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National Institute for Health and Care Excellence (NICE) ME/CFS-suosituspaneeli vastasi Journal of
Neurology, Neurosurgery and Psychiatry -lehdessa julkaistuun White ym. (2023) kirjoittamaan kannan-
ottoon koskien NICE:n kroonisen vasymysoireyhtyman (ME/CFS) hoitosuositusta. NICE totesi katsaus-
artikkelissaan (Barry ym. 2024), ettd kannanotossa esitetty kritiikki suositusta kohtaan on aiheetonta.
NICE:n katsauksen kirjoittajista Peter Barry toimi NICE:n ME/CFS-suosituspaneelin puheenjohtajana ja
llora Finlay varapuheenjohtajana.

White ym. (2023) kannanotto koski seuraavia kahdeksaa aihealuetta NICE:n suosituksesta: ME/CFS:n
madritelma, vaikuttavuuden arvioinnin kriteerit, hoitohaittoja koskeva aineisto, uupumus paatetapah-
tumana, nayttda koskevat synteesimenetelmét, asteittain lisdantyva liikuntaharjoittelu (GET-
menetelma), NICE:n suosituksen ristiviittaukset, energianhallintaa (pacing) koskeva naytt6. Tahéan
koosteeseen on NICE:n katsauksesta (Barry ym. 2024) suomennettu abstrakti, hoitohaittoja ja pacingia
koskevat kappaleet seka johtopaatokset.

NICE:n katsausartikkeli on tarked myos Suomen ME/CFS- ja Long Covid-potilaiden hoidon kannalta,
silla kaikki keskeiset hoitosuositukset, my6és Duodecimin Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS)
Hyva kaytanto -konsensussuositus, ovat linjassa NICE:n suosituksen kanssa ja se on yhteneva myos
keskeisten Long Covid-suositusten kanssa. NICE:n katsaus vahvistaa Duodecimin suosituksen ajanta-
saisuutta ja luotettavuutta ja korostaa sen valtakunnallisen noudattamisen tarkeytta potilaiden turval-
lisen ja asianmukaisen hoidon kannalta.
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Abstrakti

Vuonna 2021 National Institute for Health and Care Excellence laati ndyttdon perustuvan hoitosuosi-
tuksen myalgisen enkefalomyeliitin/kroonisen vasymysoireyhtyman (ME/CFS) diagnosoinnista ja hoi-
dosta. Kyseessad on pitkdkestoinen, invalidisoiva sairaus, jonka syy on tuntematon. Suositus sisaltaa
selkeat ohjeet ME/CFS:44 sairastaville, heidan perheilleen ja omaishoitajilleen seka terveydenhuollon
ammattilaisille. Hiljattain tassa lehdessa julkaistussa kannanotossa esitettiin, etta hoitosuositusta laa-
dittaessa tutkimusnayton prosessoinnissa ja tulkinnassa olisi poikkeamia, ja esitettiin kahdeksan alu-
etta, joilla ndita poikkeamia arveltiin tapahtuneen. Osoitamme, miten nama vaittamat perustuvat suo-
situksen laatimisprosessin tai suosituksen virheelliseen tulkintaan tai vaarinymmarrykseen, silla suosi-
tus tarjoaa tasapainoisen ja perustellun toimintamallin timan haastavan sairauden diagnosointiin ja
hoitoon.

Hoidon haittavaikutuksia koskeva aineisto

Hoidon haittavaikutukset ja sivuvaikutukset otetaan rutiininomaisesti huomioon interventioiden arvi-
oinneissa, ja asianmukaisesti analysoitu laadullinen ndytto on tarkedssa asemassa arvioitaessa potilaa-
seen kohdistuvia vaikutuksia NICE:n suosituksessa.

Ei-ladkkeellisid interventioita koskevaan katsaukseen sisaltyi 25 laadullista tutkimusta. Ne analysoitiin
kdyttaen luotettavia ja hyvaksyttyja menetelmia, kuten Confidence in the Evidence from Reviews of
Qualitative Research (CERQual) -ldhestymistapaa. Asteittain lisddntyvaa liikuntaharjoittelua (graded
exercise therapy, GET) tai muita liikuntainterventioita koskevissa tutkimuksissa osallistujat raportoivat,
etta lilkkuntaohjelman noudattaminen oli "raskasta ponnistelua", ja joissakin tapauksissa tama johti oi-
reiden pahenemiseen jokaisen harjoituskerran jalkeen. Toisilla taas lilkkuntaohjelman jatkaminen johti
oireiden pahenemiseen pidemmalla aikavalilla. Oireiden invalidisoiva paheneminen oli yksi syy ohjel-
man keskeyttdmiseen. Eradssa tutkimuksessa jopa 74 % potilaista ilmoitti kokeneensa haittoja GET-
terapian jalkeen.

