KAYPA HOITO -SUOSITUS

HOMEPAKOLAISET ry:n LAUSUNTO

YLEISET KOMMENTIT

Kiitamme lampimasti mahdollisuudesta kommentoida luonnosta Home- ja kosteusvauriosairaiden
hoitosuositukseksi.

Suosituksen laatiminen on osa eduskunnan tarkastusvaliokunnan kdynnistamaa, eduskunnan hyvaksymaa
toimenpideohjelmaa, jonka tarkoituksena on vahentaa home- ja kosteusvaurioiden haittoja.
Tarkastusvaliokunnan kaynnistamilla toimenpiteilla on mm. haluttu parantaa huonosta sisailmasta
oireilevien ja sairastuneiden tutkimusmenetelmia, hoidon ja viranomaistuen saatavuutta.

Kaypa hoito -suosituksen tarkoitus on ohjata ladkaria auttamaan kosteus- ja homevaurioista karsivaa
potilasta vastaanotolla.

Toimeksiannon vastaisuus

Potilasjarjestona olemme paivittain tekemisissa sisdilmasairaiden kanssa. Tilanteissa korostuu kuntoutuksen
puute, putoaminen terveydenhuollon avun piiristd, asiaton ja asiantuntematon kohtelu ladkareiden taholta,
vaikeus 10ytaa soveltuvia tiloja asumiseen ja tydntekoon seka kaiken taméan seurauksena syrjaytyminen
tyoelamasta ja mielekkaasta arjesta.

Olemme odottaneet Kaypa hoito -suositusta, jonka toivoimme tuovan ratkaisuja tahan tilanteeseen.
Toivoimme suosituksen kokoavan uutta tietoa sisdilmasairauksista, antavan ldékareille valineita kohdata tata
moniongelmaista potilasryhmaa ja huomioida sen erityistarpeita, ja tata kautta tuovan ratkaisuja, jotka
auttaisivat potilaita heidan toimintakykynsa yllapitamisessa ja ehkaisisivat sairauden kroonistumista ja
potilasryhman syrjaytymista. Ongelmakentalle kaivataan kipeasti ratkaisuja niin inhimillisesta kuin
taloudellisestakin nakdkulmasta.

On harmillista huomata, etta hoitosuositusluonnos ei ole tuomassa muutosta tilanteeseen.

Luonnos hoitosuositukseksi on padosin toisinto vanhasta tiedosta, ja siina keskitytaan paaasiassa
erittelemaan milla tavoin potilaan ongelmat voidaan uskottavasti kieltdaa. Hoitosuositus ei valitettavasti
kuvaa ymmarrettavasti sisdilmasairauksia, vaan keskittyy edelleen pdaasiassa astman hoitoon. Uutta tietoa
aihepiirista ei esitelld ladkareiden tyon tueksi. Hyvin tyypillisista home- ja kosteusvaurio-oireista, kuten
ihottumista, todetaan, ettei niiden yhteyttd ongelmaan voida todentaa. Himmentdvasti myos osa vakavista,
aiemmin sisailmaongelmiin yhdistetyistd keuhkosairauksistakin on nyt suljettu pois.

Vanhat suositukset eivat ole tuoneet apua sairastuneiden tilanteeseen. Tilanteessa, jossa sisdilmaongelmien
aiheuttamista sairastumisista on tullut kansallisen mittaluokan ongelma, kaivattaisiin ratkaisukeskeista
nakokulmaa ja aktiivista uuden tutkimustiedon hyddyntamista.

Tutkimustietoa olisi voitu kayttaa laajemmin, auttamaan ladkaria ymmartdmaan potilaan moninaista
oirekuvaa. Esimerkiksi mikrobitoksiinien solututkimuksissa tehtyja [0yddksid olisi voitu eritelld omana ala-
otsikkonaan ja sisailmaongelmissa esiintyvia tavanomaisia kemikaalipadstoja ja niiden terveysvaikutuksia
avata edes lyhyesti l[ddkareiden tyon avuksi. Tutkimustiedon laajempi esittely ja sisdilmasairaan oirekuvan
kuvaaminen toisivat vélineitd potilaan kuntoutukseen, sairauden diagnosointiin ja tautimekanismien
ymmartamiseen.



Suositusluonnos jattaa tallaisena toteutuessaan laakarit edelleen pulaan heiddan kohdatessaan sisdilmasta
sairastuneita potilaita. Se ei anna vélineitd laakareille ja terveydenhuoltoalan henkildille toimia
ratkaisuhakuisesti ja potilaan kuntoutumista edistden.

Hoitosuositus ei auta edes tunnistamaan sisdilmasairaita potilaita. Oirekuvasta annetaan todellista kapeampi
kuva ja terveysongelmien seurannaisvaikutukset sisdilmasairaiden elamaan jadvat erittelematta. Taten
mahdollisuus toimivalle avulle jaa suosituksista pois.

Sisdilmasairastuneiden paallimmaisena toiveena ilmenee jarjestotydssamme toive kyeta jatkamaan toissa ja
saada tahan tukitoimia. Mielekasta arkea tavoitellaan, ja toive kyvysta olla osallisena yhteiskunnassa nakyy
sairastuneiden toiveissa. Ihmiset haluavat kuntoutua. Ehdotus Kaypa hoito -suositukseksi ei tarjoa tahan
apua. Suositus korostaa ongelman todistamisen mahdottomuutta hoitotoimien sijaan.

Lahtokohdan olisi mielestamme jarkeva olla potilaan todellisessa oirekuvassa ja ratkaisujen tarjoamisessa
moniulotteiseen tilanteeseen.

Toimivampi vaihtoehto eri lahtokohdista

Jotta sairastuneiden tyo- ja toimintakykya ja oikeutta asianmukaiseen terveydenhuoltoon voitaisiin edistaa,
tarvittaisiin toisenlaista tulokulmaa. Ymparistoterveysongelmat ovat monimutkainen vyyhti lukuisia eri
altisteita ja elinvasteita. Oletuksena ei voi olla, ettad potilas saa apua vasta, kun jokainen ymparistotekija ja
sen elinvaste kyetaan erittelemaan aukottomasti. Tahan ei ikina paasta, silla jo pelkastaan erilaisia
kemikaaleja on EU:ssa markkinoilla n. 30 000, joista suurta osaa kaytetaan rakentamisessa, ja sisdilman
mikrobeja tunnistetaan koko ajan lisaa.

