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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kroonista oireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkiloi-
den kayttamia sosiaali- ja terveyspalveluita Suomessa seka heidan kayttokokemuksiaan palve-
luista. Opinnaytetyon toimeksiantajana toimi Suomen Invalidiliitto, jonka tutkimusjohtaja Si-
nikka Hiekkalan kautta sovittiin heidan totetuttamansa tutkimuksen Kroonista vdsymysoireyh-
tymdd (Myalgic encephalomyelitis / Chronic fatigue syndrome) sairastavien henkiléiden ter-
veys ja toimintakyky sekd haasteet esteettomyydessd osittaisesta analysoinnista ja raportoin-
nista.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietamysta oireyhtymaa sairastavien kayttamista palve-
luista ja kuntoutuksesta, jotta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiloilla olisi kaytetta-
vissa ajankohtaista tietoa. Lisaksi tietoa on tarkoitus kayttaa palveluiden kehittamisessa. Ai-
kaisemmin aiheesta tehdyissa tutkimuksissa on kaynyt ilmi, etta ammattilaisten kayttoon tar-
vitaan lisaa tietoa sairaudesta ja sen diagnosoinnista seka hoidosta, silla hoitokaytannot ovat
kirjavia. Taman seurauksena tarjotut palvelut eivat valttamatta ole kohdanneet sairastuneen
tarpeita. Vaikka oireyhtymaa on tutkittu jo kymmenia vuosia, sen laukaisevia tekijoita eika
parantavaa hoitoa ole viela keksitty.

Tutkimuksen kohderyhma on taysi-ikaiset kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavat
henkilot. Kyselyyn vastasi yhteensa 349 henkiloa, joista tutkimukselle relevanteiksi vastauksiksi
paatyi 308 vastausta. Opinnaytetyossa raportoidut tutkimuksen osat koskevat sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kayttoa, niiden saavutettavuutta seka kayttokokemuksia palveluista. Aineisto
analysoitiin Excel-taulukkolaskentaohjelman avulla. Aineiston analyysissa keskityttiin aineistoa
kuvaileviin menetelmiin.

Tuloksista tuli ilmi erityisesti tyytymattomyys laakarin vastaanottopalveluihin. Kaksi kolmas-
osaa vastaajista koki laakarin vastaanottopalveluiden saannin riittamattomaksi tarpeisiinsa
nahden. Toisaalta yksittaisilla henkilgilla kayntimaarat laakarin tai hoitajan vastaanotolla vuo-
den aikana olivat monia kymmenia vuodessa.

Kayttokokemukset eivat poikenneet juurikaan vaestotasolla tehtyjen tutkimusten tuloksista.
Pitkat jonotusajat haittasivat hoidon saantia neljaa viidesosaa vastanneista. Palveluiden kay-
tossa valtaosa vastanneista oli tyytyvaisia erityisesti vuorovaikutukseen ammattihenkiloiden
kanssa.

Tuloksia voi hyodyntaa kehittaessa yhdenmukaista hoitoa ja hoitopolkua kroonista vasymysoi-
reyhtymaa (ME /CFS) sairastaville henkilgille. Tulevaisuudessa palvelujen saatavuuteen ja
myonteisempien palvelukokemusten syntymiseen voisi loytya apua selkean hoitopolun ja sai-
rauteen erikoistuneiden ammattilaisten jarjestamisen kautta. Lisaksi olisi mielenkiintoista tie-
taa, miten esimerkiksi koulutettu sairaanhoitaja voisi vastata oireyhtymaa sairastavien tarpei-
siin ja korvata ainakin osittain laakarille suunnattu vastaanottokaynteja.

Asiasanat: Krooninen vasymysoireyhtyma, Myalgic encephalomyelitis / Chronic fatigue syn-

drome, sosiaali- ja terveyspalvelut, palvelukokemukset
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The purpose of the thesis was to describe the social and health services used by people
with chronic fatigue syndrome (ME/CFS) in Finland and their experiences of using the ser-
vices. The thesis was commissioned by the Finnish Association of People with Physical Dis-
abilities, whose Research Director Sinikka Hiekkala agreed on the partial analysis and re-
porting of their study on the health and functional capacity of people with chronic fatigue
syndrome (Myalgic encephalomyelitis) and challenges in accessibility.

