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Valtakunnallinen hoidon saatavuuden ja yhtendisten hoidon perusteiden tyoryhma
TOIMINNALLISTEN HAIRIOIDEN HOIDON JARJESTAMINEN —ty6ryhman luonnos

YLEISTA

Suomen CFS-yhdistys ry Kiittada sosiaali- ja terveysministeriotd mahdollisuudesta antaa kirjallinen

lausunto luonnoksesta kiireettéman erikoissairaanhoidon yhtendisiksi perusteiksi.

Suomen CFS-yhdistys ry ottaa kantaa tydryhman luonnokseen ainoastaan siltd osin kuin katsomme
sen sisallon koskevan ME/CFS-potilaita. On positiivista, ettd tyéryhméan alun perin asettama taho
ymmérsi ME/CFS-potilaiden jd&dneen maassamme vaille toimivia hoitoja ja hoitopolkua. Piddmme
positiivisena myos sitd, ettd hoitojen tutkimiseen ja kehittdmiseen tahdotaan panostaa ja
kokemusasiantuntijoiden merkitys ymmarretddn. Piddmme hoitojen kehittamista ME/CFS-
potilaiden nykytilanteessa valttamattomana, koska selkeitd toimivia hoitoja ei vieléd tunneta, vaikka

kliinista nayttoa joidenkin laékehoitojen toimivuudesta onkin jo olemassa.

Myalginen enkefalomyeliitti eli ME/CFS (my®6s: krooninen vasymysoireyhtymad) ei edustamamme
nékemyksen mukaan kuitenkaan kuulu toiminnallisten hairididen ryhmaén, silld ajantasainen
biol&éketieteellinen tutkimustieto osoittaa sairauden olevan patofysiologialtaan elimellinen.
Piddmmekin huolestuttavana sita, ettd tyoryhma suosittelee edustamallemme potilasjoukolle
biopsykososiaaliseen malliin perustuvaa hoitokéytantdd, josta ollaan tdamén sairauden kohdalla
luopumassa eri puolilla maailmaa. Tydryhma nayttdd sivuuttaneen koko bioldéketieteellisen
tutkimuksen laajan tietoaineiston ja jattdneen sairauden vakavaa muotoa sairastavat kokonaan
huomiotta. Emme néin ollen voi puoltaa tdt4 STM:n tydryhmén laatimaa ehdotusta ja esitdmme

uuden tyéryhmén perustamista.

Esittelemme ehdotuksessa huomioitavia nakokohtia s. 2-12 ja tydryhmé&é seka luonnosta koskevat
esityksemme s. 13-15. Otamme lopuksi s. 21-23 kantaa myds STM:n raporttiin STM/4274/2017,
silld se siséltdd yhdistyksemme ajamiin asioihin liittyvaé ohjeistusta.
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HUOMIOITAVIA NAKOKOHTIA
1. TOIMEKSIANTO

Luonnoksen laatijat ilmoittavat tehtdvéansa liittyneen alun perin kroonisen vasymysoireyhtyman
kiireettoman hoidon kriteereiden maéarittdmiseen ja sitten muuttaneensa tehtavéa siten, etta se
kuvaa toiminnallisten hairididen yleistd mallia. Tyoryhma néyttaa sekoittaneen késitteitd ja
kayttaneen kansainvalisista sopimuksista poikkeavia sairauden luokitteluja ilman ladketieteellis-
ta perustelua. Ehdotusluonnos ei esittele ME/CFS:n (kroonisen vasymysoireyhtymén) kansain-
valisesti hyvaksyttyja diagnostisia kriteereitd vaan antaa ymmartaa, ettei vakiintuneita kriteerei-
ta olisi olemassa. ME/CFS:n sijoittaminen osaksi psykosomaattisina tai psykologisin keinoin
hoidettavina pidettyjen toiminnallisten héirididen ryhmaa ja talle ryhmalle suunnitellun hoito-

mallin tarjoaminen ei vastaa alkuperaistd toimeksiantoa.

Piddmme tata valitettavana ja esitimmekin uuden tyéryhman perustamista alkuperaisen toimek-
siannon toteuttamiseksi. (Esitys 1) Sen olisi otettava huomioon kansainvalisen biolddketieteelli-
sen tutkimuksen tuottama ajantasainen tieto ME/CFS:sta hylaten vaaréksi osoitettu sairauden
psykosomaattinen maaritelma seka siihen perustuva, monessa maassa jo haitalliseksi todettu

hoitoidea.
2. ME/CFS TOIMINNALLISTEN HAIRIOIDEN RYHMASSA
2.1. Méaritelmaan sopimattomuus
Toiminnalliset hairiot maéaritellddn luonnoksen tiivistelmdassa oireiksi ja oireyhtymiksi, joi-
den syy ei perusteellisissakaan somaattisissa tai psykiatrisissa tutkimuksissa selvid.

ME/CFS:n oireiden taustalta on kuitenkin 16ydetty fysiologisia selityksid. Seuraavassa vain

muutama esimerkki tata tukevasta alan tutkimuksesta.
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Brain Nerve julkaisi 2018 japanilaistutkimuksen, jossa ME/CFS-potilaiden aivoista
16ytyi merkkeja laajalle levinneestd hermotulehduksesta [1]. Merkit korreloivat poti-
laan neuropsykologisten oireiden vakavuuden kanssa.

Public Library of Science julkaisi 2017 norjalaistutkimuksen [2], joka vahvisti jo
aiempia havaintoja ME/CFS-potilaiden heikentyneesta kyvysta lisata solutason ener-

giantuotantoa rasituksen tai stressitilanteen vaatimalle tasolle [28][29][30][31][32].

Proceedings of the National Academy of Science julkaisi elokuussa 2017 artikkelin,
jossa todetaan tulehdusmittausten ja ME/CFS-oireiden korrelaatio [3].

Frontiers of Immunology julkaisi helmikuussa 2018 artikkelin, jossa ruotsalaistutki-
jat esittelevat fysiologisen selitysmallin ME/CFS-oireille [4].

Journal of Aging Research julkaisi 2016 artikkelin, joka tarkastelee ME/CFS-
potilailla esiintyvan lihasheikkouden takana olevaa fysiologiaa [5].