Nakisimme jarkevampana ottaa hoitosuositusten lahtokohdaksi potilaan todellisen oirekuvan, hanen
toimintakyvyn asteensa ja kuntoutustarpeensa. Hoitosuosituksen tulisi kdytannossa toimiakseen olla
yksittaisten aineiden elinvasteiden sijaan toimintakykyperusteinen. Keskioon olisi kannattavaa nostaa se,
kuinka nditd moniulotteisia, hankalasti maariteltdvia kroonisia sairaustiloja voidaan hoitaa ja kuntouttaa.
Kompleksisten kroonisten sairauksien kuntoutuksen tueksi on olemassa tutkimustietoa ja erilaisia malleja,
joiden toimivuudesta on tuloksia. Tallaista [dhestymistapaa nimenomaan ymparistéperaisiin sairauksiin
soveltuvana esitelldan lahteissa a ja b.

Ymparistoperaisiin sairauksiin liittyy aina toimintakyvyn lasku tai sen uhka. Koska kyse on oireilusta
ymparistotekijoille, potilaan toimintakyky ja toiminta-alue rajoittuvat, mika vaikuttaa tyokykyyn, asumiseen,
sosiaalisiin suhteisiin, harrastusmahdollisuuksiin ja taloudelliseen toimeentuloon. Moni sairastunut putoaa
tyoelamasta, karsii asunnottomuudesta ja on vakavissa taloudellisissa ongelmissa. Nuorempien
sairastuneiden kohdalla koulunkdyntimahdollisuuksien rajoittuminen ja opintojen katkeaminen on yleista.
Potilasryhman jadminen vaille tukea niin terveydenhuollon jarjestelman piirissa kuin muillakin osa-alueilla,
on ongelmavyyhdin merkittdva ominaispiirre.

Tama problematiikka vaatisi luonnollisesti huomiota myos hoitosuosituksissa. Laakarin rooli
moniammatillisen avuntarjoamisen osana on potilaan tilanteen paranemisen kannalta oleellinen. Esimerkiksi
terveyshyotymallia ja asiakasvastaavatoimintaa voitaisiin hyddyntda sisdilmasairauksissa menestyksekkaasti,
jos sen kehittamista ongelmaan soveltuvaksi edistettaisiin ja 1adkarin roolia taman palvelun tarjoamisen
edistdmisessa rohkaistaisiin. Moniammatillisuus on ratkaisujen avain. Jo nykyisessa
terveydenhuoltojarjestelmdssa voidaan tukea sisdilmasairaiden mahdollisuuksia monialaiseen
kuntoutukseen. Ongelmanratkaisun typistdminen vain keuhko-oireisiin ja tutkimustiedon rajaaminen
epidemiologisissa tutkimuksissa altistekohtaisesti todettuihin elinvasteisiin ei johda tarvittaviin
lopputuloksiin. Hoitosuositusten ei tulisi ensisijaisesti pyrkia rajaamaan avunsaantia ja kuntoutuspolkuja,
kuten nyt esitetdan.



Potilaslahtdisesta ratkaisukeskeisestd hoidosta kroonisissa kompleksisissa sairauksissa on saatavilla tietoa,
joiden pohjalta hoitosuosituksia voitaisiin tarkentaa siten, etta niilld olisi enemman rajapintaa ongelman
kanssa.

Tulokulma voitaisiin talla tavoin muuttaa ratkaisuja edistavaksi tulokulmaksi.

Kustannusvaikutukset

Ratkaisukeskeinen ja potilaiden auttamiseen keskittyva hoitosuositus olisi tarkea myos taloudellisesti.
Sisdilmasairaat kayttavat runsaasti terveydenhuollon ja sosiaalialan palveluja. Erikoissairaanhoidon kaytto on
korkeaa ja invalidisoitumisen aste tassa potilasryhmassa suuri.

Sairauden johtaessa hyvin usein syrjaytymiseen kustannukset nousevat entisestaan. Ennaltaehkaisya ja
oirekuvan tunnistamista varhaisessa vaiheessa ei nykyisin sovelleta, eika hoitosuositusluonnoskaan esittele
keinoja tdhan. Voidaan olettaa, ettd vakavasti sairastuneiden méaara tulee tdman vuoksi tulevaisuudessa
edelleen kasvamaan. Sisailmaan liittyvien oirekuvien varhainen tunnistaminen ja sen myota varhainen
puuttuminen olisi ladkarin mahdollisuus vaikuttaa nopeasti kasvavan ongelman pienentamiseen.

Hoitosuositusten valmistelun tueksi olisi hyva tuottaa tietoa sisdilmasairaista palveluidenkdyttajana ja lisaksi
arvioida erilaisten tulokulmien toimivuudesta tilanteeseen. Potilasjarjestona tieddmme, ettd puuttuva
lddketieteellinen apu johtaa tilanteiden kriisiytymiseen. Potilaskeskeisesté ja ratkaisuihin tahtdavasta
hoidosta kompleksisissa kroonisissa sairauksissa sen sijaan on malleja, joita voitaisi soveltaa tahankin
monialaiseen ja monimutkaiseen sairausvyyhtiin.

Tarkastusvaliokunnan ja eduskunnan aloittamien toimien pohjalta tehdyt lddkareiden koulutusmateriaalit ja
koulutuskierrokset ovat jo nyt aiheuttaneet ongelmia. Sisdilmasairastuneiden tilanne on huonontunut.
Hoitosuositus on saman sisaltdinen. Ladkareiden suhtautuminen ongelmaan potilaille naureskellen ja
avuntarve kieltden vaikuttaa lisdantyneen nopeasti. Potilaat kertovat epainhimillisesta ja noyryyttavasta
kaytoksesta heita kohtaan. Tallainen ei johda hyviin hoitotuloksiin eika tue hoitoon sitoutumista. Vaikka
emme tunne kattavasti ymparistotekijoiden kaikkia vaikutustapoja, tutkimusaineisto antaa nykyaan
mahdollisuuden tutkittuun tietoon nojaten ymmartaa ympaéristdsairaiden potilaiden sairauden
somaattisuutta ja tarjota siihen ratkaisukeinoja monialaisen hoidon turvin, jos tdma otetaan yhteiseksi
lahtokohdaksi.

