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Esipuhe

Invalidiliiton ja Suomen ME/CFS-yhdistyksen edustajien valisessa vuoropuhelussa on useaan ottee-
seen noussut esiin tarve saada tutkittua tietoa kroonista vasymysoireyhtymaa (ME-CFS) sairasta-
vien henkildiden tilanteesta ja arjen sujuvuudesta. Tieto on tarked valine pyrittdesséa vaikuttamaan
siihen, ettd kroonista vasymysoireyhtymaa (ME-CFS) sairastavien tarpeet huomioidaan yhteiskun-
nassamme. My6s Ehlers-Danlosin oireyhtym&éa (EDS) sairastavat henkildt ovat esittaneet kiinnos-
tuksensa heitd koskevaan tutkimustietoon. Naista lahtokohdista syntyi ajatus hankkeesta, jolla sel-
vitettaisiin naita kahta oireyhtymaa sairastavien arjessa parjaamista. Seka suomen ME/CFS-yhdis-
tys ettd Suomen Ehlers-Danlos -yhdistys ovat Invalidiliton jasenyhdistyksia.

ME/CFS- ja EDS-tutkimushankeideasta pidettiin helmikuussa 2019 yhteinen kokous synergian saa-
miseksi, mutta kumpaakin hanketta paatettiin lahted suunnittelemaan niiden omista lahtokohdista
kasin. Invalidiliton tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkala l&hetti tutkimussuunnitelman ensimmaisen ver-
sion syyskuussa 2019 kahteen ME/CFS:n parissa toimivaan yhdistykseen. Varsinainen jarjestayty-
miskokous pidettiin lokakuussa 2019, jolloin Hiekkala oli kutsunut koolle Suomen ME/CFS-yhdistyk-
sen tutkimuskoordinaattori Kati Ahosen ja Suomen la8ketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen sihteeri
Katja Brandtin. Kokoukseen osallistui my6s Invalidiliton sosiaali- ja terveyspoliittinen asiantuntija
Ylva Krokfors. Kokouksessa tunnistettiin tarve saada tutkimusryhmaan myos julkisen terveydenhuol-
lon edustajia. Lopullinen tutkimusryhma muodostui seuraavista henkildista kuvatuilla vastuilla:

Ahonen Kati, VTL, toimii ekonomistina eldkealalla ja on Suomen ME/CFS-yhdistyksen tutkimuskoor-
dinaattori. Ahonen huolehti erityisesti Suomen ME/CFS-yhdistyksen kautta tutkimuksen tiedottami-
sesta ja ME/CFS:&a sairastavien henkildiden aktivoinnista tutkimukseen osallistumiseen.

Brandt Katja, FT, tutkija, on Suomen laéketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen sihteeri. Brandt huolehti
erityisesti Suomen laaketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen kautta tutkimuksen tiedottamisesta ja
ME/CFS:aé sairastavien henkildiden aktivoinnista tutkimukseen osallistumiseen.

Heikkinen Virpi, LT, fysiatrian erikoislaékari, on vuoden 2022 loppuun asti toiminut yliladkarina kun-
toutustutkimuspoliklinikalla Taysissa, jossa on toiminut myos vasymystyéryhman koordinaattorina.
Heikkinen toimi tutkimuksessa erityisesti fysiatrian asiantuntijana.

Hiekkala Sinikka, neurologisen kuntoutuksen dosentti, FT, Invalidiliiton tutkimusjohtaja, oli tutkimuk-
sen vastuullinen johtaja ja huolehti hankkeen yleisjohdosta, kuntien ja hyvinvointineuvostojen vam-
maisneuvostojen ja muiden jarjesttjen tiedottamisesta seka projektitutkijan, opinnaytetyontekijan ja
korkeakouluharjoittelijoiden ohjaamisesta. Hiekkala on toimintakyvyn arvioinnin ja vammaisten hen-
kildiden kuntoutuksen asiantuntija.

Kohonen-Aho Laura TkT, VTM, sosiaalipsykologi, oli suunnitteluvaiheessa tutkijana Oulun yliopis-
tossa. Han toimi hanketta suunniteltaessa videoinnin ja videoiden analyysin asiantuntijana, mutta
tata osaa ei toteutettu, eikd Kohonen-Aho osallistunut tutkimuksen toteutukseen.

Krokfors Ylva, VTL, Invalidiliiton sosiaali- ja terveyspoliittinen asiantuntija, edusti tutkimusryhmassa
Hiekkalan lisaksi Invalidiliittoa. Krokfors huolehti erityisesti Invalidiliton kautta tutkimuksen tiedotta-
misesta sekd ME/CFS:&a sairastavien henkildiden aktivoinnista tutkimukseen osallistumiseen.

Salonen Tapani, LT, sisatautien erikoislaakari, on osastonyliladkari sisatautien osastolla Taysissa,
jossa vastaa ME/CFS-potilaiden sisatautialan selvityksesta. Salonen toimi tutkimuksessa erityisesti
sisatautien asiantuntijana.

3 (100)



Vataja Risto, LL (vait.), psykiatrian ja neurologian erikoislaakari, on yliladkari ja psykiatrian klinikan
linjajohtaja HUS:ssa, jossa hé&nen vastuualueeseensa kuuluvat geropsykiatriset, paihdepsykiatriset
ja neuropsykiatriset potilaat. Han on toiminut HUS pitkittyneiden oireiden kuntoutuspoliklinikan pe-
rustamiseen liittyvan asiantuntijatyéryhman vetgjana. Vataja toimi tutkimuksessa erityisesti psykiat-
rian ja neurologian asiantuntijana.

Koko tutkimusryhma osallistui tutkimuksen suunnitteluun, kyselyvastausten analyysiin ja raportin kir-
joittamiseen tai niiden kriittiseen kommentointiin sekd osallistuu tutkimustulosten viemiseen osaksi
sosiaali- ja terveysalan paattksentekoa. Invalidiliitto toteutti kyselytutkimuksen ja rahoitti sen seka
projektitutkijan, joka tydsti tAman raportin ykkoskirjoittajana. Tutkimuksen terveys- ja sosiaalipalve-
luita koskevien kysymysten tulokset on raportoitu Aino Rentolan opinnaytetydssé, joka on saatavilla:
https://urn.filURN:NBN:fi:amk-2024092525614

Kiitamme Suomen ME/CFS-yhteisda aktiivisuudesta, silla kyselyyn saatiin reilut 300 vastausta. Kii-
tamme myos TtM Maria Saviniemed, joka korkeakouluharjoittelunsa aikana luonnosteli tutkimus-
suunnitelman johdantokirjallisuutta helmi-maaliskuussa 2020 seké& TtM Eelis Nuuttilaa, joka korkea-
kouluharjoittelussaan tydskenteli kyselyaineiston analysoinnin parissa kesélla 2023.

Sinikka Hiekkala Terhi Jussila
Tutkimusjohtaja Jarjesttjohtaja
Invalidiliitto ry Invalidiliitto ry
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Tiivistelma

Krooninen vasymysoireyhtyméa (ME/CFS) on monimuotoinen pitkaaikaissairaus, josta jaljempana
kaytetaan lyhennettd ME/CFS. Sairauden oireet voivat rajoittaa sairastuneiden henkiléiden toimin-
takykyd huomattavasti. Oireet vaihtelevat yksilollisesti: yleisimpia ovat uupumus, kivut, erilaiset héi-
riét kehon jarjestelmien toiminnassa kuten kognitiossa, vastustuskyvyssa ja autonomisessa hermos-
tossa sekd PEM-oire eli vahaisenkin rasituksen jalkeinen voinnin huononeminen ja oireiden voimis-
tuminen. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tietdmys sairaudesta seké sairauden diagnosointi,
hoito ja sairastuneiden henkildiden tarpeiden huomioiminen ovat olleet vaihtelevia. Suomessa
ME/CFS:&é sairastavia henkilitd on vahintdan 10 000, mutta heidén tilannettaan ja toimintakykyaan
ei ole aiemmin tutkittu kattavasti patevilla itsearviointimenetelmilla.

Tutkimuksen tavoite oli selvittdd ME/CFS:44 sairastavien henkildiden terveydentilaa ja arjessa par-
jaémista, tarkoituksena oli saada tutkimusnayttéd ME/CFS:aa sairastavien henkildiden terveydesta
ja toimintakyvysta Suomessa. Tavoitteen selvittamiseksi tutkimusta johtanut Invalidiliitto ry toteutti
vuonna 2022 sahkdisen kyselyn. Terveyttéd ja toimintakykya kartoitettiin monipuolisesti kansainvéli-
seen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitukseen (ICF) pohjautuvilla kysymyksilla.
Kyselyvastaukset analysoitiin maarallisin tutkimusmenetelmin.

Kyselyyn saatiin 308 sisaanottokriteerit (taysi-ikaisyys ja diagnoosi G93.3) tayttavaa vastausta. Suu-
rin osa tutkimuksen osallistujista (85.1 %) oli naisia, keski-ika oli 44.6 vuotta. Osallistujista 51.6 %
arvioi sairautensa vaikeusasteen lievaksi. Kahdella kolmesta tutkimuksen osallistujasta oli taloudel-
lisia vaikeuksia. Kolme kymmenesta asui yksin, puolison kanssa asui puolet. Suurin yksittdinen
osuus kyselyyn vastanneista, 28.6 %, oli sairauslomalla, tdissa kavi 24.4 % ja tyéttdmana oli 21.8
%; kolme kymmenestd oli saanut tyollisyytta tukevia palveluja. Osallistujista 44.5 % oli saanut
ME/CFS-diagnoosin alun perin julkisen terveydenhuollon yksikésta. Sairauden oireista eniten vai-
keuksia aiheuttivat virkistdmaton youni, uupumus ja vahaisenkin likunnan aiheuttama fyysinen va-
symys. Muita tavallisia oireita olivat keskittymis- ja muistivaikeudet, PEM- ja suolisto-oireet seka li-
haskivut. PEM-oireiden yleisyydesta huolimatta DePaulin PEM-kyselyn perusteella vain 76.9 %:lla
tutkimuksen osallistujista PEM-oireet tayttivat sairauden diagnoosikriteerit. ME/CFS:44 sairastavien
henkildiden terveys ja toimintakyky olivat l&hes kaikilla kysytyilla osa-alueilla keskimaaraista vaesto-
tasoa heikompia. Vastaajien fyysinen ja psyykkinen terveys olivat keskimaarin vain tyydyttavalla ta-
solla, ja lahes kaikilla oli hankaluuksia osallistua sosiaalisiin toimintoihin. Arjen toimintakyky oli
useimmilla tutkimuksen osallistujilla eri tavoin rajoittunut, ja likkuminen tuotti monille vaikeuksia.

Tutkimuksessa kerattiin tietojemme mukaan ensimmaista kertaa laajamittaisesti tietoa suomalaisten
ME/CFS:aa sairastavien henkildiden terveydesta ja toimintakyvysta patevilla itsearviointimenetel-
mill& ICF-luokitukseen pohjautuen. Kyselyvastausten perusteella sairauden oireet rajoittavat merkit-
tavasti tutkimuksen osallistujien toimintakykya ja hankaloittavat arjessa selviamista. ME/CFS:44 sai-
rastavien henkildiden arkea voitaisiin helpottaa lisddmalla sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tie-
toa ja osaamista sairaudesta seka helpottamalla fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja taloudellisen
tuen saatavuutta. Jotta sairastuneiden henkildiden vahaiset voimavarat eivat kuluisi taisteluun siita,
ettd he saavat tarvittavaa hoitoa ja tukea, tulisi sairauden aikaisen sosiaaliturvan saamista sujuvoit-
taa seka diagnoosi-, hoito- ja kuntoutusprosesseja yhtenaistdd Suomalaisen Laékariseuran Duode-
cimin Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) Hyva kaytantd -konsensussuosituksen mukaisiksi.
Lisaksi sairastuneiden tyollistymista tulisi tukea. Nain voitaisiin edistaa ME/CFS:4a sairastavien hen-
kildiden tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta seka parantaa heidan toimintakykyaan, elamanlaatuaan ja
osallisuuttaan yhteiskunnassa.
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Tutkimuksessa kaytetyt lyhenteet

BMI
CDC

DSQ-PEM

DSQ-SF

EFNA

EMEA

ETK

FinSote

ICC

ICD

ICF

IOM

Kela

LYHTY

ME/CFS

NASEM

NICE guideline

body mass index; painoindeksi
U.S. Centers for Disease Control and Prevention; Yhdysvaltain tautikeskus

DePaul Symptom Questionnaire — Post-Exertional Malaise short form; De-
Paulin PEM-kysely

DePaul Symptom Questionnaire — Short Form; DePaulin oirekyselyn lyhyt ver-
sio

European Federation of Neurological Associations; eurooppalainen neurolo-
gisten yhdistysten liitto

European ME Alliance; eurooppalainen ME/CFS-potilasjarjestojen allianssi

Elaketurvakeskus, lyhenteella viitataan Eldkkeensaajien toimeentulo ja talou-
dellinen hyvinvointi -tutkimukseen

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Kansallinen terveys-, hyvinvointi- ja pal-
velututkimus FinSote

International Consensus Criteria; kansainvalinen konsensuskriteeristd krooni-
sen vasymysoireyhtyméan (ME/CFS) diagnosointiin

International Classification of Diseases; kansainvélinen diagnoosiluokitus

International Classification of Functioning, Disability and Health; kan-
sainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus

Institute of Medicine: Committee on the Diagnostic Criteria for Myalgic En-
cephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome; Board on the Health of Select
Populations; Yhdysvaltain kansallinen laéketieteellinen akatemia

Kansanelakelaitos

Lyhytkasvuisten toimintakyky ja haasteet esteettémyydessa ja yhdenvertai-
suudessa -tutkimus

Myalgic Encephalomyelitis / Chronic Fatigue Syndrome; krooninen vasy-
mysoireyhtyma

National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine; Yhdysvaltain
kansalliset tiedeakatemiat

National Institute for Health and Care Excellence: Myalgic encephalomyelitis
(or encephalopathy) / chronic fatigue syndrome: diagnosis and management;
Iso-Britanniassa kaytettava ME/CFS-hoitosuositus
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NINDS CDE Group

PEM

POTS

PROMIS®

SD
STM
SVT
THL
tule
VAS

WHO

National Institute of Neurological Disorders and Stroke Common Data Ele-
ments Group; Yhdysvaltain kansallisen neurologisten hairididen instituutin
alainen tyéryhmé

post-exertional malaise; yleisvoinnin heikkeneminen ja ME/CFS:n oireiden
paheneminen vahaisenkin henkisen, fyysisen tai emotionaalisen rasituksen
jalkeen

posturaalinen ortostaattinen takykardiaoireyhtyma,
ME/CFS:aa sairastavilla henkildilla

joka on tyypillinen

Patient Reported Outcomes Measurement Information System; kansainvali-
nen kokoelma validoituja itsearviointimittareita, joilla mitataan terveytta fyysi-
sen, sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn ulottuvuuksilta

standard deviation; keskihajonta
Sosiaali- ja terveysministerio
Suomen virallinen tilasto

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
tuki- ja likuntaelimist®

visual analoque scale; VAS-kipujana

World Health Organization; Maailman terveysjarjestt
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1 Johdanto

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) on toiminta- ja tyokykya seka elaméanlaatua merkittavasti
heikentava pitkaaikaissairaus, joka vaikuttaa useisiin elinjarjestelmiin (Huth ym. 2020; Komaroff &
Nacul ym. 2020; Sandvik ym. 2021; Tziastoudi ym. 2022; Lipkin 2023). Jallempéana sairaudesta kay-
tetdan lyhennetta ME/CFS. Sairaudelle ei ole toistaiseksi 16ytynyt yhta selittvaa tekijaa ja sen pa-
togeneesi on epaselva (Komulainen ym. 2021b). Sairaus puhkeaa kuitenkin usein infektion, esimer-
kiksi keuhkokuumeen, jalkeen (Hwang ym. 2023; Hsu ym. 2024). ME/CFS:n oireet rajoittavat ja han-
kaloittavat arjen sujumista ja voivat olla invalidisoivia. Oirekirjo on laaja: tyypillisid ovat muun muassa
uupumus, kivut seké hairiét kognitiossa, vastustuskyvyssa ja autonomisen hermoston toiminnassa
(Larun ym. 2019; NICE guideline 2021). ME/CFS:n erottaa muista samankaltaisia oireita siséltavista
sairauksista ensisijaisesti PEM-oire eli toimintakyvyn merkittdva heikkeneminen ja sairauden oirei-
den paheneminen rasituksen jalkeen (Cotler ym. 2018). ME/CFS:aa sairastavia henkil6ita arvioidaan

olevan Suomessa véahintddn 10 000 (Komulainen ym. 2021a).

ME/CFS:n taudinkuvaa ja sairauden eri piirteita, kuten sen puhkeamista, kestoa, vaikeusastetta
seka toimintakyvyn vajeita, selvittavat tutkimukset ovat tarkeita, jotta voidaan lisatd ymmarrysta sai-
raudesta ja parantaa sen hoitoa (IOM 2015; Cortes Rivera ym. 2019). Tutkimuksissa on todettu
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tarvitsevan lisda tietoa ME/CFS:sté ja sen hoitamisesta (IOM
2015; Pheby ym. 2020). ME/CFS:&4 sairastavien henkildiden hoito Suomessa on ollut moninaista:
ammattilaisten tietamys sairaudesta ja sita myo6ta sairauden diagnosointi ja hoito ovat vaihdelleet, ja
kaytdssa on ollut myo6s kokeellisia hoitomuotoja (Pasternack ym. 2017; Komulainen ym. 2021a; Va-
taja 2023). Suomalainen Laakariseura Duodecim julkaisi vuonna 2021 asiantuntijapaneelin laatiman
Krooninen vasymysoireyhtymé (ME/CFS) Hyva kaytanto -konsensussuosituksen (Komulainen ym.
2021a). Suosituksen tarkoituksena oli muun muassa syventaa ammattilaisten ymmarrysta aiheesta,
parantaa sairastuneiden mahdollisuuksia saada tarvitsemaansa hoitoa ja sosiaaliturvaa seka yhte-

naistda sairauden hoitoa koko maassa.

Suomessa ei tietojemme mukaan ole aiemmin tehty laajamittaista ME/CFS:&aé sairastavien henkil6i-
den terveytta ja toimintakykya selvittavaa, koko maan kattavaa kansainvaliseen toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden luokitukseen (ICF) pohjautuvaa tutkimusta ME/CFS:84 sairastavien
henkildiden terveydesta ja toimintakyvysta, jossa olisi kaytetty maarallisia tutkimusmenetelmia ja
patevia itsearviointimittareita. Tarkeda on, etté sairaudesta hankitaan tietoa myds sairastuneilta hen-
kilgilta, jotta kokemuksia saadaan suoraan asianomaisilta. Tassé raportissa esitellyn tutkimuksen
tarkoituksena oli saada tutkimusnayttoa ME/CFS:&4 sairastavien henkildiden terveydesta ja toimin-

takyvystd Suomessa heilta itseltdan kysyttyna.
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2 Tutkimuksen tausta ja tarve

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) on monimuotoinen ja vakava sairaus, joka vaikuttaa koko
elimistoon (IOM 2015; Cortes Rivera ym. 2019; Larun ym. 2019). Sairauden p&&oireita ovat pitka-
kestoinen uupumus, voimakas voinnin huononeminen jo vahaisen fyysisen, henkisen tai emotionaa-
lisen rasituksen jalkeen (PEM-oire), kivut sek& hairiét autonomisen hermoston toiminnassa, kogniti-
ossa ja vastustuskyvyssa (IOM 2015; Larun ym. 2019; NICE guideline 2021). Sairauden taustasyita
ei vield taysin tunneta, eika siihen ole Idydetty parantavaa hoitoa, mutta sairauden oireita voidaan
hoitaa ja ndin auttaa sairastuneita selviamaéan arjessa (Muller ym. 2020; Komulainen ym. 2021b;
NICE Guideline 2021; Liira ym. 2023; Vataja 2023). Suomessa ammattilaisten tietamys ja osaami-
nen aiheesta on vaihdellut ja hoitokaytannét ovat olleet hajanaisia, jolloin sairastuneilla on ollut haas-
teita saada tarvitsemaansa hoitoa ja tukea (Pasternack ym. 2017; Komulainen ym. 2021a; Vataja
2023).

2.1 Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS)

Maailman terveysjarjestdé (WHO) on maaritellyt kroonisen vasymysoireyhtyman (ME/CFS) neurolo-
giseksi sairaudeksi. WHO:n uusimmassa International Classification of Diseases -diagnoosiluokituk-
sessa (ICD-11) sairauden koodi on 8E49 "postviral fatigue syndrome”, joka siséltaa termit "chronic
fatigue syndrome” ja "myalgic encephalomyelitis” (WHO 2024). Taman tutkimuksen aikana Suo-
messa kaytossa olleessa ICD-10-luokituksessa sairauden koodi on G93.3 "virusinfektiota seuraava
vasymysoireyhtym&” (THL 2011; STM 2019b). ICD-11-luokitus tulee Suomessa kayttoon lahivuosina
ja koodi 8E49 sitd mukaa (THL 2024a; WHO 2024). Virheellisesti aiemmin kaytettiin joskus psykiat-
risia diagnoosikoodeja F48.0 "neurastenia” ja F45.0 "somatisaatiohdirit” (THL 2012; Pasternack ym.
2017). Sosiaali- ja terveysministerid on ohjeistanut kayttamaan sairauden selvitysvaiheessa tytdiag-

noosina koodia R53 "huonovointisuus ja vasymys” (STM 2019b).

Sairaudesta on kaytetty useita eri nimityksia, miké korostaa sen monimuotoisuutta. Suomessa viral-
linen termi on "krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS)”, tdssa tutkimusraportissa kaytetdén sen
lyhennetta ME/CFS (Komulainen ym. 2021a; Vataja 2023). Tarkkaa tietoa ME/CFS:n yleisyydesta,
hoidosta tai ennusteesta ei ole (IOM 2015; Unger ym. 2016; Nacul ym. 2017; Komulainen ym. 2021a;
NICE guideline 2021). Osittain tama johtuu siitd, ettd samankaltaisia oireita sisaltavista sairauksista
kaytetdan myo6s nimityksia "aivo-selkaydintulehdus (ME)” ja "systeeminen rasitusintoleranssisai-
raus (SEID)” (IOM 2015; Unger ym. 2016; Komulainen ym. 2021a; Vataja 2023). Asiantuntijoiden
mielipiteet eridvat siitd, ovatko kyseiset kolme sairautta erillisia sairauksia vai yksi sairaus, jolla on

samankaltaiset oireet, mutta eri syntysyyt ja sairauden kulku (IOM 2015; Lumio 2019).
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Termi "krooninen vasymysoireyhtyma” ei ole taysin kuvaava. Esimerkiksi Duodecimin Ladketieteen
termit -tietokannan mukaan kyse on sairaudesta, ei oireyhtymasta (Komulainen ym. 2021a, lisatie-
tomateriaali 2). Sairaus ei aina ole krooninen, ja "CFS"-termin koetaan vahattelevan muita oireita —
uupumus/vasymys ei valttamatta ole paaasiallinen oire (Komulainen ym. 2021a, lisatietomateriaali
3; Vataja 2023). Toisaalta ajatellaan, etta termi "ME” viittaa enemman fyysiseen sairauteen, mutta
kiistatonta nayttda keskushermoston tulehduksen liittymisesta sairauteen ei ole. "ME/CFS”-termin

heikkoutena on myos lyhennemuoto (Komulainen ym. 2021a).

ME/CFS:n merkittavin oire on tavallisesti pitkdkestoinen invalidisoiva uupumus, jolle ei toistaiseksi
ole selkeda laaketieteellistad selitystda (Unger ym. 2016; Larun ym. 2019; Komulainen ym. 2021a;
NICE guideline 2021). Uupumus eroaa selvasti normaalista vasymyksesté. Se on yleensa kestanyt
yli 6 kuukautta eika lievity levolla tai unella, vaan ilmenee myds aamuisin ydunista huolimatta (IOM
2015; NICE guideline 2021). Sairastuneiden henkildiden uni on usein katkonaista ja levotonta, ja
siihen voi liittya hikoilujaksoja (Larun ym. 2019). Usein esiintyy laaja-alaista ja pitkittynytta kipua
(yleisemmin lihaksissa kuin nivelissd), padnsarkya sek& hermo-lihasoireita kuten nykimista (Unger
ym. 2016; Larun ym. 2019; Komulainen ym. 2021a; NICE guideline 2021).

Kognitiiviset ongelmat ("aivosumu”) kuten huomiokyvyn ja orientaation ongelmat seka muisti- ja kes-
kittymisvaikeudet ovat yleisia ME/CFS:aa sairastavilla henkil6illda, samoin kuin flunssan kaltaiset oi-
reet ja hairiot vastustuskyvyssa (Cockshell & Mathias 2014; Unger ym. 2016; Larun ym. 2019; Ba-
teman ym. 2021; NICE guideline 2021). Suuri osa oireista viittaa tahdosta riippumattoman eli auto-
nomisen hermoston saatelyn ongelmiin. Naita oireita ovat muun muassa suolisto-ongelmat, lam-
monsaéatelyjarjestelméan hairiét, sydamen sykkeen saatelyyn liittyvat hairidt seké ortostaattinen into-
leranssi, joka voi esiintya huimauksena, heikotuksena tai pahoinvointina etenkin pystyasentoon
noustessa (IOM 2015; NICE guideline 2021). Sairastuneilla henkil6illa tavataan myds aistiyliherk-
kyyttd, alkoholi-intoleranssia seka psykiatrisia sairauksia kuten masennusta ja ahdistusta (Lawn ym.
2010; IOM 2015; Hu & Baines 2018; NICE guideline 2021; Komaroff & Lipkin 2023).

Yhté syytd ME/CFS:n puhkeamiselle ei toistaiseksi ole 16ydetty (IOM 2015; Larun ym. 2019; Muller
ym. 2020; NICE guideline 2021). Sairauden aiheuttajiksi ja/tai riskitekijoiksi on epailty aineenvaih-
dunnallisia, geneettisia, neurologisia, neuroendokriinisia, neuroimmunologisia, psykologisia, sosiaa-
lisia ja elinympéaristoon liittyvia tekijoitd, suoliston mikrobiomia seka liiallista tai lilan vahaista fyysista
aktiivisuutta (Hempel ym. 2008; Pheby & Saffron 2009; Shukla ym. 2015; Lacerda ym. 2019; Muller
ym. 2020; Komulainen ym. 2021a; Das ym. 2022; Huth ym. 2022; Tziastoudi ym. 2022). Yleisimmin
ME/CFS:aa pidetaan keskushermoston sairautena: tuntemattomasta syysta neuroimmunologisen,

neuroendokrinologisen eli stressihormonijarjestelma seka autonomisen hermoston aktivoituminen
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heijastuu laajalti eri puolille elimistda ja vaikuttaa muun muassa aineenvaihduntajarjestelmaan, kog-
nitioon, vireystilaan ja aistijarjestelmien toimintaan (Muller ym. 2020; Tziastoudi ym. 2022; Vataja
2023).

Elinjarjestelmien toiminnassa on léydetty monenlaisia eroavaisuuksia ME/CFS:84 sairastavien ja
terveiden henkildiden valilla, vaikka I6ydokset eivét taysin selitdkaan oireiden laajaa kirjoa tai pato-
geneesia (IOM 2015; Ruuskanen & Salokangas 2015; Vataja 2023). Muutokset mitokondrioiden toi-
minnassa ja adenosiinitrifosfaatin tuotannossa voivat hairitd solujen energiantuotantoa ja aiheuttaa
uupumusta (Tomas ym. 2020; Huth ym. 2022; Tang-Siegel ym. 2024). Poikkeavia lI6yddksia on tehty
myo6s esimerkiksi autonomisen hermoston toiminnassa, tulehdusvalittdjaaineissa ja tulehdussolujen
toiminnassa, tappajasolujen ja verihiutaleiden toiminnassa, verisuonten rakenteessa ja toiminnassa
seké aivojen rakenteessa, energia-aineenvaihdunnassa ja toiminnassa erilaisten tehtavien aikana
(IOM 2015; Liira 2019; Tziastoudi ym. 2022; Komaroff & Lipkin 2023; Sandvik ym. 2023; Vataja
2023).

ME/CFS-diagnoosi perustuu oireisiin, tarkkaan taudinkuvan selvittdmiseen sekd muiden sairauksien
poissulkuun, sill& diagnostista testid sairauteen ei toistaiseksi ole (Unger ym. 2016; Komulainen ym.
2021a; NICE guideline 2021; Baraniuk ym. 2024). Brittildisessa NICE guidelinessa (2021) suositel-
laan muiden sairauksien poissulkuun muun muassa kattavia laboratoriokokeita. ME/CFS tulee erot-
taa tavallisemmista fyysisen ja psyykkisen stressin ja/tai masennuksen aiheuttamista uupumusti-
loista, esimerkiksi tybuupumuksesta ja urheilijoiden ylikuntotiloista, seka erilaisista vakaviin sairauk-
siin kuuluvista uupumustiloista (IOM 2015; Unger ym. 2016; NICE guideline 2021). Lisaksi suljetaan
pois muut mahdolliset oireiden syyt, kuten sydansairaudet, neurologiset tai psykiatriset sairaudet ja
toiminnalliset oireet (Bateman ym. 2021; Komulainen ym. 2021a; Nacul ym. 2021; NICE guideline
2021; Baraniuk ym. 2024).