The aim of the thesis is to increase knowledge of the services and rehabilitation used by
people with the syndrome so that social welfare and health care professionals have access
to up-to-date information. In addition, the data will be used in the development of services.
Previous studies on the subject have shown that professionals need more information about
the disease and its diagnosis and treatment, as treatment practices are varied. As a result,
the services provided may not have met the patient's needs. Although the syndrome has
been studied for decades, its triggers and curative treatment have not yet been invented.

The target group of the study are adults with chronic fatigue syndrome (ME/CFS). A total of
349 people responded to the survey, of which 308 were relevant responses. The parts of
the research reported in the thesis concern the use of social and health services, their
accessibility and user experiences of services. The data was analysed using an Excel spread-
sheet program. The analysis of the data focused on methods describing the data.

The results particularly revealed dissatisfaction with doctor's appointment services. Two
thirds of the respondents felt that access to doctor's appointments was insufficient in rela-
tion to their needs. On the other hand, for some individuals, the number of visits to a doctor
or nurse during the year was up to several dozen per year.

User experiences did not differ much from the results of population-level studies. Long
waiting times hindered access to treatment for four-fifths of respondents. In the use of
services, the majority of the respondents were particularly satisfied with the interaction
with professionals.

The results can be used to develop a harmonised treatment and treatment path for people
with chronic fatigue syndrome (ME/CFS). In the future, the availability of services and the
creation of more positive service experiences could be helped through a clear treatment
path and the organisation of professionals specialising in the disease. In addition, it would
be interesting to know how, for example, a trained nurse could meet the needs of people
with the syndrome and at least partially replace doctor's appointments.

Keywords: Chronic fatigue syndrome, Myalgic encephalomyelitis / Chronic fatigue syndrome,
social and health services, service experiences
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1 Johdanto

Suomen sosiaali- ja terveydenhuolto on ollut jo pitkaan kriisissa viivastyneen soteuudistuksen
seka koronapandemian vuoksi. Erityisesti pitkat jonotusajat ovat heikentaneet palveluiden saa-
tavuutta (THL 2023). Hoitovelka on kasvanut, ja jatkuva henkilostovaje seka pitkittyneet tyo-
taistelutoimet ovat yllapitaneet ja kasvattaneet velkaa. Hoitovelkaa ja palveluvelkaa (palvelu-
jarjestelman kykenemattomyytta vastata hoidon ja palvelun tarpeeseen) on kertynyt seka pe-
rusterveydenhuoltoon etta erikoissairaanhoitoon mutta myos sosiaalihuoltoon ja kuntoutuksen
palvelujarjestelmiin (Sosiaali- ja terveysministerio 2023.) Erityisesti mielenterveyspalveluihin

liittyva velka on tunnistettu kaikilla hyvinvointialueilla.

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME / CFS) on edelleen ammattilaisten keskuudessa huonosti tun-
nettu sairaus, johon liittyy moninaisia fyysisia ja psyykkisia oireita. Oireyhtymaan ei ole keksitty
yksiselitteista parannuskeinoa, vaan hoidolla pyritaan yllapitamaan ja edistamaan toimintaky-
kya. Oireenmukaisella hoidolla seka yksilollisella kuntoutuksella tavoitellaan oireiden lievitta-

mista ja hallintaan (Keurulainen ym. 2022).

Kroonista vasymysoireyhtymaa (ME / CFS) sairastavat henkilot kertovat usein, ettei heidan oi-
reitaan pideta terveydenhuollossa todellisina tai niiden ajatellaan olevan psyykkisia. Oireyhty-
man huono tunnettavuus on vaikeuttanut hoidon saamista. Sairauteen liittyvasta oirekuvasta
on ollut pitkaan epaselvyytta ja oikean diagnoosin saaminen on saattanut vieda aikaa (Vataja

2023.) Tarjotut palvelut eivat ole valttamatta kohdanneet sairastuneen tarpeeseen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa ja kuvata kroonista oireyhtymaa (ME/CFS) sairasta-
vien henkiloiden kayttamia sosiaali- ja terveyspalveluita Suomessa, heidan kayttokokemuksiaan
palveluista seka vertailla sosiaali- ja terveyspalvelujen kayttokokemuksia muun vaeston vastaa-

viin palveluihin.

Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata tietamysta kroonista vasymysoireyhtymaa (ME / CFS) sai-
rastavien kayttamista palveluista ja kayttokokemuksista, jotta seka sairastuneille etta sosiaali-
etta terveydenhuollon ammattilaisille saataisiin paivitettya tietoa seka sairastuneet osattaisiin

ohjata tarvittavan tuen ja palveluiden piiriin.



2  Teoreettinen viitekehys

2.1 Krooninen vasymysoireyhtyma

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) on voimakasta vasymysta ja uupumusta aiheuttava sai-
raus, jonka laukaisevaa tekijaa ei tiedeta. Sairaus vaikuttaa elamaan toimintakykya alentavasti
ja elamanlaatua heikentavasti. Keskeisimpana oireena pidetaan syvaa ja lamaannuttavaa uu-
pumusta pienenkin rasituksen jalkeen, jota eivat muut sairaudet selita ja johon lepo ei auta.
(Vataja 2023, Pasternack, Remahl, Ahovuo-Saloranta, Isojarvi, Makinen 2017, 10.) Muita tyypil-
lisia oireita ovat selittamattomat kivut lihaksissa, autonomisen hermoston oireet, kognitiiviset
oireilut kuten aivosumu seka oireiden aaltoilu (Palsternack ym. 2017, 10). Sairautta on tutkittu
jo kymmenia vuosia, mutta sita aiheuttavat tekijat ovat edelleen epaselvia eika parantavaa
hoitoa ei ole (Vataja 2023). Krooninen vasymysoireyhtyma heikentaa psyykkista ja fyysista toi-
mintakykya niin syvasti, etta henkilon tyo, opiskelu ja sosiaalinen kanssakayminen voi loppua
lahes kokonaan (Keurulainen, Holma, Wallenius, Pankalainen, Hintikka, Partinen 2022). Hoidon
ensisikaisena tavoitteena on lievittaa ja hallita oireita (Komulainen, Kukkonen-Harjula, Lauk-
kala, Nuotio, Sipila 2021). Riskitekijoita katsotaan olevan traumaattiset kokemukset, aiempi
masennus, yliaktiivinen elamantapa ja taydellisyyden tavoittelu. Toisaalta myos passiivisuus ja

lilkkunnan valttely ovat riskitekijoita. (Palsternack ym. 2017, 3.)

Suomessa on sairaudesta puhuttaessa ollut laajasti kaytossa termi ”krooninen vasymysoireyh-
tyma”, joka on suoraan kaannetty englannin kielen termista ”chronic fatigue syndrome”. Toi-
nen kaytossa oleva termi on ME/CFS-lyhenne, joka tulee englannin kielen sanoista Myalgic en-
cephalomyelitis / Chronic fatigue syndrome. (Komulainen ym. 2021.) Sairaus on edelleen huo-
nosti tunnettu, ja silla on ollut ajan saatossa monta nimea. Kansainvalisen kaytannon mukaisesti
sairaudesta on kaytetty vuodesta 1988 asti termia Krooninen vasymysoireyhtyma. (Vataja
2023). ICD-luokituksessa sairaus on luokiteltu neurologisten sairauksien alle koodilla G93.3
(Duodecim 2024).

2.2 Oireisto

Oireyhtyman diagnoosin tekemista on hankaloittanut vuosien saatossa epaselva oireisto seka
se, etta oireet saattavat tasmata muihinkin eri sairauksiin, kuten esimerkiksi vakavaan masen-
nukseen (Vataja 2023). Viela ei ole selvilla, mitka tekijat laukaisevat oireyhtyman ja kuinka
nama tekijat aiheuttaisivat oireet. Taudin syntymekanismin epaselvyyden seka elimiston ns.
biomarkkereiden puutteen vuoksi diagnoosia varten tehdyt kriteerit ovat tutkijoiden keskenaan
sopimia. Kaytossa on ollut ajan saatossa useita eri kriteeristoja, mika on hankaloittanut yhte-
naisen kasityksen saamista sairaudesta. (Vataja 2023.) Diagnostiikan kulmakivia on poissulkea
muita vasymysta aiheuttavia sairauksia, silla mitaan yksiselitteista testia ei ole saatavilla. Diag-