Ladkarin tyd on kunnioittaa ja auttaa potilasta. Suositusluonnos antaa luvan ohittaa sisdilmasairaan potilaan
ongelmat. Ladkarilld olisi kuitenkin velvollisuus auttaa potilasta, vaikka ei tietdisi tarkkaan tilanteen taustoja
ja itse suhtautuisi epailevasti ymparistotekijoiden aiheuttamiin terveyshaittoihin. Hoitosuositusten olisi hyva
edistda inhimillista kohtaamista ja suhtautumista kunnioittavasti tahan vaikeassa asemassa olevaan
potilasryhmaan.

Ajatuksia jatkosta

Se mita nyt suositellaan, on padosin jo vanhassa Majvik-suosituksessa. Tieddamme, ettd tama ei ole toiminut.
On hyodytdnta lanseerata uusi vastaava suositus.

Potilasjarjestdt ovat ennen luonnosten laatimisen alkamista esittdneet toiveitaan hoitosuositusten sisalloksi.
Homepakolaiset-yhdistyksessa erittelimme myos lyhyesti nostoja tutkimustiedosta, jota olisi voitu hyddyntaa
suositusten laatimisessa. Merkittavia alan tutkimuksia kuitenkin puuttuu suositusluonnoksen
|ahdeaineistosta.



Hoitosuositusten suurin ongelma on, etta ehdotettu luonnos ylldpitda nykytilannetta, jossa “hoito” edistda
sisdilmasairaiden syrjaytymista. Tulokulma ei pureudu todelliseen ongelmaan. Hoitosuositusten laatiminen
on kuitenkin kaynnistetty tarpeesta parantaa sisdilmasairaiden tilannetta. Emme potilasjarjestona voi
kannattaa esitetyn hoitosuosituksen kayttoonottoa.

Toivoisimme hoitosuositusten laatimista jatkettavan monialaisemman asiantuntijaryhman parissa. Mukaan
olisi hyvd mm. ottaa sisdilmasairaita potilaita menestyksellisesti hoitaneita |ddkareita ja kroonisten
sairauksien kuntoutuksen asiantuntijoita. Hyodyllistad olisi myos konsultoida ymparistosairauksiin ja naiden
kuntoutukseen erikoistuneita tahoja ulkomailta. Tahan asti toimivin esimerkki ymparistdsairaan potilaan
kuntoutumisesta on tietojemme mukaan Kanadan Nova Scotian julkisen terveydenhuollon
ymparistdsairauksien hoitoon erikoistuneessa yksikdssa (Integrated Chronic Care Center).

Pyyddamme huomioimaan, ettd tdssa vastineessa esitetty tutkimusten jattdminen pois suosituksesta on
vakava asia, ja pyydamme vastausta lausuntoomme koskien sitd, milla tavalla Duodecim-tyéryhma aikoo
muuttaa suosituksia ndilla perusteilla.

Toivomme voivamme olla mukana laajemmasta ja ratkaisukeskeisesta lahtokohdasta ponnistavien
suositusten kehittamisessa ja niiden rakentamisessa kohtaamaan potilaiden ongelmia ja parantamaan
heidan hoitoaan.
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HOMEPAKOLAISET RY:N KOMMENTIT KAYPAHOITOSUOSITUKSEN YMPARISTOHERKKYYS -OSIOON

OSA1

Keskeinen sanoma:

- Suosituksessa esitetyn ymparistoherkkyysselityksen mukaiset hoidot ja toimenpiteet eivat ole
tutkimuksissa toimineet nimenomaan ymparistoherkkien hoidossa.

- Suositus kehottaa toimimaan niiden hoitojen vastaisesti, joilla on saatu tuloksia ymparistoherkkien
hoidossa ja jopa onnistuttu kuntouttamaan heita tydkykyisiksi.

- Suosituksessa esitetyt hoidot voivat olla riski ymparistoherkkien terveydelle ja jopa edistaa sairastumisia.
- Suosituksessa esitetty ymparistoherkkyyden selitys ei ole ndyttédn perustuva, vaan sen suhteen on
olemassa myos merkittavaa ristedvaa nayttoa.

- Suosituksessa jatetdaan kasittelemattda merkittavaa tutkimusnayttoa, joka viittaa vahvasti siihen, etta
ymparistoherkkyys on somaattinen sairaus, jossa ymparistotekijdiden rooli on todennakoinen.


https://www.researchgate.net/journal/1177-889X_Patient_Preference_and_Adherence

Perustelut ja lyhyt katsaus ymparistéherkilla (tadssa Iahinna mcs eli monikemikaaliherkkyys) tehtyihin
tutkimuksiin.

1. Naytt6é ymparistoherkkien/mcs-potilaiden hoitotutkimuksista

1.1. Terapioiden (psykoterapia ja stressinhallintatekniikat) toimivuus ymparistoherkkien/mcs-potilaiden
hoidossa.

Tanskan ympadristoministerion alaisuudessa toimiva mcs-tutkimuskeskus on tutkinut terapioiden tehoa mcs-
potilailla. Tanskalaiset ovat esim. toteuttaneet randomisoidun ja kontrolloidun hoitotutkimuksen
(mindfulness, n = 69), jossa myds vuoden ajan seurattiin mcs-potilaiden tilan kehittymistad (Hauge ym. 2015).
Tutkimuksen tulos oli se, etta terapialla ei ole vaikusta mcs-oireisiin. Mcs-tutkimuskeskuksen
tutkimustulosten (sisaltdd myos muita hoitotutkimuksia) pohjalta on Tanskan ymparistoministeriolle
osoitetussa raportissa tehty selked johtopaatos, etta terapiaa ei voida suositella mcs:n hoidoksi (The Danish
research centre for chemical sensitivities 2013). Raportissa myos todetaan, etta terapiat kylla tehoavat hyvin
stressiperdisiin oireistoihin, mutta ettd mcs-oireisiin ne eivat tehoa.

