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UZNESENIA

EUROPSKY PARLAMENT

P9_TA(2020)0140
Ziadost o financovanie biomedicinskeho vyskumu myalgickej encefalomyelitidy

Uznesenie Eurdpskeho parlamentu z 18. jina 2020 o dodatoénom financovani biomedicinskeho vyskumu
myalgickej encefalomyelitidy (2020/2580(RSP))

(2021/C 362/01)

Eurdpsky parlament,
— 5o zretelom na ¢ldnky 168 a 179 az 181 Zmluvy o fungovani Eurépskej tnie (ZFEU),
— so zretelom na ¢ldnok 35 Charty zdkladnych prdv Eurdpskej tnie,

— so zrete[om na otdzku na pisomné zodpovedanie Komisii z 2. septembra 2019 o vyskume myalgickej encefalomyelitidy
(ME) (E-002599/2019) a na odpoved Komisie z 28. oktdbra 2019,

— so zretelom na otdzku na pisomné zodpovedanie Komisii zo 4. decembra 2018 o syndréme chronickej tnavy
(E-006124/2018) a na odpoved Komisie z 30. janudra 2019,

— so zretelom na otdzku na pisomné zodpovedanie Komisii z 28. augusta 2018 o myalgickej encefalomyelitide: uznanie
podpory vyskumu a odbornej pripravy Svetovou zdravotnickou organizdciou a Komisiou (E-004360/2018) a odpoved
Komisie z 1. novembra 2018,

— so zretefom na otdzku na pisomné zodpovedanie Komisii z 9. novembra 2017 o financovani vyskumu ME/CES
(E-006901/2017) a na odpoved Komisie z 18. decembra 2017,

— so zretefom na ¢ldnok 227 ods. 2 rokovacieho poriadku,

A. kedZe Vyboru pre peticie bolo dorucenych niekolko peticii, ktoré vyvoldvajii obavy v stvislosti s chybajicou liecbou
a stcasnym nedostato¢nym financovanim biomedicinskeho vyskumu v oblasti myalgickej encefalomyelitidy/syndrému
chronickej tnavy (ME/CFS) v rdmci EU;

B. kedZe podla ¢lanku 35 Charty zdkladnych prdv Eurdpskej tnie md kazdy pravo vyuzivat lekdrsku starostlivost za
podmienok stanovenych vnitrodtatnymi pravnymi predpismi a postupmi, zatial ¢o iné medzindrodné ndstroje v oblasti
ludskych préav vritane VSeobecnej deklardcie Tudskych prav, Medzindrodného paktu o hospodarskych, socidlnych
a kultarnych pravach a Dohovoru o pravach osob so zdravotnym postihnutim uzndvaji alebo odkazujii na pravo na
zdravie alebo jeho prvky, ako je prdvo na zdravotni starostlivost;

C. kedZe opatrenia ¢lenskych §titov a Unie sa musia zameriavat na zlep3enie verejného zdravia; kedze tento ciel by sa mal
dosiahnut prostrednictvom podpory Unie pre ¢lenské $tity podporovanim spoluprice a podporou vyskumu pricin,
prenosu a prevencie chorob;
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D. kedZe myalgickd encefalomyelitida/syndréom chronickej tinavy je invalidizujica chronickd multisystémovd choroba
nezndmej etioldgie, ktorej symptomy, zdvaznost a progresia st mimoriadne variabilné;

E. kedZe Svetovd zdravotnicka organizdcia klasifikuje myalgickii encefalomyelitidu/syndrém chronickej tnavy ako
poruchu nervového systému v rdmci medzindrodnej klasifikicie chorob (ICD-11) s kédom 8E49 (syndrém
postvirusovej tinavy);

F. kedZe myalgickd encefalomyelitida/syndrém chronickej Gnavy je zlozité, tazké zdravotné postihnutie, pretoze extrémna
tnava a iné fyzické symptémy mozu znemoznit vykondvanie kazdodennych ¢innosti; kedze moze zavazne ovplyvnit
kvalitu Zivota a pacienti s myalgickou encefalomyelitidou/syndromom chronickej tinavy mozu skondit tak, Ze su
pripttani na 16zko alebo niteni zostat doma so silnymi bolestami, negativnymi vplyvmi na socidlne a rodinné vztahy
a znaénymi ndkladmi pre spoloc¢nost, pokial ide o stratu pracovnej schopnosti;

