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Streszczenie

W latach 2007-2013 w krajach Unii Europejskiej bedzie realizowa-
ny 7. Program Ramowy, w obrebie ktérego sg prowadzone badania
naukowe, m.in. w dziedzinie zdrowia. Z uwagi na to, ze do dzi$ cho-
roby reumatyczne sg traktowane w programach ramowych jedynie
jako choroby chroniczne, od 2004 r. trwa lobbing na rzecz przyzna-
nia chorobom reumatycznym priorytetu na réwni z takimi choroba-
mi, jak choroby uktadu krazenia i serca, nowotworowe, AIDS/HIV,
cukrzyca. Akcja lobbingowa jest prowadzona przez naukowcow,
profesjonalistow zdrowia w dziedzinie reumatologii i organizacje
chorych. Rezultatem potaczonych dziatan jest przyjecie przez Parla-
ment Europejski pisemnego oswiadczenia nr 41 w sprawie choréb
reumatycznych oraz zaakceptowanie zmian wprowadzonych do
7. Programu Ramowego, uwzgledniajacych choroby reumatyczne.

W latach 2007-2013 w krajach Unii Europejskiej be-
dzie realizowany 7. Program Ramowy [1]. Dotychczas re-
alizowane programy obejmowaty badania, m.in. w dzie-
dzinie zdrowia, dajac priorytet badaniom nad chorobami
serca i uktadu krazenia, nowotworowymi, AIDS/HIV, cu-
krzyca. Choroby reumatyczne nie uzyskaty w poprzed-
nich programach poréwnywalnego statusu do ww. cho-
rob i zostaty zaliczone do innych choréb przewlektych.
Wigzato sie to z ograniczong dostepnoscig do srodkow
finansowych na badania w reumatologii [2].

Od 2004 r. s3 prowadzone dziatania lobbingowe, ma-
jace na celu nadanie chorobom reumatycznym takiego
samego miejsca w badaniach naukowych, jakie maja
choroby uznane w Unii za ciezkie choroby spoteczne [3].

Summary

During the years 2007-2013 the 7th Research Framework, which
includes scientific research in the field of health, will be realized
in European Union countries. So far rheumatic diseases have
been treated like other chronic diseases in previous research
frameworks. For this reason since 2004 scientists, health
professionals and organizations of rheumatic people have been
lobbying for the same priority for rheumatic diseases as for heart
diseases, cancer, AIDS/HIV and diabetic disease. The result of
united activities is the acceptance of Written Declaration N°41 on
rheumatic diseases by the European Parliament and voting for
amendments to the 7t Research Framework which explicitly
mention rheumatic diseases.

Dziatania sg koordynowane przez EULAR (European
League against Rheumatism), organizacje naukowcow,
profesjonalistéw zdrowia i organizacji chorych, a wiec
podmiotéw dziatajacych na rzecz reumatologii.
Po pierwszym etapie akcji lobbingowej prowadzonej
przez autorytety w dziedzinie reumatologii do dziatan
wtaczono organizacje chorych. Dziatania byty prowa-
dzone na poziomie europejskim i krajowym [4].

Co spowodowato, ze organizacje chorych zostaty za-
angazowane w wywieranie nacisku na rzecz badan
w dziedzinie reumatologii? Cztowiek chory reumatycznie
doskonale zna ograniczenia wynikajace z choroby. Korzy-
stajac z systemu opieki zdrowotnej, Swiadczeh spotecz-
nych, a takze pracujac zawodowo sam doswiadcza licz-
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nych barier i rozumie ich specyfike. Chory swiadomy, ak-
ceptujacy siebie w sytuacji choroby, czesto dazy do kon-
taktéw z podobnymi ludZzmi, a wiec wchodzi w juz istnie-
jace struktury organizacji chorych lub tworzy nowe.

Wiekszos¢ organizacji chorych reumatycznych dziata
na zasadach grup samopomocy, a wiec zrzesza samych
chorych, ktérzy dziatajg sami dla siebie, a przy okazji po-
przez ré6znego rodzaju akcje wptywaja na zmiany w ist-
niejacym systemie [5].

Chory moéwiacy na temat choroby, trudnosciach
z nig zwiazanych jest dla polityka bardziej przekonuja-
cy niz naukowiec w dziedzinie reumatologii czy specja-
lista reumatolog z wieloletnim doswiadczeniem. Chory
mowi o sobie. Czesto stowa sg wzmocnione wygladem
(znieksztatcenia chorobowe), sposobem poruszania sie.

Obecnie w Polsce jest ponad 25 organizacji chorych
(ryc. 1). Od 2000 r. taczy je Federacja Stowarzyszen
Oséb Chorych na Choroby Reumatyczne ,,REF”. Organi-
zacje te biora czynny udziat w akcjach europejskich, ta-
kich jak Swiatowy Dziei Reumatyzmu, Alliance against
Arthritis, Arthritis People on the Move, PARE (People
with Arthritis/Rheumatism in Europe).

