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Euroopan tutkimus- ja terveyspolitiikkaa Myalgic Encephalomyelitis -
sairautta kohtaan jarkyttavasti arvosteleva syyte

[Stockholm, 7 April 2024]

Euroopan ME-liitto (EMEA) julkaisee tanaan kattavan kyselyn tulokset, jotka valottavat
Myalgic Encephalomyelitisin (ME, joissakin maissa joskus kutsuttu ME/CFS:ksi *)
potilaiden huolestuttavaa tilaa Euroopassa.

Raportti, joka tehtiin yli 11 000 ME/CFS-potilaan kesken Euroopassa, esittaa jyrkan
syytteen Euroopan ja kansallisia politiikkoja kohtaan, jotka ovat laiminlydneet miljoonien
potilaiden ja heidan perheidensa jatkuvan ja pitkittyneen karsimyksen, joihin taméa
puutteellisesti tutkittu sairaus vaikuttaa. Siksi kehotamme hallituksia, terveydenhuollon
tarjoajia, tutkimusvirastoja, terveydenhuollon paattajia, terveydenhuoltoministereita,
poliitikkoja ja eurooppalaisia organisaatioita tydskentelemaan EMEA:n kanssa ja
ryhtymaan toimiin ME/CFS-potilaiden tyydyttamattomien tarpeiden ratkaisemiseksi.

Kyselyn tulokset korostavat huolestuttavaa tunnustuksen ja tuen puutetta yksildille, jotka
kamppailevat taman lamauttavan sairauden kanssa, ja maalaavat karun kuvan niista
valtavista haasteista, joita ME/CFS-potilaat kohtaavat Euroopassa.

Kysely paljastaa, etta terveydenhuoltojarjestelmat pettavat heidat, kun kolme neljasta
potilaasta (74%) tuntee, ettd he saavat vahan tai ei lainkaan terveydenhuollon tukea, kun
taas vain yksi kahdeksasta (12%) sai hyvaa tai erittdin hyvaa tukea.

Kyselyn keskeiset havainnot paljastavat syvan vammaisuuden tason ja tayttymattomat
tarpeet ME/CFS-potilaiden keskuudessa, korostaen kiireellista tarvetta
terveydenhuoltojarjestelmille tunnustaa ME/CFS vakavana fyysisené sairautena ja
parantaa laaketieteellisté hoitoa, taloudellista tukea ja sosiaalipalveluita seké toteuttaa
taysin rahoitettu pitkdaikainen strategia biolaaketieteelliseen tutkimukseen tdman
sairauden osalta.

Lisaksi kysely paljasti merkittavia eroja laaketieteellisen hoidon ja sosiaalisen tuen
saavutettavuudessa Euroopassa, kun eri maiden terveysviranomaisten lahestymistavat
vaikuttavat sairauden kulkuun ja sairaustuloksiin.
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Terveydenhuoltojarjestelmien epaonnistuminen vastata riittavasti ME/CFS-potilaiden
tarpeisiin on vakava asia, kuten kyselytulokset korostavat.

Vaikka ME/CFS:lle ei ole olemassa objektiivisia diagnostisia testeja, vahvistettuja
biomarkkereita, parantavia laakkeita tai hoitoja, terveydenhuollon tuki on silti tarke&a
oireiden hallinnassa ja toimintakyvyn parantamisessa, ja nain ollen myos sairauden
kulussa.

Kyselyn mukaan varhainen diagnoosi ja taudinhallinta tunnistettiin kriittisiksi tekijoiksi
ennusteen parantamiseksi.

Kysely osoitti, etté toimintatasojen pitaminen energiakuoren sisélla - yleisesti tunnettu
nimella pacing - osoittautui tehokkaimmaksi strategiaksi tilanteen hallintaan. Toisaalta,
toimintaan perustuvien hoitojen todettiin pahentavan oireita, ja lahes puolet vastaajista
ilmoitti sairauden pahentuneen seurauksena.

Kysely kiistaa voimakkaasti Biopsykososiaalisen (BPS) mallin ja luokittelee sen
epaonnistuneeksi ja haitalliseksi lahestymistavaksi ME/CFS:aan. Toimintatasojen kiinteat
kasvattamiset osoittautuivat pahentavan oireita, korostaen pacingin ja ylikuormituksen
valttamisen tarkeytta.

Pysyvia myytteja on olemassa ME/CFS:sté sairautena, joka vahitellen 'palaa loppuun' ja
josta potilaat toipuvat ajan my6ta. Vaikka jotkut potilaat voivatkin parantua ajan mittaan,
useimmat eivat. Oireet ovat vakavia ja voivat kestaa elinian.

Monissa maissa sairauden vakavaa fyysista sairautta ei tunnisteta, mika estaa potilaita
saamasta ajoissa diagnoosia ja paasya asianmukaisiin sosiaali- ja hyvinvointietuuksiin,
jotka ovat valttamattomia peruselaman sailyttamiseksi ja loukaten heidén perusoikeuttaan
parhaaseen saatavilla olevaan terveydenhuoltoon.