G. kedZze treba venovat osobitnii pozornost vysokému riziku socidlneho vyldcenia osob postihnutych myalgickou
encefalomyelitidou/syndrémom chronickej tnavy; kedZe v tomto zmysle je pre zamestnané osoby, ktoré trpia touto
chorobou, nevyhnutné, aby boli schopné udrzat si svoje pracovné miesta, aby sa neocitli v izolacii;

H. kedZe by sa mali prijat vSetky moZné opatrenia na prisposobenie pracovnych podmienok a Zivotného prostredia
zamestnancom, ktori trpia myalgickou encefalomyelitidou/syndrémom chronickej tinavy; kedZe by mali mat tiez ndrok
na prisposobenie pracoviska a pracovného ¢asu;

. kedZe este stile nie sa stanovené ziadne biomedicinske diagnostické testy pre myalgicka encefalomyelitidu/syndrom
chronickej Gnavy, ani Ziadna lie¢ba schvalend na drovni EU a Eurdpskej agentiry pre lieky;

J. kedZze pre nedostatok koordinovaného a komplexného zberu tdajov na drovni EU nie je znimy vyskyt a prevalencia
myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej tnavy v EU, rovnako ako celkové socidlna a hospodarska zétaz,
ktord z toho vyplyva;

K. kedZe podla odpovede Komisie z 30. augusta 2019 na peticiu ¢. 0204/2019 bola myalgickd encefalomyelitida/syndrém
chronickej Gnavy diagnostikovand u priblizne 24 miliénov oséb na celom svete, ¢o sa vsak povazuje len za 10 %
celkového poctu Tudi postihnutych myalgickou encefalomyelitidou/syndréomom chronickej tnavy;

L. kedZe Americkd spolo¢nost pre myalgickid encefalomyelitidu a syndrém chronickej inavy odhaduje, Ze priblizne 17 az
24 miliénov I'udi na celom svete trpi myalgickou encefalomyelitidou/syndromom chronickej tnavy;

M. kedZe sa predpoklad4, Ze priblizne dva miliény Tudi v EU, bez ohladu na ich etnicky povod, vek alebo pohlavie, je
postihnutych myalgickou encefalomyelitidou/syndromom chronickej tGnavy; kedZe medzi dospelymi sii najviac
postihnuté Zeny;

N. ked7e doteraz je myalgickd encefalomyelitida/syndrom chronickej tinavy nedostatocne pochopend a v dosledku toho
nedostato¢ne diagnostikovand z dévodu nedostatoénych poznatkov poskytovatelov zdravotnej starostlivosti o tejto
chorobe, alebo aj z dovodu tazkosti pri zistovani symptomov a nedostatku vhodnych diagnostickych testov;
kedze nedostatoéné pochopenie myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej tinavy mozZe znacne stazit
uzndvanie zdravotného postihnutia z povolania u pacientov;

O. kedZe komunita pacientov sa citi byt odstrend a ignorovand verejnymi orgdnmi a spolo¢nostou ako celkom
pacienti sa stazujd, Ze su obetami stigmatizicie v dosledku nedostato¢nych vedomosti o tejto chorobe; kedZze stigma
v stvislosti s pravami osob s myalgickou encefalomyelitidou/syndromom chronickej tinavy a psychické utrpenie s tym
spojené, ktoré mé dramaticky vplyv na jednotlivcov, rodiny a spolo¢nost a na kazdy aspekt Zivota ob&anov, st prilis
¢asto nedostatoéne uznané;

P. kedZe by sa potencidlne mohlo zabranit pristupu deti a mladych ludi postihnutych myalgickou encefalomyelitidou/
syndrémom chronickej tnavy k vzdelaniu;

Q. kedZe je zrejma potreba lepsie uznat tento druh choréb na drovni ¢lenskych statov; kedze osobitne cielend odbornd
priprava by sa mala poskytovat s ciefom zvysit informovanost verejnych orgdnov, poskytovatelov zdravotnej
starostlivosti a dradnikov vo vieobecnosti;

R. kedZe peticia ¢. 0204/2019 bola prijatd a nadalej dostdva zna¢ny pocet podpisov na podporu od pacientov a ich rodin,
ako aj od vedeckej obce a pozaduje, aby sa do biomedicinskeho vyskumu myalgickej encefalomyelitidy/syndrému
chronickej tinavy a na podporu pacientov investovalo viac zdrojov;

