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World ME Alliance roept directeur-
generaal van de WHO op om ME te
erkennen naast langdurige Covid

Op woensdag 12 oktober schreef Dr. Tedros Ghebreyesus, directeur-
generaal van de Wereldgezondheidsorganisatie, een opiniestuk in de
Guardian. Daarin onderkent hij de verwoesting die Long COVID over
de hele wereld veroorzaakt en identificeert hij vijf belangrijke
elementen om hierin verandering te brengen.

Het is van vitaal belang dat de effecten van Long COVID op het hoogste
niveau wordt erkend en de World ME Alliance feliciteert Dr.
Ghebreyesus met dit standpunt.

Naarmate er echter meer onderzoek wordt gedaan, wordt het steeds
duidelijker dat een groot deel van de mensen met Long COVID nu
voldoet aan de criteria voor een de diagnose ME/CVS. De WHO moet
dit erkennen in het licht van alle inspanningen die momenteel worden
verricht om behandelingen en genezing te vinden.


https://www.theguardian.com/society/2022/oct/12/long-covid-who-director-general-oped-tedros-adhanom-ghebreyesus
https://www.theguardian.com/society/2022/oct/12/long-covid-who-director-general-oped-tedros-adhanom-ghebreyesus

De World ME Alliance heeft dr. Ghebreyesus een brief geschreven
waarin ze hem oproept om vertegenwoordigers van de World ME
Alliance te ontmoeten.

Dr. Ghebreyesus heeft eerder toegezegd om ME -experts de hand te
reiken en we hopen dat we door gezamenlijke inspanningen kunnen
leren van ME en dat we ons er zo van verzekeren dat de vooruitgang
die wordt geboekt voor mensen met Long COVID, de miljoenen
mensen met ME/CVS niet achterlaat.

Lees hieronder de Nederlandse vertaling van de volledige brief van de
World ME Alliance en haar 19 leden, waaronder de ME/CVS Stichting
Nederland.

Geachte Dr Ghebreyesus,

Onze World ME Alliance heeft met veel interesse uw artikel in de Guardian “The data is clear: long
Covid is devastating people’s lives and livelihoods” gelezen.

We feliciteren u en de Wereldgezondheidsorganisatie ermee u deze kwestie zo serieus neemt. In het
bijzonder waarderen we uw erkenning van de verwoesting die Long COVID veroorzaakt, de noodzaak
om naar patiéntgroepen te luisteren, en de noodzaak voor duurzame investeringen ter verdere groei
van de wetenschappelijke kennis, zodat betere behandelingen en klinisch management kan worden
ontwikkeld.

Terwijl we de inspanningen rond Long COVID waarderen, zien we ook dat mensen met myalgische
encefalomyelitis/chronisch vermoeidheidssyndroom (ME/CVS) - van wie velen al tientallen jaren
lijden onder dezelfde verwoesting als die u beschreef - geconfronteerd worden met een gebrek aan
erkenning en wereldwijde reactie.

De meest voorkomende Long COVID-symptomen - verlammende vermoeidheid, post exertionele
malaise, wijdverspreide ontsteking en cognitieve disfunctie - weerspiegelen die van ME/CVS.
Naarmate er meer onderzoek wordt gedaan, wordt het steeds duidelijker dat een groot deel van de
mensen met Long COVID nu voldoet aan de criteria voor de diagnose ME/CVS, waarvan ook bekend
is dat het een virusgerelateerde ziekte is. Bovendien leggen veel studies +23+5 belangrijke
wetenschappelijke verbanden tussen ME/CVS en Long COVID.

Dit is niet nieuw. Uitbraken van virussen zoals varkensgriep (H1N1) en Ebola, evenals veel
voorkomende virussen waaronder het Epstein-Barr-virus (EBV), tonen aan dat chronische ziekten
veroorzaakt door virale infecties, waaronder ME/CVS, een terugkerend fenomeen zijn.

We zouden graag een ontmoeting met u hebben om gevolg te geven aan eerdere toezeggingen om
contact te leggen met ME/CVS-experts en patiéntenorganisaties. Wij geloven dat dit de
ondersteuning voor mensen met ME/CVS en ook voor mensen met Long COVID kan versnellen,
zodat de lessen van ME/CVS worden benut, en dat vooruitgang voor mensen met Long COVID
mensen met ME/CVS niet achterlaat.



https://worldmealliance.org/2022/10/world-me-alliance-calls-on-who-director-general-to-recognise-me-alongside-long-covid/
https://www.theguardian.com/society/2022/oct/12/long-covid-who-director-general-oped-tedros-adhanom-ghebreyesus
https://twitter.com/DrTedros/status/1297138221420249089

Hoogachtend,

Sonya Chowdury, Co-Chair of the World ME Alliance, CEO of Action for M.E.
Oved Amitay, Co-Chair of the World ME Alliance, President and CEO of Solve M.E.
Sian Leary, Head of Advocacy and Communications, World ME Alliance

e #MEAction

e 12ME

e ACAF — Associacié Catalana d’Afectades i Afectats de Fibromialgia i d’altres Sindromes de
Sensibilitzacié Central

e Action for M.E.

e AMMES - The American ME and CFS Society

e ANZMES - The Associated New Zealand Myalgic Encephalomyelitis Society
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e European ME Coalition

e Forward M.E.

e Hope 4 ME & Fibro Northern Ireland

e ME Support IOM

e ME/CVS Stichting Nederland

e Millions Missing Canada

¢ Millions Missing Belgique

e Plataforma Familiars FM-SFC-SQM Sindromes de Sensibilitzacié Central

e Solve M.E.

e The ME CFS Foundation South Africa

o  WAMES — Welsh Association of ME & CFS Support
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