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A5-0451/2003
Rezolucja Parlamentu Europejskiego w odpowiedzi na Petycję 842/2001 dotycząca skutków  dyskryminacji  osób ze stwardnieniem rozsianym w Unii Europejskiej (2003/2173(INI))
Parlament Europejski,
-       biorąc pod uwagę Petycję 842/2001 przygotowaną przez panią Louise McVay,

· biorąc pod uwagę Regulamin 175(1) z Regulaminu Procedur,

· biorąc pod uwagę sprawozdanie Komitetu ds. Petycji oraz opinię Komitetu Zatrudnienia   i Spraw Społecznych (A5-0451/2003),
A.       Zważywszy, że Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej deklaruje, że godność ludzka jest nienaruszalna oraz musi być szanowana i chroniona;
B.       Zważywszy, że Artykuł 26 powyższej Karty jest stanowi, że “Unia uznaje i szanuje prawa osób niepełnosprawnych do korzystania z przepisów opracowanych w celu zapewnienia im niezależności, integracji społecznej i zawodowej oraz uczestnictwa w życiu społecznym”;
C.       Jakkolwiek Artykuł 35 wyżej wspomnianej Karty umieszcza opiekę medyczną w zakresie odpowiedzialności praw i praktyki krajowej, Unia musi zapewnić wysoki poziom ochrony zdrowia ludzkiego w definiowaniu i stosowaniu swoich zasad i działań;
D.       Pierwszy podparagraf Artykułu 152(1) Traktatu Wspólnoty Europejskiej potwierdza, że wysoki poziom opieki zdrowotnej ma być zapewniony w definicjach i stosowany we wszelkich zasadach i działaniach Wspólnoty, w ten bowiem sposób nastąpi zintegrowanie zagadnień zdrowotnych w politycznych decyzjach Wspólnoty, wszędzie gdzie mogą one występować;
E.       Zważywszy, że drugi podparagraf Artykułu 152(1) mówiący: „Działania Wspólnoty, które mają uzupełniać polityki krajowe, mają być skierowane na poprawę zdrowia publicznego, zapobieganiu ludzkim schorzeniom i chorobom oraz eliminować źródła zagrożenia zdrowia ludzkiego” i zważywszy, że zgodnie z Artykułem 152(3), „Wspólnota i kraje członkowskie mają wzmacniać współpracę z krajami trzecimi i kompetentnymi organizacjami zagranicznymi w obszarze zdrowia publicznego”;
F.       Zważywszy, że istnieją przypuszczalnie związki między stwardnieniem rozsianym a wpływem toksycznych środków chemicznych, należy podkreślić wagę wysiłków zapobiegawczych, szczególnie przy zmianach polityki Wspólnoty Europejskiej oraz w potrzebie obrony tej zasady w kontekście wielostronnym jak i dwustronnym; 

G.       Biorąc pod uwagę, że osoby ze stwardnieniem rozsianym oraz wieloma innymi przewlekłymi i  chronicznymi chorobami są podmiotem opieki medycznej i terapeutycznej na różnych poziomach w zależności od ich miejsca zamieszkania  i że poprawa tego stanu rzeczy nie została uznana za priorytetową przez Kraje Członkowskie Unii oraz przez instytucje Unii Europejskiej;
H.       Zważywszy, że w ostatnich latach został osiągnięty znaczny postęp w badaniach naukowych i medycznych nad stwardnieniem rozsianym i zostały wprowadzone leki wpływające na postęp choroby oraz zmniejszające jej objawy;
I.       Zważywszy, że przyczyny stwardnienia rozsianego pozostają w znacznym stopniu nieznane, chociaż sądzi się, że są one wynikiem połączenia czynników genetycznych i immunologicznych, dlatego poszukiwanie przyczyn SM powinno obejmować badania wzajemnych zależności między powyższymi czynnikami;
J.       Zważywszy, że dostęp do leków jest różny w poszczególnych państwach członkowskich Unii Europejskiej z powodów finansowych lub też nie przywiązywania przez władze dostatecznej wagi do problemu zdrowia mimo, że istnieje potrzeba podawania tych leków jak najwcześniej tzn. po diagnozie, gdyż wówczas dają one najlepsze wyniki w leczeniu;
K.       Zważywszy, że zgodnie z danymi Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego, w Unii Europejskiej obecnie jest około 400.000 osób, ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym i SM jest najczęstszą przyczyną niepełnosprawności wśród młodych dorosłych, z których dwie trzecie to kobiety

