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KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA
(ME/CFS)

Risto Vataja, Ylilaakari, linjajohtaja, HUS gero-neuro-
riippuvuuspsykiatria

Sidonnaisuudet:

HUS toiminnallisten hairididen ohjausryhman puheenjohtaja

Suomen Aivot ry hallituksen puheenjohtaja @
SUOMEN AIVOT

STM long covid —tydryhman jasen

Vakuutusoikeus, osa-aikainen asiantuntijajésen



DUODECIM HYVA KAYTANTO -TYORYHMA:  HUS

SAIRAUS, JONKA NIMESTA El KONSENSUSTA

Nakokulmat puolesta Nakokulmat vastaan

+ Korostaa vasymysta eika huomioi
Krooninen vasymysoireyhtyma Vakiintunut suomen kielinen muita oireita
(CFS) termi + Useat potilaat eivat pida termia

hyvana

Potilasyhdistysten kayttama,

kirjallisuudessa paljon kaytetty Enkefalomyeliittiin viittaavia

ME/CFS ME (myalginen enkefalomyelitti) I6ydoksid ei ole
korostaa biologista luonnetta ja -+ Ei ole suomenkielinen

vahentaa stigmaa

. . Korostaa rasituksensiedon
Systeeminen rasitus-

. . . heikkoutta, joka on keskeinen * Englannin kieliselle termille
infoleranssisairaus ) ) L .
oire "systemic exertion disease"”, ei

(systemic exertion intolerance

Systeeminen-sana kuvaa ole vakiintunutta suomennosta

disease) oireiden elimellista alkuperaa




HUS

KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA
(ME/C FS) S EU I_O NTAKR'TEER'T (SEID — systemic exertion intolerance —kriteerit)

Kaikki seuraavista:
Uupumus johon liittyy toimintakyvyn selva lasku

Fyysisen tal mentaalisen rasituksen jalkeinen hidas
toipuminen ja huonovointisuus (Post exertion malaise, PEM)*

VirkistGmaton youni
Lisaksi ainakin toinen seuraavista:

Kognitiivisten toimintojen heikentyminen ("aivosumu®)
Pystyasentoon liittyva tykyttely ja huonovointisuus

« Qireet kestdneet 6kk, oireita on vahintadn puolet ajasta ja ne ovat
vaikeusasteeltaan vahintadn kohtalaisia

Institute of Medicine (National Academy of Medicine) 2015
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HUS
CANADIAN CONCENSUS CRITERIA FOR

ME/CFS

Jatkuva (yli 6kk) selittamaton merkittava vupumus ja toimintakyvyn lasku
PEM-oire: suhteeton fyysinen ja mentaalinen uupumus rasituksen jalkeen
Unen hairiot, virkistamaton youni

Kipu (myalgia, paansarky ym.)

Kaksi tai enemman neurologista/kognitiivista oiretta

Muistivaikeus, sanojen 1dytamisen vaikeus, keskittymisvaikeus, hajamielisyys, ajattelemisen hitaus, ei kykene
tekemddn useampaa asiaa samanaikaisesti, vaikeus ilmaista ajatuksia

Aistiherkkyys

. Lihasheikkous, lihasnykinat

Vahintaan yksi oire naista kategorioista
Autonomisen hermoston oireet: hypotensio, POTS, huimaus, hengenahdistus, nausea, Gl-oireet...
Neuroendokriiniset oireet: [ampdily, alildmpd, hikoilupuuskat, kylma/kuumaherkkyys, painon vaihtelu

Immunologiset oireet: flunssan kaltaiset oireet, kurkkukipu, arat ja suurentuneet imusolmukkeet, herkkyys tuoksuille
ja kemikaaleille

Samanaikainen psykiatrinen hairio tai esim. fibromyalgia ei ole poissulkukriteeri

Jason L ym. Am J Biochem Biotechnology 2010



He hasn't been able to leave his room
+  for over 3 vears.




HAIRIO VAISAIRAUS?

