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Tiivistelma

Kroonisen vasymysoireyhtymaan (ME/CFS) liittyva uutisointi nousi uudella tavalla esiin
koronapandemian puhkeamisen myo6ta. Koronavirus voisi laukaista joillekin ihmisille
vasymysoireyhtyman, silla tauti alkaa usein dkillisesti akuutin infektion jalkeen. Myds koronaviruksen ja
ME/CFS:n aiheuttamissa taudeissa on samankaltaisuuksia, kuten pitkdan kestavaa vasymysta, lihas- ja
luukipuja seka unihairioita.

Artikkelissa tarkastelemme ME/CFS-tautia sairastavien kokemuksia alkuvuoden 2020 poikkeustilan
aikana. Tutkimuksen aineisto koostui 531 vastauksesta toukokuiseen verkkokyselyyn, joista 186
vastaajaa oli merkinnyt olevansa perusterveitd ja 20 sairastavansa ME/CFS-oireyhtyma&a. Kysely sisélsi
strukturoituja ja avoimia kysymyksia terveydestd, toimintakyvysta ja elamantilanteesta seka vastaajan
nakemyksid koronapandemian rajoitustoimien vaikutuksista omaan ja laheisten eldmaan valmiuslain
aikaan. Verkkokyselyvastausten perusteella ME/CFS:43 sairastavat kokivat enemman vaikeuksia kaikilla
toimintakyvyn osa-alueilla ja arvioivat elamantilanteensa heikommaksi kuin aineiston perusterveet
vastaajat.

Kyselyyn vastanneista vasymysoireyhtymaa sairastavista viisi henkil6a haastateltiin puhelimitse kesa-
heindkuussa 2020. Haastatellut kuvasivat, kuinka rajusti muutokset tuntuivat toimintakykya heikentavan
sairauden kanssa eldvien arjessa. Koronatilanteen jatkuessa haastatellut pelkasivat osatyokykyisten
tyollistymisen vaikeutuvan entisestaan. Kokemusten perusteella kroonista vasymysoireyhtymaa
sairastavien tilanne pitaisi huomioida erityisesti niin poikkeusolojen aikana kuin sen jalkeen.

Ydinviestit
e Koronapandemia ja sen rajoitustoimet e ME/CFS:44 sairastavat kuvasivat huolia
koettelivat ihmisia eri tavoin. Ongelmat toimeentulon ja talouden, arjen sujumisen,
kasaantuivat erityisesti terveysongelmista tyokyvyn ja terveyden suhteen.
karsiville. e ME/CFS -tautia ja sen diagnosointia tulisi
e ME/CFS:44 sairastavat kokivat enemman jatkossa tehda tunnetummaksi, jotta potilaat
vaikeuksia ja arvioivat eldmantilanteensa padsisivat hoidon ja tukien piiriin.

heikommaksi kuin perusterveet vastaajat.
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Johdanto

Tolkuton vasymys, energian puute, loppuun ajettu tai sumuinen olo, ei pysty seisomaan edes muutamaa
minuuttia, pulssi tihentyy ja sydan lyo lujaa, niin vasynyt, ettei jaksa puhua — krooninen
vasymysoireyhtyma eli ME/CFS-tauti (myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome) voi
pahimmillaan ajaa ihmisen taysin toimintakyvyttomaksi petipotilaaksi (Ruuskanen & Salokangas 2015).
Fyysinen ja kognitiivinen uupumus vaikuttavat vahvasti myds keskittymiskykyyn ja kykyyn hoitaa
jokapaivaisia askareita, kuten omasta kunnosta ja terveydesta huolehtimiseen seka lyhyiden matkojen
kavelyyn. Suomessa sairaita on arvioitu olevan 10 000-50 000, joista valtaosa on ilman diagnoosia ja
asianmukaista hoitoa (emt). Sairauden yleisyys aikuisvdestossa on arvioitu olevan 0,1 ja 0,5 prosentin
vililla. Yhdysvaltain tautikeskuksen (CDC, 2020) mukaan ME/CFS:&4 sairastavia olisi maailmanlaajuisesti
17-24 miljoonaa.

Ladketieteellisessa yhteisOssa, paavaeston keskuudessa tai jopa potilasryhmissa ei ole juurikaan
yksimielisyyttd sairauden luonteesta. Tauti laukeaa usein elimist6a voimakkaasti kuormittavasta
fyysisesta tai psyykkisesta tekijasta. Yksi teoria on, etta tila jatkuu tulehdustilana elimiston
puolustusreaktiona, niin sanotusti autoimmuunisairautena (Lumio 2020). ME/CFS:34 on luonnehdittu
my0s kroonisen keskushermoston tulehdussairautena tai solutason energiatuotannon hairiona.
Laukaisevina tekijoina voivat olla erilaiset infektiot, kuten mononukleoosin aiheuttavaa Epstein—Barrin
virus, herpes- tai maksatulehdusvirus seka bakteereista peraisin oleva mykoplasmaa, borreliaa tai Q-
kuumetta aiheuttava riketsia. Tata nykya infektioihin suunnatut antibiootti-, virus- tai sienilddkehoidot
eivat ole lievittaneet ME/CFS:n oireita, eikda mikdan hoito ole osoittautunut yksiselitteisen tehokkaana.
(emt.)