L.        Pamiętając o potrzebie poza terapią lekową, rozwoju efektywnie i odpowiednio wyposażonych służb zajmujących się opieką nad pacjentami z SM, ukierunkowanych na kompleksowe i trwające całe życie potrzeby;
M.       Zważywszy, że Unia Europejska ma celu stworzenie lepszych możliwości zatrudnienia  osób niepełnosprawnych  (Dyrektywa Rady 2000/78/EC z 27 listopada 2000 ustanawiającej ramy ogólne  równego traktowania przy zatrudnianiu i zatrudnieniu)(1), należy podkreślić, że  pełne i skuteczne wprowadzenie tej Dyrektywy zajmie dużo czasu chyba, że krajowe i lokalne władze zadziałają sprawniej  zachęcając pracodawców, aby spełniali swoje powinności wobec tak pokrzywdzonych osób;
N.       Zważywszy, że istnieje potrzeba na bardziej kompleksowej dyrektywy w sprawach praw osób niepełnosprawnych a jej projekt został przygotowany przez przedstawicieli osób niepełnosprawnych i prawników wspieranych przez Intergrupę Niepełnosprawności w Parlamencie Europejskim i zważywszy, że odpowiednie przepisy zostały już wprowadzone na podstawie Artykułu 13 Traktatu Unii Europejskiej pozostają równie istotnym priorytetem;
O.       Biorąc pod uwagę Program Działań na Rzecz Zdrowia Publicznego w Unii Europejskiej (w latach 2003-2008) oraz wsparcie jakiego on udziela osobom zawodowo zajmującym się zdrowiem i instytucjom publicznym do stosowania bardziej spójnych strategii zdrowotnych przy zajmowaniu się chorobami takimi jak stwardnienie rozsiane w ogólnoeuropejskim zakresie;
P.       Zważywszy, że istotne jest zwiększenie zasobów finansowych przeznaczanych na badania nad stwardnieniem rozsianym w Unii Europejskiej i udoskonalenie komplementarności projektów badawczych nad kombinacją czynników wywołujących chorobę, o których była mowa;
Q.   
 Zważywszy, że istotna jest bliższa międzynarodowa współpraca zapewniająca bardziej ukierunkowane finansowanie badań naukowych związanych z genetyką nad chorobami autoimmunologicznymi, a więc tworząca postęp w rozwoju wiedzy dotyczącej stwardnienia rozsianego;
R.       Oświadczając że ograniczenia w dostępie to skutecznych terapii i lekarstw modyfikujących przebieg choroby ma nie tylko katastrofalny wpływ na zdolność osoby do pracy i na jej lub jego życie rodzinne, swobodę poruszania się i generalnie integrację społeczną, ale również jest ograniczeniem podstawowych praw; 

