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29.5.2018

Viite: STM010:00/2015

VALTAKUNNALLINEN HOIDON SAATAVUUDEN JA YHTENAISTEN HOIDON PERUSTEIDEN
TYORYHMA

Lausuntopyynt6 koskien toiminnallisten héirididen yhtendisten hoidon perusteita

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytidnyt Valtakunnalliselta sosiaali- ja terveysalan eettiseltd neuvottelukun-
nalta ETENE:1td lausuntoa toiminnallisten héirididen hoidon yhtendisistd perusteista.

ETENE Kkisitteli Toiminnallisten hdirididen hoidon jirjestdiminen —tyoryhméin muistiota kokouksessaan
29.5.2018.

Yleistd

Toiminnallisista hdirioistd kérsivat ihmiset ovat laaja ryhmé, jonka tarpeisiin nykyinen diagnoosipohjainen
palvelujirjestelma pystyy vastaamaan vain osittain. Etenen ndkemyksen mukaan palvelujérjestelmén tulee pi-
ta4 huolta kaikista riippumatta siitd, onko heilld diagnoosi vai ei. Toiminnallisista hdiriisti karsivien ihmisten
auttamisen ldhtokohtana tulisi olla ymmérrys ihmisestd psykososiaalisena ja psykofyysisend kokonaisuutena.
Palvelujérjestelmén tulisi oppia kohtaamaan ndmé ihmiset sellaisena kuin he ovat. Tamé onnistuu parhaiten
silloin, kun kéytetddn moniammatillista tyGskentelytapaa.

Toiminnalliset hdirididen yleisyyden ja vaihtelevien hoitokdytédntéjen vuoksi on erittdin kannatettavaa, ettd
toiminnallisten hiirididen hoidon jirjestdmiselle saadaan valtakunnallinen malli. My&s potilaiden yhdenver-
taisuuden kannalta asia on tarkea.

Ehdotettu malli on selked, ja siitd on hyvi lahted liikkeelle. Etene kannattaa tyéryhmaén esittdmaa ehdotusta
hoidon jirjestdmisesti sairaanhoitopiireittdin/maakunnittain ja ehdotettua hoidon porrastamista. On hyvin
kannatettavaa, ettd tyoryhmdt sijoitettaisiin hallinnollisesti kuntoutuspoliklinikoiden yhteyteen,
koska niissé on jo valmiiksi laajat moniammatilliset tyéryhmét, osaamista ja kisitys verkostoista ja
hoitopoluista.

Teksti on lyhyt ja se jattad kdaytannon toteutuksen suunniteltavaksi erikseen. Erityisesti diagnostisista kiytén-
ndista sopiminen olisi tirkedd. Myds lasten toiminnalliset hdiriot jaavat mallin ulkopuolelle. Toiminnallisten
hiirididen kirjo on kovin laaja sdhkoherkkyydest4 vaikeisiin kiputiloihin, joten yleisluonteisten ohjeiden tai
yhtendisten hoidon kriteerist6jen laatiminen on vaikeaa.

Kriteerien sisiltd ja soveltuvuus kiiytiinnon toimintaan

Vaikeusasteen maaritelmait ovat selkeitd, kun niité ei lue diagnostisina kriteereind, vaan kuvauksina tilan-
teista, jotka kdytdnndssd voivat poiketa yksityiskohdissaan merkittdvastikin.

Keskivaikeiden hairiiden hoidon porrastuksesta sanotaan sivulla 9: ”Toiminnallisiin hdiriéihin liittyvan kun-
toutuksen, pitkien sairauslomien ja muiden merkittdvien etuuksien tarpeen arvioiminen ja niihin liittyvien lau-
suntojen laatiminen tulee tapahtua julkisessa terveydenhuollossa, mieluiten erikoissairaanhoidossa tai erikois-
sairaanhoidon konsultaation tukemana.” — Tahidn ehdotamme lisattdvaksi yhteistydn potilaan tySterveyshuol-
lon kanssa, koska tyokyvyttdmyyttd aiheuttaviin tekijéihin voidaan vaikuttaa myds tyohoén kohdistuvilla
muokkaustoimenpiteilld, missi tySterveyshuollolla on parhaimmat mahdollisuudet.
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Keskivaikeiden hdirididen hoitamiseksi ehdotetaan, ettd sairaanhoitopiirit/maakunnat sopivat erikoissairaan-
hoidon ty6njaosta kunkin taulukossa 2 mainitun hairioryhmén kohdalla erikseen. Suositeltavampaa olisi laatia
kansalliset ohjeet, jotka maakunnat voivat ottaa kdytt66n sellaisenaan tai soveltaa paikallisesti sopivaksi. (Pyo-
rdd ei tarvitse keksid joka maakunnassa erikseen.)

