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Tiedote tutkimuksesta: Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic encephalomyelitis / Chronic fatigue
syndrome) sairastavien henkil6iden terveys ja toimintakyky seka haasteet esteettomyydessé

Tassa tiedotteessa kerrotaan kroonista vasymysoireyhtymaa koskevasta tutkimuksesta. Tutkimuksen tarkoi-
tuksena on saada vahvaa tutkimusnayttoa ME/CFS:&4 sairastavien henkiliden terveydesté ja toimintaky-
vystd, osallisuutta edistavisté ja rajoittavista tekijoista seka palveluiden saavutettavuudesta Suomessa. Tau-
tikuvaa ja sairauden piirteita selvittavat tutkimukset ovat avainasemassa liséamaan ymmarrysta ME/CFS:stéa
ja parantamaan sen diagnosointia ja hoitoa.

Tutkimusta ohjaa kolme paékysymysta:

Mikéa on kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien henkildiden terveydentila?

Millainen on kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien henkiléiden toimintakyky?

Millaisia esteettomyyteen liittyvia haasteita kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavilla henkil6illa on?

Tutkimukseen osallistuvat henkil 6t

Tutkittavien joukko muodostuu kaikista G93.3 diagnoosin saaneista Suomessa. ME/CFS:n yleisyydesta teh-
dyt arviot vaihtelevat vaestossa 0.2-3%:n valilla. Taméan perusteella Suomessa olisi ainakin 10 000
ME/CFS:aé sairastavaa henkilda. Invalidiliiton jasenyhdistyksessa, Suomen ME / CFS yhdistyksessa on talla
hetkelld noin 350 jasenta ja Suomen laéketieteellisessa ME / CFS yhdistyksessa noin 300 jasenta. Tutkimuk-
seen osallistuminen on vapaaehtoista.

Tutkimuksen vaiheet ja tutkimusmenetelmat

Tutkimuksen aineisto kerataan kyselylla ja videoinnilla. Kyselylla pyritdan tavoittamaan mahdollisimman moni
suomalainen ME/CFS sairastava henkild. Videointi toteutetaan henkil6ille, jotka eivat pysty toimintakykynsa
vuoksi vastaamaan kyselyyn. Heidéat valitaan siten, etta videoiden avulla saadaan mahdollisimman kattavasti
tutkittua kaikkein vaikeimmin vammautuneita ME/CFS:84 sairastavia henkil6ita. Tutkimukseen pyydetaan
osallistujia painetun ja sdhkoisen viestinnan avulla.

Voit todentaa diagnoosisi G93.3 sahkdiseen kyselyyn vastatessasi tai videointiin liittyvan séahkdiseen esitie-
tolomakkeeseen vastatessasi liittamalla mukaan kopion julkisen tahon lausunnosta, sairauskertomuksesta
tms. osasta tai lahettamalla sellaisen erikseen postissa.

Kysely.

Kyselyyn on sita testanneilla henkil6illa kulunut aikaa 30-45 minuuttia. Kyselyyn vastataan tunnistetiedoin,
etta kyselyn vastaukset voidaan yhdistaa asiakirjaan diagnoosista. Em. asiakirjan paivays, laatija ja diagnoosi
(G93.3) kirjataan ylos. Kyselyssa taustatietoina kysytéan yhteystiedot, sukupuoli, syntyméaaika ja diagnosoin-
tivuosi, asumismuoto ja elamantilanne. Loput kyselyn kysymykset on valittu patevista itsearviointimenetel-
mista. Aihealueina ovat terveys, toimintakyky, sosiaali- ja terveyspalvelut seké toimeentulo.

Videointi.

Mikali sairautesi aiheuttaa sinulle niin vakavia toimintakyvyn rajoitteita, ettet pysty vastaamaan kyselyyn,
voit mahdollisesti osallistua vaihtoehtoisesti arjessa parjaamisesi videointiin. Videointi tapahtuisi kotonasi,
jolloin kotiisi asennettaan yksi tai useampi paikallaan pysyva videokamera, joka tallentaa arkeasi kanssasi
sovitun ajan, esimerkiksi 2—5 paivaa 8 tuntia paivassa. Videon esitietolomakkeeseen vastataan tunnistetie-
doin, ettéd vastaukset voidaan yhdistda asiakirjaan diagnoosista ja henkildiden tavoittamiseksi videointia
varten. Videoinnin esitietolomakkeessa kysytaan taustatietoina yhteystiedot, sukupuoli, syntymaaika ja
diagnosointivuosi, asumismuoto ja elamantilanne. Videoiden oletetaan tuovan esiin erityisesti kaikkein vai-
keimmin vammautuneiden henkildiden toimintakykya ja haasteita arjessa. Videoita kaytetdan vain toiminta-
kyvyn analysointiin, raportointi tapahtuu tekstimuodossa.

