilket kan mindske sygdommens fremskriden;

henstiller til en styrkelse af de foranstaltninger, der treffes for at fremme handicappedes
beskaftigelse, med henblik pé at:

- oge bevidstheden blandt arbejdsgivere og arbejdskolleger om realiteten bag
handicap og sygdomme som multipel sklerose og deres konsekvenser;

- tilgodese den individuelle karakter, som kendetegner sygdomme som multipel
sklerose;

- gennemfore evalueringer i form af udveksling af ideer og erfaringer, navnlig pd
EU-plan, med henblik pa at bidrage til at udvikle og udbrede modeller med gode
resultater, der er til gavn for alle;

kraever, at lokale og nationale myndigheder udvikler bygningsmiljeet pa en sdidan made,
at personer, der lider af multipel sklerose og lignende sygdomme gennem anvendelse af
ensartede standarder far lettere adgang til bygninger og transportmidler;

understreger, at adgangen for personer, der lider af multipel sklerose og andre handicap,
ikke sikres ved blot at fjerne bygningsmaessige/fysiske forhindringer, idet alle
hindringer for en lige adgang til goder og tjenesteydelser skal fjernes;
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19. anmoder Europa-Kommissionen om pa baggrund af forslagene fra Europa-Parlamentets
tvaerfaglige handicapgruppe at fremsatte et forslag til et omfattende direktiv om
handicappedes rettigheder;

20. palaegger sin formand at sende denne beslutning til Radet og Kommissionen samt til
Verdenssundhedsorganisationen og andrageren.
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BEGRUNDELSE

VIGTIGT: DETTE ER EN PARLAMENTARISK BETANKNING, IKKE ET KLINISK ELLER VIDENSKABELIGT DOKUMENT, OG
SELV OM DER ER UDVIST DEN STORSTE OMHU I UDARBEJDELSEN HERAF, BOR OMTALEN AF DE MEDICINSKE
ASPEKTER AF MS LESES UNDER HENSYNTAGEN HERTIL.

I august 2001 sendte Louise McVay en skrivelse til formanden for Europa-Parlamentet
vedrarende forskellen 1 den behandling, som EU-landene tilbyder personer med diagnosen
multipel sklerose. Hun pépegede, at denne forskel ogsa ofte fandtes inden for de enkelte
lande, 1 hendes tilfelde Det Forenede Kongerige, hvilket betad, at adgangen til vigtige
leegemidler til behandling af sygdommen athang af, hvad hun og andre beskrev som en
"postnummerlotteri".

De problemer, som MS-patienter mader, drejer sig slet ikke kun om adgangen til nedvendig
og livsvigtig medicinsk behandling. Personer med MS meder problemer pd mange andre
niveauer, fra den personlige og psykiske belastning, det er at fa stillet diagnosen, til de
erhvervsmassige og faglige konsekvenser for personens liv og den tilsvarende trussel mod
personens indtaegter og materielle trivsel.

Andrageren appellerede med egne ord i desperation til Europa-Parlamentet for at forsege at {4
en form for anerkendelse, ikke blot for sig selv, men endnu vigtigere, som hun selv sagde det,
for de tusindvis af andre personer, der lider under en sddan forskelsbehandling, hvoraf mange
stadig nagtes deres grundlaeggende menneskerettigheder til adgang til ordentlig leegelig
bistand.

Udvalget for Andragender anmodede som foreskrevet i forretningsordenen Kommissionen
om at undersgge sagen, inden det traf beslutning om, hvilke andre opfelgningsaktiviteter, der
var mulighed for. Kommissionens svar af april 2002 var skuffende, idet den blot oplyste
udvalget om, at dette ikke herte under faellesskabsretten, men udelukkende under
medlemsstaternes kompetenceomrade.

