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Parlamentul European,

— avand 1n vedere articolul 168 si articolele 179-181 din Tratatul privind functionarea
Uniunii Europene (TFUE),

— avand 1n vedere articolul 35 din Carta drepturilor fundamentale a Uniunii Europene,

— avand 1n vedere intrebarea cu solicitare de raspuns scris adresata Comisiei la 2
septembrie 2019 privind ,,Cercetarea asupra encefalomielitei mialgice” (E-
002599/2019) si raspunsul Comisiei din 28 octombrie 2019,

— avand 1n vedere Intrebarea cu solicitare de raspuns scris adresatd Comisiei la 4
decembrie 2018 privind ,,Sindromul oboselii cronice” (E-006124/2018) si raspunsul
Comisiei din 30 ianuarie 2019,

— avand 1n vedere intrebarea cu solicitare de raspuns scris adresata Comisiei la 28 august
2018 privind ,,Encefalomielita mialgica: recunoasterea de catre Organizatia Mondiala a
Sanatatii si sprijinul acordat de catre Comisie cercetarii si formarii” (E-004360/2018) si
raspunsul Comisiei din 1 noiembrie 2018,

— avand 1n vedere intrebarea cu solicitare de raspuns scris adresata Comisiei la 9
noiembrie 2017 privind ,,Finantarea cercetdrii privind encefalomielita
mialgicd/sindromul oboselii cronice” (E-006901/2017) si raspunsul Comisiei din 18
decembrie 2017,

— avand 1n vedere articolul 227 alineatul (2) din Regulamentul sdu de procedura,
A. Intrucat Comisia pentru petitii a primit mai multe petitii in care se exprima motive de
ingrijorare legate de faptul ca nu exista un tratament pentru aceasta boala si ca, in UE,

cercetarea biomedicald privind encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice este
in prezent subfinantatd;

B. intrucat, in conformitate cu articolul 35 din Carta drepturilor fundamentale a Uniunii



Europene, orice persoana are ,,dreptul [...] de a beneficia de ingrijiri medicale in
conditiile stabilite de legislatiile si practicile nationale”, in timp ce alte instrumente
internationale din domeniul drepturilor omului, inclusiv Declaratia universala a
drepturilor omului, Pactul international cu privire la drepturile economice, sociale si
culturale si Conventia Natiunilor Unite privind drepturile persoanelor cu handicap,
recunosc sau mentioneaza dreptul la sdnatate ori elemente ale acestuia, cum ar fi dreptul
la asistenta medicala;

intrucat actiunile statelor membre si ale Uniunii trebuie sa fie orientate catre
imbunatatirea sdnatatii publice; intrucat acest obiectiv ar trebui sa fie realizat prin
sprijinirea statelor membre de cdtre Uniune, incurajand cooperarea si promovand
cercetarea cauzelor, a transmiterii si a prevenirii bolilor;

intrucat encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice este o boald multisistemica
de etiologie necunoscuta care provoaca o invaliditate cronica si ale carei simptome,
gravitate si evolutie variaza foarte mult;

intrucat Organizatia Mondiald a Sanatatii a incadrat encefalomielita mialgica/sindromul
oboselii cronice in categoria bolilor neurologice in cadrul Clasificarii Internationale a
Bolilor (ICD-11), atribuindu-i codul 8E49 (sindromul de oboseala postvirala);

intrucat encefalomielita mialgica/sindromul oboselii, cronice este o boald complexa
extrem de incapacitantd, deoarece oboseala extrema si alte simptome fizice pot face
imposibilad desfasurarea activitatilor de zi cu zi; intrucat calitatea vietii poate fi grav
afectata, iar pacientii suferinzi de encefalomielitd mialgicd/sindromul oboselii cronice
pot ajunge tintuiti la pat sau in situatia de a nu mai putea iesi din casa, trecand prin
suferinte mari, cu efecte negative asupra relatiilor lor sociale si familiale, iar costurile
generate de capacitatea de munca pierdutd sunt semnificative pentru societate;