Oirekokonaisuuden tarkastelu on tarke&é diagnoosia tehtdessa — samankaltaisia oireita esiintyy ai-
nakin lievind myo6s lukuisissa muissa sairauksissa (Nacul ym. 2017; Komulainen ym. 2021a). Ko-
ronavirusinfektion (COVID-19) pitk&aikaisoireista eli “pitkasta koronasta” karsivista henkildista suuri
osa tayttaa myods ME/CFS:n kriteerit (Liira 2021; Wong & Weitzer 2021; Das ym. 2022; Tziastoudi
ym. 2022; Komaroff & Lipkin 2023; Sanal-Hayes ym. 2023; Apelman ym. 2024; McKeever 2024).
ME/CFS:n oirekuvassa on vahvaa paallekkaisyytta mm. fiboromyalgian ja artynyt suoli -oireyhtyméan
kanssa (Natelson 2019; Nacul ym. 2020; Goldenberg 2024). Lisdksi ME/CFS:aan on yhdistetty lu-
kuisia muita sairauksia ja oireyhtymia kuten Ehlers-Danlosin oireyhtyma ja muut sidekudossairaudet,
kilpirauhastulehdus, migreeni, nivelten ylilikkuvuus, Persianlahden oireyhtymé, posturaalinen or-
tostaattinen takykardiaoireyhtyma (POTS) ja muut dysautonomian muodot, purentaelimiston kipu ja

toimintah&iriét, syottosolujen  aktivaatio-oireyhtymd  (MCAS), yliaktiivinen rakko seka
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ymparistoherkkyys (Karvala ym. 2017; Lacerda ym. 2017; Hu & Baines 2018; Stomko ym. 2019;
Nacul ym. 2021; Baraniuk ym. 2022; Das ym. 2022; Meade & Garvey 2022; Grach ym. 2023; Ko-
maroff & Lipkin 2023; Liira ym. 2023; Vataja 2023; Baraniuk ym. 2024; CDC 2024; Fall ym. 2024;
Goldenberg 2024; Mudie ym. 2024; NASEM 2024).

ME/CFS on alidiagnosoitu sairaus (IOM 2015; Araja ym. 2021; Kielland ym. 2023). Haasteena on,
ettd sairauden diagnosointiin liittyen kaytésséd on maailmanlaajuisesti useita eri diagnostisia kritee-
ristdja, muttei yhtenaista standardia siitd, mita kriteeristoista tulisi kayttaa (Sharpe ym. 1991; Fukuda
ym. 1994; Carruthers ym. 2011; IOM 2015; Haney ym. 2015; Nacul ym. 2017; Strand ym. 2019;
Jason ym. 2024). Tutkimustulokset ja sairauden arvioitu esiintyvyys vaihtelevat kaytetyn diagnosti-
sen kriteeriston mukaan (Haney ym. 2015; Nacul ym. 2017; Larun ym. 2019; Estévez-L6pez ym.
2020; Lim ym. 2020).

Suomessa suositellaan kaytettavan sellaista diagnostista kriteeristta, joka sisaltaa rasituksen jalkei-
sen PEM-oireen (post-exertional malaise) (Komulainen ym. 2021a). PEM-oireella tarkoitetaan voin-
nin huononemista, sairauden oireiden pahenemista ja voimakasta toimintakyvyn heikkenemista sel-
laisen fyysisen, kognitiivisen, sosiaalisen tai emotionaalisen aktiivisuuden jalkeen, jota henkild pystyi
ennen sairastumistaan kestamaan (IOM 2015; Holtzman ym. 2019). PEM-oire voi ilmeta heti rasi-
tuksen jalkeen tai viiveelld, ja oireilu voi kestda pdivia, viikkoja tai jopa pidempaan (Holtzman ym.
2019; Nacul ym. 2021; NICE guideline 2021). PEM-oire ei johdu liikkumisen pelosta, valttamiskéayt-
taytymisesta tai likkumattomuudesta johtuvasta kunnon heikkenemisesta (Franklin ym. 2022; Ko-
maroff & Lipkin 2023; Appelman ym. 2024; Keller ym. 2024).

Taman tutkimusraportin kirjoitushetkella suomalaisen suosituksen mukaisia PEM-oireen siséltavia
kriteeristdja oli saatavilla kolme: kanadalainen konsensuskriteeristé (CCC 2003) (Carruthers ym.
2003), sen paivitetty versio (Revised CCC 2010) (Jason ym. 2010) seké tuoreimpana kansainvalinen
konsensuskriteeristo (ICC) (Carruthers ym. 2011), joka on paapiirteissaan esitetty taulukossa 1 (Ko-
mulainen ym. 2021b). Haastattelun pohjaksi alkuvaiheen kartoituksessa suositellaan validoitua oire-
kyselya kuten DePaulin oirekyselyn lyhytversiota (Jason & Sunnquist 2018; Komulainen ym. 2021a).
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Taulukko 1. Esimerkki rasituksen jalkeisen PEM-oireen siséltavasta kroonisen vasymysoireyhty-
man (ME/CFS) diagnostisesta kriteeristdsta, jota suositellaan kaytettavaksi Suomessa. Mukailtu
kansainvélisesta konsensuskriteeristdsta (ICC) (Carruthers ym. 2011) Komulaisen ym. (2021b) toi-

mesta.

Potilas tayttaa ME/CFS-kriteerit, jos hanelld ilmenee rasituksenjalkeinen poikkeava voinnin huononeminen (A), vahin-
taan yksi oire kolmesta neurologisen hairion luokasta (B), vahintaan yksi oire immuunijarjestelman, suoliston ja virtsa-
teiden oireista (C) seka vahintaan yksi oire energiantuotannon oireista (D).

A. Rasituksenjalkeinen poikkeava voinnin huononeminen (PEM):
a) Rasitukseen liittyva nopea, merkittava fyysinen tai kognitiivinen vasyvyys
b) Rasituksenjalkeiset oireet, kuten flunssaoireet, kipu
c) Rasituksenjalkeinen uupumus, voi ilmeta heti tai viivastyneesti
d) Pitkittynyt toipuminen, yleensa vahintaan 24 tuntia
e) Matala kynnys rasitukseen liittyvalle vasyvyydelle, johtaa aktiivisuuden vahenemiseen

B. Neurologiset hairiot, vahintaan yksi oire vahintaan kolmesta luokasta:
Neurokognitiiviset hairiot
a) Tiedon kasittelyn vaikeus
b) Lyhytkestoisen muistin ongelmat
c) Kipu
Kipu
a) Paakipu
b)  Merkittava kipu
Unihairiot
a)  Unirytmin hairiot
b)  Virkistdmaton uni
Sensoriset, havaitsemisen ja motoriikan hairiot
a) Sensoriset ja havaitsemisen hairiot

b) Motoriset hairiot

C. Immuunijarjestelman, suoliston ja virtsateiden oireet, vahintaan yksi oire:
a) Flunssan kaltaiset oireet
b)  Herkkyys virusinfektioille ja pitkittyneet oireet
c) Maha-suolikanavan oireet, kuten pahoinvointi, vatsakipu

d) Virtsateiden oireet

D. Energiantuotannon oireet, vahintaan yksi oire:
a) Sydamen javerenkiertojarjestelman oireet
b) Hengityselinten oireet
c) Lammonsaatelyjarjestelman hairiot
d) Adrilampéotilojen heikentynyt sieto

E. Lasten osalta huomioitavaa:
Oireet saattavat edetd hitaammin. PEM:n lisdksi merkittdvimmat oireet ovat
a) Paakipu
b) Neurokognitiiviset oireet

c) Kipuarvaamatonta ja sen kohde muuttuu nopeasti
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ME/CFS:n oireet voivat alkaa pidemmalla aikavalilla tai akillisesti, jolloin ne pahenevat nopeasti péi-
vien tai viikkojen kuluessa (Pasternack ym. 2017; Komulainen ym. 2021a; Vataja 2023). Valtaosalla
sairastuneista sairautta edeltaa infektio, flunssan kaltaiset oireet tai elimellinen sairaus kuten lieva
aivovamma (Unger ym. 2016; Pasternack ym. 2017; Tschopp ym. 2023; Vataja 2023; Angelsen &
Schei 2024; Baraniuk ym. 2024). Esimerkiksi keuhkokuumeen jalkeen ME/CFS:n riski on suurempi,
ja taustalla voi olla erilaisia viruksia, kuten Epstain-Barrin virus, tai kroonisia sairauksia, kuten vas-
kuliitti (Unger ym. 2016; Lacerda ym. 2019; Ariza 2021; van Eeden ym. 2023; Hwang ym. 2023;
Tschopp ym. 2023; Baraniuk ym. 2024; Hsu ym. 2024; Tang-Siegel ym. 2024). ME/CFS-diagnoosi
voidaan tehda, kun oireet ovat kestaneet vahintaan 6 kuukautta, mutta oireiden syiden selvittdminen

ja niiden hoito on syyté aloittaa viipymaétta (Komulainen ym. 2021a).

Naisilla on miehiin verrattuna 2—3-kertainen riski sairastua ME/CFS:&én (Reyes ym. 2003; Pheby &
Saffron 2009; Bakken ym. 2014; Lacerda ym. 2019; Valdez ym. 2019; Lim ym. 2020; Komulainen
ym. 2021a). Sairaus voi puhjeta missa iassa tahansa. Tyypillisimmin oireet alkavat 30—60-vuotiaana,
mutta myods 10—19-vuotiaiden ikaryhmassa on havaittu piikki sairauden ilmaantuvuudessa (Bakken
ym. 2014; Unger ym. 2016; Tschopp ym. 2023; Angelsen & Schei 2024). ME/CFS:n oireet kestavéat
usein vuosia ja niilla on pitkaaikaisia vaikutuksia sairastuneen toimintakykyyn (Tiersky ym. 2001;
Andersen ym. 2004; Leppéavuori 2006). Monilla sairastuneilla henkilGilla oireet lievittyvat seurannan
aikana, mutta taydellinen toipuminen vaikuttaa harvinaiselta (Bateman ym. 2021; Baraniuk ym.
2024; CDC 2024; NASEM 2024). Harva sairastunut saavuttaa sairautta edeltavaa toimintakykyé, ja
oireet voivat myos palata jaksoittain parempien kausien jélkeen (Tiersky ym. 2001; Andersen ym.
2004; Brown ym. 2012; NICE guideline 2021). Lapsilla ja nuorilla toipuminen voi olla aikuisiin verrat-
tuna nopeampaa, ja he todenndkéisemmin valttyvat sairauden uusiutumiselta (Cortes Rivera ym.
2019; Rowe ym. 2019; Nacul ym. 2021). Toisaalta sairauden alkaminen nuorena on ollut yhteydessé
sairauden vakavimpiin vaikeusasteisiin (Ghali ym. 2022; Sommerfelt ym. 2023; Angelsen & Schei
2024).

Tyypillista ME/CFS:4a sairastavaa henkil6a ei ole, vaan oireet ja niiden voimakkuus vaihtelevat huo-
mattavasti diagnoosin saaneiden valilla. Sairauden oireet usein aaltoilevat, ja pahenemis- ja para-
nemisvaiheiden vaihtelu on tavallista (U.S. Food and Drug Administration 2013; Unger ym. 2016;
Pasternack ym. 2017; Komulainen ym. 2021a; NICE guideline 2021; Komaroff & Lipkin 2023). Oi-
reiden takia ME/CFS:44 sairastavat henkilot voivat olla pitkalti kotiinsa sidottuja — vaikeimmissa ta-
pauksissa vuodepotilaita, jotka tarvitsevat kotiin tarjottavia ymparivuorokautisen hoidon ja hoivan
palveluja seka apuvalineita ja ympariston muokkaustditd (IOM 2015; Pendergrast ym. 2016; NICE
guideline 2021; Sommerfelt ym. 2023; Baraniuk ym. 2024). Asumisymparistda pyritdan rauhoitta-
maan, jotta ulkoiset rasitus- ja kuormitustekijat (valot, aanet ym.) eivat pahenna sairautta (Komulai-
nen ym. 2021a; NICE guideline 2021; Baraniuk ym. 2024).
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Pahimmillaan sairaus on invalidisoiva, ja itsemurhariski on joissain tutkimuksissa ollut ME/CFS:&a
sairastavilla henkil6illa kohonnut verrattuna muuhun vaestéon (McManimen ym. 2016; Roberts ym.
2016; Komulainen ym. 2021a; Haberman-Horstmeier & Horstmeier 2023; Thoma ym. 2024). On
esitetty, ettda ME/CFS:aa sairastavat henkil6t tulisi jakaa alaryhmiin oireiden voimakkuuden, erilais-
ten oireiden esiintymisen tai muiden sairauteen liittyvien tekijoiden perusteella; talldin myos hoitoa
voitaisiin suunnata yksiléllisemmin (Castro-Marrero ym. 2016; Jonsjé ym. 2017; Das ym. 2022; Vaes
ym. 2023; Dehlia & Guthridge 2024; Mudie ym. 2024).

2.2 Kansainvalisen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokituksen (ICF) mu-
kainen ndkodkulma osallisuuteen

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) rajoittaa sairastuneen henkilén elamaéa merkittavasti (IOM
2015; NICE guideline 2021; Vataja 2023). Sairauden oireita ja niiden vaikutusta ME/CFS:&4 sairas-
tavan henkilon toimintakykyyn voidaan tarkastella WHO:n kansainvalisen toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden luokituksen, ICF:n (International Classification of Functioning, Disability and

Health), mukaisesti (kuvio 1).

Terveydentila
Ruumiin/kehon
toiminnot «+«— Suoritukset <«——  QOsallistuminen

Ruumiin rakenteet
! v

Ympiristotekijit Yksilotekijit

Kuvio 1. ICF-luokituksen osa-alueet (WHO 2004).

Tassa tutkimuksessa terveyden ja toimintakyvyn maarittelyssa kaytetty ICF-luokitus edustaa toimin-
takyvyn kuvauksen kokonaisvaltaista biopsykososiaalista nakokulmaa, jossa toimintakyvyn rajoitteet
nahdaan henkilon terveyden ja kytdnnon elaméntilanteen vaatimusten valisend epasuhtana (WHO
2001). Toimintakyvylla tarkoitetaan yksilon ja hdnen laéketieteellisen terveydentilansa seka yksiloon
liittyvien ymparisto- ja yksilotekijoiden valisen vuorovaikutuksen myonteisia piirteitd. Suoritukset- ja
osallistuminen-osa-alueet kattavat ne aihealueet, jotka kuvaavat toimintakykya seka yksilon etta yh-

teiskunnan nakokulmasta. Suoritus on tehtava tai toimi, jonka yksild toteuttaa. Osallistuminen on
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osallisuutta elaman tilanteisiin. Ymparistotekijat koostuvat fyysisesta, sosiaalisesta ja asenneympa-

ristbsta, jossa ihmiset elavat ja toimivat (WHO 2001).

ICF-ydinlistoihin on valittu tiettyihin terveydentiloihin soveltuvia kuvauskohteita, jotka helpottavat toi-
mintakyvyn kuvaamista laaja-alaisesti (WHO 2001). ME/CFS:lle ei ole laadittu virallista ICF-ydinlis-
taa, mutta joulukuussa 2020 julkaistiin alustava ydinlista, jota tassa tutkimuksessa hyédynnettiin (Bi-
leviciute-Ljungar ym. 2020). ME/CFS vaikuttaa vahvasti etenkin tuki- ja likuntaelimiston (tule) toi-
mintaan ja sita kautta fyysiseen toimintakykyyn ja edelleen suorituksiin ja osallistumiseen. Nain ollen
tassa tutkimuksessa ME/CFS:4a sairastavien henkildiden toimintakyvyn kuvaamisessa ja arvioin-
nissa sovelletaan alustavan ME/CFS-ydinlistan lisaksi seka lyhytta ettéa laajaa post-akuuttien tule-
sairauksien ICF-ydinlistaa (Scheuringer ym. 2005; ICF Research Branch 2012 & 2014).

ME/CFS:n oireet vaikuttavat merkittdvasti sairastuneen toimintakykyyn, tyéhon, koulutukseen, va-
paa-aikaan seka sosiaalisuuteen (Andersen ym. 2004; Castro-Marrero ym. 2019; Larun 2019; NICE
guideline 2021; Angelsen & Schei 2024). Myds arjen toiminnot vaikeutuvat, Yhdysvaltain kansallisen
ladketieteellisen akatemian mukaan noin neljannes ME/CFS:44 sairastavista henkilbista raportoi
olevansa sidottuja kotiin tai vuoteeseen sairauden takia (IOM 2015), mika vahentaa sairastuneiden-

henkildiden osallisuutta yhteiskunnassa.

ME/CFS:n oireet heikentavét sairastuneen henkilon elamanlaatua ja aiheuttavat usein sosiaalisten
suhteiden rajoittumista seka ahdistusta (Andersen ym. 2004; Falk Hvidberg ym. 2015; Pasternack
ym. 2017; Larun ym. 2019; Eaton-Fitch ym. 2020). Etenkin sairauden alkuvaiheessa fyysisen, kog-
nitilvisen, sosiaalisen ja mahdollisesti psyykkisen toimintakyvyn voimakas heikkeneminen voivat es-
téa tyon, opiskelun ja sosiaalisen elaméan l&hes kokonaan. Sairastumisesta voi seurata pitkia tyo- ja
opiskelukyvyttémyysjaksoja ja siihen voi liittyd tyottémyytta (Tiersky ym. 2001; Crawley ym. 2011;
Castro-Marrero ym. 2019; Komulainen ym. 2021a; NICE guideline 2021). Tama vaikuttaa myos sai-

rastuneen henkildn toimeentuloon (IOM 2015).

2.3 Kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkildiden tilanne Suomessa

Arvio ME/CFS:n esiintyvyydesta vaihtelee riippuen kaytetyistd diagnoosikriteereista ja sairauden
maaritelmasta. Vaikka tutkimustietoa sairauden yleisyydestd Suomessa ei ole, ovat muista maista
keratyt tiedot keskenddn yhtenevida ja siten todennakéisesti sovellettavissa myds Suomeen.
ME/CFS:n esiintyvyydeksi on arvioitu 0.2—-3 %, jolloin sité sairastavia henkil6ita olisi Suomessa va-
hintdan 10 000 (Komulainen ym. 2021a). Merkittdva osa koronavirusinfektion pitk&aikaisoireista kar-

sivista henkildistd tayttdd ME/CFS:n diagnostiset kriteerit, joten ME/CFS:n esiintyvyys on
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todennékdisesti kasvanut COVID-19-pandemian jalkeen (Komulainen ym. 2021a; Roessler ym.
2022; Bonilla ym. 2023; Komaroff & Lipkin 2023; Dehlia & Guthridge 2024; Thoma ym. 2024). Inva-
lidiliiton jasenyhdistyksessd, Suomen ME/CFS-yhdistys ry;ssa oli vuoden 2023 lopussa 340 ja Suo-
men ladketieteellinen ME/CFS-yhdistys ry:ssa 500 jasenta (Suomen ME/CFS-yhdistys ry 2024; Tani
2024).

Eurooppalaisten ME/CFS-potilasyhdistysten allianssin (EMEA) toteuttamaan sairauden taustoja sel-
vittdneeseen kyselytutkimukseen vastanneilla suomalaisilla (n = 439) sairauden puhkeamisen kes-
kimaarainen ika oli 34.6 vuotta (Angelsen & Schei 2024). Sairauden vakavuudesta huolimatta
ME/CFS:aéa sairastavien henkildiden on ollut valilla vaikea saada tarpeellista hoitoa (IOM 2015;
Ruuskanen & Salokangas 2015; Unger ym. 2016; Pasternack ym. 2017; NICE guideline 2021; Keu-
rulainen ym. 2022). A-klinikkas&éation teettdman kyselyn mukaan alkuvuonna 2020 COVID-19-pan-
demiaan liittyneen poikkeustilan aikana suomalaiset ME/CFS:&é sairastavat henkilot (n = 20) kohta-
sivat enemman vaikeuksia ja arvioivat elaméantilanteensa heikommaksi kuin perusterveet vastaajat
(n = 186) (Helfer & Pitkanen 2021).

ME/CFS:aa sairastavien henkildiden hoito ja kuntoutus Suomessa on ollut pirstaloitunutta. Sairastu-
neet ovat kohdanneet tietdméattomyyttd ja ennakkoluuloja, kun terveydenhuollon ammattilaisilla ei
ole ollut ymmarrysta sairaudesta ja yhtenaiset hoitosuositukset ovat puuttuneet (Pasternack ym.
2017; STM 2019a; Keurulainen ym. 2022). ME/CFS:aa sairastavat henkil6t voivat olla valiinputoajia;
oireiden runsauden takia sairaus ei selkeasti kuulu mihinkaan laéketieteen erikoisalaan, jolloin sai-

rastuneet eivat aina saa diagnoosia ja asianmukaista hoitoa (Ruuskanen & Salokangas 2015).

Diagnoosin saaminen kestaa usein kauan — esimerkiksi Yhdysvaltain kansallisen laaketieteellisen
akatemian arvion mukaan jopa yhdeksan kymmenesta ME/CFS:84 sairastavasta henkilosta ei ole
saanut diagnoosia (IOM 2015; Komulainen ym. 2021a). Eurooppalaiseen ME/CFS-kyselytutkimuk-
seen vastanneilla henkil6illa diagnoosin saaminen kesti keskiméarin 5-12 vuotta, Suomessa naisilla
6.1 ja miehilla 6.2 vuotta (Angelsen & Schei 2024). ME/CFS:aa sairastaville henkildille tehdaan usein
lukuisia tutkimuksia, kun oireille etsitaan selitysté ja muita sairauksia poissuljetaan (Keurulainen ym.
2022; Liira ym. 2023). Toisaalta jotkut sairastuneet henkilot ovat kokeneet hankaluuksia paasta tar-
peellisiin tutkimuksiin. Oireiden tunnistaminen ja niiden taustasyiden tutkiminen voivat jAada vaja-
vaisiksi, mika johtaa alidiagnosointiin, puutteelliseen hoitoon ja sairauden huonompaan ennustee-
seen (Pheby ym. 2020; Nacul ym. 2021; Ghali ym. 2022; Komaroff & Lipkin 2023; Baraniuk ym.
2024).

ME/CFS:&é sairastavat henkilt saattavat tulla vaarinymmarretyiksi ja kokea, ettei heidéan oireitaan

oteta vakavasti, silla ongelmat eivat ilmene yleisimmissd laboratoriokokeissa, ja sairastuneet
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henkilot voivat vaikuttaa ulospain terveiltd (IOM 2015; Unger ym. 2016; Komulainen ym. 2021a;
Keurulainen ym. 2022; Thoma ym. 2024). Sairastuneet ovat usein kertoneet, ettei heidan oireitaan
ole pidetty todellisina ja etté he ovat jddneet sairautensa kanssa yksin (STM 2019a; Keurulainen ym.
2022; Vataja 2023). ME/CFS:aa sairastaville henkildille saattaa olla kertynyt lukuisia kaynteja eri
ladkareilla ennen diagnoosia ja he ovat voineet kohdata oireiden vahattelya tai osaamattomuutta,
mika on voinut nakertaa luottamusta sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmaan (IOM 2015; Pheby ym.
2020; Cullinan ym. 2021; NICE guideline 2021; Keurulainen ym. 2022; Habermann-Horstmeier &
Horstmeier 2023; Liira ym. 2023; Angelsen & Schei 2024; Thoma ym. 2024).

Osa ME/CFS:aan sairastuneista henkiltista kokee, etta nimitys "vasymysoireyhtyma” vahattelee sai-
rautta ja sairaus aiheuttaa stigman jopa terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa (Smith ym.
2014; EFNA 2020; Pheby ym. 2020; Komulainen ym. 2021a; Nacul ym. 2021; NICE guideline 2021;
Scoles & Nicodemo 2022; Habermann-Horstmeier & Horstmeier 2023; Kielland ym. 2023; Liira ym.
2023; Angelsen & Schei 2024). Usein ME/CFS:4an sairastuneille henkil6ille suositellaan psykiatrista
konsultaatiota mahdollisten psykiatristen oheissairauksien toteamiseksi sekd kroonisen sairauden
tuomien psyykkisten seurauksien hoitamiseksi (Pasternack ym. 2017; Komulainen ym. 2021a; Keu-
rulainen ym. 2022; Liira ym. 2024; Thoma ym. 2024).

Joillakin ME/CFS:aa sairastavilla henkil6illa diagnosoidaan virheellisesti mielenterveydellinen hairio
oireiden selittdjana ja heille tarjotaan psykiatrista hoitoa ainoana hoitomuotona, mika voi johtaa fy-
siologisten oireiden hoidon viivastymiseen (Pheby ym. 2020; Bateman ym. 2021; Nacul ym. 2021).
Yleisia virhediagnooseja ovat masennus ja ahdistuneisuus (Keurulainen ym. 2022). Ne ovat yleisia
sekundaarisia sairauksia, ja niiden diagnosoiminen ja hoitaminen on tarkeda (Komaroff ym. 1996;
Short ym. 2002; IOM 2015; Bateman ym. 2021). Masennusta tai muita mielenterveyden sairauksia
ei esiinny kuitenkaan laheskaan kaikilla ME/CFS:aa sairastavilla henkilgilla (Lawn ym. 2010).
ME/CFS-diagnoosin saaminen yleensa vahentaa sairastuneiden ahdistusta, auttaa hoitoon paase-
misessa sekéd vahentaa koettua stigmaa (IOM 2015; Lumio 2019; NICE guideline 2021; Liira ym.
2023).

Helmikuussa 2021 Suomalainen Laékariseura Duodecim julkaisi laajan asiantuntijapaneelin linjaa-
man Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) Hyva kaytanto -konsensussuosituksen (Komulainen
ym. 2021a). Kyseessé on saatavilla olevaan tutkimusnayttdoon ja siihen perustuvaan konsensukseen
pohjautuva hoitosuositus. Hyva kaytantt -konsensussuositus laadittin K&ypa hoito -suosituksen si-
jaan, koska aiheesta ei ollut riittdvaa korkealaatuista tutkimusnayttfd (Krooninen vasymysoireyh-
tyma (ME/CFS) Hyva kaytanto -konsensussuosituksen laatiminen 2021). Konsensussuosituksessa
(Komulainen ym. 2021a) esitetddn asiantuntijoiden etuk&teen kuvatuilla menetelmilla saavutettu

konsensus ME/CFS:n diagnostiikasta, hoidosta ja kuntoutuksesta sek& suosituksia hoidon
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jarjestamisesta. Kansainvalisesti erds merkittavimmistéa viimeaikaisista ME/CFS-suosituksista, Nati-
onal Institute for Health and Care Excellence (NICE) guideline, julkaistiin Iso-Britanniassa loka-
kuussa 2021, ja sen luonnosversiota on hyddynnetty myds suomalaisessa suosituksessa (Komulai-
nen ym. 2021a; Barry ym. 2024). Saatavilla on my6s konsensussuosituksen potilasversio (Kiiskinen
ym. 2021).

Hyva kaytantd -konsensussuosituksen toivottiin parantavan sairastuneiden mahdollisuuksia saada
yksil6llisesti tarvitsemaansa hoitoa ja sosiaaliturvaa. Lisaksi sen tarkoituksena oli linjata hoidot,
myo6s kokeelliset, jotka suosituksen julkaisuvuonna 2021 olivat Suomessa kaytéssa (Komulainen
ym. 2021a). Sittemmin kansainvalisesti on julkaistu muita hoitosuosituksia, jotka perustuvat ajanta-
saiseen tieteelliseen ndyttdon ja ovat samansiséltdisia suomalaisen konsensussuosituksen kanssa
(Bateman ym. 2021; Nacul ym. 2021; Grach ym. 2023; Baraniuk ym. 2024; Hoffmann ym. 2024;
CDC 2024).

Terveydenhuoltohenkilston tulisi olla tietoisia ME/CFS:ta ja perehtya huolellisesti henkilon sairaus-
historiaan, joka on kriittinen osa diagnoosin asettamista (Unger ym. 2016; Komulainen ym. 2021a;
NICE guideline 2021; Thoma ym. 2024). Sosiaali- ja terveysministerit on ohjeistanut, etta diagnoo-
sin tekee sairauteen perehtynyt erikoisladkari, ja lasten ja nuorten tapauksessa tukena on moniam-
matillinen tydryhma4, jossa osana on lasten- ja nuorisopsykiatri (STM 2019b). Hoitosuunnitelma laa-
ditaan yksildllisesti, henkilén oireiden ja tarpeiden mukaan (STM 2019b; Komulainen ym. 2021a;
NICE guideline 2021). Kun diagnoosi on varmistunut, tarkeitd ovat hoitosuhteen jatkuvuus seka se,
ettd vastuu hoidon kokonaisuudesta ja seurannasta on potilaan tuntevalla taholla (Pasternack ym.
2017; STM 2019b; Komulainen ym. 2021a). Hyva hoitoprosessi voi osaltaan auttaa sairastunutta
henkil6a parjagdmaan sairautensa kanssa (Pasternack ym. 2017). Lievaoireisia henkil6ita voidaan
hoitaa perusterveydenhuollossa, mutta lasten seké vaikeaoireisesti sairaiden hoito suositellaan kes-
kitettavaksi sairauteen erikoistuneisiin alueellisiin yksikéihin (STM 2019b; Komulainen ym. 2021a &
2021b).

