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Estimadas Sras.:

Fue un placer compartir con ustedes y abordar el asunto que trasladan al presidente de la Junta de
Extremadura en relacién con la Resolucién del Patlamento Europeo sobre la financiacion
adicional para la investigacién biomédica de la Encefalomielitis Mialgica (2020/2580 (RSP))
aprobada el 17 de junio de 2020.

Coincido con ustedes que es muy importante, ya que se basa en una serie de hechos constatados
por la Unién Europea sobre la falta de esfuerzos cientificos para con estas enfermedades. También es
cierto que la Resolucion fue aprobada en el afio 2020, pero esta mas presente que nunca debido a que
no se ha hecho mucho al respecto, ademas la vivencia de la pandemia en este tiempo ha dado lugar a
cuadros clinicos que guardan similitud con los criterios que diagnostican la encefalitis mialgica.

También valoro positivamente que tres eurodiputados del Parlamento Europeo remitan una carta
tanto a las Comunidades Auténomas, como a los Patlamentos regionales, a través de CONFESQ), para
respaldar la resoluciéon y que se comiencen a tomar acciones institucionales que promuevan la
investigaciéon y la busqueda de soluciones para las necesidades de los afectados por Encefalitis
Miilgica/Sindrome de Fatiga Crénica.

Analizado el texto de la Resolucion del Parlamento Europeo, de 18 de junio de 2020. Desde la
Junta de Extremadura mostramos nuestro apoyo institucional, asi como adoptaremos medidas para la
incorporacion de acciones que den respuesta a las necesidades de estas personas. Acciones que tienen
que ver con la sensibilizaciéon/formacién de nuestros profesionales, la busqueda de la mejor evidencia
para ¢l diagnostico temprano y el seguimiento multidisciplinar para estas personas que padecen la
Encefalitis Mialgica/Sindrome de Fatiga Cronica.

Por nuestra parte, esto serfa suficiente como les expresé en mi reuniéon con ustedes. Pero no
entiendo que esto sea suficiente para aquellas personas que padecen esta enfermedad. La resolucion
msta a los Estados Miembros. Por tanto, tiene una dimensién nacional. Y tiene todo su sentido. Hay

aspectos de la resolucion del parlamento europeo que se beneficiatian de un abordaje por parte de todo
el Sistema Nacional de Salud.

Por ejemplo, la financiacion de la investigacion deberia estar contemplada dentro de las lineas de
los programas de investigacién en nuestro pais. Por tanto, seria bueno que esta situacioén se comentara
con el Ministerio competente en materia de investigacién. Asi como la puesta en marcha de un registro
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de estas enfermedades. Incrementar nuestra participacion como pais en Euromene como una red de
investigacion y de calidad deberfa ser un objetivo alcanzable.

De la misma forma, compartir buenas practicas, la evaluacién de la regulacién y la calidad de las
tecnologifas sanitarias es un asunto de capital importancia en una enfermedad que se diagnostica en base
a un patrén de criterios. Encontrar pruebas diagnésticas que identifiquen esta enfermedad serfa muy
importante para acelerar el diagnostico. La incorporacién de estas tecnologias debe estar basadas en la
evaluacién de las tecnologias sanitarias que se realizan de forma anual por la red de Agencias de
Evaluacién de Tecnologias Sanitarias que establece el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud.

Los cambios en los procesos de diagnésticos, asi como de los tratamientos deben set objeto de
revision de la mejor de las evidencias cientificas y ser incorporados al proyecto de Guia Salud del
Sistema Nacional de Salud. Esto aseguraria una estrategia comin y basado en la equidad en todo el
territorio del Sistema Nacional de Salud.

Por tltimo y en referencia a la valoracién de la discapacidad que origina el problema de salud al
cual nos referimos, decitles que en la actualidad se esti cambiando el modelo de valoracion de la
discapacidad, hacia un modelo mis cohesionado con la salud. No obstante, el diagnostico en si mismo
no puede ni debe ser lo que lleve al reconocimiento automatico de la discapacidad, sino una valoracion
de las capacidades perdidas por la persona que padece el trastorno. Bien entendido que esto favorecera
la otientacién de cada a la rehabilitacién de la persona. Este asunto esti siendo objeto de anlisis del
Consejo Territorial de Servicios Sociales y atencién a la Dependencia, dependiente del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030 y las CCAA.

Espero que esta carta sirva para respaldar institucionalmente la Resolucién del Parlamento
Europeo desde la Junta de Extremadura, asf como dar orientaciones a CONFESQ para avanzar en la
mejor atencién de las personas que padecen la encefalitis midlgica/Sindrome de Fatiga Cronica.

Un cordial saludo,

José Maria Vergeles Blanca
Vicepresidente Segundo

Consejero de Sanidad y Servicios Sociales
Junta de Extremadura
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