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Embargo till den 7 april 2024

En chockerande anklagelse mot europeiska forsknings- och vardpolitik
for Myalgisk Encefalomyelit

[Stockholm, 7 April 2024]

Europeiska ME-alliansen (EMEA) presenterar idag resultaten fran en omfattande
undersokning som belyser den oroande situationen for patienter med Myalgisk
Encefalomyelit (ME, ibland h&nvisat till som ME/CFS i vissa lander *) dver hela Europa.

Rapporten, utford bland mer &n 11 000 personer med ME/CFS i Europa, presenterar en
skarp anklagelse mot europeisk och nationell politik for att forsumma det pagaende och
utdragna lidandet for miljontals patienter och deras familjer som drabbats av denna
otillrackligt studerade sjukdom. Darfor uppmanar vi regeringar, vardgivare,
forskningsbyraer, beslutsfattare inom halsovarden, sjukvardsministrar, politiker och
europeiska organisationer att arbeta med EMEA och vidta atgarder for att tillgodose de
otillfredsstéllda behoven hos personer med ME/CFS.

Resultaten fran undersokningen understryker en oroande brist pa erkannande och stod
for individer som brottas med denna handikappande sjukdom och malar upp en dyster
bild av de 6vervaldigande utmaningarna som manniskor med ME/CFS star infor i Europa.

Undersokningen avslojar att vardsystemen sviker dem, med tre av fyra patienter (74%)
som kanner att de fatt lite eller inget vardstod, medan endast 1 av 8 (12%) hade bra eller
mycket bra stod.

Nyckelfynd fran undersokningen avsltjar djupa funktionsnedséttningar och ouppfyllda
behov bland ME/CFS-patienter, vilket belyser det akuta behovet av att vardsystemen
erkanner ME/CFS som en allvarlig fysisk sjukdom och forbattrar medicinsk vard,
ekonomiskt stod och sociala tjanster och foljer en fullt finansierad langsiktig strategi for
biomedicinsk forskning om denna sjukdom.

Dessutom avslojade undersokningen betydande skillnader i tillgangen till medicinsk vard
och socialt stod over hela Europa, med varierande tillvagagangssatt fran nationella halso
myndigheter som paverkar sjukdomsforloppet och sjukdomsutgangarna.
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Vardsystemens misslyckande med att tillrackligt adressera behoven hos ME/CFS-
patienter har allvarliga konsekvenser, vilket betonades av undersokningsresultaten.

Trots att det inte finns nagra objektiva diagnostiska tester for ME/CFS, verifierade
biomarkdrer, botemedel eller behandlingar for ME/CFS, ar vardstodet anda viktigt for
hanteringen av symtomen och forbéttringen av funktionskapaciteten, och darmed
sjukdomsfoérloppet.

Enligt undersékningen identifierades tidig diagnos och sjukdomshantering som
avgorande faktorer for att foérbattra prognosen.

Undersokningen visade att att halla aktivitetsnivaerna inom energiutrymmet - allmant kant
som pacing - framstod som den mest gynnsamma strategin for att hantera tillstandet.
Tvartom visade det sig att aktivitetsbaserade terapier forvarrade symtomen, med néstan
halften av respondenterna som rapporterade ett forsamrat sjukdomsforlopp som ett
resultat.

Undersdkningen avvisar kraftigt den biopsykosociala (BPS) modellen och kallar den for
ett misslyckat och skadligt tillvagagangssatt for ME/CFS. Terapier som innefattar fasta
Okningar av aktivitet visade sig forvarra symtomen och betonade vikten av pacing och
undvikande av dveranstrangning.

Myter kvarstar om att ME/CFS ar en sjukdom som gradvis 'brinner ut' och att patienter
aterhamtar sig over tiden. Aven om vissa patienter faktiskt kan forbattras 6ver tiden, gor
de flesta det inte. Symtomen &r svara och kan vara livslanga.

Avsaknaden av erkannande av sjukdomen som en allvarlig fysisk sjukdom i manga
lander nekar patienterna en snabb diagnos och tillgang till adekvata sociala och
valfardsformaner som ar nédvandiga for grundlaggande éverlevnad, vilket kréanker deras
grundlaggande manskliga rattighet till basta mdjliga hélsa.

