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(Resolutsioonid, soovitused ja arvamused)

RESOLUTSIOONID

EUROOPA PARLAMENT

P9_TA(2020)0140
Miialgilise entsefalomiieliidi biomeditsiiniliste uuringute rahastamise taotlus

Euroopa Parlamendi 18. juuni 2020. aasta resolutsioon miialgilise entsefalomiieliidi biomeditsiiniliste uuringute
lisarahastamise kohta (2020/2580(RSP))

(2021/C 362/01)

Euroopa Parlament,
— vdttes arvesse Euroopa Liidu toimimise lepingu artikleid 168 ja 179-181,
— vottes arvesse Euroopa Liidu pdhidiguste harta artiklit 35,

— vottes arvesse komisjonile 2. septembril 2019. aastal esitatud kirjalikult vastatavat kiisimust teemal ,Miialgilise
entsefalomiieliidi (ME) teadusuuringud” (E-002599/2019) ja komisjoni 28. oktoobri 2019. aasta vastust,

— vottes arvesse komisjonile 4. detsembril 2018. aastal esitatud kirjalikult vastatavat kiisimust teemal ,Kroonilise vasimuse
siindroom” (E-006124/2018) ja komisjoni 30. jaanuari 2019. aasta vastust,

— vottes arvesse komisjonile 28. augustil 2018. aastal esitatud kirjalikult vastatavat kiisimust teemal ,Mialgilise
entsefalomiieliidi tunnistamine Maailma Terviseorganisatsiooni poolt ning Euroopa Komisjoni toetus teadusuuringutele
ja koolitusele“ (E-004360/2018) ja komisjoni 1. novembri 2018. aasta vastust,

— vottes arvesse komisjonile 9. novembril 2017. aastal esitatud kirjalikult vastatavat kiisimust teemal ,Miialgilise
entsefalomiieliidi | kroonilise vdsimuse siindroomi teadusuuringute rahastamine® (E-006901/2017) ja komisjoni
18. detsembri 2017. aasta vastust,

— vottes arvesse kodukorra artikli 227 1diget 2,

A. arvestades, et petitsioonikomisjonile on lackunud mitu petitsiooni, milles viljendatakse muret selle pdrast, et
mialgilisele entsefalomiieliidile | kroonilise visimuse siindroomile (ME/KVS) puudub ravi ja biomeditsiinilised uuringud
on ELis praegu alarahastatud;

B. arvestades, et Euroopa Liidu pdhidiguste harta artikli 35 kohaselt on ,Igatthel [...] digus [...] ravile siseriiklike
digusaktide ja tavadega ettendhtud tingimustel“ ning muudes rahvusvahelistes inimdigusi kisitlevates dokumentides,
sealhulgas inimdiguste iilddeklaratsioonis, majanduslike, sotsiaalsete ja kultuuriliste diguste rahvusvahelises paktis ning
puuetega inimeste diguste konventsioonis on tunnustatud voi kisitletud digust tervisele voi selle elemente, naiteks
digust arstiabile;

C. arvestades, et liikkmesriikide ja liidu meetmete eesmirk peab olema parandada rahvatervist; arvestades, et selle eesmargi
saavutamiseks peaks liit toetama liikmesriike sellega, et tihendab koostood ning soodustab haiguste pdhjuste, leviku ja
ennetamise kohta tehtavaid teadusuuringuid;



8.9.2021 Euroopa Liidu Teataja C 3623

Neljapiev, 18. juuni 2020

D. arvestades, et ME/KVS on kurnav krooniline multisiisteemne haigus, mille etioloogia ei ole teada ning mille siimptomid,
raskusaste ja kulg on ddrmiselt erinevad;

E. arvestades, et Maailma Terviseorganisatsioon on ME/KVSi liigitanud rahvusvahelise haiguste klassifikatsiooni (RHK-11)
alusel ndrvististeemi hdireks koodiga 8E49 (viirusejirgse vasimuse siindroom);

