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OBIECTIVELE NOASTRE

* Crearea unei retele europene de
cercetatori si clinicieni care sa lucreze la
EM/ SOC;

* Promovarea cercetarii in randul tarilor
participante, astfel incat diagnosticarea si
tratamentul actual al EM/ SOC sa poata fi
imbunatatite;

* Furnizarea de informatii privind centrele
europene de referintd pentru EM/ SOC;

» Diseminarea cunostintelor stiintifice
despre EM/ SOC;

* Cresterea gradului de constientizare a
serviciilor nationale si a personalului

medical cu privire la EM/ SOC.
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Ce este Encefalomielita mialgica (EM)
sau Sindromul de Oboseala Cronica
(S00)?

EM/SOC, cunoscuta si sub numele de
sindrom de oboseala post-virala / post-
infectioasa (PIFS), sindromul de efort sau
boala de intoleranta la efort (SEID), este o
afectiune cronicd, complexa, de etiologie si
patogeneza necunoscute care afecteaza
toate grupurile etnice si toate straturile
socio-economice. Ea se caracterizeaza prin
oboseala accentuata, disfunctie cognitiva,
tulburari de somn, durere, stare de rau
post-efort, dar si alte simptome. Acestea
variazd ca numdr, tip si severitate de la
pacient la pacient, iar evolutia bolii este
persistenta sau recurenta. Simptomele pot
aparea la orice varsta, dar incidenta
maxima este la varsta de 30-50 de ani (in
medie 33 de ani). Aproximativ 1- 4/1000
adulti sunt afectati de aceasta boala.
Diagnostic

Din pécate, exista inca multi medici care nu
stiu prea multe despre aceasta boala si, in
consecinta, fie nu stabilesc diagnosticul

corect, fie o incadreaza ca boald mintala.

Acest fapt conduce la intarzieri ale
diagnosticului si la administrarea de
medicamente necorespunzatoare care pot
agrava simptomele. Dificultatea obtinerii
unui diagnostic si a unui tratament prompt,
accentueaza povara si asa ridicata a bolii si
implica costuri suplimentare atat pentru
pacienti, cat si pentru societate. Diagnosticul
se stabileste pe baza caracteristicilor clinice
si, de obicei, necesitd excluderea unui grup
de afectiuni diverse, care pot induce oboseala

cronica.
Prognostic

Prognosticul este variabil; putini sunt
pacientii care se pot recupera sau, cel putin,
pot avea o imbunatatire semnificativa a
simptomelor, in timp ce la altii acestea se
agraveaza. Majoritatea se confrunta cu
remisiuni si recaderi succesive, dar uneori
simptomele raman stationare. Multi pacienti
sunt constransi sa reduca sau sa abandoneze
munca, studiul, fiind condamnati la izolare
sociala. Nu exista inca un tratament

pentru Tmbunatatirea simptomelor sau a

prognosticului.

Cunoaste-o pentru a o putea identifica

Eforturile noastre educationale privind EM/
SOC vor viza initial:

e Profesionistii din domeniul sanatatii:
medici generalisti, pediatri, neurologi,
specialisti in boli infectioase, specialisti in
medicina fizica, psihologi, terapeuti pentru
durere, internisti, fizioterapeuti, asistente
medicale si specialisti in terapii
ocupationale.

e Lucratorii sociali si altii care se ocupa de
sprijinul social si familial pentru pacienti si
familiile acestora, in special in ceea ce
priveste munca si accesul la beneficii,
inclusiv pensiile.

e Publicul larg, adresandu-se in primul rand
membrilor familiei i prietenilor persoanelor
cu EM/ SOC, care pot constitui retele de

sprijin.