BMJ / Journal of Translational Medicine julkaisi 2017 artikkelin, joka kokosi silloi-
sia tietoja oireiden taustalla vaikuttavasta fysiologiasta ja taudin potentiaalisista bio-
markkereista [6]. Samassa l&hteessa on sittemmin (2018) julkaistu tutkimustulos
ME/CFS-potilaiden ennenaikaisesta telomeerien lyhentymisesta [7]. Vuonna 2016
taas lehti julkaisi artikkelin, jossa todetaan ME/CFS-oireiden ja mitokondrian DNA-
varianttien vélinen korrelaatio [8].

American Society for Biochemistry and Molecular Biology julkaisi vuoden 2018 al-
kupuolella ME/CFS:&én perehdyttévan artikkelin, joka sisaltaa ajantasaista tietoa tés-
ta taudista [9].

Frontiers of Endocrinology julkaisi 2018 tutkimuksen, jossa ilmeni ME/CFS-
potilaiden alentunut T3-pitoisuus [10].

Science Direct julkaisi huhtikuussa 2018 tutkimuksen, jossa BOLD-mittauksissa to-
dettiin ME/CFS-potilaiden kayttavan terveitda verrokkeja laajemmin aivoalueita
kompensoidakseen alentunutta informaatiokapasiteettia Stroopin testissa [11].

BMJ / Journal of Translational Medicinessda 2014 julkaistu tutkimus ilmenté&a
ME/CFS-potilaiden toimintakapasiteetin merkittdvad heikentymistd toistetussa
CPET-testisséa [27].

The Journal of Pediatricsissa 1999 julkaistu tutkimus osoittaa, ettd osalla ME/CFS-

potilaista poikkeavan elastinen sidekudos aiheuttaa verenkiertohdirion verisuonissa

[58].
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Nykykaésityksen mukaan ME/CFS on patofysiologialtaan selvasti elimellinen sairaus, mité
tyoryhman luonnoksen mukaan toiminnalliset hairiot eivat ole. Tahén tulokseen on tultu
runsaan viimeaikaisen ladketieteellisen evidenssin perusteella. ME/CFS-potilaille karakteris-
tisia ovat esimerkiksi metaboliaan liittyvét poikkeavuudet [49][50][51].

2.2. Toiminnallisten hairididen psykiatrinen luokitus

Luonnoksen mukaan toiminnallisista hairioista karsivilla ei tavallisesti voida todeta psyki-
atrista hairioita. Toiminnalliset hairiét itsessaan luokitellaan kuitenkin psykiatrisiksi. Si-
vulla kaksi esitetdan toiminnallisia hairiditd kuvaavaksi uudeksi diagnoosiksi ICD-11:een
tuleva psykiatrinen diagnoosikoodi 6C20 Bodily distress disorder. Sen edeltdjid ICD-10:ss&
ovat kaikki somatoformiset hairiét lukuunottamatta hypokondriaa [12]. Luonnoksen neljés
lahde DSAM 2013 [13] (mainittu vuosiluku 2014 on oletettavasti virheellinen) maarittelee

myaos toiminnalliset hairidt psykiatrisiksi (luku Diagnostic criteria, s. 9):

-- functional disorders -- are still categorised as being psychiatric, partly for histori-
cal reasons, partly because an essential part of the treatment is based on psycholog-

ical principles.

Luonnoksen ensimmadinen lahde (IOM 2015) [14] maarittdd ME/CFS:n vakavaksi, kroo-
niseksi, monimutkaiseksi, systeemiseksi taudiksi, joka voi vaikuttaa perinpohjaisesti potilai-
den elaméén. Sama raportti muistuttaa taudin fyysisestd luonteesta ja varoittaa erehtymasta

pitdmaan sita psykogeenisena sairautena:

s. 1-2 Seeking and receiving a diagnosis can be a frustrating process for several
reasons, including skepticism of health care providers about the serious nature of
ME/CFS and the misconception that it is a psychogenic illness or even a figment of

the patient’s imagination.

s. 233 One of the more concerning of these external factors is the lack of awareness
and continuing skepticism concerning ME/CFS as a legitimate physical illness

among many health care providers.

Ajantasainen biolddketiede tukee ristiriidatta IOM:n raporttia: ME/CFS on itsendinen ja fyy-

sinen tauti, eik4 sitd voi samaan aikaan nédhd& psykogeenisend hairiona eika se ole psykolo-
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gisin keinoin parannettavissa. ME/CFS ei ndin ollen kuulu toiminnallisten hairiéiden ryh-

maan.

2.3. Ei sairauteen viittaavia |0ydoksia

Luvun Mita toiminnalliset hairiot ovat mukaan yksittaisen potilaan kohdalla ei laboratorio-
tutkimuksilla tai esim. aivojen kuvantamisella voida osoittaa selvasti mihink&an sairauteen

viittaavia 10ydoksia.

ME/CFS on itsessadn bioladketieteen ja WHO:n tunnustama itsendinen sairaus, jolla on oma
diagnoosikoodinsa (ICD-10: G93.3; ICD-11: 8E49). Siihen liittyvia 16ydoksia myds voidaan
osoittaa, kuten jo ylla totesimme, joskaan ndma mittaukset eivat yleensé sisélly perustason

laboratoriotestaukseen.

