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Estirnadas Sras.:

Fue un placer compartir con ustedes y abordar el asunto que tlasladari al presidente de laJunta de

Extremadura en relación con la Resolución del Patlamento Europeo sobre la fiinanciación
adicional parala investigación biomédica de la Encefalomielitis Miálgica (2020/2580 (RSP»
aprobada el 17 de iunio de 2020.

Coincido con ustedes que es muy importante, ya que se basa en una serie de hechos constatados

por la Unión Europea sobre la falta de esfuerzos científicos para con estas enfermedades. También es

cierto que la Resolución fue aprobada en el año 2020, pero está más presente que nunca debido a que

no se ha hecho mucho al respecto, además la vivencia de la pandemia en este tiempo ha dado lugar a

cuadros clínicos que guardan sirnilitud con los criterios que diagnostican la encefalitis miálgtca.

También valoro positivamente que tres eurodiputados del Parlamento Europeo remitan ufla carta

taflfo a las Comunidades Autónomas, como a los Padamentos regionales, a tavés de CONFESQ, para
respaldar la resolución y que se comiencen a tomar acciones rnstitucionales que promuevan la
investigación y la búsqueda de soluciones para las necesidades de los afectados por Encefalitis
Miálgrca/Síndrome de tratiga Crónica.

Analizado el texto de la Resolución del Padamento Europeo, de 18 de junio de 2020. Desde la

Junta de Extremadura mostramos nuestro apoyo instrtucional, así como adoptaremos medidas pata la
incorpotación de acciones que den respuesta a las necesidades de estas personas. Acciones que tienen
que ver con la sensibiüzaciótf formación de nuestros profesionales, la búsqueda de la rnejor evidencia
para e\ diagnóstico temprano y el seguimiento multidisciplk:a; para estas personas que padecen la
Encefaütis Miálgica/Síndrome de Fatiga Crónica.

Por nuestra parte, esto sería suf,ciente como les expresé en mi rernión con ustedes. Pero no
entiendo que esto sea suficiente para aquellas personas que padecen esta enfermedad. La resolución
insta a los Estados Membtos. Por tanto, tiene una dimensión nacional. Y tiene todo su sentido. Hay
aspectos de la resolución del padamento europeo que se beneficiarían de un abordaje por parte de todo
el Sistema Nacional de Salud.

Por ejemplo, la ftnarclacjón de la investigación debería estar contemplada denuo de las líneas de
los progr'amas de invesúgación en nuestro país. Por táflto, sería bueno que esta situación se comentara
con el Ministerio competente en materia de investigación. Así como la puesta en marcha de un registro
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de estas enfermedades. Incrementar nuestra participación como país en Eutomene como r¡na red de

investigación y de calidad debería ser un obfetivo alcz¡zable'

De la misma forma, compartir buenas prácticas,la evaluación de la regulaciít y b calidad de las

tecnologías sanitarias ". 
,rrr ,rüto de capital import¿ncia en r¡na enfetmedad que se diagnostica en base

" 
* puloón de critedos. Encontr¿t pruebas diagnósticas que identifiquen esta enfetmedad sería muy

i*portaote para acelerar el dragnóstiio. La incorporación de e-stas tecnologías debe estar basadas en la

evaluación de las tecnolo g¡as-sartttattzs que se reaTizz¡ de forma anual por la red de Agencias de

Evaluación de TecnologíuJ Sr.ri rri". que establece el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de

Salud.

Los cambios en los procesos de diagnósticos, así como de los ttatamientos deben ser obieto de

revisión de la meior de ias evidencias cieotíúcas y ser incorporados al proyecto de Guía Salud del

_Sj1tggr4_Nacion¿l de Salyrd. Esto_ asegotaÁa urra estrategia común y,basq{-g en la equidad en todo el

terdtodo del Sistema Nacional de Salud.

Por ultimo y en referencia a la valo:acLín de la discapacidad que otigina el ptoblema de salud al

cual nos referimos, decir-les que en la actualidad se está cambiando el modelo de valoración de la

discapacidad, hacia un modelo más cohesionado con la salud. No obstante, el diagnóstico en sí mismo

no puede ni debe ser Io que lleve al reconocimiento automático de la discapacidad, sino una valoración

de las capacidades perdidas por la persona que padece el trastomo. Bieo entenüdo que esto favotecerá

la orientació¡ de cada a la rehabiütación de la persona. Este asunto está siendo objeto de análisis del

Consejo Teritorial de Servicios Sociales y atención a la Dependencia, dependiente del Ministedo de

Derechos Sociales y Agenda 2030 y las CCA-¿\.

Espero que esta cafia s:1rv^ para rcspaldzr iostitucionalmente la Resolución del Padamento

Europeo desde la Junta de Extremadura, así como dar odentaciones a CONFESQ pra 
^\¿^iz^t 

en lA

mejor atención de las personas que padecen la encefalitis miálgica/Síndrome de Fatiga Crótttca.

Un cordi¿l saludo,

José María Vergeles Blanca
Vicepresidente Segundo
Conieiero de Sanidad y Servicios Sociales

Junta de Exffemaduta
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