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ASIAN KASITTELY

Louise McVayn esittdma vetoomus nro 842/2001 MS-taudista annettiin 15. lokakuuta 2001
vetoomusvaliokunnan késiteltdvéksi tydjarjestyksen 174 artiklan 5 kohdan mukaisesti.

Vetoomusvaliokunta ilmoitti 11. helmikuuta 2002 pitiméssddn kokouksessa, ettd vetoomus
otetaan késiteltidviksi, ja pditti 9. heindkuuta 2003 pitdiméssidén kokouksessa laatia mietinnon
tyoOjarjestyksen 175 artiklan 1 kohdan mukaisesti.

Valiokunta nimitti 11. syyskuuta 2003 pitdiméssdin kokouksessa esittelijdksi Uma Aaltosen.
Parlamentin puhemies ilmoitti istunnossa 4. syyskuuta 2003, ettd vetoomusvaliokunnalle oli
annettu lupa laatia ty6jérjestyksen 175 artiklan 1 kohdan mukaisesti valiokunta-aloitteinen

mietint0 ja ettd tyollisyys- ja sosiaalivaliokunnalta oli pyydetty lausuntoa.

Vetoomusvaliokunta kasitteli mietintluonnosta 6. marraskuuta ja 27. marraskuuta 2003
pitdmissdén kokouksissa.

Viimeisimmassd kokouksessaan se hyviksyi paitoslauselmaesityksen yksimielisesti.
Adinestykseen osallistuivat seuraavat jisenet: Vitaliano Gemelli (puheenjohtaja), Roy Perry
(varapuheenjohtaja), Proinsias De Rossa (varapuheenjohtaja), Astrid Thors
(varapuheenjohtaja), Uma Aaltonen (esittelijd), Richard A. Balfe, Maria Luisa Bergaz
Conesa, Felipe Camison Asensio, Michael Cashman, Marie-Héléne Descamps, Christos
Folias, Margot KeBler, Jean Lambert ja Ioannis Marinos.

Tyollisyys- ja sosiaalivaliokunnan lausunto on timén mietinndn liitteena.

Mietint0 jétettiin kidsiteltdvaksi 2. joulukuuta 2003.
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EUROOPAN PARLAMENTIN PAATOSLAUSELMAESITYS

vetoomuksesta nro 842/2001 MS-tautia sairastavien syrjivistia kohtelusta Euroopan

unionissa
(2003/2173(INI))

Euroopan parlamentti, joka

— ottaa huomioon Louise Mc Vayn esittimén vetoomuksen nro 842/2001,
— ottaa huomioon tydjérjestyksen 175 artiklan 1 kohdan,

— ottaa huomioon vetoomusvaliokunnan mietinnén ja ty6llisyys- ja sosiaalivaliokunnan
lausunnot (A5-0451/2003),

A. ottaa huomioon, ettd Euroopan unionin perusoikeuskirjassa julistetaan, ettd ihmisarvo
on loukkaamaton ja ettd sitd on kunnioitettava ja suojeltava,

B. ottaa huomioon perusoikeuskirjan 26 artiklan, jossa todetaan, ettd "unioni tunnustaa
vammaisten oikeuden pééstd osallisiksi toimenpiteistd, joilla edistetdén heiddn
itsendistd elamddnsd, yhteiskunnallista ja ammatillista sopeutumistaan seké
osallistumistaan yhteiskuntaeldmédn, ja kunnioittaa titad oikeutta",

C. pitdd mielessd, ettd perusoikeuskirjan 35 artiklan mukaan kansallinen lainsdddanto ja
kansalliset kdytannot sddntelevit terveydenhoitoa ja ladkinnéllistd hoitoa, vaikka
unionin onkin varmistettava ihmisten terveyden korkeatasoinen suojelu unionin
politiikkojen ja toimintojen médrittelyssé ja toteuttamisessa,

D. ottaa huomioon, ettd EY:n perustamissopimuksen 152 artiklan 1 kohdan 1 alakohdassa
vahvistetaan, ettd "kaikkien yhteison politiikkojen ja toimintojen méérittelyssi ja
toteuttamisessa varmistetaan ihmisten terveyden korkeatasoinen suojelu”, ja vaaditaan
titen terveyskysymysten sisdllyttimistd yhteison padtoksentekoon aina kun sitd
saatetaan kaivata,

E. ottaa huomioon, ettd 152 artiklan 1 kohdan 2 alakohdassa méaaritiaan, ettd "kansallista
politiikkaa tdydentdva yhteison toiminta suuntautuu kansanterveyden parantamiseen,
thmisten sairauksien ja tautien ehkdisemiseen sekd ihmisten terveyttd vaarantavien
tekijoiden torjuntaan"; ottaa huomioon, ettd 152 artiklan 3 kohdan mukaan "yhteiso ja
jasenvaltiot edistivét yhteistyotd kolmansien maiden sekd kansanterveyden alalla
toimivaltaisten kansainvélisten jirjestdjen kanssa",

F. ottaa huomioon, ettd MS-tautia ja monia muita kroonisia ja pitkéaikaisia sairauksia
sairastavien ihmisten lddkehoidon ja terapeuttisen hoidon taso vaihtelee heidin

asuinpaikkansa mukaan ja etteivét unionin jdsenvaltiot ja Euroopan unionin
toimielimet ole pitineet asiaa riittdvan tarkeéna tehdékseen siithen parannuksia,
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ottaa huomioon, ettd viime vuosina MS-taudin l4dketieteellisessi ja tieteellisessd
tutkimuksessa on edistytty merkittavésti niin, ettd MS-potilaiden invaliditeettia
vahentdvid ladkkeitd ja my0s oireita lievittidvia ladkkeitd on kehitetty,

ottaa huomioon, ettd MS-taudin syyt ovat suureksi osaksi tuntemattomia, vaikka sen
uskotaan olevan tulosta geneettisten, ympéristollisten ja immunologisten tekijoiden
yhdistelmasti; katsoo tdmdn vuoksi, ettd olisi tutkittava sen syité ja pyrittava
16ytdmadn tallaisten erilaisten mahdollisten tekijoiden keskindiset suhteet,

pahoittelee, ettd mainittuja ladkkeitd on saatavissa Euroopan unionin jdsenvaltioissa
vaihtelevasti talousarvion tai terveysviranomaisten kyseisen ongelman huomioinnin
riittdméttomyyden vuoksi ja ettd tilanteen vaikutukset ovat tulleet vakavammiksi,
koska tehokkaalla lddkityksella mahdollisimman varhaisessa vaiheessa diagnoosin
jédlkeen varmistetaan parhaat hoitotulokset,

ottaa huomioon, ettd Euroopan unionin alueella on European Multiple Sclerosis
Platform -jdrjeston mukaan nykyisin noin 400 000 ihmistd, joilla on diagnosoitu MS-
tauti ja ettd MS-tauti on yleisin syy invaliditeettiin nuorilla aikuisilla, joista kaksi
kolmasosaa on naisia,

pitdd mielessd, ettd ladkehoidon lisdksi MS-potilaille on tarpeen kehittda tehokkaita,
sopivasti mitoitettuja hoitopalveluita, jotka tdyttdvét potilaiden moninaiset, elinikédiset
vaatimukset,