Konsensussuosituksessa painotetaan yksilollisyyttd, oireenmukaisuutta sekd moniammatillista yh-
teistyota ME/CFS:4a sairastavien henkildiden hoidossa (Komulainen ym. 2021a). Alueilla tulisi olla
sairauden asiantuntijoista koostuva moniammatillinen tydryhma, jossa olisi esimerkiksi [Adketieteen,
fysioterapian, toimintaterapian, ravitsemusterapian, puheterapian, psykologian ja sosiaalityén asian-
tuntijoita (Komulainen ym. 2021a). Selkeita hoitoketjuja ei kuitenkaan kaikkialla Suomessa viela ole
(Vataja 2023). Raportin kirjoitushetkella konsensussuosituksessa suositeltuja, ME/CFS:&an pereh-
tyneitd tydryhmia on tiettavasti yliopistosairaaloissa Helsingisséd, Tampereella ja Turussa seké kes-

kussairaalassa Lahdessa.
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ME/CFS:n hoidon tavoitteena on lievittda oireita ja tukea niiden hallintaa, estaé tyo- ja toimintakyvyn
lasku seké tukea asteittaista toimintakyvyn palautumista ja palaamista mahdollisimman normaaliin
arkeen (Pasternack ym. 2017; Larun ym. 2019; STM 2019b; Komulainen ym. 2021a). Toistaiseksi
ei ole olemassa tieteellisissa tutkimuksissa riittavasti vahvistettua laakkeellista tai ladkkeetonta hoi-
toa, joka parantaisi itse sairauden tai olisi osoittautunut sen hoidossa merkittavasti tehokkaimmaksi
(IOM 2015; Collatz ym. 2016; Larun ym. 2019; Kim ym. 2020; NICE guideline 2021; Liira ym. 2023).
Sairauden oireita on kuitenkin mahdollista hoitaa ja hallita yksil6llisella hoito- ja kuntoutussuunnitel-
malla, johon sisaltyy levon, likkumisen ja muun aktiivisuuden suunnitelma (IOM 2015; Komulainen
ym. 2021a; NICE guideline 2021).

Uupumuksesta huolimatta sairastuneille henkilGille suositellaan aktiivisuuden rytmittamista (pacing),
eli aktiivisuuden ja levon rytmittamista siten, etteivat oireet pahene (Jason ym. 2013; Komulainen
ym. 2021a; NICE guideline 2021). Aktiivisuus tulisi aloittaa hyvin kevyesti, mikali vointi sen sallii.
Aktiivisia hetki& tulisi seurata riittava lepo, jotta valtetaan oireiden paheneminen tai uudelleen kayn-
nistyminen seka rasituksen jalkeinen huonovointisuus (Unger 2016; Komulainen ym. 2021a; NICE
guideline 2021; Vataja 2023). ME/CFS:&4 sairastavien henkildiden hoidossa on tarkeaa minimoida
kuormittavat aistiarsykkeet kuten melu, valo, kipu, lampdétilamuutokset, kosketus ja tuoksut (NICE
guideline 2021).

Yksittaisia ME/CFS:n oireita kuten kipua, unihairiéita tai masennusta voidaan hoitaa niihin saatavilla
olevien Kaypa hoito -suositusten mukaisesti, myos ladkkein (Komulainen ym. 2021a; Vataja 2023).
ME/CFS:aa sairastaville henkildille usein tarjotaan ja he kokeilevat monia eri hoitoja (Marshall ym.
2011; Pasternack ym. 2017). Kroonisen sairauden kanssa elaminen on erittdin haastavaa, joten hoi-
dossa tulisi huomioida keinot myds masennuksen, ahdistuneisuuden ja elamanhallintataitojen pa-

rantamiseen (Unger ym. 2016; Komulainen ym. 2021a).

ME/CFS:n hoitoon on testattu lukuisia 1&d&kkeitd, ja osa sairastuneista on kokenut hyotyvansa esi-
merkiksi aripipratsolista tai matala-annoksisesta naltreksonista (LDN) (Collatz ym. 2016; Crosby ym.
2021; Vataja 2023). Oireiden lievittdmiseen on kokeiltu myos monenlaisia ladkkeettdmia menetelmia
kuten akupunktiota, Epsom-suolakylpyja, hierontaa, porrastettua fyysista harjoittelua hyddyntavaa
terapiaa (GET), ravitsemukseen ja lisaravinteisiin liittyvid hoitoja, rentoutumismenetelmia seka kog-
nitiivista kayttaytymisterapiaa (CBT) ja mindfulness-terapiaa (Marshall ym. 2011; Castro-Marrero
ym. 2016; Unger ym. 2016; Pasternack ym. 2017; Lumio 2019; Kim ym. 2020; Komulainen ym.
2021a; Nacul ym. 2021; Keurulainen ym. 2023). Riittdvaa tutkimusnayttéa edella mainittujen tai mui-
den menetelmien tehosta ei ole, eiké tdssa raportissa oteta kantaa minkaan hoitomenetelman toimi-
vuuteen tai toimimattomuuteen. Esimerkiksi GET-terapiaa on kuitenkin Kritisoitu runsaasti seka po-

tilaisjarjestdjen ettd hoitoalan ammattilaisten taholta, eikd sitd ole sisallytetty esimerkiksi
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suomalaiseen konsensussuositukseen, sen sijaan suosituksessa painotetaan PEM-oireen hallintaa
pacing-menetelman avulla (Komulainen ym. 2021b; NICE guideline 2021; Angelsen & Schei 2024;
Baraniuk ym. 2024; CDC 2024; NASEM 2024).

Selvia yhtenaisia linjauksia ME/CFS:&é sairastavien henkildiden sosiaalietuuksista ja -palveluista ei
tiettavasti Suomessa ole. Sekd sosiaalihuoltolain (30.12.2014/1301) ettd vammaispalvelulain
(675/2024) perusteella myodnnettavien palveluiden tarvetta tulisi arvioida asiakkaan elamantilanteen
mukaan, diagnoosista riippumatta, joten ME/CFS:&4 sairastavilla henkil6illa voi olla oikeus sosiaali-
vakuutusjarjestelmassé ja vammaispalvelulaissa sdadettyihin palveluihin ja etuihin (Komulainen ym.
2021a; Vataja 2023). Kansanelakelaitos (Kela) seka tydeldke- ja vakuutuslaitokset myontavat monia
etuuksia ensisijaisesti ty6- ja toimintakyvyn aleneman perusteella, jolloin etuus ei ole sidottu diag-

noosikoodiin (Komulainen ym. 2021a; Vataja 2023).

Suomessa ei ole aiemmin tehty konsensussuosituksen suositusten mukaista laajamittaista tutki-
musta ME/CFS:aa sairastavien tilanteesta (Komulainen ym. 2021a). On tarkeaa, etta ME/CFS:sta
hankitaan tietoa sairastuneilta henkildilta, jotta kokemuksia saadaan suoraan asianomaisilta (Angel-
sen & Schei 2024). Tassa tutkimuksessa saatua tietoa ME/CFS:84 sairastavien suomalaisten tilan-
teesta pyritaan hyddyntdmaan sairastuneiden henkildiden hoidon, kuntoutuksen ja hoitopolkujen ke-
hittamistydssa Suomessa. ME/CFS:n kuntoutukseen ja muiden elamanhallintaan liittyvien kysymys-
ten selvittaminen tutkimuksen avulla edesauttaa esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen
suunnittelua. Taméan liséksi tutkimustietoa kaytetaan toimintamallien suunnitteluun seka eri tahojen
kouluttamiseen ja tiedottamiseen. Pyrkimyksena on myos edistéd ME/CFS:aa sairastavien henkil6i-
den yhdenvertaisuutta ja esteettomyytta seka tasa-arvoisuutta esimerkiksi korvausperusteissa ja so-
siaalivakuutuksissa. Nain voidaan parantaa ME/CFS:4a sairastavien henkiliden toimintakykya, ela-
manlaatua ja osallisuutta yhteiskunnassa.
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3 Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen kokonaistavoitteena oli selvittda kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien
henkildiden terveyttd, arjessa parjaamista ja esteettdomyyden haasteita sekd naiden tekijoiden valisia
yhteyksia. Tutkimuksen tarkoituksena oli saada tutkimusnayttéa ME/CFS:44 sairastavien henkiloi-
den terveydesta ja toimintakyvysta, osallisuutta edistavista ja rajoittavista tekijoista seka palveluiden
saavutettavuudesta Suomessa heilta itseltdan kysyttyna. Tarkoituksena oli myds saada mahdolli-

simman moni ME/CFS:aa sairastavista henkildista osallistumaan tutkimukseen.
Tassa raportissa vastataan seuraaviin tutkimuskysymyksiin:
e Millainen oli kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkildiden terveyden-
tila?
e Millainen oli kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkildiden toiminta-

kyky?

Tutkimuksessa toteutetun sahkoisen kyselyn sosiaali- ja terveyspalveluita koskeva osuus on rapor-
toitu toisaalla (Rentola 2024).
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4 Tutkimusaineisto ja -menetelmaét

Tutkimusta johtanut Invalidiliitto ry toteutti verkkokyselyn taysi-ikaisille suomalaisille henkil6ille, joilla
oli l1Adkariltd saatu ME/CFS-diagnoosi ICD-10-koodilla G93.3 "virusinfektiota seuraava vasymysoi-
reyhtym&” (THL 2011). Kysely laadittiin kansainvalisen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den luokituksen ICF:n pohjalta, jotta kysymysten avulla saatiin vastaajien terveydesta ja toimintaky-
vysta mahdollisimman kattava kuva. Mahdollisuuksien mukaan kaytettiin validoituja toimintakyvyn
mittareita ja kysymyksia, muussa tapauksessa hyddynnettiin aiemmissa suomalaisissa kyselytutki-

muksissa kaytettyja kysymyksia. Kyselyvastaukset analysoitiin maarallisin tilastollisin menetelmin.

4.1 Tutkimusasetelma

Kyselytutkimus toteutettiin  poikkileikkausasetelmalla. Tutkimukseen rekrytoitin vapaaehtoisia
ME/CFS:aa sairastavia henkildita Invalidiliiton ja tutkimusryhmé&n muiden jasenten taustaorganisaa-
tioiden toimesta; Suomen laaketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen, Suomen ME/CFS-yhdistyksen,
Helsingin yliopistollisen sairaalan toiminnallisten hairididen poliklinikan (nykyaan HUS pitkittyneiden
oireiden kuntoutuspoliklinikka) seka Tampereen yliopistollisen sairaalan (Tays) vasymystydryhman
tiedotuskanavien kautta. Tutkimuksen sisdénotto- ja poissulkukriteerit on esitetty taulukossa 2. Tut-
kittavia tiedotettiin painetuissa (esimerkiksi Invalidiliiton 1T-lehti) ja s&hkoisissa viestimissa (esimer-
kiksi Invalidiliton, Suomen laéketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen ja Suomen ME/CFS-yhdistyksen

sosiaalisen median kanavat seka uutiskirjeet).

Taulukko 2. Tutkimuksen sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
- diagnosoitu ME/CFS (G93.3) - krooninen infektio
- ika vahintaan 18 vuotta - aineenvaihduntasairaus

- reuma- ja autoimmuunisairaus

- ravintopuutoksesta johtuva sairaus

- liiallisen stressin aiheuttama tila, kuten tyduupumus
- laitoshoito

Kyselylomake luotiin Webropol-kyselytytkalulla (Webropol 3.0). Osallistujat vastasivat verkkoky-
selyyn sahkdisesti 6—8/2022. Halutessaan osallistuja olisi saanut kyselyn taytettavaksi paperiver-
siona, mutta tatd mahdollisuutta ei kayttanyt kukaan. Pyrkimyksena oli pitdd kyselyn tayttamisesta
aiheutuva kuormitus ja ajankaytto ("patient burden”) tutkimuksen osallistujille kohtuullisina. Lopulli-
nen kysely sisélsi kysymyksia 48 eri aihealueesta (monista aiheista oli useita kysymyksia) ja sahkoi-

nen lomake oli PDF-versioksi muunnettuna l&hes 30 sivua pitk&. Tutkimusjoukon vasymystaipumus
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huomioitiin myds tarjoamalla vastaajille mahdollisuus tallentaa vastaukset ja jatkaa kyselya toisena
ajankohtana. Kysely sisélsi linkit tutkimustiedotteeseen ja tietosuojailmoitukseen. Henkildiden oli
mahdollista saada myo6s suullista informaatiota tutkimuksesta. Kyselyn ensimmaiset taustamuuttujia

kartoittavat sivut on esitetty liitteessa 1.

Tutkimusprosessissa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantéa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2023) ja tietosuojalainsdadantoéa (Tietosuojalaki 1050/2018). Tutkimuksesta on laadittu rekisteri-
seloste ja arvioitu tietosuojaan liittyvia vaikutuksia. Tutkimus sai HUS tutkimuseettisen toimikunnan
puoltavan lausunnon 14.9.2021 (HUS/1287/2021). Tutkimuksessa kasiteltiin henkil6- ja terveystie-
toja. Kyselyn lopussa, ennen vastausten palauttamista, vastaajat rastittivat hyvaksyvansa osallistu-
mista koskevan suostumustekstin ja ilmaisivat suostumuksensa tutkimukseen. Osallistujien tiedot

pseudonymisoitiin ennen niiden analysointia.

4.2 ICF-luokitukseen pohjautuva kysely

Yhteiseen kayttoon suositeltavan arviointi- tai mittausmenetelman valinta perustui valitun tutkimus-
menetelman ja ICF-luokituksen k&sitteelliseen samankaltaisuuteen (Prodinger ym. 2016). Kyselyn
muodostamisessa hyddynnettiin post-akuuttien tule-sairauksien ICF-ydinlistoja seka alustavaa ICF-
ydinlistaa ME/CFS:aa sairastaville henkildille (ICF Research Branch 2012 & 2014; Bileviciute-Ljun-
gar ym. 2020). Tutkimukseen etsittiin soveltuvat mittarit ja kysymykset, jotka liittyivat ICF-ydinlistojen
kuvauskohteisiin. Kysymykset valittiin ensisijaisesti patevista itsearviointimittareista. Siina tapauk-
sessa, ettd ICF-ydinlistan kuvauskohteeseen soveltuvaa kysymysta ei valmiista mittareista 16ytynyt,
hyodynnettiin aiemmissa suomalaisissa tutkimuksissa kaytettyja kysymyksia. Heti kyselyn alussa
henkilé vahvisti saaneensa ME/CFS-diagnoosin ICD-10-koodilla G93.3 ja kertoi lisdkysymyksessa
diagnoosin tehneen terveyspalvelujen tuottajan. Nain varmistettiin, etta vastaaja tayttaa tarkeimman
sisdanottokriteerin. Jos henkild vastasi, ettei hanella ole G93.3-diagnoosia, han ei paassyt etene-

maan tutkimuslomakkeella pidemmalle.

Kysymykset olivat paaosin strukturoituja monivalintakysymyksia yleensa viisiportaisella jarjestysas-
teikolla, jolla arvioitiin aikaa, mielipidettd tai m&araa. Joissain kysymyksissa oli mahdollista valita
useita annetuista vaihtoehdoista. Kolmessa kysymyksessa ("Missa diagnoosisi on tehty?”, "Asumis-
muoto” seka "Mihin toimeentulosi perustuu?”) oli liséksi avoin vaihtoehto, johon oli mahdollisuus kir-
joittaa oma vastaus. Kysymys apuvdlineista ("Kaytatkd apuvalineita? Kerro, mikd on péaaasiallinen

apuvalineesi.”) oli tdysin avoin, valmiita vastausvaihtoehtoja ei ollut lainkaan.
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4.3 Kysymysten valintaprosessi

Tutkimuksen kyselylomakkeeseen siséllytettavat kysymykset valittiin iteratiivisessa prosessissa:
Prosessin ensimmaisessa vaiheessa tutkimusryhma valitsi asiantuntemuksensa perusteella kohde-
ryhmalle tarkeité ja post-akuuttien tule-sairauksien ICF-ydinlistojen aihealueita vastaavia kysymyk-
sid (ICF Research Branch 2012 & 2014). Aihealueiden ja kysymysten vertailu tehtiin siltausteknii-
kalla eli etsimalla ICF-ydinlistojen aihealueille sopivat kysymykset niihin liittyvistd mittareista (Cieza
ym. 2005; Cieza ym. 2019). Seuraavaksi kuusi vapaaehtoista ME/CFS:&4 sairastavaa henkil6a ar-
vioi kysymysten relevanttiutta asteikolla 1—4 (1 = ei relevantti, 4 = erittain relevantti) sen perusteella,
miten tarkeaksi he kokivat kysymyksen sairauteensa liittyen (taulukko 3). Kysymysten sisallon pate-
vyyden arviointia ohjasi Politin ym. (2007) suositus siséllonpatevyysindeksin (CVI) kaytosta. Sen
perusteella kysymykset jaoteltiin ME/CFS:aa sairastavien henkildiden arvion mukaan keskikertaisiin,
hyviin ja erinomaisiin. Tutkimuksessa kaytettavaan kyselylomakkeeseen sisallytettiin ne kysymyk-

set, jotka saivat prosessissa arvion erinomainen.

Kun vuoden 2020 lopulla julkaistiin ME/CFS:aé sairastaville henkildille kohdennettu alustava ICF-
ydinlista (Bileviciute-Ljungar ym. 2020), oli tarpeen muodostaa uusi tarkasteluvaihe, jonka perus-
teella tehtiin lopulliset kysymysvalinnat. Kysymyksia tdydennettiin niilla aihealueilla, jotka sisaltyivat
alustavaan ME/CFS-ydinlistaan, mutta eivat post-akuuttien tule-sairauksien ICF-ydinlistoihin. Ta-
man jalkeen ME/CFS:&4 sairastavia henkildita pyydettiin arvioimaan Webropoliin tehtya luonnosta,
jonka jalkeen tutkimusryhman jasenet viimeistelivat kyselylomakkeen. Kyselyyn valikoituneet kysy-

mykset on esitetty taulukossa 3.

Taulukko 3. ME/CFS-tutkimuksen kyselyn ME/CFS:4a sairastaville henkildille relevantteihin ICF-
ydinlistoihin perustuvien kysymysten valintaprosessi (ICF Research Branch 2012 & 2014; Bilevi-

ciute-Ljungar ym. 2020).

Kysymyksia ai- | Relevanttius- | Valitarkastelu | Lopullinen
heesta alkupe- | arviointiin vali- valinta
raisessa lah- tut kysymykset
teessa
DePaul-mittariperheen ME/CFS-spesifit kysymykset
DePaulin oirekyselyn lyhytversio (DSQ-SF) 14 14
DePaulin PEM-kysely (DSQ-PEM) 10 10
PROMIS® aikuisten kysymyspankit ja lyhyet lomakkeet
Fyysinen toimintakyky -kysymyspankkiv1.2 121 121 98 11
Psyykkinen hyvinvointi: Psychosocial Illness Impact-Positive - Bank v1.0 33 8 5
Henkinen tuki: Emotional Support - Item Bank v2.0 16 16 14
Social Isolation - Bankv.2.0 14 - 2
Tyytyvaisyys sosiaalisiin rooleihin ja toimintaan v2.0 44 - 1
Yleinen terveys v1.2 10 10 10 10
Uupumusv1.0 8 8 4
Unihairiétv1.0 8 8
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Tyytyvaisyys seksuaalielamaan v2.0 5 5 1 1
Kivun héiritseva vaikutus v1.1 6 6 6 4
Kivun voimakkuus v1.0 3 3 3 3
Kipukayttaytyminenv1.1 7 7 3 -
Masentuneisuus v1.0 8 8 8 5
Luottamus omiin kykyihin oireiden hallinnassa v1.0 8 8 8 4
Kyky osallistua sosiaalisiin rooleihin ja toimintaan v2.0 8 8 7 6
Vatsakivut: Scale v1.0 - Gastrointestinal Belly Pain 5 5 3 2
Ulostamisen pidatysongelmat: Scale v1.0 - Gastrointestinal Bowel Incontinence 4 4 1 1
Ummetus: Scale v1.0 - Gastrointestinal Constipation 9 9 2 1
Ripuli: Scale v1.0 - Gastrointestinal Diarrhea 6 6 6 1
Nielemisvaikeudet: Scale v1.0 - Gastrointestinal Disrupted Swallowing 7 7 6 2
Turvotus ja ilmavaivat: Scale v1.0 - Gastrointestinal Gas and Bloating 13 13 8 1
Pahoinvointi ja oksentaminen: Scale v1.0 - Gastrointestinal Nausea and Vomiting 4 4 3 2
Refluksi: Scale v1.0 - Gastrointestinal Reflux 13 13 9 1
FinSote- ja Terve Suomi -tutkimusten kysymykset

Sairaudet 12 viime kuukauden aikana 19 19 19 12
Osallistuminen vapaa-ajan toimintaan 1 1 1 -
Sosiaali- ja terveyspalveluita koskevat kysymykset* 16 16 16 16
ETK-tutkimuksen kysymykset

Kysymykset tuloista ja koetusta toimeentulosta 4 - 4 4
LYHTY-tutkimuksen kysymykset

Nivelten liikerajoitukset 1
Lihasheikkous 1
Julkisten lilkennevalineiden kaytto 1
Tutkimusryhman ME/CFS:4a sairastaville henkildille kohdennetun alustavan ICF-

ydinlistan perusteella muotoilemat kysymykset

Kivun sijainti 3
BMI: pituus ja paino 2
Sydamen syke: lydntimaara minuutissa 1
Verenpaine: yla- ja alapaine 2

* Terve Suomi -tutkimuksen sosiaali- ja terveyspalveluja koskevat kysymykset on raportoitu toisaalla (Rentola 2024).

4.4 DePaul-mittariperheen kyselyt (DSQ-SF ja DSQ-PEM)

Sairaudelle ominaisia oireita selvitettiin kahdella DePaul-mittariperheen kyselylla, jotka on kehitetty
kartoittamaan nimenomaan ME/CFS:n oireita (DePaul University n.d.). DePaulin oirekyselyn lyhyen
version eli DSQ-SF:n (DePaul Symptom Questionnaire — Short Form) kysymyksiin on valittu 14 sai-
raudelle tyypillista yleisoiretta, joista vastaaja arvioi seka oireen esiintymisté ettéd sen vaikeusastetta
(Jason & Sunnquist 2018; Sunnquist ym. 2019; McGarrigle ym. 2024). DePaulin PEM-kyselyssa eli
DSQ-PEM:ssa (DePaul Symptom Questionnaire — Post-Exertional Malaise short form) arvioidaan

rasituksenjalkeisia PEM-oireita (Cotler ym. 2018).

Seka DSQ-SF:n ettda DSQ-PEM:n ovat psykometristen tutkimusten mukaan patevia kyselyita
ME/CFS:aé sairastavien henkildiden oireiden kartoittamisessa (Cotler ym. 2018; Jason & Sunnquist
2018; Sunnquist ym. 2019; McGarrigle ym. 2024). Suomalaisessa ME/CFS-konsensussuosituk-

sessa DSQ-SF:&a suositellaan kaytettavaksi ME/CFS:n diagnoosiprosessissa osana alkuvaiheen
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kartoitusta, kun epéillaan, etta henkild sairastaa ME/CFS:aa (Komulainen ym. 2021a). DSQ-PEM on
kansainvélisesti kaytetyin PEM-oireita kartoittava kysely, ja sen herkkyys ja tarkkuus ME/CFS:n dia-
gnostiset kriteerit tayttavien henkildiden erottamisessa vertailujoukosta ovat olleet 82 % ja 83 %
(Cotler ym. 2018; An ym. 2024). DSQ-SF-kyselyn ja DSQ-PEM-kyselyn kysymyksia tarkastellaan
yksi kerrallaan, ja kussakin kysymyksessa korkeampi pistemaara merkitsee suurempaa ME/CFS:n

oireista johtuvaa haittaa toimintakyvylle (Cotler ym. 2018; Jason & Laukkala 2021).

DSQ-SF-kysymysten johdanto kuuluu: "Ole hyva ja arvioi, kuinka usein ja kuinka hairitsevana seu-

raavat 14 oiretta ovat Sinulla esiintyneet viimeisen kuuden kuukauden aikana (kaksi valintaa per oire

eli yleisyys ja oireen vaikeusaste).” Vastausvaihtoehdot “Oiretta on esiintynyt vimeisen kuuden kuu-
kauden aikana” -kohdassa olivat tdssa kyselyssa: O = ei lainkaan, 1 = joskus, 2 = puolet ajasta ja 4
= koko ajan. “Oireen vaikeusaste viimeisen kuuden kuukauden aikana” -kohdan vastausvaihtoehdot
ovat: 0 = oiretta ei ole esiintynyt, 1 = lieva, 2 = kohtalainen, 3 = vaikea ja 4 = hyvin vaikea. Valitetta-
vasti oireen esiintymiseen liittyen verkkokyselysta oli jaanyt pois vastausvaihtoehto 3 = suurimman
osan ajasta, joten sen osalta tilastollisia tunnuslukuja ei voida luotettavasti vertailla muihin tutkimuk-
siin. Mink& tahansa yksittéisen oireen kohdalla vastaus = 2 seké oireen esiintymisessa etta sen voi-
makkuudessa on lisdselvitysten aihe ja viittaa siihen, ettéd henkilo saattaa sairastaa ME/CFS:aa
(Sunnquist ym. 2019; Jason & Laukkala 2021). Nain ollen vastausvaihtoehdon 3 puuttuminen ei
vaikuttanut oirekohtaiseen tulosten tulkintaan silta osin, viittaavatko kyseisen oireen esiintyminen ja
voimakkuus ME/CFS:&an.

Yhdysvaltalaisen National Institute of Neurological Disorders and Stroke:n (NINDS) alainen Com-
mon Data Elements (CDE) -tydryhma on suositellut PEM-oireiden arviointiin ME- ja CFS-potilailla
kaksivaiheista prosessia, jotta voidaan selvittaa, tayttavatké henkilén PEM-oireet ME/CFS-diagnoo-
siin vaadittavat kriteerit (Grinnon ym. 2012; Cotler ym. 2018; NINDS CDE Group n.d.). DSQ-PEM-
kyselyssa on kymmenen osiota, ja osiot pisteytetddn NINDS CDE -tyéryhman suosituksen mukai-

sesti kahdessa vaiheessa.

DSQ-PEM-kyselyssa esitetdan ensin viisi PEM-oiretta seuraavalla johdannolla: "Ole hyva ja arvioi,

kuinka usein ja kuinka hairitsevana seuraavat viisi oiretta ovat Sinulla esiintyneet viimeisen kuuden

kuukauden aikana. (Kaksi valintaa per oire eli yleisyys ja oireen vaikeusaste.)” Vastausvaihtoehdot

“Oiretta on esiintynyt viimeisen kuuden kuukauden aikana” -kohdassa ovat: O = ei lainkaan, 1 =
joskus, 2 = puolet ajasta, 3 = suurimman osan ajasta ja 4 = koko ajan. Vastausvaihtoehdot “Oireen
vaikeusaste viimeisen kuuden kuukauden aikana” -kohdassa ovat: O = oiretta ei ole esiintynyt, 1 =
vahan, 2 = kohtalainen, 3 = vaikea ja 4 = erittain vaikea. Nama viisi kysymysta muodostavat NINDS
CDE -tydryhman suosituksen ensimmaisen vaiheen. ME/CFS-diagnoosiin vaaditaan vastaus = 2

sekad oireen esiintymisessa etta voimakkuudessa. Naista viidesta kysymyksesta laskettiin myos
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yhteispistemaara asteikolla 0—40, jossa korkeampi pistemaara merkitsee suurempaa haittaa PEM-

oireista.

NINDS CDE -tyéryhman suosituksiin (Cotler ym. 2018; NINDS CDE Group n.d.) siséltyy kliininen
arvio, jossa muiden tietojen valossa arvioidaan ensimmaisen vaiheen vastauksia ja selvitetdén, joh-
tuvatko ne esimerkiksi ylikuormituksesta tai fyysisen harjoittelun valttdmisesta. DSQ-PEM-kyselyyn
lisattiin viisi jalkimmaisté osiota (kyselyn toinen vaihe), jotta saatiin operationalisoitua NINDS CDE -
tydryhman suositukset PEM-oireiden Kliinisesta arviosta (Cotler ym. 2018). Toisen vaiheen kysy-
mysten avulla saadaan selville, ovatko henkildn PEM-oireet luonteeltaan tyypillisia ME/CFS:lle, vai
littyvatkd ensimmaisissa viidessa kysymyksessa esiintyneet oireet esimerkiksi muihin sairauksiin,

kuten multippeliskleroosiin (MS-tauti).

DSQ-PEM-kyselyn toisessa vaiheessa on nelja kaksiluokkaista (kylla/ei) kysymysta oireiden pahe-
nemisesta erilaisten toimintojen jalkeen. Liséksi yhdessa kysymyksessa tiedustellaan "Jos koit pa-
henemista toimintojen jalkeen, kauanko se kesti?”, jolloin vastausvaihtoehdot ovat: <1 h, 2-3 h, 4—
10 h, 11-13 h, 14-23 h ja = 24 h. Vain "kylla"-vastaus kysymykseen "Koetko vasymysoireyhtymasi
pahenevan vahaisen fyysisen rasituksen jalkeen?” ja/tai "Koetko vasymysoireyhtymasi pahenevan
henkisen ponnistuksen jalkeen?” yhdistettynd PEM-oireiden yli 14 tunnin kestoon antaa aiheen
ME/CFS-diagnoosiin. Jaljelle jaavat kaksi kysymysta eivat ole diagnoosin perusteita, mutta tarjoavat

kliinisessa arviossa hyddynnettavaa kuvailevaa tietoa henkilon PEM-oireista.