intrucat trebuie sa se acorde o atentie deosebita riscului ridicat de excluziune sociala a
persoanelor afectate de encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice; intrucat, in
acest sens, este esential pentru angajatii care suferd de aceastad boala sa-si poata pastra
locurile de munca, pentru a nu se trezi izolati,

intrucat ar trebui luate toate masurile posibile pentru a adapta conditiile si mediul de
lucru ale angajatilor care suferd de encefalomielitd mialgicd/sindromul oboselii cronice;
intrucat acestia ar trebui sd aiba si dreptul de a li se adapta locul de munca si timpul de
lucru;

intrucat nu exista inca teste recunoscute de diagnosticare biomedicald a encefalomielitei
mialgice/sindromului oboselii cronice si nici tratamente aprobate de UE sau EMA;

intrucat, din cauza faptului ca nu se face o colectare coordonata si cuprinzatoare a
datelor la nivelul UE, incidenta si prevalenta encefalomielitei mialgice/sindromului
oboselii cronice in UE sunt necunoscute, ca si sarcina sociald si economica globala
generata de aceastd boala;

intrucat, potrivit raspunsului din 30 august 2019 al Comisiei la petitia nr. 0204/2019, in
intreaga lume exista circa 24 de milioane de persoane diagnosticate cu encefalomielita
mialgica/sindromul oboselii cronice, dar se considera cd aceasta cifra reprezinta doar
10 % din totalul populatiei ce suferd de encefalomielitd mialgicd/sindromul oboselii



cronice;

intrucat Societatea americand pentru encefalomielitd mialgica si sindromul oboselii
cronice estimeaza ca aproximativ 17-24 de milioane de persoane din intreaga lume
sufera de aceasta boala;

intrucat se considera ca in UE circa doud milioane de persoane de toate etniile, varstele
si sexele sunt afectate de encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice; intrucat,
dintre adulti, femeile sunt cele mai afectate;

intrucat encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice nu este bine Inteleasa in
prezent si, prin urmare, nu este suficient de bine diagnosticatd, din cauza faptului ca
furnizorii de asistentd medicala nu au suficiente cunostinte despre boald sau ca se
intampina dificultdti in detectarea simptomelor si cd nu exista teste de diagnosticare
adecvate; Intrucat faptul ca encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice nu este
inteleasd poate Ingreuna considerabil recunoasterea incapacitatii de munca a pacientilor;

intrucat comunitatea pacientilor se simte dezavantajata si ignorata de autoritatile publice
st de societate Tn ansamblu si cere in mod legitim sa se constientizeze in mai mare
masura aceasta situatie si sd se aloce mai multe fonduri pentru a sprijini progresele in
cercetare; intrucat pacientii denunta faptul ca sunt victime ale stigmatizarii, deoarece
aceastd boala nu este suficient de bine cunoscutd; intrucat prea adesea nu se recunoaste
indeajuns stigmatul ce apasa asupra drepturilor persoanelor care sufera de
encefalomielita mialgicd/sindromul oboselii cronice, nici traumele psihologice asociate
acestuia, care au un impact dramatic asupra persoanelor, familiilor si societatii s1 asupra
fiecarui aspect al vietii cetdtenilor;

intrucat accesul la educatie al copiilor si tinerilor afectati de encefalomielita
mialgica/sindromul oboselii cronice ar putea fi Impiedicat;

intrucat este evident ca este necesar sa se recunoasca mai bine bolile de acest tip la
nivelul statelor membre; intrucét ar trebui sa se asigure o formare specifica pentru
sensibilizarea autoritatilor publice, a furnizorilor de servicii medicale si a functionarilor,
in general;