noosi perustuu vahvasti oirekuvan arviointiin. (Palsternack ym. 2017, 10.)
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Vasymys, vasyvyys ja toimintakyvyn heikentyma ovat kroonisen vasymysoireyhtyman keskeisim-
mat oireet. Sairauteen liittyy myos usein flunssan kaltaisia oireita, aivosumua, unihairioita,
kipua lihaksissa ja paansarkya ilman elimellisia syita. Yleisia oireita on myos ripuli, pahoin-
vointi, vatsan turpoaminen, painon lasku, aamujaykkyys, silmien tai suun kuivuus, yohikoilu,
korvien humina, huimaus, sydamen rytmihairiot ja alkoholi-intorelanssi. (Palsternack ym. 2017
Fukuda ym 1994 mukaan, 14.) Oirekirjo potilaiden valilla on yksilollinen ja suuresti vaihteleva.
Toimintakyvyn kannalta jatkuvan vasymyksen lisaksi hyvin merkittava oire on kognitiivisten toi-
mintojen eli tiedonkasittelytoimintojen heikentyminen. Potilaat kuvaavat oireita aivosumuna:
paa ei toimi kunnolla, olo on kuin yon yli valvoneella ja samalla olisi viela kova flunssa. Aisti-
herkkyys voi aiheuttaa aanien, valon, kosketuksen ja tuoksujen kokemukset jopa sietamatto-
man tuntuisina ja johtaa jatkuvaan vuodelepoon arsykkeilta piilossa. (Vataja 2023.) Pahimmil-
laan potilaiden toimintakyky on niin huono, etta he ovat vuodelevossa suurimman osan vuoro-

kaudesta (Komulainen ym. 2021).

Krooninen vasymysoireyhtyma tarkoittaa nimensa mukaisesti pitkittynytta, kroonistunutta va-
symysta muiden oireiden lisaksi. Vasymyksella tarkoitetaan toimintakyvyn heikkenemista rasi-
tuksen seurauksena ja siihen liittyy subjektiivinen kokemus uupumisen tunteesta. (Palsternack
ym. 2017, Fischler 1999 mukaan.) Fyysinen vasymys tarkoittaa kyvyttomyytta yllapitaa voiman-
tuottoa toimintakyvyn yllapitamiseksi ja psyykkinen vasymys taas kyvyttomyytta suoriutua ajat-
telua vaativista toimista. Vasymys voi alkaa nopeasti esimerkiksi liitannaissairauden takia tai
hitaasti pidemman ajan kuluessa. Vasyvyys taas tarkoittaa taipumusta joutua vasymyksen tai
uupumuksen valtaan lyhyenkin fyysisen tai psyykkisen rasituksen jalkeen. (Palsternack ym. 2017

Carruthers ym 2011 mukaan, 14.)

Uusin oireyhtyman seulontaan USA:n Institute of Medicinen asiantuntijaryhman tekema kritee-
ristd on selkein mutta samalla taas loyhin (Vataja 2023). Kriteeriston tayttavat myos vaikeaan
masennukseen, tyouupumukseen tai MS-tautiin sairastuneet henkilot. Oireisiin kuuluu keskei-
sesti PEM-oire (Post Exertional Malaise), joka tarkoittaa syvaa uupumusta pienestakin rasituk-
sesta eika siihen levosta tunnu olevan apua. Uupumukseen taytyy liittya myos toimintakyvyn
lasku. Kolmas kriteeri on virkistamaton youni. Lisaksi oireistoon taytyy kuulua joko tiedonkasit-
telytoimintojen heikentyminen tai pystyasentoon liittyva huonovointisuus, huimaus tai syda-
mentykytys. Diagnoosin vahvistamiseksi oireiston on taytynyt kestaa vahintaan kuusi kuukautta,
oireet ovat olleet paalla vahintaan puolet ajasta ja oireet vaikuttavat syvasti toimintakykyyn.
(Vataja 2023.)