é

30.4.2020

Sairaus (laf. morbus, kreik. Nnosos) on
psyykkisen tai fyysisen rakenteen tai
toiminnan poikkeavuus, joka aiheuttaa
vksilolle tai hanen ymparistolleen tilapdistd
tal pysyvad haittaa tai
toiminnanvajavuutta

Ladketieteen sanakirja, Duodecim 2009

HUS


https://fi.wikipedia.org/wiki/Latina
https://fi.wikipedia.org/wiki/Kreikan_kieli

®

DIAGNOOSIN VALIDITEETTI: HUS

TARKKUUS, MERKITTAVYYS JA HYODYLLISYYS

Oireyhtyma/ Hairio/disorder | Sairaus/disease
syndrome

Validiteetti vahadinen kohtalainen vahva
Validiteetit Samankaltaisia  Oireet+ Spesifi
tutkiminen/ oireita eri biologiset biologinen
diagnoosin ihmisilla |Ibyddkset (esim  16ydds
asettaminen genetiikka), (biomarkkeri)

vaste spesifeille
hoidoille, raja
muihin hairidihin

Esimerkkejd Fibromyalgia, Skitsofrenia, Sydaninfarkti
Krooninen vakava Nivelreuma
vasymys- masennustila, (Alzheimerin

oireyhtyma ADHD, migreeni  tauti)



TOIMINNALLISIA OIREYHTYMIA HUS
YHDISTAVIA OIREULOTTUVUUKSIA

Huippu-

urheilijan Burn out/

ylikunto fyGuupum
Uupumus Kognitiiviset hairiot us

. Artynyt
Krooninen paksusuoli

Aufonomisen Monikemikaa. vé’:symys-ﬂ
Unihairiot ja hermoston oireet herkkyys oireyhtqu'

Kipuoireyhtyma

(ortostatismi, Ehles-Danlos
tykyttely, Gl — (Hypermobiili

oireet.. ) Alv?tqrohdykseni muoto)
oiminnallinen L

. . Gl v Ympdristo-
Fibromyalgia jalkitila mpi

. herkkyys
y S ~malgaami- (rakennus,

sairaus A tuulivoimala,
“hko,sisailma...)

virkistGmatén youni

Hii Toiminnallinen
iiva- "Neuro-

oireyhtyma borrellioosi” oi‘r’i“ysl:)t;lr:a

("kadnteinen T3
PoTS —Postural hypotyreoosi”)

Tachycardia

syndrome Whiplash -

oireyhtyma




KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA (ME/CFS) :

ESIINTYVYYS

Prevalenssi

* naiset 1.4 %

* miehet 0.9 %

* lapsilla alle 0.5%

Insidenssi 26/ 100 000 / vuosi
Tavallisin sairastumisikd n. 30 v

Observed Number of Cases 2008-2012 (N)
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Lim, E-J ym. J Translat Med 2020
Bakken | ym. BMC Med 2014



VAIKKA HAIRIO/ OIREYHTYMA El OLISIKAAN "VALIDI”,

POTILAIDEN OIREET JA KOKEMUKSET OVAT

Potilaiden kokemuksic

10

ammattilaisilla ei ole tietoa vasymysoireyhtymastd

ei haluta uskoa oireiden vaikeutta

annetaan yymmartag, ettd potilas on psykiatrisesti sairas
pallotellaan hoitojarjestelmdassa

jGtetddn yksin oireiden kanssa

Korvauksista/ tuesta/ riiteleminen vuvuttaaq, fraumatisoi ja estad
kuntoutumista

2.7.2024

HUS



KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA JA HUS™
COVID-19

9 kk seurannassa n. 30%:lla potilaista jalkioireita, joista
tavallisin on uupumus (14%)

Sairaalapotilaista joka toisella uupumusoireita 3 kk
kuluttua uloskirjoituksesta

Infektion jalkeisestd uupumuksesta 6 kk kuluttua karsivistd
potilaista puolella tayttyvat vasymysoireyhtyman kriteerit

PEM —oireet, aivosumu, kivut ja unihQiriot ovat
tavallisimpia long —covid oireita

Riskitekijdind alkuvaiheen neuropsykiatriset oireet,
nqissg:kupuoli, akuutin vaiheen neurologiset/psykiatriset
oiree

