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Lausunto toiminnallisten hairididen yhtenaisen hoidon
jarjestamisesta ja perustelut

Kiitamme Sosiaali- ja terveysministeriotd mahdollisuudesta lausunnon antamiseen.

On positiivista, ettd huonosti tunnettujen sairauksien hoitopolkua on alettu
suunnittelemaan, ja etta potilasyhdistyksien nakokulmaa on kysytty.

Haluamme tuoda esille tiedossamme olevia nakdkohtia perustellen niitd seuraavasti:

Borrelioosi ei ole toiminnallinen hairid mikali talla tarkoitetaan psykiatrista sairautta, vaan
kyse on somaattisesta sairaudesta. Taman vuoksi yhdistys ei voi kannattaa STM:n
tyoryhman luonnosta/ehdotusta toiminnallisten hairididen hoitopolusta. Kansallisten
hoitolinjausten on perustuttava vankkaan laaketieteelliseen tutkimusnayttoon, eika
vakiintumattomaan selitysmalliin, jonka terminologialle ja diagnostiikalle ei ole perustetta
eikd kansainvalista yhteisymmarrystd. Toiminnallinen hairi6 ei ole edes virallisesti
hyvaksytty diagnoosi. Ehdotetuista hoitomenetelmista ei myoskaan ole riittavaa nayttoa.
Raportissa on muitakin epakohtia, joita emme voi hyvaksya.
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Katsomme sopivaksi esittdd noudatettavaksi "Corporate governance” -saantoa, joten
edellytamme tyoryhmalta sidonnaisuuksien esittamistd. Raportin tieteellinen laatu pitaa
voida arvioida ja toiminnalle maaritella laatu- ja seurantavaatimukset ennen kuin ehdotus
voidaan hyvaksya kansallisen hoitolinjauksen pohjaksi.

Varsinkin  krooninen borrelioosi on sen kaltainen somaattinen sairaus, jonka
epaasianmukainen hoitaminen toiminnallisena hairiona voi olla kohtalokas. Ehdotamme,
etta toiminnallisten hairididen hoitopolun tilalle tai sen lisaksi kehitetaan
biolaaketieteellinen erityishoito- ja tutkimusyksikko, etenkin sellaisille huonosti tunnetuille
sairauksille, joiden etiologiaan liittyy keskushermostotulehdus tai sen epaily
(neuroborrelioosi, myalginen enkefalopatia ym).

Niin kauan kuin naiden hairididen tai sairauksien patofysiologia on epaselva, niille tarvitaan
myOs somaattisia hoitoja ja tutkimuksia.
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1. Yleisia huomioita raporttiluonnoksesta

1. 1. Toimeksianto ei toteudu

STM:n alkuperainen toimeksianto koski “kroonisen vasymysoireyhtyman” hoidon kriteerien
maarittdmista. Raporttiluonnoksessa ei kuitenkaan edes mainita myalgista enkefaliittia
(ME), systeemista rasitusintoleranssisairautta (SEID) tai sen keskeisinta PEM-oiretta, joten
ko. sairaus jaa jo lahtokohtaisesti hoitopolun ulkopuolelle. Sen sijaan ettd taman
potilasryhman spesifeihin hoitotarpeisiin olisi perehdytty, tyoryhma on kehittanyt
hoitopolkua ns. toiminnallisille hairidille.

Kroonisen  vasymysoireyhtyman toiminnalliseksi  hairidksi ~ maaritteleminen  on
kansainvalisen yhteisymmarryksen vastaista. WHO:n kansainvalisessa tautiluokituksessa
ME/CFS kuuluu neurologisiin sairauksiin (G93.3) ja kansainvalisen konsensusraportin
mukaan kyseessa on “vakavasti elamaa rajoittava elimellinen (fyysinen) sairaus, jota
psyykkiset syyt eivat selitd” (Institute of Medicine 2015 cit. Laakarikirja 21.6.2017).
Kansainvalinen biolaaketieteellinen tutkimus tuottaa aina vain lisdd vahvistusta
nakemykselle ME/CFS:sta elimellisena sairautena (Nakatomi 2016; Fluge-Mella 2016;
Montoya 2017; Tomas 2017; Komaroff 2018, Blomberg 2018). Mielestamme ei ole syyta
luokitella toiminnallisiksi niita sairauksia, joiden somaattisesta syystd on jo olemassa
tutkimusnayttoa, vaikka se olisi rajallistakin.

Somaattisen sairauden sekundaarisia oireita, kuten masennusta, ahdistuneisuutta ja
sopeutumisvaikeuksia voi mahdollisesti hoitaa toiminnallisina hairidina, mutta sen
biologiset taustamekanismit tulee tutkia ja hoitaa erillisessa yksikdossa. Sama koskee
neuroborrelioosia, sen oheisinfektioita ja jalkioireita.

Toimeksianto ei mielestamme toteudu, silla ehdotetut toimenpiteet eivat ole
riittavia/asianmukaisia.