Tyoterveyslaitoksen terapiatutkimus (psykoedukaatio) on osoittanut, etta tutkitulla terapialla ei ollut
vaikutusta monimuotoisista kroonisista oireista karsivien sisailmapotilaiden (eli ymparistoherkkien) oireisiin
(Vuokko ym. 2015).

Ympadristdsairailla on sairauden aiheuttamien seurannaisvaikutusten vuoksi usein pitkittynyt ja vakava
stressitila. Jos tata tilaa hoidetaan erilaisin menetelmin, varsinaisen sairauden hoitoa samanaikaisesti ei tule
laiminlyoda.

1.2. Altisteiden valttamisen toimivuus ymparistoherkkien/mcs-potilaiden hoidossa

Lyhyt yhteenveto tutkimuksista, jotka ovat tutkineet ns. kattavampaa altisteiden valttamista mcs-potilaiden
hoitona:

Rea ym. 1991a toteutti kolme eritasoista valttdjaryhmaa (n = 69). Jokaisessa valttdjaryhmassa saatiin
merkittavia tuloksia (70 - 100% potilaista toipui). Tutkimus osoitti, ettd mita kattavampaa valttaminen on,
sita paremmat ovat myos tulokset. Kattavimmassa valttajaryhmassa 100% potilaista toipui. Tutkimuksessa
todettiin, ettad lievemmille tapauksille riittaa lievempi valttaminen, kun taas vaikeammat tapaukset
tarvitsevat laajempaa valttamista. Tutkimuksessa my06s todettiin, ettd vaikeimmatkin mcs-potilastapaukset
toipuvat, kunhan valttdminen on riittavan laajaa ja pitkdaikaista (ts. tarvitaan erityiset altisteettomat tilat
toipumiseen).

Rea ym. 1991b kuntoutti tydkyvyttdmia mcs-potilaita (n = 19) altisteiden valttamisen avulla erityisissa
altisteettomissa tiloissa. Osa potilaista oli ollut jo vuosia mcs:n takia tyokyvyttémana ennen hoitoa.
Valttamisen seurauksena potilaat toipuivat paremmiksi ja 80% potilaista pystyi palaamaan tydelamaan.



Kyseiset potilaat jatkoivat edelleen tydelamassa noin kahden vuoden seurannan jalkeen.

Rea ym. 1996 toteutti altisteiden valttamisen ohella hoitona myds kemikaaleja elimistdsta poistavia hoitoja
potilailla (n = 210), joilla pelkka valttaminen oli tuonut heikosti tuloksia. Tutkimuksen tuloksena 86%
naistakin potilaista toipui paremmaksi. Lisaksi havaittiin korrelaatiota elimistdon kemikaalipitoisuuksien
laskulla ja oireista toipumisella.

Rea ym. 2009 onnistui altisteiden valttamisen avulla kuntouttamaan 27 potilasta 28:sta takaisin tydelamaan.
Myo0s potilas, joka ei kuntoutunut takaisin tyoelamaan, toipui paremmaksi. Kyseessa ei ollut suoranaisesti
mcs-potilaat, mutta vastaavat monimuotoiset krooniset (sisdilma)oireet. Potilailla jokatapauksessa oli myos
mcs-oireita.

Rea ym. 2015 onnistui kuntouttamaan 43 mcs-potilasta 45:sta paremmaksi altisteiden valttamisen avulla.

Edvardsson ym. 2008 seurantatutkimus (n = 189) ei sinalldan tutkinut laajempaa valttamista, vaan totesi
yleisemmalla tasolla, ettd mitd aiemmin valttaminen toteutuu, sitd parempi on potilaiden tulevaisuuden
tyokyky. Ja toisaalta, mita kauemmin potilas altistuu, sitd todennakdéisemmin han ajautuu
tyokyvyttomyyteen.

Nama ns. kattavampaa altisteiden valttamista tutkineet tutkimukset osoittavat, etta lahes kaikki mcs-potilaat
(ympadristoherkat) toipuvat, kunhan altisteiden valttaminen on riittavan laajaa ja pitkdaikaista. Myds
vaikeimmatkin potilastapaukset toipuvat, kun valttaminen on tarpeeksi kattavaa (tarvitaan erityiset
altisteettomat tilat kuntoutumiseen). Joten altisteiden valttamisen avulla voidaan tutkimusten mukaan
kuntouttaa tydkyvyttomia mcs-potilaita takaisin tydelamaan.

1.3. Fysiologisten hoitojen toimivuus ymparistoherkkien/mcs-potilaiden hoidossa

Fysiologisilla hoidoilla on myds saatu tuloksia mcs-potilaiden/ympaéristoherkkien hoidossa. Kemikaaleja
elimistdsta poistavilla hoidoilla on saatu alustavia tuloksia mcs-potilaiden hoidossa (Rea ym. 2009, Rea ym.
1996, Rea ym. 1991a). Talldin on myo6s havaittu korrelaatiota elimiston kemikaalipitoisuuksien laskulla ja
oireista toipumisella.

Myos ladkehoidoilla on saatu alustavia tuloksia ymparistoherkkien hoidossa. Ladkkeelld, joka poistaa
elimistdsta haitallisia yhdisteita, on saatu tuloksia kosteusvaurion sairastuttamiksi liitettyjen
ymparistoherkkien hoidossa, myds kaksoissokko ja placebo-kontrolloidussa tutkimuksissa (Shoemaker ja
House 2006, Shoemaker ja House 2005). Myos esim. VIP-hoidon (vasoactive intestinal polypeptide) avulla on
saatu kosteusvauriotaustaisten ymparistoherkkien poikkeavia veriarvoja osittain korjattua (Shoemaker ym.
2013).