F. arvestades, et ME/KVS on keeruline, toimetulekut oluliselt parssiv haigus, sest ddrmine vidsimus ja muud fiiisilised
simptomid voivad muuta igapdevaste toimingute tegemise vdimatuks; arvestades, et ME[KVS voib elukvaliteeti vdga
palju halvendada ja takistada haigestunutel kodust lahkuda voi isegi voodist tdusta, pohjustades ranki kannatusi,
mdjudes halvasti sotsiaalsetele ja peresuhetele ning tekitades toovdime kaotamise tdttu suuri kulusid ka tihiskonnale;

G. arvestades, et erilist tdhelepanu tuleb poorata ME/KVSi all kannatavate inimeste sotsiaalse torjutuse suurele ohule;
arvestades, et seetdttu on selle haigusega tootajate jaoks ilioluline, et nende tookoht siiliks ja nad ei tunneks end
isoleerituna;

H. arvestades, et ME[KVSi all kannatavate inimeste tootingimuste ja -keskkonna timberkujundamiseks tuleks votta koik
voimalikud meetmed; arvestades, et samuti peaks neil olema 6igus kohandada oma tookohta ja -aega;

I. arvestades, et ME[KVSi puhul ei ole endiselt vilja to6tatud biomeditsiinilisi diagnostilisi teste ega ka ELi ja Euroopa
Ravimiameti (EMA) heaks kiidetud ravimeetodeid;

J. arvestades, et ME/KVSi esmahaigestumus ja levimus (nagu ka kogu sellest tulenev sotsiaalne ja majanduslik koormus)
ELis ei ole teada, sest ELi tasandil andmeid kooskdlastatult ja p&hjalikult ei koguta;

K. arvestades, et komisjoni 30. augusti 2019. aasta vastuse kohaselt petitsioonile nr 0204/2019 on MEd/KVSi
diagnoositud kogu maailmas umbes 24 miljonil inimesel, kuid see moodustab kd&igist ME/KVSi all kannatavast
inimestest hinnanguliselt vaid 10 %;

L. arvestades, et Ameerika mialgilise entsefalomiieliidi ja kroonilise visimuse siindroomi ithingu hinnangul on ME/KVS
kogu maailmas umbes 17-24 miljonil inimesel;

M. arvestades, et ELis arvatakse olevat umbes kaks miljonit eri rahvusest, vanusest v6i soost ME/KVSi all kannatavat
inimest; arvestades, et tdiskasvanute seas on sagedamini haigestunud naised;

N. arvestades, et praeguseks ei teata MEd/KVSi kohta veel palju ja seetdttu on see aladiagnoositud, sest tervishoiuteenuse
osutajatel ei ole selle haiguse kohta piisavalt teadmisi vdi siimptomite tuvastamisel on ilmnenud raskusi ja puuduvad
sobivad diagnostilised testid; arvestades, et ME/KVSi vihene tundmine voib olla suureks takistuseks, et tunnistada
haigestunu toovoimetuks;

O. arvestades, et haigestunute kogukond tunneb, et ametiasutused ja kogu tithiskond on nad toetuse ja tdhelepanuta jatnud,
ning nduab digustatult teadlikkuse suurendamist ja teadusuuringute edendamiseks lisaraha eraldamist; arvestades, et
haigestunud kaebavad selle iile, et kuna selle haiguse kohta ei ole piisavalt teavet, tunnevad nad end hdbimargistamise
ohvritena; arvestades, et MEga/KVSiga inimeste &igustega seotud hidbimérgistamist ning sellega kaasnevat
psiihholoogilist stressi, millel on suur mdju nii iiksikisikutele, perekondadele ja tthiskonnale kui ka kdigile inimeste
elu aspektidele, margatakse sageli liiga vihe;

P. arvestades, et MEga/KVSiga lastel ja noortel voib hariduse omandamisel tekkida takistusi;

Q. arvestades, et seda tiiipi haigusi tuleb lifkmesriikide tasandil paremini tuvastada; arvestades, et ametiasutuste,
tervishoiuteenuste osutajate ja kdigi ametnike teadlikkuse parandamiseks tuleks pakkuda just neile moeldud koolitust;