myontéd, ettd vaikka Euroopan unioni on toiminut parempien tyollisyysnakymien
takaamiseksi vammaisille tavallisesti yhtéldistd kohtelua tyopaikalla koskevan
direktiivin mukaisin toimenpitein, direktiivin tdysiméardinen ja tehokas toimeenpano
tulee kestimadn kauan, elleivit kansalliset ja paikalliset viranomaiset kannusta
paattdvaisemmin tyonantajia tdyttdmaian velvollisuutensa turvattomassa asemassa
olevia vammaisia kohtaan,

ottaa huomioon, ettd vaaditaan kattavampi vammaisten oikeuksia koskeva direktiivi ja
ettd vammaisten edustajat ja asianajajat ovat valmistelleet luonnoksen mainituksi
direktiiviksi ja ettd Euroopan parlamentin vammaisuusyhteistydryhma kannattaa
direktiiviehdotusta; katsoo, ettd EY:n perustamissopimuksen 13 artiklan perusteella jo
vahvistettujen toimien riittdva tdytantdonpano on yhté tarked prioriteetti,

pitdd mielessd Euroopan unionin kansanterveysalan toimintaohjelman (2003-2008) ja
sen, ettd ohjelmassa kannustetaan terveydenhuollon ammattilaisia ja julkisia elimié
suunnittelemaan johdonmukaisempia MS-taudin kaltaisten sairauksien hoitoon
liittyvid terveysstrategioita Euroopan laajuisesti,

ottaa huomioon, ettd MS-taudin tutkimuksen taloudellisten voimavarojen lisddminen
Euroopan unionissa ja tutkimushankkeiden tdydentdvyyden parantaminen ovat
valttamattomid, kun sairauden puhkeamisen aiheuttavien tekijoiden kokonaisuus
tunnetaan,
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ottaa huomioon, ettd MS-taudin ja myrkyllisille kemikaaleille altistumisen véliset
mahdolliset yhteydet ovat heréttineet huolta,

ottaa huomioon, ettd tiiviimpi kansainvéalinen yhteistyd on ratkaisevaa
kohdennetumman rahoituksen hankkimiseksi genetiikan ja autoimmuunisairauksien
tutkimustyon ja tutkimusten alalla ja néin ollen tehokkaiden edistysaskeleiden
ottamiseksi sekd MS-taudin tuntemuksen ettd sen hoitojen ja ladkehoitojen
kehittdmisessa,

vahvistaa, ettd tehokkaaseen hoitoon pddsyn ja taudin etenemiseen ja uusiutumiseen
vaikuttavien ladkkeiden saatavuuden rajoittaminen vaikuttaa tuhoisasti yksilén
tyokykyyn, perhe-eldmédin, litkkkumisvapauteen ja yhteiskuntaan sopeutumiseen, ja
lisdksi se on vastoin yksilon perusoikeuksia,

ottaa huomioon, ettd MS-tautia sairastavat ihmiset ovat usein pettyneet, koska heidén
ongelmiaan kisittelevilld terveydenhuollon ammattilaisilla ei ole riittdvasti
ymmarrysté ja asiantuntemusta, ja ettd MS-tautia sairastaviin ihmisiin tulisi usein
suhtautua myodnteisemmin niin, ettd keskityttdisiin MS-tautia sairastavien
mahdollisuuksiin yksiloind sen sijaan, ettd tarkastellaan ainoastaan heidén ongelmiaan,

ottaa huomioon, etti MS-tautia sairastavia nuoria on suhteellisen paljon ja etti
useimmissa EU:n jdsenvaltioissa on hyvin vihdn heidin tarpeitaan vastaavia
hoitolaitoksia tai paivdhoitokeskuksia, minkd takia heiddt on usein ollut pakko
majoittaa yhteisiin tiloihin vanhusten tai iikkdiden potilaiden kanssa, miké ei ole
tarkoituksenmukaista eikd kummallekaan ryhmaélle sopivaa,

ottaa huomioon, ettd MS-tautia sairastavien ihmisten tasa-arvoista hoitoihin paasya ja
parempien palveluiden tarjoamista koskevan parhaan toimintatavan varmistamisesta
pitdisi tulla kaikkien Euroopan unionin alueen terveysviranomaisten padasiallinen
tavoite ja ettd jokaisen jdsenvaltion tulisi kannustaa kumppaneitaan liittyméén
tdllaiseen toimintaan koordinoiduissa ohjelmissa yhdessd Maailman terveysjérjeston
kanssa,

tunnustaa kansallisten MS-liittojen ja European Multiple Sclerosis Platform —jérjeston
tarkedn tehtdavin turvata MS-tautia sairastavien thmisten eldméé helpottavia
parannuksia sitoutumalla etsimdéin ratkaisuja moniin yksildiden kohtaamiin ongelmiin
ja yrittdmalla jatkuvasti vaikuttaa poliittisiin pééttéjiin ja alan ammattilaisiin tavalla,
joka edistdd hoitokeinojen kehittdmisti, ja kiittdd kansallisia MS-liittoja ja European
Multiple Sclerosis Platform -jérjestdd mainituista toimista,

panee erityisesti merkille mainittujen liittojen ja jarjeston tehtdvén hankkia ja valittaa
MS-tautia sairastaville ihmisille hy6dyllisti ja vélttdmétontd tietoa, joka voi
puolestaan antaa lohtua, tukea ja todellista yhteenkuuluvuuden tunnetta monille
ihmisille, jotka saattaisivat muuten kokea olevansa entistékin eristetympié heiti
suoraan koskevista asioista ja keskusteluista,

kehottaa Euroopan komissiota erityisesti erittelemain tdhdn MS-tautia koskevaan
mietintdon sisdltyvistd asioista kdytidvin keskustelun seuraavassa Euroopan unionin
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10.

terveysministerien kokouksessa, jossa on tarkoitus laatia kaikissa jdsenvaltioissa
noudatettavat ohjeet parhaista toimintatavoista;

pyytdd komissiota kehittimaan laheisempéd kansainvélisti tieteellistd yhteistyota
tutkimuksen kuudennessa ja seitseménnessa puiteohjelmassa yha tehokkaampien
hoitokeinojen kehittdmiseksi yhd nopeammin MS-taudin kaikkiin tyyppeihin;

panee kuitenkin merkille, ettd MS-taudin, jota sairastaa yli 400 000 EU:n kansalaista,
perussyyt ovat vield tuntemattomia ja ettd tutkimuksen kuudennessa puiteohjelmassa
ei ole huomioitu sitoumusta vammaiskysymyksiin liittyvien seikkojen huomioon
ottamiseen kaikessa toiminnassa, silld itse asiassa vammaisuutta ja MS-taudin kaltaisia
sairauksia koskeva EU:n tutkimus on pudonnut pois siitd; vaatii, ettd tutkimuksen
seitseminnessa puiteohjelmassa tima tutkimus asetetaan etusijalle;

katsoo, ettd palveluiden kiyttdjien tulisi osallistua mainittuun tutkimukseen, jotta
voidaan varmistaa, ettd tutkimustydssa keskitytddn oikealla tavalla MS-tautia
sairastavien thmisten tarpeisiin;