Edelld mainituissa fysiologisissa hoitotutkimuksissa on kuitenkin todettu, etta altisteiden valttdminen on
potilaiden hoidossa oleellisin tekija. Fysiologiset hoidot voivat kuitenkin nopeuttaa toipumista.

1.4. Yhteenveto ymparistoherkkien/mcs-potilaiden hoitotutkimuksista



Kdypahoitosuosituksessa esitetyn hypoteesin (sentraalinen sensitisaatio) mukaiset hoidot sellaisenaan eivat
ole uusimpien tutkimusten mukaan toimineet ymparistoherkkien hoidossa. Kyseisten hoitojen on kylla
todettu toimivan hyvin esim. stressiperaisten oireistojen hoidossa, mutta ymparistoherkkien hoidossa
pelkdastaan nailla hoidoilla ei ole saatu selkeita tuloksia. Jos hoitosuosituksessa esitetaan ymparistoherkkien
hoitoja, niin niiden tueksi pitaa esittaa myos kattava tutkimusnayttd nimenomaan ymparistoherkkien osalta
ja eritella tallaisten hoitojen toimivuus

a) varsinaisen ymparistdsairauden hoidossa

ja

b) toisaalta sen seurannaisvaikutusten hoidossa (esim. asunnottomuus, tulottomuus, tyokyvyttomyys,
traumatisoituminen, uupuminen, eldmanhallinnan menettaminen).

Lisaksi on tarkeaa eritella, miten keskushermoston herkistyminen on sidoksissa altistumiseen ja tuoda esille
altisteiden ja niiden valttamisen roolia keskushermoston hoidon rinnalla, jos tallaista hoitoa esitetaan.

Kaypahoitosuosituksessa esitetyn hypoteesin perusteella on todettu, ettd altisteiden valttdminen voimistaisi
reaktioita ja johtaisi oirekuvan kroonistumiseen ja jopa pahentumiseen. Kuitenkin ymparistoherkilla tehdyt
hoitotutkimukset osoittavat lahinna pdinvastaista, etta altisteiden valttamisen avulla on pystytty jopa
palauttamaan ymparistoherkkien tydkykya. Siten nyt esitetyt kdypahoitosuositukset ymparistoherkkien
hoidon osalta voivat tutkimusten mukaan olla riski potilaiden terveydelle ja jopa edistaa sairastumisia.

2. Lyhyt katsaus tutkimusloydoksiin ymparistoherkkyytta selittdvan hypoteesin osalta

Jos kdypahoitosuosituksessa esitetdan ymparistoherkkyytta selittdvdana hypoteesina keskushermoston
herkistymista, niin tulee myds tuoda esiin, etta aiheesta on ristedvaa nayttod ja muitakin merkittavia
hypoteeseja. Tatd nayttda tulee esittaa sitakin suuremmalla syylla, koska pelkastdaan keskushermoston
herkistymiseen keskittyvilla hoidoilla ei ole tutkimuksissa saatu tuloksia ymparistéherkkien hoidossa.
Hoidoilla, jotka perustuvat ndkemykseen, ettad kyseessa on fysiologinen reaktio altisteisiin, on saatu lupaavia
tuloksia ymparistoherkkien hoidossa.

Mcs-potilailta on tehty laadukkaissa tutkimuksissa merkittavia |0ydoksia, jotka tukevat ymparistoperaisten
altisteiden todennakdista roolia sairauden kehittymisessa.

Mcs-potilaiden (n = 444) myrkynpoistojarjestelmasta on loydetty merkittavia muutoksia ja puutteita
verrattuna terveisiin verrokkeihin (De Luca ym. 2010). Mcs-potilaiden kyky kasitelld ja poistaa haitallisia
yhdisteitd elimistdstdaan on merkittavasti heikentynyt. Mcs-potilailla myos elimiston suojamekanismit haitta-
aineiden aiheuttamia vaurioita vastaan ovat tutkitusti heikentyneet, mika selittda erilaiset pysyvatkin vauriot
altistuksen pitkdan jatkuessa tai sen ollessa voimakasta. Kyseisten biomarkkereiden on esitetty soveltuvan
mcs:n diagnosointivalineiksi. Naita 16ydoksia on sittemmin vahvistettu uudemmissa tutkimuksissa (n = 432 ja
n =563) (De Luca ym. 2014, De Luca ym. 2015).

Tutkimusnayttd on edelleen vahvistunut siitd, etta ymparistdherkkyys voidaan objektiivisesti kuvata useiden
erityyppisten biomarkkereiden avulla laajassa (n = 727) potilasjoukossa (Belpomme ym. 2015). Potilailta on
tassa tutkimuksessa aiempien tutkimusten [0ydoksia tukevien markkereiden lisdksi |dydetty mm.
aivoveriesteen vaurioitumista potentiaalisesti indikoivia markkereita. Aivoveriesteen tehtdva on suojata
aivoja haitallisilta aineilta. Lisdksi potilailta on 16ydetty poikkeavuuksia, joita esiintyy useissa



neurodegeneratiivisissa sairauksissa (Bel[pomme ym. 2015). Mcs-potilailta (n = 70) on |6ydetty myos
merkittavia DNA-vaurioita (Gugliandolo ym. 2016).

Kosteus- ja homevaurioiden seurauksena sairastutuneilta ymparistoherkilta (n = 35) on loydetty viitteita
keskushermoston rakenteellisesta neurologisesta vauriosta seka muutoksista aivoveriesteen toiminnassa
(Shoemaker ym. 2014). Potilasryhmalta on myos tehty useita muitakin [6ydoksia terveista poikkeavista
veriarvoista (mm. Shoemaker ym. 2013, Shoemaker ja House 2006, Shoemaker ja House 2005).

Hermoperaista herkistymista mcs:n yhtena tautimekanismina ehdotti ensimmaisena Bell tutkimusryhmineen
(Bell ym 1992, Bell ym 1999, Fernandez ym. 1999, Rossi ym. 1996, Friedman ym. 1994, Sorg ym. 1999, Bell
ym. 2011). Hermoperaista herkistymistd tukivat mydhemmin Hillertin [0yddkset PET-kuvissa, joissa aivojen
eri alueilla ilmeni erityista herkkyytta kemikaaleille (Hillert ym. 2007). Useissa eldginmalleissa on todennettu
kemikaalialtistuksen aiheuttamaa hermoston herkistymistd, naita on summattu teoksessa Multiple chemical
sensitivity: toxicological questions and mechanisms (Pall 2009).

