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alkuperiiinen teksti / tiivistelmi tutkimuksesta:
https:/www.emerge.org.au/news/media-and-research-digest-035

Myalgisen enkefalomyeliitin / kroonisen visymysoireyhtym:in

hoitostandardin uudelleentarkastelu

Tekijat: Friedberg F, Sunnquist M, Nacul L. 21.10.2019
Linkki: https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs11606-019-05375-y

Tama artikkeli tarkastelee kriittisesti kiistanalaisen PACE-tutkimuksen tuloksia ja tarjoaa
vaihtoehtoisen ldhestymistavan kliinikoille, jotka hoitavat ME/CFS-potilaita.

Tutkimuksessa todetaan, ettd PACE-tutkimuksen tulokset olivat vééristellysti paisuteltuja,
johtuen tutkijoiden kdyttdmasta erityisestd 'toipumisen' maaritelmasta ja tutkimuksen
aikana tapahtuneesta tuloskriteerien hdllentdmisesté.

Kuitenkin, kun tietoja analysoitiin uudelleen, kiyttdmalla tutkimuksen alkuperéisté
protokollaa, jossa toipumisen ja parantumisen méaaritelmét olivat tiukemmat,
toipumistasot laskivat 59—61 prosentista 2021 prosenttiin ja parantumistasot laskivat 22
prosentista 4—7% prosenttiin.

Tutkimuksessa todetaan myds, ettd PACE-tutkimuksessa ei 10ydetty parannusta
objektiivisissa mittauksissa (kuten kuntovaihetestissé) asteittain lisityn liikunnan (GET)
tai kognitiivisen kdyttaytymisterapian (CBT) jélkeen.

Artikkelissa esitetdén, ettd edistykset subjektiivisissa mittauksissa (itsearviointiasteikot)
saattavat heijastaa osallistujien selviytymisen tai stressitasojen paranemista pikemminkin
kuin todellisia parannuksia fyysisessad kunnossa ja toimintakyvyssé (role functioning,
RF).

Oxford-kriteerien kéyttd on todettu erityisen ongelmalliseksi, koska kriteerit ovat liian
laajat ja edellyttdavét vain “kroonista vasymystd” sen sijaan, ettd edellyttdisivét
tunnusomaisia oireita; rasituksen jilkeistd pahoinvointia (PEM), ei-palauttavaa unta,
kognitiivisia vaikeuksia jne.

Artikkelissa listataan useita kdytdnnon ehdotuksia kliinikoille, jotka hoitavat

ME/CFS-potilaita, mukaan lukien:

e Tunnusta se tosiasia ettd sairaus on biolddketieteellinen ja usko, kuinka sairas
potilas todellisuudessa on.
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Auta potilaita minimoimaan invalidisoivaa rasituksen jélkeisté
huonovointisuutta (PEM), opettamalla heitd pysyméaén henkilokohtaisessa
rasitusikkunassaan.

Kannusta *pacing-strategioihin jakamalla oireita tuottavat aktiviteetit
pienempiin osiin jaksottamalla ne lepotauoilla.

Huomaa, ettd vasta kun pacingia kiytetdén tehokkaasti, jotkut potilaat saattavat
huomata pystyvinsa sisillyttimain aktiviteetteja sairauden hallintaan, titd on
harkittava huolellisesti, jotta rasituksen jdlkeinen huonovointisuus (PEM)

voidaan minimoida.

Kaytd sopivia farmakologisia hoitoja tarpeen mukaan, aloittaen pienisti
annoksista korkeamman herkkyyden todennikdéisyyden vuoksi.

Ohjaa potilaita tarpeen mukaan psykologisen tuen piiriin, jotta heidén olisi
helpompi selviytyd ME/CFS:n vakavista vaikutuksista eldminlaatuun.

Tyoskentele monialaisessa ryhmaéssé koulutettujen ja kokeneiden
ammattilaisten kanssa.

Pid4 itsesi ajantasalla asianmukaisesta, korkealaatuisesta tutkimuksesta.

https://me-pedia.org/wiki/Pacin
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