Kriteeriston valjyyden vuoksi sen katsotaan olevan riittava oireiston seulontaan, mutta tieteel-
lisessa tutkimuksessa ja tarkemmassa diagnostiikassa kehotetaan kaytettavaksi perusteellisem-
pia kriteereita. Esimerkiksi Kanadan konsensuskriteeriston mukaan oireyhtymaan kuuluu lisaksi
erilaiset kivut, lihasheikkoudet, -nykinat, lampoily, flunssan kaltaiset oireet, aistiherkkyys ja

ruoansulatuskanavan oireet kuten ripuli ja pahoinvointi. (Vataja 2023.)
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Keskeista diagnoosin tekemisessa on oireiden riittava kesto eli yli kuusi kuukautta ja niiden
toimintakykya alentava vaikutus. Diagnoosin tekeminen ei edellyta lisatutkimuksia, mutta mui-
den sairauksien poissulku saattaa vaatia esimerkiksi verikokeiden ottamista. Krooniseen vasy-
mysoireyhtymaan liittyy usein myos liitannaissairauksia. Noin kaksi kolmasosaa sairastuneista
karsii samanaikaisesti mielenterveyden hairioista kuten ahdistuneisuudesta ja masennuksesta.
Liitannaissairaudet ovat myos tarkea tunnistaa, silla niiden hoitaminen ja korjaantuminen hel-

pottaa myos vasymysoireyhtyman hoitamista. (Vataja 2023.)

Vaikka selkeaa ja kaikille sopivaa parantavaa hoitoa ei ole, ei-laakkeettomalla kuntoutuksella
ja laakkeellisella oireidenmukaisella hoidolla pyritaan toimintakyvyn yllapitamiseen ja edista-
miseen (Keurulainen ym. 2022). Hoitoon kuuluu myos oireiden lievittaminen ja muiden sairauk-
sien hoito. Hyva kaytanto-konsensussuosituksen (2021) mukaan laakehoidon lisaksi suositellaan
yksilollisesti suunniteltua liikkumista ja lepoa seka aktiivisuuden rytmittamista. Keskeista on

kuntoutus omaa kehoa kuunnellen. (Keurulainen ym. 2022.)

2.3 Esiintyvyys

Kroonisen vasymysoireyhtyman esiintyvyys- ja ilmaantuvuusluvuissa on paljon vaihtelua, mika
on seurausta eroista kaytetyissa diagnostisissa kriteereissa ja tiedonkeruutavoissa. Arviot sai-
rauden yleisyydessa Suomessa vaihtelevat 0,2 ja 3 prosentin valilla. Nain ollen suomalaisia olisi
ainakin 10 000 vasymysoireyhtymaa sairastavaa. (Komulainen ym. 2021.) Vuonna 2022 suoma-
laisten yliopistojen tekeman tutkimuksen mukaan (Keurulainen ym. 2022) maailmanlaajuisesti
kroonisen vasymysoireyhtyman esiintyvyyden vaihteluvali on suuri eri tutkimuksissa ja vaes-

toissa, vaihdellen 0,004-2,54 prosentin valilla. Sairastuneista 70 prosenttia on naisia.

Health Council of the Neatherlands (2005) mukaan epidemiologiset tutkimukset osoittavat, etta
oireiden alkamisika on keskimaarin 29-35 vuotta ja potilaat ovat oireilleet 3-9 vuotta ennen
tutkimuksia. Taudin esiintyvyys oli tavallisinta 40-49-vuoden iassa. (Palsternack ym. 2017,14.)
Enemmisto MC / CFS-potilaista on naisia: osuus vaihtelee 63 ja 75 prosentin valilla (Palsternack
2017, 14 Jason ym. 1999; Afari ja Buchwald 2003; Gallagher ym. 2004; Reeves ym. 2007; Nacul
ym. 2011 mukaan).

Oireyhtyman ennuste on vaihteleva. Alle kymmenen prosenttia parantuu lahes taysin. Osalla
oireet hankaloituvat vuosien kuluessa hoidosta huolimatta. Puolet sairastuneista kokee helpo-
tusta oireisiinsa laakarin seurannassa ja 17-64 prosenttia sairastuneista kokee helpotusta hoi-

tojen myota. (Keurulainen ym. 2022.)
2.4 Sosiaali- ja terveyspalvelut

Suomessa sosiaali- ja terveysministerio vastaa sosiaali- ja terveyspalveluista. Jarjestelma pe-

rustuu kaikille saatavissa oleviin julkisiin palveluihin, joidenka lisaksi palveluja tuottaa myos
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maksullinen yksityinen sektori. Vuoden 2023 alussa vastuu sosiaali- ja terveydenhuollon palve-
luista siirtyi kunnilta hyvinvointialueille, joita on 21. Uudistus oli yksi Suomen huomattavimpia
hallinnollisia uudistuksia, ja se tehtiin palvelujen yhdenvertaistamiseksi, hillitsemaan kustan-
nuksien kasvua ja kaventamaan alueellisia hyvinvointi- ja terveyseroja. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2024.)