S.       Zauważając że osoby ze stwardnieniem rozsianym są często zawiedzione poziomem zrozumienia i poziomem wiedzy osób zawodowo zajmujących się zdrowiem które zajmują się ich problemami i że wymagany jest bardziej pozytywny stosunek do ich indywidualnych osiągnięć;
T.      Zważywszy, że istnieje znaczna liczba względnie młodych ludzi, którzy mają żyć z SM, tymczasem w większości krajów Unii Europejskiej jest bardzo mało Dziennych Domów Pomocy Społecznej lub Ośrodków Opieki Dziennej, które spełniają ich potrzeby, często  zmuszając ich do mieszkania z pacjentami starszymi lub geriatrycznymi, co ani nie jest odpowiednie ani dogodne dla żadnej z grup;
 U.      Biorąc pod uwagę , że zapewnienie najlepszego sposobu do równego dostępu do terapii i leczenia oraz lepszych usług dla osób ze stwardnieniem rozsianym powinno stać się głównym celem wszystkich władz zajmujących się zdrowiem w Unii Europejskiej i że każde państwo członkowskie powinno wspierać swoich partnerów w tym działaniu poprzez skoordynowane programy opracowane ze Światową Organizacją Zdrowia;
V.      Wyrażając uznanie dla  kluczowej roli odgrywanej przez narodowe towarzystwa SM i Europejską Platformę SM w zapewnianiu rzeczywistej poprawy życia osób z SM, dla ich oddania w znajdowaniu rozwiązań problemów z jakimi spotykają się osoby z SM oraz dla  wysiłków w lobbing politycznym,  który prowadzi do znajdowania środków zaradczych;
W. Zauważając w szczególności ich rolę w przygotowaniu i upowszechnianiu użytecznej i istotnej informacji dla osób z SM, co z kolei daje poczucie komfortu, wsparcia i rzeczywistej solidarności dla wielu osób, które w przeciwnym wypadku mogły się znaleźć nawet bardziej izolowane od zagadnień i dyskusji ich bezpośrednio dotyczących;
1.  Wzywa Komisję do podjęcia dyskusji dotyczących zagadnień  poruszonych w niniejszej rezolucji o SM na najbliższym spotkaniu Ministrów Zdrowia Unii Europejskiej mając na względzie opracowanie “Kodeksu Najlepszego Postępowania”, który będzie obowiązywał wszystkie państwa członkowskie;

2.  Namawia Komisję do rozwinięcia ściślejszej międzynarodowej współpracy naukowej w kontekście Szóstego i Siódmego Programu Ramowego, aby przyspieszyć rozwój bardziej efektywnego leczenia SM we wszystkich jego postaciach;

3. Bierze pod uwagę, że w decyzjach wpływających na zdrowie publiczne powinna być stosowana zasada zapobiegawczości, szczególnie w odniesieniu do stosowania i likwidacji toksycznych środków chemicznych;

 4. Zauważa nie mniej jednak, że istotne przyczyny SM choroby, która dotyka ponad 400.000 obywateli UE, są jeszcze nie znane i że Szósty Program Ramowy nie wypełnił zobowiązań w stosunku do „głównego nurtu” spraw niepełnosprawności - poziom badań UE dotyczących niepełnosprawności i schorzeń takich jak SM się obniżył - nalega zatem, aby stał się on priorytetem w Siódmym Programie Ramowym;  

 5.  Wierzy, że takie badania powinny objąć użytkowników usług celem, aby mieć pewność, że wysiłki będą właściwie skierowane na potrzeby osób dotkniętych SM i podobnymi chorobami;

6.  Przypomina koncepcję ”odpowiedniego zamieszkania” dla osób niepełnosprawnych w Dyrektywie 2000/78/EC i wzywa państwa członkowskie do wprowadzenia w pełni warunków tej Dyrektywy;

7.  Wzywa do ogólnoeuropejskiego badania epidemiologicznego przeprowadzonego i finansowanego przez Unię Europejską, przy współpracy ze Światową Organizacją Zdrowia, które pozwolą zebrać odpowiednie dane wspomagające badania nad nieznanymi jeszcze przyczynami SM;

8.   W tym kontekście przyjmuje, bieżącą ocenę porównawczą przy zarządzaniu pewnymi europejskimi ośrodkami zajmującymi się SM, która ma na celu utrzymanie jakości i weryfikację dobrych praktyk co doprowadzi do opracowania zintegrowanej opieki i rehabilitacji osób z SM; 

9.  Nakłania Kraje Członkowskie i Komisję do poparcia poglądu, że efektywność kosztów terapii lekowych stosowanych przez pacjentów z SM i innymi przewlekłymi, chronicznymi chorobami powinna być mierzona nie tylko przez próby kliniczne, lecz również przez ocenę poprawy jakości życia osób chorych stwarzanych przez nowe leczenie, co może przynieść oszczędności w innych sektorach budżetów socjalnych i opiekuńczych;

 10.  Wierzy, że osoby z SM i podobnymi chorobami powinny być  zachęcane i zapraszane do opracowywania programów wraz z praktykami i innymi zawodowymi doradcami; 

