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Europos ME aljanso pranesimas ziniasklaidai
2024 m. balandzio 7 d.

Sokiruojantis jrodymas apie Europos mialginio encefalomielito tyrima
ir sveikatos apsaugos politika

[Stockholm, 7 April 2024]

Europos ME aljansas (EMEA) Siandien paskelbé iSsamios apklausos rezultatus,
atskleidZiancCius pacienty, serganciy mialginiu encefalomielitu (ME, kai kur vadinamu
ME/CFS*), labai skaudzig padétj visoje Europoje.

Ataskaitoje apie daugiau nei 11 000 Zmoniy, serganciy ME/CFS Europoje, pateikiamas
rySkus kaltinimas Europos ir nacionalinéms politikoms uz tai, kad neatsizvelgiama j
nuolatines ir uzsitesusias milijony pacienty ir jy Seimy kancias, paveikty Sios
nepakankamai tiriamos ligos. Todél raginame vyriausybes, sveikatos prieziros paslaugy
teikéjus, tyrimy agentdras, sveikatos prieziuros politikos formuotojus, sveikatos apsaugos
ministrus, politikus ir Europos organizacijas bendradarbiauti su EMEA ir aktyviai atsiliepti j
nepatenkintus Zzmoniy, serganciy ME/CFS, poreikius.

Apklausos rezultatai parodo, kad asmenys, kovojantys su Sia sekinancig negalig keliancia
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susiduria Zzmonés, sergantys ME/CFS Europoje.

Apklausa atskleidzia, kad sveikatos prieZilros sistemos juos apleido, — trys i$ keturiy
pacienty (74%) mano, kad jie gavo mazai arba visai negauna sveikatos prieziliros
pagalbos, o tik 1 i8 8 (12%) turéjo gerg arba labai gerg palaikyma.

Pagrindinése apklausos tyrimo iSvadose nurodoma j didelj nejgalumo lygj ir
nepatenkintus ME/CFS pacienty poreikius, pabréziant neatidélioting bitinybe sveikatos
apsaugos sistemoms pripazinti ME/CFS kaip sunkig fizine ligg ir pagerinti medicinine
priezilrg, finansine paramg ir socialines paslaugas bei uzsibréZti pilnai finansuojamag
ilgalaike Sios ligos biomedicininiy tyrimy strategija.

Be to, apklausa atskleidé didelius prieinamumo gauti medicinine prieziarg ir socialing
paramg skirtumus visoje Europoje, ir kad nacionaliniy sveikatos institucijy poziuris j Sig
ligg jtakoja jos eigqg ir pasekmes Zzmonéems.
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Kaip rodo tyrimo rezultatai, sveikatos priezitros sistemy nesugebéjimas tinkamai
patenkinti ME/CFS pacienty poreikiy turi rimty padariniy.

Nors néra jokiy objektyviy diagnostiniy ME/CFS tyrimy, patikrinty biologiniy zymenu,
vaisty ar ME/CFS gydymo bldy, sveikatos priezitra vis délto yra svarbi simptomy
valdymui, funkciniy pajégumy ir ligos eigos gerinimui.

Remiantis apklausa, ankstyvasis diagnozavimas ir ligos valdymas buvo nustatyti kaip
kritiniai veiksniai, pagerinant prognoze.

Apklausa parodé, kad iSlaikyti veiklos lygj energijos ribose — iSlaikymas Zinomas pacing
terminu — buvo veiksmingiausia buklés valdymo strategija. Ir atvirk$ciai, nustatyta, kad
veikla pagrjstos terapijos pablogina simptomus — beveik pusé respondenty nurodé, kad
deél to pablogeéjo ligos eiga.

Apklausa grieZtai paneigia biopsichosocialinj (BPS) modelj, jvardydama jj kaip
nesékmingg ir Zalingg poziarj | ME/CFS. Nustatyta, kad terapija, apimanti aktyvumo
padidéjima, pablogina simptomus, pabrézZiant tempo ir per didelio kravio vengimo svarba.

Egzistuoja nuolatinés iliuzijos apie tai, kad ME/CFS yra liga, kuri palaipsniui iSblésta ir
laikui bégant pacientai pasveiksta. Nors kai kuriems pacientaims gali tikrai pageréti laikui
bégant, daugumai — ne. Simptomai yra sunkus ir gali trukti visg gyvenima.

Tai, kad daugelyje Saliy liga nepripazjstama rimta fizine liga, uzkerta kelig pacientams
laiku gauti diagnoze, tinkamas socialines ir gerovés iSmokas, batinas dél pagrindiniy
iSgyvenimo poreikiy, taip pazeidziant jy pamatine Zmogaus teise | geriausig jlmanomg
sveikatg.