Taudin syy on viela tuntematon ja sen patofysiologia tunnetaan huonosti. ME/CFS ja sen kriteerist6t
ovat maailmalla edelleen hyvin kiisteltyja. Tautia luokiteltiin vielda 1980-luvulla psykopatologiseksi
hairioksi (Byrne 2020) tai hysterian aiheuttamaksi (Lim et al. 2020). Krooniseen vasymysoireyhtymaan
suhtautumista kuvaa se, ettd tautia on kutsuttu "juppien flunssana”, keskiluokkaisen vaeston
luulotautina (Byrne 2020). ME/CFS on huomattavasti yleisempi (3:1) naisilla ja sairastumisaika on nuori
aikuisuus tai varhainen keski-ikd (Lumio 2020).

ME/CFS-potilaat karsivat muiden muassa keskushermoston ja autonomisen hermoston seka
immunologisista muutoksista (esim. Komaroff 2019). Potilailla on havaittu myos heikentyneen limbisen
jarjestelman, hypotalamuksen ja aivolisdkkeen yhteistoimintaa. Neuroinflammaatio eli hermoston
tulehdustila saattaa puolestaan vaikuttaa ruokahalun ja liikkkumisen vahenemiseen ja unen
lisddntymiseen (Liira 2019). ME/CFS:43 sairastavien (tappaja)solujen on laboratoriotutkimuksissa
todettu toipuvan huonosti, kun niita altistetaan stressille.
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Diagnostisia kriteerist6ja ja sen ICD-10-tautiluokitusta on sdddetty useaan otteeseen (esim. Carruthers &
Sande 2003; Melvin 1986). Yhdysvaltain kansallinen ldaketieteellinen akatemia (Institute of Medicine,
IOM) julkaisi vuonna 2015 ME/CFS-potilaiden kannalta merkittavan raportin, jossa kuvattiin taudintila ja
sen diagnostiset kriteerit. Beyond Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an
lliness -raportin (2015) mukaan potilaalle voidaan diagnosoida ME/CFS, jos hdn kokee voimakasta
normaalia toimintaa heikentdvaa vasymysta vahintdan kuuden kuukauden ajan; vakavia kroonisia oireita
ilmenee rasituksen jalkeen; unen jalkeen tuntee epavireyttad; jos karsii kognitiivisista muutoksista tai
vaikeuksista istua tai seisoa pystyasennossa.

CFS:a4 sairastavien ja perusterveiden ihmisten on todettu eroavan keskimaarin toisistaan useiden
biologisten seikkojen suhteen: eroja on todettu aivojen kuvantamistutkimuksissa, selkdydinnesteen
koostumuksessa, tulehdusta ja immunologiaa mittaavien laboratoriotutkimusten tuloksissa ja joidenkin
bakteerien ja virusten vasta-aineiden |6ydoksissa, elimiston kortisonituotannossa ja
sokeriaineenvaihdunnassa sekd lammonsaatelyssa ja uni-valverytmissa (Lumio 2020).

Vuonna 2019 Arjen toimintakyky -hankkeessa tehdyn kartoituksen (Ahonen & Aranko 2019) mukaan
ME/CFS:43 sairastavat kokivat merkitsevasti enemman vaikeuksia kaikilla toimintakyvyn osa-alueilla kuin
saman ikdiset terveet henkil6t. Toimintakykya rajoittavat tekijat liittyivat selviytymiseen paivittaisessa
ty6ssa tai opiskelussa, osallistumiseen harrastuksiin ja sosiaalisiin tapahtumiin. Myds unensaantiin,
virkeyteen ja kipuun liittyvat vaikeudet olivat yleisia sairausprofiilille.

Kati Ahonen ja Arno Aranko kutsuvat blogissaan (2019) vasymysoireyhtymaa sairastavia valiinputoajiksi,
silla tauti ei kuulu mihinkdan lddketieteen erikoisalaan, sen oireet ovat usein epamaaraisia eika
diagnostista testia vield ole. Infektiotautiopin emeritusprofessori Olli Ruuskasen ja psykiatrian
emeritusprofessori Raimo Salokankaan mukaan (2015) osa lddkareista uskoo, ettei sairaus ole
todellinen. ME/CFS:33 ei pitaisi myoskaan sekoittaa masennukseen tai tydelaman ylikuormitukseen
(Coetzee et al. 2019).

Vasymys ja muut oireet eivat pelkastaan vaikeuta potilaan ammatillista ja sosiaalista toimintaa, vaan
vaikuttavat myos taloudelliseen parjaamiseen (Lumio 2020). On arvioitu, ettad kolme neljasta ME/CFS-
potilaasta on tyokyvyton ja ainoastaan neljannes kykenee t6ihin, osa heistakin vain osa-aikaisesti
(Ahonen & Aranko 2019). Tulkinta toimintakyvysta maarittaakin pitkalti sairastuneen toimeentuloa, kun
monet tyokyvyttomat potilaat velvoitetaan toimimaan tyokykyisen tavoin. ME/CFS-diagnoosilla on usein
vaikea saada sairausetuuksia, ja jatkuva tukien hakeminen voi kuormittaa potilasta entisestaan.