Udvalget besluttede, at det ville have vaeret sneversynet og moralsk forkert blot at fraskrive
sig sit ansvar over for de mange tusinde EU-borgere, der alle leder efter svar pa sadanne
sporgsmél. Louise McVay opfordredes til at fremlaegge sin sag for udvalget, hvilket hun med
stor indlevelse gjorde den 9. juli 2003. Til stede var ogsd EMSP (European Multiple Sclerosis
Platform) og MS-foreningerne fra Italien, Belgien, Tyskland og Det Forenede Kongerige samt
MS-patienter fra flere andre europaiske lande. Som folge af denne droftelse besluttede
udvalget 1 teet samarbejde med Udvalget om Beskaftigelse og Sociale Anliggender at
udarbejde en betenkning med henblik pé at give Louise McVay en raekke precise svar og
ligeledes at fastleegge, hvad udvalget mener er en klar og nedvendig europzisk strategi til
bekaempelse af denne svaekkende sygdom, som det i dag endnu ikke er muligt at helbrede.

Multipel sklerose: sygdommens natur

Multipel sklerose er en betendelsessygdom i centralnervesystemet og selve nervetradene,
som gradvist udvikler ar, der forhindrer nerven i at fungere, hvilket medferer en omfattende
og uforudsigelig grad af handicap. Delvis eller fuldsteendig tab af kropsfunktioner kan
forekomme som folge af nedbrydningen i nervetrddene. Patienter pévirkes 1 varierende grad
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med en variabel udvikling over tid. MS er en autoimmun sygdom, og den har séledes nogle
traek faelles med andre autoimmune sygdomme. Tidlig diagnose og behandling med
navngivne legemidler (Betaferon, Avonex, Copaxone, Rebif (Serono Beta interferon 1a) 22
mg og 44 mg og Glatiramer acetat) som forst er blevet solgt for relativt nylig, kan gere sd
enorm en forskel for den enkelte MS-patient, at det reelt forleenger levetiden.

Der findes fire hovedkategorier af multipel sklerose:
. Attakvis MS,

o Sekunder progressiv MS,

o Progressiv remitterende MS og

o Primeer progressiv MS.

Disse former er defineret inden for de seneste tyve r, hvor forskningen er kommet s langt
som til at forstd sygdommen. De tilgeengelige medicinske behandlingsformer og terapier
athenger af, hvilken form for MS, en patient har faet.

De ovennavnte legemidler er imidlertid kun egnede for patienter med attakvis og sekundeer
progressiv MS, eller med andre ord kun omkring en fjerdedel af alle MS-patienter. De fleste
patienter har behov for andre former for medicinering til behandling af sygdommens mange
symptomer - traethed, spasticitet, smerter, impotens, inkontinens eller depression. Til
behandling af akutte tilfeelde kan der kraves kortikosteroider. Den seneste forskning har
undersogt muligheden for anvendelse af cannabinoider til behandling af en rekke symptomer,
men resultaterne giver ikke mulighed for at drage entydige konklusioner. Meget tyder dog pé,
at patienterne opndede betydelig lindring af smerter og nedsat ubehag ved gang ved at tage
oralt indgivne doser af disse midler. Forskerne har fremfort, at "cannabinoider muligvis kan
spille en mere specifik rolle i behandlingen af kroniske neutopatiske smerter "(The Lancet,
November 2003, Zajicek et al, UKMS Research Group).

Inden for de seneste ti ar er neurologerne blevet bedre til at forsta, hvordan nervesystemet
beskadiges, og hvordan symptomerne fremkaldes. Se ref.: Multiple Sclerosis, The Guide to
Treatment and Management, udgivet af MSIF). Fremskridtet inden for teknikker med
magnetisk resonans (s@rligt hjernescanninger) har i vidt omfang ogsé bidraget til analysen og
forstaelsen af MS. Arsagen til sygdommen er imidlertid ikke fuldstendig klarlagt, selv om
den menes at stamme fra en kombination af genetiske, miljemassige og immunologiske
faktorer. Stressende livsoplevelser er af nogle forskere ligeledes blevet anerkendt som en
faktor, der kan fremkalde eller forvaerre attakvis sklerose. Det tager imidlertid ofte flere ar at
stille diagnosen multipel sklerose, og som naevnt ovenfor findes der forskellige former af
sygdommen. Imidlertid har den stadig mere udbredte anvendelse af MR-scanning medfert, at
diagnosen i dag ofte kan stilles tidligere.

