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Dyskryminacja pacjentéw z SM

Rezolucja Parlamentu Europejskiego ref. Petycja 842/2001 dotyczgca skutkow
dyskryminacyjnego traktowania oséb ze stwardnieniem rozsianym w Unii
Europejskiej (2003/2173 (INI))

Parlament Europejski:
- bioragc pod uwage Petycje 842/2001 ztozong przez Louise McVay,
- biorgc pod uwage Zasade 175(1) Regulaminu,

- biorgc pod uwage raport Komitetu Petycji oraz opinie Komitetu ds. Zatrudnienia i Spraw
Spotecznych (A5-0451/2003),

A. uwzgledniajac, ze Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej deklaruje, ze godnosc¢ ludzka jest
nienaruszalna i musi by¢ respektowana i chroniona,

B. uwzgledniajac, ze Artykut 26 tej samej Karty stanowi, ze ,, Unia uznaje i szanuje prawo oséb z
niepetnosprawnoscig do korzystania ze Srodkéw przeznaczonych na zapewnienie ich niezaleznosci,
integracji spotecznej i zawodowej oraz partycypacji w zyciu spotecznym”,

C. uwzgledniajac, ze Artykut 35 Karty czyni narodowe prawa i praktyki odpowiedzialnymi za leczenie,
Unia musi zapewni¢ wysoki poziom ochrony zdrowia przy definiowaniu i implementacji swoich zasad
i aktywnosci,

D. uwzgledniajac, ze pierwszy podparagraf Artykutu 152 (1) Traktatu WE potwierdza, ze konieczne
jest zapewnienie wysokiego poziomu ochrony ludzkiego zdrowia przy definiowaniu i wdrazaniu
wszystkich wspdlnotowych zasad i aktywnosci, dlatego wymaga sie integracji spraw zdrowotnych
przy decyzjach wspdlnotowych w kazdym przypadku, kiedy zajdzie taka potrzeba,

E. uwzgledniajac, ze drugi podparagraf Artykutu 152 (1) deklaruje: ,, Akcja wspdlnotowa,
komplementarna do zasad narodowych, powinna by¢ ukierunkowana na poprawe zdrowia
publicznego, zapobieganie chorobom oraz eliminacje Zrédet zagrozenia ludzkiego zdrowia”, podczas
gdy zgodnie z Artykutem 152 (3) ,,Wspdlnota oraz Kraje Cztonkowskie powinny sprzyja¢ wspédtpracy z
krajami trzecimi i kompetentnymi organizacjami miedzynarodowymi w dziedzinie zdrowia
publicznego”,

F. uwzgledniajac, ze zostaty zgtoszone obawy dotyczgce mozliwych powigzan pomiedzy
stwardnieniem rozsianym a ekspozycjg na toksyczne substancje chemiczne, takie obawy podkreslajg
wage stosowania zasady ostroznosci, szczegdlnie przy reformie polityki Unii Europejskiej dotyczacej
substancji chemicznych, a takze potrzebe obrony tej zasady w wielostronnym oraz bilateralnym
kontekscie;

G. biorac pod uwage, ze osoby ze stwardnieniem rozsianym oraz wieloma innymi schorzeniami
przewlektymi s podmiotem zréznicowanej opieki medycznej i terapeutycznej w zaleznosci od



miejsca zamieszkania oraz fakt, ze Kraje Cztonkowskie, a takze instytucje Unii Europejskiej nadaty
niewystarczajgce pierwszenstwo sprawie wyjscia z tej sytuacji,

H. uwzgledniajac, ze w ostatnich latach, dzieki badaniom naukowym, osiggnieto znaczny postep w
badaniach nad stwardnieniem rozsianym, zabezpieczajac leczenie immunomodulujace, ktére
redukuje niepetnosprawnos¢ pacjentéw z SM oraz leczenie objawowe,

I. uwzgledniajac, ze przyczyny stwardnienia rozsianego pozostajg w duzej mierze nieznane, chociaz
uwaza sie, ze choroba jest skutkiem potgczenia czynnikdw genetycznych, Srodowiskowych oraz
immunologicznych, z tego powodu badanie nad przyczynami powinno zawrzeé i poszukiwac
mozliwych korelacji potencjalnych elementéw,

J. uwzgledniajac, ze niestety dostep do lekéw pozostaje nieréwny w obrebie Krajow Cztonkowskich
Unii Europejskich z powoddw budzetowych, poniewaz niewystarczajgca uwaga poswiecana jest
problemowi przez wtadze w dziedzinie zdrowia, a efekty tej sytuacji pogarszaja sie z powodu
koniecznosci podawania skutecznych lekéw w najwczesniejszym stadium po diagnozie, w celu
zapewnienia najlepszych rezultatow,