Vaikka tautiin ei viela tiedetd parannuskeinoa, sita etsitdan ympari maailmaa. Eri |lddketieteiden rajoja
ylittavia tutkimuskeskuksia on perustettu esimerkiksi Harvardin, Stanfordin, Montrealin ja Uppsalan
yliopistoihin. Naissa tutkijaryhmat pyrkivat maarittelemaan ME/CFS:n molekyylipohjaa, luomaan
toimivaa diagnostiikka- ja l1adkeseulontatekniikkaa, kehittdamaan hoito- ja parannuskeinoja seka
maarittelemaan taudin taustalla olevia perinndllisia tekijoita.
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Poikkeava vuosi on kohdistanut katseita poikkeavaan tautiin

Loppuvuodesta 2019 Kiinasta pandemiaksi levinnyt koronavirus jarisytti uudella tavalla maailmaa ja johti
Suomessakin poikkeusoloihin ja valmiuslain kdytt66n maalis-kesdkuussa 2020 (Moisio 2020).
Maailmanlaajuisesti tautiin oli syyskuun alkuun mennessa kuollut 857 077 ihmista ja tartunnan saanut
yli 25 miljoonaa (John Hopkins Coronavirus Resource Center 2020), kotimaassa taas taudin
ensimmaiseen aaltoon oli 2.9.2020 mennessa raportoitu 335 kuolemaa ja todennettu 8 161
koronavirustapausta (THL 2020). Viruksen aiheuttamasta taudista parantuneita arvioitiin olevan noin 7
350, eli yli 90 prosenttia todetuista tartuntatapauksista.

Koronapotilailla on havaittu kuukausia kestavaa vasymysta ja kroonista vasymysoireyhtymaa
muistuttavia pitkakestoisia oireita (Carfi et al. 2020), joka on saanut ME/CFS:33 tutkineet l33karit
huolestumaan pandemian sisdisestd pandemiasta (Ducharme 2020). Joidenkin tutkijoiden mukaan (Crist
2020; Tucker 2020) koronavirus voisi aiheuttaa potilaissa myds ME/CFS:33, silld virusinfektioiden on
havaittu altistavan taudille. Koronatauti voi aiheuttaa kuukausia kestdavaa uupumusta ja tehohoidossa
olleilla potilailla on havaittu). Myds Suomessa koronavirusinfektion jalkeen on raportoitu kroonista
vasymysoireyhtymaa muistuttavia oireita, kuten pitkittynytta vasymysta, kipuja ja hengenahdistusta
(Helsingin Sanomat 2020). Varsinaista ndyttda koronavirustartunnan ja krooninen vasymysoireyhtyman
valilld ei tosin vield vuoden 2020 aikana kyetty vahvistamaan, silla ME/CFS kyetaan diagnosoimaan vasta
kun syvaa uupumusta on kestanyt vahintdaan puoli vuotta.

Tutkimuskysymyksenad pohdimme tassa artikkelissa sita, miten poikkeustila vaikutti erityisesti
henkil6ihin, joilla on arkea olennaisesti hankaloittava ME/CFS-tauti. Tutkimuksen tavoitteena oli antaa
4ani ME/CFS:a3 sairastaville ja kysyd miten koronaviruspandemiaa seurannut poikkeustila vaikutti
potilaiden eldaman eri osa-alueisiin, toimintakykyyn ja arkeen. Taman lisaksi kartoitimme, kuinka hyva-
tai huono-osaisiksi vastaajat kokivat itsensa ja miten poikkeuskevat vaikutti vastaajien toimeentuloon.
Lopuksi selvitimme, mitka olivat potilaiden selviytymiskeinoja koronapandemian asettamiin haasteisiin.

Aineisto ja menetelmat

Kerdasimme ME/CFS-potilaiden tiedot aineistosta, jolla kartoitettiin koronaviruspandemian aiheuttaman
poikkeustilan vaikutuksia jarjest6jen tavoittamiin henkil6ihin. Kysely oli valtakunnallinen ja vapaasti
levitettdvissa verkostoissa, kuten sosiaalisessa mediassa, sdhkopostilistoilla tai verkkosivuilla. Webropol-
verkkokysely kerasi 21 jarjeston kautta 8.5.—2.6.2020 yhteensa 548 vastausta. Testimielessa
vastanneiden poistamisen jalkeen aineisto koostui 531 vastauksesta. Kysely sisalsi strukturoituja ja
avoimia kysymyksia terveydestd, toimintakyvysta ja elamantilanteesta seka vastaajan nakemyksia
koronapandemian vaikutuksista omaan ja ldheisten elamaan. Verkkokyselyn lopussa oli mahdollista
jattaa puhelinnumero, mikali vastaaja toivoi, etta hanta haastatellaan puhelimitse. 84
puhelinnumeronsa jattaneesta tavoitettiin 65 henkil6a, jotka haastateltiin padosin kesd-heinakuussa
2020.
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Poimimme ME/CFS:&3 sairastavien vastaukset (n=20) sen perusteella, ettd vastaaja oli merkinnyt
sairastavansa CFS/ME-tautia kysyttdessa Onko sinulla jokin sairaus tai muu vaikeus, joka olennaisesti
haittaa selviytymistdsi arjessasi? Kyseisistd vastaajista enemmisto eli 16 henkil6a (80 %) koki kuuluvansa
koronaviruksen riskiryhmaan, kun taas kolme (15 %) ei ollut varma ja yksi (5 %) ei mieltanyt kuuluvansa
riskiryhmaan.