palauttaa mieliin yhdenvertaista kohtelua tydssd ja ammatissa koskevista yleisistd
puitteista annetussa direktiivissd 2000/78/EY vahvistetun vammaisten tarpeita
koskevan "kohtuullisten mukautusten" késitteen ja vaatii jisenvaltioita panemaan
tdysin taytintoon direktiivin sddnnokset 3. joulukuuta 2003 asetettuun midrdaikaan
mennessa;

vaatii, ettd Euroopan unionin tulee johtaa ja rahoittaa kiireellistd Euroopan laajuista
epidemiologista tutkimusta yhteistydssd WHO:n kanssa, jotta voitaisiin kerété
olennaista tietoa tutkimukselle MS-taudin vield nykyisin tuntemattomien syiden
luokittelemiseksi;

pitdd tdssd yhteydessd myonteisend parhaillaan tehtdavaa arviointia, jossa vertaillaan
erdiden eurooppalaisten MS-tautikeskusten hallinnointia, jotta voitaisiin arvioida
laatua ja hyvien toimintatapojen toteutumista, miké johtaa myonteisten
vertailukohteiden syntymiseen sekd yhtendisten hoitotoimenpiteiden sarjan ja
kuntoutustoimien 18ytdmiseen;

kehottaa jasenvaltioita ja Euroopan komissiota tunnustamaan ja hyviaksymééan
nikemyksen, jonka mukaan MS-tautia ja muita pitkdaikaisia ja kroonisia sairauksia
sairastavien potilaiden lddkehoitojen kustannustehokkuutta tulisi mitata kliinisten
kokeiden lisdksi my0s arvioimalla uuden lddkehoidon vaikutusta elamédnlaadun
paranemiseen, mikd saattaisi nidkyé sddstoind sosiaali- ja hyvinvointipalveluiden
muiden alojen talousarvioissa;

katsoo, ettd MS-tautia sairastavia ihmisié tulisi aktiivisesti kannustaa ja kehottaa
osallistumaan ohjelmien kehittdmiseen yhdessa l4dkdreiden ja muiden asiantuntijoiden
kanssa;

kehottaa Euroopan komissiota ja jdsenvaltioiden terveysviranomaisia tukemaan ja
edistdmién itseohjautuvia sopeutumisvalmennuskursseja MS-tautia ja muita
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

pitkdaikaisia sairauksia sairastaville ihmisille, jotta he saisivat paremmat
mahdollisuudet pédstd sopiviin hoitoihin ja pystyisivit eldméén parhaalla
mahdollisella tavalla oman terveydentilansa kanssa;

vaatii, ettd Euroopan unionin jasenvaltiot edistivit MS-tautia sairastavien,
erityistilanteensa takia laitoshoitoa tarvitsevien nuorten tarpeisiin suunniteltujen
erikoisklinikoiden ja hoitolaitosten perustamista, ja myontdd mainittujen asioiden
merkityksen sairaala- tai laitoshoidon jirjestdmisessd;

tukee MS-tautia sairastavien ja muista vammoista kérsivien henkildiden oikeutta
itsendiseen eldméén, joka kisittdd oikea-aikaisen ja asianmukaisen terveys- ja
sosiaalihuollon tarjoamisen, jotta kunnioitettaisiin henkilon ihmisarvoa ja
itsendisyytta;

katsoo, ettd neurologien, erikoistuneen hoitohenkilokunnan ja muiden
terveydenhuollon alan ammattilaisten koulutuksen edistdmisté tulisi kannustaa
paremmin, jotta he voisivat erikoistua kehittiméén ja antamaan mité tehokkainta
hoitoa MS-tautia sairastaville ihmisille, ja katsoo myds, ettd mainitun tyon tulisi taata
laajempi myOnteinen vaikutus MS-tautipotilaiden terveydentilaan koko Euroopan
unionin alueella;

kehottaa julkisviranomaisia ja yksityisid laitoksia tekeméén tiiviimpad yhteistyotd,
joka on elintdrkedd paremmin suunnatun rahoituksen takaamiseksi, erityisesti
yhteyksien avulla muihin maihin, joissa tehdddn edistynyttd genetiikkaan ja muihin
MS-taudin syihin sekd muihin autoimmuunisairauksiin liittyvaé tutkimusta;

kehottaa Euroopan komissiota suunnittelemaan ja toimeenpanemaan yhteisty0ssi
jasenvaltioiden kanssa puitelainsddaddntdd, jossa edistetddn MS-tautia sairastavien
thmisten pysymisté tyoeldamissd, koska monet heistd pakotetaan nykyisin luopumaan
tyOstddn vastentahtoisesti, vaikka tutkimukset osoittavat, ettd jatkuvalla tyonteolla on
myonteisid henkisid vaikutuksia, jotka voivat hidastaa sairauden etenemistd;

suosittaa toteuttamaan vammaisten henkildiden tydllisyyden edistdmiseksi tehostettuja

toimia,

— joissa on levitettdva tyOnantajien ja tyotovereiden keskuudessa tietoa MS-taudin
kaltaisten invaliditeettien ja sairauksien todellisuudesta ja niiden vaikutuksesta;

— joissa on kunnioitettava MS-taudin kaltaisten sairauksien yksil6llistd luonnetta;

— jotka on arvioitava, jotta tdydennettdisiin ajatusten ja kokemusten vaihtoa etenkin
EU:ssa, minka pitéisi auttaa kehittdmién ja levittdimaan onnistuneita malleja
kaikkien hyodyksi;

vaatii paikallisia ja kansallisia viranomaisia kehittimadn rakennettua ympéristoa
huomattavasti enemmain kayttdmalld yhdenmukaisia sisdidnpaisyé koskevia
standardeja, jotta helpotettaisiin MS-tautia ja vastaavia sairauksia sairastavien
sisddnpadsyd rakennuksiin ja kuljetusvélineisiin;

korostaa, ettd MS-taudista ja muista invaliditeeteista karsivien henkildiden paisya
rakennuksiin ja kuljetusvilineisiin ei saavuteta ainoastaan ympdristollisten ja fyysisten
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esteiden poistamisella, vaan se merkitsee kaikkien sellaisten esteiden eliminoimista,
jotka estdvdt tavaroiden ja palveluiden yhtéldistd saatavuutta;

19.  pyytdd Euroopan komissiota laatimaan ehdotuksen kattavammaksi vammaisten
oikeuksia koskevaksi direktiiviksi Euroopan parlamentin vammaisuusyhteistydryhmén
kannattamien ehdotusten perusteella;

20.  kehottaa puhemiestiin vélittdméédn timén padtoslauselman komissiolle, neuvostolle,
Maailman terveysjarjestolle ja vetoomuksen esittdjélle.
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PERUSTELUT

TARKEAA: KYSEESSA ON PARLAMENTIN MIETINTO, JOKA EI OLE KLIININEN TAI TIETEELLINEN ASIAKIRJA. VAIKKA
MIETINTO ONKIN VALMISTELTU ERITTAIN HUOLELLISESTI, SEN HUOMAUTUKSIIN MS-TAUDIN LAAKETIETEELLISISTA
NAKOKULMISTA TULISI SUHTAUTUA SOPIVAN VAROVAISESTI.