Yhdistys ehdottaa, etta toiminnallisten hairididen hoitopolun lisaksi tai sen tilalle kehitetaan
tertiadritason  biolaaketieteellinen osaamiskeskus huonosti tunnetuille, infektion
laukaisemille keskushermostosairauksille, kuten krooninen borrelioosi (A69.2), viruksen
laukaisema myalginen enkefalopatia (G93.3), fibromyalgia (M79.7) jne..

1.2. Tieteelliset epakohdat

“Hyva tieteellinen kaytantd (engl. good scientific practice) on tieteen harjoittajien
(asiantuntijat ja tutkijat) menettelyohjeisto, jonka tarkoituksena on varmistaa
tieteellisen tutkimuksen eettinen hyvaksyttavyys ja tutkimustulosten uskottavuus. Hyvan
tieteellisen kaytannon loukkaukset on jaoteltu piittaamattomuuteen hyvasta tieteellisesta
kaytanndsta ja vilppiin tieteellisessa toiminnassa (tutkimusvilppi). Hyvan tieteellisen
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kaytannon rikkominen voi joissakin tapauksissa rikkoa eettisten ohjeistuksen lisaksi myos
rikosoikeudellisia sdannoksia” (Wikipedia)

Raporttiluonnoksessa on tieteellisia epakohtia, jotka tulisi korjata:

Tyoéryhman sidonnaisuudet ja kokoonpano

Tyoryhma jasenten sidonnaisuudet on jatetty ilmoittamatta. Tyoryhman kokoonpano
painottuu epasuhtaisesti psykologian/psykiatrian alalle. Sitd edustaa yli kolmasosa
tyoryhman jasenista (n. 40%) Kaikilla tyoryhman jasenilla ei ole kliinistda kokemusta tai
tutkimusmeriitteja sairauksista, joiden asiantuntijoina he esiintyvat. Tydryhmaan ei nayttasi
kuuluvan  yhtaan  varsinaista  ME/CFS-asiantuntijaa eikd yhtdan  minkaan
potilasyhdistyksen edustajaa eika myoskaan yhtaan potilasedustajaa.

Maaritelmien epatarkkuus

Raportin avaintermit ovat epamaaraisia. Esim. “toiminnallinen hairid” maaritellaan
toisaalta sairaudeksi, jonka syy ei ole selvilla (sivu1), toisaalta sille esitetdan
psykogeneettisia syitd, kuten “stressin saatelymekanismien hairiintyminen” (sivu 3).
Ehdotettujen hoitomuotojen sisaltd jaa myoskin epaselvaksi. Niiden teho on “alustavien
tuloksien” mukaan “rohkaisevia” (sivu 7), mutta viitteita tutkimuksiin ei anneta.

Lahdeviitteet

Lahdeviitteiden puuttuminen on vakava tieteellinen epakohta. Mista esim. taulukko 1
on peraisin? Siind mainitaan toiminnallisena hairibna aivovamma, vaikka esim. Per Fink
(2017) ei omassa taulukossaan nain tee. Onko tama suomalaisille ominainen hairid? Kuva
1 taas antaa ymmartaa ettd toiminnallisten hairididen altistavat ja laukaisevat tekijat
liittyvat [ahinna potilaan perimaan, persoonaan tai psykososiaaliseen taustaan. Seka
borrelioosin ettd ME:n taustalla on kuitenkin tunnetusti infektio, eli biologinen syy. Raportin
tulkintamallit ja niihin nojautuva hoitopolku eivat siis nayttaisi edustavan kansainvalisesti
vertaishyvaksyttya tai nayttoon perustuvaa vakiintunutta ladketiedetta.

Lahteiden yksipuolisuus

Lahdeluettelo on varsin suppea (12 |ahdettd) ja yksipuolinen. Lahteisiin kuuluu vain yksi
mittava, kansainvaliseen konsensukseen perustuva vertaisarvioitu tyd (Institute of
Medicine 2015) ja sieltakin on poimittu tietoa valikoiden. Raportin varsinainen lopputulos
on jatetty mainitsematta, nimittain se, ettd ME/CFS nahdaan nykytieteen valossa
vakavana fyysisena/elimellisena sairautena.

Lapinakyvaisyys

Lapinakyvyys. Lahes kaikkien muiden lahteiden tekijoihin kuuluu vakuutusyhtididen
konsulttitehtavissa toimivia henkil6ita, kuten PACE-skandaalista tuttu Michael Sharpe.
Raporttiluonnos perustuu hyvin voimakkaasti tanskalaisen psykiatrin Per Finkin oppeihin.
My6s hanella on yhteyksia vakuutusyhtidéihin mm. puhujana Swiss Medical Insurance




Summitiissa (Fink 2017). Lahteissa oleva linkki Finkin johtamaan ja avainasemassa
olevaan Arhusin toiminnallisten hairididen hoitomallin (“Functional Disorders: Clinical
Guideline”) on koodattu eika avaudu.