Det personlige traume for personer, der fér stillet diagnosen MS, er uden tvivl stort og
pavirker 1 enhver henseende deres dagligdag, sa en effektiv behandling forudsatter
professionel vejledning. P4 den anden side er det ogsa vigtigt at erkende, at MS ogsa har
konsekvenser for den pigeldendes personlige og sociale miljo og ofte ogsd hans/hendes
erhvervsmassige ansvar. P4 samme méde som for andre alvorlige lidelser og sygdomme skal
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reaktionen fra regeringer, sundhedsmyndigheder og eventuelt EU’s institutioner og
internationale organer vedrere den enkeltes behandling (medicinsk behandling, pleje og
indlaeggelse, langsigtet behandling) samt personens overordnede makromilje (forskning i
sygdommen, beskaftigelsesrettigheder, karriererettigheder, transportfaciliteter, fri
bevagelighed, grenseoverskridende laegehjelp osv.). P4 alle niveauer skal MS-patienters
integritet prioriteres, ligesom de valg, den enkelte skal foretage med hensyn til sit eget liv.

Epidemiologiske overvejelser

"Fondation Charcot" i Belgien har udgivet en fascinerende undersegelse om emnet, som
omfatter en epidemiologisk undersggelse om udbredelsen af MS. Ifalge én dristig hypotese
stammer MS fra de nordeuropaiske vikinger i det ottende og niende drhundrede, og
sygdommens nuvarende globale geografiske fordeling afspejler disse vikingers
migrationsmenster siden da.

De ridser de omrader 1 verden op, hvor beviserne pa sygdommen er mest fremtredende. Disse
omrider omfatter Nordeuropa, men ogsa Italien, USA og Canada samt Australien og New
Zealand. Inden for det europaiske omrade er forekomsten af MS sterst pa Orkney- og
Shetlandseerne. Det er interessant at bemarke, at det 1 USA fortrinsvist er personer af
skandinavisk herkomst, der rammes af sygdommen.

I denne undersogelse understreges det naturligvis, at den genetiske baggrund kun er én
variabel i et meget komplekst klinisk menster, der eventuelt en dag kan gere det muligt for
det videnskabelige samfund at klarleegge arsagerne til multipel sklerose. Der er behov for en
molekyler genetisk undersggelse af globalt omfang for at kunne fremlagge beviser for
sygdommens tilsyneladende oprindelse. Samtidig antydes det endvidere, at de genetiske
faktorer eksempelvis 1 Frankrig synes at vare langt mindre vigtige sammenlignet med andre
eksterne faktorer for mulige sygdomsfremkaldende arsager.

Andre mulige medvirkende omstaendigheder, herunder ogsa miljemaessige, skal ligeledes
vurderes og mulige sammenhange fastlegges, eftersom det er klart, at selv om det genetiske
element er yderst interessant, er ogsa andre elementer relevante for sygdommens tilblivelse.

Situationen i nogle medlemsstater

I Det Forenede Kongerige er forekomsten af multipel sklerose storre 1 Skotland og Nordirland
end i England og Wales. En general hypotese, der vinder terraen, vedrerer bade denne
kendsgerning og de ovenfor nevnte epidemiologiske tegn, nemlig at der er en underliggende
genetisk disposition for at fi sygdommen. I Det Forenede Kongerige er der omkring 85.000
personer, der har multipel sklerose.

Den britiske regerings sundhedsministerium rundsendte 1 2002 en skrivelse til alle
sundhedsmyndigheder, som skulle afbade nogle af alle de klagepunkter, som Louise McVay
henviste til i sit andragende. Den omhandlede rentabel tilvejebringelse af
sygdomsbegransende behandling til personer med multipel sklerose ("Cost Effective
Provision of Disease Modifying Therapies for People with Multiple Sclerosis"), og bag
begrebet "rentabel" gemte sig en forklaring pa, hvordan MS-patienter kunne deltage i en nye
ordning. "Alle patienter med attakvis MS og med sekundar progressiv MS, hvor attakkerne er
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det dominerende kliniske aspekt, som opfylder de af ABN (A4ssociation of British
Neurologists) udviklede kriterier, kan modtage behandling under denne ordning."