Kedor C ym. MedRxiv 2021

Logue J ym. JAMA network open 2021
Carfi A ym JAMA 2020

Rogers J ym. Lancet Psychiatry 2020
Mirfazeli F ym. Neurol Sciences 2022



KROONISEN VASYMYSOIREYHTYMAN HUS
BIOLOGISIA LOYDOKSIA

Tappajasoluvdlitteisen sytotoksisuuden vajaus, sytokiiniprofiilin
muutoksia ym. immunologisia muutoksia —vaihtelevia ja ristiriitaisia
|I6ydoksia

Perifeerisen veren monosyyttien impedanssimuutos NaCl aiheutettuun stressiin
biomarkkeri...22?¢

Primaarin EBV —-infektion/mononukleoosin jalkeen pitkittynyttd
vasymystd jopa 40%:lla

- CFS —potilailla muita potilaita korkeampia vasta-ainetasoja joillekin EBV —
antigeeneille

*  Muita Herpesviruksia (CMV, HHé ja 7) sekd mm. enteroviruksia myos
epdilty, CMV, HHV 6 ja 7 —-ndyttda ei ole

Morris G ym Mol Neurobiol 2014
. . . . . . . Morris G ym. BMC Med 2014
HPA —akselin toiminnassa muutoksia: hypokortfisolismie Albright F BMC Neurol 201]

ak LM ym. Biol Psychol 2011
Schlauch K ym Translat Psychiatry 2016
Boissoneault J ym. MRI 2016
Eaton-Fitch N Syst Rev 2019
Esfandyarpour R ym. PNAS 2019
Blomberg J ym. Front Immunol 2019
Maksoud R ym. PLoS one 2020



HUS

KROONISEN VASYMYSOIREYHTYMAN BIOLOGISIA
LOYDOKSIA 2.

Neuropatologiset ruumiinavaukset: muutama tapaus, ristiriitaisia
PET — ja SPECT — MRS- sekd fMRI muutoksia;

« mm cortexin aktivoitumisessa uuvuttavan kognitiivisen tehtavan aikana; seka resting-
state —konnektiviteetissa

« valillisesti neuroinflammaatioon viittaavia tuloksia
«  Samantapaisia, mutta profiililfaan erilaisia 16yddksid myds esim. depressiossa

"Biomarkkeri: perifeerisen veren monosyyttien impedanssimuutos -
reaktio NaCl aiheutettuun stressiin”

Muutoksia metabolomiikassa ja mitokondrioiden toiminnassa
Koko genomin assosiaatiotutkimuksessa 12 yhden (koodaavan)

Morris G ym Mol Neurobiol 2014

nukleotidin polymorfismia e 201
. . o L. . . . . AIbrighTFBM.C Neurol 2011
o LAhimmilld sukulaisilla 3 —kertainen riski sairastua o poyeniairy 2016

Boissoneault J ym. MRI 2016
Eaton-Fitch N Syst Rev 2019
Blomberg J ym. Front Immunol 2019
Maksoud R ym. PLoS one 2020
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KUINKA KESKUSHERMOSTO TUOTTAA
OIREITA SUOJAUTUAKSEEN UHALTA

14

2.7.2024

Akuutti tai krooninen kuormitustila; esim.
Infektio, vamma, fyysinen ja mentaalinen stressi

4

Keskushermosto kaynnistad erilaisia
puolustusmekanismeja
suojellakseen yksildd uhalta

Henningsen P ym. Psychosom Med 2018
Espay A ym. JAMA Neurol 2019
QuadtLym. Ann N.Y. Acad Sci 2018
Kuppuswamy A The Neuroscientist 2021
Vanni S Duodecim 2021

Leppdévuori A Duodecim 2021



HUS

Puolustusmekanismit ovat valmiiksi
keskushermostoon

ohjelmoituja reaktiomalleja,
jotka ovat tietoisen kontrollin ulkopuolella.
Monet malleista ovat samoja inmisilla ja elaimilla

Mallit ovat mm

Biologisia vasteitq,
muutoksia kadyttaytymisessd,
muutoksia kognitioissa

ja emootiooissa

15 2.7.2024
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Keskushermosto kykenee tuottamaan
lagjasti oireita ympari elimistéd mm
tahdosta riippumattoman hermoston,
Immunologisten sadtelymekanismien
ja hormonaalisten mekanismien avulla