11.  Wzywa Komisję i władze zajmujące się zdrowiem w państwach członkowskich do poparcia i wspierania kursów samodzielności dla osób z SM i innych chorych przewlekle w celu umożliwienia im jak najlepszego dostępu do odpowiednich terapii zajmowania się własnym zdrowiem;

12.  Zaleca państwom członkowskim wspieranie rozwoju specjalistycznych klinik i domów pomocy spełniających potrzeby młodszych pacjentów ze stwardnieniem rozsianym i podobnymi chorobami, którzy wymagają wsparcia instytucjonalnego ze względu na szczególną sytuację i aby uznać ważność takich spraw w bieżącej organizacji szpitala lub domu pomocy;

13.  Wskazuje, że specyfiką SM jest różnorodność i różna intensywność symptomów, co powoduje, że pacjenci są pozbawiani należytego wsparcia - zaleca, aby państwa członkowskie wzięły pod uwagę postanowienia dotyczące opieki zdrowotnej i usług socjalnych dla osób cierpiących na SM;

14.  Wspiera prawo do niezależnego życia osób z SM i innymi chorobami, które powodują czasową konieczność do podjęcia właściwej opieki zdrowotnej i socjalnej;

 15.  Wierzy, że powinna być stworzona większa motywacja dla  neurologów, wyspecjalizowanego personelu pielęgniarskiego i innych osób zawodowo zajmujących się zdrowiem, aby specjalizowały się w stosowaniu najbardziej  efektywnego leczenia i terapii chorych z SM i podobnych chorób, i wierzy, że takie wysiłki wpłyną na poprawę sytuacji takich pacjentów UE; 

16.  Zachęca do ściślejszej współpracy międzynarodowej - jest ona rzeczywiście istotna do zdobycia bardziej docelowego finansowania, zwłaszcza przez kontakty z krajami, gdzie wprowadzona są zaawansowane badania na polu genetyki i innych przyczynowych czynników stwardnienia rozsianego, jak również powiązane badania w zakresie innych chorób autoimmunologicznych; 

 17.  Wzywa Komisję we współpracy z państwami członkowskimi, do zapisu i realizacji przepisów prawnych, które pozwolą na uprzywilejowanie w utrzymanie miejsca pracy dla osób z SM lub podobnymi chorobami, gdyż wiele z nich jest obecnie zmuszanych do rezygnacji z pracy wbrew swej woli, tymczasem badania wykazują pozytywne wpływy w pracy na psychikę, co może zmniejszyć postęp choroby;

 18.  Zaleca zwiększenie wysiłków promujących zatrudnienie osób niepełnosprawnych.        W szczególności 

-       podniesienie świadomości pracodawców i współpracowników dotyczącej życia z niepełnosprawnością i SM;

-      zachowanie szacunku dla indywidualnego charakteru choroby SM;

-      doprowadzenia do wymiany pomysłów i doświadczeń, szczególnie na poziomie UE,   które powinny pomóc w opracowaniu i upowszechnieniu udanych wzorców z pożytkiem dla wszystkich;

 19.  Zwraca się do władz lokalnych i krajowych o rozwijanie środowiska architektonicznego tak, aby ułatwić w znacznie większym stopniu dostęp do budynków i transportu dla osób z SM i podobnymi chorobami stosując jednolite standardy dostępu;

20.  Podkreśla, że dostęp przez osoby z SM i innymi niepełnosprawnościami nie może być rozumiany wyłącznie jako usuwanie barier architektonicznych ale obejmuje likwidację wszystkich innych utrudnień, które ograniczają równy dostęp do rzeczy lub usług;

21.  Zwraca się do Komisji aby złożyła propozycję kompleksowej Dyrektywy dotyczącej prawa osób niepełnosprawnych używając jako podstawy propozycji parlamentarnej Intergrupy Niepełnosprawności;

22.  Zaleca swojemu Przewodniczącemu przekazanie niniejszej rezolucji do Rady, Komisji Światowej Organizacji Zdrowia i wnioskodawcy.
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