S. kedZe v priebehu rokov viaceri poslanci Eurépskeho parlamentu predlozili Komisii otdzky tykajice sa dostupnosti
finanénych prostriedkov EU na vyskum myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej dnavy;
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T. kedZe vyskumné dsilie zamerané na myalgickii encefalomyelitidu/syndrém chronickej tinavy zostdva pomerne
roztriestené a chyba koordinacia vyskumu na tdrovni EU; kedze napriek podpore, ktord sa poskytuje v rdmci programu
Horizont 2020 (rdmcového programu EU pre vyskum a inovécie (2014 — 2020)), viacerym vyskumnym projektom
tykajicim sa neurologickych portich réznych etioldgii, ako aj vyskumu bolesti (napriklad Help4Me, GLORIA a RTCure),
Komisia vo svojej odpovedi z 30. janudra 2019 na otdzku na pisomné zodpovedanie E-006124/2018 pripustila, Ze ,do
dnesného diia neboli v rimcovych programoch EU pre vyskum a inovicie podporené Ziadne konkrétne projekty
v oblasti diagnostiky/liecby myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej Gnavy*;

1. vyjadruje znepokojenie nad vysokym vyskytom myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej tnavy v EU
s odhadovanym poc¢tom 2 miliénov obyvatelov postihnutych touto chorobou;

2. vita podporu Komisie pre organiziciu eurépskej spoluprace v oblasti vedy a techniky (COST), ktord neddvno vytvorila
integrovand siet vyskumnych pracovnikov pracujicich na myalgickej encefalomyelitide/syndréme chronickej dnavy;
domnieva sa, Ze sief Euromene moze priniest ,pridanti hodnotu“ k ¢innostiam, ktoré by neboli také uc¢inné, ak by sa
vykondvali len na vnitro$titnej drovni;

3. vita pracu, ktord sa v s¢asnosti vykondva v sieti Euromene, ktorej cielom je vytvorit spolo¢ny celoeurdpsky pristup
na rieSenie zdvaznych nedostatkov v znalostiach o tejto komplexnej chorobe a poskytnit informdcie o zétazi ochorenia
v Eurdpe a o klinickej diagnéze a moznej liecbe pre poskytovatelov starostlivosti, pacientov a iné zainteresované strany;

4.  vita zdviazok Komisie uvedeny v jej odpovedi z 28. oktdbra 2019 na otdzku E-002599/2019 poskytnit dalsie
moznosti pre vyskum myalgickej encefalomyelitidy/syndromu chronickej tnavy prostrednictvom nadchddzajiiceho
ramcového programu pre vyskum a inovacie, ktory nahradi program Horizont 2020, konkrétne program Horizont Eurdpa;

5. vyjadruje vSak polutovanie nad tym, Ze iniciativy financovania, ktoré doteraz prijala Komisia, nie s dostatocné; je
znepokojeny sticasnym nedostato¢nym financovanim vyskumu myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej tnavy,
¢o mozno povazovat za skryty problém verejného zdravia v EU; zdoraziuje Coraz naliehavejsiu potrebu riesit Tudské
a socidlno-ekonomické dosledky rastiiceho poctu jednotlivcov, ktori Zijii a pracuji s takymto dlhodobym hendikepujiicim
a chronickym postihnutim, ktoré ovplyviuje udrzatelnost a kontinuitu ich prdce a zamestnanosti;

6.  vyzyva Komisiu, aby vyclenila dodato¢né financné prostriedky a stanovila priority v rdmci vyziev na predkladanie
projektov osobitne zameranych na biomedicinsky vyskum myalgickej encefalomyelitidy/syndromu chronickej tGnavy
s ciefom vypracovat a validovat biomedicinsky diagnosticky test a ti¢innti biomedicinsku lie¢bu, ktoré mozu chorobu liecit
alebo zmiernit jej Gcinky;

7. domnieva sa, Ze sticasné nedostato¢né financovanie biomedicinskeho vyskumu myalgickej encefalomyelitidy/syn-
drému chronickej tinavy nie je odévodnené vzhladom na odhadovany velky pocet pacientov a ndsledny hospodarsky
a socidlny vplyv tejto choroby;

