Homepakolaiset ry:n kannanotto TOSI-tutkimushankkeeseen

Toimitettu seuraaville henkiloille:

Tiina Paunio (TOSI-hankkeen tutkimusvastaava, Tyoterveyslaitos), Jari Keindnen
(Ymparistoyliherkkyystydryhman johtaja, Sosiaali- ja terveysministerid), Ari Vuokko (TOSI-hanke),
Sanna Selinheimo (TOSI-hanke).

Homepakolaiset ry haluaa ilmaista huolensa Tyo6terveyslaitoksen TOSI ("Toiminnalliset oireet ja tydkyvyn
tuki sisailmaongelmissa - toimintamalli tydterveyshuoltoon") -tutkimuksessa kaytettavista
tutkimusmenetelmista.

TOSI-tutkimuksessa tutkitaan sisdilmaoireiluun kayttaytymisterapeuttisia hoitomuotoja.

Tutkittaessa eri hoitomuotojen toimivuutta sisédilmasta (kroonisesti) oireilevien potilaiden hoidossa, tulisi
aina myo6s huomioida altisteiden valttamisen vaikutus hoitotutkimuksen tuloksiin. Jos kyseessé on esim.
ty6paikalla oireilevien potilaiden ryhma, talldin tutkimuksessa tulisi ottaa huomioon myds esim. tydpaikan
vaihdon/irtisanoutumisen, tyopisteen siirron, ongelmallisten tilojen valttelyn ja sairauslomien mahdollinen
vaikutus tutkimuksen tuloksiin.

Tama on tarkeaa siksi, ettd altisteiden valttamisella voi olla merkittava vaikutus potilaiden tilaan ja tilan
kehittymiseen tutkimuksen aikana. Jos valttdmisen vaikutusta ei hoitotutkimuksessa oteta huomioon ja
analysoida sen merkitystéa tuloksiin, ei mydskaan pystyta erottelemaan johtuvatko mahdolliset muutokset
potilaiden tilassa tutkittavasta hoidosta vaiko altisteiden valttamisesta.

Varsinkin kun tutkitaan kayttaytymisterapeuttisia hoitomenetelmia, kuten TOSI-tutkimuksessa, on
altisteiden véalttamisen vaikutuksen analysointi tutkimuksen tuloksiin entistékin tarkedmpé&éa. Tama johtuu
siita, ettd on erittain mahdollista, etta altisteiden valttamisen merkitys potilaiden tilaan ja tilassa
esiintyviin muutoksiin on merkittavasti suurempi kuin kayttaytymisterapeuttisten menetelmien vaikutus.

Perusteluina esitetaadn seuraavaa:

Altisteiden valttamisella on tutkimuksissa saatu potilaiden tilaa selvasti paremmaksi ja palautettua jopa
potilaiden tytkykya (Rea ym. 2009, Hope 2013). Lisaksi altisteiden valttamisen on todettu
osoittautuneen tehokkaimmaksi oireilun hoito- ja ehkéisykeinoksi (mm. Putus 2014, Documento de
consenso 2011). Kayttaytymisterapia sen sijaan on uusimmissa tutkimuksissa osoittautunut tehottomaksi
hoitomuodoksi kroonisista monimuotoisista oireista karsivien potilaiden hoidossa. Kun kontrolloidussa ja
randomisoidussa hoitotutkimuksessa on tutkittu aiempaa suurempia potilasméaarid ja myds pitk&aikaisesti
seurattu potilaiden tilan kehittymista hoidon jalkeen, on osoittautunut, etta kayttaytymisterapialla ei ole
vaikutusta potilaiden oireisiin. Tasta on tehty myos selkea johtopéatos, etta kayttaytymisterapiaa ei voida
suositella taman potilasryhmén hoidoksi (The Danish research centre for chemical sensitivities 2013).

Joten sisdilmasta (kroonisesti) oireilevien potilaiden hoitotutkimuksissa on myds huomioitava ja
analysoitava altisteiden valttamisen rooli tutkimuksen tuloksiin, jotta tulokset olisivat luotettavia ja
todentaisivat nimenomaan tutkittavan hoidon vaikutusta potilaiden tilaan. Nain ollen hoitotutkimuksissa
tulisi aina olla my®@s altisteita valttava verrokkiryhma tutkittavan hoidon lisédksi. Tamé& ryhma puuttuu
TOSI-tutkimuksesta nyt kokonaan.