4.5 PROMIS®-mittarit ja -kysymykset

ME/CFS-spesifien kyselyiden liséksi kaytettiin mahdollisuuksien mukaan geneerisen PROMIS® (Pa-
tient Reported Outcomes Measurement Information System) -mittariston kysymyksia (Cella ym.
2007; Healthmeasures 2024). PROMIS®-mittaristo on laaja kokonaisuus itsearviointimittareita, joilla
mitataan terveytta fyysisen, sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn ulottuvuuksilta (Cook ym. 2016).
PROMIS®-kysymykset kuuluvat kalibroituihin kysymyspankkeihin, joista voidaan kayttaa yksittaisia
kysymyksia tai kiinteitd lyhyit lomakkeita, jotka koostuvat useasta saman aihealueen kysymyksesta
(Kokko & Anttila 2017; Anttila & Penttinen 2024). PROMIS®-kysymyspankit ja niiden lyhytversiot
sekad yhdysvaltalaiset vaestoviitearvot ovat saatavissa vapaasti ja maksutta Healthmeasures.net-

verkkosivustolta (PROMIS® Instrument Development and Validation Scientific Standards 2013).

PROMIS®-mittareiden patevyytta tukevat lukuisat laadulliset ja maaralliset tutkimukset normaaliva-
estossa ja Kliinisilla asiakasryhmilla (Cella ym. 2010; Liu ym. 2010; Rothrock ym. 2010; PROMIS®
Instrument Development and Validation Scientific Standards 2013; Cook ym. 2016). PROMIS®-
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mittaristo on saatavilla kokonaisuudessaan englanniksi ja espanjaksi seka osittain useilla muilla kie-
lilla. Suomeksi on kdannetty useita mittareiden lyhytversioita seké joitakin kysymyspankkeja koko-
naan (Anttila ym. 2017; Anttila & Penttinen 2024). PROMIS®-mittareiden lyhytversiot pidettiin tassa
tutkimuksessa mahdollisuuksien mukaan eheiné tai kustakin kysymyspankista valittiin vahintaan ly-
hyimman lyhytversion mukainen méaara kysymyksia. Tama mahdollisti Yhdysvaltain vaestdviitearvo-
jen kayttamisen PROMIS®-mittareiden tulosten vertailupohjana, Suomesta viitearvoja ei ole (Cella
ym. 2010).

Terveydentilaa arvioitin PROMIS® Yleinen terveys -mittarilla (PROMIS® Scale v1.2 — Global Health).
Mittarissa on kymmenen kysymystd, joissa arvioidaan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintaky-
kya seka kipua, uupumusta ja yleista elamanlaatua (Anttila ym. 2020; PROMIS® Global Health Sco-
ring Manual 2023). Kivun mittaamisessa asteikko on VAS-kipujanan (visual analoque scale, Delgado
ym. 2018) mukaisesti 0—10 (0 = ei kipua, 10 = pahin kuviteltavissa oleva kipu), muissa kysymyksissa
kaytetaan viisiluokkaista vastausasteikkoa. PROMIS® Yleinen terveys -mittarin kymmenestéa vaitta-
masté erikseen laskettiin Fyysinen terveys- ja Mielenterveys-osa-alueiden pisteet — kumpaankin
osa-alueeseen siséltyy nelja vaittamaa (Hays ym. 2009; Hays ym. 2017). Jaljelle jaavista kahdesta

vaittdmasta toinen koskee yleista terveytta ja toinen sosiaalisia toimia ja rooleja.

Kunkin PROMIS®-kysymyspankin kysymyksia voidaan valikoida maaratty lukumaara siten, etta
muodostuu kyseisen aihealueen PROMIS®-mittarin lyhytversio, johon on olemassa standardoidut
viitearvot (Anttila & Penttinen 2024). Talléin lasketaan esimerkiksi neljan saman kysymyspankin
PROMIS®-kysymysten pisteet yhteen ja muunnetaan nama summatut raakapisteet T-arvoksi. Tassa
tutkimuksessa PROMIS®-raakapisteet niista kysymyspankeista, joissa kysymyksia oli PROMIS®-mit-

tariin riittdva maara, muunnettiin T-arvoiksi Healthmeasures.net-palvelun muuntotaulukoiden avulla.

Aihealueittain valikoituja PROMIS®-mittareiden lyhytversioita kaytettiin arvioimaan fyysista toimin-
takykya (Rose ym. 2008 & 2014; PROMIS® Physical Function User Manual and Scoring Instructions
2024), kipua (PROMIS® Pain Intensity Scoring Manual 2021; PROMIS® Pain Interference Scoring
Manual2023), uupumusta (PROMIS® Fatigue User Manual and Scoring Instructions 2024),
unihairioita (PROMIS® Sleep Scoring Manual 2023), psyykkista hyvinvointia (PROMIS® Psychoso-
cial lliness Impact-Positive Scoring Manual 2021), masentuneisuutta (PROMIS® Depression Scoring
Manual 2023), pystyvyyden tunnetta oireiden hallinnassa (PROMIS® General Self-Efficacy and Self-
Efficacy for Managing Chroninc Conditions Scoring Manual 2021), kykya osallistua sosiaaliseen
toimintaan (PROMIS® Ability to Participate in Social Roles and Activities Scoring Manual 2023) ja
henkista tukea (PROMIS® Emotional Support Scoring Manual 2021).
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PROMIS®-mittareiden T-arvot on maaritelty ja standardoitu Yhdysvaltain vaeston vuoden 2000 ar-
vojen pohjalta siten, ettd kaikissa mittareissa vaeston keskiarvo on 50 ja keskihajonta (SD) keskiar-
von molemmin puolin 10 (Cella ym. 2010; Kokko & Anttila 2017). T-arvoissa korkeampi pistemaara
merkitsee sitd, ettd henkil6lla on enemman mitattavaa kasitettd, esimerkiksi masennusta. Korkeat
pisteet voivat siis olla positiivinen tai negatiivinen asia. Mitattavasta ominaisuudesta riippuu, ker-
tooko esimerkiksi pistemaara, joka ylittaa arvon 50, keskivertovaesttad paremmasta (esimerkiksi
Fyysinen toimintakyky -mittarissa) vai huonommasta (esimerkiksi Uupumus-mittarissa) terveydesta
ja toimintakyvysta. Luvussa 5.6 esiintyvaan taulukkoon 13 on listattu, mink& suuntaiset T-arvot kus-

sakin PROMIS®-mittarissa kertovat paremmasta terveydesta ja toimintakyvysta.

Ruoansulatuskanavan hairidihin ja seksuaalielam&an liittyen kyselyyn valikoitui vain yksittaisia
PROMIS®-kysymyksia, joten kyseisista aihealueista ei voitu laskea T-arvoja. PROMIS® Psyykkinen
hyvinvointi -mittarille ei ole viela tehty samanlaista T-arvojen ryhmittelya kuin muille tutkimuksessa
kaytetyille PROMIS®-mittareille, mutta siinékin luku 50 vastaa vaeston keskiarvoa ja keskihajonta on

10 (Healthmeasures Customer Service Support 2024).

4.6 Muut kysymykset

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Kansallinen terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimus FinSote:n
kysymyksilla kartoitettiin tutkimuksen osallistujien oheissairauksia, toimintakykya seka sosiaali- ja
terveyspalveluita (Rentola 2024; THL 2024b). Joissain kysymyksissa paadyttiin kayttdmaan FinSo-
tea seuranneen Terve Suomi -kyselyn muotoiluja (THL 2024c). Lihasten ja nivelten toimintaa seka
julkisten lilkennevalineiden kayttda tiedusteltiin Lyhytkasvuisten toimintakyky ja haasteet esteetto-
myydessa ja yhdenvertaisuudessa (LYHTY) -tutkimuksessa kaytetyilla kysymyksilla (Hiekkala ym.
2017). Kaotitalouden tuloja ja kokemuksia niiden riittavyydesta kartoitettin Elaketurvakeskuksen
(ETK) Elékkeensaajien toimeentulo ja taloudellinen hyvinvointi -tutkimuksen kysymyksilla (Ahonen
ym. 2018). Vastaajia ohjeistettiin laskemaan yhteen kaikkien kotitalouden jasenten saamat palkka-
ja yrittajatulot, sosiaalietuudet seka omaisuustulot (vuokra, korko- ja osinkotulot seké yksityisiin va-

kuutuksiin perustuvat elakkeet) verojen jalkeen. Tuloja ei ole jaettu kulutusyksikkda kohden.

Valmiiden, validoitujen mittarien ja muissa tutkimuksissa kaytettyjen kysymysten lisaksi tutkimus-
ryhma muodosti ME/CFS:44 sairastaville henkil6ille kohdennetun alustavan ICF-ydinlistan pohjalta
kysymykset koskien kivun sijaintia, sydamen sykettd, verenpainetta seka pituutta ja painoa (Bilevi-
ciute-Ljungar ym. 2020). Suomalaisen ME/CFS-konsensussuosituksen (Komulainen ym. 2021a)
mukaan painoindeksin (BMI) maaritys sisaltyy ME/CFS-diagnoosiprosessissa perustutkimuksiin.

Vastaajien BMI laskettiin kayttdmalla vastaajien itse ilmoittamia painon ja pituuden arvoja. BMI
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saatiin jakamalla henkildiden paino (kg) henkildiden pituuden (m) nelidlla (= paino/pituus?) (Pelttari
2024). BMI:n luokittelu tehtiin WHO:n (2000) standardien mukaisesti. Kaikkien ICF-ydinlistoihin pe-

rustuvien kysymysten lukumaarat on listattu taulukkoon 3 (ks. luku 4.3).

Tutkimuksen luotettavuuden lisdamiseksi osallistujilta pyydettiin nimitiedot. Taustakysymyksissa
vastaajia pyydettiin arvioimaan sairautensa vaikeusaste ICC:n diagnostisen kriteeriston mukaan as-
teikolla lieva — keskivaikea — vaikea — erittain vaikea (Carruthers ym. 2011) seka kertomaan diag-
noosista kulunut aika. Kyselyssa tiedusteltiin my6s sosiodemografista tietoa, kuten tydllisyyteen ja

muuhun arkeen liittyvia tietoja.

4.7 Kyselyn analyysimenetelmat

Tilastollisten analyysien avulla pyrittiin yleistamaan tietoa suomalaisten ME/CFS:4a sairastavien
henkildiden terveydentilasta ja toimintakyvysta. Tilastollisiin analyyseihin kaytettiin IBM:n SPSS Sta-
tistics 28.0 (Armonk, NY, USA) -tilasto-ohjelmaa ja tulokset raportoitiin osin Microsoft Excelissé tuo-
tettuina taulukoina ja kaavioina. Kyselyvastausten analyysi perustui kuvaileviin tilastollisiin menetel-
miin, jolloin saatiin esimerkiksi frekvensseja, keskiarvoja, mediaaneja, vaihtelu- ja kvartaalivaleja.
Avoimet vastaukset ryhmiteltiin mahdollisuuksien mukaan. Lisdksi avoimista vastauksista valikoitiin
kursivoituja sitaatteja elavoéittdmaan raportin maarallisia tuloksia yksittaisten vastaajien henkilékoh-

taisilla kokemuksilla.

PROMIS®-kysymyksista laskettiin mittarikohtaiset T-arvot aina, kun kyselyssa oli vahintaan kuhunkin
aiheeseen liittyvdn mittarin edellyttdma minimim&ara kysymyksid. Fyysisen toimintakyvyn PRO-
MIS®-kysymyksia oli 11 ja masentuneisuuden 5, kun lahimmat muuntotaulukot on standardoitu ky-
seisissa aihealueissa 10 ja 4 kysymyksen mukaan, joten T-arvoja laskettaessa molemmista aihealu-
eista jatettiin yksi kysymys pois. Poisjatettyjen kysymysten tulokset on esitetty sanallisesti seka ky-
symyskohtaiset vastaukset sisaltavissa kuvioissa. T-arvot laskettiin vain niille tutkimuksen osallistu-
jille, jotka olivat vastanneet kunkin mittarin kaikkiin kysymyksiin, ndiden vastaajien lukuméaara on

ilmoitettu kunkin T-arvon yhteydessa.
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5 Tutkimustulokset

"Miten saisin apuvélineitd, kun sairauttani ei oteta todesta, etté se aiheuttaisi esim. likkumisen tai teke-
misen jaksamisen haittaa? Ei minulla ole voimia naista tapella. Siispa rammin mita rammin, mité jaksan
ja siina se, loput jaavat vain tekematté, kun en kerran pysty. Eipa pelkkd apuvalinekaan auttaisi, ellei
sita jaksaisi kayttaa.”

”... Kysymyksiin antamani vastaukset eivat kerro paljoa tilanteestani, koska olen sairastanut niin pitkaan
apua saamatta ja oppinut asennoitumaan sitéd myo6té niukkuuteen ja olemaan tyytyvainen vahaan, koska
olen optimistinen ihminen. Liséselvityksille ei oltu annettu muualla kuin tassa tilaa, mika tuntuu potilaan
aliarvioimiselta. ME/CFS:ssé tilanteet vaihtelevat todella paljon rasituksen mukaan ja sairauslomalla ti-
lanne on tasapainossa, koska tunnen jo kehoni; kuinka paljon se kestaa. Kysymyksiin oli todella vaikea

vastata, kun moneenkaan kohtaan ei vain yksi rasti olisi riittdnyt vastaukseksi. ...”

5.1 Tutkimuksen osallistujien taustatiedot

Webropol-kyselyyn tuli 349 vastausta. Vastauksista 34 poistettiin, koska henkilét olivat avoimissa
kysymyksissa maininneet, ettei heilld ole G93.3-diagnoosia (heisté kolme henkiléa oli vastannut kah-
desti, eli kyseiset henkilot olivat antaneet yhteensa kuusi vastausta). Lisaksi seitsemassé vastauk-
sessa el kerrottu vastaajan nimed, naista yksi henkild oli nahtavasti vastannut kahdesti (kaksi pe-
rakkaistd vastausta samoilla nimikirjaimilla). Jaljelle analysoitavaksi jaivat 308 eri vastaajan tiedot.
Tuloksissa ovat mukana kaikki tutkimuksen osallistujat (N = 308), ellei jonkin kysymyksen yhtey-

dessa toisin ilmoiteta.

Tutkimukseen osallistuneista 262 oli naisia (85.1 %); miehia oli 41 ja muita 5. Nuorin vastaaja oli 18-
ja vanhin 73-vuotias, vastaajien keski-iké oli 44.6 vuotta (SD 11.4, kvartaalivéli 35-53). Suurin osuus
vastaajista, lahes kolmannes, oli 40-49-vuotiaita. Seka alle 20- etta yli 70-vuotiaita vastaajia oli kum-
piakin vain kaksi. Osallistujien tarkempi ikdjakauma on esitetty kuviossa 2 (n = 307). Lahes puolet
vastaajista asui Etela-Suomen alueella, taulukossa 4 on esitetty vastaajien alueellinen jakauma hei-

dan ilmoittamansa osoitteen perusteella (n = 306).

Vastaajien ika, n = 307
018-29:8.8%

2 2 27 E30-39: 25.7 %
" m40-49: 31.3 %
é W 50-59: 23.1 %
o m60-69: 10.4 %
W 70-73:0.7 %
Kuvio 2. Vastaajien ikajakauma, n = 307.
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Taulukko 4. Tutkimuksen osallistujien asuinpaikka heidan ilmoittamansa osoitteen mukaan, n = 306.

Alue Maakunta n % kysymykseen vastanneista
Etela-Suomi (n = 149) Uusimaa 104 34.0
Kanta- ja Paijat-Hame 30 9.8
Kymenlaakso 10 3.3
Etela-Karjala 5 1.6
Lansi- ja Keski-Suomi (n = 104) Varsinais-Suomi ja Satakunta 27 8.8
Pirkanmaa 47 154
Keski-Suomi 15 4.9
Etela-, Keski- ja Pohjanmaa 15 4.9
Itd-Suomi (n = 25) Etela- ja Pohjois-Savo 20 6.5
Pohjois-Karjala 5 1.6
Pohjois-Suomi (n = 27) Pohjois-Pohjanmaa 14 4.6
Kainuu 2 0.7
Lappi 11 3.6
Ulkomaat (n=1) Ruotsi 1 0.3

"Asumismuoto”-kysymyksessa vastaajilla oli mahdollisuus valita joko valmiista vaihtoehdoista tai kir-
joittaa "jokin muu asumismuoto, mik&?” -kohtaan oma vastaus. Joka toinen vastaaja asui yhdessa
puolison kanssa, heisté lapsia oli runsaalla puolella. Kaksi viidestd vastaajasta asui yksin tai yhden
aikuisen taloudessa. Muun asumismuodon valinneista vastaajista suurin osa kertoi asuvansa van-
hempiensa luona (5.9 %), toiset esimerkiksi sisarusten tai aikuisten lasten kanssa. Asumismuotojen
tarkempi jakauma on esitetty kuviossa 3 ja kuvion jalkeen tekstiin on poimittu lainauksina osa avoi-

mista vastauksista.

Asumismuoto, n =307
0O Yksin: 29.7 %
Q @ Taloudessa lapsi/lapsia: 10.1 %

@ Puolison kanssa, taloudessa ei lapsia: 23.5 %

6‘ @ Puolison kanssa, taloudessa lapsi/lapsia: 27.7 %
31

B Muu: 8.8 %

Kuvio 3. Vastaajien asumismuoto, n = 307.

"Kaksi aikuista ja kaksi pitkaaikaissairasta nuorta aikuista.”
"Vanhempien ja pikkusiskon kanssa.”

"Asunnoton.”

"Yksin, &itini viereisesséa asunnossa apuna.”

"Soluasunto.”

"Yksin, mutta vammaisavustaja seka muita laheisia auttaa.”
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"Aikuisten kommuunissa.”

"Vanhemmilla, seké osittain avopuolison kanssa.”

5.2 Krooniseen vasymysoireyhtymaan (ME/CFS) liittyvat tiedot

"Missé diagnoosisi on tehty?” -kysymyksessé vastaajilla oli mahdollisuus valita viidesta yliopistolli-
sesta sairaalasta tai kirjoittaa "muualla, missa?” -kohtaan oma vastaus. Vajaa neljannes tutkimuksen
osallistujista oli diagnosoitu yliopistollisissa sairaaloissa. Yli puolet oli saanut G93.3-diagnoosin yk-
sityisella ladkariasemalla, ja noin puolet heista oli myds nimennyt diagnoosin asettaneen laakarin
(seitseman eri ladkaria, joista lahes kaikki esiintyivat vastauksissa useammin kuin kerran, yksi huo-
mattavasti useammin kuin muut). Yli viidennes diagnooseista oli asetettu keskussairaalassa tai ter-
veyskeskuksessa. Osa vastaajista oli saanut alkuperédisen diagnoosin yksityislaakarilta, ja se oli
my6hemmin vahvistettu julkisella puolella. Taulukossa 5 on esitetty vastaajille ensimmaisen viralli-
sen G93.3-diagnoosin asettaneiden terveyspalvelun tuottajien jakauma. Taulukon perdan on poi-

mittu lainauksina osa avoimista vastauksista.

Taulukko 5. Vastaajan ilmoittama G93.3-diagnoosin asettanut terveyspalvelun tuottaja, N = 308.

Missa diagnoosisi on tehty? n % tutkimuksen osallistujista
Helsingin yliopistollinen sairaala 26 8.4
Kuopion yliopistollinen sairaala 5 1.6
Oulun yliopistollinen sairaala 2 0.6
Tampereen yliopistollinen sairaala 31 10.1
Turun yliopistollinen sairaala 7 2.3
Muualla, missa? 226 73.4
Tyoterveys 22 7.1
Yksityinen laakari 135 43.8
Terveyskeskus 24 7.8
Keskussairaala 42 13.6
Ulkomaat 3 1
Eivastausta 11 3.6

"Ensimmaisen kerran [yksityisella laékariasemalla] infektioladkarin vo:lla, myéhemmin vahvistettu
OYS:ssa.”

"hki fysiatrinen poli sen heitti ilmaan. [kunnan terveysasema] oli kertomatta laittanut viimein dg:n.”
"Lopullisen diagnoosin teki [yksityisen laékariaseman] Iri [nimi]. TyoOterveys sanoi jo aiemmin, etté kaikki
kriteerit tayttyvat mutta halua laittaa virallisesti diagnoosikseni ei ilm. ollut.”

"[Kunnan] terveyskeskuksessa; tammikuusta lahtien [sairaanhoitopiirin] tutkimuksia; 93.3-diagnoosiin
on vaadittu psykiatrilla kaynti!!??”

"[Yksityinen l&a8kéariasema] ja Helsingin uniklinikka sek& tdnd vuonna TAYSsissa”
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"Yksityisell& neurologilla [nimi], tAman jalkeen my®os julkisella puolella, mutta se on kirjoitettu diagnoosiin
ja koodi on eri, enka ole pyytanyt sen oikaisemista, koska ovat puhuneet samasta sairaudesta.”

"Yksityisella. [Yksityisen [&dkariaseman] uniklinikka Helsingissa. En paassyt poliklinikalle tutkimuksiin.”
"Yksityisen 1adkérin toimesta. TAYS vasymystyoryhman mukaan kriteerit tayttyy mutta dg evattiin koska
aiemmin ollut masennusta. Valitus kaynnissa ja pyyntt kasitelld dg asiaa uudestaan koska epareilusti

vanhoja psyk diagnooseja roikotetaan mukana.”

Hieman yli puolet (51.6 %) tutkimuksen osallistujista arvioi sairautensa vaikeusasteen lievaksi. ICC:n
diagnostisen kriteeristén mukaan (Carruthers ym. 2011) ME/CFS luokitellaan lievaksi, kun aktiivi-
suuden alenema verrattuna sairautta edeltdvaan tilanteeseen on enintaan 50 %. Enemmisto lievaa
ME/CFS:aé sairastavista kay tydssa, mutta he ovat joutuneet luopumaan harrastuksistaan ja sosi-
aalisista tapahtumista. Viikonloppu on levattava, jotta pystyy tydskentelemaan seuraavalla viikolla,
ja paivittaisissa toimissa on vaikeuksia. Toisaalta 41.9 % arvioi sairautensa keskivaikeaksi, eli
ME/CFS pakottaa heidat pysymaan paaosin kotona, ja he tarvitsevat ulkopuolista apua paivittdisissa
toimissa. Vuoteenomana ja runsaan tai jatkuvan avun tarpeessa (vaikea tai erittéin vaikea ME/CFS)

vastaajista oli 6.5 %. Sairauden vaikeusasteen jakaumat on esitetty kuviossa 4.

ME/CFS:n vaikeusaste, N =308

159 129 16 4

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

W Lieva: 50 %:n alenema aktiivisuustasossa verrattuna sairautta edeltavaan tilanteeseen. Tydssakaynti voi olla mahdollista, mutta harrastaa ei
jaksa. Viikonloppu levattava, jotta pystyy tyoskenteleméaan viikolla, vaikeuksia paivittaisissa toimissa.
W Keskivaikea: Olen paaosin kykenematon lilkkumaan kodin ulkopuolella, tarvitsen apua kaikissa paivittaisissa toimissa.

MW Vaikea: Olen vuoteenomana, tarvitsen runsasta apua péivittaisissa toimissa.

M Erittéin vaikea: Olen taysin vuoteenomana ja tarvitsen runsasta ja jatkuvaa apua kaikissa paivittaisissa toimissa.

Kuvio 4. ME-CFS:n itse ilmoitettu vaikeusaste, N = 308.

"... Tosiasiassa lievan ja keskivaikean valilta. Kuitenkin niin, ettéd kun olen taman kanssa opetellut ela-
maén jo 30 vuotta, niin pystyn valilla toimimaan paljonkin ja aika hyvin jo tunnen rajani, jotta PEM-oireet
eivat ylly liikaa. Koen tutkimuksen kysymykset turhauttavina, aivan kuin tutkittaisiin vain niité kaikkein
pahimmin sairaita. Kuitenkin tyokyky menee jo paljon aikaisemmassa vaiheessa, vaikka viela pystyy

taysin itsestaan huolehtimaan. ...”
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Puolet tutkimuksen osallistujista ilmoitti saaneensa ME/CFS-diagnoosin 4-10 vuotta aiemmin. Tata
pidempi aika diagnoosista oli runsaalla kymmenesosalla vastaajista, ja kolmen vuoden sisalla oli

diagnosoitu kaksi viidesta vastaajasta (kuvio 5).

Kuinka kauan diagnoosistasion? N = 308

24 33 63 153

0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

O<6kuukautta @6-12kuukautta m@1-3vuotta m4-10vuotta m > 10vuotta

Kuvio 5. ME/CFS-diagnoosista kulunut aika, N = 308.

Puolet tutkimuksen osallistujista oli nimennyt yhden tai useamman apuvdlineen, jota kaytti jatkuvasti
tai ajoittain. Apuvaline-kysymyksen oli jattanyt tyhjaksi 36.7 % tutkimuksen osallistujista, lisdksi ky-
symykseen vastanneista henkilgistd (n = 196) 13.6 % oli kirjoittanut, ettei kéyta apuvalineita. Vas-
tauksissa esiintyneet apuvélineet on ryhmitelty taulukkoon 6. Useat vastaajat olivat tarkentaneet
vastauksiaan muihin kysymyksiin apuvalineita koskevan kysymyksen yhteydessa. Osa kertoi kayt-
tdneensa menneisyydessa apuvdlinetta tai tarvitsevansa sellaisen tulevaisuudessa (esimerkiksi
odottavansa paatosta apuvalineen myoéntamisestd); taulukon 6 lukuihin laskettiin mukaan vain par-
haillaan kaytdssa olevat apuvalineet. Apuvdline-kysymyksessa jotkut vastaajat mainitsivat myos
henkilokohtaisen avustajan. Osa vastaajista kertoi, ettd heilla olisi tarvetta apuvalineille, mutta he
eivat olleet sellaisia saaneet tai eivat tienneet, millaisista apuvalineista olisi hydtya heidan tilantees-

saan ja/tai miten apuvalineita voisi hankkia.

Yleisimmin mainittu apuvaline oli pyoratuoli; viidennes tutkimuksen osallistujista kaytti joko manuaa-
lista tai sahkdista pyoratuolia ainakin ulkona liikkuessaan. Kyynarsauvat, kavelykeppi ja rollaattori
olivat muita tavallisia likkumisen apuvalineita. Liikkumisen apuvalineistd moni mainitsi tarvitsevansa
niita joissain tietyissa tilanteissa. Jonkinlainen suihkutuoli oli kaytdssa 13.0 %:lla tutkimuksen osal-
listujista, my6s monenlaiset muut tuolit ja apupdydat kotiaskareissa olivat yleisia. Monet vastaajat
kayttivat WC- ja hygienia-apuvalineita, erikoisvalmisteisia sénkyja ja patjoja seka erilaisia hengitysta

avustavia laitteita.
Moninaiset keittio- ja muut pienapuvalineet hyddyttivat useita vastaajia, samoin tukikahvat, siirtymi-

sen apuvdlineet, niveltuet, erikoisjalkineet ja painevaatteet. Osa kaytti myos aistiarsykkeita vaimen-

tavia valineitd kuten vastamelukuulokkeita ja aurinkolaseja. Tavallisia kayttbesineitd vastaajat
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luettelivat kertomansa mukaan siksi, etta tarvitsevat niitd nimenomaan ME/CFS:n takia. Moni nimesi
kulkuvélineita, esimerkiksi auton tai sahkoépyoran, -mopon tai -potkulaudan, koska ilman ME/CFS:&a
he eivat sellaista tarvitsisi. Kodin- ja pihanhoitokoneet esiintyivat myds vastauksissa. Taulukon 6

jalkeen tekstiin on poimittu joitakin apuvalinekysymykseen kirjoitetuista vastauksista.

Taulukko 6. ME/CFS-tutkimuksessa apuvalineitd koskevaan kysymykseen vastanneiden henkildi-

den (n = 195) kayttamat apuvélineet.