3. DIAGNOSTIIKKA
3.1. Sopimuksen puuttumisesta

Ehdotusluonnoksessa todetaan diagnostiikan perusteet, kriteerit ja koodeista sopimiset tér-
keiksi, mutta tdman raportin ulkopuolelle jatettaviksi. ME/CFS:n osalta tdma on kuitenkin
jo hyvin pitkélle valmiiksi tehty. Ensimmadisen lahteen (IOM 2015 [14]) méadrittelemat
ME/CFS:n diagnostiset perusteet ja kriteerit ovat laajalti maailmalla kéytossa. Lisaa tarken-

nuksia diagnostiikkaan 16ytyy [15][16][17][18][19]. Nuorten potilaiden diagnosointiin on

oma ajantasainen oppaansa [20]. WHO puolestaan siséllyttdd chronic fatigue syndromen
yksiselitteisesti ICD-11:ss& diagnoosikoodiin 8E49 Postviral fatigue syndrome, jonka edel-
taja ICD-10:ssd on G93.3 [21]. Talle neurologiselle luokitukselle on oma perustelunsa [22].
Sikali kuin Suomessa ei ole tarkoitus poiketa kansainvélisestd luokittelusta, koodi on jo

olemassa eika siit4 tarvitse erikseen sopia.
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3.2. Diagnoosien hajanaisuus ja ristiriita WHO:n seka EU-maiden sopimuksen kanssa

Raportin luvussa Mitd toiminnalliset hairiot ovat todetaan:

Naista hairioista merkittavin lienee krooninen vasymysoireyhtyma silloin, kun vasy-
mysoireiden syyksi ei voida osoittaa virusinfektiota. Tdlloin kdytetddn “epdmddirdi-
sempid” oirediagnooseja, esim. kroonisessa visymyksessd R 53 tai ympdristoherk-
kyydessa R68.8. Virusinfektion jalkeen ilmaantuva uupumusoireisto puolestaan koo-
dataan G93.3.

Tama hajottava luokittelu on ristiriidassa ylla viittaamamme WHO:n kansainvalisen tauti-
luokittelun, IOM:n raportin seka EU:n rahoittaman COST-action-projektissa (EUROMENE)
[25] valmisteilla olevan suunnitelman kanssa, joka pyrkii yhtendistam&an ME/CFS:n dia-
gnostiset kriteerit ja hoitokdytdnnét EU-maissa. Kansainvéliset suositukset korostavat, etta
edeltavasta virusetiologiasta riippumatta kaikki ME/CFS-diagnoosit tulisi Kirjata koodilla
G93.3 [59]. Kirjavien diagnoosikoodien kayttaminen lisdd sekavuutta ja epatarkkuutta ja te-

kee sairauden todellisen esiintyvyyden tilastoinnin mahdottomaksi (IOM 2015: luku 7,

[52]).

Hajanaisuudesta ja ristiriidoista paastaan hylkdamalla vanha ja vahitellen eri puolilla maail-
maa vaistyva kasitys taudin psykosomaattisuudesta ja hyvaksymalla sen nykytieteeseen pe-
rustuva biolaaketieteellinen méérittely. Hyvaa mallia tdssa antavat esimerkiksi New York
State Department of Health [23] ja Yhdysvaltain terveysvirasto CDC [24]. (My6s tdma
luonnollisesti merkitsee kroonisen vasymysoireyhtyman poistamista toiminnallisten hairioi-

den ryhmaésta.)

3.3. Syntymekanismeista

Raportti esittdad todennakoising toiminnallisille héiridille altistavina tekijéind mm. perinndl-
liset (geneettiset) tekijat, keskushermoston stressimekanismien muovautumiseen vaikuttavat
varhaiset tapahtumat, persoonallisuudenpiirteet, psykologiset tulkinnat seka ajankohtaiset

kuormittavat stressitekijat.
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CDC luettelee ME/CFS:n mahdollisina aiheuttajina infektiot, muutokset immuunisystee-
missa, stressin vaikutukset HPA-akseliin, muutokset energiantuotannossa ja mahdollisen
geneettisen taustan [26]. On vaikea n&hdd, kuinka esim. psykologiset tulkinnat vaikuttaisi-
vat vaikkapa solutason energiantuotantoon, jonka ongelmat ovat leimallisia ME/CFS:ss&
[2][28][29][30][31][32]. Myos tassé kohtaa toiminnallisten héirididen maarittely on ristirii-
dassa ME/CFS:n kanssa.

4. RISTIRIITA SOTEN VALINNANVAPAUS-IDEAN KANSSA

Luonnoksessa esitetdén, ettd kuntoutuksen, pitkien sairauslomien ja muiden merkittavien etuuk-
sien tarpeen arvioiminen ja niihin liittyvien lausuntojen laatiminen tulee tapahtua julkisessa
terveydenhuollossa. Tata ei kuitenkaan perustella mitenkéan. Yksityissektorin rajaaminen ulko-
puolelle on ristiriidassa SOTEN valinnanvapaus-periaatteen kanssa ja esitys ohjaisi potilaita ter-

veydenhuollon tiettyihin taloudellisiin intressipiireihin.

5. POTILAIDEN TIETO SAIRAUDESTA

Luonnos esittad, ettd suuri osa toiminnallisista hairidista karsivista potilaista hankkii tietoa in-
ternetista ja ettd sieltd saatava tieto on valitettavan usein vaaristynytta tai potilaiden oireilua

tukevaa.

ME/CFS:n osalta todettakoon, ettei nykykasitys sairaudesta tue sellaista teoriaa, etté tieto (edes
vaard) pahentaisi potilaan oireilua. Maailmanlaajuinen tutkimusty® on internetin ansiosta niin
laékareiden kuin potilaiden ulottuvilla, ja omasta terveydestaan kiinnostuneet potilaat luonnolli-
sesti hankkivat tietoa sairaudestaan sieltd, mista sitd saa. Niinp& ollaan usein tilanteessa, jossa
potilas tuntee sairauden hoitavaa ladkarid paremmin. Kansainvaliset ja kansalliset potilasyhtei-
sot ovat kerdnneet myds kokemusperdistd tietoa sairaudestaan. Yhdysvalloissa ME/CFS-
tutkimusta rahoittava NIH suositteleekin yhteisty6ta potilasyhteisdjen kanssa ja hyddyntdméan

tutkimuksessa heidan asiantuntemustaan [44]. T&sta voisi ottaa esimerkkida my6s Suomessa.

Sivu7/23


https://www.cdc.gov/me-cfs/about/possible-causes.html
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29065167
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24557875
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22837795
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28018972
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26998359
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5655451/
https://www.nih.gov/news-events/news-releases/nih-announces-centers-myalgic-encephalomyelitis-chronic-fatigue-syndrome-research

/t‘\

CFS-YHDISTYS

6. VAARAN DIAGNOOSIN MAHDOLLISUUS

Luonnoksen mukaan vaikeissa toiminnallisissa hairidissa oireet ovat tyypillisia myés monissa
hyvin tunnetuissa sairaustiloissa eikd toiminnallisen h&irion diagnoosia voida asettaa ennen

kuin tunnetut muut sairaudet on riittavalla varmuudella suljettu pois.