Dlaczego akcja jest prowadzona wsrdéd europarla-
mentarzystow? Parlament Europejski jest miejscem,
przez ktére przechodza wszystkie inicjatywy europej-
skie. W Unii Europejskiej wspélne dziatania maja wiek-
sza szanse powodzenia niz dziatania jedynie na szczeblu
krajowym. Lata 2004-2006 to okres prac nad kolejnym
programem ramowym. Prace nad nim rozpoczynaja sie
w Parlamencie Europejskim, ktéry wprowadza poprawki
do programu.

Dziatania organizacji chorych rozpoczety sie wio-
sng 2004 r. W roku tym 12 czerwca odbywaty sie wybory
do Parlamentu Europejskiego, po raz pierwszy z udziatem
Polski i pozostatych 9 panstw, ktére zostaty przyjete
do Unii 1 maja 2004 r. [6]. W okresie przedwyborczym za-
daniem organizacji chorych byto zwrécenie uwagi na pro-
blem chorych reumatycznych wsréd kandydatéw na po-
stow. W tym celu kandydaci otrzymali do wypetnienia an-
kiete przettumaczona na jezyki ojczyste na temat po-
strzegania choréb reumatycznych. W Polsce ankieta ta
zostata takze umieszczona na stronie internetowej Sto-
warzyszenia Reumatykéw i ich Sympatykéw. Z rozesta-
nych ankiet w skali Europy wrécito wypetnionych 12%
— najwiecej z Wielkiej Brytanii i Szwecji. Polscy kandydaci
na postéw nie zainteresowali sie tg tematyka.

Od 27 lutego do 1 marca 2005 r. w Brukseli odbyto
sie kolejne spotkanie przedstawicieli organizacji cho-
rych, w ramach inicjatywy Alliance against Arthritis. Jego
celem byto przygotowanie przedstawicieli chorych
do spotkah z eurodeputowanymi i przedstawienia im
propozycji pisemnego o$wiadczenia w sprawie chordb
reumatycznych [7]. 1 marca 2005 r. polska delegacja

Ryc. 1. Stowarzyszenia chorych reumatycznych
w Polsce.
Fig. 1. Self-help groups in Poland.

Ryc. 2. Spotkanie zorganizowane przez PARE
w Strasburgu — od lewej: J. Kalden (EULAR), euro-
deputowani U. Stencel i J. Buzek.

Fig. 2. PARE meeting in Strasbourg. From the left:
J. Kalden (EULAR), European Parliament members:
U. Stencel, J. Buzek.

spotkata sie z eurodeputowanym Januszem Wojcie-
chowskim, ktéry zainteresowat sie propozycja i zapropo-
nowat rozpropagowanie inicjatywy wsrod polskich euro-
deputowanych i kolegéw z klubu parlamentarnego.
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Ryc. 3. Parlament Europejski wobec deklaracji

nr 4L

Fig. 3. European Parliament approval for Written
Declaration 41 (signed — dark grey colour).
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Ryc. 4. Polscy europostowie wobec deklaracji
nr4l

Fig. 4. Polish members of European Parliament
approval for Written Declaration 41 (signed
—dark grey colour).

Wiosng 2005 r. propozycja o$wiadczenia z ponad-
partyjnej inicjatywy parlamentarzystow (wsrdd nich
polskiej postanki Grazyny Staniszewskiej) stata sie ofi-
cjalnym dokumentem Parlamentu Europejskiego.

Od 5 lipca do 5 pazdziernika 2005 r. oswiadczenie
pisemne nr 41 zostato wytozone do podpisu przez po-
stow. Podjecie dalszych dziatan na rzecz choréb reuma-
tycznych wymagato zebrania 50% + 1 podpiséw. W tym
czasie 3-krotnie przedstawiciele organizacji chorych
(w tym z Polski) byli obecni w Strasburgu w czasie se-
sji parlamentarnych. Zadaniem przedstawicieli byto
przekonanie do podpisania deklaracji jak najwiekszej
liczby postow. Przyjeto zatozenie, ze uczestnicy akcji
swoje wysitki skupiaja gtéwnie na parlamentarzystach
reprezentujacych ich kraj. Uznano bowiem, ze tatwiej
porozumiec sie w ojczystym jezyku i trudniej odmoéwic
podpisania po ustyszeniu argumentdow [8].

Jednoczednie EULAR zaproponowat zorganizowanie
rownolegtych dziatan, majacych na celu zainteresowanie
postéw ze swojego kraju. Organizacje mogty zorganizo-
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wacé spotkania z eurodeputowanymi w Strasburgu

(ryc. 2.) lub w Brukseli, a takze na terenie swojego kraju.

Polskie organizacje, wspélnie z Instytutem Reuma-
tologii w Warszawie i Polskim Towarzystwem Reumato-
logicznym zorganizowaty w Warszawie konferencje,
poprzedzona konferencja prasowa, ktérej celem byto
zainteresowanie decydentéw problematyka choréb
reumatycznych. Elementem programu byta wizyta
w Klinice Wieku Rozwojowego IR, ktéra miata pokazac,
ze schorzenia reumatyczne to nie tylko choroby os6b
w podesztym wieku [9].

