EMEA atlikta Europos ME/CFS pacienty apklausa:

ta pati liga, skiriasi gydymo budai ir patirtys

Ataskaita ir apklausa

Sioje informacinéje santraukoje apibendrinami 2021 m.
apklausos, kurioje apklausta daugiau nei 11 000 pacienty,
serganciy mialginiu encefalomielitu (ME), kai kuriose $alyse
dar vadinamu ME/CFS [létinio nuovargio sindromu], rezultatai.
Tai - pirmoji visos Europos pacienty apklausa, kurioje lyginama
patirtis, susijusi su Sios ligos ypatumais, eiga ir galimybe
naudotis sveikatos prieZitros paslaugomis ir pagalba jvairiose
Salyse. Apklausa buvo isversta j 15 kalby ir platinta pacienty
organizacijose. Klausimyno temos apima ligos ypatumus, ligos
eigg veikiancius veiksnius, gydymo bidus, sveikatos priezitros
sistemos ir kity viesujy paslaugy tarnyby, Seimos nariy ir
draugy teikiama pagalba.

ME/CFS - rimta ir varginanti liga

ME/CFS paprastai skirstoma j keturis sunkumo laipsnius:
lengva, vidutinj, sunky ir labai sunky. Terminas ,lengvas“ yra
santykinis, nes net ir ,lengvas”“ ME/CFS yra rimta liga,
sukelianti sunkius funkciniy gebéjimy sutrikimus, palyginti su
bikle iki ligos pradzios. Dauguma pacienty negali dirbti ir yra
itin priklausomi nuo pagalbos.

3,7 % pacienty ME/CFS laipsnis buvo mazesnis nei
Jlengvas“, 24 % - | lengvas“, 54 % - ,vidutinis“ (pacientai
beveik negali iseiti is namy), 16 % - ,sunkus” (pacientai beveik
visg laika praleidzia lovoje), 0 2,4 % pacienty - ,labai sunkus”
(pacientai prikaustyti prie lovos, jiems reikalinga nuolatiné
priezitra). Skirtingose Salyse radome daug sunkumo laipsniy
pasiskirstymo panasumy. Nustatyta teigiama koreliacija tarp
ankstyvos ligos pradZios ir jos sunkumo bei su lengvesne eiga
susijusiy veiksniy, kaip antai aktyvumo valdymas ir Seimos bei
draugy teikiama pagalba.

Beveik pusé apklausos respondenty

nurodé prastéjancig ligos eiga

Vyrauja mitai, kad ME/CFS yra liga, kuri laikui bégant esg
iSblésta ir pacientai ilgainiui pasveiksta. Kai kuriems
pacientams is tiesy gerokai palengvéja ar jie netgi pasveiksta,
bet daugumai taip nenutinka. Kadangi triksta aukstos kokybés
perspektyviniy tyrimy apie tipine ligos eiga, didelio masto
pacienty apklausos (kaip $i) suteikia geriausig informacija. Nuo
to, ar ME/CFS vertinama kaip laikina, arba Gminé, liga, labai
priklauso socialinés iSmokos ir kitos teikiamos paslaugos.

46 % respondenty iS esmés nurodé, kad jy biklé blogéja, o
24 % pazyméjo, kad patyré dideliy ligos eigos svyravimy (Zr.
pav.). Tai, kad baklé blogéja arba smarkiai svyruoja, nurodé is
viso 70 % respondenty. Tik 7 % pranesé apie pageréjima.

Ankstyva ligos pradzia ir jos sunkumas yra susije. lki 20
mety susirgo 33 % labai sunkia ligos forma serganciy pacienty
ir 14 % apklaustujy, serganciy lengva forma.

Tipiné ligos eiga
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Ankstyvoji diagnostika ir ligos
valdymas - batini elementai geresnei
prognozei

DazZnai diagnozé nustatoma pavéluotai, vélavimo vidurkis
Europoje (nuo ligos pradZios iki diagnozés) - 6,8 metuy, skaiciai
tarp saliy labai skiriasi. Vyrams diagnozé vidutiniskai
nustatoma vienais metais anksciau nei moterims. Sunkesné
ligos eiga yra susijusi su vélyva diagnoze. Biklés pablogéjimo
rizika yra 50 % didesné tarp ty asmenuy, kuriems liga buvo
diagnozuota vélai (per 10 mety ar ilgiau), palyginti su
asmenimis, kuriems ji diagnozuota anksti (per 3 metus).