Kysely paljastaa, etta pitkéat viiveet diagnoosissa sairauden alkamisesta ovat yleisia,
keskimaarin 6,8 vuotta Euroopassa, suurin vaihtelu maiden valilla.

ME/CFS on nahtava kroonisena tilana, silla tama kasitys vaikuttaa merkittavasti
sosiaaliturvaetuuksiin ja muihin tarjottaviin palveluihin.

Varhainen diagnoosi, toiminnan hallinta (pacing) ja ylikuormituksen valttdminen ovat
avainasemassa vakavan taudin etenemisen estamisessa.

Koska laadukkaita prospektiivisia tutkimuksia taudin tyypillisista kulkuista puuttuu, suuret
potilaskyselyt kuten tama voivat tarjota parasta saatavilla olevaa tietoa.

Useimpien ME/CFS-potilaiden synkka tilanne Euroopassa johtuu osittain
terveydenhuollon ammattilaisten, sosiaalitydntekijoiden ja paattéjien tiedonpuutteesta ja
tietamattdmyydesta. Kuitenkin Maailman terveysjarjesté on tunnustanut ME/CFS:n
hermostosairaukseksi vuodesta 1969 lahtien.
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Rahoituksen puute biolaaketieteelliselle tutkimukselle johtaa ME/CFS:n luokittelemiseen
korkean taakan alipriorisoituna sairautena, joka vaatii kiireellisesti omistautunutta EU-
strategiaa.

Euroopan hallitusten on ryhdyttava rahoittamaan olemassa olevia ja kehittdmaan uusia
ME/CFS:n huippuyksikdita suorittaakseen yhdistetyn pan-eurooppalaisen strategian
koordinoidun ja yhteistydssa tapahtuvan translationalisen biolaéaketieteellisen tutkimuksen
yli Euroopan, joka keskittyy sairauden taydellisen ymmartamisen vakiinnuttamiseen ja
hoitojen kehittamiseen sen lievittamiseksi tai parantamiseksi.

EMEA on johtanut tietd perustamalla yhteistydssa eurooppalaisia ryhmia tutkijoille,
klinikoille ja nuorille/alku-uran tutkijoille seka tietysti potilaille.

Yhteistyolla Euroopassa voimme hyddyntaa parhaita lahjakkuuksia parhaista laitoksista,
jotka aikovat tyoskennella yhdessa.

Tama auttaa rakentamaan tarvittavaa tutkimuskapasiteettia Euroopassa, jotta voidaan
tehda merkittavia loytoja tasta taudista.

Tarkeaa on, ettéa se mahdollistaa tutkimuksen jatkumisen ja luo perustan edistykselle
eurooppalaisessa perustutkimuksessa ME/CFS:sta.

Nyt Euroopan hallitusten on toimittava.

EMEA kehottaa my0ds luomaan erikoisalan ME-tautia varten kaikissa Euroopan maissa,
joissa on vahintaan yksi erikoiskeskus, joka on liitetty kuhunkin maahan kuuluvien
huippuyksikoiden yhteyteen, yhdessa standardoidun diagnostiikka- ja hoitoprotokollan
kehittdmisen ja toteuttamisen kanssa.

EMEA vaatii hallituksia suorittamaan pan-eurooppalaisen epidemiologisen tutkimuksen,
kayttaen uusimpia diagnostisia kriteereita, selvittddkseen ME:n esiintyvyyden ja
kustannusrasitteen Euroopassa.

EMEA on aiemmin osoittanut webinaareissaan "ME/CFS Euroopassa”, etta kaikkien
Euroopan maiden on taysin mahdollista kayttdéa SNOMED-kriteereja oikeiden
esiintyvyystietojen saamiseksi.

EMEA kehottaa paattajia ja terveydenhuollon sidosryhmia ympari Eurooppaa ottamaan
huomioon EMEA Pan-European ME Survey -tutkimuksen tulokset ja ryhtym&éan
valittémiin toimiin ME-potilaiden elaméan parantamiseksi.

Maailman terveyspaivana 2024, teeman ollessa 'Oma terveyteni, minun oikeuteni', tama
ensimmainen koko Euroopan kattava kysely korostaa terveydenhuoltojarjestelmien
kiireellista tarvetta tunnistaa ME/CFS vakavaksi fyysiseksi sairaudeksi ja tarjota
parempaa laéaketieteellista hoitoa, taloudellista tukea ja sosiaalipalveluita seka taysin
rahoitettua pitkan aikavalin bioladketieteellista tutkimusstrategiaa tAman sairauden osalta.

Tietamattomyytta, valinpitamattomyytta ja riittdmatonta tutkimusta kohtaan myalginen
enkefalomyeliitti Euroopassa ei saa antaa jatkua. Paatoksentekoa on toimittava nyt, tai
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tarpeetonta karsimystéa ja ME-potilaiden laiminlyontia jatketaan - mika on selva
ihmisoikeusloukkaus ndille kansalaisille, jotka eivéat saa jaada jalkeen maailman
pyrkiessa kohti yleisen terveydenhuollon kattavuutta saavuttaakseen Yhdistyneiden
kansakuntien kestavan kehityksen tavoitteet vuoteen 2030 mennessa.