Nykyinen biol&éketiede tuntee ME/CFS:n vakavana ja kroonisena, useita kehon jarjestelmia
(hermo- ja immuunijérjestelmd, kehon energiantuotanto) koskevana tautina [23]. Se olisi siis
my0s osattava sulkea pois ennen toiminnallisen hairion diagnosoimista. Luonnoksessa todetaan,
ettd pieni osa epaselviksi jadvista toiminnalliselta vaikuttavista oireista liittyy toistaiseksi tun-
nistamattomiin sairauksiin. Terveydenhuoltomme tarvitseekin perehdytystd ME/CFS:n asian-
tuntevaan diagnosoimiseen, jotta naitd potilaita ei vaarin diagnosoituina vahingoitettaisi sairau-
den luonteeseen sopimattomilla hoidoilla. Kriteerien tayttyessa ICD-koodin G93.3 mukainen
ME/CFS-diagnoosi tulee antaa niin aikuis- kuin lapsipotilaalle riippumatta siitd, voidaanko
edeltéanyt virusinfektio osoittaa (IOM 2015: luku 7, [52] [60])

7. TARJOTUN HOITOIDEAN SOVELTUMATTOMUUS

Taman ehdotusluonnoksen l&hteind kdytetty toiminnallisten hairididen hoitoon ja diagnosointiin
tahtddva materiaali juontuu ME/CFS:n osalta brittiladkéreiden 1980-luvulla luomasta CFS:n
biopsykososiaalisesta mallista [33] Sen pohjalta luotiin hoitoidea, joka yhdistaa potilaan sai-
rauskésitystd muokkaavan terapian (CBT) liikunnan asteittaiseen lisédmiseen (GET). Tahan pe-
rustuvia hoitokéytantoja on sovellettu kymmenia vuosia ME/CFS-potilaiden hoidossa ehdotus-

luonnoksessa kuvatuilla periaatteilla, eivatka tulokset ole vastanneet odotuksia [34][35][36][48].

Biopsykososiaaliseen malliin perustuva hoitaminen on haviamassa ME/CFS:n hoitosuosituksis-
ta eri puolilta maailmaa bioldédketieteellisen tiedon lisdantyessd, viimeisimpand Australiassa
[61]. Asiasta on uutisoitu myo6s ulkomaisessa lehdistossé [43][38][39]. Malli ja sit4 tukevat tut-
kimukset ovat olleet tiedeyhteisssé runsaan kritiikin kohteena. Néista tutkimuksista merkitta-
vin (Lancetissa 2011 julkaistu PACE Trial) on nykyéén ladketieteellisen skandaalin maineessa
[34][40][41][48], mutta my6s muissa naitd hoitoja suosittavissa tutkimuksissa on vastaavia on-
gelmia, kuten Helmfrid on todennut [42].
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Tyoryhma ei esita ladketieteellisia selityksia ME/CFS-potilaiden oireille. VVoidaanko siis ehdo-
tettuja hoitotapojakaan pitad tehokkaina tai luottaa niiden turvallisuuteen? PACE-tutkimus on
varoittava esimerkki siitd, kuinka pitkélle uskon varassa toimineet terveydenhuollon edustajat
olivat valmiit meneméan, kun objektiiviset tutkimustulokset eivét tukeneet heidan valitsemaansa
teoriaa: PACE-tutkijat paatyivat jopa manipuloimaan tietoisesti tutkimustuloksia, jotta biopsy-
kososiaaliseen malliin perustuville hoidoille saatiin muodollisesti tieteelliset perusteet. Edustaa-
ko STM:n tyéryhmén luonnos samankaltaista tiedon manipulointia, jossa sairauden keskeiset
bioladketieteelliset tutkimustulokset jatetddn taysin huomiotta, koska ne eivat sovi toiminnallis-
ten hairididen malliin? Kaytanto, jossa selittdmattomaét oireet diagnosoidaan psykologisin mene-
telmin hoidettaviksi hairidiksi ilman perehtyneisyyttda ME/CFS:aén ja sen kansainvélisiin dia-
gnostisiin kriteereihin, on luonut tilanteen, jossa maamme tuhannet ME/CFS-potilaat jaavat il-
man asianmukaista diagnoosia, hoitoa ja sosiaaliturvaa. Tdma ongelma ei ratkea vahvistamalla

ajattelutapaa, joka sen on synnyttanyt.

ME/CFS:n vaikeinta muotoa sairastavat ovat jadneet ehdotusluonnoksessa taysin vaille huomio-
ta, vaikka he tarvitsevat apua ja tukea kaikkein kipeimmin. He ovat liian sairaita osallistuakseen
edes psykiatrin arviointiin, saati ehdotettuihin terapiamuotoihin. Vaikuttavan, toteutettavissa
olevan ja turvallisen kuntoutussuunnitelman laatiminen heille on kuitenkin haasteellista, silla
sellaista kuntouttavaa hoitoa, joka ei heikentdisi potilaan kuntoa, ei tunneta. On selvéd, ettei ta-

mé ehdotusluonnos tule vastaamaan heidén tarpeisiinsa.

PSYKOTERAPIALLA HOITAMISEN ONGELMIA

Luonnoksessa korostetaan psykoterapian roolia toiminnallisten hairididen hoidossa. Luonnok-
sen luokittelutavan johdonmukaisena seurauksena psykoterapiaan lahetettyjen maara tulisi kas-
vamaan rajdhdysmaisesti. Psykoterapiaa todella tarvitsevilla mielenterveyspotilailla on jo ny-
kyisell4&n suuria vaikeuksia pééstd hoitoon. Ehdotus ei tarjoa ratkaisua siihen, ettd valmiiksi

ruuhkautuneille vastaanotoille tarjotaan tuhansia uusia potilaita.

