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PROTOKOLLSIDA

Den 15 oktober 2001 hdnvisades framstéllning 842/2001 fran Louise McVay om multipel
skleros till utskottet for framstéllningar i enlighet med artikel 174.5 i arbetsordningen.

Vid utskottssammantradet den 11 februari 2002 forklarade utskottet framstéllningen for
tillatlig och beslutade vid sammantrédet den 9 juli 2003 att utarbeta ett betdnkande i enlighet
med artikel 175.1 i arbetsordningen.

Vid utskottssammantradet den 11 september 2003 utsag utskottet Uma Aaltonen till
foredragande.

Vid plenarsammantrddet den 4 september 2003 tillkdnnagav parlamentets talman att utskottet
for framstéllningar hade fatt tillatelse att utarbeta ett betdnkande i enlighet med artikel 175.1 1
arbetsordningen och att utskottet for sysselséttning och sociala fragor hade utsetts till
rddgivande utskott.

Vid utskottssammantriadena den 6 november och den 27 november 2003 behandlade utskottet
for framstallningar forslaget till betédnkande.

Vid det sistndmnda sammantridet godkdnde utskottet enhilligt forslaget till resolution.
Foljande deltog 1 omrostningen: Vitaliano Gemelli (ordférande), Roy Perry, Proinsias De
Rossa och Astrid Thors (vice ordférande), Uma Aaltonen (foredragande), Richard A. Balfe,
Maria Luisa Bergaz Conesa, Felipe Camison Asensio, Michael Cashman, Marie-Héléne
Descamps, Christos Folias, Margot KeBler, Jean Lambert och loannis Marinos.

Yttrandet fran utskottet for sysselséttning och sociala fragor bifogas detta betdnkande.

Betinkandet ingavs den 2 december 2003.
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FORSLAG TILL EUROPAPARLAMENTETS RESOLUTION

om framstillning 842/2001 om effekterna av diskriminering i den behandling som
erbjuds personer med multipel skleros inom Europeiska unionen (2003/2173(INI))

Europaparlamentet utfirdar denna resolution

med beaktande av framstillning 842/2001 fran Louise McVay,
med beaktande av artikel 175.1 i arbetsordningen,

med beaktande av betdnkandet fran utskottet for framstdllningar och yttrandet fran
utskottet for sysselsittning och sociala fragor (A5-0451/2003), och av foljande skal:

I Europeiska unionens stadga om de grundldggande réttigheterna forklaras att den
ménskliga vardigheten dr okridnkbar och att den méste respekteras och skyddas.

I artikel 26 1 denna stadga forklaras att “unionen erkénner och respekterar rétten for
personer med funktionshinder att fa del av atgiarder som syftar till att sékerstélla deras
oberoende, sociala och yrkesmaissiga integrering och deltagande i samhéllslivet”.

I artikel 35 i stadgan anges att medicinsk vérd faller under nationell lagstiftning och
praxis, &ven om unionen maste garantera en hog hilsoskyddsniva vid utformning och
genomforande av gemenskapspolitik och gemenskapsétgirder.

I artikel 152.1 forsta stycket i EG-fordraget faststdlls att ”en hog hilsoskyddsniva for
manniskor skall sékerstéllas vid utformning och genomforande av all gemenskapspolitik
och alla gemenskapsatgirder”. Det krivs alltsa att hdlsofrdgor skall tas med i
gemenskapens beslutsprocess nir det kan finnas fog for det.

I artikel 152.2 andra stycket anges att ”gemenskapens insatser, som skall komplettera
den nationella politiken, skall inriktas pa att forbattra folkhdlsan, forebygga ohélsa och
sjukdomar hos minniskor och undanrgja faror for ménniskors hélsa”. I enlighet med
artikel 152.3 skall gemenskapen och medlemsstaterna “’frimja samarbetet med tredje
land och behoriga internationella organisationer pé folkhdlsans omrade”.

Personer med multipel skleros, och ménga andra kroniska ldngvariga sjukdomar,
omfattas av olika nivder av medicinsk och terapeutisk behandling beroende pa hemvist.
Unionens medlemsstater och Europeiska unionens institutioner har inte i tillrackligt hog
grad prioriterat dtgirder fOr att korrigera detta faktum.

Avsevirda framsteg har gjorts under senare ar, genom vetenskaplig och medicinsk
forskning om multipel skleros, som lett till att man fétt fram likemedelsbehandling som
minskar MS-patienternas funktionshinder och mediciner for att reducera symptom.
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Orsakerna till multipel skleros ér fortfarande 1 stort sett okdnda, men man antar att
sjukdomen beror pd en kombination av genetiska, miljoméssiga och immunologiska
faktorer. Forskningen kring orsakerna bor dérfor omfatta och syfta till att samordna
sddana mdjliga element.

Tillgéngen till sddana mediciner skiljer sig at mellan Europeiska unionens
medlemsstater av budgetskil eller pd grund av att sjukvardsmyndigheter inte tillrdckligt
uppmairksammar problemet. Foljderna av denna situation blir sd mycket vérre med
tanke pé att effektiv medicinering maste ges pa tidigast mgjliga stadium efter diagnosen
for att bésta resultat skall kunna garanteras.

Inom Europeiska unionen finns for ndrvarande ungefar 400 000 personer med
diagnosen multipel skleros enligt European Multiple Sclerosis Platform, och MS &r den
vanligaste orsaken till handikapp hos unga vuxna, bland vilka tva av tre drabbade &r
kvinnor.

Det finns ett behov av att, utover ladkemedelsbehandling, utveckla effektiva tjanster med
tillrackliga resurser for véard av patienter med multipel skleros pd ett sitt som tar hdnsyn
till deras komplexa och livslanga behov.

Europeiska unionen har agerat for att garantera bittre sysselsdttningsmojligheter for
funktionshindrade personer i huvudsak genom direktivet om likabehandling 1
arbetslivet, men ett komplett och effektivt genomforande av detta direktiv kommer att ta
lang tid om inte nationella och lokala myndigheter agerar med storre beslutsamhet for
att uppmana arbetsgivare att fullgora sina skyldigheter gentemot sddana sarbara
personer.