Vertailu muihin ndkékulmiin

Vertailu muiden maiden nakokulmiin, esimerkiksi naapurimaamme Norjan kansallinen
hoitosuositus “Nasjonal Veileder’ (2015) ja yhdysvaltalaiset “ME/CFS: A Primer for Clinical
Practitioners” (2014) ja CDC:n hoitosuositukset (2017) on jatetty perustelematta vertailusta
pois.

Nain valikoitu raportointi (ns. ‘cherry picking’), joka edustaa kapeaa nakdkulmaa, ei
mielestamme edusta objektiivista tieteellista tutkimusta.

1.3. Jarjestettava laadun arvio ja toiminnan seuranta

“Flawed clinical practice guidelines may compromise patient care. Commercial conflicts of
interest on panels that write treatment guidelines are particularly problematic, because
panelists may have conflicting agendas that influence guideline recommendations. “
(Johnson 2010)

Valtakunnallisen hoitopolun on perustuttava objektiiviseen ja korkealaatuiseen tieteelliseen
nayttoon ja -kaytantoon.

Ehdotuksen riippumattomuuden ja tieteellisen laadun varmistamiseksi yhdistys edellyttaa,
ettd STM:n tydryhman sidonnaisuudet selvitetaan, raportin sisaltéa tarkennetaan ja sen
tieteellinen laatu arvioidaan. Raporttia ei tulisi hyvaksya kansallisen hoitolinjauksen
pohjaksi ennen kuin se on arvioitu riippumattoman asiantuntijatyéryhman toimesta.

Hoitopolkua ei mydskaan tule luoda maarittamatta sille laatuvaatimuksia esim. hoidon
tuloksista ja kustannusvaikutuksista. On sovittava kriteerit milla hoito arvioidaan seka
jarjestettava toiminnalle seuranta ja valvonta.

STM voisi perustaa potilasneuvoston, kuten Ruotsin vastaavassa ministeriossa talla
hetkellda suunnitellaan.




2. Krooninen borrelioosi on todistetusti somaattinen sairaus

2.1. Borrelioosin maaritelma

STM:n tyéryhman ehdotuksessa toiminnallisten hairididen hoidon jarjestamisesta
"krooninen keskushermostoborrelioosi® mainitaan taulukossa 1. Oletamme, etta silla
tarkoitetaan myohaisvaiheen hermostoon levinnytta borrelioosia, joka aiheuttaa potilaassa
oireita pidemman aikaa.

Borrelioosi eli Lymen borrelioosi (ICD-10:ss& A69.2) on borrelia-bakteerin aikaansaama
infektio. Alkuvaiheen borrelioosia ei kukaan varmaan ajattelekaan toiminnallisena hairiona.
Vaeltavaa punotusta pidetaan varmana merkkina taudin tarttumisesta vaikka sita ei aina
havaita.

Krooninen borrelioosi ei ole raportissa kaytetyn maaritelman mukaan toiminnallinen hairio.
Se on infektiotauti, jonka syy on tunnettu (mikrobi) ja sille on tyypilliset fyysiset |0ydodkset:
kliinisen oirekuvan lisdksi se voidaan todeta esim. selkaydinnesteesta ja PCR-testilla.
Lisaksi jotkut potilaat ovat hakeutuneet asiakkaiksi taydentavan laaketieteen
laboratoriomikroskooppitutkimuksiin ja muihin veritesteihin, joista selviaa esim. spirokeetat.
Silti potilas voidaan virallislaaketieteessa leimata psykiatrian osastoon kuuluvaksi.

2.2. Borrelioosi voi kroonistua

Maamme asiantuntijat ovat samaa mielta siita, etta borrelioosi voi hoitamattomana
kroonistua. Kroonisesta borrelioosista kertoo infektiosairauksien erikoislaakari Jukka
Lumio Duodecim:issa (2017) nain: "Havaitsematta, tunnistamatta ja ensivaiheessa
hoitamatta jaanyt tartunta voi johtaa krooniseen Lymen tautiin.”

Professori ja infektio-ylilaakari Jarmo Oksi (2018) selittaa:

“Jos varhaisvaihe jatetaan hoitamatta antibiooteilla, kehittyy ehka noin puolelle heista
taudin mydhempia oireita [...] Oireita voi ilmeta yhdessa tai useammassa elimessa
viikkojen, kuukausien tai jopa vuosien jalkeen [ja] tulehdus voi edeta vuosien ajan.”
(korostus lisatty)

Borrelioositutkijat Peter Wahlberg ja Dag Nyman (2017) toteavat, etta jalkioireilevalle
borrelioosille on useita somaattisia syita:

”Kroonisen infektion tarkeimmaksi syyksi nousee siis LB:n diagnoosin ja hoidon
laiminlydominen tai myohastyminen. Uuden borrelia-infektion mahdollisuutta ei pida
myoskaan unohtaa [...] on tosiasia ettd LB voi aiheuttaa vuosikausia jatkuvia vaivoja.
Useimmin oireille on jokin muu syy kuin jatkuva infektio. LB:n kaynnistamien oireiden
patogeneesi vaihtelee; immunologiset mekanismit ja pysyva elinvaurio ovat tavallisimmat.”



