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29 osallistujaa eri maista, mukaan lukien 2 po laiden edustajaa, kokoontui tarkistamaan 
diagnos sia kriteerejä yli 10 vuo a edellisen 2011 järjestetyn IBM-kokouksen jälkeen. 
Tarkoitus oli arvioida luonnollista taudinkulkua ja aiemmista hoitokokeista saatuja 
kokemuksia sekä laa a konsensusohjeet hoitokokeilujen tulosmi areista. Kaksi hilja ain 
tehtyä IBM:ää koskevaa hoitokokeilua, joissa käyte in lääkkeitä Bimagrumabia ja 
Arimoclomolia, eivät saavu aneet tutkimusten päätepisteitä, ja tämä antoi aihe a 
keskustella asianmukaisista tulosmi areista. Tavoi eena oli myös löytää lupaavia 
biomarkkereita IBM:n diagnosoin a ja taudin etenemisen seurantaa varten. Ellei tau a 
muu avaa hoitoa ei ole saatavilla, IBM:ää sairastavien hoidossa olisi noudate ava nykyisiä 
hoitostandardeja. 
Po lasedustajat kertoivat omista kokemuksistaan. He ilmaisivat myös toiveensa lisätä 

etoisuu a sairaudesta yleislääkäreiden ja muiden lääke eteen asiantun joiden 
keskuudessa. Lisäksi olisi keskite ävä tutkimus vastaama omiin po lastarpeisiin, esimerkiksi 
löyde ävä sopivin hoitovaihtoehto esim. nielemisvaikeuksiin (dysfagiaan), joka on hankala ja 
sosiaalises  rajoi ava. 
IBM-diagnoosin ase aminen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa on ensiarvoisen 
tärkeää, ja tode in, e ä tarvitaan yksinkertaiset ja laaja-alaiset diagnos set ohjeet. Näiden 
avulla voidaan sulkea pois sairaudet jotka ovat IBM:n kaltaisia, ja voidaan mahdollistaa 
tuleviin hoitotutkimuksiin osallistumista. Alkuvaiheessa po lailla voi esiintyä harvinaisia 
piirteitä, mu a lopulta tyypillinen kuva yleensä kehi yy. Huomioiden IBM-diagnoosin 
vakavat vaikutukset lihasbiopsiasta käyty keskustelu joh  suositukseen 
biopsianäytetutkimuksen vähimmäismäärästä. 
Epidemiologiset tutkimukset osoi vat, e ä IBM:n esiintyvyys vaihtelee suures  eri puolilla 
maailmaa jonka takia on tärkeää tunnistaa, e ä kliinisissä oireissa voi olla sukupuoleen ja 
etniseen alkuperään lii yviä eroja, erityises  jalkojen heikkouden ja nielemisvaikeuksien 
osalta. On vakuu avas  osoite u, e ä IBM-po laiden elinaika lyhenee jonkin verran. 
Kokouksen tässä osassa tarkastel in taudin kudosmekanismeja ja erityises  tulehduksen 
osalta. 
 



Kokouksen toisessa osassa keskity in uusien diagnos sten välineiden mahdollisiin 
sovelluksiin. Esitel in erilaisia kuvantamistapoja, kuten lihasten magnee kuvaus (MRI), 
ultraääni ja PET (positroniemissiotomografia), joista magnee kuvaus näy  soveltuvan 
parhaiten diagnos iikan edistämiseen. Ultraääni vaiku  lupaavalta, koska se on helpos  
sovelle avissa hoitopaikan välineenä ja kustannustehokas, mu a asiantuntemus tällaisten 
tutkimusten suori amisessa ja tulkinnassa vaihtelee eri puolilla maailmaa. 
Seerumin ja lihaskudoksen biomarkkereita voidaan käy ää diagnos siin tarkoituksiin. 
Seerumin biomarkkerit voisivat tulevaisuudessa mahdollises  au aa diagnoosin tukemisessa 
erityises  kun lihasbiopsia ei ole mahdollinen. 
Suuri osa kokousajasta oli omiste u vuoden 2011 diagnos sten kriteerien tarkistamiselle. 
Tarkoituksena oli tehdä niistä mahdollisimman ka avat, jo a po laat voitaisiin o aa mukaan 
kliinisiin tutkimuksiin, ja toisaalta väl ää vääriä diagnooseja. Koroste in, e ä muille 
kliinikoille suunna ujen suositusten ja eteellisiä tutkimuksia varten vaadi avien 
suositusten välillä on merki ävä ero. 
Kokouksen kolmannessa osassa käsitel in kliinisiä hoitototutkimusten tulosmi areita. 
Tulevien tutkimusten suunni elun kannalta on eri äin tärkeää tuntea taudin luonnollinen 
kulku. On selvää, e ä hoiotulosmi areiden tulee sisältää myös nielemisvaikeudet, jotka 
usein ovat tunnistamaton oire ja merki ävä sairastuvuuden osa taudin edetessä. 
Yksimielisyys vallitsi siitä, e ä IBM-FRS-mi aria (Func onal Ra ng Scale, kyselylomake, jolla 
arvioidaan käsien ja jalkojen toimintaa sekä nielemistä) tulee käy ää hoitotuloksen mi arina 
tutkimuksissa. Osallistujat olivat myös yhtä mieltä siitä, e ä alkuvaiheen tutkimuksissa 
voitaisiin käy ää kvan ta ivista magnee kuvausta biomarkkerina lääkkeen tehon 
arvioimiseksi. 
Monet osallistujat totesivat myös e ä eri tulosmi areiden ja biomarkkereiden osalta 
tarvitaan lisätutkimuksia. 
Täydellinen rapor  julkaistaan lääke eteellisessä Neuromuscular Disorders -lehdessä. 