Etene ehdottaa pohdittavaksi pitdisiké “tertiddritason yksikko/tyoryhma” korvata esimerkiksi sanalla “erikois-
hoitoyksikk6”. Tertiddritasolla viitataan yleensd yliopistosairaalatasoiseen hoitoon, joten kéytetty termi voi
johtaa harhaan.

Hoidon yhdenvertainen saatavuus

Diagnoosien merkitys toiminnallisista hiiridistd kirsivan etuisuuksiin tulisi selvittdd ja ohjeistaa valtakunnal-
lisella tasolla. Jos ei ole selkedd diagnoosia, ei hoitoja korvata. Nyt on tilanteita, joissa neurologian alan diag-
noosin vaihtuessa F4-ryhmén diagnoosiksi, voi tukien saanti loppua. Esimerkiksi aikaisemmin saatu fysiote-
rapia ja neuropsykologinen kuntoutus lakkaavat saman tien. Tama on merkittdvd epakohta.

On myonteistd, ettd muistiossa on haluttu edistdd potilaan osallisuutta ja itsehoitoa hoidon siséltdjd kehitetta-
essd. Tdssd on my0s riskinsd kansalaisten yhdenvertaisuus nakékulmasta. Stressié vahentévit menetelmat, ku-
ten mindfulness, on mainittu useammassakin kohdassa. Onko tarkoitus, ettd mindfulness-ryhmia jarjestetdan
osana julkista palveluvalikoimaa vai perustuuko menetelman kdyttd potilaan omaehtoiseen ja itse kustanta-
maan toimintaan? Sama kysymys koskee kognitiivista psykoterapiaa. Etenen nikemyksen mukaan erilaisia
ryhmékuntoutusmenetelmia tulisi jarjestda nykyistd enemmén osana julkisia palveluja. Ryhmén antama ver-
taistuki on ensiarvioisen tarkedd. Kokemusasiantuntijoita tulisi myds hyddyntda osana hoitoa.

Painotus kayttdd verkkopohjaisia sivustoja enemmén hyvéksi on kannatettavaa, mutta informaatio ja hoito ei
saa perustua liikaa niiden varaan. Suomalaisten sovellutusten kehittdminen itsehoitoon/ muun hoidon tueksi
on erittdin kannatettavaa.

Tekstissd todetaan, ettei diagnoosin puuttuminen saisi olla este psykoterapian saamiselle. Toisaalta pitéisi sel-
vittdd, onko kognitiivisen terapian kaytosta riittdvésti ndyttod toiminnallisten hdirididen hoidossa. Naytt6a on
ainakin silloin, jos toiminnallista hdiriGstd on seurannut ahdistuneisuushiirio ja/tai depressio. Suomessa ei ole
kokemuksia eikd todennékoisesti riittavasti psykoterapian osaajia, jotka ovat erikoistuneet toiminnallisten hai-
riGiden hoitoon. Parhaimmassa tilanteessa psykososiaalinen tai -terapeuttinen hoito toteutettaisiin sellaisissa
yksikoissi (tai ostopalveluna), joissa tyontekij6illd on erityisosaamista toiminnallisista hdiridistd kédrsivien hoi-
dossa.

Kustannusvaikutukset

Valistunut arvaus on, ettd kustannukset niin yhteiskunnalle kuin potilaalle itselleen vahenevit, jos/kun henkil6
saa nopeammin diagnoosin ja/tai oireita lievittédvaa ja toimintakykyé parantavaa tai ylldpitdvad hoitoa ja turha
kiertely ladkarilta toiselle ja erilaisten turhien diagnostisten testien tekeminen vihenee. Kustannukset alenevat,

vaikka tarjottavia hoitomenetelmii olisi nykyistd enemman. Samalla potilaiden elaménlaatu paranee.

