Gennaig 2021

Gentile onorevole minisiro Roberto Speranza,

siamo 1 rappresentanti di pazienti che soffrono di Encefalomielite Mialgica/Sindrome da
Fatica Cronica (ME/CFS) e le scriviamo per chiedere il suo sostegno per una proposta
avanzata dalla Commissione Europea per affrontare malattie poco siudiate, fra cui la
nosira, nel primo programma di lavoro di Horizon kEurope.

Il 17 giugno 2020 il Parlamento europeo ha adottato una riseluzione su un finanziamento
aggiuntivo per la ricerca biomedica sulla ME/CFS. In segmtr::-, in ris posta a una lettera del
deputato del Parlamento Pascal Arimont, la Commissione Europea ha chiarito la sua
linea d'azione in risposta alla risoluzione: i 4 dicembre 2020 la Commissione ha
dichiarato che i suol servizi “stanno ativalmente lavorando a siretto contatio con ali Stati
membri per affrontare le patologie poco-studiate. di cui la ME/CFS e un esempio

.

paradigmatico, nel primo programma di lavoro di Horizon Furopg"

La ME/CFS & una itia cronica e invalidanie che colpisce circa 2 milioni di cittadini
deill'lUnione Europea. La p*ogncv' n::ivalh hf'HL[-b e disastrosa e attualmente non esiste un
trattamento efficace. Ir: Paesi come gli Stati Unit, il Canada e I'Australia, | governi hanno

fatto notevoli investimenti per sostenere la ricerca sulla ME/CFS.

Una lettera firmata da pit di 100 scienziati ha evidenziato che 'Europa & atfualmente in
r:tardo e dovrebbe intervenire per affroniare questa malattia sottovalutata. Quest
necessita & ancora pill urgente in questo momento storico, dal momento che creqcentt
studi evidenziano che alcuni sintorni del cosiddetto COVID-lunco nggeﬁscona
fortemente una ME/CFS e ¢'& “una finestra scientifica unica nel suo genere e un'enorme
responsabilita nellinvestigare le conseguenze 2 lungo termine e le disabiiita che i
sopravvissuti di COVID-18 potrebbero afirontare”.

Ci auguriamo che I'ltalia sostenga questa promettente iniziativa della Commissione
Europea. La ME/CFS & una malattia trascurata che impone un onere elevato alla societa
e alle famiglie, e giustifica un investimento pit: forte nella ricerca scientifica.

La ringraziamo per il sostegno che potra dare nel migliorare cosi le prospeftive dei
pazienti e rimaniamo a disposizione per ogni eventualita.
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