Koska tieddmme muiden maiden kokemuksista ja ajantasaisen biolddketieteen perusteella, ettd

ehdotuksen tarjoama kuntoutussuunnitelma hoitoineen ei hyddytd ME/CFS-potilaita, olisi huo-
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mattavasti viisaampaa sijoittaa hyodyttavien hoitojen 16ytymiseen, alan tutkimukseen ja potilai-
den tyokyvyn parantamiseen bioldéketieteeseen perustuvilla, hyodyttaviksi todetuilla seké oi-

reenmukaisilla hoidoilla.

Toivomme, ettd Suomen terveydenhuolto ottaa opikseen muualla jo tehdyista virheista eika tois-
ta niitd, jotta saastyttaisiin turhien hoitoyritysten kustannuksilta, potilaiden kunnon iatrogeenisil-

t4 romahtamisilta ja turhilta kuolemilta [54][55][56][57] seka seurannaisvaikutuksilta valtion ja

vakuutuslaitosten taloudellisten tappioiden muodossa.

9. HAITALLISET TUTKIMUKSET

Luonnoksen mukaan toiminnallisiin hairidihin liittyvat aiheettomat tai haitalliset tutkimukset ja

hoidot aiheuttavat huomattavia kuluja seka altistavat potilaita komplikaatioille.

On sitten kyse toiminnallisista hairidista tai ME/CFS:st4, on ennen diagnoosin tekemisté aina
toteutettava riittava poissulkututkimus, eika sitd saa pitaa aiheettomana, haitallisena tai liian kal-
liina. Kyseessa voi olla terveytta merkittavasti haittaava sairaus, joka voidaan tunnistaa vain tut-
kimalla ja siten hoitaa soveltuvalla tavalla. On myds huomattava, ettd tutkimusten ja hoitojen
haitallisuus ME/CFS-potilaiden kohdalla liittyy pa&osin rasitusintoleranssiin toisin kuin toimin-
nallisten hairididen tapauksessa, jolloin saatetaan katsoa liiallisen tutkimisen pahentavan tur-
haan potilaan kasitystd omasta sairaudestaan. Luonnoksen 4. lahde kuvaakin asiaa viittaamalla
selkedmmin ajatukseen siité, ettd toiminnallisesta hairiosta karsiva olisi omaksunut sairastavan

roolin;

The health system and the social system play a significant part both when it comes to keep-
ing patients in a sick role and by exposing them to side effects of (unnecessary) examina-

tions and treatments.

10. JURIDINEN VASTUU POTILASVAHINGOISTA

Ehdotusluonnoksessa suositellut tutkimus- ja hoitostrategiat eivat perustu ndyttoon ja niihin liit-

tyvat haitat ovat tiedossa. Naemme tdssa merkittdvand riskind sen, etta asiantuntemuksen riitta-
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méattdmyys johtaa vaariin diagnooseihin ja potilaalle soveltumattomien hoito-ohjeiden toteutta-
miseen. Valvira poisti tiedotuksestaan hoitomuotojen CBT (kognitiivinen kéyttaytymisterapia)
ja GET (vahittéinen liikunnan lisédminen) suosittelun varovaisuussyistd. Ehdotuksen pitéisikin
ottaa selkedasti kantaa siihen, kuka tai miké& taho on vastuussa, jos naita ohjeita noudattamalla ai-

heutetaan potilaalle haittaseuraamuksia.

HOIDON SEURANNAN SUUNNITELMAN PUUTTUMINEN

Luonnos ei selvita sitd tarkeda seikkaa, kuka valvoo hoitopolun toteutumista ja milla tavoin.
Kuinka on tarkoitus seurata hoitojen todellisia kustannusvaikutuksia seka hoidosta saatuja hyo-
tyja? Miten varmistetaan, etteivat hoidot, tutkimukset tai etuuksien saamisen edellytykseksi
maaratyt tyokyvyn tutkimusjaksot alenna potilaan kuntoa laht6tasosta, ja kuinka toimitaan, jos
nain kuitenkin kdy? Tehottomaksi tai haitalliseksi osoittautuva hoito tulee voida keskeyttaa, eiké
keskeyttdaminen saa vaarantaa potilaan saamia sosiaalietuuksia. Hoitopolun vaikutukset on syyta
kirjata ja tilastoida, jotta niiden todelliset hyddyt ja haitat on mahdollista kartoittaa. Ehdotukses-

sa tulisi olla jonkinlainen selvitys siitd, kuinka ndma asiat hoidetaan.

TUTKIMUS- JA KEHITYSSUUNNITELMA

On positiivista, ettd hoitojen tutkimiseen ja kehittdmiseen tahdotaan panostaa. Pidamme sita
ME/CFS-potilaiden nykytilanteessa valttamattomana, koska selkeita toimivia hoitoja ei vield
tunneta. Ehdotuksen tulisi jopa velvoittaa tertidéritason yksikoitd tdéhan. Luonnoksen ehdotus
hoitomuotojen sisaltdjen kehittdmisesta sisaltdd myds mielestimme kannatettavan ajatuksen ko-
kemusasiantuntijoiden osuudesta hoidon tukena. Heidén tietotaitoaan tulisi hyddyntdda myos

hoitoja kehitettéessa.

Tyoryhma esittaa, ettd potilasryhma on todennékoisesti myos heterogeeninen siten, ettd osalle
potilaista saattaa liséantyvan tutkimustiedon kautta avautua uusia biologisia ja psykososiaali-
sia hoitomuotoja, mutta rajaa tutkimus- ja kehityssuunnittelun koskemaan vain toiminnallisten
hairididen hoitoideologiaa, jonka soveltaminen ME/CFS-potilaisiin on eettisesti kyseenalaista.
Kaiken aikaa lisaa tietoa ME/CFS:sté tuottava biolddketieteellinen tutkimus on aikaa sitten hy-
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lannyt késityksen sairauden psykosomaattisuudesta. Kannustamme Suomea tekemaén samoin ja
liittyméaén maailmalla kasvavaan ME/CFS:n biolééketieteelliseen tutkimukseen. Terveyden-

huollon edustajia rohkaisemme osallistumaan aktiivisesti alan kansainvalisiin konferensseihin.

