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PAATOSLAUSELMAT

EUROOPAN PARLAMENTTI

P9_TA(2020)0140
Pyynt6 rahoittaa bioliiketieteellistd tutkimusta myalgisesta enkefalomyeliitisti

Euroopan parlamentin péitoslauselma 18. kesidkuuta 2020 lisirahoituksen myontimisesti myalgista myeloenke-
falopatiaa koskevalle bioliiketieteelliselle tutkimukselle (2020/2580(RSP))

(2021/C 362/01)

Euroopan parlamentti, joka
— ottaa huomioon Euroopan unionin toiminnasta tehdyn sopimuksen (SEUT) 168 artiklan ja 179-181 artiklan,
— ottaa huomioon Euroopan unionin perusoikeuskirjan 35 artiklan,

— ottaa huomioon komissiolle 2. syyskuuta 2019 esitetyn kirjallisen kysymyksen myalgista myeloenkefalopatiaa
koskevasta tutkimuksesta (E-002599/2019) sekd komission 28. lokakuuta 2019 antaman vastauksen,

— ottaa huomioon komissiolle 4. joulukuuta 2018 esitetyn kirjallisen kysymyksen kroonisesta visymysoireyhtymastd
(E-006124/2018) sekd komission 30. tammikuuta 2019 antaman vastauksen,

— ottaa huomioon komissiolle 28. elokuuta 2018 esitetyn kirjallisen kysymyksen aiheesta "Myalginen myeloenkefalopatia:
Maailman terveysjarjeston tunnustus ja komission tuki tutkimukselle ja koulutukselle” (E-004360/2018) sekd komission
1. marraskuuta 2018 antaman vastauksen,

— ottaa huomioon komissiolle 9. marraskuuta 2017 esitetyn kirjallisen kysymyksen myalgista myeloenkefalopatiaa |
kroonista visymysoireyhtymai koskevan tutkimuksen rahoituksesta (E-006901/2017) sekd komission 18. joulukuuta
2017 antaman vastauksen,

— ottaa huomioon ty6jirjestyksen 227 artiklan 2 kohdan,

A. ottaa huomioon, ettd vetoomusvaliokunta on vastaanottanut useita vetoomuksia, joissa tuodaan esiin huoli hoitojen
puutteesta ja myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymad koskevan biolddketieteellisen tutkimuksen
nykyisesté alirahoituksesta EU:ssa;

B. ottaa huomioon, ettd Euroopan unionin perusoikeuskirjan 35 artiklan mukaan jokaisella on oikeus saada "sairaanhoitoa
kansallisten lainsddddntojen ja kdytdntojen mukaisin edellytyksin”, kun taas muissa kansainvilisissi ihmisoikeus-
vélineissd, kuten ihmisoikeuksien yleismaailmallisessa julistuksessa, taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia
koskevassa kansainvilisessd yleissopimuksessa ja vammaisten henkiloiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa,
tunnustetaan oikeus terveyteen tai sen osatekijat, kuten oikeus sairaanhoitoon, tai viitataan niihin;

C. katsoo, ettd jasenvaltioiden ja unionin toimet on kohdennettava kansanterveyden parantamiseen; katsoo, ettd tima
tavoite olisi saavutettava unionin jdsenvaltioille antamalla tuella sekd edistimalld yhteistyotd ja sairauksien syitd,
levidmisti ja ehkdisya koskevaa tutkimusta;
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D. ottaa huomioon, ettd myalginen myeloenkefalopatia [ krooninen visymysoireyhtymd on invalidisoiva ja krooninen
monisysteeminen sairaus, jonka syitd ei tunneta ja jonka oireet, vakavuus ja eteneminen vaihtelevat suuresti;

E. ottaa huomioon, ettd Maailman terveysjirjestd on luokitellut myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen visymysoi-
reyhtymédn hermoston hdirioksi kansainvilisen tautiluokituksen (ICD-11) mukaisesti koodilla 8E49 (postviraalinen
vasymysoireyhtyma);

F. ottaa huomioon, ettd myalginen myeloenkefalopatia | krooninen vdsymysoireyhtymd on monimutkainen ja erittdin
invalidisoiva sairaus, silli ddrimmdiinen vdsymys ja muut fyysiset oireet voivat tehdd jokapiiviisten toimintojen
suorittamisen mahdottomaksi; ottaa huomioon, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymai
sairastavien eldmanlaatu voi kirsid suuresti ja ettd nimd potilaat saattavat joutua vuoteenomaksi tai pysyttelemain
kotona ja kirsid vakavista oireista ja kielteisistd vaikutuksista sosiaalisiin suhteisiin ja perhesuhteisiin ja ettd
yhteiskunnalle saattaa koitua huomattavia kustannuksia ndiden potilaiden menetetyn tyokyvyn vuoksi;

