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A myalgids encephalomyelitisre irdnyulé orvosbiologiai kutatis finanszirozdsira irdnyul
kérelem

Az Eurépai Parlament 2020. jinius 18-i dllisfoglaldsa a myalgids encephalomyelitissel kapcsolatos orvosbioldgiai
kutatds kiegészits finanszirozdsirol (2020/2580(RSP))

(2021/C 362/01)

Az Eurépai Parlament,
— tekintettel az Eurépai Unié meikodésérdl szol6 szerzédés (EUMSZ) 168., valamint 179-181. cikkeire,
— tekintettel az Eurdpai Unié Alapjogi Chartdjanak 35. cikkére,

— tekintettel a Bizottsdghoz intézett, a myalgids encephalomyelitis (ME) kutatdsardl sz6l6, 2019. szeptember 2-i, irdsbeli
valaszt igénylS kérdésre (E-002599/2019) és a Bizottsdg 2019. oktéber 28-i vélaszdra,

— tekintettel a Bizottsaghoz intézett, a kronikus faradtsdg szindromardl sz616, 2018. december 4-i, irdsbeli valaszt igényld
kérdésre (E-006124/2018) és a Bizottsdg 2019. janudr 30-i vélaszdra,

— tekintettel a Bizottsdghoz intézett, a myalgids encephalomyelitis Egészségiigyi Vilagszervezet éltali elismerésérél és
a Bizottsdg altal nydjtott kutatdsi és képzési tdamogatdsrol sz616, 2018. augusztus 28-i, irasbeli vélaszt igényld kérdésre
(E-004360/2018) és a Bizottsag 2018. november 1-jei véilaszdra,

— tekintettel a Bizottsdghoz intézett, a kronikus faradtsdg szindrémarol sz6l6, 2017. november 9-i, irdsbeli vdlaszt igényls
kérdésre (E-006901/2017) és a Bizottsdg 2017. december 18-i vélaszdra,

— tekintettel eljardsi szabdlyzata 227. cikkének (2) bekezdésére,

A. mivel a Peticids Bizottsighoz szdmos peticié érkezett, amelyekben az emberek elégedetlenségiiknek adtak hangot
amiatt, hogy a myalgids encephalomyelitisre (kronikus faradtsdg szindréma, ME/CFS) nincs gydgymad, és a kapcsol6dé
orvosbioldgiai kutatdsokra jelenleg nincs megfelel§ finanszirozds az EU-ban;

B. mivel az Eurdpai Unié Alapjogi Chartdjanak 35. cikke értelmében ,a nemzeti jogszabalyokban és gyakorlatokban
megdllapitott feltételek mellett mindenkinek joga van orvosi kezeléshez”, mig mds nemzetkozi emberi jogi eszkozok,
tobbek kozott az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozata, a Gazdasdgi, Szocidlis és Kulturdlis Jogok Nemzetkozi
Egyezségokmdnya és a fogyatékossiggal €16 személyek jogairdl sz6l6 egyezmény szintén elismerik vagy emlitik az
egészséghez vald jogot vagy annak egyes elemeit, példaul az orvosi ellitdshoz valé jogot;

C. mivel a tagillamok és az Uni6 intézkedéseinek a kozegészségiigy javitdsdra kell irdnyulniuk; mivel ezt a célkittizést
a tagdllamoknak nyujtott uniés tdmogatds, és ennek keretében az egyiittmikodés, valamint a betegségek okaival,
terjedésével és megel8zésével kapcsolatos kutatdsok elémozditdsa révén kell elérni;
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D. mivel a myalgids encephalomyelitis ismeretlen etiologidjti, kdrosodast okozd kréonikus multiszisztémas betegség,
amelynek tiinetei, stilyossdga és progresszidja rendkiviil valtozo;

E. mivel a myalgids encephalomyelitist az Egészségiigyi Vildgszervezet a betegségek nemzetkozi osztdlyozdsa (ICD-11)
szerint a 8E49 kod (postviralis firadtsdg szindréma) alatt idegrendszeri rendellenességként osztdlyozza;

F. mivel a myalgids encephalomyelitis Osszetett, a fizikai képességeket nagymértékben korldtozé betegség, mivel
a szélsGséges fdradtsdg és mads fizikai tiinetek lehetetlenné tehetik a mindennapi tevékenységek végzését; mivel
a myalgids encephalomyelitisben szenvedd betegek életminGsége sulyosan sériilhet, és eléfordulhat, hogy a betegség
elérehaladtdval dgyhoz, illetve helyhez kotott életmddra kényszeriilnek és sokat szenvednek, ami negativan hat
a tarsadalmi és csaladi kapcsolataikra, és a kies6 munkaerd miatt jelentds tdrsadalmi koltségeket von maga utdn;