Efektem wszystkich dziatah byto uzyskanie — juz
27 wrzesnia 2005 r. — wymaganej wiekszosci podpisow,
a do 5 paZzdziernika zebranie tacznie 406 podpiséw, co
jest druga liczba podpiséw zebranych pod deklaracja
w historii Parlamentu Europejskiego (ryc. 3-5.).

13 pazdziernika 2005 r. Parlament Europejski przyjat
pisemne o5wiadczenie nr 41 jako oficjalny dokument Par-
lamentu i tym samym zobowiagzat sie do zwrocenia sie
do Komisji Europejskiej i Rady Unii Europejskiej w celu:

* zapewnienia chorobom reumatycznym charakteru wy-
raznie priorytetowego w 7. Programie Ramowym UE,

e uczynienia walki z chorobami uktadu migesniowo-
-szkieletowego jednym z priorytetow w nowej strate-
gii ochrony zdrowia UE,

e opracowania specjalnej dyrektywy dotyczacej inwalidz-
twa, eliminujacej dyskryminacje z powodu uposledzen,

e zachecenia panstw cztonkowskich do podjecia kro-
kéw zmierzajacych do petnego dostepu do réznych
sposobéw leczenia w krajach UE [8, 10, 11].

7 marca —juz po raz trzeci — odbyto sie w Brukseli spo-
tkanie w ramach Alliance against Arthritis. Uczestnicy
wzieli udziat w uroczystym lunchu w Parlamencie, na kté-
ry zostali zaproszeni europostowie zainteresowani proble-
matyka zdrowia. W tym samym czasie deputowani mogli
podda¢ sie w budynku Parlamentu badaniu w kierunku
schorzenia reumatycznego. Spotkanie byto kolejng oka-
zja wymiany zdan pomiedzy politykami, a osobami zaan-
gazowanymi w walke z chorobami reumatycznymi.

15 maja 2006 r. w Komisji Przemystu, Badan i Roz-
woju odbyto sie gtosowanie nad poprawkami do 7. Pro-
gramu Ramowego. Przed gtosowaniem wszyscy czton-
kowie Komisji otrzymali e-maile, przypominajace o wa-
dze poprawek wprowadzajacych choroby reumatyczne
jako priorytetu w badaniach w dziedzinie zdrowia. Ko-
misja przyjeta poprawki korzystne dla srodowiska zwia-
zanego z reumatologia.

13 czerwca 2006 r. Parlament Europejski przyjat
sprawozdanie posta Jerzego Buzka w sprawie 7. Progra-
mu Ramowego, z uwzglednieniem poprawek zaakcepto-
wanych przez Komisje Przemystu, Badan i Rozwoju [12].

Propozycje zmian wprowadzonych przez Parlament
zostaty przekazane do akceptacji przez Komisje Europej-
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Ryc. 5. Poparcie dla pisemnego oswiadczenia nr 41 wg krajow cztonkowskich Unii Europejskiej (liczba pod-

pisdbw na tle posiadanych mandatéw).

Fig. 5. Support for Written Declaration 41 by EU countries (dark grey colour).

ska i Rade Unii Europejskiej. Komisja Europejska popraw-
ki odrzucita. Nie oznacza to jeszcze eliminacji choréb reu-
matycznych z listy choréb uznanych za priorytetowe
w Unii. Na biezacym etapie choroby reumatyczne sa
przez Komisje proponowane w dalszym ciagu jako inne
choroby przewlekte. Jako przyktad innych choréb przewle-
ktych podane s3 choroby reumatoidalne (w poprzedniej
wersji choroba zwyrodnieniowa stawéw). Jednoczesnie
trwa opiniowanie propozycji Parlamentu przez Rade Unii
Europejskiej. 13 pazdziernika odbyto sie gtosowanie
przedstawicieli ministerstw nauki krajow cztonkowskich.
Los choréb reumatycznych w 7. Programie Ramowym
nie jest jeszcze przesadzony [1]. Lobbing na rzecz choréb
reumatycznych przyniést wazne efekty, niezaleznie
od ostatecznej decyzji w sprawie 7. Programu Ramowego.
Utworzyt sie wspolny front naukowcow, profesjonalistow
zdrowia i organizacji chorych w walce o fundusze na ba-
dania w dziedzinie reumatologii [13]. Partnerstwo to po-
kazato, ze kazdy z podmiotéw wywierajacych nacisk we
wspblnej sprawie ma wazng role do spetnienia. W Swie-
cie polityki osoby chore, méwigce o swoich trudnosciach
w zyciu, sg bardziej przekonujace niz specjalisci.
Dziatania te udowodnity wazna zasade: nic o nas
— bez nas. Udziat przedstawicieli Polski w lobbowaniu
na rzecz chorych reumatycznych dat poparcie po-
nad 83% polskich parlamentarzystéw. Poparcie w Par-
lamencie Europejskim pozwala na rozszerzenie dziatan
w Polsce, gdzie w dalszym ciagu choroby reumatyczne
traktuje sie jako przypadtosé¢ ludzi w wieku podesztym.
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