(Iyhenteet alkuperaisia

Kroonisen borrelioosin syy voi siis olla edelleen kdaynnissa oleva infektio, joka
johtuu siita, ettei potilas saanut antibioottikuuria ajoissa, tai siita, ettei se tehonnut.
Erikseen ovat viela borreliainfektion aiheuttamat immunologiset hairiot ja
elinvauriot. Mikaan naista ei ole toiminnallinen hairio.

2.3 Borrelioosin ja oheisinfektioiden toteaminen on vaikeaa

Borrelia-bakteeri  |0ydettin  vuonna 1982 mikroskoopilla. Nykyaan sairaus on
todennettavissa lukuisin testein, mutta mikaan niista ei viela ole taysin luotettava. Varmana
borrelioosin tarttumisen merkkina pidetaan erythema migransia, vaeltavaa punotusta. Sita
eivat kuitenkaan kaikki borrelioosiin sairastuneet saa. Tavallisin laboratoriokoe on borrelian
vasta-aineiden mittaaminen potilaan verindytteesta ns. ELISA-testilla, jonka herkkyys on
vain 36% (Nordberg 2012a), eli “jos puremaa ei ole havaittu eikd rengasihottumaa kehity,
varhaisvaiheen borrelioosi jaa lahes poikkeuksetta diagnosoimatta” (Oksi 2018).

Borrelia burgdorferista esiintyy antibiootteja sietavia, horrostavia lepomuotoja (Sharma ym
2015). Bakteereilla on suojamekanismeja kuten biofilmi (Sapi 2016) ja ns. pleomorfiset
muodot (Merildinen 2016) joiden takia ne ovat edenneessa borrelioosissa vaikeita 16ytaa.

Borrelioosin lisaksi punkista voi tarttua lukuisia oheisinfektioita, kuten anaplasmoosi,
babesioosi, bartonelloosi ja riketsioosi, ja joita Suomessa ei kuitenkaan viela
rutiininomaisesti testata virallisladketieteen testeillda. Punkkivalitteista bartonellaa aletaan
kansainvalisesti pitda jopa borreliaa oireistoltaan pahempana ja vaikeammin
haadettavana. Oheisinfektio voi my0ds aiheuttaa ristireaktion, jolloin vasta-aineet eivat
kohoa (Nordberg 2012b). Kaikista naista syista sairaus jaa yleensa diagnosoimatta.

2.4 Kroonisen borrelioosin toteaminen on kuitenkin mahdollista / uusin tutkimus

Kroonisen borrelioosin olemassaoloa somaattisena infektiotautina puoltaa 200 tieteellista
tutkimusta, joista suuri osa on vertaisarvioituja (Horowitz 2017:94-98). Spirokeettaa on
I6ytynyt post-mortem PCR-tutkimuksissa seka ihmisista (Oksi 1999; Tavola 2008), etta
antibiooteilla hoidetuista rhesus-apinoista (Embers 2012). Tuoreessa tutkimuksessa on
todistettu, etta antibiootilla hoidetuissa jalkioireilevissa potilaissa voi edelleen olla elavaa
borrelia-bakteeria. (Middelveen ym 14.4.2018)

Edella mainitusta syysta perustellusti naemme ettei ainakaan krooninen
keskushermostoborrelioosi ole toiminnalliseksi hairioksi katsottava sairaus. Uusin
biolaaketieteellinen tutkimus on otettava hoitosuosituksissa huomioon valittomasti._



2.5. Kroonisen neuroborrelioosin hoitaminen toiminnallisena hairiona on vaarallista

Kroonisen borrelioosin hoidosta toiminnallisena hairiona ei juuri ole tieteellista tutkimusta.
Nayttd toiminnallisten hairididen hoitomenetelmista on muutenkin vajavaista ja jopa
epakelvoksi todettua (mm Davis ym 2016; Haavisto 2017; Helmfrid-Edsberg 2017).

Neuroborrelioosi on vakava sairaus, joka kroonistuessaan on vaikeahoitoinen myos pitkilla
antibioottihoidoilla. Parantavia hoitoja ei viela tunneta virallislaaketieteen parissa, mutta se
tiedetaan etta varhainen hoito estaa krooniset tautimuodot.

STM:n tydryhman johtajan, neurologian ja psykiatrian erikoislaakari Risto Vatajan julkisen
netista l16ytyvan tiedotteen mukaan neuroborrelioosi on “eparationaalinen” oireyhtyma, joka
levidd somen valityksella etenkin vaativan persoonallisuuden omaavilla henkildilla.
“Potilaalle on pystyttava vakuuttamaan, ettd kyseessa on sairaus, joka on nyt tutkittu eika
lisda hoitoja tai tutkimuksia tarvita. Kysymys on toiminnallisesta hairiosta, ei vakavasta
somaattisesta sairaudesta”, han sanoo (Vataja 03/2017).