Apklausa patvirtina keliy studijy (su mazesniu respondenty
skaic¢iumi) rezultatus - pavéluota diagnozé yra sunkios ligos
rizikos veiksnys. Prognoze pagerina ankstyvi ir tinkami
patarimai, kaip kontroliuoti liga, jskaitant aktyvumo valdyma jj
mazinant ir siekiant isvengti bendro silpnumo po krivio (angl.
Post-Exertional Malaise, PEM).

Sveikatos sistema neatliepia ME/CFS

pacienty poreikiy, o tai turi rimty
pasekmiy

3§ 4 pacienty (74 %) nurodé, kad gavo mazai ar isvis
negavo pagalbos. Tik 13 8 (12 %) pacienty jautési gave gera ar
labai gera pagalba. Aukstas nepasitenkinimo lygis yra
daugumoije saliy, net tarp ty, kurios surinko didZiausius balus
(Norvegijoje, Islandijoje ir Svedijoje): net 65 % respondenty
atsaké, kad sveikatos prieZitros pagalba, kuria jie gavo, buvo
prasta.

Nors objektyviy diagnostiniy tyrimuy, patvirtinty biologiniy
Zymenu, tiksliniy vaisty ar gydymo nuo ME/CFS néra, sveikatos
prieZitros pagalba yra svarbi siekiant valdyti simptomus ir
gerinti funkcinius pajégumus ir ligos eiga. Respondentai,
nurode geras sveikatos priezilros sistemos pagalbos
paslaugas, daZzniau pranesé apie buklés pageréjima ir reciau -

apie jos pablogéjima.
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Diagramoje parodytas vidutinis jvairiy subjekty teikiamos
pagalbos jvertis - nuo labai geros pagalbos (2 balai), geros
pagalbos (1) iki neutralios (0), nedidelés pagalbos (-1) ir jokios
pagalbos (-2). 3i$ 5 pacienty (60 %) tvirtino gave gerg ar labai
gera pagalba i$ Seimos nariy. Tik 1i$ 4 (25 %) nurode gave
mazai ar iSvis negave pagalbos. Tarp geros Seimos pagalbos ir
mazZesneés ligos eigos prastéjimo tikimybés yra aiskus rysys
(panasus j santykj su sveikatos prieZiGros pagalba). Gera
pagalba, apimanti kasdiene prieZzilra ir moraline parama,
padeda nevirsyti turimos energijos istekliy ir iSvengti PEM.

Pati naudingiausia strategija - veiklos

lygio, nevirSijancio energijos iStekliy,
palaikymas (aktyvumo valdymas)

Aktyvumo mazZinimas stengiantis iSvengti PEM laikomas
pacia naudingiausia strategija. 3 i$ 4 respondenty (75 %)
mano, kad aktyvumo mazinimas daré teigiama ar labai
teigiama jtaka jy ligos eigai. Siekiant sékmingo aktyvumo
valdymo taip pat reikia, kad pacientas Zinoty, kas tai yra, ir
ypac - kad gauty pakankamai pagalbos, kad aktyvumo
maZinimas apskritai baty jmanomas.

Nors aktyvumo mazinimas butinas ligai stabilizuoti,
daugeliui pacienty sunku rasti tinkama balansa ir pakankamai
pagalbos. Sie asmenys nuolat patiria isekimo priepuolius ir
simptomy pasunkéjima (PEM). Rapinimasis $eima ar finansine
situacija, stresas ir ripesciai yra simptomy sunkéjimo ir
bendros padéties blogéjimo veiksniai.