Louise McVay lédhetti elokuussa 2001 Euroopan parlamentin puhemiehelle kirjeen, joka koski
MS-tautia sairastavien ihmisten erilaista hoitoa Euroopan unionin jésenvaltioissa. Hin
huomautti, ettd joissakin maissa, hdnen tapauksessaan Yhdistyneessa kuningaskunnassa,
hoidossa on jopa maansisdisid eroja, joten sairauden hoidossa valttdmattomien lddkkeiden
saatavuus riippuu ilmidsté, jota vetoomuksen esittdjd ja monet muut nimittavét
"postinumerolotoksi".

MS-tautia sairastavan ihmisen ongelmat eivét tietenkéén rajoitu valttiméttoman ja tirkedn
ladkehoidon saatavuuteen. Monet muutkin asiat tuovat mukanaan vaikeuksia, kuten sairauden
diagnoosin aiheuttamat henkilokohtaiset ja psyykkiset vaikutukset, tyotilanteen vaikutukset
thmisen eldméén ja tyétilanteen vaikutukset ihmisen tuloihin ja aineelliseen hyvinvointiin.

Vetoomuksen esittdjd vetosi Euroopan parlamenttiin omien sanojensa mukaan
"epitoivoisesti”, jotta hidnen henkil6kohtainen ja erityisesti tuhansien muiden epitasa-arvosta
hoidon saatavuudessa karsivien tilanne tunnustettaisiin jollain tavalla. Monilta on edelleen
evitty perusihmisoikeudet kunnolliseen lddkehoitoon.

Vetoomusvaliokunta pyysi menettelytapojensa mukaisesti Euroopan komissiota tutkimaan
asiaa, ennen kuin paitos muista ehdotettavista seurantatoimista voitiin tehdd. Komission
huhtikuussa 2002 péivitty vastaus oli pettymys, koska siind vain ilmoitettiin valiokunnalle,
ettd asia ei liity millddn tavalla yhteison lainsdddantdon, vaan se kuuluu jasenvaltioiden
yksinomaiseen toimivaltaan.

Valiokunta tuli siithen tulokseen, etté olisi ollut lyhytnikoistd ja moraalisesti vadrin vain
yksinkertaisesti luopua vastuusta monille tuhansille Euroopan unionin kansalaisille, jotka
odottavat vastausta vetoomuksessa esitetyn kaltaisiin kysymyksiin. Louise McVay kutsuttiin
esittdimain asiansa valiokunnalle, minkd hdn tekikin hyvin vakuuttavasti 9. heindkuuta 2003.
Liasni oli my0s European Multiple Sclerosis Platform -jérjeston ja Italian, Belgian, Saksan ja
Yhdistyneen kuningaskunnan MS-liittojen edustajia sekd MS-tautia sairastavia henkil6itd
monista muista Euroopan maista. Tdimén keskustelun perusteella valiokunta paatti laatia
mietinnon ldaheisessd yhteistydssa tyollisyys- ja sosiaalivaliokunnan kanssa selkeiden
vastausten antamiseksi Louise McVaylle ja valiokunnan mukaan selkeédn ja vélttiméattomén
eurooppalaisen strategian laatimiseksi mainitun hitaasti etenevén sairauden torjumiseksi.
Kyseiseen sairauteen ei ole vield toistaiseksi olemassa hoitokeinoa.

MS-tauti: sairauden luonne

MS-tauti on keskushermoston ja hermosyiden tulehdussairaus, jossa kehittyy asteittain
hermon toiminnan estdvid vaurioita, mikd aiheuttaa potilaalle laajan ja tasoltaan
arvaamattoman invaliditeetin. Kehon toimintojen loppuminen osittain tai kokonaan voi
aitheutua hermosyiden rappeutumisesta. Sairauden vaikutukset potilaisiin ovat suuruudeltaan
erilaisia. Sairaus my0s kehittyy ajan myoti eri tavoin. Kyseessd on sairaus, joka on sukua
autoimmuunisairauksille ja jolla siis on yhteisia piirteitd muiden autoimmuunisairauksien
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kanssa. Varhaisessa vaiheessa tehty diagnoosi ja lddkehoito sairauteen maarityilla, vasta
vihén aikaa sitten markkinoille tulleilla 1d4kkeilld (Betaferon, Avonex, Copaxone, Rebif
(Beetainterferoni 1a) 22 mg & 44 mg sekd glatiramer asetaatti), voivat aiheuttaa niin valtavan
suuren muutoksen sairaudesta kérsivien yksildiden terveydentilassa, ettd niitd voidaan pitda
eldméanlaatua parantavina tekijéind.

MS-taudin neljd paatyyppid ovat:

relapsoiva remittoiva (RRMS)
sekundaarisesti progressiivinen (SPMS)
progressiivinen relapsoiva (PRMS)
primaarisesti progressiivinen (PPMS).

Mainitut tyypit on mééritelty viimeisten kahdenkymmenen vuoden aikana, kun sairauden
tutkimuksessa on edistytty ja sairautta on alettu ymmartid paremmin. Ladkehoito ja muut
saatavilla oleva hoidot maardytyvét potilaan sairastaman MS-taudin tyypin mukaan.

Edellda mainitut 1ddkehoidot ovat kuitenkin sopivia vain niille, joilla on RRMS tai SPMS, eli
toisin sanoen ainoastaan yhdelle neljasosalle MS-tautia sairastavista ihmisistd. Useimmat MS-
tautia sairastavista thmisisté tarvitsevat erilaisia 1d4kehoitoja sairauden eri muotoihin —
visymykseen, spastisuuteen, kipuun, impotenssiin, virtsankarkaamiseen ja masennukseen.
Akuutteihin tapauksiin saatetaan tarvita kortikosteroideja. Tuoreimmat tutkimukset ovat
koskeneet kannabinoidien kdyttd4d monien oireiden hoitona, mutta tulokset eivét ole olleet
yksimielisid. Niissad on kuitenkin havaittu, ettd potilaat ovat saaneet helpotusta kipuihinsa ja
ettd kidveleminen on ollut vihemmaén vaivalloista. Tutkijat toteavat, ettd kannabinoideilla
saattaa olla tarkemmin maiériteltdva rooli kroonisen neuropaattisen kivun lievittdmisessa."
(The Lancet, marraskuu 2003 — Zajicek et al, tutkimusryhmd UKMS)

Viime vuosikymmenen aikana neurologit ovat alkaneet ymmaértdd paremmin, milld tavoin
hermosto vaurioituu ja miten oireet syntyvat. (Katso: Multiple Sclerosis International
Federation —liiton (MSIF) julkaisu Multiple Sclerosis, The Guide to Treatment and
Management). Parannukset magneettisissa resonanssitekniikoissa, erityisesti aivojen
kuvaamisessa radioaktiivisten aineiden avulla, ovat myds parantaneet MS-taudin analysointia
ja sen ymmartdmistd. Sairauden syisté ei kuitenkaan vield tiedeti riittavasti, vaikka
uskotaankin, ettd sairauden aiheuttavat perintd- ja ymparistotekijit sekd immunologiset tekijat
yhdessd. Stressaavat kokemukset voivat joidenkin tutkijoiden mukaan vaikuttaa relaptoivan
remittoivan taudin puhkeamiseen tai pahentaa taudin kulkua. Usein kuitenkin kestdd useita
vuosia, ennen kuin MS-tauti diagnosoidaan ja taudista esiintyy, kuten edelld mainittiin, useita
eri tyyppeji. Nykyisin, kun magneettikuvaus on yleistynyt, diagnoosi voidaan monissa
tapauksissa tehda aikaisemmin.

