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People with Lived Experience
ME/CFS and Post-Covid

The Paxlovid Study
Prof Judith Bruchfeld, Kl

The Rapamycin Study
Dr Gunnar Gottschalk, Simmaron Research

Assessing Neuroinflammatory Involvement
Prof Jonas Bergquist, Uppsala University

Neurovascular dysregulation during exercise in ME/CFS and Long
COVID and the LIFT trial
Prof David Systrom, Harvard Med School, USA

Skeletal muscle and post-exertional malaise
Dr Rob Wist, Vrije Universiteit Amsterdam

A unifying pathophysiological concept for ME/CFS and a derived
therapeutic strategy"

Prof Klaus Wirth, Goethe University, Frankfurt and Mitodicure

Panel discussion
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Judith Bruchfeld

MD, PhD
Karolinska Institutet

The Paxlovid Study




WHO:s definition av postcovid 2021

“Usually 3 months after initial Covid-19 disease; symptoms which last at least 2
months and can not be explained by an alternative diagnosis in individuals with
a probable or verified SARS-CoV-2-infection “

« Prevalens 3-6.2% (1.5% svar), dubbelt s manga kvinnor som man

« Paxlovid ar godkant for vuxna med mild-medelsvar COVID-19, med risk att
utveckla svar COVID-19, sjukhusinlaggning eller dod

« Studien pa Kl innefattade 192 patienter med svar postcovid, 2/3 fick
Paxlovid och 1/3 fick placebo i 90 dagar

« Utfallsmatt: Multimodal klinisk utvardering och en mangd objektiva matt

 Ingen signifikant skillnad mellan Paxlovid och Placebo pa de sammanlagda
effekt-matten

« Men - 30% forbattrades. Hade en hogre niva av virusmarkorer fore
behandling

Slutsats: Starker hypotes om persisterande virus



Gunnar Gottschalk

PhD, CEO
Simmaron Research Foundation

The Rapamycin Study




Fokus pa en process som kallas autofagi— cellens eget
“sophanteringssystem”

Rapamycin i hoga doser - forhindrar avstotning vid
organtransplantationer.

| lag dos - effekter pa aldrande, immunforsvar och cellernas
amnesomsattning

Pilotstudie: laga, veckovisa doser av Rapamycin hos cirka 80
patienter i 90 dagar

Resultat: Forbattringar gallande trotthet, somn och framfor allt
post-exertional malaise. Endast milda biverkningar (tillfalliga
magbesvar)

Fortsattning: Optimera dosen (olika personer bryter ner
lakemedlet olika snabbt)
Genomfora en storre, placebokontrollerad studie



Jonas Bergquist

Professor, MD, PhD
Uppsala University

Assessing
Neuroinflammatory
Involvement




Hjarnan skyddas av blod-hjarnbarriaren som hindrar frammande celler och
amnen fran att tranga in. Infektioner eller andra pafrestningar kan gora barriaren
mer genomslapplig

* Forskarna studerar hjarnan med:
- Avbildningstekniker som MRI (magnetkamera) och PET
(positronemissionstomografi) gor det mojligt att se aktiverade mikroglia och
inflammationsmonster i hjarnan. Okad aktivitet i vissa omraden hanger
samman med hjarndimma, smarta och nedstamdhet

- MRS (magnetresonansspektroskopi) kan mata halter av enskilda
signalamnen i hjarnan. Dessa forandras vid inflammation

- Genom analys av ryggvatska (cerebrospinalvatska) kan man hitta proteiner
och inflammationsmarkorer som speglar hjarnans tillstand. Tydliga tecken pa
inflammation bade vid ME/CFS och postcovid

* Slutsatser och framtid:
Neuroinflammation spelar en central roll i bAde ME och postcovid. For att
forsta sjukdomarna battre kravs storre, langsiktiga studier dar man
kombinerar olika tekniker: avbildning, proteomik, metabolomik och genetiska
analyser.



David Systrom

MD, Assistant Professor
Harvard Med School, USA

Neurovascular
dysregulation during
exercise in ME/CFS &
Long COVID and the LIFT

trial




* Anvander en avancerad form av traningstest, som mater hjart-
och lungfunktion med hjalp av artarkatetrar under cykling, for att
forsta vad som hander i kroppen vid fysisk belastning.

 Tva viktiga fynd:
- ’preload failure”
- syrebristi musklerna, trots att blodet ar fullt av syre — syret nar
inte fram

* Test avlakemedel - LIFT-studien
Pyridostigmin (Mestinon) och LDN (Lag dos Naltrexon) var for sig
och tillsammans. Bada tros paverka nervsystemets reglering av
blodflodet. Resultat hosten 2026



Rob Wust

MD, Vrije Universiteit Amsterdam

Skeletal muscle and
post-exertional malaise




Metod:
Muskelbiopsier fran patienter fore och efter ett traningspass och jamfor med
friska kontrollpersoner. En etiskt mer hallbar metod an CPET.

Resultat:

Patienter med ME och postcovid har forandringar i skelettmuskulaturen som
inte kan forklaras av inaktivitet eller ’deconditioning”

- nedsatt mitokondriefunktion, tecken pa inflammation och forandringar i
blodkarlens struktur.