Det finns ett krav pé ett mer dvergripande direktiv for funktionshindrades réttigheter.
Ett utkast till ett sddant direktiv har forberetts av representanter for funktionshindrade
personer och advokater och framjats av Europaparlamentets Disability Intergroup. Det
ar lika viktigt att de atgérder som redan har beslutats i enlighet med artikel 13 1
EG-fordraget genomfors korrekt.

Europeiska unionens program for gemenskapsétgirder pd folkhdlsoomradet
(2003-2008) uppmuntrar yrkesutovare inom hélsovarden och offentliga organ att
utforma mer samstimmiga hélsostrategier for att pa europeisk nivd hantera sjukdomar
som multipel skleros.

Det dr nodvéndigt att forbéttra de finansiella resurser som finns tillgdngliga for
forskning om multipel skleros inom Europeiska unionen och att forbattra
komplementariteten hos forskningsprojekt med tanke pa kombinationen av faktorer som
anses utlosa sjukdomen.

Det har uttryckts farhigor for eventuella samband mellan multipel skleros och
exponering av giftiga kemikalier.

Ett ndrmare internationellt samarbete dr avgorande for att skaffa fram fler riktade bidrag
inom genetiken, forskning och undersékningar om autoimmuna sjukdomar, och for att
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darigenom effektivt kunna paskynda utvecklingen, savil nér det géller forstaelsen av
multipel skleros som behandling och terapi.

Begrinsad tillgéng till effektiva behandlingar och sjukdomsmodifierande lakemedel har
inte bara en 6desdiger inverkan pa den enskildes arbetsforméga, familjeliv, rorelsefrihet
och allménna samhéillsintegration, utan innebér dven ett fornekande av grundlidggande
rattigheter.

Personer med multipel skleros dr ofta besvikna pa den bristande forstielsen och
sakkunskapen hos den vdrdpersonal som arbetar med deras problem, och ett mycket
positivare bemdtande kriavs, som fokuserar pd vad de kan dstadkomma som individer i
stllet for pd deras problem.

Det finns ett stort antal relativt unga méinniskor som tvingas leva med MS, samtidigt
som det 1 de flesta EU-lander finns mycket fa vardhem eller dagvardscentra som
tillgodoser deras behov. Ofta tvingas de dela boende med dldre eller geriatriska
patienter, vilket varken dr praktiskt eller socialt lampligt for ndgondera parten.

Sdkerstéllande av bésta praxis for lika tillgang till terapi och behandling samt béttre
service for personer med multipel skleros bor bli det frimsta malet for alla
sjukvardsmyndigheter 1 Europeiska unionen. Varje medlemsstat bor uppmuntra évriga
parter 1 denna strdvan genom samordnade program utformade tillsammans med
Virldshélsoorganisationen.

Nationella MS-foreningar och European Multiple Sclerosis Platform spelar en viktig
roll for att garantera verkliga forbattringar for personer med MS genom sitt engagemang
for att 16sa de manga problem som enskilda personer méter och genom sina stindiga
anstrangningar att pverka politiker och experter pé ett sitt som bidrar till att botemedel
kan tas fram.

Deras roll ar sérskilt viktig nér det giller tillhandahallande och spridning av anvandbar
och visentlig information till personer med multipel skleros, vilket kan ge trdst, stod
och en kinsla av verklig solidaritet for manga méinniskor som annars skulle kénna sig
annu mer isolerade fran frdgor och debatter som direkt berdr dem.

Europaparlamentet uppmanar kommissionen att inleda en diskussion for att bemota de
fragor som vicks 1 detta betdinkande om multipel skleros vid ett kommande méte med
Europeiska unionens sjukvardsministrar, i syfte att utveckla en uppforandekodex” som
skall foljas 1 samtliga medlemslidnder.

Europaparlamentet uppmanar kommissionen att utveckla ett ndrmare internationellt
vetenskapligt samarbete inom ramen for det sjitte och sjunde ramprogrammet for
forskning, i1 syfte att paskynda utvecklingen av dnnu effektivare behandling av multipel
skleros i alla dess former.

Europaparlamentet konstaterar att man fortfarande inte kinner till de grundlédggande
orsakerna till MS, som drabbar fler an 400 000 EU medborgare. Parlamentet konstaterar
dven att man i det sjatte ramprogrammet for forskning inte har foljt atagandet att
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11.

forstdrka och betona sddana fragor som ror personer med funktionshinder, och att
forskningsnivan inom EU betridffande funktionshinder och sjukdomar som MS i sjdlva
verket har sjunkit. Europaparlamentet begér att detta atgirdas i det sjunde
ramprogrammet for forskning.

Europaparlamentet anser att sddan forskning skall inbegripa vardtagare i syfte att
garantera att atgiarder verkligen inriktas pa de behov som finns hos personer som
drabbats av multipel skleros.

Europaparlamentet erinrar om den princip om “rimliga anpassningsatgérder” for
funktionshindrade personers behov som anges 1 direktiv 2000/78/EG om inrittande av
en allmén ram for likabehandling 1 arbetslivet. Medlemsstaterna uppmanas att
genomfora direktivet i1 sin helhet senast den 3 december 2003.

Europaparlamentet kriver att Europeiska unionen, i samarbete med WHO, snarast

genomfor och finansierar en alleuropeisk epidemiologisk studie i syfte att samla in
relevanta data som kan bidra till forskningen for att klargdra orsakerna till multipel
skleros, vilka &n idag dr okédnda.

Europaparlamentet vilkomnar i detta sammanhang den pagéende jimforande
utvirderingen av forvaltningen av vissa europeiska MS-centra, som syftar till att
utvdrdera kvaliteten och kontrollera genomforandet av god praxis, vilket kommer att
leda till att positiva “riktmarken” kan tas fram och integrerade vardplaner och
rehabiliteringsaktiviteter faststillas.