% tutkimuksen

Kaytatko apuvalineita? Kerro, mika on paaasiallinen apuvalineesi. n osallistujista
Ei mitdan 42 13.6
Pyoratuoli 64 20.8
Suihkutuoli tai -jakkara 40 13.0
Kavelykeppi, kyynarsauva(t) 26 8.4
Niveltuet, ortoosit, erikoispohjalliset tai -kengat 24 7.8
Oteapuvalineet, tarttumapihdit, jatkovarret, keittidapuvalineet ym. 17 5.5
Rollaattori 16 5.2
Auto 13 4.2
Ty0- tai satulatuoli kotitoihin 13 4.2
Inva- tai sahkémopo, sahkoskootteri 12 3.9
MuuFlapuvélineet (puhelin- ja kirjateline, sylipéyta, turvapuhelin, lémpépu§si, aurinkohattu, kannettava retkituoli, askelmit- 12 39
tari, alykello, aktiivisuusranneke, sanelin, laskin, suurentava lukuviivain, sateilysuojavaatteet ja hengityssuojat)

WC-.ja hygieni-z.a.-{apuvélir}.eet(-tgrvikkeet (esim. amme, WC-tuoli, -koroke tai -kahva, vaipat, alusastia, virtsankeraysvalineet, 1 36
suolihuuhtelujarjestelma, sahkhammasharja)

Erikoissanky, -patja tai muut vuoteeseen liittyvat apuvalineet (esim. Neurosonic, sankypoyta) 10 3.2
Séahkoavusteinen pyora, sahkopotkulauta, potkupyora, Segway 9 2.9
IVl“uut“siirtymisten ja liilkkumisen apuvélineet (pyoratuoli-’/kynnysrampit, siirtymé&lauta, porraskiipija, sdhkdinen ovenavaus, 6 19
sahkoiset kelauksenkeventimet, hissi)

Henkilokohtainen avustaja 6 1.9
Vastamelukuulokkeet, kuulosuojaimet, korvatulpat 5 1.6
Aurinko- tai erikoissilmélasit 5 1.6
Happi- tai A-/CPAP-laite 5 1.6
Painevaatteet (esim. tukisukat) 4 1.3
Kodinhoidon apuvalineet (robotti-imuri, paalta ajettava ruohonleikkuri, traktori lumitoissa, pesukone) 4 1.3
Muistin apuvalineet (puhelinmuistutukset, muistilaput, kalenteri, dosetti) 3 1.0
Tukityynyt 3 1.0

"Sahkdémopo, séahkodpydratuoli, kavelykeppi, pienapuvdlineet, niskatuet.”

"Langattomat sankakuulokkeet taustamelun estolla, nimenomaan taustamelun hédivyttamiseen.”
"Runsaasti, mutta en mitddn mita luokiteltaisiin varsinaiseksi vammaisten apuvalineeksi paitsi suihku-
jakkara, lahinna tarvikkeita liittyen siihen, ettd en pysty tiskaamaan, imuroimaan tai pesemaan pyykkia.”
"Satulatuoli keittidtydssa - seisominen haasteellista - tuoli samoin pyykkihuollossa ja suihkussa.”
"tarkeimmaét: sahkémopo, pyoratuoli, kyynarsauvat, seka henkilokohtainen avustaja 210 h/kk lisaksi:
sanelin, kaulatuki, helpotetut keittiovalineet, suihkupalli, korvatulpat, vastamelukuulokkeet, tarttumapih-
teja, aurinkolasit, aurinkohattu."

"Kompressiovaatteita/-tukia, niskatuki, yksildlliset pohjalliset ym. Kevyita arkea helpottavia asioita.”
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5.3 Elamantilanne, tydskentely ja toimeentulo

Elamantilannetta koskevassa kysymyksessa tutkimuksen osallistujilla oli mahdollisuus valita useita
vastausvaihtoehtoja. Sairauslomalla oli 28.6 % kyselyn vastaajista. Neljannes oli koko- tai osapéi-
vaty6ssa ja hieman harvempi tyottdmana tai lomautettuna. Taulukossa 7 on eritelty elamantilanne-
kysymykseen vastanneiden henkildiden (n = 304) elamantilanteen tarkemmat jakaumat sek& osuu-

det koko tutkimuksen osallistujista.

Taulukko 7. Vastaajien elaméantilanne (vastaajilla oli mahdollisuus valita useita vaihtoehtoja), n =
304.

Elamantilanne n % tutkimuksen osallistujista
Kokopéivatyossa 27 8.8
Osa-aikatyossa 48 15.6
Tyo6ton tai lomautettu 67 21.8
Sairauslomalla 88 28.6
Ammatillisessa kuntoutuksessa 6 19
Perhevapaalla, kotiiti tai -isa 4 1.3
Opiskelija 21 6.8
Muu 84 27.3
Kysymykseen vastanneet henkilot 304 98.7

”... en ole mitdan. kela katsoo ammatiksi oman talouden hoidon. olen osittainen ty6ton tydnhakija. mutta
tyokykya ei ole. ja ideocimani projekti milla minun kaltaiset voisi tehdé jotain, ei kiinnosta ketdan edes
kuulla."

... en muista, olen tosiasiallisesti tyokyvyton, virallisesti tyokykyinen, TE-keskus tuntee ja tunnustaa

tilanteeni. ...”

Tutkimuksen osallistujien toimeentulo kertyi lukuisista lahteistd. Myos toimeentuloa koskevassa ky-
symyksessa oli mahdollista valita useita vastausvaihtoehtoja, lisdksi oli tilaa kirjoittaa oma vastaus.
Vastaajien toimeentulo on ryhmitelty tarkemmin taulukkoon 8, ja osa annetuista omista vastauksista
on poimittu lainauksina tekstiin taulukon jalkeen. Kolme neljasta vastaajasta ilmoitti muun kuin val-
miiksi annetun vaihtoehdon. Jonkinlaista elaketta (kuntoutustuet mukaan lukien) sai 37.0 % tutki-
muksen osallistujista, tyottdmyyden ajan tukia kolmannes. Palkkatuloa oli 1&hes neljanneksella, ja

viidennes sai asumistukea. Osa eli saastdilla tai muiden perheenjasenten tuloilla.

Taulukko 8. Tutkimuksen osallistujien toimeentulo (vastaajilla oli mahdollisuus valita useita vaihto-
ehtoja), N = 308.

Mihin toimeentulosi perustuu? n % tutkimuksen osallistujista
Vanhuuselake 12 3.9
Tyokyvyttomyyselake (sis. myos ty6étapaturmat ja liikennevahingot) 46 14.9
Osatyokyvyttomyyselake (sis. myds tydtapaturmat ja lilkkennevahingot) 13 4.2
Osa-aikaelake 3 1.0
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Takuuelake 8 2.6
Kuntoutustuki 24 7.8
Osakuntoutustuki 6 1.9
Nuoren kuntoutusraha 0 0.0
Sairausvakuutuslain mukainen sairauspaivaraha 22 7.1
Sairausvakuutuslain mukainen osasairauspaivaraha 4 1.3
Tyottomyyskorvaus 104 33.8
Palkkatulo 70 22.7
Elakettd saavan hoitotuki 13 4.2
Vammaistuki 30 9.7
Asumistuki 60 19.5
Muu, mika? 231 75.0
Toimeentulotuki 22 7.1
Puolison tulot 9 2.9
Odottaa paatosta etuudesta (maaraaikais- tai tyokyvyttomyyselake, kuntoutus- 5 16
tuki)

Opiskelijan avustukset 4 1.3
Vuokratulot 4 1.3
Vanhempien tulot 4 1.3
Kuntoutusraha 3 1.0
Yritystulo 3 1.0
Saastot 3 1.0
Omaishoidon tuki 3 1.0
Sukulaiset/laheiset 3 1.0
Kotihoidontuki, hoitopaivaraha, vanhempainraha 3 1.0
Elakevakuutus, apuraha, lasten etuudet 3 1.0
Muu elake 2 0.6
Maatalous-/metsatulot 2 0.6
Ei tuloja 2 0.6

"Olen vain kerran viikossa tdisséa 2—3 h kerrallaan, joten siitd muutama ropo lisda tydttomyyskorvauksen

paalle.”

"Talla hetkella sédastoihin ja puolison tuloihin. Odotan sairauspaivélomarahapéaatdsta. En ole saanut mi-

taan tukea kolmeen kuukauteen.”

"Saan talla hetkella tydmarkkinatukea mutta aion hakea sairauspaivarahaa kun etatutkimukseni ovat

kayty lapi tayssissa. Olin n. 2016—2020 ilman mitaan tukia.”

"Minulle ei ole mydnnetty mitaén etuuksia, elan sdéstbjen varassa.”

"Minulla ei ole mitaan tuloja. Olen hakenut kuntoutustukea ja sairaspaivarahaa, mutta ne hylattiin.”

Vajaa kolmannes tutkimuksen osallistujista ilmoitti saaneensa jonkinlaisia tyota ja tyollisyytta tukevia
palveluja (n = 93), saadut tydllisyyspalvelut ilmenevat taulukosta 9. Tydkokeilu ammatillisena kun-
toutuksena oli yleisin toteutunut tyoéllisyyspalvelu, 15.9 % tutkimuksen osallistujista vastasi olleensa
tyokokeilussa. Tydnhakuvalmennusta oli saanut 6.8 % kyselyyn vastanneista, ja hieman harvempi

oli ollut kuntouttavassa ty6toiminnassa, saanut uravalmennusta tai opiskellut tyottdmyysetuudella

tuettuna.
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Taulukko 9. Vastaajien saamat tyollistymisté tukevat palvelut, n = 93.

. . P . . % tutkimuksen osal- | % kysymykseen vas-
?

Oletko saanut seuraavia palveluita tyon tai tyollistymisen tukemiseen? n listujista (N = 308) tanneista (n = 93)
Ty6nhakuvalmennus 21 6.8 22.6
Uravalmennus 17 5.5 18.3
Koulutuskokeilu 1 0.3 11
Ammatillinen tyévoimakoulutus 12 3.9 12.9
Omaehtoinen opiskelu tydttomyysetuudella tuettuna 16 5.2 17.2
Tyokokeilu ammatillisena kuntoutuksena 49 15.9 52.7
Kuntouttava tyotoiminta 18 5.8 19.4
Tutkimuksen osallistujat, jotka ilmoittivat saaneensa ty6llistymisen tukipal- 93 30.2
veluita )
Tutkimuksen osallistujat, jotka eivat ilmoittaneet saaneensa tyollistymisen

: ; 215 69.8
tukipalveluita

Kolmasosalla kotitalouden nettotuloja koskevaan kysymykseen vastanneista (n = 296) henkil6ista
tulot jaivat alle 1500 euroon kuukaudessa* (kuvio 6). Kysyttdessa tyytyvaisyydesta kotitalouden ta-
loudelliseen tilanteeseen asteikolla 1-10 (1 = &arimmaisen tyytymaton, 10 = aarimmaisen tyytyvai-
nen) lahes viidennes kysymykseen vastanneista (n = 302) antoi alimman arvosanan (kuvio 7). Jon-
kinlaisia vaikeuksia saada kotitalouden tavanomaiset menot katetuksi raportoi kaksi kolmesta kysy-
mykseen vastanneesta (n = 300), ja yli neljanneksella oli arjen toimeentulossa suuria vaikeuksia
(kuvio 8). Vajaa neljannes tutkimuksen osallistujista oli saanut omaisuustuloja, mutta heista suurim-

malle osalle (64.2 %) omaisuustulojen merkitys toimeentulolle oli vahainen (kuvio 9).

Kotitalouden nettotulot kuukaudessa, n = 296

20,0% 18,6 %
18.0 % 17,2%

16,0%
14,0 % 12,8%

12,0 % 10,8%
9,5%

10,0 % 8,8%
0,
8,0% 6,8 % 6.1% 7,1%
6,0 %
4,0% 2.4%
o [
0,0%

<1000 €/kk 1000-1499 1500-1999 2000-2499 2500-2999 3000-3499 3500-3999 4000-4499 4500-4999 >5000 €/kk
€/kk €/kk €/kk €/kk €/kk €/kk €/kk €/kk

Kuvio 6. Kotitalouden nettotulot* (€/kk), n = 296.

* Kotitalouden nettotuloilla tarkoitetaan kaikkien kotitalouden jasenten yhteenlaskettuja palkka- ja yrittajatuloja,
sosiaalietuuksia sekd omaisuustuloja (vuokra, korko- ja osinkotulot seka yksityisiin vakuutuksiin perustuvat

elakkeet) verojen jalkeen. Tuloja ei ole jaettu kulutusyksikkda kohden.
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Tyytyvaisyys kotitalouden taloudelliseen tilanteeseen asteikolla 1-10, n = 302

58 27 31 22 10 38 36

0% 10% 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

H]l E2 @3 04 05 06 O7 @8 @9 W10 OEnosaasanoa

Kuvio 7. Tutkimuksen osallistujien tyytyvaisyys kotitaloutensa taloudelliseen tilanteeseen asteikolla

1-10 (1 = darimmaisen tyytymaton, 10 = aarimmaisen tyytyvainen), n = 302.

Saatteko kotitaloutenne tuloilla tavanomaiset menonne katetuksi? n =300

30,0 %
26,3%
25,0%
21,7 %
20,3 %
20,0%
16,0 %
15,0 %
10,0% 9,0%
6,7 %
- .
0,0 %
Suurin vaikeuksin Vaikeuksin Pienin vaikeuksin Melko helposti Helposti Hyvin helposti

Kuvio 8. Tulojen riittéavyys kotitalouden tavanomaisten menojen kattamisessa, n = 300.

Omaisuustulojen merkitys kotitalouden toimeentulossa, N = 308

O Vahdainen: 14.6 %

@ Kohtalainen: 3.6 %

B Suuri: 4.5%

| Minulla ei ole naita tuloja: 74.4 %
M Ei vastausta: 2.9 %

Kuvio 9. Omaisuustulojen (vuokra-, korko- ja osinkotulot seka yksityisiin vakuutuksiin perustuvat

elakkeet) merkitys kotitalouden toimeentulossa, N = 308.
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5.4 Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) -spesifit kysymykset sairauden oireista

5.4.1 DePaulin oirekyselyn lyhyen version (DSQ-SF) vastaukset

Suurin osa tutkimuksen osallistujista ilmoitti kokeneensa useimpia DePaulin oirekyselyn lyhyessa
versiossa (DSQ-SF) mainituista 14 oireesta vahintdan puolet ajasta edeltavan puolen vuoden ai-
kana, mutta oireiden esiintyminen ja vaikeusaste vaihtelivat. Oirekohtaiset tulokset on esitetty taulu-

kossa 10.

Taulukko 10. DePaulin oirekyselyn (DSQ-SF) tulokset: Oireiden esiintymisen ja vaikeusasteen kes-
kiarvo asteikolla 0—4 seka ne henkiltt, joilla kyseisen oireen kohdalla seka oireen esiintyminen etta
sen voimakkuus (vastaus = 2) viittaavat ME/CFS:8an ja antavat aiheen lisaselvityksiin (Jason &
Laukkala 2020). Taulukon prosentit on esitetty suhteessa tutkimuksen kaikkiin osallistujiin (N = 308).
(Oireen esiintyvyyden keskiarvoja vaaristaa se, etta vaihtoehto 3 = suurimman osan ajasta oli jaanyt

kyselysta pois, jolloin vastaajien valittavaksi jaivat vaihtoehdot 2 = puolet ajasta ja 4 = koko ajan.)

ME/CFS:lle tyypillinen oire DSQ-SF-kyselyssa Oireen esiintyminen | Oireen vaikeusaste Henkildt, joilla kysytyn oireen esiintymi-
nen ja vaikeusaste (vastaus = 2) antavat
aiheen ME/CFS-lisaselvityksiin
keskiarvo, n = 307 keskiarvo, n = 304 n % koko tutkimuksen osallistujista

1 Uupumus 3.27 2.37 261 84.7

Seuraavan paivan kivuliaisuus tai fyysinen lihasarkuus
2  sellaisten toimintojen jalkeen, jotka eivat ole fyysisesti 2.35 2.04 189 61.4

yleensa kuormittavia
3 Vahainenkin liikunta vasyttaa Sinua fyysisesti 3.09 2.45 253 82.1
4  Herattyasi aamulla et tunne oloasi levanneeksi 3.31 2.49 258 83.8
5  Lihaskipu 2.18 1.83 170 55.2
6  Turvotuksen tunne vatsan alueella 1.84 1.65 133 43.2
7  Vaikeuksia muistaa asioita 2.54 2.09 198 64.3
8 Vaikeus keskittya pidempiaikaisesti 271 2.21 214 69.5
9 Suolistopirgita (artyva suo.li -oireita, vatsakipua tai 297 1.95 183 59.4

suolen toiminnan muutoksia)
10 Tasapaino-ongelmia seistessa, kuin saattaisi kaatua 1.40 1.43 82 26.6
11 Kylmat raajat 1.80 1.58 129 41.9
12 Kylman tai kuuman tuntemuksia ilman syyta 1.93 1.82 160 51.9
13 Nuhakuumeen kaltaisia oireita 1.55 1.52 109 35.4
14 Jotkut hajutj ruogt, léélfkee.t tai lfen".lika'alit sa'avat Sinut 159 1.46 103 33.4

tuntemaan itsesi pahoinvoivaksi tai sairaaksi

Hankalimpia oireita olivat (suluissa on niiden henkil6iden osuus koko tutkimuksen osallistujista, joilla
kysytyn oireen kohdalla sek& oireen esiintyminen etté vaikeusaste antavat aiheen selvittaa, sairas-
taako henkild ME/CFS:44) uupumus (84.7 %), virkistdmaton uni (83.8 %) ja vahaisenkin liikunnan
fyysinen vasyttavyys (82.1 %). Toisaalta sellaisia tasapaino-ongelmia, jotka olisivat ME/CFS-lisésel-
vitysten aihe, raportoi vain reilu neljinnes tutkimuksen osallistujista. Korkeimmat esiintyvyyden ja
oireen vaikeusasteen keskiarvot olivat virkistAmattomassa unessa. On kuitenkin huomioitava, ettéa
oireen esiintyvyyden keskiarvoja vaaristaa se, etté vastausvaihtoehto 3 = "suurimman osan ajasta”

oli jaanyt kyselysta pois, jolloin vastaajat ovat sen puuttuessa todennédkoisesti valinneet vaihtoehdon
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2 ="puolet ajasta” tai 4 = "koko ajan”. Vastaajien raportoimat oireiden esiintyvyyden ja vaikeusasteen

luokittelut on esitetty kuvioissa 10 ja 11.

Uupumuksen, uniongelmien ja liikkumisen vasyttavyyden liséksi tutkimuksen osallistujilla useimmin
esiintyvia oireita olivat vaikeudet keskittya pitk&aikaisesti ja muistaa asioita, PEM- ja suolisto-oireet
seka lihaskivut; 63.1-76.0 %:lla oli ollut niitd vahintd&n puolet ajasta. Vaikeimmaksi oireeksi edelta-
van puolen vuoden aikana arvioitiin yéunen virkistamattémyys, puolet tutkimuksen osallistujista ar-
vioi oireen vaikeaksi tai hyvin vaikeaksi. Liséksi yli 40 % luokitteli vahaisenkin likunnan vasyttavyy-
den ja uupumuksen véhintaan vaikeiksi oireiksi. Keskittymiskyvyn puute sek& muistivaikeudet olivat

vaikeita tai hyvin vaikeita oireita kolmannekselle kyselyn vastaajista.
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DSQ-SF:
oireen esiintyminenviimeisen kuuden kuukauden aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Uupumus ‘ 210

Seuraavan paivan kivuliaisuus tai fyysinen lihasarkuus sellaisten
I ) . . ) - o 12, 94 114
toimintojen jalkeen, jotka eivat ole fyysisesti yleensa kuormittavia
Vahainenkin liikunta vasyttaa Sinua fyysisesti 35 187
Herattyasi aamulla et tunne oloasi levanneeksi |7| 27 222

Turvotuksen tunne vatsan alueella 45 106
Vaikeuksia muistaa asioita 84
Vaikeus keskittya pidempiaikaisesti 67 149

Suolisto-oireita (artyva suoli -oireita, vatsakipua tai suolen toiminnan

muutoksia) 2 8 106
Tasapaino-ongelmia seistessa, kuin saattaisi kaatua 46 162
Kylmaét raajat 88 118
Kylman tai kuuman tuntemuksia ilman syyta 24 107 m
Nuhakuumeen kaltaisia oireita 41 138

Jotkut hajut, ruoat, ldakkeet tai kemikaalit saavat Sinut tuntemaan

itsesi pahoinvoivaksi tai sairaaksi /0 119

()]
~N

mEivastausta DOFilainkaan @Joskus mPuolet ajasta  m Koko ajan

Kuvio 10. DePaulin oirekyselyn lyhyt versio (DSQ-SF): ME/CFS-oireiden esiintyminen edeltdvan
puolen vuoden aikana, N = 308. Vastaus "puolet ajasta” tai sitd useammin antaa aiheen ME/CFS-

lisaselvityksiin.
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DSQ-SF:
Oireen vaikeusaste viimeisen kuuden kuukauden aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Uupumus 8 111 18

S.euraav.an piaivén kiyuliaisgL{s tai fyysi.nen l?hasarkqus sellgistep - -
toimintojen jalkeen, jotka eivat ole fyysisesti yleensa kuormittavia
Vahainenkin lilkunta vasyttaa Sinua fyysisesti 34 102 36
Herattyasi aamulla et tunne oloasi levanneeksi 28 117 35
Lihaskipu 22 81 65 7

Turvotuksen tunne vatsan alueella 45 85 50 14

Vaikeuksia muistaa asioita

o
ill

Vaikeus keskittya pidempiaikaisesti 57 78 28

Suolisto-oireita (artyva suoli -oireita, vatsakipua tai suolen toiminnan
) 22 69 64 17
muutoksia)
Tasapaino-ongelmia seistessé, kuin saattaisi kaatua 45 125 298 9
Kylman tai kuuman tuntemuksia ilman syyta I 24 84 67 7
Nuhakuumeen kaltaisia oireita I 39 109
Jotkut hajut, ruoat, laakkeet tai kemikaalit saavat Sinut tuntemaan 72 o 47 14
itsesi pahoinvoivaksi tai sairaaksi

B Eivastausta OOirettaeioleesiintynyt DLieva mKohtalainen mVaikea mHyvinvaikea

Kuvio 11. DePaulin oirekyselyn lyhyt versio (SQ-SF): ME/CFS-oireiden vaikeusaste edeltéavan puo-
len vuoden aikana, N = 308. Vastaus "kohtalainen” tai sitd vaikeampi antaa aiheen ME/CFS-lisasel-

vityksiin.
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5.4.2 DePaulin PEM-kyselyn (DSQ-PEM) vastaukset

Valtaosa tutkimuksen osallistujista koki PEM-oireet vaikeiksi. DSQ-PEM-kyselyn ensimmaisessa
vaiheessa oireen vaikeusastetta koskeviin kysymyksiin oli jattanyt vastaamatta viisi henkil6a. Toi-
sessa vaiheessa kolme henkil6ad ei ollut vastannut PEM-oireiden kestoa koskevaan kysymykseen.
N&in ollen DSQ-PEM-kyselyn ensimmaéisen vaiheen tulos seka kokonaistulos saatiin laskettua
303:lle, toisen pisteytysvaiheen tulos 305 vastaajalle. Tutkimuksen osallistujista 76.9 %:lla PEM-
oireet tayttivdt ME/CFS:n kriteerit DSQ-PEM-kyselyn molempien vaiheiden mukaan. Yleisin
ME/CFS:n kriteerin tayttdva PEM-oire oli fyysinen vasymys erittdin kevyen harjoittelun jalkeen, har-
vinaisin henkinen vasymys pienimmankin ponnistelun jalkeen. DSQ-PEM-kyselyn pisteytyksen tar-

kat tulokset on esitetty taulukossa 11.

Taulukko 11. DePaulin PEM-kyselyn (DSQ-PEM) pisteytyksen tulokset. Pisteytysvaihe 1: PEM-oire
tayttaa ME/CFS-diagnoosikriteerin, jos minkad tahansa kysytyn oireen esiintyvyys ja vaikeusaste ovat
tasolla 2 tai korkeammalla (asteikolla 0—4) eli oiretta esiintyy vahintdan puolet ajasta ja se on vai-
keusasteeltaan vahintdan kohtalainen. Pisteytysvaihe 2: ME/CFS-diagnoosikriteeri tayttyy, jos hen-
kilon PEM-oireet kestavat vahintaan 14 tuntia ja vastaus on "kylla” ainakin jompaankumpaan tarken-
tavista kysymyksista. Taulukon prosentit on esitetty suhteessa tutkimuksen kaikkiin osallistujiin (N =
308).

ME/CFS- diagnoosikriteerit tayttava PEM-oire:
seka oireen esiintyvyys etta vaikeusaste ovat = 2, eli oi-

RREOAAR ] [P Ve & e ESE) B retta esiintyy vahintaan puolet ajasta ja se on vaikeus-
asteeltaan vahintaan kohtalainen.
. % koko tutkimuksen
PEM-oire n n n °

osallistujista

Kuollut, raskas tunne harjoituksen aloittamisen
jalkeen (tavoitteellista fyysista harjoittelua 5 73 230 74.7
omasta kunnosta/terveydesta huolehtimiseksi)
Ei-rasittavien jokapaivaisten toimintojen jalkei-

L i 5 85 218 70.8
nen kipu ja vasymys seuraavana paivana
H"enklnen vasymys pienimmankin ponnistuksen 5 98 205 66.6
jalkeen
Erittdin kevyt harjoittelu vasyttaa fyysisesti 5 69 234 76.0
Fyysisesti poikki tai sairas kevyen toiminnan jal- 5 74 299 74.4
keen
Vaihe 1 (mika tahansa viidesta PEM-oireesta tayttda G93.3-diagnoosin kriteerit). 280 90.9
Ei PEM-oi- ME/CFS-diagnoosikriteerin tayttava PEM-oire:
DSQ-PEM pisteytys, vaihe 2 Eivastausta retta vastaus "kylla" kahteen ensimmaiseen kysymyk-
seen tai = 14 h viimeiseen.
% koko tutkimuksen
Kysymys n n n

osallistujista

Koetko vasymysoireyhtymasi pahenevan vahai-
sen fyysisen rasituksen jalkeen?

Koetko vasymysoireyhtymasi pahenevan henki-
sen ponnistuksen jalkeen?

2 21 285 92.5

1 23 284 92.2
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Jos koit pahenemista toimintojen jalkeen, kau- ‘

anko se kesti? 3 ‘ 46 259 84.1

Vaihe 2 (seka oireiden kesto etta vastaus "kylld" toiseen tai molempiin kahdesta

ensimmaisesta kysymyksesta viittaavat G93.3-diagnoosin mukaiseen PEM-oi- 256 83.1
reeseen).
Seka vaiheen 1 etta 2 mukaisesti G93.3-diagnoosin kriteerit tayttyvat. 237 76.9

DSQ-PEM-kyselyssa mainittuja oireita oli esiintynyt vahintaan puolet ajasta suunnilleen neljalla vas-
taajalla viidestd, ja oireiden vaikeusaste oli ollut kohtalainen, vaikea tai hyvin vaikea. Asteikolla 0—
40 DSQ-PEM-kyselyn ensimmaisessa vaiheessa esiintyvien viiden oireen yhteispistemaaran kes-
kiarvo oli 24.8 ja mediaani 25 (SD 0.5, kvartaalivdli 19—-31, vaihteluvali 2—40). Kysymyskohtaiset
vastaukset oireiden esiintymisesta ja vaikeusasteesta edeltavan puolen vuoden ajanjaksolla on esi-

tetty kuvioissa 12 ja 13.

DSQ-PEM: Qiretta on esiintynyt viimeisen kuuden kuukauden aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Kuollut, raskas tunne harjoituksen aloittamisen jalkeen (tavoitteellista

fyysista harjoittelua omasta kunnosta/terveydesta huolehtimiseksi) ‘ 2 ‘ i ‘ e — 5
Ei-rasittavien jokapaivéisten toimintojen jalkeinen kipu ja vas S
i-rasittavien jokapaivaisten toimin j nJ inen kipu ja vasymy ‘11‘ 64 ‘ 53 104 75
seuraavana paivana
Henkinen vasymys pienimmankin ponnistuksen jalkeen ‘13‘ 75 ‘ 66 91 62

I

Erittain kevyt harjoittelu vasyttaa fyysisesti ‘13‘ 45 ‘ 57 7 114

Fyysisesti poikki tai sairas kevyen toiminnan jalkeen ‘12‘ 51 ‘ 64 84 96

B Eivastausta OEilainkaan @Joskus M Puoletajasta B Suurimman osan ajasta  EKoko ajan

Kuvio 12. DePaulin PEM-kysely (DSQ-PEM): PEM-oireiden esiintyminen edeltdvan puolen vuoden

aikana, N = 308. Vastaus "puolet ajasta” tai sitd useammin antaa aiheen ME/CFS-lisaselvityksiin.
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DSQ-PEM: Oireen vaikeusaste viimeisen kuuden kuukauden aikana
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Kuollut, raskas tunne harjoituksen aloittamisen jalkeen (tavoitteellista
fyysista harjoittelua omasta kunnosta/terveydesta huolehtimiseksi)

)
IS

10 8

Ei-rasittavien jokapaivaisten toimintojen jalkeinen kipu ja vasymys
seuraavana paivana ﬂ“ — -
Henkinen vasymys pienimmankin ponnistuksen jalkeen E 90 36
Erittain kevyt harjoittelu vasyttaa fyysisesti 102 40

Fyysisesti poikki tai sairas kevyen toiminnan jalkeen E 103 33

W Eivastausta OOirettaeioleesiintynyt @Vahan @Kohtalainen mVaikea M Erittain vaikea

Kuvio 13. DePaulin PEM-kysely (DSQ-PEM): PEM-oireiden vaikeusaste edeltéavan puolen vuoden

aikana, N = 308. Vastaus "kohtalainen” tai sité vaikeampi antaa aiheen ME/CFS-lisaselvityksiin.