Ehdotamme siten seuraavaa:



Tutkimuksessa on

(1) ryhma, johon kohdistetaan kayttaytymisterapeuttisia toimenpiteita, ja mahdollisuuksien
mukaan ei muita toimenpiteita (ei tilojen valttamista),

(2) ryhma, johon kohdistetaan valttamishoidollisia toimenpiteita (potilaat valttavat tiloja, ei muita
hoitotoimenpiteitd),

(3) kontrolliryhma, johon ei kohdisteta mitdan hoitotoimenpiteita.

Tutkimuksessa on nyt nelja ryhmaa:

(1) Kognitiivinen kayttaytymisterapiaryhma (yksiloterapia)
(2) Sovellettu rentouttava ryhmaterapia

(3) Psykoedukaatioryhma

(4) Kontrolliryhma (ei hoitotoimenpiteita)

(Ryhmat TTLn esityksen mukaan, KOMIN seminaarit Ruotsi, 2014)

Talla hetkella on epailtavissa, etta valttelya ei kontrolloida TOSI-tutkimuksessa erikseen, eli etta potilaat
"yrittavat" olla tiloissa, joissa he oireilevat, miké tarkoittaa sita, etta he saattavat myos, varsinkin
oireiden pahetessa, valttaa tiloja. Talléin saattaa tapahtua, etta he valttamisen seurauksena tuntevat
olonsa paremmaksi, ja taméa tuntemus kirjataan virheellisesti kayttaytymisterapiasta johtuvaksi
parannukseksi, koska vélttamista ei erikseen seurata. Siten kaikki tutkimuksen aikana tapahtunut
parannus tulee kirjatuksi sen ainoan hoitomuodon seuraukseksi, jota virallisesti tutkitaan. Tama johtuu
koeasetelman mahdollisesta epamaaraisyydesta: yksi avainhoitomalli, valttaminen, jota potilaat
saattavat kayttda myds itsenaisesti, ilman ettd he raportoivatkaan siita, on jatetty huomiotta
hoitoasetelmassa.

Sisailmaoireilun koko asetelma haastaa siis "perinteisen" terveydenhuollon asetelman, jossa on ajateltu,
ettd on olemassa erikseen "potilas" ja "asiantuntija": sisailmaoireilussa "potilaasta" tuleekin
"asiantuntija”, joka valttamalla tiettyja tiloja pystyy kontrolloimaan oireitaan.
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Kannanottoon saatu vastaus 21.11.2014
Kiitdmme yhteydenotosta ja kiinnostuksesta TOSI-tutkimusta kohtaan.

Hankkeen tiedote: http://www.tsr.fi/tutkimustietoa/tata-tutkitaan/hanke?h=113076.

Objektiivisen tiedon lisdéaminen tukemaan kokonaisvaltaisen hyvan hoidon valintaa ja suunnittelua
tydymparistoon liitetyissé oireissa on tarkeaa.

Kyseessa on rekisterdity, satunnaiskontrolloitu seurantatutkimus, jossa tutkimushenkil6ita seurataan
vuoden ajan. Yhteensa nelja kertaa toteutetuissa seurantakyselyissa tiedustellaan my6s Homepakolaiset
ry:nkin kannanotossa esitettyja tekijoita, kuten tilannetta tyopaikalla, tydolosuhteissa tehtyja muutoksia
seké useita terveysmuuttujia. TOSI-tutkimuksessa seurattavat muuttujat perustuvat tieteelliseen tietoon
sisdympaéristdon liittyvistéd tekijoista.

Tutkimuksessa selvitettavat hoitomuodot toteutuvat tavanomaisen hoidon ja tyopaikalla toteuttavien
toimenpiteiden ohella. Naiden kaikkien toteutumista arvioidaan ja seurataan koko tutkimuksen ajan.

On tarkeaa, etta monet toimijat ovat kiinnostuneita tyoympéristoon liittyvistd ongelmista ja pyrkivat
Idytamaéan ratkaisukeinoja objektiiviseen tietoon nojaten.

Tutkimusryhméan puolesta,
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