Undersokningen avsl6jar att langa forseningar i diagnosen fran sjukdomsuppkomsten ar
vanliga, med ett genomsnitt pa 6,8 ar over hela Europa med stora variationer mellan
landerna.

ME/CFS maste betraktas som en kronisk sjukdom eftersom denna uppfattning har stora
konsekvenser for formaner och andra tjanster som tillhandahalls.

Tidig diagnos, aktivitetsstyrning (pacing) och undvikande av 6éveranstrangning ar nyckeln
for att forhindra progression till svar sjukdom.

Eftersom hogkvalitativa prospektiva studier om typiska sjukdomsférlopp saknas, kan
stora patientundersdkningar som denna ge den basta tillgangliga informationen.
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Den desperata situationen for de flesta ME/CFS-patienter i hela Europa ar delvis
resultatet av bade okunnighet och brist pa kunskap bland halso- och sjukvardspersonal,
socialarbetare och beslutsfattare. Anda har ME/CFS erkants som en sjukdom i
nervsystemet av Varldshalsoorganisationen sedan 1969.

Bristen pa finansiering av biomedicinsk forskning bidrar till att ME/CFS kategoriseras som
en hog belastning under prioriterad sjukdom som bradskande behover en dedikerad EU-
strategi.

Europeiska regeringar maste kliva fram for att finansiera befintliga och utveckla nya
excellenscentra for ME/CFS for att genomfora en samordnad, samarbetsinriktad,
translational biomedicinsk forskningsstrategi 6ver hela Europa som kommer att fokusera
pa att etablera en fullstandig forstaelse for sjukdomen och utvecklingen av behandlingar
for att mildra eller bota den.

EMEA har redan banat vag genom att etablera samarbetsgrupper i Europa for forskare,
kliniker och unga/tidiga karriarforskare och, naturligtvis, patienter. Genom att samarbeta
6ver hela Europa kan vi utnyttja de basta talangerna fran de basta institutionerna som
avser att arbeta tillsammans.

Detta kommer att underlatta uppbyggandet av forskningsresurser inom Europa som ar
nodvandiga for att stora upptackter om denna sjukdom ska kunna &ga rum.

Viktigt ar att det mojliggor fortsatt forskning och skapar grunden fér framsteg inom
etablering av europeisk grundforskning om ME/CFS.

Nu maste europeiska regeringar agera.

EMEA uppmanar ocksa att en specialistdisciplin for ME ska skapas i alla europeiska
lander med atminstone ett specialistkliniskt centrum, kopplat till excellenscentra i varje
land, tillsammans med utveckling och implementering av en standardiserad diagnostisk
och behandlingsprotokoll.

EMEA uppmanar regeringar att genomfora en pan-europeisk epidemiologisk studie, med
anvandning av de mest aktuella diagnostiska kriterierna, for att faststalla forekomsten och
kostnadsbordan av ME i Europa.

Som EMEA tidigare har visat i sina webbinarier om "ME/CFS i Europa" ar det fullt maojligt
for alla europeiska lander att implementera SNOMED-kriterier for att faststélla korrekta
forekomsttal.

EMEA uppmanar beslutsfattare och intressenter inom héalso- och sjukvarden éver hela
Europa att ta till sig resultaten fran EMEA Pan-European ME Survey och vidta
bradskande atgarder for att forbattra livet for ME-patienter.

Nar vi firar Varldshalsodagen 2024, under sloganen 'Min halsa, min rattighet’,
understryker denna forsta Pan-Europeiska undersokning den bradskande prioriteringen
for halso- och sjukvardssystemen att erkanna ME/CFS som en allvarlig fysisk sjukdom
och tillhandahalla battre medicinsk vard, ekonomiskt stod, och sociala tjanster, samt en
fullstandigt finansierad langsiktig strategi for biomedicinsk forskning kring denna sjukdom.
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Okunnighet, apati och bristande forskning kring myalgisk encefalomyelit i Europa far inte
tillatas att fortsatta. Att underlata att agera beslutsamt nu kommer att fortsatta att
fororsaka onddigt lidande och féorsummande av personer med ME — en tydlig krdnkning
av manskliga rattigheter for dessa medborgare, som inte bor lamnas efter sig nar varlden
arbetar for att uppna Allman halso- tackning for att uppna de Forenta Nationernas
hallbara utvecklingsmal for 2030.