G. katsoo, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa/ kroonista visymysoireyhtymai sairastavien henkildiden korkeaan
sosiaalisen syrjaytymisen riskiin on kiinnitettdva erityistd huomiota; katsoo, ettd tdssi mielessd kyseisestd sairaudesta
kérsivien tyontekijoiden on voitava sailyttad tyopaikkansa, jotta he eivat jad eristyksiin;

H. katsoo, ettd olisi toteutettava kaikki mahdolliset toimenpiteet myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoi-
reyhtymda sairastavien tyossidkdyvien henkiloiden tydolojen ja -ympériston mukauttamiseksi; katsoo, ettd heilld olisi
myos oltava oikeus tyopaikan ja ty6ajan mukautuksiin;

I. ottaa huomioon, ettd vield ei ole olemassa vakiintuneita myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymaa
koskevia bioldiketieteellisid diagnostisia testejd eikd EU:n | Euroopan lddkeviraston hyviksymid hoitomuotoja;

J. ottaa huomioon, ettd myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen vasymysoireyhtyman sairastuvuus ja esiintyvyys EU:
ssa eivit ole tiedossa, kuten ei myoskéddn niistd aiheutuva yleinen sosiaalinen ja taloudellinen rasite, koska asiasta ei
kerdtd EU:n tasolla tietoja koordinoidusti ja kattavasti;

K. ottaa huomioon, ettd komission 30. elokuuta 2019 vetoomukseen nro 0204/2019 antaman vastauksen mukaan
myalginen myeloenkefalopatia| krooninen vdsymysoireyhtymd on diagnosoitu noin 24 miljoonalla ihmiselld eri
puolilla maailmaa mutta méiran arvellaan olevan vain kymmenen prosenttia kaikista myalgista myeloenkefalopatiaa |
kroonista visymysoireyhtymaii sairastavista;

L. ottaa huomioon, ettd American Myalgic Encephalomyelitis and Chronic Fatigue Syndrome -yhdistys arvioi, ettd noin
17-24 miljoonaa ihmistd maailmassa sairastaa myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista vasymysoireyhtymad;

M. ottaa huomioon, ettd EU:ssa arviolta kahden miljoonan ihmisen, jotka kuuluvat eri etnisiin ryhmiin, ikdryhmiin tai
sukupuoliin, uskotaan kérsivin myalgisesta myeloenkefalopatiasta| kroonisesta vidsymysoireyhtymdstd; ottaa
huomioon, etti aikuisista tautia sairastavista suurin osa on naisia;

N. ottaa huomioon, ettd tihdn mennessd myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymdd ymmirretdan
huonosti ja niin ollen tapauksia diagnosoidaan liian vahan, miké johtuu siitd, ettd terveydenhuollon ammattilaiset eivat
tunne titd sairautta riittivésti, tai oireiden havaitsemisen vaikeudesta ja asianmukaisten diagnostisten testien puutteesta;
ottaa huomioon, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymii koskevan ymmirryksen puute voi
vaikeuttaa huomattavasti potilaiden tyokyvyttomyyden tunnustamista;

O. ottaa huomioon, ettd potilasyhteiso kokee, ettd viranomaiset ja koko yhteiskunta eivit ota sitd ja sen tarpeita huomioon,
ja pyytad oikeutetusti lisddmaan tietoisuutta ja myontamaan lisdd rahoitusta tutkimuksen edistymisen tukemiseksi; ottaa
huomioon, ettd potilaat ilmoittavat joutuneensa leimautumisen uhreiksi, koska téstd sairaudesta ei ole riittavasti tietoa;
ottaa huomioon, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa/ kroonista visymysoireyhtymai sairastavien henkiloiden
oikeuksiin liittyvé leimautuminen seké siihen liittyvd psyykkinen ahdinko, jolla on dramaattisia vaikutuksia yksiloihin,
perheisiin ja yhteiskuntaan sekd kaikkiin kansalaisten eliman osa-alueisiin, tunnustetaan liian usein heikosti;

P. ottaa huomioon, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymaii sairastavien lasten ja nuorten
paasy koulutukseen saattaa vaikeutua;

Q. katsoo olevan selvad, ettd timantyyppiset sairaudet on tunnustettava paremmin jasenvaltioiden tasolla; katsoo, ettd
viranomaisten, terveydenhuollon ammattilaisten ja yleisesti virkamiesten tietoisuuden lisddmiseksi olisi tarjottava
erityistd kohdennettua koulutusta;