- mitokondrierna har farre och glesare strukturer an vad som behovs for att
producera energi

- tecken pa att immunforsvaret ar aktivt i muskelvavnaden

- sma blodkéarl som forser musklerna med syre har fortjockade vaggar och
mindre utrymme for blodflode

Skelettmuskulaturens forandringar efter vila i sanglage skiljer sig fran
forandringar orsakade av postvirala sjukdomar



Klaus Wirth

Professor, MD, PhD
Goethe University, Frankfurt, and
Mitodicure

A unifying
pathophysiological
concept for ME/CFS and
a derived therapeutic
strategy




- Hos ME- och postcovidpatienter vidgas inte de minsta
blodkarlen som de ska. Cellerna far for lite syre och tvingas till
en ineffektiv ’nodlosning” for att skapa energi utan syre.

- Ledertillforsurning i cellerna och rubbar balansen mellan olika
joner, (Na och Ca)

- For att halla ratt elektrisk balans anvander cellerna ett slags
”motor” - natrium-kalium-pumpen. Nar pumpen inte orkar,
overbelastas mitokondrierna —i stallet for att producera energi
borjar de forbruka energi.

« Nar mitokondrierna skadas bildas amnen som forvarrar
problemet, vilket leder till onda cirklar

- ”Pacing” ar mycket viktigt for att skydda de celler som
fortfarande fungerar.



Klaus Wirth fortsattning: Hopp om forbattring

* Wirth’s forskargrupp (inom Mitodicure) utvecklar ett lakemedel

som stabiliserar cellernas jonbalans och skyddar mitokondrierna.
Snart klart for kliniska studier.

« Eftersom mitokondrier kan aterhamta sig om de far vila och skydd, finns
hopp om forbattring



DecodeME ett genombrott for férstaelsen av ME/CFS

« Analys av DNA fran cirka 15 000 personer med ME/CFS och 250 000 friska
kontroller

- attaregioner i genomet skiljer sig at mellan patienter och kontroller
« sjukdomens grad av arftlighet (9,5 %), innebar inte att den ”arvs”
- ger ledtradar till vilka biologiska system som ar inblandade

« starker bilden av ME/CFS som en sjukdom som involverar immunsystemet,
nervsystemet och mojligen inflammatoriska processer

» ger forsta stabila biologiska bevis for genetiska inslag i ME/CFS,

* pekar ut tydliga biologiska system for framtida forskning,

* kan bana vag for diagnostiska markorer och pa sikt helt nya behandlingar.

« Diagnosen i DecodeME var sjalvrapporterad



TreatME-studien

2125 patienter med ME och 1800 patienter med LongCovid svarade pa en enkat om sin erfarenhet av

olika behandlingar

Olika undergrupper

1. Med manga olika symtom, svart
sjuka

2. POTS dominerar

3. Hjarna, sdbmn och smarta, men
ingen POTS

Grupp 1-3 klart nedsatt
funktionsférmaga

4. Mildare symtom

Behandlingar olika verksammma:
Alla grupper hade nytta av pacing och
vatske-ersattning

1. Immunbehandling eller IVIG,
lymfterapi

2. Kompressionsstrumpor, lakemedel
mot POTS, hjartlakemedel

3. ADHD-lakemedel



Fluids/electrolytes (3053 | 1.0e-171 | 68.6%)

Pacing (803 | 7.1e-122 | 75.2%)

Compression stockings (952 | 6.3e-77 | 62%)-

Antihistamines (2982 | 1.3e-67 | 51.6%)-
Nattokinase/Lumbrokinase (905 | 9.9e-38 | 49.9%)-

Low-Dose Naltrexone (951 | 2.2e-37 | 49.4%)-

Beta Blockers or lvabradine (1129 | 2.5e-34 | 47.1%)

Melatonin (987 | 2.3e-23 | 43.3%)-

Other select MCAS treatments (1131 | 1.8e-17 | 39.7%)
Intravenous/Subcutaneous Immunoglobulin (91| 6.5e-13 | 58.2%)-
Vitamin B-12 (1505 | 1.5e-12 | 36%)

Manual Lymphatic Drainage (97 | 6.1e-12 | 55.7%)-

Rx Anticoagulants and/or Rx Antiplatelets (270 | 2.3e-11 | 43.7%)
ADHD Stimulants (Rx) (327 | 1.0e-10 | 41.6%)-

Maraviroc (58 | 1.3e-08 | 56.9%)-

Mestinon (251 | 1.3e-08 | 41%)-

Coenzyme Q10 (1779 | 1.7e-08 | 33%)

Vagal Nerve Stimulation (132 | 4.7e-08 | 45.5%)-
Palmitoylethanolamide (171 | 4.9e-07 | 41.5%)

Curcumin (610 | 7.6e-07 | 34.4%)-

a Vitamin C (oral, NOT liposomal) (1454 | 0.5238 | 24.1%)]

Graded Exercise Therapy (299 | 1.0000 | -72.2%)-

0.00 0.25 0.50 0.75

Percentage of Patient Responses

1.00



OMF BioQuest — ny biomarkdrstudie

. Samlar in blodprov fran 400 ME/CFS-patienter, 400
friska kontroller och 200 personer med andra
sjukdomar

- Anvander avancerade analysmetoder (metabolomics,

proteomics, cytokines etc.) och med Al soker man
monster i datamangden

- Syftet ar att hitta, dokumentera och validera
molekylara biomarkorer for att identifiera undergrupper



\Z

TACK

Nasta RME-konferens,
for 20:e gangen,
ager rum den 14 oktober 2026

| Uppsala
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