Tama on mielestamme vakava asiavirhe. Kuka tahansa voi sairastua punkin
puremasta. Neuroborrelioosi ja sen epaily on tutkittava ja hoidettava
mahdollisimman pian tartunnasta, muuten sairaus voi levita niveliin, sydameen,
hermostoon tai aivoihin. Kroonisen borrelioosin kieltaminen somaattisena
sairautena voi johtaa hoidon viivastymiseen, laiminlyontiin tai vaariin
hoitosuosituksiin, jotka voivat pahimmillaan koitua kohtalokkaiksi.

Yhdysvalloissa jopa tuomittiin oikeudessa 2008 korruptoituneen IDSA:n hoito-ohjeet, jotka
kieltavat kroonisen borrelioosin olemassaolon:

”Vakuutuksenantajat koko maassa tukevat IDSA:n ohjeita kieltadkseen vakavasti
sairastuneiden potilaiden hoidon kroonisessa Lymen taudissa. Valtakunnansyyttgja totesi,
ettd paneelin jasenilld oli eturistiriitoja IDSA:n suuntaviivoissa, joilla oli kaupallisia etuja
diagnostisiin testeihin, rokotteisiin ja vakuutuksiin. Lisaksi valtakunnansyyttaja totesi, etta
paneeli piti salassa tieteellisia todisteita ja sulki pois ulkopuoliset nakemykset paneelista”
(Johnson 2008, oma kaannos).



3. Toiminnallinen hairio on objektiiviseen nayttoon
perustumaton hypoteesi

3.1.Toiminnallinen hairio: ei diagnoosia, ei nayttoa, ei konsensusta

STM:n tyéryhman laatima ehdotus perustuu paaasiallisesti tanskalaisen psykiatrin ja
vakuutuskonsultti Per Finkin kiisteltyihin oppeihin. Hanen johtamansa Arhusin “Functional
Disorders Clinic” on esikuvana Suomeen laadittavista hoitosuosituksista, missa huonosti
tunnetut sairaudet tyypitetddn epamaaraiseksi, potilaan vaaran sairauskasityksen
aiheuttamiksi “toiminnallisiksi hairidiksi”.

STM:n tyéryhma suhtautuu selitysmalliin epakriittisesti vaikka kyseessa on keskenerainen
hypoteesi, jonka taustalla on todistamattomia oletuksia ja mekanismeja, “joita vasta ollaan
oppimassa ymmartamaan” (Vataja 04/2018).Tama ei edusta vakiintunutta ladketiedetta.

Toiminnallisten hairididen terminologia ja kriteeristd ovat sekavia ja niiden diagnostiselle
kaytannolle ei ole kansainvalista yhteisymmarrysta. Toiminnallinen hairid ei ole talla
hetkella edes virallisesti hyvaksytty diagnoosi. Diagnoosia ei myoskaan voi esim.
laboratoriotestein todistaa vaan se perustuu subjektiivisiin tulkintoihin.

Kun sairaus tulkitaan toiminnalliseksi hairioksi ilman tieteellista nayttoa voidaan
jopa puhua “uskomusdiagnoosista”, koska “diagnoosi ja oireiden tulkinta nojaa
uskomuksiin eika nayttéon perustuvaan ladketieteeseen” (Tuuminen 2018).

3.2. Toiminnallinen hairio on arveluttava termi

Raportissa kaytetyn maaritelman mukaan, toiminnallisilla hairi6illa tarkoitetaan sellaisia
oireita tai oireyhtymia, jolle ei |0ydy somaattisia eika psyykkisia syita. Kaikki sairaudet ovat
jossain maarin toiminnallisia, silld hyvin harvan sairauden patofysiologia on taysin selvilla.

Termi on myds ristiriitainen. Toiminnalliset hairiot ovat oireita joiden syyta ei tunneta (s. 1),
toisaalta syyta pidetaan psykogeneettisena “stressin saatelymekanismien hairiintymisena”
(s. 3). Korvauksien kannalta sairautta ei luokitella psyykkiseksi, mutta hoitojen kannalta
kylla (s. 7, viimeinen rivi).

Toiminnallinen hairi6 on vakuutusoikeudellisesti epamaarainen diagnoosi, silla sen avulla
vakavasti sairailta potilailta voidaan evata oikeudet asianmukaisiin hoitoihin ja korvauksiin
tai ohjata aivan vaariin, hoitotuloksia tuottamattomiin |aakehoitoihin tai kuntoutuksiin.
Mallin puolustajilla on valitettavan usein yhteyksia vakuutusalaan ja/tai 1adkeyhtioihin.



Hallinnollisena mallina ehdotettu toiminnallisen hairion hoitopolku  vapauttaisi
erikoissairaanhoidon resursseja. Mitd nopeammin potilas saisi taman diagnoosin, sita
nopeammin hanet voitaisiin siirtda terapiaan, jonka kustannuksia on helpompi hallita.
Tassd ehdotuksessa ei valitettavasti potilaan oikeudet ja elamanlaatu ole tullut
huomioiduksi. Miten se menikaan laki potilaan oikeuksista, perustuslaki ja inmisoikeudet.