R. ottaa huomioon, ettd vetoomus nro 0204/2019 sai ja saa edelleen tuekseen huomattavan médrin allekirjoituksia
potilailta ja heidin perheiltddn seké tiedeyhteisoltd, ja kehottaa investoimaan enemman resursseja biolddketieteelliseen
tutkimukseen, joka koskee myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymad, ja potilastukeen;

S. ottaa huomioon, ettd vuosien mittaan useat Euroopan parlamentin jdsenet ovat esittdneet komissiolle kysymyksid EU:n
rahoituksen saatavuudesta myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymai koskevaan tutkimukseen;
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T. ottaa huomioon, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa| kroonista visymysoireyhtymédd koskevat tutkimusponnistelut
ovat edelleen melko hajanaisia ja ettd tutkimusta ei koordinoida EU:n tasolla; ottaa huomioon, ettd huolimatta EU:n
tutkimuksen ja innovoinnin puiteohjelmasta Horisontti 2020 (2014-2020) eri syistd johtuvia neurologisia hdiriotd
koskeville tutkimushankkeille ja kivuntutkimukselle (kuten Help4Me, GLORIA ja RTCure) my6nnetystd tuesta komissio
myonsi kirjalliseen kysymykseen E-006124/2018 30. tammikuuta 2019 antamassaan vastauksessa, ettd EU:n
tutkimuksen ja innovoinnin puiteohjelmista ei ole tdhin mennessd tuettu erityisesti myalgisen myeloenkefalopatian |
kroonisen vdsymysoireyhtyman diagnosointia tai hoitoa koskevia hankkeita;

1. pitdd huolestuttavana myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen vdsymysoireyhtyman suurta esiintyvyyttd EU:ssa,
silld arviolta kaksi miljoonaa kansalaista sairastaa niita;

2. suhtautuu myonteisesti komission tukeen Euroopan tiede- ja teknologiayhteistyolle (COST), joka loi dskettdin
myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen vdsymysoireyhtyman parissa tyoskentelevien tutkijoiden integroidun verkoston
(Euromene); uskoo, ettd Euromene voi tuoda lisdarvoa toimille, jotka eivit olisi niin tehokkaita, jos ne toteutettaisiin
pelkistdin kansallisella tasolla;

3. suhtautuu myonteisesti Euromene-verkostossa parhaillaan tehtivain ty6hon, jonka tavoitteena on luoda Euroopan
laajuinen yhteinen lahestymistapa tdtd monimutkaista sairautta koskevan tietimyksen vakavien puutteiden korjaamiseksi ja
tietojen jakamiseksi tautitaakasta Euroopassa sekd kliinisestd diagnoosista ja mahdollisista hoitomuodoista hoidon
tarjoajille, potilaille ja muille sidosryhmille;

4. suhtautuu myonteisesti komission 28. lokakuuta 2019 kirjalliseen kysymykseen E-002599/2019 antamassaan
vastauksessa antamaan sitoumukseen tarjota lisid mahdollisuuksia myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista vasymysoi-
reyhtymai koskevaan tutkimukseen Horisontti 2020 -ohjelmaa seuraavan tutkimuksen ja innovoinnin puiteohjelman eli
Horisontti Eurooppa -puiteohjelman kautta;

5. pitdd kuitenkin valitettavana, ettd komission tihdn mennessd hyviksymit rahoitusaloitteet eivit ole riittavid; pitdd
huolestuttavana myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista viasymysoireyhtymaa koskevan tutkimuksen nykyistd alirahoi-
tusta, silld nditd sairauksia voidaan pitdd piilevind kansanterveysongelmana EU:ssa; korostaa, ettd on yhd kiireellisempaa
puuttua inhimillisiin ja sosioekonomisiin seurauksiin, joita aiheutuu siité, ettd yhd useammat ihmiset elavit ja tyoskentelevit
ndiden pitkdaikaisten, invalidisoivien ja kroonisten sairauksien kanssa, jotka vaikuttavat heiddn tyonsi ja tyollisyytensd
kestdvyyteen ja jatkuvuuteen;

6.  kehottaa komissiota myontimaan lisarahoitusta ja asettamaan etusijalle erityisesti myalgista myeloenkefalopatiaa |
kroonista vdsymysoireyhtymad koskevaan bioldaketicteelliseen tutkimukseen keskittyvid hankkeita koskevat ehdotus-
pyynnot, jotta voidaan kehittda ja validoida biolddketieteellinen diagnostinen testi ja tehokkaita biolddketieteellisid hoitoja,
joilla sairaus voidaan parantaa tai lievittdd sen vaikutuksia;

7. katsoo, ettd myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista vdsymysoireyhtyméd koskevan biolddketieteellisen tutkimuk-
sen nykyinen alirahoitus ei ole perusteltua, kun otetaan huomioon arvioitu potilaiden suuri mair ja sairauden taloudelliset
ja sosiaaliset vaikutukset;