On selvii, ettd jokaiselle yksilolle diagnoosi MS-taudista on henkilokohtainen traumaattinen
kokemus, joka vaikuttaa kaikkiin asioihin yksilon jokapdivéisessd eldméssd. Ndin ollen
kaikessa tehokkaassa hoidossa on varattava aikaa asiantuntijan tukineuvonnalle. On myos
tarkedd ymmartad, ettd MS-taudin vaikutukset laajenevat henkilon valittomésta
henkilokohtaisesta ja sosiaalisesta ymparistostd myos usein hdnen tyotehtaviinsa. Siksi
hallitusten, terveysviranomaisten, Euroopan unionin toimielinten ja kansainvilisten elinten on
keskitettdvd MS-tautiin ja muihinkin vakaviin sairauksiin liittyvit toimenpiteensa
yksilolliseen hoitoon (144kehoito, hoitolaitokset, sairaalat, pitkdaikaishoito) sekd laajempaan
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MS-tautia sairastavan ihmisen makroympéristoon (sairauden tutkimus, oikeudet tyollisyyteen,
oikeudet tyduraan, kuljetuspalvelut, vapaa litkkkuminen, rajat ylittivé sairaanhoito jne.)
Kaikilla tasoilla on pidettdva tarkeimpiné asioina MS-tautia sairastavan ihmisen
loukkaamattomuutta ja valintoja, joita jokaisen yksilon on tehtdvd omasta elaméstéén.

Epidemiologiset nikokohdat

Belgialainen Fondation Charcot on julkaissut mielenkiintoisen tutkimuksen aiheesta, johon
kuuluu yleinen epidemiologinen tutkimus MS-taudin yleisyydestd. Erddn hypoteesin mukaan
MS-tauti puhkesi Pohjois-Euroopan viikinkien keskuudessa 700—-800-luvuilla. Taudin
nykyiset maantieteelliset levinneisyysalueet ovat samoja alueita, joille kansat aikanaan
vaelsivat Pohjois-Euroopasta.

Vaellusten suunnat kertovat maailman alueista, joilla sairautta todennékdisimmin esiintyy.
Tallaisia alueita ovat Pohjois-Eurooppa, Italia, Yhdysvallat, Kanada, Australia ja Uusi-
Seelanti. Euroopassa sairautta esiintyy eniten Orkney- ja Shetlandsaarilla. On mielenkiintoista
huomata, ettd Yhdysvalloissa sairautta esiintyy eniten Skandinaviasta kotoisin olevalla
véestolla.

Tutkimuksessa korostetaan luonnollisesti, ettd perintdtekijdt on ainoastaan yksi muuttuja
hyvin monimutkaisessa kliinisessi sarjassa, josta tiedeyhteiso pystyy tulevaisuudessa
tunnistamaan MS-taudin syyt selkeimmin. Selvien todisteiden saamiseksi taudin ilmeisesti
alkuperdsti olisi tehtdvd maailmanlaajuinen molekyyligeneettinen tutkimus. Samaan aikaan
on myds osoitettu, ettd esimerkiksi Ranskassa perintotekijoilld ei ndyttéisi olevan yhtd suurta
osuutta sairauden mahdollisen puhkeamisen aiheuttaviin syihin kuin muilla ulkoisilla
tekijoilla.

Muita mahdollisia syitd, jopa ympéristotekijat mukaan lukien, on arvioitava
perusteellisemmin. Myods mahdollisesti syntyneet korrelaatiot on arvioitava, koska geneettisen
osatekijan merkittavistd osuudesta huolimatta on selvii, ettd sairauden syntyyn vaikuttaa
monia muitakin osatekijoita.

Eriiden jasenvaltioiden tilanne

Yhdistyneen kuningaskunnan alueella MS-tautia esiintyy enemmén Skotlannissa ja Pohjois-
Irlannissa kuin Englannissa ja Walesissa. Erdén yleisen tdhén ja edelld mainittuihin
epidemiologisiin osoituksiin liittyvén seki luottamusta herdttdvan hypoteesin mukaan on
olemassa taustalla vaikuttava geneettinen alttius sairastua kyseiseen sairauteen. Yhdistyneessa
kuningaskunnassa on 85 000 MS-tautia sairastavaa ihmista.

Yhdistyneen kuningaskunnan hallituksen terveysministerio (Department of Health) laati
vuonna 2002 kaikille terveysviranomaisille kiertokirjeen, jonka avulla oli tarkoitus tehda
parannuksia erdisiin asioihin, joihin Louise McVayn vetoomuksessa viitattiin. Kiertokirjeessi
késiteltiin taudin etenemiseen ja uusiutumiseen vaikuttavien hoitojen jirjestimisti
kustannustehokkaasti MS-tautia sairastaville ihmisille. Kustannustehokkuuden vuoksi
kiertokirjeessi selvitettiin, kuinka MS-potilaat voisivat osallistua uuteen kyseisté sairautta
koskevaan suunnitelmaan. "Kaikille ABN-liiton (4ssociation of British Neurologists) laatimat
vaatimukset tiyttdville potilaille, jotka sairastavat joko relapsoivaa remittoivaa MS-tautia tai
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sekundaarisesti progressiivista MS-tautia, jonka dominoiva kliininen ominaispiirre on taudin
uusiutuminen, voidaan antaa hoitoa timén suunnitelman mukaisesti."

Edelld mainittu merkitsi suurta edistysaskelta, vaikka suurimman osan MS-tautia sairastavien
hoitoon liittyvistd ongelmista ei ole onnistuttu ratkaisemaan vield nykyéaénk&én.
Kiertokirjeessd todellakin myOnnetédn, ettd edelld mainitut vaatimukset tiyttavid potilaita
saattaa olla Englannissa ja Walesissa yhteensd vain 12—15 prosenttia kaikista MS-potilaista,
mika tarkoittaa 7 500—9 000 henkil6a.

Skotlannin kansanterveysvirasto (Office for Public Health) on julkaissut erittdin hyddyllisen

ja perusteellisen tarpeiden arviointia koskevan ohjelman, jossa tehdddn hyvin merkittavid

ehdotuksia sairauden vaikutuksista selviytymiseksi. Mainitun ohjelman laatija on ottanut

vapauden ehdottaa, miten "parhaan mahdollisen MS-palvelun" tulisi toimia. Palvelun siis

tulisi:

e sallia nopeat ldhetteet tapauksissa, joissa epdillddn potilaan sairastavan MS-tautia

e tarjota neurologin arviointia mahdollisesta diagnoosista

e tarjota MS-taudin hoidosta kokemusta hankkineen monialaisen asiantuntijatyéryhméan
arviointia yksilollisten tarpeiden tunnistamiseksi ja tarkoituksenmukaisten palvelujen
jarjestamiseksi

e tarjota kehittyviad ja jatkuvaa seurantaa médrityin véliajoin ja sallia nopea hoitoon
hakeutuminen omalla ldhetteelld kriisitilanteissa

e tarjota tietoa ja tukea potilaille ja heidén huoltajilleen.