K. biorgc pod uwage, ze wedtug Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego w Unii Europejskiej
jest 400 000 osdb z diagnoza stwardnienia rozsianego a SM jest najczestszg przyczyng
niepetnosprawnosci mtodych dorostych, z ktérych dwie trzecie to kobiety,

L. biorgc pod uwage, ze oprécz terapii lekowej, konieczne jest rozwiniecie i prawidtowe alokowanie
zasobow na ustugi opieki nad pacjentami ze stwardnieniem rozsianym, ktére bedg ukierunkowane na
ich kompleksowe i dtugookresowe wymagania,

M. biorgc pod uwage, ze Unia Europejska dziatata na rzecz zapewnienia lepszych mozliwosci
zatrudnienia dla 0séb niepetnosprawnych poprzez Dyrektywe Rady 2000/78/EC z 27 pazdziernika
2000 ustalajgca ramy ogdlne rownego traktowania w zatrudnieniu i w zawodzie, ale petna i skuteczna
implementacja tej dyrektywy zajmie duzo czasu, o ile wtadze lokalne i narodowe nie zaczng dziata¢ z
wiekszym zdecydowaniem w celu zachety pracodawcéw do wypetniania zobowigzan wobec tak
narazonych oséb,

N. bioragc pod uwage, zZe jest popyt na bardziej catoSciowg dyrektywe dotyczacg praw
niepetnosprawnych i taka dyrektywa zostata przygotowana przez reprezentantéw oséb
niepetnosprawnych oraz prawnikow, byta ona promowana przez Grupe ds. Niepetnosprawnosci w
Parlamencie Europejskim, podczas gdy adekwatne wdrozenie juz zaakceptowanych srodkéw na
podstawie Artykutu 13 Traktatu Wspdlnotowego pozostaje priorytetem,

0. biorac pod uwage, ze Program Zdrowia Publicznego Unii Europejskiej (2003 do 2008) oraz zachete
jaka oferuje pracownikom stuzby zdrowia oraz ciatom publicznym w celu obmyslenia bardziej
spojnych strategii zdrowotnych radzenia sobie z takimi schorzeniami jak stwardnienie rozsiane w
perspektywie europejskiej.

P. biorgc pod uwage, ze niezbednym jest zwiekszenie zasobdw finansowych przeznaczanych na
badanie nad stwardnieniem rozsianym w Unii Europejskiej oraz poprawa komplementarnosci
projektéw badawczych uwzgledniajgcych zespdt czynnikdw, ktére wywotujg chorobe,



Q. biorac pod uwage, ze bliska wspdtpraca miedzynarodowa jest wazna w celu zapewnienia bardziej
ukierunkowanych funduszy w dziedzinie genetyki, badan i studiéw nad chorobami
autoimmunologicznymi oraz w celu zapewnienia skutecznego postepu w rozwoju zrozumienia
stwardnienia rozsianego, a takze rozwoju terapii,

R. biorgc pod uwage, ze ograniczanie dostepu do skutecznych terapii i lekdéw immunomodulujgcych
nie tylko ma szkodliwy wptyw na zdolnos¢ jednostki do pracy, negatywne dziatanie na jego rodzine,
zycie, wolno$é przemieszczania sie i integracji spotecznej, ale jest takze zaprzeczeniem
podstawowych praw.

S. uwzgledniajac, ze osoby ze stwardnieniem rozsianym sg czesto rozczarowane poziomem
zrozumienia oraz ekspertyzy zatrudnionych w stuzbie zdrowia i potrzebujg bardziej pozytywnego
podejscia, ktdre skoncentrowane by byto na tym, co mogg osiggna¢ jako jednostki niz skupienia
wytacznie na ich problemach,

T. uwzgledniajac, ze pomimo duzej liczby relatywnie mtodych ludzi, ktérzy muszg zyé z SM, w Unii
Europejskiej jest niewiele domdw opieki lub osrodkéw dziennego pobytu, ktdre zajmujg sie ich
potrzebami, i s przez to zmuszenie do dzielenia miejsca pobytu ze starszymi oraz geriatrycznymi
pacjentami, co nie jest korzystne, ani spotecznie adekwatne dla obu grup,

U. uwzgledniajac, ze zapewnienie dobrych praktyk oraz réwnego dostepu do leczenia i lepszych ustug
dla oséb ze stwardnieniem rozsianym powinno stac sie gtdwnym celem do osiggniecia przez wtadze
zdrowotne Unii Europejskiej i kazdy Kraj Cztonkowski powinien do tego zachecac swoich partneréw
poprzez skoordynowane programy zaprojektowane razem ze Swiatowg Organizacja Zdrowia,