Kyselyn kysymyksista tarkastelimme itsensa ME/CFS-tautia sairastavaksi merkinneiden vastaajien
vastauksia, jotka koskivat omaa tilannearviota elamén eri osa-alueilla (asuminen, perhesuhteet, muut
ihmissuhteet, liikunta, kuntoilu, ulkoilu, elamanlaatu kokonaisuudessaan, onnellisuus, toimeentulo ja
talous, tyo tai opiskelu, arjen sujuminen, fyysinen terveys, psyykkinen mielenterveys), menojen
kattamista kotitalouden tuloilla viimeisen 30 pdivan aikana sekd kokemusta huono -tai
hyvdosaisuudesta. Vastaajien toimintakykya kartoitettiin PARADISE24fin-kyselylla.

Vertasimme ME/CFS:43 sairastavien kyselyvastauksia niiden vastaajien vastauksiin, jotka merkitsivat
itsensa perusterveiksi (n=186). Muodostimme perusterveiden ryhman silld periaatteella, ettd he eivat
kuuluneet sairauden vuoksi koronaviruksen riskiryhmaan, eika heilla ollut sairautta tai muuta vaikeutta,
joka olennaisesti haittasi selviytymista arjessa. Tarkastelimme ryhmien valisiad eroja kayttden t-testia ja
Fischerin eksaktia testia SPSS26-ohjelmistolla.

Tarkastelimme laadullisin menetelmin avoimia vastauksia, joissa kysyttiin viimeaikaisesta poikkeavasta
elaméantapahtumasta ja poikkeustilan vaikutuksista taloudelliseen tilanteeseen. Selvitimme avoimista
vastauksista vastaajien kokemuksia poikkeustilasta.

Kaytimme puhelinhaastatteluissa puolistrukturoitua haastattelurunkoa ja syvensimme niissa tietoa
muun muassa siitd, kuinka haastateltavien eldama on muuttunut poikkeustilan my6ta, mika on
jarjestotoiminnan merkitys, minkalainen tukiverkosto tarjoutui poikkeustilan aikana ja millaisia tunteita
esiintyi rajoituksien purkamisen jalkeen. Haastatelluista viisi kertoi sairastavansa vasymysoireyhtymaa.
Naista haastatteluista kolme aanitettiin ja kahdesta tehtiin tarkat muistiinpanot haastattelun jalkeen.
Olemme jaotelleet avoimissa vastauksissa ja haastatteluissa esiintyneitd teemoja eri aihepiireihin
sisdllénanalyysilla (Eskola & Suoranta 2014).

Tulokset

Poikkeustila muutti arkea eri tavoin

Perusterveiden ryhmaéan verrattaessa ME/CFS-potilaat olivat jo ennen poikkeustilaa kokeneet vaikeuksia
yllapitaa perheen ulkopuolisia ihmissuhteita, ja tilanne oli heidan arvionsa mukaan huonontunut
entisestdadn poikkeustilan aikana (taulukko 1). He arvioivat myds arjen sujumisen ja fyysisen terveyden
merkitsevasti heikommaksi: ME/CFS:43 sairastavilla vastaajilla oli perusterveita heikompi arvio myos
lilkunnan, kuntoilun ja urheilun, tyon tai opiskelun seka kokonaisuudessaan eldamanlaadun suhteen.
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Taulukko 1. Arvio omasta tilanteesta eldman eri osa-alueilla (min 4=tilanne on erittdin huono; max
10= tilanne on erinomainen tai asia on erinomaisesti hallinnassa) toukokuussa 2020 ja ennen
poikkeustilaa, keskiarvo, hajonta, t-testi ja sen merkitsevyys.