Perustuslain (731/1999) mukaan jokaisella Suomen kansalaisella on oikeus riittaviin sosiaali- ja
terveyspalveluihin. Palveluiden jarjestamisesta saadetaan seuraavissa laeissa: laki sosiaali- ja
terveydenhuollon jarjestamisesta (612/2021), laki pelastustoimen jarjestamisesta (613/2021),
laki sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen jarjestamisesta Uudellamaalla
(615/2021) seka myos laki hyvinvointialueesta (611/2021). Hyvinvointialueiden lakisaateisia
tehtavia on mm. turvata alueellaan perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito, sosiaalihuolto,
mielenterveys- ja paihdepalvelut, vammaispalvelut, pelastustoimi ja ensihoito. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2024.)

Valtakunnalliset Hyva kaytanto- konsensussuositukset kroonisen vasymysoireyhtyman hoitoon
julkaistiin helmikuussa 2021. Suosituksen on tarkoitus yhdenmukaistaa diagnosointi-, hoito- ja
kuntoutuskaytantoja seka korvauskaytantoja. (Keurulainen ym. 2022.) Yhtenainen linjaus on
valttamatonta riittavien terveys- ja sosiaalipalvelujen turvaamiseksi kaikille (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2023).

Epatavallisista oireista tai vahemman tunnetuista sairauksista karsivat henkilot kokevat usein
jaavansa yksin, tulleensa ohitetuksi tai heidan saamansa apu ei vastaa heidan tarpeitaan (Sosi-
aali- ja terveysministerio 2023). Harvinaista sairautta sairastavan henkilon ja hanen laheistensa
kokemusten merkitys korostuu, jos he eivat saa tarvitsemaansa laaketieteellista tietoa sairau-
desta. Diagnoosin viivastyminen hankaloittaa tehokkaan hoidon ja kuntoutuksen aloittamista.
Vahemman tunnettua sairautta sairastavaa henkiloa ei aina osata ohjata tarvittavan tuen ja
palveluiden piiriin. Tama saattaa lisata sote-palveluiden kustannuksia. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2023.)

Vuonna 2022 suomalaisten yliopistojen tekeman tutkimuksen mukaan (Keurulainen ym.) kroo-
niseen vasymysoireyhtymaan sairastuneet toivovat terveydenhuollon ammattilaisilta tietoa sai-
raudestaan, toimivia kuntoutuskaytantoja ja tukea seka ymmarrysta. Sairaudesta kuntoutu-
mista ja oman toimijuuden rakentumista mahdollistaisivat kielteisiin ennakkoluuloihin ja asen-
teisiin vaikuttaminen seka terveydenhuollon osaamisen vahvistaminen. Sairastunut on tarkea
kohdata ihmisena, jolle sairaus tuo elamaan kokemuksellisia, kulttuurisia ja sosiaalisia vaiku-

tuksia. (Keurulainen ym. 2022.)
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3 Opinnaytetyon tyoelamakumppani

Opinnaytetyoni tyoelamakumppanina toimii Invalidiliitto. Liitto on fyysisesti vammaisten hen-
kiloiden valtakunnallinen vaikuttamisen ja palvelutoiminnan jarjesto. Sen tavoitteena on edis-
taa ja kehittaa fyysisesti vammaisten ja toimintaesteisten ihmisten mahdollisuuksia osallisuu-
teen, liikkkumiseen ja taysipainoiseen elamaan (Invalidiliitto 2024). Liitto tarjoaa tukea ja neu-
vontaa yksityishenkiloille, heidan laheisilleen seka ammattihenkilostolle. Invalidiliiton tuorein
tutkimus selvitti asevelvollisena vammautuneiden henkiloiden terveytta ja toimintakykya
(Kilkki, Johansson, Hiekkala 2024). Lisaksi Invalidiliiton johtamasta kansallisesta selkaydinvam-
matutkimuksesta Selkdydinvammaisten henkildiden terveys ja toimintakyky sekd haasteet es-
teettomyydessda (FinSCI-tutkimus) (Tallgvist S, Anttila H, Kallinen M, Koskinen E, Hamalainen
H, Kauppila AM, Tackman A, Vainionpaa A, Arokoski J, Hiekkala S. 2019) on valmistunut useita
tieteellisia artikkeileita seka kesakuussa vaitos Helsingin yliopistosta. Aikaisemmin on tutkittu
myos esimerkiksi fyysisesti vammaisia ja toimintaesteisia nuoria (Kivela, Nurmi-Koikkalainen,
Ristikari, Hiekkala 2019).