V. uwzgledniajac, ze istotne jest uznanie i oddanie hotdu wazkiej roli odgrywanej przez narodowe
towarzystwa stwardnienia rozsianego oraz Europejskg Platforme Stwardnienia Rozsianego w
zapewnieniu realnej poprawy losu 0séb ze stwardnieniem rozsianym, poprzez ich zaangazowanie w
wyszukiwanie rozwigzan wielu problemoéw , przed ktérymi stojg osoby chore oraz poprzez ich
nieustajgce wysitki wptyniecia na decydentdéw w sposéb sprzyjajacy znalezieniu wyjscia z sytuacji,

W. Zauwaza sie ich role szczegdlnie przy zapewnieniu i szerzeniu uzytecznej i podstawowej informacji
dla oséb ze stwardnieniem rozsianym, ktére mogg z kolei zaoferowaé swojg pomoc i prawdziwg
solidarnosc z wieloma osobami, ktére w innym przypadku znalaztyby sie w jeszcze wiekszej izolacji od
spraw i debat, ktore ich bezposrednio dotycza.

1. Wzywa Komisje, aby specjalnie uszczegétowita i zaadresowata kwestie poruszone w tej rezolucji o
stwardnieniu rozsianym na nadchodzgcym spotkaniu Ministréw Zdrowia Unii Europejskiej z
perspektywaq stworzenia , Kodeksu Dobrej Praktyki” do przestrzegania w Krajach Cztonkowskich;

2. Nawotuje Komisje, by rozwineta blizszg miedzynarodowg wspotprace naukowa w kontekscie
Szdstego i Siddmego Programu Ramowego w celu przyspieszenia opracowania jeszcze
efektywniejszego leczenia stwardnienia rozsianego w réznych formach;

3. Uwzglednia zastosowanie zasady ostroznosci we wszystkich decyzjach majacych wptyw na zdrowie
publiczne, w szczegdlnosci dotyczacych uzytku i ekspozycji na toksyczne substancje chemiczne;



4. Zauwaza, ze pomimo tego, ze przyczyny SM, ktdre dotyka ponad 400 000 obywateli UE sg wcigz
nieznane oraz, ze Szésty Ramowy Program Badawczy nie sprostat oczekiwaniom zaangazowania w
»8téwny nurt” spraw zwigzanych z niepetnosprawnoscia — poziom badan UE nad
niepetnosprawnoscig oraz chorobami takimi jak MS faktycznie sie obnizyt; nalega, by stat sie
priorytetem w Siddmym Ramowym Projekcie Badawczym;

5. Uwaza, ze takie badania powinny angazowa¢ odbiorcéw ustug w celu zapewnienia, ze wysitki sg
prawidtowo ukierunkowane na potrzeby oséb dotknietych stwardnieniem rozsianym i podobnymi
chorobami;

6. Przypomina koncepcje ,,rozsgdnego zakwaterowania” oséb niepetnosprawnych z Dyrektywy
2000/78/EC i wzywa Kraje Cztonkowskie do petnego wdrozenia warunkéw tej dyrektywy;

7. Nawotuje do pilnych europejskich badan epidemiologicznych przeprowadzonych i sfinansowanych
przez Unie Europejska we wspotpracy ze Swiatowg Organizacja Zdrowia w celu zebrania
odpowiednich danych, ktére mogtyby przyczynic¢ sie do badan nad przyczynami stwardnienia
rozsianego, ktdére pozostajg do dzi$ nieznane;

8. Z zadowoleniem przyjmuje, w tym kontekscie, biezgcg ewaluacje poréwnawczg przeprowadzang w
zarzadzaniu wybranymi europejskimi centrami SM w celu oceny jakosci oraz weryfikacji wdrozenia
dobrych praktyk, ktéra doprowadzi do rozwiniecia pozytywnych kryteriow oraz identyfikacji
zintegrowanych ,$ciezek” w czynnosciach leczniczych i rehabilitacyjnych;

9. Wzywa Kraje Cztonkowskie oraz Komisje do uznania i wsparcia pogladu, ze efektywnos¢ kosztowa
terapii lekowych zastosowanych u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym i innych choréb
przewlektych powinna by¢ mierzona nie tylko prébami klinicznymi, ale takze poprzez ocene poprawy
jakosci zycia, ktdrg zawdziecza sie nowym terapiom, i ktére mogg miec pozytywny wptyw na
oszczednosci w innych sektorach budzetu spotecznego i opieki spotecznej;

10. Uwaza, ze osoby ze stwardnieniem rozsianym oraz podobnymi chorobami powinny by¢ czynnie
zachecane i zapraszane do uczestnictwa w rozwijaniu programoéw, rownolegle z lekarzami i innymi
profesjonalistami;