intrucat petitia nr. 0204/2019 a primit si continua sa primeasca un numar semnificativ
de semnaturi de sustinere din partea pacientilor si a familiilor acestora si, de asemenea,
din partea comunitatii stiintifice, acestia cerand sd se investeasca mai multe resurse in
cercetarea biomedicala privind encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice si In
sprijinirea pacientilor;

intrucat, de-a lungul anilor, mai multi deputati in Parlamentul European au adresat
intrebari Comisiei cu privire la disponibilitatea finantarii europene destinate cercetarii
privind encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice;

intrucat eforturile de cercetare privind encefalomielita mialgica/sindromul oboselii
cronice sunt n continuare destul de fragmentate, iar cercetarea nu este coordonata la
nivelul UE; intrucat, in pofida sprijinului acordat prin Orizont 2020, programul-cadru al
UE pentru cercetare si inovare (2014-2020), mai multor proiecte de cercetare privind
afectiunile neurologice de diverse etiologii, precum si cercetdrilor privind durerea (cum
ar fi Help4Me, GLORIA si RTCure), Comisia a recunoscut, in rdspunsul sau din 30



ianuarie 2019 la intrebarea cu solicitare de raspuns scris E-006124/2018, ca ,,pana in
prezent, programele-cadru ale UE pentru cercetare si inovare nu au sprijinit niciun
proiect specific privind diagnosticarea sau tratamentul encefalomielitei
mialgice/sindromului oboselii cronice”,

isi exprima Ingrijorarea cu privire la incidenta ridicatd a encefalomielitei
mialgice/sindromului oboselii cronice pe teritoriul UE, un numar estimat de 2 milioane
de cetateni fiind afectati de aceasta boala;

saluta sprijinul acordat de Comisie Cooperarii europene in domeniul stiintei si
tehnologiei (COST), care a creat recent o retea integrata de cercetatori care lucreaza in
domeniul encefalomielitei mialgice/sindromului oboselii cronice (Euromene); considera
ca Euromene poate ,,adduga valoare” unor activitdti care nu ar fi atat de eficace daca ar
fi realizate doar la nivel national;

saluta activitatea desfasurata in prezent de reteaua Euromene, ce urmareste sa
stabileasca o abordare comuna la nivel european prin care sa se incerce remedierea
lipsei de cunostinte despre aceastd boald complexa si transmiterea de informatii catre
furnizorii de servicii medicale, pacienti si alte parti interesate cu privire la povara bolii
in Europa, la diagnosticul clinic si la tratamentele potentiale;

salutd angajamentul asumat de Comisie in raspunsul sau din 28 octombrie 2019 la
intrebarea E-002599/2019 de a oferi noi oportunitati de cercetare privind
encefalomielita mialgicd/sindromul oboselii cronice prin urméatorul program-cadru
pentru cercetare si inovare, care 1i va urma programului Orizont 2020, si anume Orizont
Europa;

regretd totusi cd initiativele de finantare adoptate pana in prezent de Comisie nu sunt
suficiente; este ingrijorat de faptul ca in momentul de fata cercetarea privind
encefalomielita mialgicd/sindromul oboselii cronice este subfinantata, fapt ce poate fi
considerat o problema ascunsa de sdnatate publicd in UE; subliniaza ca este nevoie tot
mai urgent sa se facd fata consecintelor in plan uman si socioeconomic pe care le are
cresterea numarului de persoane ce trdiesc si lucreaza cu aceste afectiuni incapacitante
si cronice, care le afecteaza sustenabilitatea si continuitatea activitatii, precum si
incadrarea in munca;

invitd Comisia sd aloce fonduri suplimentare si sd acorde prioritate cererilor de proiecte
axate expres pe cercetarea biomedicala privind encefalomielita mialgica/sindromul
oboselii cronice, cu scopul de a dezvolta si valida un test biomedical de diagnosticare si
tratamente biomedicale eficace care sa poata vindeca boala sau sa 1i atenueze efectele;

