Aihe: Lausuntopyynté STM010:00/2015 Valtakunnallinen hoidon saatavuuden ja
yhtenaisen hoidon perusteiden tyoryhma

Pyydamme ottamaan huomioon seuraavat seikat:

Termia "krooninen vasymysoireyhtyma" kaytetaan sateenvarjodiagnoosina
moniin eri sairauksiin tai oireistoihin, joiden hoito saattaa poiketa toisistaan
perustavanlaatuisesti. Esimerkiksi burnoutista, somatisaatiosta tai
konversiohairidsta johtuva krooninen vasymys saattaa parantua selvityksessa
mainituilla interventioilla, ml. sairauslomien epaaminen, terapian ja likunnan
suositteleminen tai rauhoittelemalla potilasta sairauden vakavuudesta.
Pyydamme huomioimaan, ettd ME/CFS-sairaus G93.3 on vakava, elimellinen ja
monimuotoinen sairaus, joka pitaisi kasitella erilldan kroonisesta vasymyksesta.
ME/CFS-sairauden erityispiirre PEM-oire on helppo tunnistaa ja diagnosoida,
eika sita esiinny missaan muussa sairaudessa.

Lasten ja nuorten toiminnallisista hairidista kirjoitetussa selvityksessa ehdotettiin
ME/CFS-sairaudelle uutta nimea "uupumusoireyhtyma", joka on mielestamme
askel oikeaan suuntaan. Muutenkin lasten ja nuorten selvitys oli paljon
laadukkaampi, yksityiskohtaisempi ja perehtyneempi kuin tama aikuisten selvitys.

ME/CFS-sairauteen ei ole viela parantavaa laaketta, mutta pieniannoksinen
naltreksoni on kaytdssa useissa maissa, mm. Yhdysvalloissa, Ruotsissa ja
Norjassa. Vaikka selvitys ei mene tallaisiin yksityiskohtiin, talla hetkella Valviran
ym. tahojen politikka vaikuttaa suoraan ladkkeen saatavuuteen ja siten potilaiden
kuntoon. Parasta hoitoa ME/CFS-potilaille olisi ladkkeen saatavuuden
parantaminen, heille kuuluvien sairauslomien, kuntoutustukien tai elakkeiden
myontaminen, jotta stressi toimeentulosta vahenisi ja auttaisi kuntouttamaan.

ME/CFS-sairauden erityispiirteet olisi hyva olla esilla jo ylimman tason
suosituksissa, koska sairaus on viela todella huonosti tunnettu, eivatka monet
tavanomaiset lahestymistavat sovellu sen hoitoon. Naita erityispiirteita ovat mm:

- PEM-oire: Huomattava, nopea fyysinen ja/tai kognitiivinen vasyvyys
rasituksessa, rasituksenjalkeinen oireiden paheneminen ja uupumus
mahdollisesti viiveella, pidentynyt palautumisaika ja fyysisen ja henkisen
rasituksen alhainen sietokyky. Tama keskeinen oire aiheuttaa sen, etta
perinteinen fyysinen kuntoutus vain pahentaa potilaan sairautta. Potilaita ei
tarvitse kehottaa pitamaan huolta fyysisesta kunnostaan, he tekevat sen kylla itse
saadessaan enemman energiaa levon jalkeen. PEM-oire ei siis aiheudu
selvityksessa mainitusta valttamisesta tai oireista ahdistumisesta, vaan solutason
energia-aineenvaihdunnan ongelmasta, jonka vuoksi potilaalla ei yksinkertaisesti
ole energiaa, pahimmassa tapauksessa edes perusaineenvaihduntaan.
Ylimaarainen rasitus (esimerkiksi ladkarissa tai kuntoutuksessa kaynti) saattaa
aiheuttaa potilaan kehossa hapettomuutta ja sita kautta solukuolemaa.

- Sairauden nakymattomyys seka ulkoisesti etta laboratoriotesteissa: Potilaat
vaikuttavat vastaanotolla hyvinvoivilta, he ovat usein huoliteltuja, hyvantuulisia,
ottavat katsekontaktia ym. eivatka heidan kuvailemansa oireet tunnu vastaavan
silmin havaittavaa todellisuutta. Myoskaan tavanomaisissa laboratoriokokeissa ei



usein havaita mitaan poikkeavaa.

- ME/CFS-sairauden lisaksi potilaalla saattaa olla muita vakavia sairauksia, jotka
pitaa tutkia asianmukaisesti. Kaikkia oireita ei siis saa laittaa saman sairauden
SyykKsi.

Lausunnossa on paljon ristiriitaisia viittauksia, eika termi "toiminnallinen hairio"
ole yksiselitteinen. Tiivistelman maaritelma on hyva, mutta myohemmin tekstissa
puhutaan toiminnallisista hairdista, mutta selitykset kuvaavat paremmin
konversio- tai somatisaatiohairiota. Esimerkiksi:

Toiminnallisten héairibiden mekanismeja ei tarkasti tunneta. Niille altistavat
todennékdisesti mm. perinnélliset (geneettiset) tekijat, keskushermoston
stressimekanismien muovautumiseen vaikuttavat varhaiset tapahtumat,
persoonallisuudenpiirteet, psykologiset tulkinnat seka ajankohtaiset kuormittavat
stressitekijat (kuva 1.)

Myds esitetyt hoitotoimenpiteet vaikuttavat olevan ainoastaan niihin suunnattuja.

Selvityksessa esitetyt sairauden asteet eivat sovellu ME/CFS-sairauden
luokittelemiseksi. Suosittelemme kayttamaan ICC:n luokittelua:

ME-diagnoosia varten oireiden tiytyy aiheuttaa potilaalle huomattavaa toimintatason
alenemista verrattuna sairautta edeltdvddn tilaan. Lievd (kriteerit tdyttyvit, toimintataso
selkedisti alentunut), keskivaikea (arviolta 50 %:n aleneminen sairautta edeltivdstd
toimintatasosta), vaikea (pddosin kotioloissa) tai erittiin vaikea (kokonaan
vuodepotilaana ja tarvitsee apua perushoidossa). Oireet saattavat myés aaltoilla
huomattavasti vakavuudessa ja jdrjestyksessd pdivistd pdivddn tai tunnista tuntiin.

Toivoisimme, etta otatte nama seikat huomioon selvityksessa.
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