Dette var et stort skridt fremad, selv om det ikke lgste de behandlingsrelaterede problemer,
som starstedelen af MS-patienter ogsé i dag oplever. I skrivelsen tilkendegives det, at det
samlede antal patienter 1 England og Wales, som falder ind under disse retningslinjer, maske
rent faktisk kun udger 12-15 % af alle patienter med MS, svarende til 7.500 — 9.000 personer.

Det offentlige sundhedskontor 1 Skotland (The Office for Public Health) har offentliggjort et
meget verdifuldt og omfattende behovsanalyseprogram ("Needs Assessment Programme"),
hvori der fremsattes en reekke meget vigtige forslag til hdndtering af virkningerne af
sygdommen. Det er interessant at bemarke, at man i rapporten tillader sig at foresld, hvad den
ideelle MS-service skal sikre:

. hurtig henvisning af mistenkte tilfelde
. vurdering af mulig diagnose af neurolog

. vurdering af et tvaerfagligt team med erfaring 1 MS-forvaltning med henblik pé at
identificere personlige behov og yde hensigtsmeessig service

o lobende og vedvarende opfelgning i definerede intervaller samt et hurtigt
selvhenvisningsprogram 1 krisesituationer

o oplysning og stette til patienter og plejepersonale.

En sddan model er helt klart vaerdifuld pa europisk plan. I rapporten fremhaeves det
imidlertid ogsa, at der forekommer store variationer i adgangen til og kvaliteten af
behandling, og at den nuvarende behandling tydeligvis er mindre end optimal.

Som i mange andre europaiske lande er der et problem for unge mennesker, der er mere
alvorligt pavirket af sygdommen, og som kraver behandling pé plejehjem eller andre
medicinske institutioner. Meget ofte tager saidanne behandlingscentre sig mere af @ldre eller
geriatriske patienter, og dette skaber yderligere problemer med behandling, som kan vare
upassende under sidde omstendigheder.

I Belgien har MS-patienter anfort dette som et stort problem, eftersom plejehjemmene er
darligt tilpassede til unge mennesker, og deres s@rlige behov kan derfor blive tilsidesat. Der
er ligeledes stor mangel pa boliger generelt til MS-patienter, hvoraf mange i hejere grad
kunne klare sig selv, hvis de fik en passende bolig, og hvis der fandtes flere stottefaciliteter
med hensyn til hjemmehjaelp, sikkerhed, muligheder for kortsigtet behandling efter behov
0osV.

I Finland har ca. 6.000 personer ud af en befolkning pé 5, 2 millioner faet stillet diagnosen
MS. Disse mennesker har adgang til specialiserede behandlingscentre 1 21 distrikter og pd 20
centralhospitaler, hvor der forefindes tvarfaglige behandlingsteam - fem af disse er
universitetshospitaler. Finlands sterste byer har ogsé tvarfaglige team pa sundhedscentre.
Neurologiske revalideringscentre sdsom det i Masku sigter pa at forbedre og opretholde MS-
patienternes evne til at arbejde og klare sig i samfundet og yder samtidig familiestotte, Der er
indfort nationale retningslinjer og et program for "bedste praksis" for MS. Jeg har modtaget
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mange oplysninger fra den finske social- sundhedsminister som svar pd min skrivelse (se
bilag), og det skal ogsa tilfojes, at der allerede eksisterer en veludviklet samarbejde mellem de
skandinaviske lande pa dette omrade.

Dette fremgér ogsa af svaret fra den danske indenrigs- og sundhedsminister, som specifikt
foreslar, at EU yder stotte til etablering af et europeisk netveerk af MS-forskningscentre med
henblik pa at fremme denne forskning. Ogsd Ostrig er fremkommet med nogle forslag i den
retning, ligesom det nevnes, at EU kunne sponsorere tverfaglige MS-klinikker.