Mielestaimme toiminnallinen hairio on kasitteena liian epamaarainen hoitopolun
perustaksi. Kansallisten hoitosuositusten on perustuttava ladketieteelliseen
nayttoon eikda keskeneraiseen hypoteesiin, jolle ei ole kansainvalista
yhteisymmarrysta. Julkisilla varoilla rahoitetun terveydenhuollon tulisi palvella
potilaita eikd muita intresseja.

3.3. Toiminnallisiin hairidihin kaytetyt hoitomenetelmat ovat huonosti tutkittuja,
kyseenalaisia ja jopa haitallisia

“CBT/GET is not only ineffective and not evidence-based, but also potentially harmful for
many patients with ME/CFS” (Twisk-Maes 2009).

Toiminnallisiin hairidihin kaytettavista hoitomenetelmista ja niiden hoidollisesta tehosta ei
ole luotettavaa nayttda, painvastoin. Britannian terveysministerion ja -tyoterveyslaitoksen
tilaama ns. PACE-tutkimus (2011) on todettu epapatevaksi (esim. Marks 2017; Helmfrid-
Edsberg 2017; Haavisto 2017). Siina suositeltu kognitiivis-behavioraalinen terapia (CBT)
on SEID-potilaille 1ahes tehotonta ja asteittain lisdantyva rasitus (GET) jopa haitallista.
USA:n terveysvirasto CDC on poistanut suosituksen GET:istd ME/CFS:n hoidossa, ja
monet muut maat harkitsevat samaa.

Raportissa ehdotettujen hoitomuotojen sisaltd jaa arvoitukseksi. Mita on “kognitiivis-
behavioraalinen psykoterapia tai sen sovellukset’? Kayttaytymisterapiaa muistuttavia
itsehoito-menetelmia kuten patentoitua DNRS:aa (dynamic neuronal retraining system)
markkioidaan jo maassamme hyvin kevyin perustein (Hopper 2018). Vakavasti otettavaa
nayttoa tallaisista menetelmista ei ole ja niilla saattaa olla haittavaikutuksiakin.

Ja mitad ovat “valttamiskayttaytymista vahentavat terapiamuodot™? Tarkoitetaanko sill3,
ettei potilaille myodnneta tukitoimia, jotka ovat tyoryhman mielesta C‘liiallisia tai
vammaisuutta lisaavia® (s. 6)? Emme hyvaksy sellaisia “terapiamuotoja”, joissa
omaisia ja laakareita opastetaan vahattelemaan potilaiden karsimysta. Hyvasta
hoitokdytannosta poikkeaminen tai siihen kannustaminen on seka potilaslain,
laakarinvalan etta yleisen oikeustajun vastaista.

Tarkoitetaanko raportissa termilla "psykososiaaliset-“ ja “perheterapeuttiset hoitomuodot"
Arhusin mallin mukaisia Kkiisteltyja pakkohuostaanottoja, kuten tapauksessa Karina
Hansen? (Brea 2017) Kolmen vuoden laitoshoidon jalkeen han oli pahemmassa kunnossa



kuin ennen eristamista perheestaan. Englannissa vastaava osasto-hoito koitui nuorelle
ME/CFS-potilaalle kohtalokkaaksi (Wikipedia ‘Karina Hansen’ ja ‘Sophia Mirza’).

Yhdistys vaatii, ettei toiminnallinen hairio riitd perusteeksi pakkohoidolle. Emme
hyviaksy potilaan tahdonvastaisia hoitoja tai huonosti tutkittuja terapiamuotoja,
joista voi olla potilaalle pysyvaa haittaa.

Potilaslaki velvoittaa etta, hoito toteutetaan yhteisymmarryksessa potilaan kanssa.
Sikali kun potilas haluaa liittaa hoitonsa tueksi CAM-hoitoja tai siihen rinnastettavia
asiallisia hoitoja, on nama sallittava ilman vahattelya.

3.4. Toiminnallisten hairioiden hoitomuotoja on pidettava kokeellisina

Toiminnallisissa hairidssa kaytettavista hoitomuodoista ei ole riittavaa nayttoa.
Kuten raportissakin mainitaan, ehdotetuista terapioista on vain alustavia tuloksia.

Toiminnallisten hairididen hoitomenetelmat on nahtava tilla hetkelld kokeellisina.
Niille tulee maaritella yhta tarkka seuranta kuin muillekin kokeellisille hoidoille.
Ottaen huomioon joidenkin hoitomuotojen globaalin kiistanalaisuuden, my6s muiden
maiden kokemusten aktiivinen seuranta pitaa olla jonkin valvovan viranomaisen toimintaa.