G. mivel kiilonos figyelmet kell forditani a myalgids encephalomyelitisben szenvedSk tarsadalmi kirekesztédésének magas
kockdzatdra; mivel ebben az értelemben az e betegségben szenved§ munkavallalok szdmdra alapvetd fontossaga, hogy
megtarthassdk munkahelyiiket annak érdekében, hogy ne szigetel6djencek el;

H. mivel minden lehetséges intézkedést meg kell tenni a myalgids encephalomyelitisben szenvedé munkavillalok
munkakorilményeinek és munkakornyezetének megfelel6 adaptaldsa érdekében; mivel biztositani kell szdimukra az
allapotuknak megfelel@en kialakitott munkahelyhez és munkaid6hoz val6 jogosultsdgot;

I. mivel még mindig nem allnak rendelkezésre elismert orvosbioldgiai diagnosztikai mddszerek a myalgids
encephalomyelitis megéllapitdsara, sem pedig az EUJEMA dltal jovdhagyott gyogykezelések;

J.  mivel az unids szintl 6sszehangolt és dtfogd adatgydjtés hidnya miatt nem ismert sem a myalgids encephalomyelitis

EU-n beliili incidencidja és prevalencidja, sem az abbdl ered§ éltaldnos tarsadalmi és gazdasdgi teher;

K. mivel a Bizottsdg 0204/2019. szdmi peticidra adott 2019. augusztus 30-i vélasza szerint a myalgids encephalomyelitist
vildgszerte koriilbelil 24 millié embernél diagnosztizaltdk, de ez a becslések szerint a teljes betegség-siijtotta
népességnek csupan 10 %-a;

L. mivel az amerikai Myalgids Encephalomyelitis és Krénikus Faradtsdg Szindroma Térsasdg becslései szerint vildgszerte
mintegy 17-24 milliéra tehet6 a myalgids encephalomyelitisben szenveddék szdma;

M. mivel az EU-ban mintegy kétmillié emberrdl feltételezhetS, hogy myalgids encephalomyelitisben szenved, etnikai
hovatartozdstdl, életkortdl vagy nemtdl fiiggetleniil; mivel a felndttek korében a ndk érintettsége nagyobb;

N. mivel a myalgids encephalomyelitisrl szerzett ismereteink a mai napig igen korldtozottak, kovetkezésképpen
aluldiagnosztizalt korképrdl van szé, vagy azért, mert az egészségiigyi szolgéltatok til kevéssé ismerik ahhoz, hogy
felismerjék, vagy azért, mert a tinetek észlelése nehézséget okoz és nem dllnak rendelkezésre megfelels diagnosztikai
modszerek; mivel a myalgids encephalomyelitis megértésének hidnydban a betegek foglalkozdsi fogyatékossdgdnak
elismerése jelentGs akaddlyokba titkozik;

O. mivel az érintett betegek tigy érzik, hogy a hatdsigok és a tarsadalom egésze nélkiilozésre itéli és magukra hagyja Sket,
és jogosan kérik problémajuk elismertségének novelését és a kutatds elérehaladdsdnak tdmogatdsara szant finanszirozds
novelését; mivel a betegek kifogdsoljak, hogy a betegségiikkel kapcsolatos hidnyos ismeretek miatt megbélyegzés
dldozataiva vdlnak; mivel a myalgids encephalomyelitisben szenvedd személyek jogait 6vezs megbélyegzést és az ehhez
kapcsolodo lelki szorongdst, amely dramai hatast gyakorol az egyes emberekre, a csaladokra és a tirsadalomra, valamint
a polgdrok életének minden aspektusdra, gyakran kevéssé ismerik el;

P. mivel a myalgids encephalomyelitisben szenvedd gyermekek és fiatalok akdr az oktatdshoz valé hozzaférés terén is
akaddlyokba iitkozhetnek;

Q. mivel nyilvinvald, hogy tagdllami szinten jobban el kell ismerni az ilyen tipusii betegségeket; mivel célzott
figyelemfelkelts képzést kellene biztositani a hat6sdgok, az egészségligyi szolgaltatok és dltaldban a tisztvisel6k korében;

R. mivel a 0204/2019. szdmd petici6 — amely jelentSs szdmu tdmogaté aldirdst kapott és kap folyamatosan a betegektdl,
csaladjaiktol, valamint a tudomanyos kozosségtdl — felszOlit a myalgids encephalomyelitis orvosbioldgiai kutatdsdra és
a betegtdmogatdsra szant forrasok novelésére;