I Frankrig anslés der at vaere mellem 50.000 og 60.000 personer, der lider af multipel
sklerose. Sundhedsmyndighederne har udviklet et netvark af MS-specialiserede centre 1 flere
store byer.

Tyskland er det land 1 Europa, der antalsmassigt anslas at vaere hirdest ramt af MS, men
landet har som bekendt ogsé har det storste indbyggertal. Omkring 100.000 mennesker har
sygdommen. Ud over de aktiviteter, som MS-foreningen (DMSG) har foresléet, synes de
nationale eller regionale myndigheder imidlertid ikke at have sarligt omfattende procedurer
for forvaltningen af sygdommen og dens folger.

Danmark synes pa den anden side at vare et af de mest avancerede lande 1 Europa i sin
tilgang til sygdommen, selv om meget athenger af MS-foreningen selv. Omkring 6.000
personer har multipel sklerose i Danmark, og den behandling, som ordineres af de
neurologiske afdelinger pa hospitaler overalt i landet, er gratis.

Med hensyn til beskeftigelse har personer med MS store muligheder for at finde arbejde
gennem de sékaldte fleksjob, hvor en person kan arbejde i en halvtidsstilling pa 18 Y4 time om
ugen med fuld len, og hvor staten betaler den anden halvdel af lonnen. Fridagene kan derefter
bruges til fysioterapi, som er gratis, osv. Der ydes ligeledes ekonomisk stette til transport,
bolig og andre sygdomsrelaterede udgifter.

Som 1 andre lande er det imidlertid et problem at finde passende faste boliger eller indlogering
til unge mennesker med MS.

I Italien har 52.000 personer multipel sklerose. Den hyppigste forekomst finder man pa
Sardinien, som ligger pé det dobbelte af landsgennemsnittet (200 pr. 100.1000 indbyggere).
Omkring 14.000 personer med attakvis og sekunder progressiv MS behandles med
immunomodulerende leegemidler inden for den nationale sundhedsordning.

Der findes omkring 200 neurologiske centre med ca. 600 neurologer, der ordinerer og uddeler
saddanne "livsforstaerkende" leegemidler til patienterne. Kun 8% af centrene anvender
imidlertid en tvaerfaglig tilgang til MS-behandling, og der findes ingen langsigtet
spcialbehandling. Den italienske MS-forening driver selv nogen sociale og
revalideringsmessige centre samt nogle hjelpetjenester.

For sé vidt angér andre lande, gives der yderligere oplysninger 1 et revideret udkast, men i
rene tal er forekomsten af MS som felger: Sverige: 12.000, Portugal: 6.000, Nederlandene:

15.000, Ostrig: 8.000, Grekenland: 5.000, Spanien: 30.000, Luxembourg: 400 og Irland:
4.000.
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Konklusioner

Multipel sklerose er naturligvis kun én af et stigende antal sygdomme i det autoimmune
system, som pavirker et stigende antal europaiske borgere, og som der en dag skal findes en
kur mod. De fleste mennesker, der aldrig har medt en person med MS, kan tilgives for ikke at
interessere sig for emnet, eftersom vi alle har rigeligt at bekymre os over 1 vores hverdag.

Men vores offentlige myndigheder pa nationalt og europaisk plan kan naturligvis ikke bruge
denne undskyldning. De har rent faktisk et helt klart ansvar og en forpligtelse med hensyn til
deres borgeres sundhed og velbefindende. Generelt lever myndighederne op til dette ansvar
ved at yde sundhedspleje til s& mange personer som muligt, og Europa er faktisk ret unik med
hensyn til at have vedtaget en s& omfattende tilgang til sundhedspleje generelt sammenlignet
med andre kontinenter.