Ytterligare information:

Las den fullstandiga undersokningsrapporten, EMEA-undersokning av ME/CFS-patienter
i Europa: Samma sjukdom, olika metoder och upplevelser inklusive landers profiler om
hur tillgangen till medicinsk vard och socialt stod varierar 6ver Europa, och hur olika
metoder som anvands av nationella halso myndigheter paverkar sjukdomsforloppet och
sjukdomsutgangarna, med allvarliga konsekvenser for patienter.

For intervjuer med studieforfattarna, representanter for EMEA eller ledande forskare eller
kliniker, kontakta: info@europeanmealliance.org

Webbplats: https://europeanmealliance.org/pan-european-survey-reportuk.shtml

Om Myalgisk Encefalomyelit

* Myalgisk encefalomyelit bér benamnas ME. | vissa lander och med vissa organisationer
anvands akronymen ME/CFS. For att férenkla terminologin anvands ME/CFS i detta fall,
vilket hanvisar till ME.

ME/CFS &r en forodande neurologisk sjukdom som klassificeras som sadan av
Varldshalsoorganisationen under ICD-10 G93.3 och ICD-11 8E49.

Post-exertional malaise (PEM) &r ett signifikant symtom p& ME/CFS, dar symtomen
forsamras vid aven den minsta fysiska eller mentala anstrangningen.

Om EMEA:
https://europeanmealliance.org/aboutus.shtml

Den europeiska ME-alliansen ar en grupp av europeiska organisationer som ar
involverade i att stddja patienter som lider av myalgisk encefalomyelit (ME eller ME/CFS)
och kampar for finansiering av biomedicinsk forskning for att erbjuda behandlingar och
botemedel for denna sjukdom.

Alliansen bildades 2008 av nationella valgérenhetsorganisationer och organisationer i
Europa. Alliansen har for narvarande representanter fran Belgien, Kroatien, Danmark,
Finland, Frankrike, Tyskland, Island, Irland, Italien, Litauen, Nederl&nderna, Norge,
Serbien, Slovenien, Spanien, Sverige, Schweiz och Storbritannien och ar 6ppen for alla
europeiska grupper som delar samma etos och mal for ME.

EMEAs mal ar att driva for lamplig finansiering av biomedicinsk forskning om ME/CFS for
att etablera en forstaelse for etiologi, patogenes och epidemiologi av sjukdomen. Detta
bor leda till utvecklingen av behandlingar for att bota eller lindra effekterna av sjukdomen,
samt en korrekt och konsekvent syn pa ME/CFS av héalsoorganisationer, vardpersonal,
regeringsorgan, medierna, patienter och allmanheten.

European ME Alliance — The Voice for People with ME in Europe Page 4 of 5


https://europeanmealliance.org/pan-european-survey-reportuk.shtml
https://europeanmealliance.org/aboutus.shtml

i e
——li——

_ ——li—
—=— European ME Alliance ==
i —i—
i —_— i

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

EMERG bildades 2015 for att skapa en vision om samarbete inom forskning i Europa for
att 6ka den biomedicinska forskningen om myalgisk encefalomyelit, samla den
begransade forskningskapaciteten i Europa och tillampa den i en samarbetsmiljo. Det
samlar de framsta europeiska ME-forskarna och andra for att etablera en forstaelse for
etiologi, patogenes och epidemiologi av ME.

The European ME Clinicians Council (EMECC) - https://www.emerg.eu/ec-home.shtml -
skapades av det akuta behovet att bygga upp ett natverk av kliniker i Europa med
erfarenhet och expertis inom att behandla och diagnostisera patienter med myalgisk
encefalomyelit (ME) som kunde stbédja varandra, arbeta tillsammans och dela kunskap
med forskare. EMECC-klinikerna ar nu inférlivade i EMERG och stdds av den europeiska
ME-alliansen (EMEA).

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

Den europeiska ME-forskningsgruppen for unga forskare - Young EMERG - samlar den
nya vagen av forskare for att bilda en europeisk supportbas som kan underlatta
samarbete med tidiga karriarsutredare 6ver hela Europa, och @ven pa andra kontinenter.

[Slut p& pressmeddelandet]
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