Edellda mainittu malli on selkedsti merkittdva Euroopan tasolla. Ohjelmassa myos kuitenkin
korostetaan, ettd hoidon saatavuudessa ja laadussa on suuria eroja ja nykyisin saatava hoito ei
ole "todellakaan parasta mahdollista".

Yhdistyneessd kuningaskunnassa, kuten monissa muissakin Euroopan maissa, ongelmat
liittyvit nuoriin, joiden sairaus on vakava ja jotka tarvitsevat hoitoa hoitolaitoksissa tai muissa
terveydenhoitoalan laitoksissa. Hyvin usein mainitut hoitolaitokset on tarkoitettu
paremminkin vanhuksille tai idkkéille potilaille, miké aiheuttaa lisda ongelmia hoidossa, jota
voidaan toteuttaa huonosti kyseisissd olosuhteissa.

MS-tautia sairastavien ihmisten mukaan edelld mainittu asia on suuri ongelma Belgiassa,
koska hoitolaitokset sopivat huonosti nuorille, joiden erityisvaatimuksia saatetaan
sopimattomien tilojen vuoksi laiminlyoda. MS-potilaille ei ole myoskéén saatavilla riittdvésti
asuntoja. Monet heistd pystyisivdt asumaan itsendisemmin, jos sopiva asunto 16ytyisi ja jos
saatavilla olisi enemman tukipalveluita, kuten koti- ja turvallisuuspalveluita, mahdollisuuksia
lyhytkestoiseen hoitoon tarvittaessa jne.

5,2 miljoonan asukkaan Suomesta on 10ytynyt 6 000 MS-tapausta. He voivat saada
monialaista erityishoitoa 21 aluesairaalassa ja 20 keskussairaalassa, joista viisi on
yliopistosairaaloita. Suomen suurimpien kaupunkien terveyskeskuksissa on my0s tarjolla
monialaista hoitoa. Neurologiset kuntoutuskeskukset, joita on mm. Maskussa, pyrkivit
parantamaan ja ylldpitdméaén MS-potilaiden kykya olla mukana tydeldmassé ja yhteiskunnassa
sekd tarjoamaan tukea potilaiden perheille. MS-tautia koskevat kansalliset suuntaviivat on
asetettu ja parhaita kiytantdjd koskeva ohjelma on kdynnistetty. Esittelija on saanut paljon
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yksityiskohtaisia tietoja Suomen sosiaali- ja terveysministeriltd, joka vastasi kirjeeseeni (ks.
liite). Lisdksi on tdrkedd mainita, ettd Skandinavian maat tekevit tdlld alalla jo laajamittaista
yhteistyota.

Tama heijastuu Tanskan sosiaali- ja terveysministerin ehdotuksessa, ettd EU voisi tukea MS-
taudin tutkimuskeskusten eurooppalaisen verkoston perustamista MS-tutkimuksen
helpottamiseksi. Itdvalta on tehnyt myds samansuuntaisia ehdotuksia EU:n tuesta
monialaisille MS-klinikoille.

Ranskassa arvioidaan olevan 50 000-60 000 MS-tautia sairastavaa ihmista.
Terveysviranomaiset ovat perustaneet MS-tautiin erikoistuneiden keskusten verkoston
monissa tdrkeimmissd kaupungeissa.

Euroopan maista Saksassa on arvioitu olevan lukumaéérillisesti eniten MS-tautia sairastavia
thmisid, tosin myos Saksan vékiluku on suurin. Noin 100 000 ihmiselld on MS-tauti. MS-
liiton (DMSG) toiminnan liséksi kansallisilla ja alueellisilla viranomaisilla ei ndyta
kuitenkaan olevan kovin perusteellista 1dhestymistapaa sairauden hoitoon ja sen seurauksiin.

Sitd vastoin Tanska vaikuttaisi olevan Euroopan maista edistyksellisin, kun tarkastellaan sen
lahestymistapaa kyseiseen sairauteen, vaikkakin monet asiat ovat sielldkin riippuvaisia MS-
liiton toiminnasta. Tanskassa on 6 000 MS-potilasta ja sairaaloiden neurologisilta osastoilta
saatava hoito on ilmaista koko maassa.

Tyollisyyden alalla MS-potilaiden tydllistymismahdollisuuksia on helpotettu "Flexjob"-
jarjestelmalld, jossa henkild voi tehda kdytannossad 18%2 tunnin tyoviikkoa tdydelld palkalla,
koska hallitus korvaa palkan puuttuvasta tydajan puoliskosta. Vapaa-aika voidaan silloin
kéayttaa esimerkiksi fysioterapiaan, joka on ilmaista. MS-potilaat saavat myds taloudellista
tukea liikenteeseen ja asumiseen liittyvid palveluita varten sekd muita vammaisuuden
atheuttamia menoja varten.

Nuorille MS-potilaille soveltuvan pitkékestoisen majoituksen ja asumisen jirjestiminen
aiheuttaa kuitenkin Tanskassakin muiden maiden tapaan ongelmia.

Italiassa on 52 000 MS-tautia sairastavaa ihmisti. Tauti on yleisintd Sardiniassa, jossa
tapauksia on yli kaksi kertaa kansallista keskiarvoa enemmaén (200 tapausta 100 000 henked
kohti). Noin 14 000 potilasta, joilla on relapsoiva remittoiva tai sekundaarinen progressiivinen
MS saavat immunomoduloivia ladkkeitd kansallisen sairausvakuutusjdrjestelmin kautta.

Italiassa on 200 neurologista keskusta, joissa tyoskentelevét 600 neurologia voivat tarjota
potilaille kyseisid, eliménlaatua parantavia ladkkeitd. Kuitenkin ainoastaan 8 prosenttia
keskuksista tarjoaa monialaista hoitoa MS-tautiin eikd erikoistunutta pitkédn aikavilin hoitoa
ole lainkaan tarjolla. Italian MS-liitolla on myds muutamia sosiaali- ja kuntoutuskeskuksia ja
joitakin avustuspalveluja.

Tarkistetussa mietinndssd annetaan lisdtietoa muista maista. Seuraavista MS-potilaiden
lukumaéaéristé eri maissa voi saada késityksen sairauden yleisyydestd: Ruotsissa 12 000,

Portugalissa 6 000, Alankomaissa 15 000, Itdvallassa 8 000, Kreikassa 5 000, Espanjassa
30 000, Luxemburgissa 400 ja Irlannissa 4 000.
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Paitelmat

MS-tauti on luonnollisesti yksi autoimmuunisairauksien kasvavaan ryhméén kuuluvista
sairauksista, johon on sairastunut yhd useampi Euroopan unionin kansalainen. Siithen on
16ydettdvé hoitokeino tulevaisuudessa. Useimmille ihmisille, jotka eivét ole koskaan
tavanneet MS-potilasta, on annettava anteeksi se, etteivit he ole kiinnittdineet MS-tautiin
kovin paljon huomiota, koska jokaisella ihmiselld on riittdvésti huolenaiheita jokapdiviisessd
eldmassédan.