Apklausa atskleidzia jprastg praktikg, kad suteikti diagnoze ligos pradzioje ilgai delsiama,
- visoje Europoje vidutiniSkai 6,8 mety, su dideliais skirtumais tarp saliy.

ME/CFS turi bati laikomas létine bikle, nes Sios biklés suvokimas turi dideliy padariniy
socialinés gerovés ir kity teikiamy paslaugy srityje.

Ankstyvas diagnozavimas, veiklos valdymas (pacing) ir pastangy jveikti krvj vengimas
yra labai svarbus uZkirsti kelig, kad liga nesivystyty j sunkig stadijg.

Kadangi triksta aukstos kokybés perspektyviniy tyrimy apie ligai badingas eigas, didelés
pacienty apklausos, tokios kaip $i, gali suteikti tinkamiausig prieinamg informacija.

Labai bloga daugumos ME/CFS pacienty padétis visoje Europoje i$ dalies susidaré dél
to, kad sveikatos specialistai, socialiniai darbuotojai ir politikos formuotojai juos ignoravo
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ir turéjo nepakankamai Ziniy. Jau nuo 1969 m. Pasaulio sveikatos organizacija ME/CFS
pripazino kaip nervy sistemos ligg.

Biomedicininiy tyrimy finansavimo stoka prisideda prie to, kad ME/CFS priskirta didelés
nastos kategorijai pagal prioritetines ligas, kurioms skubiai reikia specialios ES
strategijos.

Europos Saliy vyriausybés turi aktyviau finansuoti esamus ir steigti naujus ME/CFS
kompetencijos centrus, kad galéty vykdyti jungtine visos Europos koordinuotg, bendrg
biomedicininiy tyrimy strategijg, kuri sutelks démesj j visiSkg ligos supratimg ir gydymo
metody, skirty jg susvelninti arba iSgydyti, karima.

EMEA jau atvére kelig, jsteigdama bendradarbiaujancias grupes tarp Europos 3aliy
tyréjams, gydytojams, jauniesiems/karjeros pradzioje dirbantiems mokslininkams ir,
Zinoma, pacientams. Bendradarbiaudami visoje Europoje galime panaudoti geriausius
talentus i$ geriausiy institucijy, kurios ketina dirbti kartu.

Tai padés sukurti Europos tyrimo iStekliy pajéguma, reikalingg norint pasistiméti suzinant
daugiau apie Sig ligg. Svarbiausia, leis testi tyrimus ir sudarys pagrindg pazangai
Europos fundamentiniuose ME/CFS tyrimuose. Dabar Europos Saliy vyriausybés privalo
veikti.

EMEA taip pat ragina, kad visose Europos Salyse buty sukurta specializuota ME/CFS
disciplina su bent vienu specializuotu klinikiniu centru, prijungtu prie kiekvienos Salies
kompetencijos centry, taip pat sukurti ir jgyvendinti standartizuotg diagnostikos ir gydymo
protokola.

EMEA ragina vyriausybes, naudojant naujausius diagnostikos kriterijus, atlikti visos
Europos epidemiologinj tyrima, nustatyti ME/CFS paplitimg ir iSlaidy nastg Europoje. Kaip
EMEA anksciau rodé savo internetinése 'ME/CFS Europoje' konferencijose, visoms
Europos Salims yra visiSkai jmanoma jdiegti SNOMED kriterijus, kad bty nustatyti
teisingi paplitimo skai€iai. EMEA ragina politikos formuotojus ir sveikatos apsauga
suinteresuotuosius Europoje atsizvelgti ] EMEA paneuropinio ME tyrimo iSvadas ir skubiai
imtis veiksmy palengvinant ME/CFS pacienty gyvenima.

Su Sukiu "Mano sveikata — mano teisé!"“ 2024 m. Svenciant Pasauline sveikatos dieng, Si
pirmoji paneuropiné apklausa pabréZzia batinybe, kad sveikatos apsaugos sistemoms
prioritetine tvarka skubiai reikalinga pripazinti ME/CFS rimtu fiziniu susirgimu ir teikti
geresne medicinine pagalbg, finansine paramg ir socialines paslaugas, bei pilnai
finansuoti ilgalaike Sios ligos biomedicininiy tyrimy strategija.

Negalima leisti, kad Europoje testysi neiSmanymas, abejingumas ir mialginio
encefalomielito tyrimo trikumas. Jei dabar nebus elgiamasi ryztingai, bereikalingos
kancios ir ME/CFS serganciy Zzmoniy neprieziara tesis — tai akivaizdus Siy pilieCiy
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Zmogaus teisiy pazeidimas, neturin€iy bati paliktais nuo$alyje, pasaulio Salims pravedant
Visuotinés sveikatos apsaugos jgyvendinima, siekiant 2030 m. Jungtiniy Tauty darnaus
vystymosi tiksly.