Lisatietoja:

Lue koko kyselyraportti, EMEA-kysely ME/CFS-potilaille Euroopassa: Sama sairaus,
erilaisia lahestymistapoja ja kokemuksia sisaltden maakohtaiset profiilit siita, miten paasy
la&ketieteelliseen hoitoon ja sosiaalitukeen vaihtelee Euroopassa, ja miten eri
lahestymistavat kansallisten terveysviranomaisten toimesta vaikuttavat sairauden kulkuun
ja taudin lopputuloksiin, mika on vakavia seurauksia potilaille.

Haastatteluja tutkimuksen tekijdiden, EMEA:n edustajien tai johtavien tutkijoiden tai
kliinikoiden kanssa varten ota yhteytta: info@europeanmealliance.org

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

Tietoa myalgisesta enkefalomyeliitista

* Myalgic encephalomyelitis tulisi nimetd ME:ksi. Joissakin maissa ja joissakin
organisaatioissa kaytetaan lyhennettd ME/CFS. Yksinkertaistaaksemme terminologiaa
ME/CFS kaytetaan talla kertaa viittaamaan ME:hen.

ME/CFS on invalidisoiva neurologinen sairaus, joka on luokiteltu sellaiseksi Maailman
terveysjarjestdn toimesta ICD-10 G93.3 ja ICD-11 8E49 koodien alle.

Post Exertional Malaise (PEM) on ME/CFS:n tunnusomainen oire, jossa oireet pahenevat
jopa pienimmastakin fyysisesta tai henkisesta rasituksesta.

Tietoa EMEASta:
https://europeanmealliance.org/aboutus.shtml

Eurooppalainen ME-liitto on eurooppalaisten organisaatioiden ryhma, joka tukee
myalgista enkefalomyeliittia (ME tai ME/CFS) sairastavia potilaita ja vaatii
bioladketieteellisen tutkimuksen rahoittamista taman taudin hoitojen ja parannuskeinojen
loytamiseksi.

Liitto perustettiin vuonna 2008 eurooppalaisten hyvantekevaisyysjarjestojen ja -
organisaatioiden toimesta. Liitolla on télla hetkelld edustajia Belgiasta, Kroatiasta,
Tanskasta, Suomesta, Ranskasta, Saksasta, Islannista, Irlannista, Italiasta, Liettuasta,
Alankomaista, Norjasta, Serbiasta, Sloveniasta, Espanjasta, Ruotsista, Sveitsista ja
Isosta-Britanniasta, ja se on avoin kaikille eurooppalaisille ryhmille, jotka jakavat saman
etiikan ja tavoitteet ME:lle.

EMEA:n tavoitteena on kampanjoida bioladketieteellisen tutkimuksen asianmukaisesta
rahoittamisesta ME/CFS:n alueella taudin etiologian, patogeneesin ja epidemiologian
ymmartadmiseksi. Taman tulisi johtaa hoitojen kehittamiseen taudin parantamiseksi tai
oireiden lievittamiseksi, samoin kuin oikean ja johdonmukaisen nédkemyksen saamiseen
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ME/CFS:sta terveydenhuollon organisaatioissa, terveydenhuollon ammattilaisissa,
hallituksen organisaatioissa, mediassa, potilaissa ja yleisossa.

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

EMERG perustettiin vuonna 2015 luomaan yhteistydndkymé Euroopassa lisatdkseen
bioladketieteellista tutkimusta myalginen enkefalomyyeliitti -tautiin, yhdistadkseen
Euroopan rajoitetun tutkimuskapasiteetin ja soveltaakseen sita yhteistydympéaristossa. Se
kokoaa yhteen johtavat eurooppalaiset ME-tutkijat ja muut tavoitteenaan taudin
etiologian, patogeneesin ja epidemiologian ymmartaminen.

Eurooppalainen ME-klinikoitsijoiden neuvosto (EMECC) - https://www.emerg.eu/ec-
home.shtml - luotiin kiireellisesta tarpeesta rakentaa verkosto klinikoitsijoista Euroopassa,
joilla on kokemusta ja asiantuntemusta myalginen enkefalomyyeliitti (ME) -potilaiden
hoitamisesta ja diagnosoinnista, jotka voisivat tukea toisiaan, tyéskennelld yhdessa ja
jakaa tietoa tutkijoiden kanssa. EMECC-klinikoitsijat ovat nyt osa EMERG:& ja heita tukee
European ME Alliance (EMEA).

Tietoa Young EMERG:sta:
https://www.youngemerg.com

European ME Research Group for Early Career Researchers - Young EMERG - kokoaa
uuden sukupolven tutkijoita muodostaakseen eurooppalaisen tukipohjan, joka voi edistaa
yhteisty6ta varhaisen uran tutkijoiden kanssa Euroopassa ja myds muilla mantereilla.

[End of Press Release]
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