HUS
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HUS

Esim. ndma oireet ovat tAysin aivojen
sadtelemid, eivatkd tarvitse muita
sairausmekanismeja syntydkseen:

Kipu univaikeudet

uupumus keskittymisvaikeudet

kuumeilu tietyt ihottumat (esim purpura),
rytmihdiriot nielemisvaikeudet,
lihasheikkous tajuttomuuskohtaukset,

ripuli aistinerkkyys jne jne



Keskushermoston
virheelliset mallit
voivat muovata
kehon sisdisen |ja
ulkoa fulevan
informaation
oireita
synnyttavalla
tavalla

A Bottom-up model of perception

Generative model of perception

Stimulus

Henningsen P ym. Psychosom Med 2018
Espay A ym. JAMA Neurol 2019

HUS



KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA
POLITTISENA SAIRAUTENA

14, marts 2019 kl. 10:00

DAGSORDEN PKT. 1

For

Imod

Avoin keskustelutilaisuus
eduskunnan
Kansalaisinfossa

ke 7-12- klo 16l°°-17l3°
Arkadiankatu 3

Hverken for/imod

| alt

Alle politikerne er enige om at give for patienter som Marie Louise Gustavussen en langt bedre behandling.

Liselott Blixt {DF) truer nu sundhedsminister Magnus Heunicke (Soc.) med et mistillidsvotum i ME-sagen.
i RISt i
s T . R P‘Ofesi,loo'\\'\e F\;siote‘apt:nen
Afstemning i formiddags: Enigt 0 R Mt
folketing vil fjerne sygdomme fra Tilaisuuden jérjesta
gruppen af "funktionelle lidelser" i,

Lisatiedot: mika.niikko@eduskunta.fi

Nyheder
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New NICE guideline on chronic fatigue syndrome: more

ideology than science?

The National Institute for Health and Care Excellence
(NICE) in the UK published a new chronic fatigue
syndrome/myalgic encephalomyelitis (CFS/ME) guideline
in October, 2021." The previous NICE 2007 guideline
recommended cognitive behavioural therapy (CBT) and
graded exercise therapy (GET) for people with mild or
moderate CFS/ME based on evidence from randomised
trials.” Since then, more randomised trials and systematic
reviews have provided additional evidence supporting
these recommendations.>* No new or more effective
interventions have been identified. Although we applaud
guideline efforts, it is remarkable that recommendations
in the 2021 NICE guideline differ substantially from the
previous one, and do not include CBT and GET as means to

30.4.2020

be considered unreliable® Given the first premise,
subjective symptoms are the most valid endpoints, and
interventions improving these symptoms are treatments,
not only “symptom management”.

Nevertheless, the NICE quideline committee presented
a new non-validated diagnostic definition of CFS/ME,
making post-exertional malaise (PEM) a required criterion.
This reliance on one subjective symptom for diagnostic
purposes is inconsistent with the guideline committee’s
downgrading of trials that use subjective symptoms as
primary endpoints. This approach also overlooks research
showing that changes in diagnostic criteria can lead to
unintended consequences in the target population* and
that PEM is unspecific (eg, it is prevalent among cancer

CrossMark

LOrdNShu‘ttGrStO(k

Flottorp S ym. Lancet 2022



HUS
HOIDON JA KUNTOUTUKSEN JARJESTAMINEN

Alueellisten hoitoketjujen luominen, alueelliset moniammatilliset
tyoryhmat

Vaikeissa tapauksissa erityisesti perehtyneet
erikoissairaanhoidon yksikdt/ tyorynmat

Fysio-, puhe-, toiminta-, ravitsemus- ja psykoterapia tarpeen
mukaan

Yhdenvertainen mahdollisuus pitk&dn hoitosuhteeseen



RUOTSI:
SAIRAUSPAIVARAHAHAKEMUKSEN
HYLKAAMISEN RISKI ERI DIAGNOOSEILLA

https://myndighetsjuridik.se/pub/analyser/me-cfs/

R Forsakringskassan

\LY Forsakringskassan

Figur7
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Initialt avslag fér diagnoser 1,5 procentenhet éver eller under

basrisken 3,2 procent 2018.01-2021.06
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M797 Fibromyalgi