LUONNOKSESSA LUETELLUT LAHTEET

Tyoryhma on valikoinut ME/CFS:n osalta vain sairauden biopsykososiaaliseen malliin tukeutu-
via lahteitd, ainoana poikkeuksena bioldaketieteellistd tutkimusta kattavasti kasittelevd 10M:n
raportti, johon ei kuitenkaan viitata lainkaan ja jonka kanssa luonnoksen sisaltdé on kokonaisuu-
dessaan taysin ristiriidassa. Onkin perusteltua kysyd, minka takia koko lahde on mainittu, jos
sen sisaltoon ei olla tutustuttu. Ulkomaiset yhteisty6tahot ja niihin liittyvat lhteet on valittu
niin, ettd ne eivat edusta sairauden biol&éketieteellistd nakdékulmaa. Ratkaisu ei ole potilaiden
edun mukaista eika johda terveydenhuollon kustannussaastoihin, kun potilaille tarjotaan maan-
laajuisesti tehotonta ja jopa haitallista hoitostrategiaa, joka on ristiriidassa laéketieteellisen néy-
ton kanssa.

TYORYHMAN JASENET JA SIDONNAISUUDET

Tyoryhmaan ei oltu otettu mukaan ME/CFS-kokemusasiantuntijaa. Ehdotusluonnoksen sisallon
perusteella ndyttaa, ettei mukana ole ollut mydskaan ammatillista erityisasiantuntijaa, jonka ko-
kemus tai tieto ME/CFS:sta olisi riittdnyt ottamaan huomioon taudin erityispiirteet ja viime
vuosina kertyneen biol&&ketieteellisen tutkimustiedon diagnostisista kriteereistd, taudin immu-
nologiasta, autonomisen hermoston toimintahairitista, suoliston mikroflooran muutoksista ym.
laéketieteellisesti osoitettavista poikkeavista 10ydoksistd. Esimerkiksi merkittavaa ME/CFS:n

riskitekijad EDS:a4 (Ehlers-Danlosin oireyhtyma) ei ole mainittu [58] .

Tyo6ryhman jasenten sidonnaisuuksia ei ole ilmoitettu. Erityisen tarkeda olisi selvittdd jasenten
kytkokset psykoterapiaa tuottaviin toimijoihin, vakuutusalaan (mm. eldkevakuutusyhtidihin) se-
k& vakuutusléédketieteeseen. Riippumaton padtoksenteko kaikilla paatoksenteon tasoilla hoidon
ja etuuskasittelyjen yhteydessa tulee olla perustana kaikille raportissa suunnitelluille ja ehdote-

tuille hoidon, tutkimuksen ja kuntoutuksen toimille.
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ESITYKSIA ONGELMAKOHTIEN KORJAAMISEKSI

1. Esitdimme uuden ty6ryhman pikaista perustamista toteuttamaan alkuperdista toimeksiantoa.
Sen jaseniin tulisi kuulua alan parhaat bioléd&ketieteen edustajat maassamme seké kokemus-
asiantuntijoita. Tyéryhman tulisi kuvata fyysinen sairaus ME/CFS, esitelld sen diagnostiset
kriteerit ja suunnitella sité sairastaville hoitopolku. Perustettavan tyéryhman tulisi perehtya
IOM:n raportin [14] sisaltoon, asiantuntijoiden parhaaseen konsensuslausumaan ME/CFS:n
hoidosta (IACFS/ME 2014) [47] seké& sairautta koskevaan ajantasaiseen biolaaketieteeseen
ja luoda ehdotuksensa talta pohjalta. Uutta tietoa tulee nédina aikoina jatkuvasti, ja asiantunti-

jat kertovat siit4 alan kansainvalisissa konferenseissa. Invest in ME Research jarjestad vuo-

sittain konferenssin Lontoossa. Lisaksi alan asiantuntijat kokoontuvat EUROMENEN mer-
keissd seka maailmanlaajuisesti esimerkiksi tdman vuoden toukokuussa Montrealissa. Ehdo-

tamme tyéryhmaén aktiivista osallistumista téllaisiin kansainvalisiin tapahtumiin.

2. Esitdmme, etta uusi tydryhmé ottaa asiakseen kartoittaa ME/CFS:n hoidossa kaytettyjen hoi-
tojen (CBT ja GET) aiheuttamat haitat sielld, missé niitd on kéaytetty (esim. Iso-Br. ja USA)

[35][37].

3. Esitdmme, ettd tutkimuksen ja hoitojen kehityksen suunnittelu pohjataan bioléaketieteelli-
seen tietoon sairaudesta ME/CFS, ei ladketieteellisesti perustelemattomaan nakemykseen

tasta sairaudesta toiminnallisena hairidna.

4. Esitimme suomalaisen laékéarikunnan perehdyttamista riittdvaan diagnosointiosaamiseen,
jotta psykogeenisia tiloja ei diagnosoitaisi vaarin ME/CFS:ksi eika pdinvastoin. Ennen kuin
luotettava diagnostinen testi on saatavilla, riittdv& diagnosointi voidaan tehda aikuisille
IOM:n raportin ohjeen ja nuorille PMC:n kirjastosta 10ytyvan oppaan [20] perusteella. N&in
toimimalla pyritaan valttamaan ME/CFS-potilaiden vahingoittaminen sairauden luonteeseen

sopimattomilla (esim. toiminnallisiin hairiéihin suunnitelluilla) hoidoilla.

5. Stanford School of Medicinessa toimivan Chronic Fatigue Syndrome Research Centerin
johtaja Ron Davis pitdd ME/CFS:&a maailman viimeisena suurena selvittdmattomané sairau-
tena [45]. Esitdmme sen selvittdmistd, mink&lainen rooli Suomelle halutaan ME/CFS:n syn-
tymekanismeja, tautimekanismeja ja biomarkkereita kartoittavassa sekd diagnostiikkaa ja

hoitokeinoja kehittavassa tutkimuksessa.
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6. Esitimme painokkaasti WHO:n kansainvélisen tautiluokituksen noudattamista (ICD-
11/CES). Talléin krooninen vésymysoireyhtyma sisaltyy samaan neurologiseen luokkaan
kuin virusinfektion jalkeinen vasymysoireyhtyma ja hyvénlaatuinen myalginen enkefa-
lomyeliitti. Lisaksi esitdmme, ettd seurataan valmisteilla olevaa EUROMENERN kaikkia EU-
maita koskevaa suunnitelmaa, jossa ollaan yhtendistaimassa ME/CFS:n diagnostisia kritee-

reitéd ja hoitokéytantoja.

