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(embargo objave do 7. aprila 2024)

Sokantna obtozba evropskih raziskovalnih in zdravstvenih politik glede
mialgiénega encefalomielitisa

[Stockholm, 7 April 2024]

Evropska zveza za ME (EMEA) je danes objavila rezultate obsezne raziskave, ki
osvetljujejo zaskrbljujoCe stanje bolnikov z mialgi¢nim encefalomielitisom (ME, v
nekaterih drzavah v€asih imenovan tudi ME/CFS) po Evropi.

Porocilo raziskave, izvedene med vec kot 11.000 bolniki z ME/CFS v Evropi, predstavlja
ostro obtozbo evropskih in nacionalnih politik, ki zanemarjajo trajno in dolgotrajno
trpljenje milijonov bolnikov in njihovih druzin, Ki jih prizadene ta neustrezno raziskana
bolezen. Zato pozivamo vlade, ponudnike zdravstvenih storitev, raziskovalne agencije,
oblikovalce zdravstvenih politik, ministre za zdravje, politike in evropske organizacije k
sodelovanju z EMEA in ukrepanju k ustreznemu obravnavanju bolnikov z ME/CFS.

Rezultati raziskave poudarjajo zaskrbljujoe pomanjkanje prepoznavanja te hude bolezni
in ustrezne podpore posameznikom ter slikajo grozljivo podobo nevzdrznih izzivov, s
katerimi se soocajo bolniki z ME/CFS v Evropi.

Rezultati kazejo, da jih zdravstveni sistemi neuspedno obravnavajo, pri Cemer se tri
Cetrtine bolnikov (74%) pocuti, da so prejeli malo ali nobene zdravstvene podpore,
medtem ko le 1 od 8 (12%) ocenjuje podporo kot dobro ali zelo dobro.

Kljuéne ugotovitve kazejo na globoko stopnjo invalidnosti in neizpolnjene potrebe med
bolniki z ME/CFS, kar poudarja nujno potrebo po tem, da zdravstveni sistemi priznajo
ME/CFS kot resno telesno bolezen in izboljSajo medicinsko oskrbo, finanéno podporo in
socialne storitve ter sledijo popolnoma financirani dolgoro¢ni strategiji biomedicinskih
raziskav te bolezni.

Poleg tega je anketa razkrila pomembne razlike pri dostopu do zdravstvene oskrbe in
socialne podpore po Evropi, s ¢imer razli¢ni pristopi nacionalnih zdravstvenih organov
vplivajo na potek bolezni in izide bolezni. Nezadostna obravnava potreb bolnikov z
ME/CFS s strani zdravstvenih sistemov ima resne posledice, opozarjajo rezultati ankete.
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Ceprav za ME/CFS ne obstajajo objektivni diagnostiéni testi, preverjeni bioloski
oznacevalci, zdravila ali zdravljenja, podpora zdravstva vendarle pomembno vpliva na
obvladovanje simptomov, izboljSanje funkcionalne zmogljivosti ter s tem na potek bolezni.
Po rezultatih ankete so zgodnja diagnoza in upravljanje bolezni prepoznana kot klju¢na
dejavnika za izboljSanje napovedi.

Anketa je ugotovila, da se je ohranjanje ravni aktivnosti znotraj meje izCrpavanja -
pogosto poznano kot prilagajanje - izkazalo kot najbolj koristna strategija za obvladovanje
stanja. Nasprotno pa imajo terapije, ki temeljijo na aktivnostih, negative vpliv na stanje
bolnikov: skoraj polovica anketirancev je porocala o bistvenem poslabsanju poteka
bolezni po tovrstnih terapijah.

Anketa moc¢no zavraca vedenjski model (BPS), oznacuje ga kot neuspesen in Skodljiv
pristop k ME/CFS. Rezultat terapij, ki vklju€ujejo dosledno povecCevanije telesnih in
mentalnih aktivnosti, vplivajo na poslabSanje simptomov, kar poudarja pomen
uravnavanja aktivnosti in izogibanja prekomernim obremenitvam.

Obstaja vztrajna miselnost, da je ME/CFS bolezen, ki postopoma izzveni in da se bolniki
sCasoma pozdravijo. Nekaterim bolnikom se stanje sCasoma res lahko izboljSa, vecini pa
ne. Simptomi so hudi in lahko trajajo vse Zivljenje.

Pomanjkanje priznanja bolezni kot resne telesne bolezni v mnogih drzavah bolnikom
preprecuje pravocasno diagnozo in dostop do ustrezne druzbene in socialne podpore,
potrebne za osnovno prezivetje. S tem je krSena njihova osnovna Clovekova pravica do
najboljSe razpoloZljive zdravstvene oskrbe. Anketa razkriva, da so dolge zamude pri
diagnozi od zaCetka bolezni pogoste: povprecno 6,8 let po vsej Evropi, z velikimi
razlikami med drzavami.