4  Tutkimuksen tausta

Invalidiliiton johtaman ja toteuttaman Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic encephalomye-
litis / Chronic fatigue syndrome) sairastavien henkiloiden terveys ja toimintakyky seka haasteet
esteettomyydessa -tutkimuksen paatavoitteena on ollut selvittaa kroonista oireyhtymaa
(ME/CFS) sairastavien henkiloiden omia kokemuksia terveydesta, toimintakyvysta, arjessa par-
jaamisesta, esteettomyydesta ja palvelujen saavutettavuudesta Suomessa. Aiheesta tehdyissa
tutkimuksissa on kaynyt ilmi, etta ammattilaisten kayttoon tarvitaan lisaa tietoa sairaudesta ja
sen diagnosoinnista seka hoidosta, silla hoitokaytannot ovat kirjavia. Tutkimuksesta saatua tie-
toa on tarkoitus kayttaa oireyhtymaa sairastavien henkiloiden hoidon ja kuntoutuksen seka yh-
denvertaisuuden ja esteettomyyden edistamiseksi. Tietoa tullaan valittamaan vasymysoireyh-
tymaa (ME/CFS) sairastaville henkiloille seka sosiaali- ja terveydenhuollon paattajille ja am-
mattilaisille. (ME/CFS tutkimussuunnitelma 2021.)

Tutkimusryhmaan kuului edustaja kummastakin kahdesta Suomessa toimivasta ME/CFS yhdis-
tyksesta. Vastauksia kyselytutkimukseen saatiin 308. Invalidiliiton jasenyhdistyksessa, Suomen
ME / CFS yhdistyksessa on talla hetkella noin 350 jasenta ja Suomen ladketieteellisessa ME /
CFS yhdistyksessa noin 300 jasenta. (ME/CFS tutkimussuunnitelma 2021.)
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5  Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon aiheena on kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien henkiloiden kayttamat
sosiaali- ja terveyspalvelut Suomessa seka heidan kayttokokemuksiaan palveluista. Lisaksi
tyossa vertaillaan vasymysoireyhtymaa sairastavien palveluiden kayttokokemuksia muun vaes-
ton kayttokokemuksiin sosiaali- ja terveyspalveluista Tulosten tarkastelu -kappaleessa. Opin-
naytetyossa analysoidaan Invalidiliiton toteuttamaa Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic en-
cephalomyelitis / Chronic fatigue syndrome) sairastavien henkiloiden terveys ja toimintakyky
seka haasteet esteettomyydessa -tutkimuksen aineistoa. Sahkoisen kyselyn aineiston keruu to-
teutettiin kesa-elokuun aikana vuonna 2022. Kyselyaineiston keruu toteutettiin kesa-elokuussa.
Sovimme yhteistyotahon eli Invalidiliiton tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkalan kanssa aineiston

osittaisesta analysoinnista ja raportoinnista opinnaytetyona.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kroonista oireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkiloi-
den kayttamia sosiaali- ja terveyspalveluita Suomessa seka heidan kayttokokemuksiaan palve-
luista. Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietamysta sairastavien kayttamista palveluista ja
kuntoutuksesta heilta itseltaan kysyttyna, jotta sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksissa olisi

kaytettavissa ajankohtaista tietoa (ME/CFS tutkimussuunnitelma 2021).

Teoreettisessa viitekehyksessa kaydaan lapi laajasti keskeiset kasitteet ja aiheesta loytyvaa
ammattikirjallisuutta ja julkaisuja seka tarkastellaan aiheeseen liittyvaa aikaisempaa tutkimus-
tietoa. Tutkimustehtavaksi valikoitui Invalidiliiton toteuttaman tutkimuksen osittainen analy-
soiminen. Invalidiliiton toteuttamassa tutkimuksessa tarkoituksena on ollut lisata laajasti tietoa
sairastuneille itselleen seka ammattilaisten kayttoon kroonisesta vasymysoireyhtymasta sairas-

tavien itsensa kertomana.