Vastausjakauma DSQ-PEM-kyselyn toisen vaiheen PEM-oireita tarkentaviin kuvaileviin kysymyksiin
on esitetty kuviossa 14. Reilulla yhdeksélla kymmenesta vastaajasta ndiden kysymysten vastaukset
(ensimmaiseen kysymykseen "en”, muihin kolmeen "kylla") viittasivat ME/CFS:dan (Cotler ym.
2018). Tutkimuksen osallistujista 84.1 % vastasi, ettd heiddn PEM-oireensa kestavat vahintaan 14
tuntia, mikd DSQ-PEM-kyselyssé viittaa ME/CFS-diagnoosiin. Lahes kolmella neljasta vastaajasta
PEM-oireet kestivat vahintdan vuorokauden, eikéd kukaan valinnut lyhyinté vastausvaihtoehtoa 1 h
(kuvio 15).

DSQ-PEM: Ole hyva ja valitse jokaisesta kysymyksesta vaihtoehto, joka kuvaa PEM-
oireitasi parhaiten

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90 % 100 %
Jos uupuisit osallistuttuasi aktiivisesti vapaa-ajan aktiviteetteihin,

kuten urheiluun tai retkeen ystavien kanssa, toipuisitko tunnin tai
kahden sisalla sen paattymisesta? *

295

Koetko vasymysoireyhtymasi pahenevan vahaisen fyysisen rasituksen

jiilkeen? 2 21

Koetko vasymysoireyhtymasi pahenevan henkisen ponnistuksen

jalkeen? s =
Jos et liiku, johtuuko se siita, ettd liilkunta pahentaa oireitasi? * 272 33

mEivastausta W PEM-oireesiintyy [ Ei PEM-oiretta

* Kysymysta ei huomioida, kun arvioidaan viittaavatko DSQ-PEM-kyselyn tulokset ME/CFS:aén.
Kuvio 14. DePaulin PEM-kysely (DSQ-PEM): PEM-oireita luonnehtivat lisékysymykset, N = 308.
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DSQ-PEM: Jos koit pahenemista toimintojen jalkeen, kauanko se kesti?

I © 28 9 40 219

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

W Eivastausta 02-3h @4-10h @11-13h ®W14-23h W=224h

Kuvio 15. DePaulin PEM-kysely (DSQ-PEM): PEM-oireiden kesto, N = 308.

5.5 Vastaajien yleinen terveys

5.5.1 Painoindeksi, syke ja verenpaine

Pituutensa ja painonsa ilmoittaneiden vastaajien (n = 301) painoindeksin keskiarvo oli 27.3 ja medi-
aani 26.0 (SD 6.9, vaihteluvali 16.2-54.7, kvartaalivali 22.2—31.7). Kuviossa 16 on esitetty vastaajien
BMI:n jakauma WHO:n (2000) luokitusstandardien mukaisesti. L&dhes kolmanneksella kysymykseen
vastanneista henkildistd painoindeksi ylitti lihavuuden alarajan 30, mutta joukossa oli myos alipai-

noisia henkilgita (5.6 %).

BMI-jakauma, n =301

40,0 % 37,9%
35,0 %
30,0 %
05 0 24,3 %
,0%
20,3 %
20,0 %
15,0 %
10,0 % 9
’ 5,6 % 7,0% 5,0%
0,0 %
<18.5: alipaino 18.5-25: 25-30: ylipaino eli 30-35: merkittdava 35-40: vaikea lihavuus Yli 40: sairaalloinen
normaalipaino lieva lihavuus lihavuus lihavuus

Kuvio 16. Tutkimuksen osallistujien painoindeksi (BMI) WHO:n (2000) standardien mukaan luoki-
teltuna, n = 301.

Sydamen syke oli kysymykseen vastanneilla henkilGilla (n = 249) keskim&arin 76.2 lyéntia minuu-

tissa (SD 15.0, vaihteluvali 40-140, kvartaalivdli 65-85). Kolmannes kyselyn vastaajista jatti
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kokonaisverenpaineensa ilmoittamatta. Ylapaineen (systolinen verenpaine) oli ilmoittanut hiukan
suurempi joukko (n = 214), sen keskiarvo oli 120.3 (SD 16.2, vaihteluvali 78-184). Alapaineen kes-
kiarvo sen ilmoittaneilla henkil6illa (n = 204) oli 76.5 (SD 10.3, vaihteluvéli 50-99). Vajaa viidennek-
sella kysymykseen vastanneista verenpaine oli koholla (hypertensio). Heistéa yhdeksalla alapaine
(diastolinen verenpaine) oli kuitenkin normaalin rajoissa, jolloin puhutaan isoloituneesta systolisesta
hypertensiosta (Kohonnut verenpaine: Kaypa hoito -suositus 2020). Vastaajien verenpaineen tar-

kempi jakauma on esitetty taulukossa 12.

Taulukko 12. Vastaajien verenpaine luokiteltuna Kaypa hoito -suosituksen mukaan (Kohonnut ve-

renpaine: Kaypa hoito -suositus 2020), n = 205.

Verenpaineen taso Systolinen Diastolinen n % kysymyk- % kysymyk-
seenvastan- | seenvastan-
(mmHg) (mmHg) neista neista
Optimaalinen <120 ja <80 72 35.1 81.5
Normaali 120-129 jatai 80-84 44 21.5
Korkea normaali 130-139 jaltai 85-89 51 24.9
Isoloitunut systolinen hypertensio 2140 ja <90 9 4.4 18.5
Lievasti kohonnut 140-159 ja/tai 90-99 27 13.2
Kohtalaisesti kohonnut 160-179 ja/tai 100-109 1 0.5
Huomattavasti kohonnut =180 ja/tai 2110 1 0.5

"... Verenpaine jai nyt mittaamatta, koska mittarista olivat patterit kuluneet. Helle rasittaa melkeinpa
eniten ja nyt on ollut pitkdan helle enka jaksa lahted pattereiden vuoksi kauppaan. Verenpaineeni on

ollut aina alhainen. Pitkd&n aikaan en ole edes mitannut, koska mita hyotya siita olisi?”

5.5.2 Oheissairaudet ja arjen toimintakyky

Oheissairauksia koskevassa kysymyksessa tutkimuksen osallistujien oli mahdollista valita useita
vastausvaihtoehtoja. Kysymykseen vastanneilla henkil6illa (n = 304) esiintyneiden laékarin to-
teamien tai hoitamien oheissairauksien jakauma on esitetty kuviossa 17. Yleisin oheissairaus oli
masennus (28.6 %), ja muista mielenterveysongelmista oli karsinyt 12.5 %. Neljanneksella kysymyk-
seen vastanneista oli ollut jokin selkasairaus. Reilulla viidenneksella oli kohonnut veren kolesteroli
tai astma ja vajaalla vildenneksella verenpainetauti. Kolmannes kysymykseen vastanneista (98 hen-
kilod) ilmoitti, ettei heilla ollut ollut yhtak&an listan 12 sairaudesta edeltavan vuoden aikana; liséksi

nelja henkilda oli jattanyt vastaamatta oheissairauksia koskevaan kysymykseen.
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0,0 % 5,0 % 10,0 % 15,0 % 20,0% 25,0% 30,0 % 35,0%

Kohonnut verenpaine, verenpainetauti 18,4 %

Aivohalvaus 0,0%

Kohonnut veren kolesteroli 21,7 %
Sydénveritulppa, sydaninfarkti I 0,3%

Sepelvaltimotauti, angina pectoris (= rintakipua rasituksessa) . 1,6 %

Seladn kulumavika, iskias tai muu selkasairaus 25,3%
Pitkaaikainen keuhkoputkentulehdus, keuhkolaajentuma . 1,3%

Masennus 28,6 %

Muu mielenterveysongelma 12,5%

Astma

21,1%

Diabetes

6,6 %

Paihde- tai riippuvuusongelma I 0,3%

Ei mitaan mainituista | 322%

Kuvio 17. Ladkarin toteamat tai hoitamat sairaudet 12 viime kuukauden aikana, n = 304.

”... Minulla on useita muita kroonisia sairauksia, jotka vaativat séanndllisté hoitoa ja seurantaa, mutta
olen useita vuosia ollut taysin hoitojarjestelman ulkopuolella, koska olen lilan sairas ME/cfs sairauteni

takia padsemaan poliklinikkakaynneille ja hoitopaikalle.”

Tutkimuksen osallistujien naké jo kuulo olivat hyvélla tasolla, vain 3.2 % raportoi, ettd heidan oli
erittdin vaikeaa tai mahdotonta kuulla keskusteluja. Lisaksi 7.8 % vastaajista ilmoitti, etta tavallisen
sanomalehtitekstin ndkeminen oli heille erittdin vaikeaa tai mahdotonta. Yhden kerrosvélin nouse-
minen portaita pitkin tuotti vahintddn suuria vaikeuksia 23.1 %:lle ja puolen kilometrin matkan kavely
37.0 %:lle vastaajista. Eniten hankaluuksia oli lyhyen matkan juoksemisessa: siihen pystyi vaikeuk-
sitta vain yksi vastaaja kymmenesta, ja 71.1 % tutkimuksen osallistujista koki sen erittdin vaikeaksi
tai mahdottomaksi. Tutkimuksen osallistujien tarkemmat vastaukset arjen toimintakykya koskeviin

kysymyksiin on esitetty kuviossa 18.
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Pystytko yleensa seuraaviin suorituksiin...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 9S0% 100%

juoksemaan lyhyehkdn matkan (noin sata metria, 100 m)? 86 133

kavelemaan noin puolen kilometrin matkan levahtamatta? I 93 ‘ gg) BY) 55
nakemaan tavallista sanomalehtitekstia (jos kaytat silmalaseja, arvioi
nakasi niiden kanssa)? I e ‘ L
kuulemaan, mita henkilon valisessa keskustelussa sanotaan (jos I 195 ‘ 100 E
kaytat kuulolaitetta, arvioi kuulosi sen kanssa)?
nousemaan portaita yhden kerrosvalin levahtamatta? I 111 121 v 29
W Eivastausta O Pystyn vaikeuksitta

O Pystyn, mutta vaikeuksia on jonkin verran B Pystyn, mutta se on minulle erittdin vaikeaa

M En pysty lainkaan

Kuvio 18. Toimintakyky arjessa, N = 308.

5.5.3 Nivelten liikerajoitukset, lihasheikkous ja kivun sijainti kehossa
Yhdeksén kymmenesta tutkimuksen osallistujasta raportoi jonkinasteista lihasheikkoutta, ja 38.6 %

arvioi sité olevan paljon tai erittdin paljon. Nivelten liikerajoituksia vastaajilla oli yleisimmin selkaran-

gassa, mutta usein myods olkapaissa, polvissa, lonkissa ja nilkoissa (kuvio 19).

Onko sinulla nivelten liikerajoituksia tai lihasheikkoutta?

0% 10 % 20% 30% 40% 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

Selkdranka [ 135 \ 60 \ 60 41 6
Olkapaa 147 \ 57 \ 61 SR
Kyynamivel [ 232 | 3 | 23
Ranne 207 \ 48 e
Sormet 190 | 54 | 34 17 6
Lonkka 158 71 47 18 7
Polvi BN 170 \ 43 \ 47 32 8
Nilkka 204 | 31 ] 46 14 6

Muu 178 [ 25 | 33 14 7

Lihasheikkous [ 27 95 82 37

[
X

mEivastausta [OEilainkaan ©@Hieman @Jonkinverran M Paljon M Erittdin paljon

Kuvio 19. Nivelten liikerajoitukset ja lihasheikkous, N = 308.
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Kipua kyselyn vastaajat kokivat joka puolella kehoa; kaksi viidesta ilmoitti kipunsa sijaitsevan kaik-
kialla, paa- ja niskakipu oli seuraavaksi yleisinté ja nivelkipua oli vajaa neljanneksella. Kuviossa 20

on esitetty vastaajien itse arvioimana kivun sijainnin jakauma.

Missa kipusi paaasiassa sijaitsee?

W Kaikkialla: 39.9 %
B Yhdessa tai useammassa isossa tai pienessa nivelessa: 24.0 %
m Paassa tai niskassa: 28.6 %

W Eivastausta: 7.5 %

Kuvio 20. Kivun paaasiallinen sijainti, N = 308.

5.6 PROMIS®-kysymykset fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaalisesta toimintakyvysta

Vastaajien terveys ja toimintakyky olivat kaikilla PROMIS®-mittareilla mitattuina T-arvojen perus-
teella keskimaaraista vaestotasoa heikompia. PROMIS®-kysymyspankeista 12:ssa kyselyyn valikoi-
tui tarpeeksi monta kysymystéa, jotta niista oli mahdollista laskea kokonaistulos. Kyseisten mittarei-
den T-arvot ja niiden tunnusluvut on esitetty taulukossa 13. PROMIS®-mittareissa T-arvo 50 on Yh-
dysvaltain vaesttn keskiarvo. Mittarikohtaisesti vaihtelee, merkitsevatkd lukua 50 suuremmat vai
pienemmat T-arvot keskivertoa heikompaa terveytta ja toimintakykya (eli sita, ettd ME/CFS-kyselyyn
vastanneiden henkildiden keskimaarainen T-arvo on ollut huonompi kuin Yhdysvaltain normaaliva-

eston keskiarvo 50).

Taulukko 13. Kyselyssa olleiden PROMIS®-mittareiden tulokset seka T-arvojen merkitys niista mit-

tareista, joille oli mahdollista laskea T-arvo.

PROMIS®-mittari Monenko n T-arvon T-arvon | Keskiha- | Pienin | Suurin | Kvartaalivali Keskivertoa huo- T-arvon kes-
kysymyk- keskiarvo medi- jonta T-arvo | T-arvo (IQR) nommasta tervey- | kiarvon luokit-
sen perus- aani (SD) destd ja toiminta- | telu verrattuna
teella T- kyvysta kertovat T- | USA:n véesto-
arvo on arvot keskiarvoihin
laskettu
Yieinen terveys v1.2- 4 304 | 346 34.9 67 | 199 | 50.8 [296 - 39.2 Alle 50 Tyyayttava fyy-
Fyysinen terveys sinen terveys
Yieinen terveys v1.2- 4 302 | 384 38.8 78 | 212 | 676 338 - 435 Alle 50 Tyydyttava
Mielenterveys mielenterveys
Fyysinen toimin- Lievé toimin-
takyky -ky- 10 303 41.2 41.8 7.1 14.1 61.7 | 36.4 - 454 Alle 50 -
’ tarajoite
symyspankkiv1.2
ey
-rsy 4 300 40.3 39.7 7.1 20.3 63.1 |36.1 - 434 Alle 50 tehty T-arvojen

Illness Impact-Posi-

tive - Bank v1.0 luokittelua
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Henkinen tuki: Emo-

tiona Support - Item 4 303 | 46.0 47.2 49 | 321 | 62 |421 - 490 Alle 50 Normaalinra-
joissa

Bankv2.0

Luottamus omiin ky- el

kyihin oireiden hallin- 4 303| 413 412 71 | 249 | 621 363 - 464 Alle 50 o

nassavl1.0 J

Kyky osallistua sosi-
aalisiin rooleihin ja 6 303 34.0 33.9 6.1 26.7 53.2 | 26.7 - 37.2 Alle 50
toimintaanv2.0

Kohtalainen
rajoitus

Kohtalainen

Uupumus v1.0 4 304 | 646 64.6 75 | 307 | 768 |59.3 - 69.0 Y1i 50 i
Unihairiot v1.0 4 302 | 536 54.3 64 | 375 | 733 | 484 - 579 Y1i 50 Nm;‘;‘?sasl;" ra-
Kivun hairitseva 4 209 |  60.0 61.2 89 | 416 | 756 |556 - 66.6 Y1i 50 Kohtalainen
vaikutus v1.1 hairio
Kivun voimakkuus - 3 303| 594 61.9 99 | 363 | 81.8 |51.4 - 64.9 Y1i 50 Lieva hairio
Asteikko v1.0

Masentuneisuus v1.0 4 305 | 576 57.3 88 | 41.0 | 794 |518 - 639 Y1i 50 Lieva hairio

5.6.1 PROMIS® Yleinen terveys -mittari

Kuviossa 21 on esitetty tutkimuksen osallistujien PROMIS® Yleinen terveys -mittarilla arvioima ter-
veys ja elaménlaatu (Anttila ym. 2020). Valtaosa piti terveyttdan ja elamanlaatuaan korkeintaan tyy-
dyttavana. Vahintaan hyvaksi elaméanlaatunsa koki neljannes ja terveytensa 13.0 % kaikista tutki-
mukseen osallistuneista. Suoriutuminen sosiaalisista toimista ja rooleista oli vastaajille haastavaa

(liite 2); kolmannes vastaajista koki suoriutumisensa huonoksi ja 41.9 % tyydyttavaksi.

PROMIS® Yleinen terveys

0% 10% 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90%  100%

Sanoisitko, etta terveytesi on yleensa: 142 124

Sanoisitko, etta elamanlaatusi on yleensa: |‘ 14 ‘ 64 149 78

mEivastausta [OErinomainen @DOikeinhyvd MmHyvd M®Tyydyttdvd mHuono

Kuvio 21. Tutkimuksen osallistujien terveys ja elamanlaatu, N = 308.

PROMIS® Yleinen terveys -mittarin Fyysinen terveys -osa-alueen kaikkiin kysymyksiin vastanneiden
henkildiden (n = 304) T-arvon keskiarvo oli 34.6 (taulukko 13). Arvo viittaa tyydyttavaan fyysiseen
terveyteen (Anttila ym. 2020). Kuviossa 22 on esitetty tulos T-arvon mukaan luokiteltuna. PROMIS®
Yleinen terveys: fyysinen terveys -mittarin mukaan vastaajien fyysinen terveys vaihteli huonon ja
oikein hyvan valilla, erinomainen se ei ollut kelldaan. Reilusti yli puolella koko tutkimuksen osallistu-

jista fyysinen terveys oli T-arvon perusteella huono ja 27.6 %:lla se oli tyydyttava.
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Kyselyn vastaajista 5.8 % ilmoitti, ettei selviydy paivittaisista toimistaan, kuten kavelysta, portaista
tai ruokakassien kantamisesta, lainkaan. Toisaalta 37.0 % selviytyi niista taysin tai enimmakseen.

Kohtalaista, voimakasta tai hyvin voimakasta uupumusta oli 93.8 %:lla kyselyn vastaajista.

PROMIS® Yleinen terveys: fyysinen terveys

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

.-~

W Eivastausta: 1.0% [OErinomainen:0.0% @O0Oikeinhyva:1.0% ®Hyva:14.6% MW Tyydyttava: 27.6% ®Huono: 55.5%

Erinomainen = T-arvot > 58; Oikein hyvéa = T-arvot 58-50; Hyva = T-arvot 50-42; Tyydyttava = T-arvot 42—-35; Huono = T-arvot < 35.
Kuvio 22. PROMIS® Yleinen terveys -mittarin Fyysinen terveys -osa-alueen tulos T-arvon mukaan
luokiteltuna, N = 308.

Kuviossa 23 on esitetty tutkimuksen osallistujien ilmoittama numeroarvosana heidan kipunsa keski-
maaraisesta voimakkuudesta viimeisten seitseman paivan aikana VAS-kipujanan asteikolla 0-10 (0
= ei kipua, 10 = pahin kuviteltavissa oleva kipu). Kysymykseen vastanneiden henkildiden (n = 305)
kivun voimakkuuden keskiarvo oli 4.8. Pahinta kuviteltavissa olevaa kipua koki kolme vastaajaa, ja
42.2 % tutkimuksen osallistujista antoi kivulleen voimakkaaseen kipuun viittaavan arvosanan (VAS

7-9). Kyselyn vastaajista 5.8 % ei ollut kokenut lainkaan kipua edeltavan viikon aikana.

Millaiseksi arvioit kipusi keskimaarin?

18 19 21 36 38 35 40 64 26 53

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

B Eivastausta OO0=Eikipua 01 02 @3 W4 E5 E6 E7 E8 EH9 M10=Pahinkuviteltavissa oleva kipu

Kuvio 23. Kivun keskimaarainen voimakkuus viimeisten seitseméan paivan aikana asteikolla 0-10,
N = 308.

PROMIS® Yleinen terveys -mittarin Mielenterveys-osa-alueen kaikkiin kysymyksiin vastanneiden
henkildiden (n = 302) T-arvon keskiarvo oli 38.4 (taulukko 13). Arvo viittaa tyydyttavaan mielenter-

veyteen (Anttila ym. 2020). Kuviossa 24 on esitetty tulos T-arvon mukaan luokiteltuna. Lahes
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puolella koko tutkimuksen osallistujista PROMIS® Yleinen terveys: mielenterveys -mittarin T-arvo oli

tyydyttava ja 12.3 %:lla huono. Toisaalta kahdella vastaajalla tulos oli erinomainen.

PROMIS® Yleinen terveys -mittarin Mielenterveys-osa-alueeseen kuuluvissa yksittaisissa kysymyk-
sissa mielenterveytensa arvioi tyydyttavaksi tai huonoksi puolet tutkimuksen osallistujista ja elaméan-
laatunsa kolme neljasosaa. My6s ongelmat tunne-eldmassa olivat yleisia, vain kymmenys koki, ettei
heilla ollut ollut tunne-elaméan ongelmia kuten ahdistusta, masentuneisuuden tai artymyksen tunteita
— usein tai koko ajan niitd oli reilulla kolmanneksella vastaajista. Sosiaalisiin suhteisiinsa usein tai
koko ajan tyytymattdmia oli 63.0 % kyselyn vastaajista. PROMIS® Yleinen terveys -mittarin kysy-

myskohtaiset tulokset on esitetty liitteessa 2.

PROMIS® Yleinen terveys: mielenterveys

38 81 143 38

0% 10% 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

B Eivastausta: 1.9% O Erinomainen: 0.6 % @ Oikeinhyva: 12.3% mHyva:26.3% M Tyydyttava: 46.4% MHuono: 12.3%

Erinomainen = T-arvot > 56; Oikein hyva = T-arvot 56-48; Hyva = T-arvot 48—40; Tyydyttava = T-arvot 39-29; Huono = T-arvot < 29.
Kuvio 24. PROMIS® Yleinen terveys -mittarin Mielenterveys-osion tulos T-arvon mukaan luokitel-

tuna, N = 308.

5.6.2 Fyysinen toimintakyky

PROMIS® Fyysinen toimintakyky -mittarin kaikkiin kymmeneen kysymykseen vastanneiden henki-
I6iden (n = 303) T-arvon keskiarvo oli 41.2 (taulukko 13). (Kysymysté "Rajoittaako terveytesi talla
hetkelld peseytymistasi tai pukeutumistasi?” ei kaytetty T-arvoa laskettaessa.) Tulos on selvasti kes-
kivertoa heikompi ja viittaa vaestokeskiarvojen mukaan lieviin ongelmiin fyysisessé toimintakyvyssa
(PROMIS® Score Cut Points 2023).

Tutkimuksen osallistujista 28.6 %:lla oli suuria vaikeuksia suoriutua paivittaisista toimistaan tervey-
tensa vuoksi ja 6.2 % ilmoitti, etteivat he pysty suoriutumaan niista lainkaan (kuvio 25). Vain kym-
menella vastaajalla ei ollut lainkaan vaikeuksia paivittaisten toimien kanssa. Kotitdissé oli vaikeuksia
93.2 %:lla, reilu viidennes ei kyennyt tekemé&an niitd lainkaan. Yhdeksalla kymmenesta vastaajasta
oli vaikeuksia olla suurin osa paivasta pystyasennossa ja 13.6 % joutui viettdmaan paivansa ma-
kuullaan. Ostoksilla tai asioilla ei pystynyt kdymaan lainkaan 14.6 % kyselyn vastaajista. WC-asiointi

onnistui arjen toiminnoista parhaiten: vain yksi henkil® ilmoitti, ettei pystynyt pyyhkimaan WC:ssa
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kaynnin jalkeen, ja neljalla oli siind suuria vaikeuksia. Neljannes tutkimuksen osallistujista ei kyennyt
kayttamaan julkisia liikennevdlineité lainkaan, ja yli puolella oli niiden kayttdmisessa vahintaan koh-
talaisia vaikeuksia. Vastaajista 43.5 %:lla terveys rajoitti peseytymista ja pukeutumista ainakin jonkin

verran. Fyysista toimintakykya koskevien kysymysten tarkemmat tulokset on esitetty kuviossa 25.

Fyysinen toimintakyky
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Kuinka paljon sinulla on v?eil:\tlesylisei;itzrki;t;a paivittaisista toimistasi Ild 59 ‘ 129 88 19
Pystytkd olemaan suurimman osan paivasta muuten kuin makuulla? ‘ 30 ‘ 96 ‘ 89 50 42
Pystytkd menemaan sankyyn ja nousemaan sielta? ‘ 195 ‘ 76 ‘ 28 E
Pystytko pyyhkimaan wc:ssa kaynnin jalkeen? ‘ 237 ‘ 56 ‘9'
Pystytko tyontdamaan raskaan oven auki? | 101 120 ‘ 51

Pystytko pesemaan ja kuivaamaan kehosi? ‘ 162 ‘ 86 ‘ 40  |lE)

Pystytko pesemén hiuksesi? | 143 | 83 =

Pystytko pukeutumaan ja myds solmimaan kengannauhasi ja |

napittamaan vaatteesi? e ‘ S ‘ EA 13

Pystytko tekeméan kotitsita, kuten imurointia tai pihatoita? [20] 63 | 80 79 65

Pystytko kaymén ostoksilla ja muilla asioilla? | 33 | 86 | 87 56 45

Pystytko kayttamaan julkisia liilkennevalineita (bussi, juna, |
raitiovaunu) ilman matkatavaroita?*

83 ‘ 62 ‘ 41 43 77

Rajoittaako terveytesi talla hetkella peseytymistasi tai
oot s el pesenmisis o [y [ [
pukeutumistasi?

B Eivastausta Ollmanvaikeuksia  @Pieninvaikeuksin ~ mKohtalaisin vaikeuksin B Suurin vaikeuksin B En pysty

* Kysymys ei ole PROMIS®-kysymys, eika sitd ole kaytetty T-arvoa laskettaessa.
** Arvioitu asteikolla Ei vastausta / Ei lainkaan / Hyvin vahéan / Jonkin verran / Hyvin paljon / En pysty. Kysymysté ei ole kaytetty T-arvoa

laskettaessa.

Kuvio 25. Fyysinen toimintakyky -kysymysten vastaukset, N = 308.

5.6.3 Ruoansulatuskanavan hairiott

Ruoansulatuskanavan hairioita koskevien yksittaisten PROMIS®-kysymysten vastaukset on esitetty
kuviossa 26. Turvotus ja ilmavaivat olivat tuottaneet tutkimuksen osallistujille eniten ongelmia:

viimeisten seitseman paivan aikana lahes puolet kysymykseen vastanneista oli karsinyt niisté usein
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tai koko ajan. Vahintaan yhtena paivana viimeisen viikon aikana vatsakipuja oli esiintynyt reilulla
neljalla viidesta, ripulia kahdella kolmasosalla ja ummetusta yli puolella. Viidenneksella oli ollut

pahoinvointia usein tai aina.

Ruoansulatuskanavan hairiot viimeisten 7 paivan aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kuinka usein sinulla oli vatsakipua? ‘ 54 ‘ 95 ‘ 104 16 38
Kuinka paha vatsakipusi oli pahimmillaan? * a 56 ‘ 73 ‘ 86 64 21
Kuinka usein sinulla oli ulosteen pidatysongelmia - eli et ehtinyt
. o ko 263 29 (9
ajoissa vessaan?
Ummetus: Kuinka usein ulosteesi oli hyvin kovaa tai kokkareista? | 148 ‘ 73 ‘ 66 712
Ripuli: Kuinka monena paivana ulosteesi oli loysaa tai vetista? I 96 ‘ 67 ‘ 87 20 35
Kuinka usein sinulla oli vaikeuksia niella kiinteita ruokia, kuten lihaa,
kanaa tai tuoreita kasviksia silloinkin, kun olit pureskellut ne hyvin? I 168 ‘ 64 ‘ 43 24 6
* Kk Kk
Kuinka usein sinulla oli vaikeuksia nielld nesteita? *** I 193 ‘ 61 ‘ 38

Turvotus ja ilmavaivat: Kuinka usein sinulla oli turvotusta? *** I 28 ‘ 52 ‘ 89 96 40

Kuinka usein sinulla oli pahoinvointia - eli tunne, etta voisit oksentaa?
P e ‘ 76 ‘ 84 ‘ 85 54 8
Kuinka usein sinulla oli huono ruokahalu? *** | 58 ‘ 66 ‘ 98 66 18
Kuinka usein sinulla oli refluksia - eli ruoka tai neste nousi takaisin
. . . . 139 80 59 9 17
kurkkuun tai suuhun ilman, etta oksensit?

W Eivastausta  [OEikertaakaan @ 1pdivana @2-6paivana  WKerran paivdsséd W Useammin kuin kerran paivassa
* Arvioitu asteikolla Ei vastausta / Ei lainkaan paha / Hieman / Jossain maérin / Aika paha / Erittéin paha.

** Arvioitu asteikolla Ei vastausta / Ei yhtenékaan paivana / 1 paivana / 2—3 paivana / 4-5 paivana / 6—7 paivana.
*** Arvioitu asteikolla Ei vastausta / Ei koskaan / Harvoin / Joskus / Usein / Aina.

Kuvio 26. Ruoansulatuskanavan hairigita kasittelevien PROMIS®-kysymysten vastaukset, N = 308.