Samtidig synes de europiske institutioner, for sa vidt angar multipel sklerose, at kunne spille
en mere effektiv rolle med hensyn til at fremme samarbejdet mellem medlemsstaterne 1
kampen mod denne skadelige sygdom. Hvis dette ikke sker 1 gjeblikket, er det sikkert ikke pé
grund af manglende vilje, men péd grund af manglende viden om problemet, og om hvad der
kreeves for at athjelpe det. Der er generelt ikke tilstraekkelige ressourcer i alle medlemsstater
til at imgdekomme alle de konkurrerende behov, der opstar inden for sundhedsomradet (og
regeringerne opstiller egne prioriteter), og der ber derfor i langt hejere grad fokuseres pa
samarbejdet mellem medlemsstaterne og deres specialister, hvor Europa-Kommissionen
pétager sig en koordinerende og initiativtagende rolle. Man kan kun hdbe, at nogle af de 1
nervaerende betenkning indeholdte strategiske forslag kan hjelpe med dette.

Multipel sklerose er, som vi har vist, en kompleks sygdom, og den er en endnu sterre
udfordring at handtere pa grund af dens progressive natur, og fordi de, der rammes af den,
generelt er unge og i deres bedste alder. Pé et tidspunkt, hvor de normalt kunne forventes af
vaere mest produktive, konfronteres de i stedet med en usikker fremtid badde med hensyn til
familie og karriere. Derfor fortjener sygdommen, og skal ogsd have, langt sterre anerkendelse,
og de offentlige myndigheder skal i langt hejere grad prioritere at finde brugbare lgsninger pa
de forskellige typer problemer, som personer med multipel sklerose star over for.

Nogle er relativt heldige med hensyn til adgang til behandling og terapi. Men forskellene 1 de
tilgeengelige behandlings- og stettetyper er alt for store, bade 1 og mellem Unionens
medlemsstater. Dette problem skal afhjelpes ved at oge behandlingsniveauet over hele linjen
med lige adgang til behandling som et klart mal. Idet den frie bevagelighed for personer
anerkendes som et af Unionens bindende principper, bar der fastlegges bedre bestemmelser
med henblik pé at sikre handicappede, herunder MS-patienter, lige ret til behandling 1 alle
medlemsstater.

I denne betenkning er det bl.a. forsegt at gennemfore en objektiv vurdering af situationen
med udgangspunkt i Louise McVays andragende, men der er endnu mange huller, hvilket
ogsa forklarer, hvorfor der 1 beslutningsdelen er fremsat en raekke specifikke forslag med
hensyn til det videre samarbejde. Europa-Parlamentet vil fortsat arbejde ihaerdigt og
beslutsomt med emnet gennem egne kanaler og strukturer.
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Keaere minister

Europa-Parlamentets Udvalg for Andragender har for nylig valgt mig til ordferer med henblik
pa udarbejdelse af en beteenkning om "Multipel sklerose og dens behandling i de
forskellige EU-medlemsstater". Parlamentet vil drefte dette spergsmal pa arets sidste
plenarmede 1 Strasbourg i uge 51. Jeg er derfor nedsaget til at arbejde temmelig hurtigt, og
jeg ville derfor sette stor pris pd, om De kunne hjelpe mig med faktuelle oplysninger med
henblik pa fremleggelsen af denne rapport.

Pé grund af tidspresset vil min betenkning ikke blive meget omfattende, men den skal ikke
desto mindre sa ngjagtigt som muligt afspejle de bestrabelser, medlemsstaterne pa nuverende
tidspunkt ger sig for at yde behandling og andre former for stette til MS-patienter. Det ville
iser veere verdifuldt, om De kunne besvare nedenstdende spergsmal, selv om jeg vil satte
pris pa enhver nyttig oplysning, som De métte finde relevant, naturligvis pd Deres eget
officielle sprog.

e Hyvilke former for sygdomsmodificerende medicinsk og terapeutisk behandling har MS-
patienter adgang til?

e Hvor mange neurologer/konsulenter er registreret som MS-specialister 1 Deres land?

e Hvor mange tvaerfaglige legeteam findes der, og hvor befinder de sig?

e Hvor store midler (af offentlig og/eller privat karakter) er der til radighed for MS-relateret

forskning?

Er der specifikke muligheder for langtidspleje af MS-patienter?

Har De gennemfort en epidemiologisk undersaggelse af MS?