Mikali toiminnallisten hairididen kokeelliset hoidot sallitaan, niin julkisia tutkimusvaroja tulisi
jakaa muillekin kokeellisille hoitomuodoille samoin edellytyksin, eika niin yksipuolisesti
CBT:n kehittamiseen kuin raporttiluonnoksessa ehdotetaan. Myds biolaaketieteellista
tutkimusta tarvitaan.

3.5. Toiminnallisen hairion diagnosointi on liian tulkinnanvaraista

Se, ettemme tieda sairaudesta tarpeeksi on laakareille ja varsinkin potilaille turhauttavaa,
mutta se tulisi myontaa sen sijaan etta potilaille annetaan hatikoidysti epamaarainen
psykogeneettinen diagnoosi. Tiede on rajallista eika se ole viela pystynyt selvittamaan
somaattista syyta naiden ihmisten oirehtimiselle. Epilepsia, skitsofrenia, migreeni ja jopa
vatsahaava maariteltiin toiminnallisiksi oireiksi kunnes niille 16ytyi patofysiologinen selitys.
Potilaan “toiminnallinen ongelma” alkaa oikeastaan siita, mihin l|aaketieteellinen
osaaminen loppuu. Ongelma on tieteen rajallisuudessa, ei potilaassa.

Potilasturvaa parannettava

Miten voidaan taata, ettei potilaan somaattinen sairaus jaa huomioimatta, jos laakareita
ohjeistetaan valttamaan potilaiden "turhaa" tutkimista? Miten maaritelldaén “riittava”
tutkiminen? Toiminnallisen hairion diagnoosihan ei luo immuniteettia muille vakaville
sairauksille. Lisaksi on pidettava mielessa, etta toiminnallisen hairion diagnoosin saanut
saattaakin sairastaa jotain somaattista sairautta, jota Iaaketiede ei ole viela 10ytanyt.




Diagnoosia ja hoitoja tarkennettava oirekuvan perusteella

Jos sairaanhoitopiireihin kaikesta huolimatta perustetaan toiminnallisten hairididen
hoitopolku, jossa patofysiologiltaan epaselvat sairaudet niputetaan yhteen, korrektimpi
nimitys saattaisi olla “huonosti tunnetut’, “toistaiseksi selittamattomat” tai
“patofysiologialtaan epaselvat” sairaudet.

Ja jos uusi, kokeellinen toiminnallisten hairididen diagnoosi otetaan kansalliseen kayttoon,
sita tulisi tarkentaa oirekuvan perusteella ja lisata siihen sana “epaily”, silla laaketiede ei
viela voi todistaa, etteikd taustalla olisi toistaiseksi tuntematon somaattinen sairaus.
Diagnoosiksi tulisi merkitd esim. “toiminnallisen kroonisen borrelioosin epdéily” tai
“toiminnallisen oksentelun epéily”, jotta eri potilasryhmia voitaisiin seurata ja kehittaa heille
spesifeja hoitoja.

Yhdistys ehdottaa diagnoosin tarkennusta seka tutkimus- ja hoitosuosituksia
oirekuvien perusteella, ei pelkastaan diagnostisen kategorian perusteella.

3.6.Toiminnalliset hairiot ja potilaiden oikeusturva

Raporttiluonnoksessa ei juuri ole otettu kantaa sosiaalietuuksiin ja sairauspaivarahoihin.
Yhdistys vaatii selkeét ja velvoittavat ohjeet néiden jarjestamiseksi. Etuudet tulee
voida myoéntdd myoskin toimintakyvyn heikentymisen perusteella.

Perustuslain mukainen oikeus parhaaseen mahdolliseen hoitoon, kuntoutukseen ja
etuuksiin koskee myds potilaita, joilla on huonosti tunnettu sairaus. Kuten raportissa
sanotaan, psykososiaaliset ongelmat ja stressi pahentavat potilaan terveydentilaa.
Ministerion tulee huolehtia siita, ettei potilas jaa yksin, ilman tarvitsemaansa tukea
ohjeistamalla KELA:ta ja sosiaalipalveluita tarjoavat tahot siita, miten uuteen diagnoosiin
pitaa suhtautua palveluita haettaessa.

4. Ehdotus biolaaketieteellisesta osaamiskeskuksesta

Ryhma borrelioosipotilaita kavi ojentamassa adressin paremman borrelioosin hoidon
puolesta silloiselle perhe- ja peruspalveluministerille Juha Rehulalle. 2.5.2017 he esittivat
mm. oman ehdotuksensa kroonisen borrelioosin hoitopolusta. Rehula lupasi vieda asiaa
eteenpain. Sen seurauksena krooninen borrelioosi lisattiin toiminnallisten hairididen hoidon
jarjestamista pohtivan tyoryhman piiriin. Mutta, korostetaan vield: koska krooninen
borrelioosi ei ole toiminnallinen hairi6 vaan somaattinen sairaus, siihen ei sovi
toiminnallisten hairididen hoitopolku.