Europaparlamentet uppmanar medlemsstaterna och kommissionen att erkénna och anta
uppfattningen att kostnadseffektiviteten hos likemedelsbehandling av patienter med
multipel skleros och andra ldngvariga kroniska sjukdomar inte enbart skall méitas genom
kliniska tester utan &ven genom en beddmning av den forbéttring av livskvaliteten som
den nya behandlingen ger, vilket kan ha positiva konsekvenser i form av besparingar
inom andra sociala eller vilfardsrelaterade utgiftsomraden.

Europaparlamentet anser att personer med multipel skleros aktivt skall uppmuntras och
inbjudas att deltaga i utvecklingen av programmen, tillsammans med lékare och
professionella radgivare.

Europaparlamentet uppmanar kommissionen och medlemsstaternas
sjukvardsmyndigheter att stodja och frimja anvéndarstyrda sjalvhjilpskurser for
personer med MS och andra langvariga sjukdomar i syfte att underlétta deras
mojligheter att erhdlla lamplig behandling och sé langt som mgjligt sjdlva skota sin
hélsa.

Europaparlamentet uppmanar medlemsstaterna att framja utvecklingen av
specialistkliniker och vardhem anpassade till behoven hos yngre personer som har
multipel skleros och som &r 1 behov av institutionsvard pé grund av sin specifika
situation, och att erkénna vikten av sddana frdgor vid den padgdende organisationen av
sjukhus eller véardinréttningar.
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12. Europaparlamentet stoder ritten till eget boende for MS-sjuka och andra
funktionshindrade, vilket forutsétter att man i tid kan tillhandahalla 1&dmplig hilso- och
socialvard for att respektera den personliga virdigheten och sjidlvstandigheten.

13.  Europaparlamentet anser att storre incitament bor finnas tillgéngliga for att uppmuntra
yrkesutbildning for neurologer, specialistsjukskoterskor och annan sjukvardspersonal
for att dessa skall kunna specialisera sig pd att ta fram och tillimpa de mest effektiva
behandlingarna och terapierna for personer med multipel skleros. Parlamentet
understryker att sdidana atgérder skall garantera mer omfattande positiva effekter for
MS-patienter i hela Europeiska unionen.

14.  Europaparlamentet uppmuntrar till ett mycket ndrmare internationellt samarbete mellan
offentliga myndigheter och privata institutioner, vilket dr av vital betydelse for att
erhalla en mer riktad finansiering, frimst genom kontakter med andra lander dér
avancerad forskning bedrivs rorande genetik och andra orsaker till multipel skleros och
dér det gors relaterade studier om andra autoimmuna sjukdomar.

15. Europaparlamentet uppmanar kommissionen att i samverkan med medlemsstaterna
utforma och genomf6ra ramlagstiftning som underlattar for personer med multipel
skleros att behalla sina arbeten. Ménga uppmanas for narvarande att mot sin vilja sluta
arbeta, trots att studier har visat pa de positiva mentala effekterna av fortsatt arbete,
vilka kan reducera sjukdomens fortskridande.

16. Europaparlamentet stoder 6kade insatser for att frimja sysselsdttningen bland
funktionshindrade. Insatserna maste

- 0ka medvetenheten hos arbetsgivare och medarbetare om hur det ar att leva med
funktionshinder och sjukdomar som MS och vilka f6ljder detta far,

- ta hiansyn till den speciella karaktéren hos sjukdomar som MS,

- utvdrderas och leda till ett utbyte av idéer och erfarenheter, sdrskilt pA EU-niva,
som bor bidra till att utveckla och sprida vélfungerande modeller som alla kan dra
nytta av.

17.  Europaparlamentet uppmanar de lokala och nationella myndigheterna att utveckla
byggnadsmiljon 1 mycket hogre grad for underlitta byggnaders och fardmedels
tillgénglighet for MS-sjuka och andra funktionshindrade genom att anvidnda enhetliga
tillganglighetsstandarder.

18. Europaparlamentet betonar att béttre tillgédnglighet for MS-sjuka och andra
funktionshindrade inte kan uppnés genom att man enbart undanrdjer miljomassiga eller
fysiska hinder, utan alla hinder som forhindrar lika tillgéng till varor och tjinster maste
undanrdjas.

19. Europaparlamentet begir att kommissionen lagger fram ett forslag till ett Gvergripande

direktiv om funktionshindrades réttigheter, grundat pa de forslag som foresprakas av
Europaparlamentets Disability Intergroup.
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20. Europaparlamentet uppdrar at talmannen att 6versdnda denna resolution till
kommissionen, radet, Vérldshédlsoorganisationen samt till framstéillaren.
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MOTIVERING

VIKTIG INFORMATION: DETTA AR ETT BETANKANDE FRAN PARLAMENTET OCH INTE ETT KLINISKT
ELLER VETENSKAPLIGT DOKUMENT. AVEN OM DOKUMENTET UTARBETATS MED STOR OMSORG BOR
KOMMENTARERNA OM DE MEDICINSKA ASPEKTERNA AV MS LASAS MED VISS FORSIKTIGHET

I augusti 2001 dversidnde Louise McVay en skrivelse till Europaparlamentets talman om
skillnaderna i behandling mellan EU-ldnderna for personer som har fatt diagnosen multipel
skleros. Hon papekade att sadana skillnader dessutom ofta finns inom l&dnderna - i hennes fall
i Forenade kungariket. Tillgéng till nddvéndiga mediciner for behandling av sjukdomen beror
dérfor enligt framstéllaren och andra personer pé bostadsort och blir vad de beskriver som

ett ”’postnummerlotteri”.

De problem som en person med MS stills infor varken borjar eller slutar naturligtvis med
tillgang till nddvindig och grundliggande medicinsk behandling. Svarigheter uppstar pa
manga andra nivéer, fran de rent personliga och psykologiska konsekvenserna av att ha fatt
diagnosen till de yrkesmissiga konsekvenserna for de drabbade och hotet mot deras inkomst
och materiella valfard.