7. Koska ME/CFS:aén ei vield ole laadittu Kaypa hoito -suosituksia, esitimme, ettd Suoma-
lainen Ladkariseura Duodecimille suositellaan \Valta viisaasti -suosituksen laatimista IOM:n
raportin (PP-pres. [53]) mukaisesti: ME/CFS-potilaiden hoidossa on véltettava hyédyttomia
ja potentiaalisesti haitallisia terapiamuotoja (GET ja CBT) [35][37][34][36][48].

8. Esitdmme tarkennusta tahdonvastaiseen hoitoon liittyvain menettelyyn. Sikali kuin potilaal-
la el voida todeta psykiatrisia perusteita tahdonvastaiseen hoitoon, pelkka toiminnallisen
héirion toteaminen ei voi olla sen perusteena. Lain velvoittaman hoidon tulee tapahtua yh-

teisymmarryksessa potilaan kanssa.

9. Esitdimme ehdotukseen toiminnallisten hairididen hoidon jarjestdmisesta vastuulausekketta
siltd varalta, ettd ME/CFS tulee diagnosoiduksi véarin toiminnalliseksi hairioksi ja sitd sai-
rastavalle koituu tdman seurauksena iatrogeenista vahinkoa tai vammautumista. Tallaisessa

tapauksessa potilaalle on korvattava aiheutuneet vahingot sekéd ansiotulon menetykset.
Mikaéli esitetty hoitopolku toteutuessaan vammauttaa potilaan niin, ettei hén enéda kykene

a. suoriutumaan oppivelvollisuudestaan, hanelle tulee taata taloudellisesti turvattu tule-
vaisuus.

b. suoriutumaan tydstaan, hanelle tulee taata ansiosidonnainen eléke seka myontaa kor-
vaus aiheutuneesta vahingosta vammojen laajuudesta riippuen.

C. suoriutumaan arjestaan, hénelle tulee taata riittdva tapauskohtainen tuki tukemaan ar-
jessa selvidmistd apuvélineiden, henkilokohtaisen avun, kuntoutuksen ja taloudelli-

sen tuen muodossa.
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Esitimme lainmukaisten ME/CFS-potilaan tarvitsemien sosiaalietuuksien takaamista. Nii-

den jarjestamisesta tulee laatia selkeat ja velvoittavat ohjeet.

Ehdotusluonnoksen mukaan potilaat saavat la8ketieteellisesti arvioituna liiallisia tai vam-
maisuutta lisdavia tukitoimia. Sikéli kuin tata sovelletaan ME/CFS-potilaisiin, ohje vaaran-
taa tukitoimet tapauksissa, joissa ne ovat ME/CFS-potilaalle valttaméattomié tai esimerkiksi
tyollistymisen kannalta olennaisia. Dr. Byron Hyde korostaa sairausperusteisten sosiaa-
lietuuksien merkitystd ME/CFS-potilaiden stressin minimoinnissa, silld stressin tiedetdan
pahentavan tdmén sairauden oireita [46].

Immediate short term disability pensions if available must be provided. Stress makes
M.E. illness physiologically worse and retards any recovery, if any recovery is to

occur

Esitimme ME/CFS:n vakavaa muotoa sairastaville etdvastaanoton sekd kotisairaanhoidon

mahdollisuuden jarjestamista.

Esitimme ehdotukseen tertiddritason yksikkoja koskevaa osiota, jossa velvoitetaan tutki-
muksin kehittam&an ME/CFS:n hoitoon hyodyttavasti vaikuttavia hoitomuotoja, koska tois-
taiseksi sellaisia ei tunneta. Taman tutkimus- ja kehitystyon tulee perustua ajantasaiseen bio-

ladketieteelliseen tietoon tasta sairaudesta.

Esitimme ehdotuksen yhteyteen tydryhman jasenten ilmoitusta sidonnaisuuksistaan. Koska
ehdotusluonnos suosittaa ainoastaan laaketieteellisesti perustelemattomaan hypoteesiin poh-
jautuvia hoitoja, jattaa ajantasaisen bioldédketieteen taysin vaille huomiota ja korostaa erityi-
sesti psykoterapian hyodyllisyytta, on olennaisen térkeda ilmoittaa kaikki mahdolliset kyt-
kokset psykoterapiaa tuottaviin toimijoihin, vakuutusalaan sekd vakuutusladketieteeseen.
Riippumattomuus kaikilla etuusasioiden paatdstasoilla turvaa potilaiden tasapuolisen seka
oikeudenmukaisen kohtelun taloudellisten etuuksien, sairautta koskevien hoitojen ja kuntou-
tuksen mahdollistamiseksi. Riippumattomuuden tulee olla varmennettu paatoksenteon eri ta-

soilla.
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KANNANOTTO ME/CFS-LAPSIPOTILAIDEN HOITOPOLKUUN

Otamme lopuksi kantaa myos raporttiin, jossa kuvataan ME/CFS:&4 sairastavien lasten hoitopolku,
vaikka yhdistys ei lausuntopyyntté saanutkaan. Raportti kuitenkin sisaltdd yhdistyksemme ajamiin

asioihin liittyvaa ohjeistusta.
Raportti, johon otamme kantaa ME/CFS:n osalta, on seuraava:

Lasten monimuotoiset oireet / Selvityshenkildiden raportti
Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 17/2018
STM/4274/2017

osoitteessa: http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3928-8

Yleisesti ottaen viittaamme jo yll& esitettyyn, silla se koskee myds ME/CFS:44 sairastavia lapsia,

mutta esitdimme joitakin erityishuomioita nimenomaan lapsiin liittyen.

