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Kirjallinen kysymys ME/CFS-sairaiden oikeudesta sairausetuuk-
siin

Eduskunnan puhemiehelle

ME/CFS eli krooninen vasymysoireyhtyma on sairaus, jota sairastaa arviolta ainakin 10 000 suo-
malaista, joista osa on lapsia (Hyvéa kéytinto -konsensussuositus). ME/CFS-sairaiden méarian on
ennustettu lisddntyvan merkittdvasti niiden pitkédkestoisesta covid-19-sairaudesta kdrsivien myo-
td, jotka sairastuvat ME/CFS:dédn. Oireyhtymén on osoitettu alentavan sairastuneen toimintaky-
kyd ja eldminlaatua eniten kaikista yleisimmistd kroonisista sairauksista, joten sairastuneelle
ME/CFS:n tautitaakka on poikkeuksellisen raskas. ME/CFS on mééritelty mm. merkittavisti ela-
maa rajoittavaksi pitkdkestoiseksi sairaudeksi (Hyva kdytanto -konsensussuositus), ja vakavaksi,
krooniseksi ja systeemiseksi sairaudeksi (esim. Institute of Medicinen ME/CFS-aiheinen raportti
v. 2015).

Suomessa ME/CFS:n ei padosin ole katsottu olevan sairausetuuksiin oikeuttava sairaus sen ai-
heuttamasta tosiasiallisesta tyo- ja toimintakyvyn alenemasta huolimatta. Perusteluna kdytetdan
yleensa siti, ettdi ME/CFS ei olisi sairausvakuutuslain tai muun lainsédéddénnén tarkoittamalla ta-
valla sairaus, vaan ainoastaan joukko maérittdméttomié oireita, ns. toiminnallinen héiri6. Sairas-
tuneiden oikeusturvan kannalta timéd on merkittdvin yksittdinen ongelma, silld maarittdmatto-
mien oireiden tai toiminnallisten héirididen ei ole katsottu suomalaisessa kdytdnndssé oikeutta-
van sairausetuuksiin. Linjausta siitd, ettd ME/CFS olisi etuuksiin oikeuttamaton toiminnallinen
hiirid, on valtaosin noudatettu elakevakuutusyhtioissé ja Kelassa. Vakuutusoikeus on padosin
hyvéksynyt linjauksen. ME/CFS:n luokittelu toiminnalliseksi héiridksi on yleistynyt Suomessa
samaan aikaan, kun kansainvélisen lddketieteellisen tutkimusyhteison konsensus on vahvistunut
maédrittelemdén ME/CFS:n itsendiseksi sairaudeksi.

Suomen ME/CFS-yhdistys ry:n tuntuman mukaan suurin osa tyokyvyttomistd ME/CFS-potilais-
ta ajautuu eldméain sairausetuuksilla jonkin toisen diagnoosin kuin ME/CFS:n perusteella tai tyot-
tomyysturvan, toimeentulotuen tai ldheisten avun varassa. Merkittdvd osa sairastuneista ei ole
saanut oikeaa diagnoosia joko sairauden huonon tunnettuuden vuoksi tai useasti myds siksi, etta
ladkari ja potilas yhdessa paattavit, ettei potilaalle kirjata ME/CFS-diagnoosia, jotta potilas valt-
tyy diagnoosiin liittyvalta stigmalta ja haitalta. Etuuksia pdddytdan hakemaan monesti esimerkik-
si masennusdiagnoosilla, mihin liittyy toimintatapana merkittivésti ongelmia.

Mydskadn kouluikiisid ja nuoria diagnoosin saaneita ei osata huomioida riittdvasti esimerkiksi
koulunkdynnissd. ME/CFS-lapsi tai -nuori voi olla liian uupunut kdymaan koulussa ja hin voi
joutua jattdmadn harrastukset ja kaveripiirin voimavarojen ehtyessd. ME/CFS:44 sairastavien
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nuorten perheet ovat kokeneet, etteivit saa riittdvéd apua. Koulupoissaolojen kertyessé lapsista
tehdéén lastensuojeluilmoituksia, kun kaikkeen oireiluun ei ole 16ytynyt selkeédd syyti. Palvelua
tai apua ilmoitukset eivit tuo.

Yhteiskunnan kannalta ME/CFS-sairaiden sulkeminen sairausetuuksien ulkopuolelle ei tule mil-
1a4n lailla edullisemmaksi kuin ME/CFS-sairaiden péaédstdminen niiden piiriin. Kulut vain jakau-
tuvat eri lailla eri toimijoiden kesken. Tosiasiallisesti tyokyvyttoméat ME/CFS-sairaat ovat tyoeld-
mén ulkopuolella jo nyt pddsdéntdisesti erilaisten etuuksien varassa. Hyvin moni tosiasiallisesti
ME/CFS:44 sairastava saa sairausetuuksia masennusdiagnoosin perusteella, ja masennuksen pe-
rusteella sairausetuuksia nostavien henkildiden méara vihenisi valittomasti, kun ME/CFS-sairas
voisi péddstd etuuksien piiriin omalla, oikealla diagnoosillaan.

Sairastuneiden syrjayttdmisesti aiheutuvat kulut ovat hyvin moninaiset. Jos ME/CFS-sairaat péa-
sevit sairausetuuksien piiriin, kulut kohdentuvat sinne, minne niiden on tarkoituskin kohdentua,
jaresurssit ohjautuvat tavalla, joka tuottaa hyvinvointia. Jos sairausetuuksien piiriin ei paésta, ku-
lut sysétéédn epétarkoituksenmukaisesti ja jarjestelmén toimivuuden kannalta haitallisella tavalla
maksettavaksi muualla yhteiskunnassa, ja seurauksena on runsaasti pahoinvointia. Maksajien
rooliin joutuvat muun muassa monin tavoin terveyskeskukset, erikoissairaanhoito, tyottomyys-
korvauksia ja toimeentulotukea maksavat tahot, mielenterveyspalveluja tarjoavat tahot, TE-kes-
kukset seké lukemattomin eri tavoin sairastuneet itse ja heidén 1&hipiirinsa.

Edell4 olevan perusteella ja eduskunnan tydjarjestyksen 27 §:44n viitaten esitimme asianomai-
sen ministerin vastattavaksi seuraavan kysymyksen:

Kuinka ME/CFS-sairaiden oikeusturvaongelmia aiotaan ratkoa, jotta he saisivat saman-
laiset oikeudet sairausetuuksiin kuin muutkin neurologisiin tauteihin sairastuneet?
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