Framstéllaren vénde sig till Europaparlamentet i desperation”, som hon sjdlv sade, for att
forsoka fa ett erkdnnande inte bara for sin egen del utan 1 &nnu hogre grad ocksé for de
tusentals personer som drabbas av brist pa jimlikhet nir det giller behandling. Ménga av
dessa forvégras till och med grundldggande ménskliga réttigheter sdsom tillgéng till [Ampligt
medicinskt stod.

Utskottet for framstillningar begérde enligt de forfaranden det tillimpar att kommissionen
skulle ta upp fragan innan beslut fattades om uppfoljningsatgérder. Kommissionens svar i
april 2002 var en besvikelse, eftersom utskottet endast informerades om att frdgan inte
omfattas av EU:s lagstiftning utan faller inom medlemsstaternas behorighetsomrade.

Utskottet beslutade att det skulle vara kortsiktigt och moraliskt fel att bara avséga sig sitt
ansvar infor de tusentals EU-medborgare som soker svar pa sddana fragor. Louise McVay
inbjdds att redogora for sin sak infor utskottet, ndgot som hon gjorde pa ett valformulerat sétt
den 9 juli 2003. European Multiple Sclerosis Platform, MS-foreningarna fran Italien, Belgien,
Tyskland och Forenade kungariket samt MS-patienter fran flera andra europeiska ldnder
nédrvarade ocksa vid mdtet. Som ett resultat av denna diskussion beslutade utskottet att
utarbeta ett betdnkande i ndra samarbete med utskottet for sysselsittning och socialfragor for
att ge Louise McVay tydliga svar samt for att ligga fram en klar och nédvéndig europeisk
strategi for att bekdmpa denna nedbrytande sjukdom som det for ndrvarande dnnu inte finns
nagot ként botemedel for.

Multipel skleros: sjukdomens egenskaper
Multipel skleros dr en inflammatorisk sjukdom som drabbar det centrala nervsystemet och
sjdlva nervtradarna. Gradvis uppkommer skador som hindrar nerven fran att fungera, vilket

leder till en omfattande och oforutsdgbar grad av funktionshinder. Partiell eller fullstindig
forlust av kroppsfunktionerna utvecklas till f6ljd av att nervtradarna forstors. Olika manniskor
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drabbas 1 olika grad och sjukdomsforloppet varierar 6ver tiden. MS ar en autoimmunrelaterad
sjukdom och har dérfor vissa egenskaper som dr gemensamma med andra autoimmuna
sjukdomar. Tidig diagnos och behandling med utvalda ldkemedel (Betaferon, Avonex,
Copaxone, Rebif (Serono Beta interferon 1a) 22 mg och 44 mg, och Glatiramer-acetat), som
hittills endast saluforts en kort period, kan leda till en enorm forbéttring for enskilda patienter
och verkligen forandra deras liv.

Det finns fyra huvudtyper av multipel skleros:

e Skovvis forlopande MS (Relapsing/Remitting) (RRMS).
Sekundir progressiv (Secondary Progressive) (SPMS).
Progressiv med aterfall (Progressive Relapsing) (PRMS).
Primér progressiv (Primary Progressive) (PPMS).

Dessa olika typer har definierats under de senaste tjugo aren allteftersom forskningen har gjort
framsteg 1 kunskaperna om sjukdomen. Den medicinska behandlingen och de
behandlingsmetoder som finns att tillgd beror pa vilken typ av MS en patient lider av.

De ovan nimnda likemedelsbehandlingarna dr emellertid endast 1ampliga for personer som
lider av RRMS eller SPMS, dvs. endast omkring en fjdrdedel av alla MS-patienter. De flesta
MS-sjuka maste fa annan likemedelsbehandling for sjukdomens ménga symptom sédsom
trotthet, spasticitet, smarta, impotens, inkontinens eller depression. Kortikosteroider kan
krivas for att ddmpa akuta skov. I senare tids forskning har man undersokt anvindning av
kannabinoider for att behandla ett flertal symptom, &ven om man inte &nnu kommit fram till
slutgiltiga resultat. De tyder emellertid pa att oralt intagna doser hade en smirtlindrande
effekt och minskade de obehag patienter kdnner da de gar. Forskarna spekulerar att
kannabinoider kan ha en mera specifik roll att spela nir det géller att hantera kronisk
neuropatisk smarta (The Lancet, november 2003, Zajicek m. andra, UKMS research Group).

Det senaste decenniet har neurologerna fatt okad kunskap om pa vilket sdtt nervsystemet
skadas och hur symptomen uppkommer. (Se ref: Multiple Sclerosis, The Guide to Treatment
and Management, utgiven av MSIF). Forbattringarna av magnetresonanstekniken (sérskilt
scanning av hjdrnan) har i hog grad bidragit till mojligheterna att analysera och fa kunskap om
MS. Orsaken till sjukdomen kénner man dock fortfarande inte helt till, &ven om man anser att
den beror pd en kombination av genetiska, miljoméassiga och immunologiska

faktorer. ’Stressande livshdndelser” har ocksé identifierats av vissa forskare som en faktor
som kan utldsa eller forvarra symptomen for RRMS. Det tar dock ofta flera ar att stélla
diagnosen multipel skleros och det finns flera varianter av sjukdomen, vilket ocksé noterats
ovan. Den mera utbredda anvdndningen av magnetresonans innebér emellertid att en diagnos
numera kan stéllas pa ett tidigare stadium.