Julkisviranomaiset kansallisella tasolla ja Euroopan tasolla eivit voi kuitenkaan luonnollisesti
kéyttdd mainittua tekosyytd. Heilld on selvé vastuu ja velvollisuus huolehtia kansalaistensa
terveyteen ja hyvinvointiin liittyvistd vaatimuksista. Yleensa tillaisen vastuun mukaisesti
toimitaan, kun mahdollisimman monelle ihmiselle jérjestetdin terveydenhuolto. Eurooppa
onkin yleisesti muihin maanosiin verrattuna melko ainutlaatuinen maanosa, koska Euroopassa
on omaksuttu varsin laaja terveydenhuoltoa koskeva ldhestymistapa.

Samaan aikaan vaikuttaa siltd, ettd Euroopan unionin toimielimet voisivat toimia
tehokkaammin jésenvaltioiden vélisen tiiviimman yhteistyon edistdmiseksi tuhoisan MS-
taudin torjumisessa. Jos yhteistyon tehostamiseksi ei toimita nyt, ei ole kyse tahdon
puutteesta, vaan siitd, ettei kyseisestd ongelmasta ja vaatimuksista sen ratkaisemiseksi olla
tietoisia. Voimavarat ovat yleensi liian vihdiset kaikissa jdsenvaltioissa, jotta jokainen
terveyttd koskeva vaatimus voitaisiin tiyttdd. Hallitukset my0s asettavat asioita omaan
tarkeysjéarjestykseensi. Nédin ollen on painotettava yhd enemmin jasenvaltioiden ja
jasenvaltioiden asiantuntijoiden vélistd yhteisty6td, jossa Euroopan komissio toimii
koordinaattorina ja aloitteentekijénd. On toivottavaa, ettd erdét tihdn mietintoon sisédltyneistad
strategisista ehdotuksista saattaisivat auttaa yhteistyon tehostamisessa.

Kuten mietinndssi on osoitettu, MS-tauti on sairaus, jota on hankala ymmartii ja jonka
hoitaminen on suuri haaste, koska tauti on luonteeltaan etenevé ja koska sithen sairastuneet
thmiset ovat yleensd nuoria parhaimmassa 1dssdén. Hetkelld, jolloin heidén tavallisesti
odotettaisiin olevan aktiivisimmassa eldménvaiheessaan, he kohtaavatkin epdvarman
tulevaisuuden perhe- ja tydeldméassddan. Tastd syystd MS-taudin merkitys on tunnustettava
vakavammin ja julkisviranomaisten on siis pidettdvi yha tirkedmpéand mielekkdiden
ratkaisujen 16ytdmistd MS-tautia sairastavien thmisten kohtaamiin ongelmiin.

Jotkut melko onnellisessa asemassa olevat MS-potilaat padsevét hoitoon. Kuitenkin erot
saatavilla olevissa hoidoissa ja tuissa seké jdsenvaltioiden sisdlld ettd jisenvaltioiden valilla
ovat aivan liian suuria. Asiaan on tehtdvi parannuksia nostamalla jirjestetyn hoidon tasoa
kaikkialla ja ottamalla tasa-arvoinen hoitoon péésy selkedksi tavoitteeksi. Koska henkiléiden
vapaa litkkuvuus on tunnustettu unionin sitovaksi periaatteeksi, on toteutettava tehokkaampia
toimenpiteitd, jotta vammaiset, MS-tautia sairastavat ihmiset mukaan lukien, saisivat tasa-
arvoiset oikeudet hoitoon kaikissa EU:n jésenvaltioissa.

Téssd mietinndssi, jonka lahtokohtana on ollut Louise McVayn vetoomus, on pyritty muun
muassa laatimaan tilanteesta objektiivinen arvio. Koska vetoomuksesta kuitenkin puuttuu
monia asioita, tismaélliset ehdotukset tulevaksi yhteistoiminnaksi on esitetty
paitoslauselmaosassa. Euroopan parlamentti jatkaa pééttdvaisesti asian viemistd eteenpéin
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LITE

Arvoisa ministeri,

Minut on dskettdin nimetty Euroopan parlamentin vetoomusvaliokunnan esittelijéksi, ja
tehtédvindni on laatia mietintd "MS-taudista ja sen hoidosta Euroopan unionin
jisenmaissa'. Parlamentin tarkoituksena on keskustella tdsti kysymyksestd vuoden
viimeisessd tdysistunnossa, joka pidetdén Strasbourgissa 15. joulukuuta alkavalla viikolla.
Joudun siis tydskentelemddn varsin kiredlld aikataululla ja olisin erittdin kiitollinen, jos
voisitte toimittaa mietinndn taustalle tarvittavia faktoja.

Mietintoni ei ajanpuutteen vuoksi tule olemaan kovin laaja, mutta siiné pitéisi olla
mahdollisimman tarkkoja tietoja siitd, milld tavoin EU jdsenvaltiot tarjoavat hoitoa ja muita
tukipalveluja MS-tautia sairastaville thmisille. Olisi erityisen hyddyllistd, jos voisitte vastata
seuraaviin kysymyksiin, mutta luonnollisesti voitte antaa muitakin asian kannalta tarkeiksi
katsomianne tietoja — tietenkin omalla kielelldnne.

e Mitd keinoja MS-potilailla on saada tautia modifioivia ladkkeitd ja hoitoja?

e Kuinka monta neurologia/konsulttia maassanne on rekisterdity MS-taudin spesialisteiksi?
e Kuinka monta monialaista ladketieteellistd ryhmaad maassanne on, ja missé ne sijaitsevat?
e Kuinka paljon varoja (yksityisid ja/tai julkisia) on olemassa MS-tautiin liittyviin
tutkimuksiin?

Onko MS-potilaiden pitkdaikaishoitoon olemassa erityisvaroja?

Onko MS-taudista tehty epidemiologista tutkimusta?

Mité "parhaita kiytint6ja" maassanne tarjotaan MS-potilaille?

Mitd EU voisi tai mité sen pitdisi tehdé auttaakseen taudin torjunnassa: tutkimusta,
sosiaali- tai ty6lainsdddantod, jasenvaltioiden vélisen Euroopan laajuisen yhteistyon
helpottamista jne.?

Itsekin MS-potilaana ymmarrén, ettd téllaisiin kysymyksiin vastaaminen saattaa olla vaikeaa,
etenkin kun toivoisin saavani vastauksenne 6. marraskuuta mennessé, jos mahdollista.
Vetoomusvaliokunnalla on tuolloin yksityiskohtainen keskustelu aiheesta. Jos ministerionne
tai Brysselin pysyvin edustustonne edustajat haluavat osallistua keskusteluun, he ovat
lampimasti tervetulleita.

Kiitan Teitd yhteistydsténne ja avustanne timén asian suhteen.
Kunnioittavasti

Uma Aaltonen
Euroopan parlamentin jasen
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26. marraskuuta 2003

TYOLLISYYS- JA SOSIAALIVALIOKUNNAN LAUSUNTO
vetoomusvaliokunnalle

vetoomuksesta 842/2001 multippeliskleroosia sairastavien henkildiden saaman syrjivan
hoidon vaikutuksista Euroopan unionissa
(2003/2173(INI))

Valmistelija: Richard Howitt
ASIAN KASITTELY

Tyollisyys- ja sosiaalivaliokunta nimitti kokouksessaan 9. heindkuuta 2003 valmistelijaksi
Richard Howittin.