Lapsilla ja nuorilla ME/CFS alkaa tyypillisesti infektion tai immunisaatiotilanteen jalkeen. Raportin
ilmaisu syntymekanismeja ei tunneta on sikéli vailla relevanssia, ettd autoimmuunisairauksien syn-
tymekanismeja ei yleensdkaan kyetd yksiselitteisesti osoittamaan. Sen sijaan niiden on arveltu ai-
heutuvan useista eri tekijoista (vrt. MS-tauti, ALS) [1].

LAHTEET

Selvitystyohon on valikoitu muusta viimeaikaisesta alan tutkimusmateriaalista radikaalisti poik-
keavia lahteitd, jotka eivat sovi nykyiseen bioldaketieteelliseen kasitykseen ME/CFS:n patofysiolo-
giasta. Raportissa viitataan mm. tuoreeseen hollantilaistutkimukseen, jonka mukaan kaksi kolmas-
osaa nuorista oli kaytannossa kokonaan toipunut kuudessa kuukaudessa, mikali he olivat saaneet
kognitiivista kayttaytymisterapiaa internetin valityksella. Monen muun biopsykososiaalista sairau-
den mallia tukemaan pyrkivan tutkimuksen tapaan tdassékin ilmenee huomattavia ongelmia. Beha-
vioral Sciences -lehdessé julkaistu kritiikki [2] tuo ne esiin ja toteaa tutkimuksessa kaytetyn hoito-

menetelman todellisuudessa hyddyttomaksi ja potentiaalisesti haitalliseksi.

Tukea raportin esittelemalle hoitoidealle on haettu hollantilaisen sisatautildédkareiden liiton (Neder-

landse Internisten Vereniging) suosituksista vuodelta 2013, kun The Health Council of the Nether-
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lands on esittdnyt tuoreen virallisen ohjeistuksen, joka pohjaa taysin toisenlaiselle kasitykselle sai-
rauden luonteesta [3]. Ajantasaisen bioladketieteellisen tutkimuksen pohjalta on laadittu myds eri-
tyisesti lapsille ja nuorille suunnattu hoito-opas, Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syn-
drome diagnosis and management in Young People: A Primer, johon viittasimme jo aiemmin lau-

sunnossamme [20]. Raportin esittelema hoitopolku on pahasti ristiriidassa oppaan ohjeiden kanssa.

KOULUNKAYNNISTA

Raportin edustaman kasityksen mukaan nuoret ME/CFS-potilaat voidaan kuntouttaa toiminnallises-
ti tavalla, jossa painotetaan koulunkéyntid. Esitetdan, ettd koulunkaynnin keskeytyminen johtaa sai-
rauden kannalta pahenevaan kierteeseen. Tama ajattelutapa perustuu sille olettamukselle, etta
ME/CFS ei olisikaan elimellinen sairaus vaan toiminnallinen hairio, jossa vasymyksen kierretta yl-
lapitavat potilaan kognitiiviset kasitykset ja kayttaytyminen. Raportin mukaan jos nuori ei kykene
kaymaan koulua, jarjestetdan 2 viikon kuntoutusjakso osasto-olosuhteissa. Ensimmaisella hoitovii-
kolla aloitetaan terapiat samalla kun koulunkéaynti& jatketaan sairaalaolosuhteissa ja jo toisella

hoitoviikolla koulunkdynti pyritaan siirtimaan omaan kouluun.

Muistutamme, ettd Suomen laki madarittelee kansalaisten oppivelvollisuuden, mutta koulupakkoa
maassamme ei enaa ole. Oppivelvollisuuden voi Suomessa suorittaa muullakin tavalla kuin kdymal-
1& koulua, esimerkiksi opiskelemalla kotona [4]. Usean nuoren ME/CFS-potilaan on jokseenkin
mahdotonta selviytyd koulunkaynnistd pelkastaan sairaudelle ominaisen aistiyliherkkyyden ja voi-
makkaiden aistiarsykkeiden takia. Koulu- tai koulumaisen tilanteen aiheuttama ylikuormitus itses-
séan saa yleensa aikaan oireiden voimistumisen joko vélittomasti tai viipeella (PEM, post-exertional

malaise eli sairaudelle ominainen rasitusta seuraava huonovointisuus).

Talloin opettajat joutuvat tilanteisiin, jotka ylittavat heiddn ammatillisen osaamisensa: heidén on
arvioitava muutoksia lasten terveydentilassa ja paatettdvd hatdkeskukseen soittamisesta. Kaikki
koulut eivét tané paivand myoskaan tarjoa saannollista paasya kouluterveydenhoitajan ja/tai koulu-
la&karin vastaanotolle. Raportin ohjeistusta noudattamalla saatetaan altistaa myos nuoren ME/CFS-
potilaan luokkatoverit turvattomuutta aiheuttaville ja mahdollisesti traumatisoiville tilanteille, joissa
he joutuvat (toistuvasti) seuraamaan sairastavan oppilaan kunnon nopeaa romahtamista ja ensihoita-

jien elvytys- ja hoitotoimenpiteité.
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Raportissa ei ole otettu huomioon sitd, ettd ME/CFS:4a sairastavalla lapsella on useimmiten taka-
naan jo runsaasti kokemuksia oireidensa kanssa elamisesta seka pettymyksia aiheuttaneesta, ikavak-
si koetusta kohtelusta sairaalassa. Talloin vanhempi tai muu huoltaja saattaa olla ainoa lapsen luo-
tettavana pitdmé taho. T&té asiaa lasten vanhemmat olivat korostaneet jo alkuperéisissa apua hake-

vissa yhteydenotoissaan.

Lasten monimuotoisia oireita koskevassa raportissa on samankaltaisia potilasturvallisuutta vaaran-
tavia elementteja kuin nyt lausuttavana olevassa, aikuisia koskevassa toiminnallisten h&irididen
hoidon jarjestamisestd laaditun ehdotuksen luonnoksessa. Kun kyseessd on myalginen enkefa-
lomyeliitti, jota kutsutaan myods krooniseksi vasymysoireyhtymaksi, kyse ei ole toiminnallisesta
hairiosta, eika jalkimmaiseen suunniteltu hoitoidea silloin hyddyta potilaita vaan aiheuttaa pahim-

millaan vakavaa haittaa.
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