(G933 Tratthetssyndrom e virusinfektion ME/CFS
Z73 Problem kontrollera livssituationen

R53 Sjukdomskénsla och tritthet

R52 Smarta och vark eak

K58 Irritabel tarm

169 Sena effekter cerebrovaskular sjukdom
M53 Andra ryggsjukdomar som eak

513 Luxation distorsion hals halskotpelare
M35 Andra inflammatoriska systemsjukdomar
G4T7 Somnstémingar

M45 Ankyloserande spondylit [Bechterew)
M47 Spondylos

G43 Migran

MO7 Ledsjukdomar vid psoriasisitarmsjukdomar
(G44 Andra huvudvarkssyndrom

M50 Sjukd i halskotpelarens mellankotskivor
110 Essentiell hypertoni (utan kind orsak)
R51 Huvudvark

Ovr Sjukdomar | nervsystemet G00-G99

M46 Andra inflammatoriska sjukd i ryggraden
RO0 Onarmal hjartrytm

Basrisken

552 Fraktur pa underarm

B34 Virussjukdom ospec. lokalisation

C51-58 Malign tumar kvinnliga kénsorganen
D37-D48Tumarer av osaker/okand natur

N82 Riklig frekvent oregelbunden menstruation
C50 Malign tumar i brostkortel

M20 Farvarvade deformiteter i fingrar och tar
T&1 Komplik kirurgiska/medicinska ingrepp eak
K35 Akut appendicit

C20 Malign tumér i &ndtarmen

C18 Malign tumar i tjocktarmen

000-008 Graviditet som avslutas med abort
Cwr Tumérer CO0-D48

C61 Malign tumar i prostata

K56 Paralytisk ileus (tarmvred) mm

J11 Influensa, virus ej identifierat

J20 Akut bronkit

N10-M16 Tubulo-interstitiella njursjukdomar
Z54 Konvalescens

242 Plastikkirurgisk eftervard

121 Akut hjartinfarkt

U092 Postinfektiost tillstand efter covid-19

B27 Kortelfeber

MN83 lcke-inflamm. sjukd &ggstockar aggledare
C43 Malignt melanom i huden

NE81 Framfall av livmodern och slidan

H33 Nathinneavlossning och nathinnehal

Ad6 Rosfeber

U071 Covid-19 virus identifierat

J18 Pneumoni orsakad av ospec mikroorg
K85 Akut pankreatit

T20-T32 Brann- och fratskador

J15 Bakteriell pneumoni eak

Cvr Koder for sarskilda andamal U00-U99
N70-MN77 Inflamm. sjukd kvinnliga backenorg.

Socialfarsakringsrapport 2022:1
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HOITO

Suositellaan moniammatillista hoitosuunnitelmaa potilaan hoidosta ja
kuntoutuksesta vastaavassa yksikdssa

Yksilollinen levon, likkumisen ja muun aktiivisuuden suunnitelma

Psykologiset menetelmdat; kognitiivinen kayttaytymisterapia potilaan niin
toivoessa

« Ryhmdmuotoiset terapiat, nettiterapia
Psykoedukaatio: kuntouttava tieto
Oireenmukaiset |Gdkkeet: mielialaoireisiin, kipuun, univaikeuksiin jne

"Kokeelliset hoidot” terveydenhuollon yksikoissd, joissa voidaan yllapitdd
rittGvaad osaamista ja hoidon seurantaa

HUS



H U S e

KUNTOUTUS

Samat |Gdketieteellisen, sosiaalisen ja ammatillisen kuntoutuksen
periaatteet kuin muissakin pitkdaikaisissa sairauksissa

Diagnoosi ei saisi olla este vammaisuuden kuntoututtamiselle

vaikea vasymysoireyhtyma vertautuu esim. MS —tautiin tai
aivohalvauksen jalkitilaan