Veikla grindZiama terapija atnesa

daugiau Zalos nei naudos

PEM - isskirtinis ME/CFS simptomas, dél kurio net ir po
menkiausio fizinio ar protinio krivio simptomai sustipréja.
Gydymas, kuriuo siekiama didinti veiklos lygj (laipsniska fiziné
terapija - LFT) ar pakeisti su liga susijusius jsitikinimus
(kognityviné elgesio terapija - KET), daugumos pacienty buvo
suvokiamas kaip Zalingas. KET - labai priestaringas ME/CFS

gydymo bidas. Ataskaitoje skiriamas KET kaip gydymo bidas ir
KET kaip sunkumy jveikimo metodas. 3 i$ 4 pacienty patyré
(labai) neigiama KET, kaip gydymo bido, poveikj, 0 1i$ 4 -
neigiama KET, kaip sunkumy jveikimo metodo, poveikj. Tik 5 %
nurodé, kad KET, kaip gydymo badas, turéjo teigiama poveikj,
palyginti su 38 % nurodziusiyju, jog KET buvo naudingas kaip
sunkumy jveikimo metodas. Kuo sunkesné liga, tuo prastesné
patirtis, susijusi su KET ir kaip su gydymo badu, ir kaip su
sunkumy jveikimo metodu.

Trumpai tariant, KET ir LFT ne tik negerino ME/CFS
pacienty buklés, bet ir daré labai neigiama poveikj ligos eigai.
Tiek CDC (JAV), tiek NICE (JK) iSbrauké rekomendacijas dél KET
ir LFT i$ savo gairiy.

Biopsichosocialinis modelis - ydingas ir

Zalingas poZiaris j ME/CFS

Daugumos Europos ME/CFS pacienty padétj i$ dalies lemia
sveikatos priezilrros specialisty, socialiniy darbuotojy ir
politikos formuotojy neiSmanymas ir Ziniy trakumas, nors
Pasaulio sveikatos organizacija Sig liga jau 1969 m. paskelbé
nervy sistemos liga. Visgi biopsichosocialinio (BPS) modelio
Salininkai teigia, kad ME/CFS yra psichologiné buklé, susijusi su
liguistais disfunkciniais jtikéjimais, patologiniu susitelkimu j
ligos simptomus, veiklos baime ir dél to sumenkusiu fiziniu
pajégumu.

Pagal $j modelj pacientas mokomas ignoruoti simptomus
arba nesutelkti j juos démesio, prasilauzti ir laikytis pratimy
programos, apimancios palaipsnj veiklos didinima. Sis poZiiris
ne tik nebuvo patvirtintas intervenciniais tyrimais ar
moksliniais tyrimais, kuriais nustatytos itin svarbios ME/CFS
serganciy Zzmoniy biologinés anomalijos, bet ir pakenké dél
KET ir LFT propagavimo. Pagal §j modelj atsakomybé uz sirgima
ME/CFS liga ir sveikima nuo jos tenka paciam pacientui. Dél to
gali trakti empatijos ir uZzuojautos is$ sveikatos prieZitros,
socialiniy bei gerovés institucijy ir paciento Seimos nariy.

e Apklausa atskleidé didelius Europos ME/CFS pacienty
nejgalumo lygius ir nepatenkintus poreikius. 1Svadose
pabréziama, kad batina skubiai pripazZinti ME/CFS rimta
fizine liga ir teikti geresne medicinine prieZzira, finansine
parama ir socialines paslaugas.

*  Medicinos priezZidros ir socialinés paramos prieinamumas
Europoje skiriasi, o skirtingi nacionaliniy sveikatos
priezidros institucijy pozidriai daro jtaka ligos eigai ir jos
pasekméms.

e  Gydymo budai, kuriais didinamas aktyvumas, sunkina
simptomus ir kelia ligos paiméjimo rizika, o ne pagerina
bakle.

e Ankstyva diagnozé, aktyvumo mazinimas ir bendro
silpnumo po kravio vengimas (PEM) yra pagrindiniai
veiksniai, padedantys iSvengti ME/CFS progresavimo j
sunkia ligos forma.

Sig informacine santrauka ir apklausos ataskaita parengé Arild Angelsen (1, 2) ir
Trude Schei (1); 1 - Norvegijos ME asociacija, 2 - Norvegijos gamtos moksly
universitetas; arild.angelsen@nmbu.no ir trude.schei@hotmail.com. Visa
ataskaita skelbiama www.europeanmealliance.org. Papildomos informacijos i$

EMEA teiraukités el. pastu info@europeanmealliance.org.
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