Tutkimuksen aikataulu
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Kysely ja videoinnit toteutuvat vuoden 2022 jalkipuoliskolla. Raportointi valmistuu vuonna 2023.
Tutkimuksen tietosuoja

Tutkimuksen tunnisteellisia henkilttietoja kasittelevat tutkimusryhmasta vain ne henkil6t, jotka tarvitsevat
henkilttietoja henkildiden tavoittamiseen, diagnoosien todentamiseen ja aineiston jarjestamiseen analysoi-
mista varten. Naitd henkiloita ovat FT Sinikka Hiekkala (tutkimuksen vastuullinen henkild, TVH), LT Risto
Vataja/HUS (diagnoosi), LT Virpi Heikkinen/Tays (diagnoosi), LT Tapani Salonen/Tays (diagnoosi) ja TKT,
VTM Laura Kohonen-Aho (videointi). He kayttavat tutkimuksen tunnisteellisten tietojen kasittelysséa tyoko-
neita, joille kirjautuminen tapahtuu henkildkohtaisten tunnusten avulla. Mahdollinen sahkéinen tiedonsiirto
em. henkildiden valilla tehdéaan turvasahkodpostin avulla. Sahkoisen kyselyn sovellus tayttaa tietosuojavaateet
ja sinne kirjaudutaan henkilékohtaisilla tunnuksilla.

Kysely-sovelluksesta tiedot ladataan tunnisteelliseksi tutkimusrekisteriksi, joka tallennetaan Invalidiliton tut-
kimuksen verkkoasemalle. Han tekee tunnisteettoman havaintomatriisin korvaamalla tunnisteelliset tiedot
koodilla, jonka avain on vain hanelld. Tutkimusryhman jasenet analysoivat ndin tunnisteettomaksi tehtyja
tuloksia (pseudonymisoitu).

Laura Kohonen-Aho toimii videoanalysoinnin vastuututkijana. Han valitsee yhdessa tutkimusryhman kanssa
tutkittavat videoinnista lahetettyjen esitietolomakkeiden perusteella siten, ettd analysoitavaa videomateriaalia
saadaan kattavasti toimintakyvyn eri osa-alueilta. Vastuututkija on yhteydessa valittuihin henkil6ihin ja sopii
ja toteuttaa videokameroiden asennuksen, opastuksen ja pois hakemisen. Vastuututkija analysoi ja raportoi
videomateriaalin yhteistydssa tutkimusryhméan kanssa siten, ettd mahdollisia videopatkia tutkimusryhmalle
naytettdessa han ei kerro henkildiden tunnistetietoja. Lahtdkohtaisesti muun tutkimusryhman osallistuminen
analysointiin tapahtuu vasta videoinneista tehtyjen tekstien kriittisena kommentointina.

Kun analysointi ja raportointi on tehty, TVH poistaa kyselyn tunnisteellisen tutkimusaineiston ja anonymisoitu
tutkimusrekisteri tallennetaan 15 vuodeksi Invalidiliittoon, samoin videot ja niista tehdyt tekstimuotoiset ana-
lysoitavat materiaalit. Kaikki sahkdinen aineisto talletetaan Invalidiliiton tutkimuksen verkkoasemalle ja mah-
dollinen paperinen tutkimusaineisto Invalidiliton tutkimuksen lukolliseen kaappiin lukolliseen huoneeseen.
Tutkimusaineisto tuhotaan 15 vuoden jalkeen tutkimuksen paéattymisesta.

Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuva haitta

Tutkimuksen kysely on kohtuullisen pitka ja siihen vastaaminen voi olla raskasta. Tata on pyritty huomioi-
maan mahdollisuudella valitallennukseen, jolloin voit vastata kysymykseen osissa. Vastaaminen ei aiheuta
fyysisia riskeja. Vahaista psyykkista haittaa ja epamukavuuden kokemista voi aiheutua toimintarajoitteiden
ja tybelamaan osallistumiseen liittyvien haasteiden kuvailussa. Arjen videointi voi aiheuttaa stressia liittyen
kameroiden lasnaoloon ja niiden huolehtimiseen paalle ja pois. Kaytanndllista haittaa voi koitua myds tutki-
mukseen kaytettavaan aikaan liittyen seka kyselyyn vastaamisessa etta videoinnissa.

Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus, osallistumisen, keskeyttdminen ja suostumuksen pe-
ruuttaminen

Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltaytya osallistumasta tutkimukseen, keskeyt-
tdé osallistumisesi tai peruuttaa jo annetun suostumuksesi tahan tutkimukseen syyta ilmoittamatta, milloin
tahansa tutkimuksen aikana ilman, etté se vaikuttaa oikeuteesi saada tarvitsemaasi hoitoa. Jos paatat pe-
ruuttaa suostumuksesi, sinusta kerattyja tietoja ei kayteta osana tutkimusaineistoa, mikali niiden poistaminen
aineistosta on mahdollista. Jo analysoiduista tai julkaistuista tutkimustuloksista niitd ei kuitenkaan voida jal-
kikateen poistaa.

Tutkimuksen merkitys kroonista vasymysoireyhtymaa sairastaville seka yhteiskunnalle
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Tutkimus tuo tarkeda ja uutta tietoa kroonista vasymysoireyhtyméaa sairastavien elamasta Suomessa ja sita
hyddynnetaan sairastuneiden sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdmisessa ja toimintamallien suunnittelussa
seka eri tahojen koulutuksessa ja tiedotuksessa. Invalidiliitto ry, Suomen ME/CFS -yhdistys ry ja Suomen
ladketieteellinen ME/CFS -yhdistys ry hyddyntévat tuloksia vaikuttamistydssa sairastuneiden hyvaksi.

Lisatietoja: Tutkimuksesta vastaava henkild Sinikka Hiekkala, dosentti, FT, Invalidiliitto ry:n tutkimusjohtaja
Puhelin: 0500 362 623. Sahkoposti: sinikka.hiekkala@invalidiliitto.fi
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