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NASZE CELE

» Utworzenie europejskiej sieci
naukowcow i klinicystow pracujacych nad

ME/CFS;

* Promowanie badan wérod krajow
uczestniczacych, aby mozna bylo ulepszy¢
biezaca diagnostyke i leczenie ME/CFS;

* Dostarczenie informacji na temat

europejskich centréw referencyjnych

ME/CFS;

* Rozpowszechnianie wiedzy naukowej o
ME/CFS;

» Zwigkszenie §wiadomosci wsrod
krajowych stuzb zdrowia i pracownikow na

temat ME/CFS.

Europejska Sie¢

Encefalopatii Mialgicznej/
Zespotu Przewleklego Zmeczenia

KIEDY ZMECZENIE STAJE SIE CHOROBA
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Czym jest encefalopatia bolowa (ME)
lub zespol chronicznego zmeczenia
(CFS)?

ME/CFS — encefalopatia boélowa/zespot
chronicznego zmeczenia. Schorzenie znane
rowniez jako powirusowy/poinfekcyjny
zespot zmgcezenia (ang. PVES - post-viral/
post-infectious fatigue syndrome), zespot
wysitkowy lub choroba ogélnoustrojowe;j
nietolerancji wysitku (ang. systemic exertion
intolerance disease, SEID), jest powazna,
przewlekta i wielouktadowa chorobg o
niejednoznaczne;j etiologii i patogenezie,
ktéra dotyka osoby pochodzace ze
wszystkich grup etnicznych i wszystkich
warstw spolecznych. Charakteryzuje sie,
miedzy innymi, chronicznym i
nieprzemijajacym zmgczeniem,
zaburzeniami funkcji poznawczych,
zaburzeniami snu, bolem, ztym
samopoczuciem po wysitku. Objawy, na
ktore skarza si¢ chorzy, roznig si¢ w liczbie,
rodzaju i nasileniu, a przebieg choroby jest
trwaly lub nawracajacy. Objawy moga
pojawi¢ sie w kazdym wieku, ale najczgsciej
swoj poczatek maja u 0os6b migdzy 30 a 50
rokiem zycia (§rednio 33 lata). Szacuje sig,
ze okolo 1 do 4 na 1000 os6b dorostych
doswiadcza tej choroby.

Rozpoznanie

Niestety, wcigz wielu lekarzy nie ma
swiadomosci istnienia tego schorzenia,
neguje jego wystgpowanie lub blednie
rozpoznaje je jako zaburzenie psychiczne lub
psychosomatyczne. Z tego wzgledu czesto
prowadzi to do opdznionego postawienia
diagnozy i stosowania niewtasciwie dobranej
terapii, co moze wptynaé na nasilenie
objawow. Trudnos$ci z wlasciwym
rozpoznaniem i leczeniem, przyczyniaja si¢
do duzego obciazenia chorobg i naktada
dodatkowe koszty zardbwno na pacjentow, jak
i na spoteczenstwo. Diagnoza jest stawiana na
podstawie cech klinicznych i zwykle opiera
si¢ na wykluczeniu wielu innych schorzen,
ktére rowniez moga manifestowacé si¢
wystgpowaniem chronicznego zmeczenia.

Rokowanie

Rokowanie jest zmienne; cz¢$¢ chorych —
przy wlasciwie dobranym leczeniu - moze
uzyskaé znaczacg poprawe swojego stanu lub
nawet uzyskac¢ dtugotrwala remisje choroby.
Niestety, u wielu chorych symptomy
wyraznie nasilaja si¢ wraz z czasem trwania
choroby. Wigkszo$¢ z pacjentéw doswiadcza
nawrotow i remisji, podczas gdy u innych nie
dochodzi do zmian nasilenia symptomow.
Wielu jest zmuszonych do ograniczenia lub
porzucenia pracy lub nauki, czgsto sa
zmuszeni pogodzi¢ si¢ z izolacja spoleczna

wynikajacg ze swoich ograniczen
fizycznych. Jak dotad, nie ma jednolitego i
skutecznego leczenia prowadzacego do
wyleczenia lub poprawy rokowania.

Poznaé, zeby rozpoznaé

Nasze wysitki edukacyjne dotyczace ME/
CFS beda poczatkowo ukierunkowane na:

e Pracownikdw ochrony zdrowia: w tym
lekarzy ogoélnych, pediatrow, neurologow,
specjalistow chordb zakaznych, specjalistow
z rehabilitacji, psychologdw, terapeutow
zajmujacych si¢ leczeniem bolu, internistow,
fizjoterapeutow, pielggniarek i terapeutow
zajeciowych.

e Pracownikow socjalnych i innych
zajmujacy si¢ wsparciem spolecznym dla
pacjentéw i ich rodzin, w szczegolnosci w
odniesieniu do pracy i dostgpu do
$wiadczen, w tym emerytur.

¢ Opinii publicznej, adresowanej gtdéwnie
do cztonkéw rodziny i przyjaciot os6b z ME/
CFS, ktorzy moga stanowic sieci wsparcia.