Hvilke former for "bedste praksis" kan Deres land tilbyde MS-patienter?

Hvad kan eller ber EU gere for bistd med bekempelsen af denne sygdom - forskning,

social- og arbejdsmarkedslovgivning, fremme af et Europa-dekkende samarbejde mellem

medlemsstaterne etc.?

Da jeg selv lider af MS, er jeg klar over, at sddanne spergsmal kan vere vanskelige at
besvare, navnlig da jeg, om muligt, gerne ville have svar inden den 6. november, hvor
Udvalget for Andragender vil drefte spergsmalet neermere. Naturligvis vil repreesentanter fra
Deres Ministerium eller Deres faste repreesentation i Bruxelles vere velkomne til at deltage
heri.

Mange tak for Deres samarbejde og ovrige bidrag i denne sag.

Med venlig hilsen

Uma Aaltonen, MEP.

RR\515947DA.doc 17/21 PE 335.816

DA



PE 335.816 18/21 RR\515947DA.doc

DA



26. november 2003

UDTALELSE FRA UDVALGET OM BESKZAFTIGELSE OG SOCIALE
ANLIGGENDER

til Udvalget for Andragender
om andragende 842/2001 om virkningerne af forskelsbehandling af personer med multipel
sklerose 1 Den Europaiske Union
(2003/2173(INI))
Rédgivende ordferer: Richard Howitt
PA NonLeg
PROCEDURE

P4 medet den 9. juli 2003 valgte Udvalget om Beskeftigelse og Sociale Anliggender Richard
Howitt til rddgivende ordferer.

P& meder den 3. november og 26. november 2003 behandlede udvalget udkastet til udtalelse.
Pé sidstnevnte mede vedtog det enstemmigt nedenstdende konklusioner.

Til stede under afstemningen var: Theodorus J.J. Bouwman (formand), Richard Howitt
(rddgivende ordferer), Jan Andersson, Elspeth Attwooll, Regina Bastos, Ieke van den Burg,
Philip Bushill-Matthews, Proinsias De Rossa, Harald Ettl, Carlo Fatuzzo, Ilda Figueiredo,
Fiorella Ghilardotti (for Enrico Boselli), Anne-Karin Glase, Robert Goebbels (for Alejandro
Cercas), Stephen Hughes, Rodi Kratsa-Tsagaropoulou, Arlette Laguiller, Elizabeth Lynne,
Thomas Mann, Claude Moraes, Manuel Pérez Alvarez, Bartho Pronk, Lennart Sacrédeus,
Elisabeth Schroedter (for Jillian Evans), Miet Smet, Helle Thorning-Schmidt, Anne E.M. Van
Lancker og Barbara Weiler.
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FORSLAG

Udvalget om Beskaftigelse og Sociale Anliggender opfordrer Udvalget for Andragender, som
er korresponderende udvalg, til at indarbejde folgende forslag i det beslutningsforslag, det
vedtager:

1.

statter den indsats, som organisationer, der reprasenterer personer med multipel sklerose
(MS), gor for at sikre MS-ramte lige adgang til behandling og tjenesteydelser inden for
rammerne af den sociale model for handicappede, hvormed formalet er at fremme
samfundsmassige @ndringer for at udrydde forskelsbehandling af alle handicapramte;

udtrykker dyb bekymring over, at der 1 Europa i mange tilfelde nagtes handicappede
adgang til sundhedspleje, hvilket er en grundleeggende krankelse af deres
menneskerettigheder;

henleder opmarksomheden p4, at de dybeste drsager til MS, som bererer over 400.000
EU-borgere, stadig er ukendte, og kraever mere og bedre samordnet forskning pa nationalt,
europisk og internationalt plan; henleder tillige opmearksomheden pa, at det sjette
rammeprogram for forskning ikke har opfyldt forpligtelsen til at inkorporere hensynet til
handicapspergsmaél i alle politikomrdder, og at omfanget af EU-forskning med relevans
for handicap og sygdomme som f.eks. MS faktisk er aftaget; kraver, at dette athjelpes 1
det syvende rammeprogram for forskning;

