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ATT. Ministra de Sanidad, Dia. Mdnica Garcia

Asunto: Llamamiento conjunto para la integracion de la Encefalomielitis Mialgica
(EM) en las estrategias nacionales europeas sobre enfermedades no transmisibles y
salud publica

Remite: Presidentas de CONFESQ (Coalicion Nacional de Entidades de fibromialgia,
Sindrome de Fatiga de Créonica / Encefalomielitis Mialgica, Sensibilidad Quimica
Multiple y Electrohipersensibilidad - www.confesq.org- CIF ) y EMEA (European ME
Alliance -https://www.europeanmealliance.org/index.shtml)

Estimado/a Excmo./a Sr./Sra. Ministro/a: Dha. Mdénica Garcia Gémez

Junto con la European ME Alliance (EMEA) y todas sus organizaciones miembro, nos
dirigimos a usted para solicitar que el Ministerio de Sanidad adopte medidas inmediatas
para reconocer la Encefalomielitis Mialgica (EM, también conocida como EM/SFC) como
una enfermedad fisica grave, discapacitante y no transmisible, reconocida por la
Organizacion Mundial de la Salud bajo el codigo 8E49 de la CIE-11, e incluirla en las
estrategias nacionales de enfermedades no transmisibles (ENT).

Con la proximidad de la Cuarta Reunién de Alto Nivel de las Naciones Unidas

(HLM4) sobre la Prevenciony el Control de las Enfermedades No Transmisibles y la
Promocidn de la Salud Mentaly el Bienestar, que se celebrara el 25 de septiembre de
2025, los Estados Miembros tienen una oportunidad Unica para reafirmar su compromiso
con la equidad en salud, la atencidn sanitaria integrada y la accién frente a enfermedades
desatendidas.

La EM afecta a aproximadamente 240 millones de personas en todo el mundo (segun la
Resolucion del Parlamento Europeo de 2020 sobre EM/SFC), con un impacto profundo en
la capacidad funcional, la calidad de vida y, como consecuencia, en la salud mental de
quienes la padecen.

A pesar de su caracter altamente incapacitante y su considerable carga sociosanitaria, la
EM sigue siendo en gran parte invisible en las politicas sanitarias nacionales e
internacionales, errdoneamente oculta bajo otros diagndsticos, infrafinanciada en
investigaciony, por ende, mal comprendida en los sistemas de atencion clinica.


http://www.confesq.org-/
https://www.europeanmealliance.org/index.shtml

Por todo ello, instamos respetuosamente a nuestro Ministerio a actuar con urgencia e
integrar la EM en las estructuras y marcos nacionales existentes, comprometiéndose
ademas a informar anualmente sobre los avances. En concreto, solicitamos:

¢ 1. Encargar un estudio nacional sobre el impacto de la EM, y utilizar los datos para:

e Integrar la EM en los paquetes de Cobertura Sanitaria Universal, estrategias sobre
ENT, politicas publicas, planes de accion y marcos del sistema sanitario,
conforme al Plan de Accidn Global de la OMS sobre Enfermedades No
Transmisibles.

¢ 2. Desarrollar guias clinicas oficiales para el diagndéstico precoz, preciso y el manejo
adecuado de la EM.

¢ 3. Colaborar con universidades, instituciones médicas y asociaciones regionales y
locales para:

e Actualizar los planes de estudio y eliminar la difusion de desinformacion obsoleta
sobre la EM.

e Sustituirla por formacion precisa y basada en la evidencia.

e Asegurar que todos los actores comprendan que la falta de reconocimientoy
adaptacion a los sintomas del paciente agrava los niveles de discapacidad.

¢ 4. Invertir en la formacién continua de profesionales sanitarios y otros agentes clave
para:

e Garantizar la capacidad de ofrecer un diagndéstico precoz, herramientas de gestién
como el pacing, una atencion adecuaday la reconocimiento y adaptacion a los
sintomas severamente discapacitantes de la EM.

¢ 5. Priorizar la investigacion biomédica sobre EM dentro de las estructuras nacionales
existentes, debido a la falta crénica de financiacién en relacién con la alta carga de
enfermedad.

e Seinvita alos investigadores nacionales a sumarse a redes expertas ya existentes,
como el Grupo Europeo de Investigacion en EM (EMERG) y el Young EMERG,
impulsadas desde la EMEA.

¢ 6. Incluir la EM en la implementacién de estrategias nacionales sobre discapacidad,
para garantizar que los derechos y necesidades especificas de los pacientes con EM
cuenten con igual proteccion legal, tanto en el marco nacional como en el de la
Convencidon de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

¢ 7.Eliminar el estigma y la desinformacién en torno a la EM mediante campafas
nacionales de educaciény salud publica.

¢ 8. Reforzar la recopilacidon de datos sanitarios y la vigilancia epidemioldgica sobre la
EM, para permitir el seguimiento de avances y exigir rendicion de cuentas.



Adoptando estas medidas, nuestro pais podra liderar con el ejemplo en la aplicacion de
los principios de la Declaracion Politica de la ONU, en particular el compromiso de no
dejar a nadie atras y de construir sistemas de salud resilientes e inclusivos.

Asimismo, para alcanzar el Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS) relativo a la Cobertura
Sanitaria Universal, y la meta 3.4 de reducir en un tercio la mortalidad prematura por
enfermedades no transmisibles antes de 2030, es fundamental atender enfermedades
como la EM, que han sido durante décadas ignoradas, estigmatizadas y marginadas.

Como resultado del abandono institucional, la falta de apoyo, reconocimientoy
adaptacion a los sintomas severamente incapacitantes, el riesgo de suicidio entre las
personas con EM es considerablemente elevado.

Reconocer, rendir cuentas y actuar en favor de las personas con EM debe formar parte del
compromiso nacionaly global en salud.

Desde nuestra organizacion, reiteramos nuestra disposicion a colaborar activamente con
el Ministerio de Sanidad para avanzar en estos objetivos y mejorar la vida de las personas
que viven con EM en nuestro pais.

Le agradecemos su atencidny su compromiso con una salud publica inclusiva, equitativa
y basada en la evidencia.
Quedamos a su disposicidény esperamos su respuesta.

Atentamente,
Maria Lépez Matallana, Presidenta de CONFESQ

y

Gracemarie Bricalli
Presidenta de European ME Alliance (EMEA)

P.D. Adjuntamos las ultimas acciones llevadas a cabo por CONFESQ para la defensa de
los derechos de los pacientes con Encefalomielitis Mialgica / Sindrome de fatiga crénica
para su informacion.

Adjuntamos también la ultima carta enviada a este Ministerio durante la anterior
legislatura.

Maria Lépez Matallana
Presidenta
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