S. mivel az évek sordn szdmos eurépai parlamenti képvisel§ nyujtott be kérdéseket a Bizottsighoz, melyekben azt
feszegették, hogy rendelkezésre dll-e unids finanszirozas a myalgids encephalomyelitisre irdnyuld kutatds céljaira;
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T. mivel a myalgids encephalomyelitisre iranyuld kutatdsi eréfeszitések tovabbra is meglehetésen szétszortak, és nincsenek
unids szinten koordindlva; mivel a Horizont 2020, az EU kutatdsi és innovacios keretprogramja (2014-2020) keretében
jutott ugyan tdmogatds a killonb6z4 etioldgidju idegrendszeri rendellenességekre irdnyuld kutatdsi projektekre, valamint
a fdjdalommal kapcsolatos kutatdsokra (példdul a Help4Me, a GLORIA és az RTCure), a Bizottsdg az E-006124/2018.
sz., irdsbeli vélaszt igényl6 kérdésre adott 2019. janudr 30-i vélaszdban elismerte, hogy ,az EU kutatdsi és innovdci6s
keretprogramjai mindeddig nem tdmogattak a myalgids encephalomyelitis diagnosztizaldsara/kezelésére irdnyuld
konkrét projekteket”;

1. aggasztonak tartja, hogy az EU-ban a becslések szerint 2 millié polgdrt érint a myalgids encephalomyelitis, ami
gyakori el6forduldst jelent;

2. udvozli, hogy a Bizottsdg timogatja az eurdpai tudomanyos és technoldgiai egyiittmitkodés (COST) szervezetét, amely
a kozelmdltban létrehozta a myalgids encephalomyelitisszel foglalkozé kutatok integralt hdlézatdt (Euromene); gy véli,
hogy az Euromene hozzdadott értéket biztosit olyan tevékenységekhez, amelyek kizdrdlag nemzeti szinten folytatva nem
lennének annyira hatékonyak;

3. udvozli az Euromene hdlézat dltal jelenleg végzett munkdt, amelynek célja, hogy kozos, egész Eurdpéra kiterjedd
megkozelitést alakitson ki a myalgids encephalomyelitisszel kapcsolatos ismeretek terén fenndlld stlyos hidnyossdgok
kezelésére, valamint hogy tdjékoztatdst nyujtson az ellatdst nyujtok, a betegek és mds érdekelt felek szdmara a betegség
eur6pai jelenléte okozta teherrdl, a klinikai diagnozisrdl és a lehetséges kezelésekrdl;

4. udvozli, hogy a Bizottsdg az E-002599/2019. szdmt kérdésre adott 2019. oktdber 28-i vélaszdban kotelezettséget
véllalt arra, hogy tovabbi kutatdsi lehetGségeket biztosit a myalgids encephalomyelitisre vonatkozéan a ,Horizont 2020”
keretprogramot kovetd kovetkezd kutatdsi és innovacids keretprogramon, nevezetesen az Eurdpai horizonton keresztiil;

5. ugyanakkor sajndlattal dllapitja meg, hogy a Bizottsdg dltal eddig elfogadott finanszirozdsi kezdeményezések nem
elegenddek; aggodalmat fejezi ki az egész EU-ra kiterjeds, rejtett kozegészségiigyi problémdnak is tekinthet§ myalgids
encephalomyelitisre irdnyul6 kutatdsok jelenlegi alulfinanszirozottsiga miatt; hangsilyozza, hogy egyre siirget6bb sziikség
van azon emberi és tdrsadalmi-gazdasdgi kovetkezmények kezelésére, melyet az ilyen tartds, fogyatékossdgot okozo,
a munka és a foglalkoztatds fenntarthatdsdgdra és folyamatossdgara kihat6 kronikus betegségekkel €16 és dolgozé személyek
n6vekvs szdma jelent;

6. felhivja a Bizottsagot, hogy kiilonitsen el tovabbi finanszirozést, és részesitse elényben a kifejezetten a myalgids
encephalomyelitisre irdnyuld orvosbioldgiai kutatasra 6sszpontositd projektekre vonatkozé felhivasokat, amelyek célja az
orvosbioldgiai diagnosztikai vizsgalatok, valamint a betegség gydgyitasara vagy hatdsainak enyhitésére alkalmas és hatékony
orvosbioldgiai kezelések kidolgozdsa és validdldsa;

7. ugy véli, hogy a myalgids encephalomyelitisre irdnyulé orvosbioldgiai kutatds jelenlegi alulfinanszirozottsdga
indokolatlan, tekintettel a betegek becsiilt nagy szdmadra és a betegség ebbdl kovetkezd gazdasagi és tarsadalmi hatdsdra;