William Meggs on julkaissut useita tutkimuksia (Meggs 1993 ja 1997, Bascom ym 1997, Meggs 1994), jotka
kuvaavat hermoperaista tulehdusta mcs-potilaiden oireiden taustalla. Meggsin tutkimuksissa tulehdusta
voitiin objektiivisesti mitata eri kudoksissa. Meggs havaitsi, etta altistusten johdosta tulehtunut ja
vaurioitunut epiteeli voi selittda, miksi sen alla olevat hermosolutkin paasevat tulehtumaan ja artymaan ja
kuinka alkujaan limakalvoperainen tulehdus voi levita esim. keskushermostoon.

Hermostoon sijoittuvan tulehduksen on osoitettu aiheuttavan NMDA-reseptorien liiallista aktivoitumista
(mm. Iwashita ym 2012, Juranek ym 1997). Neurogeenisen tulehduksen on todettu aiheuttavan myos TRPA1
ja TRPV1reseptorien yliaktivoitumista, (Juranek ym 1997, Kichko ym 2015, Hovath 2015), joita taas tietyt
herkistavat aineet aiheuttavat. Nama reseptorit liittyvat herkistymismekanismeihin.

Tama liittaa nama edellad kuvatut mekanismit keskeiseen hypoteesiin ymparistdsairauksien keskeisesta
mekanismista, biokemiallisesta herkistymiskehasta (NO-ONOO), jossa NMDA-reseptorien yliaktivoituminen
johtaa useiden mekanismien kautta monimutkaiseen biokemialliseen kehaan, joka aiheuttaa monien
elimistdn toimintojen hairiintymista ja tdsmaa ymparistoherkkien moninaiseen oirekuvaan. Kehda on
kuvattu mm. ldhteissa Pall 2007, 2009 ja 2010. Mm. De Lucan tutkimusryhman tekemat
biomarkkerildydokset todentavat tdman biokemiallisen noidankehan aktivoitumista ymparistoherkkyyksissa.

Pyytaisimme kdypahoitotydoryhmaltd talta pohjalta arviota eritoten kohdasta, jossa altistuksen valttamisen
katsotaan johtavan “vaaramerkityksen vahvistumiseen, reaktioiden voimistumiseen ja oirekuvan
kroonistumiseen ja jopa pahentumiseen.” Onko kyetty varmistamaan, ettd ymparistoon haitallisille tekijoille
herkasti reagoivan lisaaltistuksen suositteleminen on turvallista ja ei edista taudinkuvan kroonistumista ja
syvenemista?

Tiettyjen tyypillisten ymparistdherkkyysoireiden on vahvistettu olevan vakavia fyysisia, altistuksiin liittyvia
sairauksia. Persianlahden sotilailla myohemmin puhjenneet ymparistoherkkyydet ja muut vakavat sairaudet
on todettu kemikaalialtistumisen aiheuttamaksi (Research advisory committee on gulf war veterans'
illnesses, 2014). Kemikaalialtistumisen on todettu aiheuttavan muutoksia niin potilaiden aivoissa,
autonomisessa hermostossa, umpieritysjarjestelmassa kuin immuunijarjestelmdassakin. Naiden muutosten
on todettu selittdvan potilailla esiintyvat tyypilliset ympaéristéherkkyysoireet (tdssa: gws-oireet). Gws-oireet
eivat suoranaisesti kosketa Suomea, mutta gws on monimuotoisten kroonisten oireidensa vuoksi yleisesti
katsottu kuuluvan ymparistoherkkyyksiin. Ndin on katsottu myos esim. Tyoterveyslaitoksen materiaaleissa.
Tamakin ndyttd antaa osviittaa ymparistoherkkyyden tautimekanismista.



Jos kdypahoitosuosituksessa spekuloidaan ymparistoherkkyyden syylla, sielld tulee tuoda esiin kattavasti
merkittavia tutkimusloydoksia ja -suuntia. Tutkimuksia, joissa ndyttd viittaa vahvasti siihen, etta
ymparistoherkkyys on selkedsti somaattinen sairaus, jossa altisteiden rooli on todennékoinen, ja jotka
auttavat ymmartamaan tarkemmin tautimekanismia ja sairastumisalttiutta, ei voi jattaa suosituksesta pois.

3. Muuta

Ympadristdherkkien hoitosuositukset ovat tarkeitd, koska ymparistoherkkyys on voimakkaasti yleistyva
kansanterveysongelma. Pelkastdan mcs:n takia (joka on vain yksi ymparistoherkkyyksistd) on Suomessa
Tanskan referenssin mukaan jo noin 20 000 ihmista pysyvasti tyokyvyttémana, ja noin 40 000 menetettya
tyo- tai koulutuspaikkaa (Berg ym. 2008). Saman referenssin mukaan mcs vaikeuttaa arjessa parjaamista jo
noin 200 000:lla suomalaisella.

Mcs:n on todettu yleistyvan voimakkaasti ja aiheuttavan merkittavalla prosentilla tyokyvyttomyytta (mm.
Documento de consenso 2011). Lisdaksi yha useampi sairastunut on lapsi tai nuori. Siten mcs (ja
yleisemminkin ymparistoherkkyys) tulee aiheuttamaan yhteiskunnalle tulevaisuudessa yha vain kasvavasti
kustannuksia, jos ongelmaan ei kattavasti ja oikealla tavalla reagoida. Mcs:n yhteiskunnalle aiheuttamat
kustannukset tulevat lisaantymaan sitakin kautta, etta mcs:sta karsivilla naisilla on merkittavasti suurempi
riski saada kroonisesti sairaita lapsia kuin terveilla verrokeilla (Heilbrun ym. 2015).