Kaytannossd suurin osa KELA/Tyel hakemuksista hylatddn

HUS



MUUT KROONISEN VASYMYSOIREYHTYMAN ~ HUS

HOIDOT

« Pacing: potilaan rasituksen lisddminen oman tuntemuksen
mukaan

« GET —gradual exercise therapy: rasituksen lisddminen ennalta
suunnitellulla tavalla

« Kognitiivis- behavioraalinen psykoterapia
 vyksildllinen tai ryhnmdmuotoinen
« nefttfiterapia

Larun J ym Cochrane Database Syst Rev. 2017
Gotaas M ym. Front Psychiatry 2021
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TOIMINNALLISTEN HAIRIOIDEN HOITO: YLEISET
PERIAATTEET

Diagnoosin asettaminen ja sen perusteleminen ymmarrettavalla, avoimella ja
rehelliselld tavalla

Oireiden validoiminen: oireet ovat todellisia ja vaikeita
Oireisiin liittyvien uskomusten ja pelkojen |Gpikdyminen
« Toipuminen on mahdollista, mikaan ei ole rikki
Perheen /lheisten mukaan oftaminen
Kokemusasiantuntijat

Potilasta ei saa jattad yksin diagnoosinsa kanssa



TOIMINNALLISTEN HAIRIOIDEN YKSIKKO

1110.2019 04:30 | pivitetty 1110.2019 10:39 PSYKIATRIA

Vaikean asian 2drella. Linjajohtaja Jari Arokoski (vasemmalla), psykologi Sanna Liesto, neurologi
Markku Sainio, konsultti Timo Jarvensivu, sairaanhoitaja Maija Niemi ja laakari Helena Liira
kokoustivat maanantaina Toiminnallisten héirididen poliklinikalla Husissa. Tina SOMERPURD

HUS



OSION OTSIKKO ) 2

oo X HUS
HOIDON SISALTO

* Tarjotaan nayttoon perustuvia hoitoja oireiden hallintaan

* Jatkohoito tilanteen vakavuuden/monimutkaisuuden/potilaan
kuntoutumisedellytysten mukaan

Tilanteen : Kelan Gllelg HUS
selkiyttGminen, terapiakokeilu kuntoutus- Nettiterapia
X 6 2020 psykoterapia 2020




Re cove ry

FND‘Q%HOPEIUS

FUNCTIONAL NEUROLOGICAL DISORDER

Welcome to Recovery!

Recowery is an organization conzizting of people who have recoverad from ME/CFS or other
illnesses often labelled “medicsally unexplained” Our goal is to provide hope and
understanding through their experiences and insight=. Read and search their stories below!

Hrigtim Sman fimants Firati Dubl Jchansen

"When | read my story "Never, naver give up "For ma it became vital
today sbout my illness to think that | was well,
period, | can hardly to say | was well”
believe how bad it
was”

Search the stories

Search in Stories

| Who | | Disgrosiz | | Method | | Media

fear Search

Fa—als Tund Sgilde

"The iliness "Step by step | took my "Body end head, yes,

Who We Are FND and COVID-19  FND Conference

Functional Neurological Disorder

A problem with the functioning of the nervous system.
THE BRAIN'S INABILITY TO SEND

W h at i s F N D? AND RECEIVE SIGNALS PROPERLY,
RAT

HER THAN DISEASE.




KROONISESTA VASYMYSOIREYHTYMASTA HUS
JA MUISTA TOIMINNALLISISTA HAIRIOISTA
KARSIVIEN POTILAIDEN ASEMAN

PARANTAMINEN

. Tasa-arvoinen asema muista sairauksista karsivien potilaiden kanssa

. Hoitosuositusten ja ndyttdon perustuvien hoito- ja
kuntoutusmuotojen saatavuus ja kdyttdon ottaminen

. Tarpeettomille ja haitallisille tutkimuksille ja hoidoille altistumisen
estdminen

. Hairidihin liittyvan tiedon ja osaamisen lisddminen: tutkimus,
koulutus, tiedotus, opetus

. Selittdmattomadn sairastamiseen liittyvdn stigman poistaminen ja
asenteisiin vaikuttaminen

6. Diagnooseista ja termeistd sopiminen
/. Sosiaalivakuutuksellisten perusteiden tarkastaminen ja sopiminen