Perusterveet ME/CFS-tauti
(n=186) (n=20)
ka sd ka sd t p
Asuminen Nyt 9,1 1,2 8,5 1,0 2,23 0,027
Ennen 9,2 1 8,8 0,9 1,90 0,058
Perhesuhteet Nyt 8,5 1,3 8,3 1,6 0,68 0,500
Ennen 8,7 1,2 8,6 1,6 0,29 0,821
Muut ihmissuhteet Nyt 7,5 1,5 6,2 1,4 3,43 0,001
Ennen 8,3 1,2 7,3 1,6 3,51 0,011
Liikunta, kuntoilu, ulkoilu Nyt 7,5 1,5 6,0 1,8 4,43 0,000
Ennen 7,9 1,4 6,2 1,8 5,04 0,000
Eldmanlaatu kokonaisuudessaan | Nyt 7,8 1,2 6,5 1,3 4,18 0,000
Ennen 8,4 1,1 6,9 1,4 5,36 0,000
Onnellisuus Nyt 7,8 1,3 7,0 1,7 2,53 0,012
Ennen 8,3 1,1 7,5 1,5 3,10 0,002
Toimeentulo ja talous Nyt 8,1 1,5 6,4 2,0 4,62 0,000
Ennen 8,3 1,3 6,9 1,7 4,58 0,000
Ty6 tai opiskelu Nyt 7,7 1,7 5,4 1,8 5,70 0,000
Ennen 8,2 1,4 5,7 1,9 6,96 0,000
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Perusterveet ME/CFS-tauti
(n=186) (n=20)
ka sd ka sd t p
Arjen sujuminen Nyt 8,2 1,2 6,8 1,2 4,77 0,000
Ennen 8,6 1,0 7,0 1,4 6,37 0,000
Fyysinen terveys Nyt 8 1,2 5,7 1,1 8,06 0,000
Ennen 8,3 1,1 6,0 1,4 8,73 0,000
Psyykkinen (mielen)terveys Nyt 7,9 1,4 7,7 1,6 0,72 0,474
Ennen 8,5 1,1 8,1 1,1 1,77 0,079

Kyselyn avointen vastausten perusteella ME/CFS:&43 sairastavat vastaajat olivat huolissaan omasta
jaksamisestaan. My0s haastattelujen perusteella poikkeusarki koetteli jaksamista. Yksi haastateltavista
kertoi jaksamisensa olevan aarimmillaan kouluikaisten lasten oltua koko kevaan kotona etdakoulussa.
Haastateltava kuvasi itseddn niin vasyneeksi, ettei jaksanut hakea apua. Tilannetta hankaloitti se, ettei
lahiomaisilta saanut apua: puoliso oli sairas, oma aiti kuului koronariskiryhmaan ja osa perheesta asui
toisessa maassa, jonne ei rajoitusten vuoksi pdassyt matkustamaan kevaalla. Haastateltava kuvailee
omin sanoin poikkeusoloja raskaaksi ja kaoottiseksi:

“Kun tulee tdllainen poikkeustilanne, kuten korona, niin se vetdisee aika nopeasti
sellaiseen tilanteeseen, ettei pysty tekemdéin endd mitééin. Et ensin yrittéd hoitaa kaikki
ylimddrdiset asiat, niin sit kun kaikki menee siihen niin ei sitten jaksa tehdd mitddn. Sen
takia meiddn kannalta korona oli aika raskas kokemus. Se vei aika paljon kaikenlaisia
asioita taaksepdin.”

Koettelemukset eldman eri osa-alueilla vaikuttivat myos toimintakykyyn. Psykososiaalisia vaikeuksia
kartoitettaessa ME/CFS-tautia sairastavilla oli korkeampi PARADISE24fin-pisteiden keskiarvo kuin
kyselyyn vastanneilla perusterveilla: potilasryhmalla oli ollut viimeisen 30 paivan aikana merkittavasti
enemman vaikeuksia esimerkiksi arjen toiminnoissa ja hallinnassa, mielialan, sosiaalisen elaman, tiedon
kasittelyn sekd unen kanssa (taulukko 2). Haastatellut kuvasivat, kuinka poikkeavan arjen muutokset ja
organisoituminen veivat paljon voimavaroja.
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Taulukko 2. PARADISE24fin kokonaiskeskiarvo ja teema-alueiden kesiarvot (min 0=ei vaikeuksia; max
4=erittiin suuria vaikeuksia/en selviydy); keskiarvo, hajonta, t-testi ja sen merkitsevyys.

Perusterveet ME/CFS-tauti

(n=186) (n=20)

ka sd ka sd t p
Paradise ka 0,67 0,47 Paradise ka 1,58 0,60 -8,04 0,000
Arjen 0,37 0,45 Arjen toiminnot | 1,52 0,72 -10,12 0,000
toiminnot
Mieliala 1,06 0,74 Mieliala 1,63 | 0,63 -3,26 0,001
Arjen hallinta 0,62 0,55 Arjen hallinta 1,21 | 0,69 -4,42 0,000
Sosiaalinen 0,61 0,57 Sosiaalinen 1,58 0,64 -7,13 0,000
elama elama
Tiedon 1,06 0,71 Tiedon kasittely | 1,59 0,91 -6,96 0,000
kasittely
Uni (4) ja Kipu 1,25 0,97 Uni (4) ja Kipu 2,32 | 0,95 -7,28 0,000
(2) (1)

Talouskysymykset huolettavat poikkeustilan aikana

Kysyttaessa hyva- ja huono-osaisuudesta ME/CFS-tautia sairastavat vastaajat kokivat itsensa suhteellisen
huono-osaiseksi verrattuna perusterveisiin vastaajiin (taulukko 3). Tata selitti esimerkiksi taloudellinen
tilanne seka arvio omasta tydsta ja opiskelusta: ME/CFS:43 sairastavien arvio oli perusterveisiin
verrattuna huomattavasti heikompi sekd ennen koronapoikkeustilaa ettad sen aikana (taulukko 2).