Det personliga traumat for en person som fatt diagnosen MS ar naturligtvis stort eftersom
varje aspekt av det dagliga livet paverkas. Effektiv behandling maste inbegripa professionell
radgivning. Det dr ocksé viktigt att inse att MS paverkar den drabbades omedelbara
personliga och sociala omgivning och ofta dven det yrkesméssiga ansvaret. Liksom i samband
med andra allvarliga sjukdomar och sjukdomstillstdnd méste dérfor svaret fran regeringar,
hilso- och sjukvardsmyndigheter och i forekommande fall fran EU-institutioner och
internationella organ bdde handla om behandlingen av enskilda patienter (medicinsk
behandling, vard och sjukhusvard samt langtidsvard) och séttas i ett bredare sammanhang nér
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det géller de MS-drabbades omgivande milj6 (forskning om sjukdomen, ritt till arbete,
anhdorigvardares réttigheter, transportmedel, fri rorlighet, medicinsk hjélp dver grénserna etc.).
Integriteten for den person som lider av MS och de val som den enskilde méste gora
betrdffande sitt eget liv méste prioriteras pa alla nivaer.

Epidemiologiska dverviganden

”Fondation Charcot” 1 Belgien har publicerat en intressant undersokning i &mnet, som ocksa
innehaller en allmén epidemiologisk undersokning av forekomsten av MS. En hypotes som
presenteras dr att MS har sitt ursprung bland vikingarna i norra Europa under 700- och
800-talen, och att sjukdomens nuvarande geografiska spridning aterspeglar hur migrationen
har skett frdn denna ursprungliga kélla.

I undersokningen kartliggs de omraden i vérlden dér sjukdomen dr vanligast forekommande.
Det dr omraden som Nordeuropa, men ocksa Italien, USA och Kanada samt Australien och
Nya Zeeland. I Europa finns flest fall pa4 Orkney- och Shetlandsdarna. Observera att i USA dr
den befolkningsgrupp som har flest sjukdomsfall av skandinaviskt ursprung.

Undersokningen betonar naturligtvis att den genetiska bakgrunden bara ér en av flera variabler
1 en mycket komplex klinisk bild, som en dag kanske kommer att gora det mojligt for forskarna
att béttre identifiera orsakerna till multipel skleros. En global molekyldrgenetisk undersdkning
kravs for att ge slutgiltiga bevis for sjukdomens formodade ursprung. Samtidigt visar
undersokningen att det exempelvis 1 Frankrike forefaller som om genetiska faktorer dr mindre
viktiga jamfort med andra externa faktorer som mdjliga orsaker till att sjukdomen utloses.

Andra mgjliga utlosande faktorer, inklusive miljomaissiga faktorer, maste ocksé utvirderas
noggrannare och mojliga samband fastldggas. Det dr namligen helt klart att &ven om den
genetiska faktorn dr mycket intressant sa finns det en méngd olika faktorer som spelar in for
sjukdomens uppkomst.

Situationen i nigra medlemsstater

I Forenade kungariket dr multipel skleros vanligare i Skottland och Nordirland &n 1 England
och Wales. En allmén hypotes som vinner 1 trovirdighet, och som har att géra med detta
forhallande och de epidemiologiska faktorer som framholls ovan, dr att det finns ett
underliggande genetiskt anlag for att drabbas av sjukdomen. Omkring 85 000 méanniskor 1
Forenade kungariket har multipel skleros.

Ar 2002 utfirdade den brittiska regeringen genom hilsovéardsministeriet en skrivelse till alla
hilsovardsmyndigheter for att atgirda en del av de klagomal som Louise McVay framforde i
sin framstdllning. Skrivelsen hade rubriken “Kostnadseffektivt tillhandahéllande av
sjukdomsmodifierande terapier for personer med multipel skleros”, och med

bendmningen “’kostnadseffektivt” forklarades vilka mojligheter MS-patienter har att delta i1 det
nya systemet. Det forklarades att alla patienter med skovvis forlopande multipel skleros och
patienter med sekundér progressiv MS dir aterfall 4r det dominerande kliniska inslaget och
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som uppfyller de kriterier som tagits fram av ABN (Association of British Neurologists) har rétt
till behandling enligt detta system.

Detta var ett stort steg framat, &ven om det inte kunde 16sa de terapirelaterade problem som de
flesta MS-drabbade upplever @n i dag. I skrivelsen medges att det totala antal patienter i
England och Wales som kan komma ifraga kanske bara utgdr 12—15 procent av alla patienter
med MS, vilket innebér 7 500 till 9 000 personer.

Folkhélsoinstitutet 1 Skottland har publicerat ett hdgst anvindbart och omfattande program for

behovsutvirdering, som innehaller ett antal mycket viktiga forslag om hur sjukdomens foljder

kan hanteras. Intressant dr att man i denna rapport tillater sig att foresld vad en idealisk

MS-enhet” bor gora:

e Snabbt remittera missténkta fall.

e Lata en neurolog beddma en eventuell diagnos.

e Tillhandahélla bedomningar fran ett tvirvetenskapligt 1dkarlag med erfarenhet av
MS-behandling for att identifiera enskilda behov och ge lamplig vard.

e (Gora fortgdende och kontinuerliga uppfoljningar med bestdmda tidsintervaller och
mojliggora ett system for sjdlvremittering i krisperioder.

e Ge stdd och information till patienter och anhorigvardare.

En sddan modell har ett sjdlvklart viarde pa europeisk niva. Men i rapporten framhalls ocksa
att variationerna ir stora nér det géller tillgidnglighet och vardkvalitet och att den nuvarande
vérden &r “’1angt ifrdn optimal”.

Som i minga andra lander i Europa finns det ett problem for unga manniskor som ér
allvarligare drabbade av sjukdomen och som kraver behandling pd vardhem eller andra
medicinska institutioner. Vid sddana vardinréttningar bedrivs mycket ofta dldrevérd eller
geriatrisk vérd, vilket skapar andra typer av vardproblem som kan vara oldmpliga i dessa
sammanhang.