8.  zdoraziiuje potrebu realizdcie inovativnych projektov, ktoré mozu zabezpecit koordinované a komplexné
zhromazdovanie dajov o tejto chorobe v ¢lenskych statoch, a pozaduje povinné poddvanie sprav vo vietkych ¢lenskych
Stdtoch, v ktorych sa vyskytuje myalgickd encefalomyelitida/syndrém chronickej dnavy;

9.  vyzyva vietky clenské 3tity, aby rdznym sposobom prijali kroky potrebné na zabezpecenie riadneho uznania
myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej navy;

10.  vyzyva Komisiu, aby podporovala spoluprdcu a vymenu najlepsich postupov medzi ¢lenskymi $tdtmi, pokial ide
o skriningové metddy, diagnostiku a liecbu, a aby vytvorila eurdpsky register prevalencie pacientov s myalgickou
encefalomyelitidou/syndrémom chronickej Gnavy;

11.  ziada Komisiu, aby poskytla finanéné prostriedky na zabezpecenie primeraného a lepsieho lekdrskeho vzdeldvania
a odbornej pripravy pre odbornikov v oblasti zdravotnictva a socidlnej starostlivosti, ktori pracuji s pacientmi
postihnutymi myalgickou encefalomyelitidou/syndrémom chronickej tGnavy; vyzyva preto Komisiu, aby preskiimala
uskutocnitelnost vytvorenia fondu EU na prevenciu a liecbu myalgickej encefalomyelitidy/syndrému chronickej tnavy;

12. vyzyva Komisiu, aby zabezpecila financovanie potrebnej logistickej podpory pre vyskumnych pracovnikov s cielom
podporovat koordindciu vyskumnych ¢innosti v tejto oblasti v rdmci EU, pokial ide o uréenie komplexnosti diagnostiky
myalgickej encefalomyelitidy/syndromu chronickej tinavy a vyziev v oblasti starostlivosti o pacienta a rozvinutie plného
potencidlu pristupu k inovdcidm a zdravotnym tdajom zhromazdenym odbornikmi a v§etkymi zainteresovanymi stranami
s cielom uprednostnit spravnu politiku;
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13.  pozaduje, aby sa zintenzivnila medzindrodna spolupraca v oblasti vyskumu myalgickej encefalomyelitidy/syndrému
chronickej tinavy s cielom urychlit rozvoj objektivnych diagnostickych noriem a t¢innych foriem liecby;

14, vyzyva Komisiu, aby zadala vypracovanie sttdie, v ktorej sa postdia celkové socidlne a hospoddrske ndklady, ktoré
mozno pripisat myalgickej encefalomyelitide/syndrému chronickej tinavy v rdmci EU;

15.  vyzyva Komisiu a clenské $tity, aby spustili informacné a osvetové kampane medzi zdravotnickymi pracovnikmi
a verejnostou s cielom upozornit obyvate[stvo na existenciu a symptémy myalgickej encefalomyelitidy/syndrému
chronickej tnavy;

16.  vyzyva Radu, aby v rdmci prebiehajicich rokovani o budticom viacroénom finanénom ramci EU akceptovala ziadost
Eurépskeho parlamentu o zvy3enie rozpoctu pre program Horizont Eurépa a urychlene prijala tento rozpocet, aby sa
mohla véas zacat praca na zabezpeceni vyskumu v oblasti myalgickej encefalomyelitidy/syndromu chronickej dnavy;

17.  vyzyva Komisiu, aby uznala osobitné vyzvy, ktorym celia vyskumni pracovnici pri prci na chorobach, ktorych
pri¢iny nie st zndme, ako napriklad myalgickd encefalomyelitida/syndrém chronickej tinavy, a aby zabezpecila, Ze napriek
tymto problémom bude mat biomedicinsky vyskum takychto chorob spravodlivy pristup k financovaniu, ktoré poskytuje
Horizont Eurdpa;

18.  zdoéraznuje vyznam zvySovania informovanosti o tejto otdzke prostrednictvom dalsej podpory ¢innosti na tirovni
Unie a ¢lenskych $tatov v stvislosti s Diiom zriedkavych chordb, ktory sa oslavuje kazdy rok vo februdri;

19.  poveruje svojho predsedu, aby postipil toto uznesenie Rade, Komisii a vlidam a parlamentom clenskych statov.
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