ME/CFS:43 sairastavista kolme neljdsosaa koki kotitalouden menojen kattamisen viimeisen 30 pédivdn
aikana melko tai erittdin hankalaksi, kun taas terveillad vastaajilla oli huomattavasti vaihemman
hankaluuksia kattaa menoja (taulukko 3). ME/CFS:44 sairastavista kuusi mainitsi olevansa palkkatydssa
(sdannollisessé tai osa-aikaisessa tydssa tai yrittdjana). Perusterveista tydssakayvien osuus oli 108, eli yli
puolet vastaajista.
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Taulukko 3. Kotitalouden menojen kattaminen ja kokemus hyva- ja huono-osaisuudesta

Perusterveet ME/CFS-tauti
(n=186) (n=20)
n % n %

Kotitalouden menojen kattaminen viimeisen 30 vrk aikana

Erittdin hankalaa/Hankalaa 17 9 9 45
Melko hankalaa 22 12 6 30
Melko helppoa 44 23 0 0

Erittain helppoa/Helppoa 104 56 5 25

Kokemus hyva- ja huono-osaisuudesta
(Erittdin) huono-osainen 27 14 16 73

(Erittdin) hyvaosainen 166 89 6 27

Avovastausten perusteella poikkeustila on vaikuttanut taloudelliseen tilanteeseen siten, ettda moni
ME/CFS:43 sairastavista oli kevdédn aikana menettanyt tuloja tai tulonldhteitad esimerkiksi tydkeikkojen
peruunnuttua. Vastaajista yhden oli pitdnyt auttaa taloudellisesti omia aikuisia lapsiaan, ja toinen oli
joutunut kdymaan yksityisella 1aakarilla, kun julkisia palveluita supistettiin viruksen leviamisen
ehkaisemiseksi. Haastattelujen perusteella poikkeustila on lisannyt taloudellista epdavarmuutta.

”Koko ajan on kamppailua selvitd taloudellisesti, tulevat lomautukset vaikeuttavat arkea
vield lisdd ja pelottaa ettd missd mddrin, kun sitd ei vield tiedetd.”

Yksi haastateltavista kertoi, kuinka poikkeustilan aikaan rahatilanne oli ollut pinnalla ME/CFS-
vertaistukiryhman keskusteluissa. Osatyokyvyttdmana tyéllistyminen oli jo ennen poikkeustilaa ollut
hyvin haastavaa. Toinen haastateltava kuvasi, kuinka pienemmilta paikkakunnilta oli vaikea I6ytaa omaa
ammatillista kokemusta vastaavaa tyota, jota voisi sairauden takia tehda osa-aikaisesti. Koronatilanteen
jatkuessa pelattiin tyollistymisen vaikeutuvan entisestaan.
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“Kun ei pddse sairauspdivérahalle, kuntoutukseen, kuntoutustuelle tai elékkeelle ja pitdis
vaan kuulemma pyrkid téihin, mutta ei tdssd poikkeustilassa pddse téihin. Et sité ollaan sit
puun ja kuoren viilissd.”

Poikkeustilan myota lisdantynyt taloudellinen ahdinko korostui erityisesti yndessad haastattelussa.
Haastateltavan kuntouttava tydjakso oli paattynyt koronan takia ja hanella oli vaikeuksia
sosiaalietuuksien saamisessa, esimerkiksi palkkatukeen vaikutti tehdyt patkatyot ja tuki jai hyvin
pieneksi. Yleensé sosiaalietuuksien hakeminen osoittautui haastavaksi. Pienikin henkinen tai fyysinen
kuormitus, kuten stressi ja epavarmuus, kostautui vasymyksena ja muina terveysvaivoina.

“Yritetddn tukea toisiamme, mutta ei henkiselld tuella voi syédéd. Kun ei oo endd mitéén
millé ostaa mitddn ja kimppd uhkaa mennd alta ja voimat on ihan lopussa, et ei pddse
henkilé endid sdngystd, niin ei siind endé hirvedsti huumoria meinaa I6ytyd. Me ollaan aika
pohjamudissa nyt. Kylld mé uskon, et mennddn tipun askelin eteenpdin, mutta pelkédn,
kuinka moni meistd joutuu tédssd olemaan ilman mitddn toimeentulotukea ja et meiddt
jétetddn téysin tyhjén pddlle. Kun moni on ollut rahatta ihan kuukausitolkulla, niin mé
pelkddn itsemurhatilastojen nousua.”

Jotain positiivistakin: tukea ja selviytymiskeinoja elamantilanteisiin

Haastatteluissa mainittiin, etta krooniseen vasymysoireyhtymaan liittyvat asiat olivat esilla mediassa
kevaan aikana, esimerkiksi Helsingin Sanomissa. Taudista uutisointia pidettiin positiivisena ja yhden
haastateltavan mukaan yhteys koronaan parantaisi taudin tunnettavuutta ja tata kautta sairastavien
oikeuksia.