Papildoma informacija:

Skaitykite visg tyrimo ataskaitg, EMEA tyrimas apie ME/CFS pacientus Europoje: Tokia
pati liga, skirtingi pozitriai ir patirtis jskaitant Saliy profilius, apie prieigos prie medicinos
priezitros ir socialinés paramos skirtumus visoje Europoje ir kaip skirtingi nacionaliniy
sveikatos apsaugos institucijy poziariai ] ME/CFS veikia ligos eigg ir ligos rezultatus, su
rimtomis pasekmeémis pacientams.

specialistais, praSome susisiekti: info@europeanmealliance.org

Musy svetainé:
https://www.europeanmealliance.org/emea-pan-european-survey-It.shtml

Apie mialginj encefalomielitg

* Mialginis encefalomielitas turéty bati vadinamas ME. Kai kuriose Salyse ir kai kuriose
organizacijose naudojamas akronimas ME/CFS. Tam, kad supaprastintume
terminologija, §j kartg naudojamas ME/CFS, o tai reiSkia ME.

ME/CFS yra negalig sukelianti neurologiné liga, klasifikuota kaip tokia Pasaulio sveikatos
organizacijos pagal ICD-10 G93.3 ir ICD-11 8E49.

Po net minimalaus fizinio ar protinio kravio pasireiskianti ir blogéjanti buklé (PEM) yra
skiriamasis mialginio encefalomielito simptomas.

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

Europos ME aljansas yra Europos organizacijy grupe, remianti pacientus, sergancius
miealginiu encefalomielitu (ME arba ME/CFS), ir siekianti biomedicininiy tyrimy
finansavimo, pacienty priezidros ir ligos gydymo. Aljansas jkurtas 2008 m. nacionaliniy
labdaros ir europiniy organizacijy. Aljansg Siuo metu atstovauja atstovai is Belgijos,
Kroatijos, Danijos, Suomijos, Prancizijos, Vokietijos, Islandijos, Airijos, Italijos, Lietuvos,
Nyderlandy, Norvegijos, Serbijos, Slovénijos, Ispanijos, Svedijos, Sveicarijos ir Jungtinés
Karalystés, jis atviras visoms Europos grupéms su tais paciais moraliniais principais ir ME
tikslais. EMEA tikslas yra kovoti uz tinkamg biomedicininiy tyrimy finansavimg siekiant
nustatyti ligos etiologijg, patogeneze ir epidemiologijg ME/CFS. Tai padéty sukurti
gydymo budus, skirtus gydyti arba palengvinti ligos padarinius, taip pat teisingg ir
nuosekly sveikatos priezilros organizacijy, sveikatos priezitros specialisty, vyriausybiniy
organizacijy, Ziniasklaidos, pacienty ir visuomeneés poziarj j ME/CFS.

Apie Europos ME tyrimy grupe (EMERG)
https://www.emerg.eu/em-aboutus.shtml
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EMERG buvo jkurta 2015 metais siekiant sukurti bendrg vizijg dél bendradarbiavimo
tyrimuose Europoje, kad buty padidintas biomedicininiy ME tyrimy mastas, sujungiant
ribotg tyrimy potencialg Europoje ir taikant jj bendradarbiavimo aplinkoje. Jos tikslas yra
vienyti geriausius Europos ME tyréjus ir kitus, siekiant suprasti ME etiologijg, patogeneze
ir epidemiologija.

Europos ME gydytojy praktiky taryba (EMECC) - https://www.emerg.eu/ec-home.shtml -
buvo sukurta atliepiant didelj poreikj jkurti gydytojy praktiky tinklg Europoje, turin€iy
patirties ir Ziniy apie pacienty, serganciy mialginiu encefalomielitu (ME), priezitrg ir
diagnoze, galin€iy vieni kitus remti, bendradarbiauti ir dalintis Ziniomis su moksliniais
tyréjais. Dabar EMECC gydytojai praktikai jtraukti ] EMERG ir remiami Europos ME
Alianso (EMEA).

Apie Young EMERG:

https://www.youngemerg.com

Europos ankstyvosios karjeros tyréjy grupé - Jaunieji EMERG - jungia naujos bangos
tyréjus, kad baty sukurta Europos paramos bazé, kuri galéty palengvinti
bendradarbiavimg su ankstyvosios karjeros tyréjais visoje Europoje ir taip pat kituose
Zemynuose.

[Pranesimo spaudai pabaiga]
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