Keskus- ja dareishermoston herkistymista kasiteltdessa tulee muistaa herkistymisen yhteys altistumiseen ja
kasitella myos esitettyja hoitotoimia tasta nakokulmasta.
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OSA 2

Ymparistéherkkyyksien geneettinen tausta

Geneettiset tutkimukset erilaisista ymparistosairauksista tuovat tietoa mahdollisesta kausaliteetista
altistuksen ja sairauden puhkeamisen valilla ja lisddvat ymmarrystamme siitd, millaisia tautimekanismeja
ympadristosairauksiin liittyy.

Kaypa hoito suosituksen luonnoksessa on esitetty, ettd ymparistoherkkyyksilla ei ole geneettistd pohjaa.
Tama vaite nojaa yhteen ldhteeseen (1). Seuraavat mcs:n ja geneettisten poikkeavuuksien yhteytta
tilastollisesti todentavat lahteet on jostain syysté jatetty kasittelematta:
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Vierasaineiden metaboliaan vaikuttavat geneettiset polymorfismit, joiden on todettu vaikuttavan mcs-alttiuteen.

Geeni Tutkimus | Vierasainemetabolian toiminto Tilastollinen
merkitsevyys

PON1 2,3 Organofosfaattisten aineiden detoksififaatio
CYP2D6 | 3, 5,4* | Organofosfaattisten torjunta-aineiden ja joidenkin aromaattisten aineiden
hydroksylaatio/aktivoituminen

NAT2 3,6,4 Asetylaatio: aktivoi tai inaktivoi kasiteltdvan aineen, riippuen mika aine kyseessa

GSTM1 6 Elektrofiilisten aineiden detoksifikaatio P<103
GSTT1 6 Elektrofiilisten ja hydrofobisten aineiden detoksifikaatio P<10*
GSTP1 6 Elektrofiilisten ja hydrofobisten aineiden detoksifikaatio P<10*
UGT1A1 | 7 Glukuronidaatio, toksiinien detoksifikaatio ja poisto P<10*
CYP2C19 | 5 Ladkeaineiden aineenvahdunta. Saattaa detoksifioida mykotoksiineja

*Suhteellisen pieni tutkimus, vaikka naytti CYP2D6 vaikutusta, ei tayttanyt tilastollista merkitsevyytta.

Nama tutkimukset kuvaavat kemikaaliherkiltd potilailta [6ytyneitd geneettisia poikkeavuuksia terveisiin
verrokkeihin ndhden. Ne antavat selkeita viitteita siitd, ettd ymparistoherkkyys on seurausta altistumisesta
terveydelle haitallisille aineille ja niihin reagoimisen voimakkuus riippuu osaltaan henkilon geneettisesta
taustasta.

Monikemikaaliherkkyyteen liittyvia geeneja tutkittaessa esiin ovat nousseet erityyppisten ihmiselle
haitallisten vierasperaisten aineiden aineenvaihduntaa koodaavat geenit.

Se millaisia geeneja kussakin tutkimuksessa on [6ytynyt, selittyy kulloisenkin tutkitun vaeston
altistumistaustalla, seka populaatiohistorialla eli mita alleeleja kyseisissa geeneissa tutkitussa vaestossa
esiintyy. Eri yksilot altistuvat eri aineille, ja onkin luonnollista, etta geenitutkimuksissa nousevat esiin useat
eri geenit, kulloisestakin altistustyypista riippuen. Altistuksista voidaan erottaa maantieteellisia ja esim.
tyonkuvaan liittyvia eroja. Erityyppisia geeniloydoksia ei pida tulkita epdjohdonmukaisena aineistona ja
tutkimusmateriaalien puutteena, vaan merkkina siita, etta naihin sairauksiin ihmiskeho reagoi tiettyjen
reaktioreittien kautta, riippuen altisteesta.

Esimerkiksi Persianlahden sodan monikemikaaliherkkyytta sairastavilla veteraaneilla nousivat tutkimuksessa
tilastollisesti tietyt PON1-geenin polymorfismit?. PON1-geenin variantit tuottavat erityyppisid PON1-
entsyymeja, joista osa on tehokkaampia sariinin ja osa taas organofosfaattisten torjunta-aineiden
aineenvaihdunnassa. Persianlahden veteraaneilla heikosti sariinia kasittelevia entsyymeja tuottavat
polymorfismit korostuivat geenitutkimuksissa?, kun taas tavallisilla kanadalaisilla mcs-potilailla (ei
veteraanitaustaa) nousivat tutkimuksessa esiin alhaista organofosfaattisten torjunta-aineiden metaboliaa
tuottavat polymorfismit3. Siviilivdesto ei altistu sariinikaasulle, mutta kyllékin organofosfaattisille torjunta-
aineille. Talloin siviilivaestdon mcs-tutkimuksissa on aivan odotettua, ettd sariinikaasulle geneettisesti altis
potilasryhma ei nouse esiin. On luonnollista, ettd mcs puhkeaa helpommin siind véestdn osassa, jolla on
heikommin haitallisia aineita kdsittelevia geenikopioita verrattuna vaeston osaan, joka perinnollisisté
tekijoista johtuen omaa tehokkaamman aineenvaihdunnan. Tama on odotettavissa oleva ja looginen
tutkimustulos, jos halutaan ymmartda kausaalisuhteita, ymparistdperaisten sairauksien tautimekanismeja ja
niiden genetiikkaa. Taman selvittdminen kaypa hoito -suosituksessa auttaisi ladkareita ymmartamaan
ymparistdoherkistymisten tautimekanismeja ja taustoittaisi lisdaltistumisen ongelmallisuutta
hoitotoimenpiteidenkin kannalta.

