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Fréttatilkynning fra European ME Alliance
Med vidskiptabanni til 7. april 2024

Atakanleq akaera gegn evréopskum rannsokna- og heilbrigdisstefnu fyrir
vOdvaheilabo6lgu

[Stockholm, 7 April 2024]

European ME Alliance (EMEA) birtir i dag nidurstddur yfirgripsmikillar kbnnunar sem
varpar ljési a neydarastand Vodvasedaheilabdlgu (ME, stundum nefnd ME/CFS i sumum
[6ndum *) sjuklingar um alla Evrépu.

Skyrslan, sem unnin var medal meira en 11.000 einstaklinga med ME/CFS i Evrépu,
synir akaflega &kaeru & evropska og innlenda stefnu. fyrir ad vanraekja vidvarandi og
langvarandi pjaningu milljona sjuklinga og fjdlskyldna peirra sem hafa ordid fyrir &hrifum
af pessum 6fullnsegjandi rannsakada sjukdomi. bess vegna skorum vid & stjérnvold,
heilbrigdisstofnanir, rannsoknarstofnanir, stefnumaétendur i heilbrigdismalum,
heilbrigdisrddherra, stjornmalamenn, og evrépskar stofnanir til ad vinna med EMEA og
gripa til adgerda til ad maeta 6fullneegdum porfum félks med ME/CFS.

Nidurstédur konnunarinnar undirstrika &hyggjuefni skort & vidurkenningu og studningi vid
einstaklinga sem glima vid pennan illviga sjukdém. og dregur upp apreifanlega mynd af
peim yfirpyrmandi &skorunum sem félk med ME/CFS stendur frammi fyrir i Evropu.

Konnunin leidir i ljés ad heilbrigdiskerfi eru ad bregdast peim, med prir af hverjum fjorum
sjuklingum (74%) fannst peir fa litinn eda engan studning & heilsugaeslu, en adeins 1 af
hverjum 8 (12%) hafdi géda eda mjog gédur studningur.

Helstu nidurstédur ur kénnuninni syna djupsteed fétlun og éuppfylitar parfir medal
ME/CFS-sjuklinga, sem undirstrika bryna naudsyn heilbrigdiskerfi til ad vidurkenna
ME/CFS sem alvarlegan likamlegan sjukdém og auka laeknishjalp, fjarhagsadstod og
félagslega pjénustu og stunda fullfjarmagnada langtimastefnu lifedlisfraedilegra
rannsOkna & pessum sjukdémi.

Ennfremur leiddi kénnunin i lj6s verulegan mun a adgengi ad leeknishjalp og félagslegum
studningi um alla Evrépu, med mismunandi nalgun innlendra heilbrigdisyfirvalda sem
hafa ahrif a gang veikinda og utkomu sjukdéma.
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Misbrestur heilbrigdiskerfa til ad sinna porfum ME/CFS sjuklinga hefur alvarlegar
afleidingar eins og nidurstdédur kdnnunarinnar syna.

P& ad engin hlutleeg greiningarprof fyrir ME/CFS, stadfest lifmerki, leeknandi lyf eda
medferdir vio ME/CFS séu til, pa er heilsugaesla studningur skiptir engu ad sidur mali vid
medferd einkenna og beetta starfsgetu og par med sjukdomsferlid.

Samkvaemt kbnnuninni voru snemmgreining og sjukdémsstjoérnun skilgreind sem
mikilveegir peettir til ad baeta horfur.

Konnunin leiddi i lj6s ad pad ad halda virkni innan orkuhjapsins - almennt pekktur sem
skeid - kom fram sem mest gagnleg adferd til ad stjorna astandinu. Aftur a moti kom i ljés
ad medferd sem byggir & virkni geeti aukid einkenni, par sem naestum helmingur
svarenda sagodi fra versnandi veikindaferli i kj6lfario.

Koénnunin visar hardlega a bug Biopsychosocial (BPS) likanid og merkir pad sem
misheppnada og skadlega nalgun & ME/CFS. Synt var fram a ad medferdir sem folu i sér
fasta aukningu a virkni versnudu einkenni og I6gou aherslu a mikilveegi pess ad hrada og
fordast of mikla areynsiu.

Vidvarandi godsdgn eru til um ad ME/CFS sé sjukdomur sem smam saman ,brennir Gt*
0g ad sjuklingar nai sér med timanum. P4 sumir sjuklingar geta 6rugglega batnad med
timanum, flestir ekki. Einkenni eru alvarleg og geta varad alla aevi.

Skortur a vidurkenningu a sjukdémnum sem alvarlegum likamlegum sjukdémi i mérgum
[6ndum neitar sjuklingum um timanlega greiningu og adgang ad fullnaegjandi félagslegum
og velferdarb6tum sem naudsynlegar eru fyrir grunn ad lifa af, brjéta
grundvallarmannréttindi peirra til bestu faanlegu heilsu.