8.  hangstlyozza, hogy olyan innovativ projekteket kell végrehajtani, amelyek lehet6vé teszik a betegségre vonatkozo
osszehangolt és atfogd adatgydijtést a tagdllamokban, és felszolit a betegség bejelentésének kotelezdvé tételére a myalgids
encephalomyelitis altal érintett valamennyi tagéllamban;

9. felszdlitja valamennyi tagdllamot, hogy hatdrozottan tegyék meg a myalgids encephalomyelitis megfeleld
elismerésének biztositdsdhoz sziikséges lépéseket;

10.  felhivja a Bizottsagot, hogy mozditsa el§ a tagdllamok kozotti egyiittmikodést és a bevalt gyakorlatok cseréjét
a sziirési moédszerek, a diagnozis és a kezelés tekintetében, valamint hozzon létre eurdpai prevalencianyilvantartdst
a myalgids encephalomyelitis vonatkozdsdban;

11.  kéri, hogy a Bizottsdg nyujtson finanszirozdst a myalgids encephalomyelitisben szenved§ betegekkel foglalkozd
egészségiigyi és szocidlis szakemberek megfelel§ és jobb orvosi oktatdsdnak és képzésének biztositdsdhoz; ezért felhivja
a Bizottsdgot, hogy vizsgilja meg egy, a myalgids encephalomyelitis megel6zésére és kezelésére szolgdlé unids alap
megvaldsithat6sdgat;

12.  felhivja a Bizottsigot, hogy biztositsa a kutatok szamdra sziikséges logisztikai tdmogatds finanszirozdsit az
e teriileten folytatott kutatdsi tevékenységek EU-n beliili Osszehangoldsinak el6mozditdsa érdekében, a myalgids
encephalomyelitis diagnosztikdja oOsszetettségének és a betegek elldtdsdval kapcsolatos kihivasoknak az azonositdsa,

valamint a szakért6k hozzdjiruldsa és az sszes érdekelt fél bevondsa révén gyfijtott innovécids és egészségiigyi adatokhoz
val6 hozzaférésben rejls lehetdségek teljes kori kiakndzdsa tekintetében, a megfelels politika elGtérbe helyezése érdekében;
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13.  fokozott nemzetkozi egyiittmiikodésre szolit fel a myalgids encephalomyelitis kutatdsa terén az objektiv
diagnosztikai szabvanyok és a hatékony kezelési formak kidolgozasanak felgyorsitdsa érdekében;

14.  felhivja a Bizottsdgot, hogy rendeljen meg egy tanulmdnyt, amely értékeli a myalgids encephalomyelitis nyoman az
EU-ban felmeriil§ dltaldnos tirsadalmi és gazdasdgi koltségeket;

15.  felkéri a Bizottsdgot és a tagdllamokat, hogy inditsanak tdjékoztaté és figyelemfelhivé kampdnyokat az egészségligyi
szakemberek és a nyilvanossdg korében annak érdekében, hogy felhivjak a lakossdg figyelmét a myalgids encephalomyelitis
létezésére és tiineteire;

16.  felhivja a Tandcsot, hogy az EU kovetkezd tobbéves pénziigyi keretérél jelenleg folyé targyaldsok keretében fogadja el
az Eurdpai Parlament arra irdnyuld kérését, hogy noveljék az Eurdpai horizont koltségvetését és gyorsan fogadjdk is el azt,
hogy id6ben megkezdédhessen a munka a myalgids encephalomyelitisre vonatkoz6 kutatds biztositdsa érdekében;

17.  felhivja a Bizottsdgot, hogy ismerje el az ismeretlen eredet’ betegségekkel, példdul a myalgids encephalomyelitisszel
foglalkoz6 kutatdk el6tt dll6 kiilonleges kihivasokat, és e nehézségek ellenére biztositson méltanyos hozzaférést az Eurdpai
horizont dltal biztositott finanszirozdshoz az ilyen betegségekre irdnyul6 orvosbioldgiai kutatdsi projektek szdmara;

18.  hangstlyozza a témaval kapcsolatos figyelemfelkeltés fontossdgat a minden év februdrjanak utolsé napjin sorra
keriil ,Ritka betegségek napja” koriili unids és tagallami szintli tevékenységek tovabbi elémozditdsa révén;

19.  utasitja elnokét, hogy tovabbitsa ezt az dllisfoglaldst a Tandcsnak, a Bizottsdgnak, valamint a tagdllamok
kormanyanak és parlamentjének.
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