ME/CFS mora biti obravnavana kot kroni¢no stanje, saj ima takSno dojemanje velik vpliv
na socialne in druge ugodnosti.

Zgodnja diagnoza, upravljanje aktivnosti (prilagajanje) in izogibanje pretirani obremenitvi
so klju€ni za prepreCevanje napredovanja v hudo stanje te bolezni.

Ker primanjkuje visokokakovostnih prospektivnih Studij o tipi¢nih potekih bolezni, lahko le
velike ankete med bolniki, kot je ta, ponudijo in zagotovijo najboljSe informacije.

Obupna situacija vecine bolnikov z ME/CFS po Evropi je delno posledica tako nevednosti
kot pomanjkanja znanja med zdravstvenimi delavci, socialnimi delavci in odloCevalci,
Ceprav je ME/CFS Ze od leta 1969 s strani Svetovne zdravstvene organizacije priznana
kot bolezen Zivénega sistema.

Pomanjkanje sredstev za biomedicinske raziskave prispeva k temu, da se ME/CFS
uvrS€a med bolezni z visoko obremenitvijo, ki nujno zahtevajo posveceno strategijo EU.
Evropske vlade morajo povecati financiranje obstojecih in razvoj novih centrov odli¢nosti
za ME/CFS, da izvedejo usklajeno vseevropsko strategijo koordiniranih, sodelovalnih
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translacijskih biomedicinskih raziskav po Evropi, ki se bo osredotocila na vzpostavitev
celovitega razumevanja bolezni in razvoj zdravljenj za ublaZzitev ali ozdravitev.

EMEA je Ze odprla pot s tem, ko je vzpostavila sodelovalne evropske skupine za
raziskovalce, klinike, mlade/zgodnje raziskovalce in seveda bolnike. S sodelovanjem po
vsej Evropi lahko izkoristimo najboljSe talente iz najboljSih institucij, ki si zelijo sodelovati.
To bo pomagalo pri izgradnji zmogljivih raziskovalnih virov v Evropi, ki so potrebni, da se
lahko zgodijo velike odkritja o tej bolezni.

Pomembno je tudi, da se omogoc¢a nadaljnje raziskovanje in ustvarja temelje za
napredek pri ustanavljanju evropskih temeljnih raziskav o ME/CFS.

Evropske vlade morajo ukrepati zdaj.

EMEA tudi poziva, da se v vseh evropskih drzavah ustvari specialisticCha stroka za ME,
vsaj en specialisticni klinicni center, povezan s centri odlicnosti v vsaki drzavi, skupaj z
razvojem in uvedbo standardiziranega diagnosticnega in zdravstvenega protokola.

EMEA poziva vlade, naj opravijo vseevropsko epidemiolosko Studijo, uporabljajoc
najnovejSe diagnosti¢ne kriterije, za dolocCitev pojavnosti in stroSkovnega bremena ME v
Evropi.

Kot je EMEA Ze prej dokazala na svojih spletnih seminarjih 'ME/CFS v Evropi', je povsem
mogoce, da vse evropske drzave uporabijo kriterije SNOMED za ugotavljanje pravilnih
prevalenc¢nih Stevilk.

EMEA poziva odlocevalce in deleznike na podrocju zdravstva po vsej Evropi, naj
upostevajo ugotovitve ankete EMEA Pan-European ME Survey in takojSnje ukrepanje za
izboljSanje Zivljenja bolnikov z ME.

Ko praznujemo Svetovni dan zdravja 2024 pod geslom 'Moje zdravje, moja pravica', ta
prva vseevropska raziskava poudarja nujno prioriteto, da zdravstveni sistemi prepoznajo
ME/CFS kot resno telesno bolezen in zagotovijo boljSo medicinsko oskrbo, finan¢éno
podporo, in socialne storitve, kot tudi popolnoma financirano dolgoro¢no strategijo
biomedicinskih raziskav te bolezni.

Ne sme biti dovoljeno, da se neznanje, ravnodusnost in pomanjkanje raziskav glede
mialgi¢nega encefalomielitisa v Evropi nadaljuje. Neukrepanje bo podalj$alo nepotrebno
trplienje in zanemarjanje ljudi z ME/CFS, kar predstavlja ocitno krsenje Clovekovih pravic
ter zanemarjanje teh drzavljanov, ki jih ne bi smeli pustiti za sabo, medtem ko svet dela
na doseganju Univerzalnega zdravstvenega kritja za dosego ciljev trajnostnega razvoja
Zdruzenih narodov do leta 2030.