5.6.4 Kivun hairitseva vaikutus ja voimakkuus

PROMIS® Kivun hairitseva vaikutus -mittarin kaikkiin kysymyksiin vastanneiden henkildiden (n =

299) T-arvon keskiarvo oli 60.0 (taulukko 13). Kipu-mittareissa korkeammat pisteet merkitsevat
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suurempaa kivusta koettua haittaa, ja Kivun héairitseva vaikutus -mittarin keskiarvo osuu vaestokes-
kiarvoissa kohtalaisen haitan alueelle (PROMIS® Score Cut Points 2023). Kuviossa 27 on esitetty
molempien kyselyssa kaytettyjen PROMIS®-kipumittareiden kysymykset vastauksineen. Tutkimuk-
sen osallistujista 12.3 % ilmoitti, ettei kipu ollut hairinnyt heidan elamaansa viimeisten seitseman
paivan aikana lainkaan. Toisessa aaripaassa 11.4 % vastasi kivun hairinneen kaikkia kysyttyja ela-
manalueita. Melko tai hyvin paljon kipu oli hairinnyt elamasté nauttimista kahdella viidesta ja paivit-

taisia toimia tai kodin ulkopuolisia tehtavia yli kolmasosalla.

PROMIS® Kivun voimakkuus -mittarin kaikkiin kysymyksiin vastanneiden henkildiden (n = 303) T-
arvon keskiarvo oli 59.4 (taulukko 13). Arvo sijoittuu vaesttkeskiarvoissa lievan toimintakyvyn haitan
alueelle (PROMIS® Score Cut Points 2023). Tutkimuksen osallistujista 15.9 % arvioi kokemansa
kivun edeltdvan viikon kuluessa keskimaarin voimakkaaksi tai erittédin voimakkaaksi. Pahimmillaan

voimakasta tai erittédin voimakasta kipua oli kokenut selvasti yli puolet kyselyn vastaajista.

Kivun héiritseva vaikutus (nelja ensimmaista kysymysta) seka Kivun voimakkuus (kolme
jalkimmaista kysymysta) viimeisten 7 paivan aikana
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kuinka paljon kipu hairitsi elamastasi nauttimista? 38 61 81 81 44
Kuinka paljon kipu haittasi keskittymiskykyasi? 57 73 81 60 35
Kuinka paljon kipu haittasi paivittaisia toimiasi? 42 85 67 75 35

Kuinka paljon kipu haittasi tehtaviesi hoitamista kodin

ulkopuolella (esim. ruokaostoksilla, asioilla kaymista)? 63 2 5 >9 >3

Miten voimakasta kipusi oli pahimmillaan? * 21 48 70 114 &

[N
a1

()]

Miten voimakasta kipusi oli keskimaarin? * I 26 97 131 43

Miten voimakasta kipusi on juuri nyt? * 67 105 100 3

'

W Eivastausta [OEilainkaan D Hieman m@Jossainmaarin W Melko paljon  EHyvin paljon

* Arvioitu asteikolla Ei vastausta / Ei kipua / Lievaa / Kohtalaista / Voimakasta / Erittdin voimakasta.

Kuvio 27. PROMIS® Kivun héiritseva vaikutus elamassa seka PROMIS® Kivun voimakkuus -mitta-

reiden vastaukset, N = 308.
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5.6.5 Uupumus, uni ja seksuaalielama

Kaikkiin PROMIS® Uupumus -mittarin kysymyksiin vastanneiden henkildiden (n = 304) T-arvon kes-
kiarvo oli 64.6 (taulukko 13). Arvo on vaesttkeskiarvoissa kohtalaisen toimintakyvyn haitan alueella
(PROMIS® Score Cut Points 2023). Kuviossa 28 on esitetty mittarin neljan kysymyksen vastaukset.
Kukaan kaikkiin mittarin kysymyksiin vastanneista ei ollut ollut taysin oireeton edellisen viikon aikana.

Kolme neljannesté oli kokenut uupumusta melko paljon tai hyvin paljon.

Uupumus viimeisten 7 paivan aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 9S0% 100%

Olen uupunut. | 22 54 121 110

Vasymyksen takia minun on vaikea ryhtya tekemaan mitaan. |15 31 63 126 71

Missa maarin uupumuksesi hairitsi fyysista toimintakykyasi? 27 56 113 108

Miten usein sinulla oli vaikeuksia saada asioita valmiiksi

uupumuksen takia? 17 60 136 90

W Eivastausta [OEi/Enlainkaan @Hieman @Jossainmaarin W Melko paljon  EHyvin paljon

Kuvio 28. PROMIS® Uupumus -mittarin vastaukset, N = 308.

Kaikkiin PROMIS® Unihairiét -mittarin kysymyksiin vastanneiden henkildiden (n = 302) T-arvon kes-
kiarvo oli 53.6 (taulukko 13). Arvo on vaestokeskiarvojen mukaan normaalin rajoissa (PROMIS®
Score Cut Points 2023). Kuviossa 29 on esitetty mittarin nelja kysymysta vastauksineen. Lahes puo-
let tutkimuksen osallistujista koki edeltavan viikon aikana unenlaatunsa olleen heikko tai erittdin
heikko, ja useammalla kuin yhdeksalla kymmenesta uni oli ollut virkistavaa korkeintaan jossain maa-

rin. Jonkinlaisia nukahtamisvaikeuksia oli ollut kolmella neljasta.
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Unihairiot viimeisten 7 paivan aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Unentaatunioti.. || 44 ] 112 114 32
Unen olivirkistavaa. = [[ 23 ] 66 108 106
Minulla oli nukahtamisvaikeuksia. ** | 78 ‘ 78 ‘ 65 51 34
Olin huolissani siita, etten pystyisi nukahtamaan. ** I 163 ‘ 76 ‘ 31

WEivastausta 01 02 @3 m4 E5

Arvioitu asteikolla 1 = Erittdin hyva / 2 = Hyva / 3 = Kohtalainen / 4 = Heikko / 5 = Erittéin heikko.
* Arvioitu asteikolla 1 = Hyvin paljon / 2 = Melko paljon / 3 = Jossain méaérin / 4 = Hieman / 5 = Ei lainkaan.

** Arvioitu asteikolla 1 = Ei/En lainkaan / 2 = Hieman / 3 = Jossain maarin / 4 = Melko paljon / 5 = Hyvin paljon.

Kuvio 29. PROMIS® Unihairiét -mittarin vastaukset, N = 308.

Tutkimuksen osallistujista 38.0 % ilmoitti olleensa seksuaalielamaansa ainakin jossain maarin tyyty-
vaisia edeltavan kuukauden kuluessa. Toisaalta vajaa viidennes oli vain hieman tyytyvaisia ja 39.6

% vastasi olevansa taysin tyytymattomia seksuaalielamaéansa (kuvio 30).

Viimeisen 30 paivan aikana, miten tyytyvainen olet seksuaalielamaasi?

13 12 B En lainkaan: 39.6 %

B Hieman: 18.5 %

M Jossain maarin: 18.8 %
@ Melko paljon: 14.9 %
O Hyvin paljon: 4.2 %

W Eivastausta: 3.9 %

Kuvio 30. Tyytyvaisyys seksuaalielamaan edeltavan kuukauden aikana -PROMIS®-kysymyksen
vastaukset, N = 308.

5.6.6 Psyykkinen hyvinvointi ja masentuneisuus

Kaikkiin PROMIS® Psyykkinen hyvinvointi -mittarin kysymyksiin vastanneiden henkildiden (n = 300)
T-arvon keskiarvo oli 40.3 (taulukko 13). Arvo on ldhes kokonaisen keskihajonnan matalampi kuin
vaeston keskiarvo, mutta talle mittarille ei ole vield tehty samanlaista T-arvojen ryhmittelya kuin
muille tutkimuksessa kaytetyille PROMIS®-mittareille (Healthmeasures Customer Service Support
2024). Kuviossa 31 on esitetty mittarin nelja kysymystéa vastauksineen. Mittarin kaikkien kysymysten

vastausten mukaan tutkimuksen osallistujien psyykkinen hyvinvointi oli selvasti heikentynyt
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ME/CFS:4éan sairastumisen jalkeen. Erityisesti stressiin kanssa toimeen tuleminen oli vastaajille
haastavaa: reilut kaksi kolmannesta arvioi pystyvansa kasittelemaan stressia ja ongelmia korkein-

taan jossain maarin, ja 12.0 % koki, ettei selvia niista lainkaan.

Psyykkinen hyvinvointi: Mieti miten sairautesi on vaikuttanut sinuun, ja arvioi, miten
hyvin nama vaittamat sopivat sinuun ennen sairautta ja nyt sairastumisen jalkeen.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pystyn hyvaksymaan asiat sellaisena kuin ne tulevat vastaan.

Miten hyvin tama piti paikkansa ennen sairastumista? I 93 105 ‘ 75 0

H

Miten hyvin tdma piti paikkansa sairastumisen jalkeen? I 41 ‘ 102 95 51 16

Pystyn kasittelemaan epavarmuutta.

Miten hyvin tdma piti paikkansa ennen sairastumista? I 70 ‘ 114 ‘ 71

Miten hyvin tdma piti paikkansa sairastumisen jalkeen? I 34 ‘ 89 93 65 22

Pystyn sopeutumaan asioihin, joita en voi muuttaa.

Miten hyvin tama piti paikkansa ennen sairastumista? I 85 ‘ 110 ‘ 84

Miten hyvin tdma piti paikkansa sairastumisen jalkeen? I 61 ‘ 101 ‘ 74 56 11

Pystyn kasittelemaan stressia ja ongelmia.

)]

Miten hyvin tama piti paikkansa ennen sairastumista? I 99 ‘ 107 ‘ 60 33

Miten hyvin tama piti paikkansa sairastumisen jalkeen? I 27 ‘ 68 ‘ 84 89 37

W Eivastausta OHyvinpaljon @Melko paljon mJossainmaarin  mHieman M Ei/En lainkaan

Kuvio 31. PROMIS® Psyykkinen hyvinvointi -mittarin vastaukset, N = 308.

Vastaajien PROMIS® Masentuneisuus -mittariin siséllytettyihin neljaan kysymykseen vastanneiden
henkildiden (n = 305) T-arvon keskiarvo oli 57.6 (taulukko 13). Arvo kertoo véaestdkeskiarvojen mu-
kaan lievasta psyykkisen terveyden alentumisesta (PROMIS® Score Cut Points 2023). Kuviossa 32
on esitetty masentuneisuuteen liittyvien viiden PROMIS®-kysymyksen vastaukset (vaittamaa "Tun-
sin oloni masentuneeksi” ei kaytetty mittarin T-arvoa laskettaessa). Itsensé oli tuntenut surulliseksi
vahintdén jonkin asteisesti 86.4 % tutkimuksen osallistujista, ja usein tai koko ajan surullisia oli ollut
29.9 %. Muulla tavoin oireettomia edeltavien seitseman paivan aikana oli ollut yli kolmannes vastaa-
jista; koko ajan tai usein oireita oli esiintynyt noin viidenneksella. Lahes viidennes tutkimuksen osal-

listujista oli edeltédvan viikon aikana kokenut itsensa usein tai koko ajan masentuneeksi.

62 (100)



Masentuneisuus viimeisten 7 paivan aikana

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Tunsin itseni arvottomaksi. I 117 ‘ 74 ‘ 62 39 14
Minusta tuntui, ettei minulla ollut mitdan myonteista odotettavissa. I 118 ‘ 68 ‘ 47 52 20
Tunsin oloni surulliseksi. I 40 ‘ 78 ‘ 96
Tunsin oloni masentuneeksi.* I 119 ‘ 56 ‘ 75 4 11
Tunsin itseni toivottomaksi. | 106 \ 83 R 47 16

W Eivastausta [OEi/Enkoskaan m@Harvoin mJoskus mUsein mKoko ajan

* Kysymysta ei kéytetty T-arvoa laskettaessa.

Kuvio 32. PROMIS® Masentuneisuus -mittarin vastaukset, N = 308.

5.6.7 Oireiden hallinta, sosiaaliseen toimintaan osallistuminen ja henkinen tuki

PROMIS® Luottamus omiin kykyihin oireiden hallinnassa -mittarin T-arvon keskiarvo kaikkiin mittarin
kysymyksiin vastanneilla henkiléilla (n = 303) oli 41.3 (taulukko 13). Tama arvo osuu keskivertoisen
alueelle kroonisesti sairailla henkilgilla (PROMIS® Score Cut Points 2023). Tutkimuksen osallistujilla
oli eniten luottoa siihen, ettd he kykenevéat tulemaan toimeen oireidensa kanssa kotona; kaksi vas-
taajaa viidesta koki itsensa jokseenkin, hieman tai tdysin epavarmaksi. Useimmiten ME/CFS:n oirei-

den koettiin hairitsevan perhe- ja ystavyyssuhteita. Tarkemmat vastaukset on esitetty kuviossa 33.

Tamanhetkinen luottamus omiin kykyihin oireiden hallinnassa

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Pystyn tulemaan toimeen oireideni kanssa paivittaisten | ‘ ‘
A 25 115 72 63 30
toimieni aikana.
Pystyn toimimaan niin, etta oireeni eivat hairitse suhteitani
i 1 60 57 85 93
ystaviin ja perheeseen.

Pystyn tulemaan toimeen oireideni kanssa kotona. I 49 ‘ 131 ‘ 48 54 21

Pystyn l6ytamaan tiedon, jota tarvitsen oireideni

. . . 35 93 56 69 51
hallitsemiseksi.

W Eivastausta O Olen hyvin varma @ Olen aika varma ® Olen jokseenkin epdvarma M Olen hieman epavarma B Olen taysin epdvarma

Kuvio 33. PROMIS® Luottamus omiin kykyihin oireiden hallinnassa -mittarin vastaukset, N = 308.
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PROMIS® Kyky osallistua sosiaalisiin rooleihin ja toimintaan -mittarin kaikkiin kysymyksiin vastan-
neiden henkildiden (n = 303) T-arvon keskiarvo oli 34.0 (taulukko 13). Arvo viittaa vaesttkeskiarvo-
jen mukaan kohtalaisiin vaikeuksiin sosiaalisessa toiminnassa (PROMIS® Score Cut Points 2023).
Kuviossa 34 on esitetty mittarin 6 kysymysta. Suunnilleen puolella vastaajista oli vaikeuksia sosiaa-

lisen elaman eri puoliin osallistumisessa koko ajan ja lahes kaikilla vahintaan joskus.

Kyky osallistua sosiaalisiin rooleihin ja toimintaan
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Mi ikeaa tehda kaikkia tavallisia asioit -ajallani
inun on vaikeaa tehda a! ia tavallisia asioita vapaa-ajallani | 24 114 157
muiden kanssa.
Minun on vaikeaa tehda kaikkia haluamiani asioita perheeni kanssa. |10 86 129 130
Mi ikeaa tehd kaikkia t isia tEitani «aan luki
inun on vaikeaa tehda kaikkia tavanomaisia toitani (mukaan lukien o 40 109 152
kotona tehty tyd).
Joudun vahentamaan hauskojen asioiden tekemista muiden kanssa. 33 93 178
Joudun vahentdmaan tavanomaisia perheeni kanssa tekemia asioita. §15 45 105 140
Minun on vaikeaa tehda kaikkia niita toitd (mukaan lukien kotona tehty
L ) i 9| 40 113 144
ty0), jotka ovat minulle todella tarkeita.

W Eivastausta O Eikoskaan @Harvoin m@Joskus mUsein W Koko ajan

Kuvio 34. PROMIS® Kyky osallistua sosiaalisiin rooleihin ja toimintaan -mittarin vastaukset, N = 308.

PROMIS® Henkinen tuki -mittarin kaikkiin kysymyksiin vastanneiden henkiliden (n = 303) T-arvon
keskiarvo oli 46.0 (taulukko 13). Arvo sijoittuu Yhdysvaltain vaestoarvojen keskimaaraisen alueelle,
mutta keskiarvon alapuolelle, eli henkista tukea oli saatavilla keskivertoa vahemman (PROMIS®
Score Cut Points 2023). Yli viidenneksella tutkimuksen osallistujista oli saatavilla henkista tukea
koko ajan kaikissa sen kysytyissa muodoissa. Toisaalta 27.9 % vastaajista koki, etta ystavat valtte-
levat heitd usein tai koko ajan. Vajaa kymmenesosa vastasi "harvoin” tai "ei koskaan”, kun kysyttiin,
onko heidan ymparillaén ihmisia, jotka valittavat, mita heille tapahtuu ja 16.9 % kysymykseen, saa-
vatko he perheeltaan henkista tukea. Kuviossa 35 on esitetty PROMIS® Henkinen tuki -mittarin ky-

symyskohtaiset tulokset.
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Henkinen tuki

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Minulla on joku, joka kuuntelee, kun haluan puhua. 72 129 32 6

Saan henkista tukea perheeltani. 76 104 35 17

Ympérillani on ihmisia, jotka valittavat siita, mita minulle tapahtuu. 130 101 22

Minusta tuntuu, etta jotkut ystavani valttelevat minua. 66 76 52 34

mEivastausta 01 02 m3 m4 m5

Arvioitu asteikolla 1 = Koko ajan / 2 = Usein / 3 = Joskus / 4 = Harvoin / 5 = Ei koskaan.

* Arvioitu asteikolla 1 = Ei koskaan / 2 = Harvoin / 3 = Joskus / 4 = Usein / 5 = Koko ajan.

Kuvio 35. PROMIS® Henkinen tuki -mittarin vastaukset, N = 308.
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6 Pohdinta

Tutkimuksessa kerattiin ensimmaista kertaa laajamittaisesti patevilla itsearviointimenetelmilla tutki-
mustietoa suomalaisten kroonista vasymysoireyhtyméaa (ME/CFS) sairastavien henkildiden tervey-
desta ja toimintakyvystd. Tutkimusaineisto kerattin sahkoisella kyselylla. Tulosten perusteella
ME/CFS:aé sairastavien henkildiden terveys ja toimintakyky ovat lahes kaikilla kysytyilla osa-alueilla
keskimaaraista vaestotasoa heikompia. Tutkimuksen osallistujilla sairaus rajoittaa merkittavasti toi-
mintakykya ja hankaloittaa arjessa selviamista. ME/CFS:&4 sairastavien henkildiden arkea voitaisiin
helpottaa kehittamalla sairauden hoito- ja kuntoutusprosesseja, edistamalla sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten tietamysta aiheesta seka helpottamalla hoidon seka fyysisen, psyykkisen, sosiaali-

sen ja taloudellisen tuen saamista koko maassa.

6.1 Vastaajien taustatiedot

ME/CFS-kyselyyn tavoiteltiin vahintaan 300 vastaajaa, mika saavutettiin (N = 308). Vaatimus diag-
noosista ICF-10-koodilla G93.3 seka kyselyn laajuus ovat todennadkoisesti karsineet vastaajien lu-
kumaaraa. Sairauteen liittyvd uupumustaipumus lienee véahentényt erityisesti niiden henkildiden
osallistumista, joiden oireet ovat vaikeampia. Toisaalta eurooppalaisen ME/CFS-potilasjarjesttjen
allianssin (EMEA) vuonna 2021 toteutettuun verkkokyselyyn, jossa oli 18 kysymysta liittyen sairau-
den kulkuun ja siihen vaikuttaneisiin tekijoihin, vastasi 330 ME/CFS-diagnoosin saanutta suoma-
laista (Angelsen & Schei 2024). Vaikka EMEA:n kyselyssa kysymyksia oli tahan tutkimukseen ver-
rattuna hyvin vahan, diagnosoitujen vastaajien joukko ei ollut erityisen paljon suurempi. EMEA:n
kyselyyn osallistui 11 297 henkil6d — padosin Euroopasta, mutta myds muista, etenkin englannin-
kielisista, maista. Neljannekselta EMEA:n kyselyyn vastanneista suomalaisista puuttui ME/CFS-

diagnoosi, ja Suomen vastaajajoukko (n = 439) oli 44 maan joukossa kymmenenneksi suurin.

Taman tutkimuksen osallistujien keski-ika oli 44.6 vuotta, kun kyselyn toteuttamisvuonna 2022 suo-
malaisten keski-ika oli 43.7 vuotta (Suomen virallinen tilasto, SVT 2024). Seka alle 20-vuotiaita etta
yli 70-vuotiaita osallistujia oli vain kaksi, ja osallistumisen alaikdraja oli 18 vuotta. Esimerkiksi
EMEA:n kyselyssa kaikkien vastaajien keski-ika oli 50 ja suomalaisten 46.8 vuotta; reilusti yli 10 %

suomalaisvastaajista oli alle 20-vuotiaita, ja yli 70-vuotiaitakin oli Iahes 5 % (Angelsen & Schei 2024).

Taman tutkimuksen osallistujista huomattavan suuri osa (85.1 %) oli naisia. Osuus on suurempi kuin
useissa ulkomaisissa tutkimuksissa sairauden esiintyvyydesta (Reyes ym. 2003; Pheby & Saffron
2009; Bakken ym. 2014; Lacerda ym. 2019; Stomko ym. 2019; Valdez ym. 2019; Estévez-Lbpez ym.

2020; Lim ym. 2020). Sukupuolijakauma on kuitenkin yhtenevainen suurten kansainvalisten
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ME/CFS-kyselyiden ja mydés EMEA:n kyselyn suomalaisvastaajien jakauman kanssa (Vyas ym.
2022; Angelsen & Schei 2024). Naiset vastaavat usein kyselyihin aktiivisemmin kuin miehet (Smith
2008; Saarimaki ym. 2024), joten tutkimuksen osallistujien sukupuolijakauma on mahdollisesti vi-

noutunut suhteessa koko Suomen ME/CFS:aa sairastavien henkildiden joukkoon.

Yksinasuminen oli yleisin asumismuoto, l&ahes kolmannes tutkimuksen osallistujista asui yksin. Sa-
mansuuntainen tulos on saatu latvialaisten ME/CFS-kyselyvastaajien keskuudessa, mutta muissa
maissa yksinasuminen on ME/CFS:4a sairastavilla henkilgilla harvinaisempaa kuin Suomessa
(Brenna ym. 2021). Kyselyn toteuttamisvuonna 2022 koko Suomessa yksinasuvien osuus oli vajaa
neljannes (Asuntokunnat koon mukaan 1985-2022: SVT 2024), joten ME/CFS:&& sairastavat hen-

kilét asuivat muuta vaestéa useammin yksin.

Lahes kolme kymmenesta kyselyyn vastanneesta henkildsta ilmoitti olevansa sairauslomalla. Osuus
on suuri silhen néhden, etta kaikista suomalaisista vain 5.7 % sai sairauspaivarahaa koko vuoden
2022 aikana (Kela: tilastotietopalvelu 2024; Tilastokeskus 2024). Alle neljannes tutkimuksen osallis-
tujista oli koko- tai osapaivatydssa; osuus on samansuuruinen kuin ME/CFS:&a sairastavilla henki-
16illa Saksassa (Froehlich ym. 2021). Runsas viidennes tutkimuksen osallistujista ilmoitti olevansa
tyottdmana ja kolmannes saavansa tyottdmyyskorvausta, kun samana vuonna alle 75-vuotiaiden
suomalaisten yleinen tyollisyysaste oli 78.1 % ja tyottdmyysaste 6.8 % (Ty6voimatutkimus: SVT
2023). Vajaa kolmannes oli saanut jonkinlaisia ty6llisyytta tukevia palveluja. Avoimista vastauksista
ilmeni, etta jotkut vastaajat kokivat TE-palveluiden vaatimukset hankaliksi, silla ne eivat huomioineet
heidan terveydentilaansa.

Taloudellinen toimeentulo tuotti vaikeuksia kahdelle kolmesta tutkimuksen osallistujasta. Kotitalou-
den nettotulot kuukaudessa olivat 35.8 %:lla kysymykseen vastanneista alle 1 500 €. Kyselyn toteut-
tamisen aikaan koko Suomen véestosta 13.4 % oli pienituloisia, milla tarkoitettiin 60 %:a vuosittai-
sesta mediaanitulosta (vuonna 2022 se oli yhden hengen taloudessa 1 410 €/kk) (Tulonjakotilasto:
SVT 2024). Luvut eivat ole suoraan verrannollisia, mutta pienituloisia ME/CFS:&4 sairastavia henki-

I6ité nayttaisi olevan suunnilleen kolminkertainen maara muuhun vaestoon verrattuna.

Tutkimuksen osallistujat kayttivat monenlaisia apuvalineitd mahdollistamaan paivittaisia toimintoja,
mutta osa mainitsi kohdanneensa haasteita apuvalineiden saamisessa. Kysymyksessa apuvaline-
termia ei maaritelty, ja vastausten perusteella osallistujat olivat mieltdneet apuvélineet vaihtelevin
tavoin. Osa vastaajista oli listannut useita arkea helpottavia esineitéa — suihku- ja satulatuoleista or-
tooseihin, oteapuvalineisiin ja aistiarsykkeita vaimentaviin esineisiin — toiset vain pyoratuolin. Liikku-

misen apuvdlineet olivat yleisimpid apuvalineitd: yli kolmannes tutkimuksen osallistujista kertoi

67 (100)



kayttavansa arjessa pyoratuolia, rollaattoria tai keppeja, ja joka kymmenes mainitsi sahkoiset kulku-

valineet tai auton.

6.2 Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) ja siihen liittyvat oireet

Sairauden diagnoosiprosessissa ilmeni haasteita, ja niitd on havaittu my6s muissa maissa (Froehlich
ym. 2021; Pheby ym. 2020). Alle puolet tutkimuksen osallistujista oli saanut G93.3-diagnoosin alun
perin julkisen terveydenhuollon kautta. Avointen vastausten perusteella diagnoosin saaminen oli ol-
lut joillekin tutkimukseen osallistuneille hankalaa. Usein sairauden oireiden syyn selvittdmista varten
oli jouduttu kdantymaan yksityisen sektorin puoleen, ja siella asetettu diagnoosi oli myéhemmin vah-
vistettu julkisen terveydenhuollon puolella. Lahes viidennes vastaajista oli saanut diagnoosin vasta

viimeisen vuoden kuluessa.

Vakavammin sairaiden osuus oli taman tutkimuksen osallistujilla pienempi kuin se on ollut ME/CFS-
tutkimuksissa muissa maissa (Pendergrast ym. 2016; Unger ym. 2017; Montoya ym. 2021; Grach
ym. 2023). My6s eurooppalaisessa ME/CFS-kyselyssa suomalaisilla oli toiseksi suurin osuus lievia
tapauksia, kun vertailtiin 21:t& maata, joista oli yli 50 vastausta (Angelsen & Schei 2024). Taman
tutkimuksen osallistujista 51.6 % maaritteli sairautensa lievaksi, 41.9 % keskivaikeaksi, 5.2 % vaike-
aksi ja 1.3 % erittain vaikeaksi. Eurooppalaisessa kyselyssa vastaavat prosentit olivat (suomalaisten
prosentti suluissa): lieva 24.0 (37), keskivaikea 53.8 (49), vaikea 16.0 (12) ja erittdin vaikea 2.4 (2).
Liséksi eurooppalaisessa kyselyssa 3.7 % (6 %) osallistujista vastasi, ettéd heidan sairautensa tilanne
oli parempi kuin lieva, ja 0.2 % oli jo toipunut sairaudesta; néita vastausvaihtoehtoja ei tassa tutki-

muksessa ollut.

DePaulin oirekyselyn lyhyen version vastauksista kavi ilmi, etta sairauden oireista useimmin esiin-
tyivat ja eniten haittaa aiheuttivat virkistAmaton youni, uupumus, vahaisenkin liikunnan vasyttavyys
seka keskittymis- ja muistivaikeudet. Lisaksi PEM- ja suolisto-oireet seké lihaskivut olivat tavallisia.
Verrattuna esimerkiksi saksalaiseen ME/CFS-tutkimukseen (Froehlich ym. 2021) DSQ-SF-kyselyn
oireiden esiintyvyyden ja vaikeusasteen keskiarvot olivat suomalaisella vastaajajoukolla matalam-
pia, vaikka eniten esiintyneet ja vaikeusasteeltaan voimakkaimmat oireet olivat samoja (huom. téassa
tutkimuksessa oireiden esiintyvyyden keskiarvo ei ole tarkka, koska yksi vastausvaihtoehto oli jaényt
kyselylomakkeesta pois). Tama sopii yhteen sen kanssa, etta verrattain suuri osuus suomalaisista

ME/CFS-diagnoosin saaneista henkildista luokitteli sairautensa vaikeusasteen lievaksi.

Myds puolalaisessa ME/CFS-tutkimuksessa virkistamaton youni seka keskittymis- ja muistivaikeu-

det olivat yleisimmaét sairauden oireet (Stomko ym. 2019). Muuhun suomalaisvaestoon verrattuna
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tutkimuksen osallistujilla oli huomattavan paljon esimerkiksi muistivaikeuksia; niité oli lahes kaikilla
vastaajilla joskus, ja seitsemalld kymmenesta vahintaan puolet ajasta. FinSote-tutkimuksessa (Pa-
rikka ym. 2020) muistivaikeuksia raportoi vaesttsta vain 3.2 %. Mielenkiintoista on, ettd EMEA:n
ME/CFS-kyselyssa kuudesta kysytysta oireesta suomalaisvastaajien arkea haittasivat eniten herk-
kyys ympariston aistiarsykkeille, vasta sen jalkeen jarjestyksessa tulivat PEM, huimaus, uniongel-
mat, uupumus ja kipu (Angelsen & Schei 2024). Tassakin tutkimuksessa lahes puolet kysymykseen
vastanneista luokitteli hajujen, ruokien, kemikaalien tai ladkkeiden aiheuttaman huonovointisuuden
vaikeusasteeltaan vahintdén kohtalaiseksi oireeksi, ja sita esiintyi neljalla vastaajalla kymmenesta

vahintaén puolet ajasta.