De som lider av MS i Belgien menar att detta &r ett stort problem eftersom vérdhem é&r déligt
anpassade for unga ménniskor, vilket gor att deras sérskilda krav kan bli stindigt
forsummade. Det rader ocksé allvarlig brist pa bostéder for MS-patienter i allmidnhet. Ménga
av dem skulle kunna forbli mer sjélvstindiga om de kunde f4 en ldmplig bostad och tillgadng
till stodresurser som hemhjélp, sdkerhetsanordningar och, vid behov, korttidsvérd.

I Finland har omkring 6 000 personer multipel skleros av en befolkning pa 5,2 miljoner. For
dessa personer finns specialiserad vird i 21 distriktsjukhus och 20 centralsjukhus dér det finns
tvarvetenskapliga team. Fem av sjukhusen &r universitetssjukhus. I Finlands storre stader
finns det dven tvirvetenskapliga team 1 hdlsovirdscentraler. Neurologiska
rehabiliteringscenter som det i Masko syftar till att forbéttra och uppritthalla MS-patienternas
forméga att arbeta och klara sig 1 samhéllet samtidigt som de erbjuder stdd till familjerna. Det
finns faststéllda nationella riktlinjer och ett program for basta metoder har inletts for
behandling av MS. Finlands social- och hilsovdrdsminister har tillhandahillit ménga
uppgifter i ett svar pd min skrivelse (se bilagan), och det &r viktigt att tilligga att samarbetet
pa detta omrade mellan de skandinaviska ldnderna redan &r pd en hog niva.

Detta upprepas av Danmarks inrikes- och hilsominister som i sitt svar pd min forfrdgan
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sdrskilt foreslar att EU skulle kunna stddja inrédttandet av ett europeiskt nétverk for
MS-forskningscenter i syfte att underlitta forskning om MS. Osterrike har ocksé gjort forslag
1 denna riktning och dven att EU skulle kunna sponsra tvirvetenskapliga MS-kliniker.

I Frankrike har uppskattningsvis 50 000 till 60 000 personer multipel skleros.
Halsovardsmyndigheterna har utvecklat ett nitverk av MS-specialiserade inréttningar i flera
storre stider.

Tyskland ar det land 1 Europa som till antalet berdknas ha flest personer med MS, men
samtidigt har landet som bekant dven den stdrsta befolkningen. Ungefar 100 000 ménniskor
har sjukdomen. Men vid sidan av den verksamhet som bedrivs av MS-féreningen (DMSG)
tycks de nationella eller regionala myndigheterna inte ha ndgon dvergripande strategi for att
hantera sjukdomen och dess foljder.

Danmark tycks a sin sida vara ett av de europeiska ldnder som har kommit l&ngst 1 séttet att
behandla denna sjukdom, d&ven om mycket hinger pd MS-féreningen. Ungefar 6 000 personer
1 landet har multipel skleros och den behandling som foreskrivs av de neurologiska
avdelningarna vid sjukhus i alla delar av landet &r avgiftsfri.

Nir det giller sysselséttning far personer med MS storre mdjligheter att hitta ett arbete med
hjdlp av ett system kallat ”Flexjob”, som innebér att en person i princip kan arbeta halvtid,
18,5 timmar i veckan, med full 16n, varav staten betalar hélften. Arbetsfria dagar kan da bland
annat dgnas at sjukgymnastik, som &r gratis. Man kan ocksé fa ekonomiskt stod for
transporter, hjdlpmedel i bostaden och andra utgifter som beror pa handikappet.

Liksom 1 andra ldnder har man dock problem med att tillhandahalla ldmpligt l&ngsiktigt
boende och bostider for unga manniskor med MS.

I Italien har 52 000 personer multipel skleros. Sjukdomen ar vanligast pa Sardinien med mer
dn dubbelt s hog procentuell forekomst i forhallande till det nationella genomsnittet (200 per
100 000 invanare). Omkring 14 000 personer med skovvis forlopande och sekundér
progressiv MS far immunomodulerande likemedel genom det nationella
sjukforsdkringssystemet.

Det finns tva hundra neurologiska center med omkring sex hundra neurologer som skriver ut
och ger ut sddana likemedel som forbéttrar patienternas livskvalitet. Endast atta procent av
centren tillhandahéller emellertid ett tvérvetenskapligt sitt att se p4& MS-behandlingen och
ndgon specialiserad 1dngsiktig vard finns inte att tillgd. Den italienska MS-féreningen har
négra social- och rehabiliteringscenter i egen regi, samt tillhandahaller nagra hjilptjanster i
hemmet.

Nir det géller andra linder kommer fler uppgifter i ett reviderat forslag, men i siffror &r
forekomsten av MS f6ljande: Sverige: 12 000, Portugal: 6 000, Nederldnderna: 15 000,
Osterrike: 8 000, Grekland: 5 000, Spanien: 30 000, Luxemburg: 400 och Irland: 4 000.

Slutsatser
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Multipel skleros ér forvisso bara en av ett vixande antal autoimmuna sjukdomar som drabbar
allt fler av Europas medborgare och som vi forr eller senare maste hitta botemedel mot. Det &r
ocksa forstéeligt om de flesta ménniskor som aldrig traffat ndgon som lider av MS inte funderar
sarskilt mycket dver detta &mne. De flesta har tillrackligt med problem i den egna vardagen.

Den ursékten dr dock inte giltig for de offentliga myndigheterna, vare sig pa nationell niva
eller pd4 EU-niva. De har ett tydligt ansvar och en skyldighet gentemot sina medborgare nir
det géller att virna om deras hidlsa och vélbefinnande. Generellt sett fullgdrs detta ansvar
genom tillhandahéllandet av hélsovard till stérsta mojliga antal personer, och inom EU har vi 1
allménhet en mycket omfattande hilsovardspolicy som dr unik i jamforelse med andra delar
av virlden.