Dodatne informacije:

Preberite celoten porocilo o raziskavi Anketa EMEA o bolnikih z ME/CFES v Evropi:
Enaka bolezen, razlicni pristopi in izkusnje vkljuéno s profilom drzav, kako se dostop
do zdravstvene oskrbe in socialne podpore razlikuje po Evropi ter kako razli¢ni pristopi
nacionalnih zdravstvenih institucij vplivajo na potek bolezni in izide bolezni, s hudimi
posledicami za bolnike.
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Za intervjuje s avtorji Studije, predstavniki EMEA ali vodilnimi raziskovalci ali kliniki se
prosimo obrnite na: info@europeanmealliance.org

Spletna stran:
https://www.europeanmealliance.org/emea-pan-european-survey-slo.shtml

O mialgiénem encefalomielitisu

* mialgi¢ni encefalomielitis bi se moral imenovati ME. V nekaterih drzavah in pri nekaterih
organizacijah se uporablja kratica ME/CFS. Za poenostavitev terminologije se tokrat
uporablja izraz ME/CFS, ki se nanasa na ME.

ME/CFS je huda nevroloSka bolezen, ki jo Svetovna zdravstvena organizacija uvr§¢a pod
ICD-10 G93.3in ICD-11 8EA49.

Slabo pocutje po naporu (PEM) je znacilni simptom ME/CFS, pri katerem se simptomi
poslabsajo ob Ze najmanjsi telesni ali miselni napori.

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

Evropska zveza za ME je zdruzenje evropskih organizacij, ki sodelujejo pri podpori
bolnikom, ki trpijo za mialgi¢nim encefalomielitisom (ME ali ME/CFS), in se zavzemajo za
financiranje biomedicinskih raziskav za razvoj zdravljenj in zdravil za to bolezen.
Zaveznistvo je bilo ustanovljeno leta 2008 s strani nacionalnih organizacij in dobrodelnih
organizacij v Evropi. ZdruZenje trenutno ima predstavnike iz Belgije, Hrvaske, Danske,
Finske, Francije, Nemdije, Islandije, Irske, Italije, Litve, Nizozemske, Norveske, Srbije,
Slovenije, Spanije, Svedske, Svice in ZdruZzenega kraljestva ter je odprto za vse evropske
skupine, ki delijo enako etiko in cilje za ME.

Cill EMEA je zavzemati se za ustrezno financiranje biomedicinskih raziskav o ME/CFS,
da bi ugotovili vzrok, patogenezo in epidemiologijo bolezni. To bi moralo voditi v razvoj
zdravljenj za zdravljenje ali lajSanje ucinkov bolezni, pa tudi v pravilno in dosledno
obravnavo ME/CFS s strani zdravstvenih organizacij, zdravstvenih delavcev, vladnih
organizacij, medijev, bolnikov in javnosti.

O Evropski raziskovalni skupini za ME (EMERG)
https://www.emerg.eu/em-aboutus.shtml

EMERG je bil ustanovljen leta 2015 z namenom ustvarjanja vizije sodelovalnih raziskav v
Evropi, da bi povecali biomedicinske raziskave na podroc¢ju mialgicnega
encefalomielitisa, zdruzili omejeno raziskovalno zmogljivost v Evropi in jo uporabili v
sodelovalnem okolju. Povezuje najpomembnejSe evropske raziskovalce ME in druge, da
bi ustanovili razumevanje etiologije, patogeneze in epidemiologije ME.

Evropski svetnikov za ME (EMECC) - https://www.emerg.eu/ec-home.shtml - je bil
ustvarjen iz nujne potrebe po vzpostavitvi mreze zdravnikov v Evropi z izkuSnjami in
strokovnostjo pri zdravljenju in diagnosticiranju bolnikov z mialgi¢nim encefalomielitisom
(ME), ki bi lahko medsebojno podpirali, sodelovali in delili znanje z raziskovalci. Zdravniki
EMECC so zdaj vklju¢eni v EMERG in podprti s strani Evropske zveze za ME (EMEA).
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O Mladi EMERG:
https://www.youngemerg.com

Evropska raziskovalna skupina za ME za raziskovalce na zacCetku kariere - Young
EMERG - zdruzuje novo generacijo raziskovalcev, da ustvari evropsko podporno osnovo,
ki omogocCa sodelovanje z raziskovalci na zaCetku kariere po vsej Evropi in tudi na drugih
kontinentih.

[Konec sporocila za javnost]
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