Valiokunta kisitteli lausuntoluonnosta kokouksissaan 3. ja 26. marraskuuta 2003.
Viimeksi mainitussa kokouksessa se hyvéksyi jaljempéna esitetyt tarkistukset yksimielisesti.

Adnestyksessi olivat l4sni seuraavat jisenet: Theodorus J.J. Bouwman (puheenjohtaja),
Richard Howitt (valmistelija), Jan Andersson, Elspeth Attwooll, Regina Bastos, Ieke van den
Burg, Philip Bushill-Matthews, Proinsias De Rossa, Harald Ettl, Carlo Fatuzzo, Ilda
Figueiredo, Fiorella Ghilardotti (Enrico Bosellin puolesta), Anne-Karin Glase, Robert
Goebbels (Alejandro Cercasin puolesta), Stephen Hughes, Rodi Kratsa-Tsagaropoulou,
Arlette Laguiller, Elizabeth Lynne, Thomas Mann, Claude Moraes, Manuel Pérez Alvarez,
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EHDOTUKSET

Tyollisyys- ja sosiaalivaliokunta pyytdd asiasta vastaavaa vetoomusvaliokuntaa sisdllyttdméan
seuraavat ehdotukset paidtoslauselmaesitykseen, jonka se myohemmin hyvéksyy:

1.

tukee multippeliskleroosia (MS) sairastavia henkil6itd edustavien jarjestdjen toimintaa,
joka pyrkii takaamaan MS-tautia sairastavien tasapuolisen hoidon ja palveluiden saannin
ja hyvéksyy niin sanotun vammaisuuden sosiaalisen mallin, jolla pyritddn edistimiin
kaikkien vammaisten syrjintda torjuvia yhteiskunnallisia muutoksia;

pitdd huolestuttavana, ettd Euroopassa vammaiset eivit usein saa terveydenhuoltoa, mika
rikkoo heidédn ihmisoikeuksiaan perustavalla tavalla;

toteaa, ettd yli 400 000 EU:n kansalaisen sairastaman MS-taudin perimmaisia syité ei
edelleenkéén tunneta ja vaatii, ettd kansallisella tasolla, Euroopan tasolla ja
maailmanlaajuisesti toteutetaan lisdd nykyistd paremmin koordinoitua tutkimusta; toteaa
myos, ettd kuudes tutkimuksen puiteohjelma ei ole tayttinyt lupaustaan vammaisuutta
koskevien kysymysten valtavirtaistamisesta ja ettd vammaisuutta ja MS-taudin kaltaisia
sairauksia koskeva EU:n tutkimus on itse asiassa vihentynyt; vaatii, etté tilanne korjataan
seitseménnessd tutkimuksen puiteohjelmassa;

muistuttaa, ettd terveydenhuollon tarjoamisessa tapahtuvaa syrjintda koskee EY:n
perustamissopimuksen 13 artiklaan perustuva neuvoston direktiivi 2000/43/EY rodusta tai
etnisestd alkuperidsté riippumattoman yhdenvertaisen kohtelun periaatteen
tdytdntoonpanosta' ja ettd MS-tautia sairastavien syrjintd terveydenhuoltoalalla korostaa
entisestddn tarvetta laatia kattava, vammaisuuteen perustuvaa syrjintdd torjuva direktiivi;

muistuttaa yhdenvertaista kohtelua tydssé ja ammatissa koskevassa

direktiivissd 2000/78/EU mainituista "kohtuullisista mukautuksista" vammaisten tarpeiden
tayttdmiseksi ja vaatii jasenvaltioita panemaan direktiivin méédraykset kokonaan
tdytantoon madrdpdivadn 2. joulukuuta 2003 mennessi;

korostaa, ettd MS-tautia sairastavien ja muiden vammaisten mahdollisuuksia kdyttaa
hyddykkeité ei voida taata vain poistamalla fyysiset ja ympariston esteet, vaan tieltd on
raivattava kaikki tasapuolisia kdyttomahdollisuuksia vaikeuttavat tekijat;

puoltaa MS-tautia sairastavien ja muiden vammaisten oikeutta itsendiseen eldmédén ja
toteaa, ettd heiddn ithmisarvonsa ja itsendisyytensd kunnioittamiseksi on tarjottava
asianmukaisia terveys- ja sosiaalipalveluja;

toteaa, ettd MS-tautia sairastavat kérsivit usein huomaamattomista ja jaksoittaisista
oireista, kuten uupumuksesta ja virtsanpidityskyvyn puutteesta, ja ettd niméa vaivat ja
muut huomaamattomista vammoista kérsivien oireet usein jitetdédn huomiotta tai niité ei
oteta vakavasti;
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10.

11.

12.

on huolestunut siité, ettd tyonantajien vadrien kdsitysten ja syrjinndn sekd muiden
tekijoiden vuoksi 50 prosenttia MS-tautia sairastavista ei endd kiy tydssd 5—7 vuotta
diagnoosin tekemisen jélkeen ja ettd tyossd kidyméttomien potilaiden osuus nousee
kahteen kolmasosaan 15 vuoden kuluessa oireiden alkamisesta;

korostaa, ettd ty0ssidkéynti on taloudellisista, sosiaalisista, psykologisista ja terapeuttisista
syisté tirkedd MS-tautia sairastaville, jotka haluavat muiden vammaisten tavoin kidyda
ty0Ossd ja kehittdd ammattitaitojaan;

toteaa, ettd vammaisten tyOssdkayntid tulee edistdd entistd tehokkaammilla toimilla, joilla

on

— annettava tyonantajille ja tyStovereille liséa tietoa eri tyyppisen vammaisuuden ja MS-
taudin kaltaisten sairauksien luonteesta ja vaikutuksesta,

— otettava huomioon, ettd MS-taudin tyyppiset sairaudet vaikuttavat eri ithmisiin eri
tavoin ja ettd MS-tautiin liittyy useita eri oireita, joiden esiintymistiheys ja vaikeusaste
vaihtelee,

— asetettava yksilo keskeiselle sijalle Euroopan tyollisyysstrategiassa yleisemmin
suositeltujen yksilollisten tydmarkkinatoimien mukaisesti,

— oltava laaja vaikutus ja joiden on katettava kaikki tydnteon alueet fyysisesti
tyOpaikasta ja tyomatkoista ldhtien tydaikoja ja lepoa koskevien mallien kautta aina
apuvilineteknologiaan ja tyoneuvontaan saakka,

— hankittava tietoa tehtyjd toimia arvioimalla ja edistettdva ndin tiedon ja kokemuksen
vaihtoa myos EU:n tasolla, miké edesauttaa kaikkia hyodyttdvien toimivien mallien
kehittamisti ja levittdmistd;

myontdd sosiaaliturvan varojen suuntaamisen olevan jdsenvaltioiden itse paitettavissa,
mutta pitdd kuitenkin valitettavana epdoikeudenmukaista tilannetta, jossa samoista oireista
karsivit saavat eri maissa hyvin erilaista hoitoa ja erilaiset oikeudet; on sitd mieltd, ettd
jotkin EU:n alueet, joilla sairautta ei edes tunnisteta eikd sen muuttuvuutta oteta
huomioon, syyllistyvit kaksinkertaiseen syrjintddn, koska naiset karsivit MS-taudista
suhteellisesti useammin.
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