Vertaling van brief van World ME Association aan de Wereld Gezondheids Organisatie (WHO) naar
aanleiding van het WHO-report Global report on health equity for persons with disabilities

24 Januari 2023

Dr. Tedros Ghebreyesus
Director-General World Health Organization

Dr. Bente Mikkelsen
Director of the Division of Noncommunicable Diseases World Health Organization

Geachte Dr. Ghebreyesus en Dr. Mikkelsen,

We zijn zo bemoedigd door het onlangs uitgebrachte rapport over wereldwijde gezondheidsgelijkheid voor
mensen met een beperking. De aanbevelingen in het rapport zijn een belangrijke stap in de richting van het
aanpakken van de behoeften van mensen met een handicap wereldwijd. Zorgen voor toegankelijkheid op
alle gebieden in de samenleving voor mensen met een handicap is van cruciaal belang voor de ontwikkeling
van gezonde landen en verenigingen, en we zijn dankbaar voor de aanbevelingen in dit rapport.

Ondanks onze waardering voor de stappen die in de huidige versie van het rapport worden voorgesteld,
zijn we, de ondergetekende 21 organisaties van de World ME Alliance, van mening dat mensen met
chronische ziekten, en specifiek degenen die leven met energiebeperkende handicaps zoals ME/CVS, meer
aandacht, inbreng en begeleiding in het rapport hadden kunnen krijgen.

In het bijzonder merkten we op dat energiebeperkende handicaps, zoals de beperking veroorzaakt door

Post Exertionele Malaise (ook bekend als Post exertionele symptoomexacerbatie) helemaal niet expliciet
werden genoemd in het rapport. Er wordt wel 7 keer gerefereerd aan een studie® naar wat kinderen met
ME/CVS tegenhoudt om toegang te krijgen tot gezondheidszorg.

Ondanks de erkenning op pagina 26 dat "1 op de 5 mensen zes maanden na een COVID-19-
ziekenhuisopname een nieuwe handicap zal hebben", zagen we weinig erkenning voor de unieke
complexiteit van energiebeperkende vormen van handicap, zoals ervaren door mensen met infectie-
gerelateerde ziekten zoals ME/CVS. Evenmin was er erkenning voor het duidelijke stigma waarmee deze
groep wordt geconfronteerd. Bovendien moet deze erkenning verruimd worden buiten de groep die door
COVID-19 in het ziekenhuis opgenomen was, omdat veel mensen langdurige effecten hebben die beginnen
na een milde Infectie. Onze zorg is dat, zonder uitdrukkelijk in het verslag te worden beschreven, degenen
met ME/CVS, long-COVID en andere energiebeperkende handicaps zullen achterblijven of worden
uitgesloten van het bereiken van de gezondheidsgelijkheid die de aanbevelingen in dit rapport beogen te
creéren.

Wij, ondergetekenden, hebben verschillende aanbevelingen voor de komende "Guide for Action".
Aanbevelingen om landen te ondersteunen bij de integratie van mensen met energiebeperkende handicaps
zoals ME/CVS en long COVID in de samenleving:

1 Webb CM, Collin SM, Deave T, Haig-Ferguson A, Spatz A, Crawley E. What stops children with a chronic illness
accessing health care: a mixed methods study in children with Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis
(CFS/ME). BMC Health Serv Res. 2011 Nov 11;11:308. doi: 10.1186/1472-6963-11-308. PMID: 22078101; PMCID:
PMC3228771.


https://www.who.int/publications/i/item/9789240063600

1. Wij bevelen de oprichting aan van een commissie of werkgroep binnen de WHO voor degenen die
uitgeschakeld door energiebeperkende ziekten - waardoor een mechanisme wordt gecreéerd voor
het veiligstellen van input van die gemeenschap in de toekomst.

2. We stellen een sectie voor in de "Guide for Action" waarin energiebeperkende handicaps worden
beschreven inclusief de definitie van post exertionele malaise. Wij geloven dat het goed zou zijn om
in deze toolkit een ervaring op te nemen van iemand met een energiebeperkende beperking.

3. Het viel ons op dat het rapport op pagina 26 vermeldt dat het "bewijs over hoe COVID-19 de
prevalentie van handicaps in populaties nog steeds evolueert" en zou in plaats daarvan beweren
dat de invaliderende gevolgen van COVID-19 in een groot aantal studies is aangetoond. We raden
in de komende "Guide for Action een update aan van deze sectie of een sectie gewijd aan post-
virale ziekte." Dit zou een erkenning zijn voor de vooruitgang die is geboekt bij het onderzoek.
Zowel bij het definiéren van de omvang van de invaliderende en lange-termijn effecten die mensen
ervaren na COVID als in het maatschappelijk beoordelen van de breedte van de impact.

We verheugen ons enorm u en andere aangewezen WHO-vertegenwoordigers te ontmoeten om de inclusie
van deze gemeenschappen in de toekomst te verbeteren. We hopen dat deze brief de eerste stap kan zijn
naar toekomstige gesprekken en samenwerkingen.

Ons doel is een rechtvaardige vertegenwoordiging en een zinvolle verbetering van de kwaliteit van leven
van mensen die uitgeschakeld door deze onzichtbare en energiebeperkende factoren.
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Ondertekend door:

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

e AQEM — Association québécoise de I'encéphalomyélite myalgique

e CFS/ME Associazione Italiana

e European ME Coalition

e Forward M.E.

e Hope 4 ME & Fibro Northern Ireland

e Japan ME Association

e ME Support (IOM)

e ME/CVS Stichting Nederland



Millions Missing Belgique

Millions Missing Canada

Millions Missing France

Plataforma Familiars FM-SFC-SQM Sindromes de Sensibilitzacié Central
Solve M.E.

The ME CFS Foundation South Africa

WAMES — Welsh Association of ME & CFS Support