Kustannuksia voi kuitenkin lisatd “tertiddritason” erikoisyksikdiden perustaminen, minka vuoksi valtakunnal-
linen yhteisty$ on tarpeen. Esimerkiksi tutkimus- ja kehittdmistoimintaan tarvitaan erillisié resursseja.

Uuden mallin kustannusvaikuttavuustutkimus tulisi liittda osaksi palvelujarjestelmén muuttamista.

Kriteerien julkaisun muoto
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Luonnosteksti on hyvé johdatus asiaan ja sopivan lyhyt. Kuvat ja erityisesti taulukko ovat hyvia. [Kuva 2.
Kontakti terveydenhuoltoon voi tapahtua my&s paljon my6hemmassa vaiheessa, joten nuolia voisi olla enem-
mén. Ongelma lienee nyt se, ettd apua haetaan lilan myShédisessa vaiheessa.]

Keskeinen sanoma hoidon piirteistd, hoidon porrastuksesta ja hoidosta olisi mahdollista koota taulukkoon
asian selventdmiseksi.

Muita asioita joita ETENE haluaa nostaa esiin

Toiminnallisista hdiriista kiirsivin potilaan kohtaaminen. Potilaan kannalta on ensiarvoisen tarked4, ettd hianti
kuunnellaan, hdnen oireensa otetaan vakavasti ja ettd diagnoosi ja/tai oireiden lievittémiseen tahtdava hoito-
suunnitelma tehddan asianmukaisesti. Diagnoosin kertominen on erityisen herkka paikka, jossa korostuvat 1d4-
kdrin kommunikaatiotaidot. Kuten tekstissa todetaan, potilas tai hdnen omaisensa eivit aina hyvaksy oireiston
toiminnallista luonnetta. Nykytilanteessa voidaan jopa tuottaa haittoja potilaalle, kun 14ddkéri ei osaa selittaa
asioita riittdvdn neutraalisti. Se, ettd potilas ei tdytd tunnetun ruumiillisen sairauden kriteereitd, ei tarkoita,
etteikd hénelld olisi sairaustilaa, joka tarvitsee hoitoa. Toiminnallisista hdiriGistd kérsivat henkilot eivit tees-
kentele, vaan heidédn elimistonsd on ikdan kuin ohjelmoitunut vdirin, ja vaikka henkild haluaisi olla terve,
hénen kehonsa toimii toisin. ”Korvien viliin” paikallistettu vika ei auta potilasta, eikd liséa luottamusta. L3a-
kérit hyGtyisivit ohjeistuksesta, kuinka néissd haasteellisissa kommunikaatiotilanteissa voi toimia. Myds muu
terveydenhuollon ammattilaisten koulutus on paikallaan. Samoin vaestolle tulisi liséta tiedotusta toiminnallista
héiridistd, jotta ymmarrys ja omien oireiden hyviksyminen kasvavat.

Lainaus tekstista: "Vaikka potilaiden toimintakyky saattaa olla vaikeasti alentunut, heilld on vaikeuksia
saada esim. sairausvakuutuslain mukaisia etuuksia sen vuoksi, ettd oikeus/korvauskiytdnnén mukainen
néyttd sairaudesta puuttuu. Toisaalta he saattavat saada esim. vammaispalvelun kautta lddketieteellisesti ar-
vioituna liiallisia tai vammaisuutta lisddavid tukitoimia.” Viimeinen virke kuulostaa erikoiselta. Vammais-
palvelujen piiriin pddsyn kynnys on korkea. Hekin, joilla vamma ja vammaisuus on hyvinkin selked, saatta-
vat joutua toistuvasti perustelemaan ja todistelemaan hyvin ilmeisié palvelutarpeitaan. Tulkinnassa ld&kérin-
todistusten merkitys on ollut ratkaiseva, jopa liiankin suuri (mik& on johtanut ldakérintodistusten tivaamiseen
myds silloin, kun tarvittava tieto olisi ollut muutenkin saatavissa).