erindrer om, at forskelsbehandling i ydelsen af sundhedspleje er omfattet af Radets
direktiv 2000/43/EF om gennemforelse af princippet om ligebehandling af alle uanset race
eller etnisk oprindelse! (baseret pa EF-traktatens artikel 13), og insisterer pa, at en sddan
sundhedsplejerelateret forskelsbehandling af MS-ramte styrker argumentet for et
altomfattende direktiv om bekaempelse af forskelsbehandling pa grund af handicap;

henviser til begrebet rimelige tilpasninger til handicappedes behov i direktiv 2000/78/EF
om ligebehandling med hensyn til beskeftigelse og erhverv og opfordrer indtreengende
medlemsstaterne til 1 fuldt omfang at gennemfore direktivets bestemmelser inden udlebet
af fristen den 2. december 2003;

understreger, at MS-ramtes og andre handicappedes adgangsmuligheder ikke kan sikres
ved alene at fjerne hindringer i det omgivende miljo eller fysiske hindringer, men ogsa
kreever fjernelse af alle sddanne hindringer, som he&mmer lige adgang til varer og
tjenesteydelser;

statter MS-ramtes og andre handicappedes ret til et uathaengigt liv, hvilket indebaerer
ydelse af rettidig og passende sundhedspleje og social pleje med henblik pé at respektere
den personlige vardighed og autonomi;

bemerker, at MS-ramte ofte lider af usynlige og periodisk tilbagevendende symptomer
(sdsom treethed eller inkontinens), og at deres problemer, som det er tilfeldet for personer
med andre usynlige handicap, ofte ikke anerkendes eller tages alvorligt;
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9. er bekymret over, at 50% af de MS-ramte, pa grund af misforstielser og
forskelsbehandling fra arbejdsgivernes side og andre faktorer, ikke l&ngere har arbejde 5-
7 ar efter diagnosen, og at denne procentsats stiger til to tredjedele inden for 15 ar efter
symptomernes begyndelse;

10. understreger den gkonomiske, sociale, psykologiske og terapeutiske betydning af et
arbejdsliv for MS-ramte, der ligesom mennesker med andre former for handicap er ivrige
efter at arbejde og udvikle sig fagligt;

11. stetter intensiverede foranstaltninger til fremme af beskeftigelse af handicappede, som:

- tager sigte pd at oge arbejdsgiveres og kollegers bevidsthed om realiteterne ved at lide
af et handicap og af lidelser som MS og virkningerne heraf,

- respekterer den individuelle karakter af lidelser som MS, der bererer den enkelte pd
forskellig vis og giver sig udslag 1 en lang reekke forskellige symptomer, der optraeder
i mere eller mindre alvorlig grad og med forskellig hyppighed,

- placerer den bererte person i centrum i trdd med den mere generelle vegt, der 1 EU's
beskaftigelsesstrategi laegges pa individuelle, personaliserede
arbejdsmarkedsforanstaltninger,

- har et bredt anvendelsesomrdde omfattende alt lige fra det fysiske arbejdssted og
transport til arbejdstid og hvileperiodemodeller, teknologiske hjelpemidler og
jobradgivning, og

- underkastes en evaluering, séledes at resultaterne af denne kan videregives i
forbindelse med udvekslinger af idéer og erfaringer, ogsé pd EU-plan, hvilket ber
medvirke til at udvikle og udbrede hensigtsmessige modeller til fordel for alle;

12. erkender, at det er op til medlemsstaterne selv at fastlegge deres prioriteringer med
hensyn til udgifter péd socialsikringsomrddet, men beklager ikke desto mindre det
urimelige 1 en situation, hvor mennesker med de samme symptomer kan have radikalt
forskellige rettigheder og modtage radikalt forskellige behandlinger i forskellige lande; er
af den opfattelse, at undladelsen i visse dele af EU af bare at anerkende MS som en lidelse
og tage hensyn til de mange forskellige former for MS udger en dobbelt
forskelsbehandling, eftersom MS i uforholdsmaessig hgj grad rammer kvinder.
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