“CFS on ristiriitaisesti ymmdrretty tauti. Lahipiirissdni ei ole ketddn, joka sitd sairastaisi tai
ymmdrtdisi kunnolla mitd se on... Ettd saisi ihmisten tietoon, et se on muutakin kuin
sdngyn pohjalla nukkumista. Olisi hyvd, ettd kunnan tydkkdrin, Kelan, vakuutusyhtididen
tasolle sais ymmdirrettévdéksi. Helpottais tosi paljon sen yhteisymmdrryksen ja mulla
toimeentulon kanssa. Ei tarttis tapella Iéékdrintodistusten kanssa.”

Poikkeava kevat mahdollisti my6s uusia asioita. Poikkeustilan aikaan lukuisiin toimintoihin pystyi
osallistumaan kotoa kasin, joka helpotti potilaiden arkea. Kyselyn avointen vastausten perusteella
saavutettavat verkkokurssit ja -palvelut paransivat vastaajien eldamanlaatua.

“Pddsen nyt osallistumaan kauan kaipaamilleni taidekursseille verkossa, mihin
toimintakykyni ei riittdisi livend. Kela mahdollisesti korvaa osan kokonaan etéiterapiana
jéirjestetystd terapiasta, jonka joutuisin maksamaan kokonaan itse ilman koronaa. En
pddse terveyssyistd osallistumaan terapiaan livend.”
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Poikkeustilan aikaan matalan kynnyksen apu osoittautui todella suureksi. Kaksi haastateltavista antoi
paljon kiitosta tukiperheille, jotka ottivat lapset ylimaaraisiksi viikonlopuiksi. Tama antoi potilaille pienen
hengdhdystauon.

“Oman paikkakunnan sosiaalitoimistolle iso hatunnosto, kun saatiin poikkeustilan ajaksi
perhetukea kotia. Tulivat leikittédmddn [lapsia] pari kertaa viikossa. Sen pari tuntia kun on
saanut vetdd henked, niin kyllé se on ollut se apu ja henkireiké.”

Toisaalta verkkokyselyn avointen vastausten perusteella poikkeustila ei vaikuttanut kaikkien ME/CFS:&3
sairastavien arkeen. Koronakevaan aikana oli enemman omaa rauhaa, helpompi keskittya omaan
onnellisuuteen ja tehda asioita, joille ei ole aiemmin ollut aikaa. Yksi haastateltavista kertoi, kuinka
maaseudulla oli helppo viettda korona-aikaa: haastateltava perheineen pystyi liikkumaan vapaasti
pelloilla ja tuottamaan osan ruoastaan itse. Omavaraisuus ja luonto toivat turvaa. Yleensa ottaen
tarkedksi voimaa antavaksi tekijaksi osoittautui se, ettd perheen kanssa pystyi viettdmaan aikaa uudella
tavalla.

Johtopdatokset ja pohdinta

Kyselyvastausten ja haastatteluiden perusteella arkea olennaisesti hankaloittavaa ME/CFS-tautia
sairastavat olivat joutuneet koetukselle koronapandemian takia. Poikkeuskevat oli vaikuttanut
vastaajien eldman eri osa-alueisiin ja arkeen. Aiemman tutkimuksen ja tdman kyselyn muiden tulosten
(Pitkdnen et al. 2020) perusteella poikkeustila koetteli erityisesti jo mielenterveysongelmista
(McCracken et al. 2020) tai muuten terveysongelmista karsivia (Ng et al. 2020; Salari et al. 2020).

Suurista toimintakyvyn vaikeuksista karsivat ME/CFS-potilaat muodostivat aineiston perusterveisiin
verrattuna terveydellisista ja taloudellisista syista haavoittuvassa asemassa olevan ryhman
koronapandemian aiheuttaman poikkeustilan aikaan. Suurin osa verkkokyselyyn itsensd ME/CFS:33
sairastaviksi merkinneistad koki kuuluvansa myos koronariskiryhmaan. Haastattelujen perusteella huoli ja
epdvarmuus koettelivat jaksamista. Terveyshuolien lisdaksi myo6s sosiaalisista suhteista ja arjen askareista
selviytyminen vaikeutui kevaalla.

Vastaajien arviot eldaman eri osa-alueilla vahvistivat aiempia tuloksia potilasryhman arjen vaikeuksista.
Kati Ahonen ja Arno Aranko (2019) kuvailevat blogissaan ME/CFS:a3 sairastavien eldvdan muihin
verrattuna ikdan kuin eri taajuudella oireista johtuvien kehon toimintojen poikkeamien seka
osallistumis- ja suoritusrajoitteiden seurauksena. Tama oli havaittavissa myos haastatteluiden ja
kyselyvastausten perusteella. Omien arviointiensa mukaan ME/CFS:43 sairastavat kokivat enemman
huono-osaisuutta kuin aineiston perusterveet vastaajat.