8.  korostaa, ettd on toteutettava innovatiivisia hankkeita, joilla voidaan varmistaa titd sairautta koskevien tietojen
koordinoitu ja kattava keruu jdsenvaltioissa, ja vaatii ottamaan kayttoon pakollisen raportoinnin kaikissa jisenvaltioissa,
joissa myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtymai esiintyy;

9.  kehottaa kaikkia jasenvaltioita toteuttamaan mdaaritietoisesti tarvittavat toimet sen varmistamiseksi, ettd myalginen
myeloenkefalopatia | krooninen vdsymysoireyhtyma tunnustetaan asianmukaisesti;

10.  kehottaa komissiota edistiméin jisenvaltioiden vilistd yhteistyotd ja parhaiden kiytintojen vaihtoa seulontame-
netelmien, diagnosoinnin ja hoidon osalta sekd luomaan eurooppalaisen esiintyvyysrekisterin potilaista, jotka sairastavat
myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista vasymysoireyhtymas;

11.  pyytdd komissiota myontdmain rahoitusta, jolla varmistetaan asianmukainen ja parannettu lddketieteellinen
koulutus terveys- ja sosiaalihuollon ammattilaisille, jotka tyoskentelevdt myalgista myeloenkefalopatiaa kroonista
visymysoireyhtymaii sairastavien potilaiden kanssa; kehottaa ndin ollen komissiota tutkimaan, onko mahdollista perustaa
EU:n rahasto myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen visymysoireyhtyman ennaltachkdisyd ja hoitoa varten;

12.  kehottaa komissiota varmistamaan tarvittavan logistisen tuen rahoituksen tutkijoille, jotta voidaan edistdd tdiman
alan tutkimustoimien koordinointia EU:ssa, jotta voidaan tunnistaa myalgisen myeloenkefalopatian| kroonisen
visymysoireyhtymin diagnoosimenetelmien monimutkaisuustekijit ja potilaiden hoitoon liittyvit haasteet sekd hyodyntid
tdysimédrdisesti asiantuntijoiden panosta ja kaikkien sidosryhmien osallistumisen kautta kerdttyjen innovointi- ja
terveystietojen saatavuutta, jotta voidaan asettaa oikeat toimintapolitiikat etusijalle;
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13.  kehottaa lisddmadn kansainvilistd yhteistyotd myalgista myeloenkefalopatiaa| kroonista vadsymysoireyhtymai
koskevan tutkimuksen alalla, jotta voidaan nopeuttaa objektiivisten diagnostisten standardien ja tehokkaiden
hoitomuotojen kehittimista;

14.  kehottaa komissiota teettimddn tutkimuksen, jossa arvioidaan myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen
vasymysoireyhtyman sosiaalisia ja taloudellisia kokonaiskustannuksia EU:ssa;

15.  kehottaa komissiota ja jasenvaltioita kdynnistiméddn tiedotus- ja valistuskampanjoita terveydenhuollon ammatti-
laisten ja yleison keskuudessa, jotta viestolle voidaan tiedottaa myalgisen myeloenkefalopatian | kroonisen visymysoi-
reyhtymin olemassaolosta ja oireista;

16.  kehottaa neuvostoa hyviksymédin EU:n seuraavasta monivuotisesta rahoituskehyksestd parhaillaan kaytdvien
neuvottelujen yhteydessd parlamentin pyynnon Horisontti Eurooppa -puiteohjelman mairarahojen lisddmisestd ja niiden
pikaisesta hyvdksymisestd, jotta tyot voidaan aloittaa hyvissd ajoin myalgista myeloenkefalopatiaa/ kroonista
vasymysoireyhtymaa koskevan tutkimuksen varmistamiseksi;

17.  kehottaa komissiota tunnustamaan erityishaasteet, joita tutkijat kohtaavat tutkiessaan sairauksia, joiden syytd ei
tunneta, kuten myalgista myeloenkefalopatiaa | kroonista visymysoireyhtyma, ja varmistamaan, ettd ndistd vaikeuksista
huolimatta nditd sairauksia koskeva biolddketieteellinen tutkimus saa oikeudenmukaisella tavalla rahoitusta Horisontti
Eurooppa -puiteohjelmasta;

18.  korostaa, ettd on tirkedd lisitd tietoisuutta asiasta edistimalld edelleen toimia EU:n ja jasenvaltioiden tasolla kunkin
vuoden helmikuun viimeisend pdivind vietettdvan harvinaisten sairauksien pdivin yhteydessd;

19.  kehottaa puhemiestd vilittimdan timan paitoslauselman neuvostolle ja komissiolle sekd jasenvaltioiden hallituksille
ja parlamenteille.
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