Samtidigt tyder mycket pé att EU:s institutioner skulle kunna spela en 1angt mer aktiv roll nar
det giller att frimja ett 6kat samarbete mellan medlemsstaterna i kampen mot denna elakartade
sjukdom. Anledningen till att detta inte gors idag dr formodligen inte att det saknas vilja utan
snarare att medvetenheten inte &r tillrickligt stor om problemet och om vad som kravs for att
avhjilpa det. Det finns oftast inte tillrackliga resurser 1 de enskilda medlemsstaterna for att
bemota alla olika behov som kan uppstd pd hélso- och sjukvardsomrddet (och varje regering
gor naturligtvis sina egna prioriteringar). Just darfor maste betydligt storre vikt 1aggas vid
insatser som framjar samarbete mellan medlemsstaterna och deras experter, och dér kan
kommissionen ha en viktig funktion att fylla som initiativtagare och samordnare.
Forhoppningsvis kan nagra av de strategiska forslagen i detta betdnkande bidra till detta.

Multipel skleros dr, som vi har visat, en komplex sjukdom som kan vara svér att fa grepp om
och som utgor en stor utmaning framfor allt pa grund av att den ar progressiv till sin karaktar
och for att den 1 stor utstrackning drabbar unga méinniskor 1 aktiv &lder. Vid en tidpunkt i livet
dé en person forvéntas vara som mest produktiv blir den MS-sjukes framtid istéllet osdker nér
det géller saval familjeliv som arbetsliv. Mot denna bakgrund &r det rimligt, och nddvandigt,
att denna sjukdom uppmairksammas i mycket storre utstrackning och att offentliga
myndigheter pd ett tydligare sétt prioriterar arbetet med att hitta bra 16sningar pa de olika
typer av svarigheter som personer med MS moter.

Vissa ér relativt lyckligt lottade och har tillgng till bra behandling och terapi. Men
skillnaderna mellan den typ av vard och stdd som finns att tillgd ar alldeles for stora bade
inom och mellan EU:s medlemsstater. Detta problem méste dtgdrdas genom att nivan pé den
vérd som tillhandahalls hojs 6ver hela linjen, med lika tillgang som en klar mélséttning.
Eftersom fri rorlighet for personer dr en av EU:s réttsligt bindande principer méste bittre
lagstiftning inforas for att funktionshindrade personer, daribland de som lider av MS, skall f&
sin ratt till likabehandling tillgodosedd i alla EU:s medlemsstater.

I detta betidnkande har vi bland annat forsokt gora en objektiv bedomning av situationen, med
utgéngspunkt fran Louise McVays framstdllning, men med anledning av de manga brister
som foreligger har vi i resolutionen ocksa foreslagit en rad specifika atgirder for att 6ka
samarbetet pa detta omrade. Europaparlamentet kommer ocksa att med kraft och beslutsamhet
fortsitta att driva denna fréga via sina egna kanaler och inom de egna strukturerna.
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BILAGA

Oversittning av en skrivelse frin Uma Aaltonen, ledamot av Europaparlamentet, till
medlemsstaternas hilsovardsministrar

Jag har nyligen av Europaparlamentets utskott for framstillningar utsetts till foredragande
med ansvar fOr att utarbeta ett betinkande om ”Multipel skleros och dess behandling i
Europeiska unionens medlemsstater”. Parlamentet har for avsikt att diskutera denna fraga
vid drets sista plenarsammantréde i Strasbourg under vecka 51. P& grund av detta ir jag
tvungen att arbeta med avsevérd hastighet och skulle vara mycket tacksam for ditt samarbete
nér det géller att bistd mig med faktauppgifter till mitt betdnkande.

Med tanke pd tidsfaktorn kommer det inte att bli ett sédrskilt omfattande betdnkande, men det
maste ge en korrekt bild av EU:s medlemsstaters aktuella anstringningar for att tillhandahalla
behandling och annat stdd till MS-patienter. Det skulle vara till stor hjélp f6r mig om du
kunde besvara foljande frigor, men jag tar tacksamt emot all anvandbar information som du
anser vara relevant, naturligtvis pa ditt eget officiella sprak.

e Vilka medel finns for personer som lider av MS att f4 sjukdomsmodifierande lakemedel
och terapi?

Hur ménga neurologer/ldkare dr registrerade som MS-specialister i ditt land?

Hur manga tvérvetenskapliga team finns och var dr de placerade?

Vilken &r utgiftsnivan (offentlig och/eller privat) for MS-relaterad forskning?

Finns det sérskilda arrangemang for langsiktig vard av MS-patienter?

Har ni genomfort en epidemiologisk studie av multipel skleros?

Vilka ”bista metoder” kan ditt land erbjuda MS-patienter?

Vad kan/bor EU gora for att bland annat bidra till kampen mot denna sjukdom, forskning
eller lagstiftning om sociala fragor eller sysselsittning, eller till att underlatta det
Europatickande samarbetet mellan medlemsstaterna?

Eftersom jag sjilv lider av MS inser jag att dessa fragor kan vara svara att besvara, i synnerhet
som jag skulle uppskatta ett svar fore den 6 november da utskottet for framstillningar skall ha
ett ingdende asiktsutbyte om fragorna. Foretrddare for ditt ministerium eller stindiga
representation 1 Bryssel d4r mycket vilkomna att delta.

Tack sd mycket for ditt samarbete och medverkan i denna fraga.

(Avslutningsfras)
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26 november 2003

YTTRANDE FRAN UTSKOTTET FOR SYSSELSATTNING OCH SOCIALA
FRAGOR

till utskottet for framstéllningar

over framstillning 842/2001 om effekterna av diskriminering 1 den behandling som erbjuds
personer med multipel skleros inom Europeiska unionen
(2003/2173(INI))

Foredragande: Richard Howitt

ARENDETS GANG

Vid utskottssammantradet den 9 juli 2003 utsag utskottet for sysselsdttning och sociala fragor
Richard Howitt till foredragande.

Vid utskottssammantrdadena den 3 och 26 november 2003 behandlade utskottet forslaget till
yttrande.

Vid det sistndmnda sammantradet godkénde utskottet enhilligt nedanstdende forslag.