Poikkeusolot vaikuttivat korostuneesti ME/CFS:a4 sairastavien vastaajien tyotilanteeseen ja
toimeentuloon. Tukien piiriin oli vaikea paasta tai saada osa-aikaisesti suoritettavaa tyota. Taudin
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kuvaan kuuluu, etta pienikin henkinen tai fyysinen kuormitus rasittaa pitkdkestoisesti (Lumio 2020).
Haastattelut vahvistivat epavarmuuden lisdantyneen ja arjen hankaloitumisen poikkeustilassa.
Kuormitusta voi lisdtd entisestdan se, etta vakavista kroonisista oireista karsivat ja tyokyvyttomaksi
itsensa kokevat velvoitetaan toimimaan tydkykyisen tavoin (Ahonen & Aranko 2019).

Kyselyyn osallistuneet ME/CFS:43 sairastavat olivat selvinneet poikkeavasta arjesta lheisten ja
tukipalveluiden avulla. Suhteet perheeseen, lapset ja puoliso olivat tarkeitd voimaa antavia tekijoita.
Poikkeusolojen aikana tarjotut digipalvelut mahdollistivat myos kursseille osallistumisen kotoa, mika
olisi muuten ollut haastavaa petipotilaalle. Vertaistuen merkitys korostuu epavarmoissa tilanteissa
(Umucu & Lee 2020) ja potilaat olivat |0ytdneet toisensa esimerkiksi Facebookin kautta.

ME/CFS:43 sairastavat toivovat, ettd viranomaiset ymmartaisivat taudin luonteen. Tilanne voi pian
muuttua, silla Ladkariseura Duodecimin asettama asiantuntijaryhma laatii parhaillaan Hyva kaytanto -
suositusta (Lumio 2020). Potilaiden, tutkijoiden, kliinikoiden ja lddketieteen ammattilaisten valinen
yhteistyo voi osoittautua tehokkaaksi tavaksi parantaa kasitteellista ymmarrysta taudin luonteesta
(Byrne 2020). Esimerkiksi Suomeen on ehdotettu perustettavaksi osaamiskeskuksia, joissa laakari,
psykiatri ja psykologi voisivat tehda yhteisty6ssa diagnoosin (Ruuskanen & Salokangas 2015).

Oppia voisi ottaa myos naapurimaista, joissa on tutkittu enemman kroonista vasymysoireyhtymaa ja
kokeiltu yhdistelmahoitoja. Esimerkiksi Norjaan perustettiin vuonna 2012 monialainen tutkimusryhma,
johon kuuluu niin infektiolddketieteen, reumatologian, mikrobiologian, psykologian ja toimintaterapian
asiantuntijoita. Tutkimusryhma tutkii seka biologisia etta psykososiaalisia taudintekijéita ja niiden valisia
mahdollisia assosiaatioita. Taman lisdksi he pyrkivat parantamaan tietoutta taudin mekanismeista,
diagnoosista, menetelmien testauksesta, psykososiaalisista tekijoista, potilaiden eldmanlaadusta ja
selviytymisesta seka sairauden kulusta ja toimenpiteiden vaikutuksista (Oslo University Hospital 2020).

Haastateltavat arvioivat, ettd koronaviruspandemia voi lisata maailmanlaajuista kiinnostusta ME/CFS:n
tutkimusta kohtaan. Ruotsissa ME/CFS-tutkimusryhma on kerannyt koronaviruspotilailta aineistoa, joka
voisi mahdollisesti tuoda uutta tietoa kroonisesta vasymysoireyhtymasta (Bjérkman 2020).

Kuten koronatautiin, myés ME/CFS:&an voi sairastua iastd, sukupuolesta tai taustasta rijppumatta.
Trooppisen ladketieteen professori Paul Garner (2020) huomauttaa blogissaan, etta on paljon ihmisia,
joilla pitka toipuminen ei ole vaihtoehto kuten vahemmistot, yksinhuoltajat ja nollatuntisopimuksilla
tyoskentelevat. Esimerkiksi Englannissa on tutkittu, etta etnisyys vaikuttaa pitkalti potilaan
mahdollisuuksiin hakeutua ja saada hoitoja (Bhui et al. 2011). My6s Yhdysvalloissa on nostettu esiin
taudin luokkajakoisuus (Ducharme 2020).

Tulosten yleistettavyytta rajoittaa aineiston koko. Tutkimusta on pidettava laadullisena. Pienen
vastaajamaaran kautta oli kuitenkin mahdollista tavoittaa ja tarkastella ilmion erityispiirteita.
Tulevaisuudessa tarvitaan CFS/ME tautia sairastavien kokemuksista ja avun tarpeista jarjestelmaéllista
tutkimusta, jolla lisdtadn taudin tunnettavuutta. Nain voitaisiin parantaa taudin kanssa elavien arkea
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sekd oikeuksia hoitoon ja sosiaalietuuksiin. Kevaalla 2020 tehty kartoitus vahvistaa, ettd ME/CFS on
edelleen Suomessa ristiriitaisesti ymmarretty tauti.
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