Kdnnunin leidir pad i ljos miklar tafir & greiningu fra Sjukdomsupptok eru algeng, ad
medaltali 6,8 ar i Evropu med miklum mun milli landa.

ME/CFS verdur ad lita & sem langvarandi sjukdom par sem pessi skynjun hefur mikil &hrif
a velferdarbaetur og adra pjonustu sem veitt er.

Snemma greining, virknistyring (hradagangur) og fordast of mikla areynslu eru lykilatridi til
ad koma i veg fyrir versnun i alvarlegan sjukdém.

par sem vondudum framsynum rannséknum a deemigerdum sjukdomsferlum vantar geta
stérar sjuklingakannanir eins og pessi gefid bestu upplysingarnar laus.

Hid skelfilega astand fyrir flesta ME/CFS-sjuklinga um alla Evrépu er ad hluta til afleiding
baedi fafreedi og pekkingarskorts medal heilsu. fagfolk, félagsradgjafar og
stefnumoétendur. Samt hefur ME/CFS verid vidurkennt sem sjukdémur i taugakerfi af
Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni sidan 1969.

Skortur a fjarmagni lifedlisfraedilegra rannsékna studlar ad pvi ad ME/CFS er flokkad sem
mikil byrdi undir forgangssjukdomi sem krefst bryn sérstakri stefnu ESB.
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Evropsk stjornvold verda ad stiga upp til ad fjarmagna naverandi og préa nyjar
ondvegissetur fyrir ME/CFS til ad framkveema sameinud samevropsk stefna um
samreemdar, samvinnupydandi lifedlisfreedilegar rannsoknir um alla Evropu sem munu
leggja aherslu & ad koma a fullum skilningi & sjakdémnum og préun medferda til ad draga
ar eda leekna pad.

EMEA hefur pegar verid fremstur i flokki med pvi ad stofna evropska samstarfshopa fyrir
visindamenn, laeekna og unga/snemma visindamenn og, audvitad sjuklingum. Med
samstarfi um alla Evropu getum vid virkjad bestu haefileikana fra bestu stofnunum sem
hafa hug a ad vinna saman.

Petta mun adstoda vid ad byggja upp getu rannséknaraudlinda innan Evrépu sem er
naudsynleg fyrir meirihattar uppgdtvun um pennan sjukdém ad eiga sér stad.

Mikilveegt er ad pad leyfir aframhaldandi ranns6knum og skapar grundvoll fyrir framfarir
vid ad koma a fét Evropskar grunnrannsoknir & ME/CFS.

NU verda stjornvold i Evropu ad bregdast vid.

EMEA hvetur einnig til pess ad sérfraedigrein fyrir ME verdi stofnud i 6llum londum
Evropu med ad minnsta kosti eina sérfraedistofu, sem fylgir til dGndvegissetra i hverju landi
asamt préun og innleidingu stadladrar greiningar- og medferdaraaetlunar.

EMEA skorar & stjornvold ad standa sig samevropsk faraldsfraedileg rannsokn sem notar
nyjustu greiningarviomidin til ad akvarda algengi og kostnadarbyrdi ME i Evrépu.

Eins og EMEA hefur adur synt fram & i ,ME/CFS in Europe” vefnamskeidum sinum er
pad algjorlega mogulegt fyrir 6ll Evrépulond ad innleida SNOMED vidmio til ad ganga ar
skugga um réttar algengitolur.

EMEA hvetur stefnumétendur og hagsmunaadila i heilbrigdispjénustu um alla Evropu til
ao hlyda nidurstodum EMEA samevropsku ME kdnnunarinnar og gripa til brynna adgerda
til ad baeta lif ME-sjuklinga.

Pegar vid fognum Alpjodaheilbrigdisdeginum 2024, undir slagordinu ,Heilsan min, réttur
minn® undirstrikar pessi fyrsta samevropska kdnnun hid bryna forgangsverkefni
heilbrigdiskerfisins ad vidurkenna ME/CFS sem alvarlegan likamlegan sjukdom og veita
betri laeknishjalp, fjarhagsadstod, og félagspjonustu, sem og fullfjarmégnud
langtimadaetlun um lifleeknisfraedilegar rannséknir & pessum sjukdomi.

Fafraedi, sinnuleysi og skortur & rannsoknum & vodvaheilabolgu i Evropu ma ekki halda
afram. Takist ekki ad bregdast vid med afgerandi heetti nina mun pad vidhalda 6parfa
pjaningum og vanraekslu folks med ME - skyrt brot & mannréttindum fyrir pessa borgara,
sem aettu ekki ad sitja eftir par sem heimurinn vinnur ad pvi ad na alhlida heilsu Umfj6llun
til ad na 2030 markmidum Sameinudu pjédanna um sjalfbaera préun.