R. arvestades, et petitsioon nr 0204/2019 on saanud ja saab haigestunutelt ja nende perekondadelt ning
teadusringkondadelt endiselt palju toetusallkirju, millega ndutakse investeeringute suurendamist ME/KVSi biomeditsii-
nilisteks teadusuuringuteks ning patsientide toetamiseks;

S. arvestades, et aastate jooksul on mitu Euroopa Parlamendi liiget esitanud komisjonile kiisimusi, mis puudutavad ELi
rahaliste vahendite kattesaadavaks tegemist ME/KVSi uuringuteks;
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T. arvestades, et ME/KVSi kisitlevad teadusuuringud on endiselt iisna killustatud ja teadusuuringuid ELi tasandil ei
kooskolastata; arvestades, et kuigi ELi teadusuuringute ja innovatsiooni raamprogrammist ,Horisont 2020 (2014—
2020) on toetatud paljusid eri etioloogiaga neuroloogiliste hiirete teadusprojekte ja valu-uuringuid (nt Help4Me,
GLORIA ja RTCure), tunnistas komisjon 30. jaanuari 2019. aasta vastuses kirjalikult vastatavale kiisimusele
E-006124/2018, et seni ei ole ELi teadusuuringute ja innovatsiooni raamprogrammidest ME/KVSi diagnoosimise ega
ravi projekte toetatud;

1. viljendab muret ME/KVSi suure esinemissageduse pérast ELis, kuna haiguse all kannatab hinnanguliselt 2 miljonit
inimest;

2. peab kiiduvairseks, et komisjon toetab Euroopa teaduse ja technika alase koost60 organisatsiooni (European
Cooperation in Science and Technology, COST), kes moodustas hiljuti ME/KVSi uurimisega tegelevate teadlaste vorgustiku
(Euromene); on arvamusel, et Euromene vdib anda lisavdirtust meetmetele, mis ei oleks nii tdhusad, kui neid vdetaks
iiksnes riiklikul tasandil;

3. kiidab heaks Euromene vorgustiku praeguse t60, mille eesmirk on tootada vilja ithtne kogu Euroopat holmav
tegutsemisviis, et korvaldada suured liingad seda keerulist haigust puudutavates teadmistes ning anda tervishoiuteenuse
osutajatele, haigestunutele ja muudele sidusrithmadele teavet haiguskoormuse kohta Euroopas ning kliinilise diagnoosi ja
voimaliku ravi kohta;

4. tunneb heameelt selle iile, et 28. oktoobri 2019. aasta vastuses kirjalikult vastatavale kiisimusele E-002599/2019
lubas komisjon, et loob MEd/KVSi puudutavateks teadusuuringuteks uusi voimalusi programmile ,Horisont 2020 jargneva
tulevase teadusuuringute ja innovatsiooni raamprogrammi, s.o programmi ,Euroopa horisont* kaudu;

5. peab aga kahetsusvairseks, et komisjoni senised rahastamisalgatused ei ole olnud piisavad; tunneb muret selle parast,
et praegu on ME/KVSi teadusuuringud alarahastatud, mida voib késitada ELi rahvatervise varjatud probleemina; rdhutab, et
itha pakilisem on tegeleda inimlike ja sotsiaal-majanduslike tagajirgedega, sest on itha suurem hulk inimesi, kes elavad ja
tootavad selliste toimetulekut parssivate pikaajaliste ja krooniliste haigustega, mis mdjutavad nende t66tegemise ja -suhte
kestlikkust ja jarjepidevust;

6. palub komisjonil eraldada lisaraha ja seada prioriteediks projektikonkursid, mis keskenduvad just ME/KVSi
biomeditsiinilistele teadusuuringutele, et tootada vilja ja valideerida biomeditsiiniline diagnostiline test ning tohus
biomeditsiiniline ravi, mille tulemusel on voimalik haigusest paraneda voi leevendada selle tagajirgi;