Vastaavalla tavalla tutkimuksissa, joissa on selvitetty GSTM1, GSTT1 ja UGT1A1 geenien polymorfismeja,
vierasaineiden aineenvaihduntaan liittyvien geenien alhaisempi aktiivisuus nostaa riskia sairastua
kemikaaliherkkyyteen. Tama kertoo siitd, ettd monikemikaaliherkkyyteen sairastuvat henkil6t, joiden
elimisto ei kykene poistamaan kyseisia altisteita tehokkaasti. Sen sijaan CYP2D6 geenin osalta myos geenin
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korkeampi aktiivisuus on yhdistetty tilastollisesti sairastumisriskiin®: aktiivinen CYP2D6-geeni nostaa
organofosfaattisten torjunta-aineiden ja joidenkin aromaattisten aineiden aktiivisuutta eli tehostaa niiden
kykya aiheuttaa vaurioita. Kun tdhan yhdistetaan 16ydokset kehon suojamekanismien genetiikkaa kuvaavissa
tutkimuksissa>101314 muuttuvat ymparistdsairaudet tautimekanismiltaan ymmarrettaviksi kokonaisuuksiksi.

Jotta tilastollisia merkitsevyyksia saadaan esiin, kunkin tutkimusaineiston on oltava suuri. Muutamien
kymmenien potilaiden aineistot eivat riita kattavien johtopaatdsten tekoon. Tilastollisia yhteyksia ei yleensa
tavoiteta alle 200 potilaan tutkimusaineistoilla. Esim. Kaypa hoito -suosituksen lahdeviitteen Hetherington &
Battershill' lainaamat geenitutkimukset, Fujimori ym ja Weismuller ym, potilasmé&arat ovat hyvin pienia:
Fujimorilla® vain 4 selkedd mcs-tapausta ja 77 "kemikaaliherkk&a”, Wiesmullerilla® 59 mcs-potilasta. Tallaisilla
aineistoilla on hankala saada esiin tilastollisia eroja.

Suurimmat potilasmaarat alan geenitutkimuksissa ovat olleet Schnakenbergin® ja Mllerin &
Schnakenbergin’ tutkimuksissa, joita ei suosituksissa ja sen kayttamassa ldhteessa lainata. On luonnollista,
ettd korkein tilastollinen yhteys on saavutettu ndissa suuria potilasmaaria kasittavissa tutkimuksissa. Miksi
naista ei mainita suosituksessa?

Jos halutaan tehda kattavampia johtopaatoksia ymparistdsairauksien geenitaustasta, voisi Kaypa hoito -
suosituksessa tarkastella kunkin monikemikaaliherkkyyteen tutkimuksissa yhdistetyn geenin ja
polymorfismin tarkempia ominaisuuksia ja niiden toimintamekanismeja osana vierasainemetaboliaa seka
summata tutkitun vaeston altistumispohjaa. Lisaksi voisi avata De Lucan ja Caccamon tutkimusryhmissa
|oydettyja tilastollisesti merkitsevid vierasainemetaboliaan ja kehon antioksidanttipuolustukseen liittyvia
l6ydoksia (seka geenit etta tautimekanismia kuvaavat biomarkkerit)>10-1#4, N&issa tutkimuksissa tehtiin useita
muitakin ymparistoherkkyyksien tautimekanismeja kuvaavia 16ydoksia isoilla potilasotannoilla. Tutkimukset
ovat alan paatutkimuksia, ne ovat vertaisarvioituja ja uraauurtavia alallaan. Miksi naista tutkimuksista ei ole
mitadn mainintaa suositusluonnoksessa? Lisaksi alalla, jolla uutta merkittavaa tutkimustietoa tulee
vuosittain, ja jossa tautimekanismeja kuvaavat 16ydokset painottuvat viime vuosiin, on kyseenalaista viitata
padasiassa vain hyvin vanhoihin lahteisiin.

Puute on sen verran merkittava, etta suositusehdotuksen kokoamaa tietoa voidaan pitda puolueellisena ja
alan tutkimuksen tilaa vaaristelevassa valossa esittavana.

Kaytetyn lahdeaineiston puutteellisuudesta esimerkinomaisesti muutama huomio koskien Hetherington and
Battershill' kokooma-artikkelia, jonka johtopaatds on mm., ettd ympéristoherkkyyksille ei ldydy geneettista
pohjaa.

Kyseinen artikkeli ei ole tieteellisesti luotettava lahde siind ilmenevien merkittavien puutteiden ja
painotusten vuoksi. Koosteessa ei esimerkiksi viitata merkittavimpiin geenitutkimuksiin, joissa korrelaatioita
vierasainemetaboliaa koodaavien geenien ja mcs:n valilld on 16ytynyt (naita olisivat mm taulukossa ylla
mainitut tutkimukset). Sen sijaan kirjoittajat Hetherington ja Battershill ovat poimineet ldhteikseen
muutaman pienilld otannoilla toteutetun geenitutkimuksen ®2, joissa yhteyksid mcs:n ja geenien valill ei
loydetd, johtuen todenndkdisesti pienesta tutkimusaineistosta, ja tehneet tastad johtopaatdksen, ettd
geneettistd ja toksikologista pohjaa mcs:lle ei loydy.

Ainoa tutkimuksessa viitattu korrelaatioita l6ytanyt tutkimus on Schankenbergin tutkimus®, jossa
korrelaatioita l0ytyi, mutta tdhan viitataan kummallisena poikkeuksena. Tosiasiallisesti useat ylla mainitut
tutkimukset kertovat selkedsti mcs:n yhteydesta vierasainemetabolian geenimuutoksiin. Tdma olisi selkea
tutkimuspatteristo tuomaan esiin myos sita seikkaa, ettd altistuminen on yhteydessa kemikaaliherkistymisen
kehittymiseen. Vai ovatko tutkimusten 16ydokset selitettdvissa muulla tavoin?

Lisaksi osaa lahteista®* on lainattu Hetherington & Battershill! tutkimuksessa kyseenalaisesti tulkiten, esim.
sitd miksi nopeutunut toksiinien kasittely on yhteydessa mcs:n puhkeamiseen (kyseesséd oli tdssa
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tapauksessa geeni, joka liittyy tiettyjen aromaattisten aineiden toksisuuden kasvuun
myrkynpoistoprosessissa, ei yleinen havainto) ei selitetd. Mielestamme kyseista lahdeviitettd ei voi pitda
luotettavana, vaan tassa kohden kaypa hoito -suosituksissa olisi syyta tarkastella alan geenitutkimusta
laajemmin, tai vaihtoehtoisesti poistaa kohta kokonaan.
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