Frekari upplysingar:
Lestu kdnnunarskyrsluna i heild sinni, EMEA kénnun medal ME/CFS-sjuklinga i
Evropu: Sami sjukdémur, mismunandi adferdir og reynsla par a medal landasnio um
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hvernig adgangur ad leeknishjalp og félagslegum studningi er mismunandi i Evropu og
hvernig mismunandi adferdir eru teknar heilbrigdisyfirvold a landsvisu hafa ahrif & gang
veikinda og utkomu sjukdoma, med alvarlegum afleidingum fyrir sjuklinga.

Fyrir vidtol vio hofunda rannséknarinnar, fulltrda EMEA eda leidandi visindamenn eda
leekna, vinsamlegast hafio samband vid: info@europeanmealliance.org

Vefsida:
https://www.europeanmealliance.org/emea-pan-european-survey-is.shtmil

About Myalgic Encephalomyelitis

* Vddvabolguheilabdlgu etti ad vera nefnd ME. | sumum léndum og hja sumum
samtokum er skammstofunin ME/CFS notud. Til ad einfalda hugtok er ME/CFS notad vid
petta teekifaeri og visar til ME.

ME/CFS er lamandi taugasjukdomur sem er flokkadur sem slikur af
Alpjodaheilbrigdismélastofnuninni samkveemt ICD-10 G93.3 og ICD-11 8E49.

Post Exertional Malaise (PEM) er adaleinkenni ME/CFS, par sem einkenni versna jafnvel
vid minnstu likamlega eda andlega areynslu.

Um EMEA:

https://europeanmealliance.org/aboutus.shtmi

European ME Alliance er hopur evropskra stofnana sem taka pétt i ad stydja sjuklinga
sem pjast af vodvabdlgu heila- og mergbolga (ME eda ME/CFS) og eru ad berjast fyrir
styrkjum til lifeindafraedilegra rannsdkna til ad veita medferd og laekningu vid pessum
sjukdomi.

Bandalagid var stofnad arid 2008 af innlendum gédgerdarsamtokum og samtokum i
Evropu. Bandalagio hefur na fulltrda fra Belgiu, Kréatia, Danmork, Finnland, Frakkland,
pyskaland, island, irland, italia, Lithaen, Holland, Noregur, Serbia, Slévenia, Spann,
Svipjéd, Sviss og Bretlandi og er opid 6llum evrépskum hopum sem deila sému sidferdi
og markmidum fyrir ME.

Markmid EMEA er ad berjast fyrir videigandi flarmdgnun lifedlisfreedilegra rannsékna a
ME/CFS til ad koma & skilningi & orsékum, meingerd og faraldsfraedi sjakdomsins. petta
eetti ad leida til prounar medferda til ad leekna eda draga ur ahrifum veikindin, auk réttrar
og samkvaemrar skodunar & ME/CFS af halfu heilbrigdisstofnana, heilbrigdisstarfsfélks,
stjornvalda stofnanir, fjolmidlar, sjuklingar og almenningur.

Um European ME Research Group (EMERG)
https://www.emerg.eu/em-aboutus.shtml

EMERG var stofnad arid 2015 til ad skapa framtidarsyn um samvinnurannsoknir i Evropu
i pvi skyni ad auka lifleeknisfreedilegar rannséoknir & vodvaheilabolgu, sameina
takmarkada rannséknargetu i Evropu og beita henni i samvinnuumhverfi. Par koma
saman fremstu evropsku ME visindamenn, og adrir, til ad koma & skilningi & orsékum,
meingerd og faraldsfreedi ME.
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European ME Clinicians Council (EMECC) - https://www.emerg.eu/ec-home.shtml var
stofnad af brynni porf til ad byggja upp net laeknar i Evropu med reynslu og
sérfraedipekkingu i medhondlun og greiningu sjuklinga med vodvaheilabolgu (ME) sem
geetu stutt hvert annad, vinna saman og deila pekkingu med rannsakendum. EMECC
leeknar eru nu innbyggdir i EMERG og studdir af evrépska ME Alliance (EMEA).

Um Young EMERG:
https://www.youngemerg.com

Evropski ME rannsoknarhopurinn fyrir frumkvddlafreedinga - Young EMERG - sameinar
nyja bylgju visindamanna til ad mynda evrépskan studning grunn sem getur audveldad
samvinnu vid snemma starfsferil rannséknarmenn um alla Evrépu og einnig i 66rum
heimsalfum.

[Lok fréttatilkynningar]
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