11. Nawotuje Komisje i wtadze w dziedzinie zdrowia z Krajéw Cztonkowskich do wspierania i
promowania kurséw dla pacjentéw z SM i innymi chorobami przewlektymi, pozwalajgcych im na
samodzielnos$¢ w pozyskiwaniu informacji i Swiadczen w celu umozliwienia im polepszenia ich pozycji
w dostepie do wtasciwych terapii i zajmowania sie wtasng chorobg;

12.Wzywa Kraje Cztonkowskie do promocji i rozwoju wyspecjalizowanych klinik i domoéw pobytu
stworzonych w odpowiedzi na potrzeby mtodszych oséb ze stwardnieniem rozsianym i podobnymi
chorobami, ktorzy to wymagajg opieki instytucjonalnej z powodu ich szczegdlnej sytuacji, a takze do
rozpoznania waznosci tych kwestii w zarzadzaniu szpitalami i innymi placéwkami zdrowotnymi;

13. Wyszczegodlnia wyjatkowy charakter SM, choroby, ktdrej objawy réznia sie intensywnoscia, ktdra,
dzieki kryteriom nie zwigzanym z SM, powoduje, ze pacjenci sg wytgczani z niezbednej pomocy,
nawotuje Kraje Cztonkowskie do uwzglednienia tego przy planowaniu opieki zdrowotnej i ustug
spotecznych dla oséb cierpigcych na SM;



14. Wspiera prawo do niezaleznego zycia 0séb z SM i innymi niepetnosprawnosciami, ktére to prawo
zaktada zabezpieczenie wiasciwej opieki zdrowotnej i spotecznej, przychodzacej na czas, w celu
uszanowania osobistej godnosci i autonomii;

15. Uwaza, ze powinny by¢ dostepne wieksze bodzce w celu wspierania szkolert zawodowych
neurologdéw, personelu pielegniarskiego i pozostatej stuzby zdrowia w celu umozliwienia im
specjalizacji, by rozwijali i aplikowali najefektywniejsze terapie dla 0séb ze stwardnieniem rozsianym i
innymi chorobami, wierzy, ze ten wysitek zapewni szerszy pozytywny wptyw na tych pacjentéw w
catej Unii Europejskiej;

16. Zacheca do blizszej wspétpracy miedzynarodowej — jest to niezbedne do pozyskania bardziej
ukierunkowanych funduszy, szczegdlnie przy kontaktach z innymi krajami, gdzie przeprowadza sie
zaawansowane badania w dziedzinie genetyki i innych warunkdéw przyczynowych w stwardnieniu
rozsianym, a takze badania powigzane z innymi chorobami autoimmunologicznymi;

17. Wzywa Komisje do wspdtpracy z Krajami Cztonkowskimi i obmyslenia oraz wdrozenia ramowej
legislacji, ktéra bedzie przywilejowad utrzymanie zatrudnienia przez osoby ze stwardnieniem
rozsianym i podobnymi chorobami, wielu jest zmuszonych do rezygnacji z pracy wbrew wtasnej woli,
pomimo tego, ze badania dowodzg pozytywnych psychicznych efektéw utrzymania sie w pracy, co
moze zredukowac progres choroby;

18. Rekomenduje, ze nalezy przedsiewzig¢ udoskonalone srodki w celu promocji zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych. Srodki te musza:

- podnosi¢ Swiadomosé, wsréd pracodawcow i wspodtpracownikédw na temat realnosci
niepetnosprawnosci i schorzen takich jak SM i ich skutkéw;

- szanowac indywidualng istote takich schorzen jak SM;

- by¢ ewaluowane, aby przyczynic sie do wymiany mysli i doswiadczen, szczegdlnie na poziomie UE,
co przyczyni sie do rozwoju i rozpowszechnienia udanych modeli rozwigzan z korzyscia dla
wszystkich;

19. Zada, by lokalne i narodowe wtadze rozwijaty i budowaty $rodowisko w taki sposéb, by utatwié
poziom dostepu do budynkdéw i Srodkéw transportu dla oséb z SM i podobnymi chorobami, z
wykorzystaniem jednolitych standardéw dostepu;

20. Podkresla, ze rowny dostep dla oséb z SM i innymi niepetnosprawnosciami, nie moze by¢
osiggniety jedynie poprzez usuniecie srodowiskowych/fizycznych barier, ale wymaga pozbycia sie
wszelkich przeszkdd ograniczajgcych dostepnosé do débr i ustug;

21. Wymaga, by Komisja przedstawita propozycje catosciowej dyrektywy o prawach oséb
niepetnosprawnych wykorzystujgc jako baze propozycje promowane przez Parlamentarng Grupe ds.
Niepetnosprawnosci;

22. Instruuje Przewodniczacego, by przedtozyt te rezolucje Radzie, Komisji, Swiatowej Organizacji
Zdrowia oraz sktadajgcemu petycje.