Ehdotamme harkittavaksi oheiseen kohtaan korjausta: henkiloitd, joilla on toiminnallisia hdiriditd, saate-
taan ohjata vammaispalvelujen piiriin joko perusteetta tai muiden ratkaisujen puuttuessa. Vammaispalveluja
saatetaan kayttdd - ehdotettujen toimintamallien puuttuessa - varoventtiilind tai hatdvarana.

Oirehtivan henkil6n sosiaalisten tekijéiden huomiointi. Toiminnallisia oireista karsivéin henkilén tilanteen
arvioinnissa olisi kiinnitettdvd monipuolisesti huomiota my6s henkilon/potilaan sosiaaliseen tilanteeseen.

joita olisi hyvé selvittdad, ovat mm. tarkeédt ihmissuhteet, lapset ja lasten tilanne, yksindisyys, eldmén mielek-
kyyden kokemiseen liittyvét suhteet, arjen hallinta ja taloudellinen tilanne. Sosiaalisen tilanne suhteineen ja
dynamiikkoineen, voi osaltaan olla oireita selittdva tai ylldpitdva, ne mielekkaiksi tekevd muuttuja. Se tulee
huomioida hoitoa ja kuntoutusta mietittdessa. Muuten hoito ja kuntoutus voi olla tehotonta. Kovin usein "so-
siaalisen" huomioon otto rajoittuu vain siihen, onko haettu sosiaalietuuksia. Esimerkiksi vammaispalveluihin
ohjaus voi ilmentd4 kapeaa ja riittimatonta sosiaalisten tekijoiden ymmaértdmistd ja selvittdmista.

Muistion laatimisen taustaoletukset. Muistiossa tuodaan ansiokkaasti esiin erilaisten oireiden yksil6llinen
luonne, miki vaikeuttaa diagnoosin tekemistd myds vakiintuneissa sairauksissa ja tiloissa. Muistiossa ei kui-
tenkaan tuoda esiin mahdollisuutta, ettd — ainakin osalle — toiminnallisiksi hairiGiksi luokitelluista oireyhty-
mistd voidaan myShemmin 16yta4 etiologia, johon oireet voidaan yhdistié ja jonka varaan diagnoosi voidaan
maédritelld. My6s nykyldaketiede ja sen diagnostiikka kehittyvét koko ajan.

Lasten toiminnallisen héirididen tunnistus ja hoito. Lasten toiminnallisiin hdiriéihin kohdistuu samat haasteet
mm. sairauden madrityksen, korvausten ja kommunikaation osalta kuin aikuistenkin héiriihin. Usein lasten
oireille ei 16ydeté etiologisia tekijoitd, vaikka lasten vanhemmilla voi olla vahva késitys infektioagentin tai
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jopa rokotusten aiheuttamista oireista. Osalla vaikeat oireet ovat vuosien varrella kroonistuneet ja pahentu-
neetkin, ja lasten kasvu ja kehitys ovat téllaisissa tilanteissa vakavasti uhattuna. Aiheesta on julkaistu selvitys
STM:n julkaisusarjassa huhtikuussa 2018, jossa paddyttiin myos ehdottamaan yliopistosairaaloihin moniam-
matillista ryhmaa.

Lasten kohdalla tyopari perusterveydenhuollossa (terveydenhoitaja — 1adkari) on myds tarked, jotta perheilld
tarvittaessa on mahdollisuus saada yhteys hoidostaan vastaaviin henkilGihin ja se voi myds helpottaa erikois-
sairaanhoidon tyodrasitetta. Perusterveydenhuollossa toimivat 1ddkéri ja hoitaja voivat olla koordinaattorina
myJs kotona ja kouluympéristossd tapahtuvassa kuntoutuksessa. Lasten kohdalla behavioraalinen psykotera-
pia on ainoa hoitokeino, jolla on osoitettu vaikutusta toiminnallisten hdiriiden kohdalla. Erilaisilla ldakkeilld
ei ole sokkotutkimuksissa osoitettu tehoa, joten esimerkiksi vanhempien vaatimia ivig-(suonensisédinen ihmi-
sen immunoglobuliini) —hoitoja ei ole perusteltua antaa.

Neuvottelukunnan puolesta
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