Komitea otti huomioon Kkliinisiad tutkimustuloksia arvioidessaan hoidon haittavaikutukset. Askettéin
tehdyssa meta-analyysissa todettiin, etta kliinisissa tutkimuksissa ei ollut raportoitu riittavasti asteit-
tain lisdantyvan liikkuntaharjoittelun haitoista verrattuna inaktiiviseen kontrolliryhmaan. Cochrane-kat-
sauksessa koskien ME/CFS:n liikuntaterapioita todettiin seuraavaa: "Olemme ep&varmoja siitd, millai-
nen vakavien haittavaikutusten riski on olemassa, koska nayton varmuus on hyvin vdahainen." Aiem-
missa raporteissa on myds ilmaistu huoli siitd, etta psykologisten hoitomenetelmien haittavaikutusten
raportointi on heikkoa ja etta kdytetyt kriteerit eivat valttamatta ole asianmukaisia.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd komitealle esitettiin kiistanalaista ndytt6a GET-menetelman vain
vahaisista ja lyhytaikaisista hyodyista (verrattuna tavanomaiseen hoitoon), ja hy6tyjen todettiin olevan
vield vahaisempia kliinisten tutkimusten ulkopuolella. Taman vastakohtana oli huomattava, mutta me-
todologisesti heikkolaatuinen nayttd potilaille aiheutuneista haitoista, jotka olivat joissakin tapauk-
sissa varsin tuhoisia. Tarkasteltuaan kaikkia naita tutkimustuloksia komitea oli yhta mielta siita, etta
GET-menetelmaa ei tule tarjota potilaille.

Energianhallintaa (pacing) koskeva naytto
Energianhallinnasta ei ole riittdvasti ndyttoa ME/CFS:33 sairastavien hoidossa, eikd ole nayttda siita,

etta se olisi "parannuskeino". Energianhallinnan ohjelmista ei kuitenkaan ole havaittu aiheutuvan min-
kdanlaista haittaa tai sairauden pahenemista, toisin kuin GET-menetelmasta.



Hoitosuosituksessa suositellaan, ettd terveydenhuollon ammattilaiset "keskustelevat ME/CFS-
potilaiden kanssa energianhallinnan periaatteista, mahdollisista hyodyista ja riskeista seka siita, mita
heilla voi olla odotettavissa". Yksi energianhallinnan periaatteista on pyrkia valttdmaan PEM-oiretta,
joten aktiivisuutta ei pyrita lisddmaan asettamalla asteittaisia tavoitteita eika esiteta, etta oireiden pa-
heneminen olisi luonnollinen reaktio lisdantyneeseen aktiivisuuteen, kuten GET-menetelmassa.

ME/CFS:43 sairastavat henkilot saattavat tuntea olevansa valmiita lisaamaan fyysista aktiivisuuttaan
sen hetkista tasoaan korkeammalle, ja suosituksessa tuetaan tata suosittelemalla, ettd henkildille voi-
daan tarjota liikunta- tai harjoitusohjelmaa ME/CFS:aan erikoistuneen asiantuntijaryhman fysiotera-
peutin ohjauksessa. Lisdksi suosituksessa tiedostetaan fyysisen toimintakyvyn ja liikuntakyvyn yllapi-
tdmisen tarkeys erityisesti vaikeaa tai erittdin vaikeaa ME/CFS:44 sairastaville henkiloille, ja suosituk-
sessa annetaan tata koskeva ohjeistus.

Johtopaatokset

ME/CFS:a4 koskevan uuden hoitosuosituksen laati riijppumaton komitea, johon kuului kyseiseen sai-
rauteen sairastuneita potilaita hoitavia |ddkareita ja henkil6itd, joilla on omakohtaista kokemusta
ME/CFS:sta. Suosituksen laadinnassa noudatettiin |apinakyvaa prosessia, joka oli hoitosuositusten laa-
dintaa koskevien yleisesti hyvaksyttyjen standardien mukainen, ja siihen kuului my6s sidosryhmien
laaja kuuleminen ennen julkaisemista.

Kaikki ndytto vaatii tulkintaa: tutkimusnaytto ei yksindan voi maarittda suosituksen sisaltda. Kyseisessa
artikkelissa esitetty kritiikki suositusta kohtaan on aiheetonta. Potilasryhmat ja ME/CFS-potilaiden hoi-
dosta Yhdistyneessa kuningaskunnassa vastaavat ladkarit ovat ottaneet suosituksen myonteisesti vas-
taan ja se on laajalti hyvaksytty. Toivomme, etta suositus johtaa parempaan hoitoon ja tehokkaampien
hoitomuotojen kehittamiseen ME/CFS-potilaille.
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