considera ca nu se justifica starea actuala de subfinantare a cercetarii biomedicale
privind encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice, avand in vedere numarul
mare estimat al pacientilor si, prin urmare, impactul economic si social al acestei boli;

subliniaza cd este necesar sd se puna In aplicare proiecte inovatoare care sa poatd
asigura colectarea coordonata si cuprinzatoare a datelor privind aceasta boala 1n statele
membre si solicitd sd se impunad o obligatie de raportare in toate statele membre afectate
de encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice;

invita toate statele membre sa ia masurile necesare pentru a asigura recunoasterea
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corespunzatoare a encefalomielitel mialgice/sindromului oboselii cronice;

invita Comisia sa promoveze cooperarea si schimbul de bune practici intre statele
membre in ceea ce priveste metodele de depistare, diagnosticarea si tratamentul si sa
creeze un registru european al prevalentei pacientilor care sunt afectati de
encefalomielita mialgicd/sindromul oboselii cronice;

cere Comisiei sa ofere finantare pentru a asigura o educatie si o formare medicala
adecvata si mai bund pentru profesionistii din domeniul sanatatii si al asistentei sociale
care lucreaza cu pacienti afectati de encefalomielita mialgica/sindromul oboselii
cronice; invita, prin urmare, Comisia sa analizeze daca este posibil sd se infiinteze un
fond al UE pentru prevenirea si tratarea encefalomielitei mialgice/sindromului oboselii
cronice;

invita Comisia ca, pentru a da Intietate politicii potrivite, sa finanteze sprijinul logistic
necesar cercetatorilor, pentru a promova coordonarea activitdtilor de cercetare in acest
domeniu in UE in ceea ce priveste recunoasterea complexitatii de a diagnostica
encefalomielita mialgicd/sindromul oboselii cronice, identificarea dificultatilor
intampinate in Ingrijirea pacientilor si valorificarea intregului potential al accesului la
datele privind inovarea si sdnatatea, colectate gratie contributiilor specialistilor si
implicarii tuturor partilor interesate;

cere sd se coopereze mai mult pe plan international in domeniul cercetarii privind
encefalomielita mialgica/sindromul oboselii cronice, pentru a urgenta dezvoltarea unor
standarde de diagnosticare obiective si a unor forme eficace de tratament;

invitd Comisia sd comande un studiu care sa evalueze costurile sociale si economice
generale ce pot fi puse pe seama encefalomielitei mialgice/sindromului oboselii cronice
in UE;

invita Comisia si statele membre sa lanseze campanii de informare si de sensibilizare in
randul personalului din sandtate si al publicului, pentru a avertiza populatia cu privire la
existenta si simptomele encefalomielitel mialgice/sindromului oboselii cronice;

invita Consiliul, in contextul negocierilor in curs privind urmatorul cadru financiar
multianual al UE, sa accepte solicitarea Parlamentului de a majora bugetul alocat
programului Orizont Europa si de a adopta rapid acest buget, astfel incat lucrarile sa
poata incepe la timp, pentru a asigura ca se cerceteaza encefalomielita
mialgica/sindromul oboselii cronice;

invitd Comisia sa recunoasca provocarile deosebite cu care se confruntd cercetatorii care
lucreaza in domeniul bolilor cu cauze necunoscute, cum ar fi encefalomielita
mialgicd/sindromul oboselii cronice, si sa se asigure cd, in pofida acestor dificultati,
cercetarii biomedicale in domeniul acestor boli i se acorda un acces echitabil la
finantarea oferita de programul Orizont Europa;

subliniaza cd este important sa se sensibilizeze cetatenii cu privire la aceasta chestiune
prin promovarea in continuare a activitatilor legate de ,,Ziua bolilor rare” la nivelul UE
si al statelor membre, zi sdrbatorita anual in ultima zi a lunii februarie;

incredinteazad Presedintelui sarcina de a transmite prezenta rezolutie Consiliului,
Comisiei, precum si guvernelor si parlamentelor statelor membre.