Ellei borrelioosille ole mahdollista jarjestaa omaa hoitopolkua, ehdotamme seuraavaa:



1.  Toiminnallisten  hairididen hoitopolun tilalle/lisdksi  kehitetdan tertidaritason
biolaaketieteellinen erityishoito- ja tutkimusyksikko sellaisille huonosti tunnetuille kroonisille
keskushermostosairauksille, joilla on infektioon tai sen epailyyn liityva etiologia.

2. Sen toteuttamista varten perustetaan uusi, ministerion alainen moniammatillinen
tyoryhma, johon kuuluisi tutkijoita, laakareita, terveydenhuollon ammattilaisia ja
asianosaisten potilasyhdistysten edustajia seka tarvittavia asiantuntijoita. Ulkomaalaisia
hoitopolkuja ja asiantuntijoita voisi myos konsultoida.

3. Tertiaaritason yksikko olisi velvoitettu tekemaan tieteellista tutkimusta diagnostiikan ja
hoitojen parantamiseksi. Tarkkaan valvotut, kokeelliset hoidot sallittaisiin. Kehitetyt
tutkimus- ja hoitomuodot voisi tuotteistaa tai patentoida ja myyda ulkomaille.

4. Naihin sairauksiin erikoistuneet yksityisvastaanotot sallittaisiin. Kansainvalisia
hoitosuosituksia ja -tutkimusta seuraavia laakareita tulisi kannustaa eika sanktioida.

5. WHO:n (2016) suositusten mukaisesti, kansallisiin hoitopolkuihin tulee integroida
perusteltuja vaihtoehtohoitoja eli CAM-hoitoja (complementary alternative medicine). Tama
lisdd myods potilaiden SOTE-uudistukseen liittyvaa valinnanvapautta. Silloinkin kun kyse on
pelkasta toiminnallisesta hairidsta voi potilas hydtya mainituista hoidoista. Emme tarkoita
nailla hoidoilla terapioita, joissa ollaan pelkastaan empaattisia kadesta kiinnipitelijoita
emmeka muotivillityksen statuksen saanutta yksisarvishoitoa.

Suomella on korkean koulutustason ansioista kaikki edellytykset olla edellakavija kaikissa
edelldmainituissa asioissa.



5. Yhteenveto

Positiivista STM:n tydéryhman ehdotuksessa toiminnallisten hairididen hoitopolusta on se,
ettd naiden laiminlyotyjen potilasryhmien hoitojen jarjestaminen on nostettu esille.
Hallinnollisena hoitopolun maaritelmana ehdotus on hyva: hoidon porrastus oireiston
vaikeusasteen mukaan on loogista. Kokemusasiantuntijoiden ja nettipalvelujen parempi
hyddyntaminen terveydenhuollossa ovat myoskin jarkevia ehdotuksia.

Emme kuitenkaan kannata STM:n tyoryhman ehdotusta toiminnallisten hairididen
hoitopolusta esitetyssd muodossa. Luonnoksessa ehdotetut toimeenpiteet eivat ole
potilaiden kannalta riittdvid/asianmukaisia. Myds somaattisia hoitoja ja tutkimuksia
tarvitaan. Esitamme etta:

1. Toiminnallisten  hairididen  hoitopolkua laajennetaan biolaaketieteellisella
osaamiskeskuksella huonosti tunnetuille keskushermostosairauksille kuten
neuroborrelioosi, myalginen enkefalopatia ja fibromyalgia.

2. Tertidaritason yksikolla on velvollisuus kehittaa diagnostiikkaa, hoitomenetelmia ja
suomalaista terveydenhuollon osaamista.

3. Julkisia tutkimusvaroja jaetaan tasavertaisesti, eikd niin yksipuolisesti kuin
raportissa ehdotetaan. MyOs Dbiolaaketieteellista ja CAM-hoitoihin liittyvaa
hyvaksyttavyyttd tarvitaan. Kokeellisen hoidon aloittaminen tulee tehda
helpommaksi.

4. Tahdonvastaisia kokeiluja, tutkimuksia tai hoitoja ei sallita.

5. Diagnoosit, tutkimukset ja hoitosuunnitelmat tarkennetaan oirekuvan perusteella,
jotta mahdolliset somaattiset sairaudet eivat jaa toiminnallisen hairion diagnoosin
varjolla huomiotta.

6. Potilaiden toimeentulo turvataan selkein ja velvoittavin ohjein sairausperustaisen
sosiaaliturvan jarjestamiseksi.

7. STM:n tydryhman sidonnaisuudet selvitetdan, raportin tieteellinen laatu arvioidaan
ja toiminnalle maaritetaan laatu- ja seurantavaatimukset.

On laadittava niin hyva ja leved hoitopolku, ettemme paady muiden maiden tavoin
kayttamaan jalkikdteen aikaa ja rahaa suositusten uudistamiseen ja vahinkojen
korjaamiseen.

Kyse ei voi olla siita, etteikod yhteiskunnalla olisi varaa hoitaa tata kasvavaa potilasryhmaa
vaan siita, kuinka kauan meilla on varaa jattaa heidat hoitamatta.
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