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Alkuperainen 97 kansainvalisen tutkijan avoin kirje 8.1.2020 Tanskan
terveydenhuollosta vastaaville poliitikoille

Virology -blogin julkaisu aiheesta

Tanskan laajalevikkisimman sanomalehden, Politikenin, juttu
avoimesta kirjeesta

Avoin kirje Tanskan terveydenhuollosta
vastaaville poliitikoille

Tanskan eduskunta &anesti yksimielisesti 14. maaliskuuta 2019 myalgisen enkefalomyeliitin
(ME - G93.3) tunnustamisesta WHO: n tautiluokitusten mukaisesti biologiseksi sairaudeksi ja
ME-sairauden poistamisesta toiminnalliset hairiot -luokituksesta.

Hyvaksytty ehdotus on yhdenmukainen nykyisen kansainvalisen tieteellisen linjauksen
mukaisesti ME-sairaudesta.

Perustuen yli 9 000 vertaisarvioituun tutkimukseen, Yhdysvaltain kansallisen |8aketieteellisen
akatemian (IOM) -,Yhdysvaltain tautikeskuksen (CDC) -, Yhdysvaltain terveysviraston (NIH)
seka Alankomaiden terveysneuvoston neuvoa-antavaan raporttiin voidaan paatella, ettd ME on
vakava krooninen monisysteeminen, biologinen sairaus, joka rajoittaa merkittavasti potilaiden
toimintakykya ja elamanlaatua.

ME on monimutkainen somaattinen sairaus, johon ei talla hetkelld ole parannuskeinoa. Se ei
ole psykologinen tai psykosomaattinen sairaus. On olemassa vahvaa tieteellista nayttda
ME-potilailla todetuista neurologisista / autonomisista toimintahairidistd, immunologisista ja
tulehduksellisista patologioista, mikrobiomien hairidista, metabolisista / mitokondriaalisista seka
sydamen poikkeavuuksista.

Tahan tieteelliseen nayttdon perustuen on valitdn tarve muuttaa linjausta ME-sairaudesta, jotta
valtetdan potilaiden vaarin diagnosoiminen seka stigmatisointi vertaamalla virheellisesti
sairautta vasymykseen (krooniseen tai selittamattomaan), dekonditiointiin tai psykosomaattisiin
luokituksiin, kuten toiminnallisiin hairidihin, 1a3ketieteellisesti selittdmattémiin oireisiin (MUS),
somatoformisiin  hairidihin, somaattisiin  oirehairidihin, funktionaaliseen somaattiseen
oireyhtymaan, neurasteniaan tai keholliseen- stressihairioon (BDD) / stressioireyhtymaan
(BDS).


https://documentcloud.adobe.com/link/track?uri=urn%3Aaaid%3Ascds%3AUS%3A90b6b3a7-4334-4756-8757-396cc132b8b3
http://www.virology.ws/2020/01/08/trial-by-error-the-danish-me-associations-open-letter
https://politiken.dk/forbrugogliv/art7595354/97-forskere-r%C3%A5ber-op-om-sygdom-der-har-gjort-37-%C3%A5rige-Madelleines-liv-til-et-helvede?shareToken=tl_OpfAAJuiA
https://www.ft.dk/samling/20181/vedtagelse/v82/index.htm
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide_Finnish%20language.pdf
https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide_Finnish%20language.pdf
https://www.healthcouncil.nl/documents/advisory-reports/2018/03/19/me-cfs
https://www.facebook.com/millionsmissingfinland/
https://www.facebook.com/millionsmissingfinland/

2/14

Potilaille on vuosikymmenien ajan maaratty sellaisia hoitoja, kuten kognitiivinen
kayttaytymisterapia (CBT) ja asteittain lisattava liikunta (GET), jotka perustuvat ajatukseen, etta
potilaat karsivat "vaarasta sairauden kokemuksesta ”, liikunnan pelosta tai dekonditioinnista.
Bioldaketieteellinen tutkimus ei tue tata 'dekonditiointihypoteesia' eikd ME: n 'psykosomaattista
hypoteesia'.

Naihin hypoteeseihin perustuvat hoidot (CBT / GET) eivat ole tuottaneet vankkaa naytt6a
viimeisen kahden vuosikymmenen aikana, kuten Yhdysvaltain terveydenhuollon tutkimus- ja
laatutoimiston (AHRQ) systemaattinen kirjallisuusarviointi ja kaikkien aikojen suurimman CBT /
GET-tutkimuksen (PACE-tutkimus) uudelleenanalyysi ovat osoittaneet.

CDC on askettain poistanut verkkosivustolta suositukset CBT: lle ja GET: lle.

Lisaksi, erityisen merkityksellistd on se, ettd yli 20 vuoden ajan ME-potilaat maailman
laajuisesti ovat raportoineet |dakareiden suosittelevan vahenevissa maarin liikunnan lisdamista
GET-protokollan mukaisesti hoitona ME-sairauteen.

Rasituksen jalkeinen huonovointisuus (PEM), oireiden paheneminen minimaalisen fyysisen tai
henkisen rasituksen jalkeen, on taudin tunnusmerkki. GET pahentaa PEM:ia ja voi aiheuttaa
pysyvaa haittaa ME-potilaille.

On olemassa kansainvalinen konsensus siitd, ettd biolaaketieteellisen ME-tutkimuksen
rahoittaminen on ainoa tapa saada parempaa ymmarrysta taman invalidisoivan sairauden
fysiologisista mekanismeista, jotta potilaille voidaan tarjota parempaa ja tehokkaampaa hoitoa
potilaiden tarpeisiin ja sairauden biolddketieteelliseen luonteeseen perustuen, kuten myds
tehokkaampia - ja mahdollisesti parantavaa hoitoa. Biomarkkereita tarvitaan myo6s tarkkaan
diagnosointiin.

Siksi tarvitaan kiireellisesti lisda rahoitusta ME-sairauden bioldaketieteelliseen tutkimukseen.

Pyyddmme Tanskan hallitusta harkitsemaan vakavasti pitkdn tahtdimen investointia
bioldaketieteelliseen ME-tutkimukseen. Se on ehdoton prioriteetti ja ainoa tapa ratkaista CDC:
n "piilotetuksi terveyskriisiksi" kutsuma sairaus.

Tarjoamme mielellamme tarvittaessa lisatietoja asiantuntemukseemme perustuen.

Tama kirje on lahetetty myds korkeakoulu- ja tiedeministerile sekda Tanskan
terveysviranomaisille.

Kunnioittavasti,


https://bmcpsychology.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40359-018-0218-3
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