Foljande ledamoter var ndrvarande vid omrostningen: Theodorus J.J. Bouwman (ordférande),
Richard Howitt (féredragande), Jan Andersson, Elspeth Attwooll, Regina Bastos, Ieke van
den Burg, Philip Bushill-Matthews, Proinsias De Rossa, Harald Ettl, Carlo Fatuzzo, Ilda
Figueiredo, Fiorella Ghilardotti (suppleant for Enrico Boselli), Anne-Karin Glase, Robert
Goebbels (suppleant 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 (suppleant for Jillian Evans), Miet
Smet, Helle Thorning-Schmidt, Anne E.M. Van Lancker och Barbara Weiler.
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FORSLAG

Utskottet for sysselséttning och sociala frdgor uppmanar utskottet for framstéllningar att som
ansvarigt utskott infoga féljande 1 sitt resolutionsforslag:

1.

Europaparlamentet stoder den verksamhet som de organisationer som foretrader
ménniskor med multipel skleros (MS) bedriver 1 kampen for lika tillgdng till behandling
och tjénster inom den “’sociala modellen” for funktionshindrade, en modell som syftar till
att fraimja samhallsfordndringar for att undanrdja diskriminering av funktionshindrade.

Europaparlamentet dr djupt oroat dver att man i manga fall nekar funktionshindrade
hilsovard 1 Europa. Detta ir ett allvarligt brott mot deras ménskliga rittigheter.

Europaparlamentet konstaterar att man fortfarande inte kénner till de grundldggande
orsakerna till MS, som drabbar fler 4n 400 000 EU-medborgare, och efterlyser mer och
bittre samordnad forskning pé nationell, europeisk och global niva. Parlamentet
konstaterar dven att man 1 det sjdtte ramprogrammet for forskning inte har foljt atagandet
att forstirka och betona sddana fragor som ror personer med funktionshinder, och att
forskningsnivén inom EU betrdffande funktionshinder och sjukdomar som MS i sjdlva
verket har sjunkit. Europaparlamentet begér att detta atgérdas i det sjunde ramprogrammet
for forskning.

Europaparlamentet erinrar om att diskriminering i frdga om tillhandahallande av hédlsovird
omfattas av radets direktiv 2000/43/EG om genomforandet av principen om
likabehandling av personer oavsett deras ras eller etniska ursprung! (grundat pé artikel 13

i EG-fordraget) och betonar att sddan diskriminering av personer som lider av MS starker
motivet for ett omfattande direktiv om icke-diskriminering av funktionshindrade.

Europaparlamentet erinrar om den princip om “rimliga anpassningsatgarder” for
funktionshindrade personers behov som anges i direktiv 2000/78/EG om inréttande av en
allmén ram for likabehandling 1 arbetslivet. Medlemsstaterna uppmanas att genomfora
direktivet 1 sin helhet senast den 2 december 2003.

Europaparlamentet betonar att battre tillgang till hilsovard for MS-sjuka och andra
funktionshindrade inte kan uppnds genom att man enbart undanréjer fysiska eller
miljomaéssiga hinder, utan alla hinder som forhindrar lika tillgéng till varor och tjanster
maste undanrdjas.

Europaparlamentet stoder ritten till eget boende for MS-sjuka och andra
funktionshindrade, vilket forutsétter att man i tid kan tillhandahalla 1&dmplig hilso- och
socialvard for att respektera den personliga virdigheten och sjilvstédndigheten.

Europaparlamentet konstaterar att manniskor som lider av MS ofta har osynliga och
periodiskt dterkommande symptom (t.ex. trotthet och inkontinens) och att deras problem, i
likhet med ménga andras med dolda funktionshinder, ofta inte uppmérksammas eller tas
pa allvar.

'EGT L 180, 19.7.2000, s. 22.
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10.

11.

12.

Europaparlamentet dr bekymrat 6ver att 50 procent av de MS-sjuka, pa grund av
missuppfattningar och diskriminering frén arbetsgivarnas sida samt andra faktorer, slutat
arbeta 5-7 ér efter diagnosen, och att detta ar fallet for tva tredjedelar inom 15 ar efter det
att symptomen visat sig.

Europaparlamentet betonar den ekonomiska, sociala, psykologiska och terapeutiska
betydelsen av arbete for MS-sjuka som, i likhet med andra funktionshindrade, girna vill
arbeta och utvecklas yrkesméssigt.

Europaparlamentet stoder 6kade insatser for att frdmja sysselséttningen bland
funktionshindrade. Insatserna maste

— Oka medvetenheten hos arbetsgivare och medarbetare om hur det &r att leva med
funktionshinder och sjukdomar som MS, och vilka foljder detta fér,

— ta hénsyn till den speciella karaktéren hos sjukdomar som MS, som paverkar de
drabbade pa olika sitt med en rad symptom som upptridder i mer eller mindre grad och
mer eller mindre ofta,

— siétta individen 1 centrum — i1 enlighet med det mer generella betonandet av
individanpassade arbetsmarknadsatgérder inom ramen for EU:s sysselsdttningsstrategi,

— ha ett vidstrackt tillampningsomrade och omfatta allt fran fysisk arbetsplats och
transport, arbetstid och modeller for vila till hjdlpmedel och arbetsrddgivning,

— utvérderas och leda till ett utbyte av idéer och erfarenheter, 4ven pd EU-nivd, som bor
bidra till att utveckla och sprida vilfungerande modeller som alla kan dra nytta av.

Europaparlamentet konstaterar att utgiftsfordelningen for de sociala trygghetssystemen ar
medlemsstaternas uppgift, men beklagar det oréttvisa i att ménniskor med samma
symptom kan ha helt olika rattigheter och behandlas helt olika 1 olika ldnder. Parlamentet
menar vidare att det faktum att man i vissa delar av EU inte ens har erként denna sjukdom
eller tagit hinsyn till dess variationer utgér en dubbel diskriminering eftersom MS drabbar
fler kvinnor &n mén.

PE 335.816 20/20 RR\515947SV.doc