7. on veendunud, et ME[KVSi biomeditsiiniliste teadusuuringute praegune alarahastamine on haigestunute
hinnanguliselt suurt arvu ja haiguse majanduslikku ja sotsiaalset mdju arvestades digustamatu;

8.  rohutab, et tuleb ellu viia uuenduslikud projektid, mis suudaksid tagada selle haiguse kohta liikmesriikides
koordineeritud ja pdhjaliku andmete kogumise, ning nduab kohustuslikku aruandlust koigis liitkmesriikides, kus MEd/KVSi
esineb;

9.  kutsub koiki liikmesriike iiles votma otsustavalt vajalikke meetmeid, et tagada ME/KVSi korrektne tuvastamine;

10.  palub komisjonil soodustada sdeluuringumeetodite, diagnoosimise ja raviga seotud koost66d ning parimate tavade
vahetamist liikmesriikide vahel ja luua MEga/KVSiga patsientide kohta Euroopa levimusregistri;

11.  nduab, et komisjon eraldaks rahalised vahendid, et tagada MEga/KVSiga patsientidega tootavate tervishoiu- ja
sotsiaalhoolekandetootajate asjakohane ning parem meditsiiniline haridus ja koolitus; kutsub seetdttu komisjoni iiles
uurima, kas ME/KVSi ennetamiseks ja raviks on vdimalik luua EL fond;

12, kutsub komisjoni iiles tagama teadlastele vajaliku logistilise toe rahastamist, et edendada selle valdkonna
teadusuuringute kooskolastamist ELis ja teha kindlaks ME/KVSi diagnostika keerukuse ja patsientide hooldamisega seotud
probleemid ning kasutada tiielikult dra vdimalused, mida annab ekspertide ja kdigi sidusrithmade abil kogutud
innovatsiooni- ja terviseandmete kittesaadavus, et seada esikohale dige poliitika;
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13.  nduab ME/KVSi uurimisel tihedamat rahvusvahelist koostood, et kiirendada objektiivsete diagnostiliste standardite ja
tohusate ravimeetodite vdljatootamist;

14.  kutsub komisjoni iles tellima uuringut, milles hinnatakse ELis ME/KVSi tdttu tekkivaid iildisi sotsiaalseid ja
majanduslikke kulusid;

15.  kutsub komisjoni ja likkmesriike iiles kaivitama tervishoiutootajate ning avalikkuse teavitamise ja teadlikkuse
suurendamise kampaaniaid, et inimesed oleks ME/KVSi olemasolust ja siimptomitest teadlik;

16.  kutsub ndukogu iiles kiitma ELi jargmise mitmeaastase finantsraamistiku iile peetavate ldbirdakimiste kontekstis
heaks Euroopa Parlamendi ndudmise suurendada programmi ,Euroopa horisont” eelarvet ja see eelarve kiiresti vastu votta,
et ME/KVSi teadusuuringute tagamiseks oleks vdimalik digel ajal t66d alustada;

17.  palub komisjonil tunnistada spetsiifilisi probleeme, millega seisavad silmitsi teadlased, kes tegelevad teadmata
pohjusega haigustega (sh MEJKVS), ja kindlustada, et hoolimata nendest probleemidest tagatakse selliste haiguste
biomeditsiinilisteks uuringuteks diglane véimalus saada programmi ,Euroopa horisont* kaudu rahalisi vahendeid;

18.  rohutab, et viga oluline on suurendada selle teemaga seotud teadlikkust ja toetada veelgi ELi ja likkmesriikide tasandil
tegevust iga aasta veebruari viimasel pdeval peetava haruldaste haiguste pdeva raames;

19.  teeb presidendile iilesandeks edastada kdesolev resolutsioon ndukogule, komisjonile ning litkmesriikide valitsustele ja
parlamentidele.
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