PEM-oireet olivat yleisid, keskimaarin neljalla viidesta tutkimukseen osallistuneesta ne olivat vahin-
tdan kohtalaisia ja kestivat useimmilla yli vuorokauden. Toisaalta lahes neljanneksella tutkimuksen
osallistujista PEM-oireet eivat DSQ-PEM-kyselyn mukaan tayttaneet ME/CFS:n diagnostisia kritee-
reitd. ME/CFS-diagnoosiin viittaavat vain PEM-oireet, jotka kestavét yli 14 tuntia, ja 15.9 %:lla tutki-
muksen osallistujista oireet kestivat vahemman aikaa. Kaikkiin DSQ-PEM-kyselyn yksittaisia oireita
koskeviin kysymyksiin vastanneista osallistujista 90.9 %:lla oireista koituva haitta viittasi ME/CFS-
diagnoosiin, kun esimerkiksi kanadalaisilla koronaviruksen pitk&aikaisoireista karsivilla henkil6illa
(Twomey ym. 2022) osuus oli 94.8 %, vaikka kokonaispisteytyksessa heista vain 58.7 %:lla PEM-
oireet viittasivat ME/CFS:aan (tassa tutkimuksessa 76.9 %). Suomalaisilla ME/CFS:44 sairastavilla
henkilGilla viiden PEM-oireen yhteispisteiden (asteikolla 0-40) keskiarvo oli 24.8 ja mediaani 25, kun
norjalaisessa ME/CFS-tutkimuksessa, jossa osallistujilta ei edellytetty virallista ME/CFS-diagnoosia,
luvut olivat 30 ja 32 (Kielland ym. 2023).

6.3 Terveys ja toimintakyky

ME/CFS:aa sairastavilla henkil6illa verenpainetauti naytti olevan harvinaisempi kuin muulla suoma-
laisvaestolla. Verenpaineensa ilmoitti kaksi kolmesta tutkimuksen osallistujasta, heista vajaa viiden-
neksella arvot viittasivat verenpainetautiin (Laatikainen ym. 2023). Luku tdsmasi my@s oheissairauk-
sia koskevan kysymyksen vastauksien kanssa. Viimeisimmassé Terve Suomi -tutkimuksessa ve-
renpainetautia sairastavien osuus oli kaikissa ik&- ja sukupuoliryhmissd, 20—39-vuotiaita naisia lu-
kuun ottamatta, suurempi kuin ME/CFS-tutkimuksen osallistujilla (Koskela ym. 2023). Seka yla- etta
alapaineen keskiarvot olivat hieman matalampia (120/77 vs. 123/85) kuin norjalaisessa ME/CFS-
tutkimuksessa (Rekeland ym. 2022). Puolella sydamensa sykkeen ilmoittaneista vastaajista syke ol
65-85 lydntid minuutissa, eli heillda lukemat asettuvat normaalin leposykkeen alueelle (Kettunen

2024). Aaripaat vaihtelivat kuitenkin valilla 40-140. Vastaajien itseraportoima keskisyke oli 76.2, kun
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norjalaisilla ME/CFS:aa sairastavilla henkil6illa aktiivisuusrannekkeen mittaama keskimaarainen le-
posyke oli 68.5 (Rekeland ym. 2022).

Yli puolet painonsa ja pituutensa ilmoittaneista ME/CFS:&da sairastavista henkildista oli WHO:n
(2000) standardien mukaan ylipainoisia. Osuus on kuitenkin hieman pienempi kuin FinSote-tutki-
muksessa, jossa suomalaisilla alle 75-vuotiailla ylipainoisten osuus oli eri ikdryhmissa 57.0-66.5 %
(Parikka ym. 2020). Toisaalta lihavuuden rajan (BMI 30) ylitti IAhes kolmannes ME/CFS-kyselyn vas-
tagjista, kun FinSote-tutkimuksessa 20-54-vuotiaista lihavia oli reilu viidennes ja 66—74-vuotiaista
neljannes. ME/CFS:44 sairastavien keskuudessa lihavien osuutta voi kasvattaa se, etta sairaus ra-
joittaa usein fyysista aktiivisuutta merkittavasti. Painoindeksin keskiarvo oli 27.3, kun norjalaisessa
ME/CFS-tutkimuksessa se oli 28.0 (Rekeland ym. 2022).

Kaikilla PROMIS®-mittareilla arvioiden vastaajien terveys ja toimintakyky olivat keskimaarin heikom-
pia kuin mittareiden viiteryhmana toimineen Yhdysvaltain vaeston (Anttila ym. 2020; PROMIS®
Score Cut Points 2023). ME/CFS-kyselyn vastaajien keskiarvo (asteikolla normaali — lieva — kohta-
lainen — vakava) asettui "kohtalainen”-alueelle mittareissa Uupumus, Kyky osallistua sosiaaliseen
toimintaan ja Kivun hairitseva vaikutus; liséksi tulos oli "lievd” mittareissa Masentuneisuus, Kivun
voimakkuus ja Fyysinen toimintakyky. Normaalin rajoissa olivat Unihairi6t, Luottamus omiin kykyihin
oireiden hallinnassa ja Henkinen tuki, mutta niissékin mittareiden keskim&arainen tulos oli heikompi
kuin Yhdysvaltain vaestoélla. Psyykkinen hyvinvointi -mittarista ei ole toistaiseksi saatavilla T-arvoille
luokitteluasteikkoa, mutta T-arvon keskiarvo oli Iahes yhden keskihajonnan verran matalampi kuin

viitevaestolla (Healthmeasures Customer Service Support 2024).

Verrattuna seké Yhdysvaltain ettd Suomen keskivertovaestoon ME/CFS-tutkimuksen osallistujien
terveys oli heikompi ja sairastavuus korkeampi. PROMIS® Yleinen terveys -mittarin mukaan seka
vastaajien fyysinen terveys etta mielenterveys olivat (asteikolla erinomainen — oikein hyva — hyva —
tyydyttava — huono) keskimaarin vain tyydyttavia (Anttila ym. 2020). ME/CFS:&& sairastavista hen-
kildista huomattavan suuri osa, peréati 86.4 %, koki terveytensa tyydyttavaksi tai huonoksi. Kontras-
tina FinSote-tutkimuksessa kolme kymmenesta alle 55-vuotiaasta suomalaisesta arvioi terveytensa
keskitasoiseksi tai sitd huonommaksi, 55-74-vuotiaista nelja kymmenesta (Parikka ym. 2020). Jon-
kin pitkaaikaissairauden tai terveysongelman raportoi alle 75-vuotiaista FinSote-vastaajista 41.6—
66.6 %. ME/CFS-tutkimuksen kaikilla osallistujilla oli ainakin yksi pitkaaikaissairaus (ME/CFS), li-

saksi yleisimpia oheissairauksia raportoi kaksi kolmesta.

PROMIS®-kysymysten mukaan uupumus hairitsi elamaa melko paljon tai hyvin paljon kolmella nel-
jasta tutkimuksen osallistujasta. Suunnilleen puolella kipu hairitsi arkea ainakin jonkin verran, ja vas-

taajien kivun voimakkuuden keskiarvo (asteikolla 0—10) oli 4.8. Hairiot unessa olivat myds yleisia,
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lahes puolet kyselyn vastaajista arvioi unenlaatunsa olevan heikko tai erittdin heikko.
Ruoansulatuskanavan hairidista vastaajilla oli useimmiten ollut turvotusta, ruokahaluttomutta,

vatsakipuja ja pahoinvointia.

Arjen toimintakyky oli ME/CFS-tutkimuksen osallistujilla selvasti heikompi kuin suomalaisilla
yleensa. Yli neljannes ilmoitti, ettd julkisten liikennevalineiden kayttd oli heille erittédin vaikeaa tai
mahdotonta. Liséksi puolen kilometrin kavely tuotti suuria vaikeuksia tai oli mahdotonta lahes kah-
delle viidesta kyselyyn vastanneesta, sadan metrin juoksu kahdelle kolmesta ja yhden kerrosvalin
nousu vajaalle neljannekselle. Terve Suomi -tutkimuksessa (Stenholm ym. 2023) alle 55-vuotiaista
vain muutama prosentti koki suuria vaikeuksia puolen kilometrin kavelyssa tai ei pystynyt siihen, 55—
74-vuotiaista selvasti alle kymmenesosa. Sadan metrin juoksussa 65—74-vuotiaista miehista vajaa
neljannes ja naisista vajaa kolmannes koki suuria vaikeuksia, tatd nuoremmista huomattavasti har-
vempi. Samoin vajaa 5 % 65—-74-vuotiasta suomalaisista raportoi suuria vaikeuksia portaissa tai ei
kyennyt nousemaan niité lainkaan, ja alle 65-vuotiailla vastaavat vaikeudet olivat marginaalisia. Sa-
nomalehtitekstin lukemisessa ME/CFS-tutkimuksen osallistujista 7.8 % raportoi vahintd&n suuria vai-

keuksia, kun alle 75-vuotiailla FinSote-vastaajilla luku vaihteli valilla 1.5-2.2 % (Parikka ym. 2020).

Yli puolet tAman tutkimuksen osallistujista koki epavarmuutta siitd, pystyyko tulemaan ME/CFS:n
oireiden kanssa toimeen arjessa. Reilulla kolmella neljasta oireet hairitsivat suhteita l&heisiin ja lahes
kaikki ilmoittivat, etta oireet vaikeuttivat sosiaalisen elaman eri muotoja. Terve Suomi -kyselyssa
jonkin terveysongelman vuoksi toimintarajoitteita raportoi kolmannes alle 75-vuotiaista suomalaisista
(Sainio ym. 2023) ja apua arkipaivan askareissa heikentyneen toimintakyvyn vuoksi tarvitsi viiden-
nes (llmarinen ym. 2023), kun ME/CFS:aa sairastavista henkiloistd avuntarvetta arjessa oli lahes

puolella.

Kaksi kolmesta ME/CFS-tutkimuksen osallistujasta koki vahintdan jossain maarin haasteelliseksi
tulla toimeen stressin kanssa. My0s tyytyvaisyys ihmissuhteisiin oli ME/CFS-tutkimuksen osallistu-
jilla vaestotasoa vahaisempéaa: Kolmella neljasta kyselyyn vastanneesta oli ymparilla valittavia ihmi-
sid usein tai koko ajan, ja 63.5 %:lla oli joku, jonka kanssa voi puhua. Yli puolet vastaajista ilmoitti,
etta jotkut ystavat valttelivat heita ainakin joskus. Sita vastoin nelja viidesta alle 75-vuotiaasta Fin-
Sote-vastaajasta oli ihmissuhteisiinsa tyytyvaisia (Parikka ym. 2020). Vain yksi neljastd ME/CFS-
tutkimuksen osallistujasta arvioi elaménlaatunsa olevan vahintaan hyva, mika on kolme kertaa va-
hemman kuin alle 75-vuotiailla suomalaisilla yleensa (Koskinen ym. 2023). Ero ei yllata, silla esimer-
kiksi tanskalaisessa tutkimuksessa, jossa verrattiin 20:ta eri kroonista sairautta sairastavia henki-
16ita, itseraportoitu elamanlaatu oli huonoin ME/CFS:&é sairastavilla henkildilla (Falk Hvidberg ym.
2015).
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Masennus-diagnoosit ovat Suomessa yleistyneet (Markkula ym. 2015), ja mielenterveyden ja kéayt-
taytymisen hairididen F-diagnoosikoodeilla saadut sairauspaivarahakaudet ovat Kelan tilastojen mu-
kaan lisdantynet viime vuosina (Kela 2024). Jonkinasteista masentuneisuutta raportoi ME/CFS:aa
sairastavista henkildistd noin nelinkertainen maara muihin suomalaisiin verrattuna: ME/CFS-tutki-
muksen osallistujista 42.2 % vastasi suoraan kysymykseen tuntevansa itsensa masentuneeksi ai-
nakin joskus. Terve Suomi -tutkimuksen (Partonen & Suvisaari 2023) osallistujista vain kymme-
nesosa koki masennusoireita, kun oireita arvioitiin mittarilla, jossa masennusoireita kokeneiksi luo-
kiteltiin lievasti masentuneet. Koko maan vaestosta yleisintd masennus oli 20—39-vuatiailla naisilla,
joiden osuus (17.4 %) vastasi niiden ME/CFS-tutkimuksen osallistujien osuutta, jotka olivat masen-
tuneita usein tai koko ajan. Laakarin diagnosoimaa masennusta ilmoitti vuoden sisalla sairasta-
neensa 28.6 % kysymykseen vastanneista, kun sveitsildisessa ME/CFS-tutkimuksessa masennusta

oli 23.0 %:lla osallistujista (Tschopp ym. 2023).

6.4 Tutkimuksen vahvuudet ja heikkoudet

Tutkimuksen osallistujilla oli oltava G93.3-diagnoosi, miké kuuluu tutkimuksen vahvuuksiin; toisaalta
diagnoosin todentamista ei vaadittu. Sen, etta kyselyyn piti vastata omalla nimella, arvioitiin ehkai-
sevan niiden henkildiden vastaamista, joilla ei ole G93.3-diagnoosia Tutkimuksen vahvuutena on
myos laaja osallistujapohja, kun kyseessa on ensimmainen laajamittainen, patevilla itsearviointimit-
tareilla maarallisin menetelmin toteutettu tutkimus suomalaisten ME/CFS:&aéa sairastavien henkilGi-
den terveydesta ja toimintakyvysta. Kokonaisvastaajamaara 308 on hyva, kun sitd verrataan Suo-
men ME/CFS-potilasyhdistysten jasenmaariin ja virallisen diagnoosivaatimuksen sisaltaviin viimeai-

kaisiin ulkomaisiin kyselytutkimuksiin (Froehlich ym. 2021; Vyas ym. 2022; Tschopp ym. 2023).

Osallistujien rekrytoinnissa oli haasteita: ME/CFS:aa sairastaville henkiltille ei ole keskitettya poti-
lasrekisteria. Potilasrekisteripoiminta useiden sairaaloiden jarjestelmista ei ollut kaytettavissa oleviin
resursseihin ja aikaan nahden mahdollista, eikd vastanneiden osuutta tai demografisia piirteita suh-
teessa kaikkiin Suomessa ME/CFS-diagnoosin saaneisiin voida vertailla. Vastaajat rekrytoitiin 1&-
hinna Invalidiliton ja ME/CFS-potilasyhdistysten kautta, jolloin osa ME/CFS-diagnoosin saaneista
on todennakoéisesti jaanyt tavoittamatta, kun rekisteripoiminnan kautta kysely olisi voitu kohdentaa
sairastuneille suoraan. Lisaksi ne ME/CFS:aa sairastavat henkiltt, jotka eivat viela olleet saaneet
diagnoosia, eivat voineet osallistua. G93.3-diagnoosien maarastd Suomessa ei ole kuin arvioita,
joten vastausprosenttia ei voida laskea. Vastausten maara on vaatimaton, jos se suhteutetaan arvi-

oon siita, ettd Suomessa ME/CFS:aa sairastaa yli 10 000 henkil6d (Komulainen ym. 2021a).
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Terveyden ja toimintakyvyn laaja-alainen arviointi teki kyselysta pitkdn. Vaikka kysymysten mé&araa
pyrittiin rajaamaan, sairauden monimuotoisuus ja ICF-ydinlistojen aihealueet huomioiden valittuja ja
tarkeiksi koettuja kysymyksia oli paljon. Tutkimukseen suunniteltiin videointi henkildille, joiden vointi
ei sallisi pitkdn kyselyn tayttamistd. Videointi olisi palvellut vakavammin sairaita henkiléitda, mutta
rahoitushaasteiden vuoksi se jouduttiin jattamaan pois. Nain ollen vaikeimmista oireista karsivat hen-
kilot, jotka eivat kykene kayttdamaan teknisia laitteita tai jaksa keskittyd pitkdan, ovat mahdollisesti
aliedustettuina. Siihen ndhden, ettd vuotta aiemmin eurooppalaiseen lyhyeen ME/CFS-kyselyyn
vastasi 330 diagnoosin saanutta suomalaista (Angelsen & Schei 2024), oli osallistujamaara tassa
tutkimuksessa kelvollinen. Eurooppalaiseen ME/CFS-kyselyyn vastasi Suomesta paljon myos alle

18-vuotiaita henkilditd, kun tassa tutkimuksessa he jaivat siséénottokriteereiden ulkopuolelle.

Tama tutkimus kattaa monipuolisesti sairastuneiden elaman eri osa-alueita, fyysistd, psyykkista ja
sosiaalista toimintakykyd. Kyselyn perustuminen validoituihin ME/CFS:aa varten kehitettyihin De-
Paul-kyselyhin sekd ICF-ydinlistoihin takasi, ettd toimintakykya arvioitiin kattavasti. Toisaalta
ME/CFS:aa sairastaville henkildille tyypillinen POTS-oireisto (VanElzakker 2013; Stomko ym. 2019;
Meade & Garvey 2022) jai kartoittamatta, koska sille ei 16ytynyt validoituja mittareita. Lisaksi, vaikka
DSQ-SF- ja DSQ-PEM-kyselyt oli suunniteltu ME/CFS:aa sairastaville henkildille, niiden kysymyk-
sista saattaa puuttua yleisia sairauden oireita. DSQ-SF-kyselyssa ei mainita esimerkiksi herkkyytta
valolle tai aanille. Nama ovat kuitenkin yleisia ME/CFS:aa sairastavilla henkililla: sveitsildisessa
tutkimuksessa diagnosoiduista henkildistd 82.2 % raportoi herkkyyttd aanille ja 62.7 % valolle, ja
EMEA:n kyselyssa aistiherkkyys nousi sairauden merkittavimmaksi oireeksi, kun kysyttiin, haittasi-
vatko herkkyys valolle, danelle, tuoksuille ja kosketukselle arkea (Tschopp ym. 2023; Angelsen &
Schei 2024).

Tutkimuksen kysymysten muotoilu on voinut olla ongelmallinen erityisesti niille vastaajille, joiden
oireet aaltoilevat paljon. Kyselyn suunnitteluvaiheessa kokemusasiantuntijaraati huomautti, ettei oi-
remittareihin voi vastata yksiselitteisesti, silla usein ME/CFS-oireisto vaihtelee ja riippuu PEM-oireen
hallinasta. Myds avoimissa vastauksissa tuotiin esiin vastaamisen haasteellisuus, koska sairauden
luonteen vuoksi vastaukset riippuvat siita, arvioidaanko "hyvéan paivan” vai PEM-oireiden tai sairau-
den pahenemisvaiheen aikaista tilannetta. Kyselysta puuttui avoin kysymys, jossa olisi voinut kom-
mentoida muiden kysymysten vastauksia tai valaista tilannettaan tarkemmin. Jotkut vastaajat kirjoit-
tivat oma-aloitteisesti ajatuksiaan sairauden kanssa elamisesta "Kaytatkd apuvalineita?” -kysymyk-

seen, jossa oli tilaa pidemmille vastauksille.

Osallistujat olivat vastanneet suurimpaan osaan kysymyksistd, monissa kysymyksissa vastauspro-
sentti oli sata tai lahella sita, mika lisaa tulosten luotettavuutta. Kyselytutkimuksessa saatiin suoraan

sairastuneilta henkililta tarkeda tietoa ME/CFS:n vaikutuksien ymmartamiseen, toisaalta

73 (100)



itsearvioinnissa on luotettavuusriski sen subjektiivisuuden takia. ME/CFS-kysely oli suomenkielinen,
joten kieltd osaamattomat henkilét ovat todennakdisimmin jaaneet pois. Parhaassa tapauksessa ai-
neistossa olisi myds selvitetty alkuperdisen tavoitteen mukaisesti eri muuttujien valisid yhteyksia,

mutta rahoituksen puuttuessa tasta jouduttiin luopumaan.

6.5 Yhteenveto ja johtopaatokset

Kyselyvastausten perusteella ME/CFS:n oireet vaikuttavat merkittavasti sairastuneiden arkeen, ja
tutkimuksen osallistujilla oli kaikilla toimintakyvyn osa-alueilla enemman rajoitteita kuin keskiverto-
vaesto6lla. Yhdeksdn kymmenesta tutkimuksen osallistujasta oli kokenut uupumusta ja sairaudelle
tunnusomaista rasituksen jalkeista oireiden pahenemista eli PEM-oiretta yli puolet ajasta edeltavan
puolen vuoden aikana. Esimerkiksi hankaluudet liikkumisessa olivat yleisi, jopa lyhyt k&vely usein
uuvuttaa ja pahentaa sairauden oireita. L&hes kaikki vastaajat ilmoittivat, etta sairauden oireet ra-
joittavat heidan osallistumistaan sosiaalisen elaman eri muotoihin. Tutkimustulokset vahvistavat ai-
kaisempien tutkimusten havaintoja. Monissa eurooppalaisissa tutkimuksissa on ilmennyt, etta
ME/CFS:aa sairastavien henkildiden terveys ja toimintakyky ovat keskimaéarin heikompia ja elaman-
laatu huonompi kuin muun vaeston, ja sairastuneet ovat kohdanneet hankaluuksia diagnoosin ja

asianmukaisen hoidon seka taloudellisen ja sosiaaliturvan saamisessa.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella sairauden diagnosointi on ollut Suomessa kirjavaa: suurin
osa kyselyyn vastanneista henkil6ista oli kdantynyt yksityisten terveyspalveluiden puoleen sen sel-
vittdmiseksi, mista heidan oireensa johtuvat, ja monien vastaajien diagnoosit olivat suhteellisen tuo-
reita. Diagnoosi- ja hoitoprosessia tulisi sujuvoittaa ja yhtenaistéd& koko maassa. ME/CFS-konsen-
sussuosituksen mukaisesti ME/CFS-potilaita tulisi hoitaa yksil6llisesti ja moniammatillisesti. Jo
vuonna 2015 Duodecimin p&akirjoituksessa suositeltin ME/CFS:aén erikoistuneiden osaamiskes-
kusten perustamista, mutta edelleen suositusten mukaiset alueelliset yksikot puuttuvat monilta hy-
vinvointialueilta (Ruuskanen & Salokangas 2015). Terveydenhuollon ammattilaisten kouluttaminen
ja hoitosuositusten yhtendinen toteuttaminen olisivat tarkeita, jotta ME/CFS:84 sairastavat henkil6t
saisivat laadukasta ja yhdenvertaista hoitoa koko maassa.

Positiivista oli, etta tutkimuksen osallistujat arvioivat sairautensa vaikeusasteen keskimaarin lievem-
maksi kuin ME/CFS:aa sairastavat henkilét muissa maissa. On kuitenkin huomioitava, etta sairau-
teen liittyva uupumustaipumus on todennakdisesti vahentanyt vaikeaoireisten henkildiden vastaa-
mista. Lahes puolet vastaajista arvioi, ettd sairaus rajoittaa heidan toimintakykyaan huomattavasti,
ja he tarvitsevat ulkopuolista apua. Myds ME/CFS:n lieva muoto merkitsee huomattavia vaikeuksia

sairastuneiden arjessa, se voi tarkoittaa jopa 50 % ty0- ja toimintakyvyn menetysta verrattuna
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sairautta edeltdvéaan aikaan. Lisaksi sairauden oireet aaltoilevat paljon, paaosin lievaoireinenkin
henkil6 saattaa huonompina paiviné olla vuoteenomana. Jatkossa olisi hyva tutkia suomalaisten lie-
vempien sairauden asteiden taustaa. ME/CFS-potilailla validoidun DSQ-PEM-kyselyn mukaan yli
viidenneksella tutkimuksen osallistujista PEM-oireet eivat tayttaneet ME/CFS:n diagnostisia kritee-
reitd. On mahdollista, etta lievien tapausten suuri osuus selittyy osittain virheellisilla ME/CFS-diag-
nooseilla, ja/tai silla, ettd DSQ-PEM-kysely on kliinisen oirekuvan taydentaja, eik& yksistaan toimi
diagnoosin asettamisessa. Diagnoosi tulisikin aina asettaa ME/CFS-konsensussuosituksessa esi-

tettyjen kriteerien mukaisesti.

ME/CFS:&aé sairastavien henkildiden taloudellinen tilanne oli selvasti heikompi kuin suomalaisilla
keskimaarin. Toiminta- ja tyokyvyn tukeminen olisi tarkeaa, silla suurin osa kyselyyn vastanneista oli
tyottdmana tai sairauslomalla, alle neljannes kavi téissa. Tybelamaan osallistumista voisivat helpot-
taa esimerkiksi joustavat tyojarjestelyt, etatydmahdollisuudet ja osittainen tyokyvyttdmyyseléke, ja
tydterveyshuollon osuutta tulisi tdssa vahvistaa. Sairaudenaikaisen sosiaaliturvan saamisen tulisi
olla joustavampaa, jotta sairastuneiden vahaiset voimavarat eivat kuluisi taisteluun etuuksista. Myos
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen tuen seka apuvalineiden saamista olisi syytd sujuvoittaa.
ME/CFS:aa sairastavien henkildiden oireiden pahenemista ehkaisisi rauhallinen ymparist6, jossa
aisti-, rasitus-, ja muut kuormitustekijat ovat tasolla, joka ei pahenna sairautta. Tama tulisi huomioida

hoitotilanteissa seka julkisia palveluita ja tiloja suunniteltaessa.

ME/CFS:n tutkimiseen tarvitaan lisda resursseja, ja Suomeen olisi syyta saada ME/CFS-diagnoosin
saaneista henkildista potilasrekisteri. Potilasrekisterin avulla tutkimuksia olisi mahdollista suunnata
potilasjoukolle tarkemmin. Tulevissa tutkimuksissa olisi hyva selvittdéd myods diagnoosiviiveen merki-
tysté sairauden ennusteelle seka sairauden laukaissutta tekijaa, jos sellainen on tiedossa. Lisaksi
tulisi pyrkia saamaan mukaan enemman myds vakavammista oireista karsivia ME/CFS:aé sairasta-
via henkiloita. On tarkeas, etteivat ME/CFS:4a sairastavat henkilot paatyisi tilanteeseen, jossa eivat
saa hoitoa tai sosiaalipalveluita ja -turvaa. Pyrkimyksena tulisi olla edistdd ME/CFS:44 sairastavien
henkildiden tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta koko maassa.
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Liite 2. ME/CFS-tutkimuksen osallistujien (N = 308) arvio yleisesta terveydestaan PROMIS®
Yleinen terveys -mittarilla.

PROMIS® Yleinen terveys -mittarin vastaukset

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Sanoisitko, etté terveytesionyleensa: |7 142 124
(m) Sanoisitko, etta eldmanlaatusi on yleensa: |14 149 78
(f) Sanoisitko, etta fyysinen terveytesi on yleensa: 127 150
Millaiseksi arvioisit kkisen t iyl a, kut ielialasi
(m) Millaiseksi arvioisi psyy llsen erveytgsweensa uten mielialasi ol 37 122 30
ja ajattelukykysi?
Millaiseksi arvioisit t i sosiaali Emaan
(m) Millaiseksi aI’VI-OISI‘ yytyvys_yytem sosiaaliseen eldmaan ja 2 a4 112 82
ihmissuhteisiisi yleensa?
Millaiseksi arvioisit suoriutumistasi tavallisista sosiaalisista toimistasi
) leistasi vl 47 (Tama sisltad toimet kotona, ty6ssa j
jarooleistasiyleensd? (Tam4 sisaltaa toimet kotona, tydssé ja 16 129 103

yhteisoissa seka vastuut vanhempana, lapsena, puolisona,
tyontekijana, ystavana jne.)

(f) Missa maarin pystyt suoriutumaan paivittaisista fyysisista
toimistasi, kuten kavelysta, portaissa kulkemisesta, ruokakassien 26 88 92 18
kantamisesta tai tuolin siirtdmisesta? *

(m) Miten usein sinua ovat vaivanneet tunne-elaman ongelmat kuten 29 72 89 14
ahdistuksen, masentuneisuuden tai artymyksen tunteet? **
(f) Miten arvioit uupumustasi keskimaarin? *** 117 141 49

(f) Millaiseksi arvioit kipusi keskimaarin? ****  § 18 76 95

W Eivastausta [OErinomainen [@Oikeinhyvd m@Hyva MTyydyttdvd mHuono

(f): Yleinen fyysinen terveys -summapisteiden vaittdma.

(m): Yleinen mielenterveys -summapisteiden vaittama.

* Arvioitu asteikolla: Taysin / Enimmakseen / Jossain maarin / Vahan / En ollenkaan.

** Arvioitu asteikolla: Ei koskaan / Harvoin / Joskus / Usein / Koko ajan.

** Arvioitu asteikolla: Ei uupumusta / Véhainen / Kohtalainen / Voimakas / Hyvin voimakas.

*% Arvioitu VAS-kipujanan asteikolla 0-10, joka on luokiteltu edelleen seuraavasti: O (Ei kipua) / 1-3 / 4—6 / 7-9 / 10 (Pahin kuvitelta-
vissa oleva kipu).
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