Invalidiliiton toteuttaman tutkimuksen tutkimuskysymykset olivat seuraavat:

1. Mika on kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkiloiden terveydentila?
2. Millainen on kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkiloiden toimintakyky?

3. Millaisia esteettomyyteen liittyvia haasteita kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairas-
tavilla henkildilla on?
Taman opinnaytetyon tutkimuskysymykset pohjautuvat alkuperaisen tutkimuksen aineistoon ja

tutkimussuunnitelmaan. Tutkimuskysymykset ovat:

1. Mitka ovat kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavien henkiloiden kayttamat
sosiaali- ja terveyspalvelut?
2. Minkalaisia kayttokokemuksia kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavilla

henkiloilla on sosiaali- ja terveyspalveluista?
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6  Tutkimusmenetelma
6.1 Maarallisen tutkimuksen ominaispiirteet

ME/CFS- tutkimus on maarallinen, joten tutkimusta analysoidaan ja raportoidaan maarallisen
tutkimusmenetelman keinoin. Tassa opinnaytetyossa analysointimenetelmat maariytyvat pit-
kalti jo keratyn aineiston mukaan. Opinnaytetyotasoinen tutkimusanalyysi perustuu pitkalti ai-

neistoa kuvaileviin menetelmiin.

Maarallisen tutkimuksen tarkoitus on selittaa, kuvata, vertailla, kartoittaa tai ennustaa ihmisia
koskevia asioita ja ominaisuuksia tai ilmigita (Vilkka 2007, 19). Maarallinen tutkimus alkaa
yleensa teoriatiedon kartuttamisesta ja mitattavien asioiden muodostamisesta. Tutkimuspro-
sessi etenee teoriasta kaytantoon eli aineiston keruuseen, jonka jalkeen palataan takaisin teo-
riaan analyysin, tulosten ja tulkinnan avulla. Tehdyn tutkimuksen avulla usein rakennetaan,

uudistetaan, selitetaan tai tasmennetaan aiempia teorioita. (Vilkka 2007, 25.)

Maarallisen tutkimuksen ominaispiirteita on tutkimuksen objektiivisuus, tiedon esittaminen nu-
meroin, tiedon strukturointi, mittaaminen seka otoskoon eli vastaajien suuri lukumaara (Vilkka
2007, 13). Tutkimuksen tulokset esitetaan numeroina, ja olennaiset asiat selitetaan auki sa-

nallisesti.

Objektiivisuus tarkoittaa tutkijan puolueettomuutta ja tuloksen riippumattomuutta tutkijasta.
Tutkimuksen tavoitteena on mahdollisimman objektiivinen tutkimusprosessi seka tutkimustu-
lokset. (Vilkka 2007, 16.) Naita edesauttavat tutkijan ja tutkittavien etainen suhde tutkimuksen
aikana seka tutkijan mahdollisimman vahainen vaikutus saataviin vastauksiin. Tulosten tulkin-
taan ja objektiivisuuteen vaikuttaa suuresti tutkimuksen tutkimus- ja ammattialan perinne,
tieteelliset koulukunnat, teoriat ja mallit. (Vilkka 2007, 16.)

Tiedon strukturointi tarkoittaa tutkittavan asian ja sen ominaisuuksien suunnittelemista ja va-
kiointia ennen kuin aineistoa aletaan kerata. Strukturoinnissa tutkittavat asiat vakioidaan ky-
symyksiksi ja vastausvaihtoehdoiksi kysymyslomakkeisiin siten, etta kaikki vastaajat ymmarta-
vat kysymykset ja vastaukset samalla tavalla. Tutkittavat asiat eli muuttujat saavat jokainen

arvon. Arvo voidaan ilmaista esim. numeroina tai kirjaimina. (Vilkka 2007, 14-15.)

Maarallisen tutkimuksen tekeminen perustuu muuttujien mittaamiseen, tilastollisien menetel-
mien kayttoon seka muuttujien valisien yhteyksien tarkasteluun. Muuttujat jakautuvat riippu-
lillisesti vaikuttaa muuttujaan. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 55.) Maarallinen tut-
kimusmenetelma antaa yleisen kuvan muuttujien valisista suhteista ja eroista. Muuttuja tar-

koittaa tutkimukseen osallistuneen henkilon ominaisuutta tai hanta koskevaa asiaa, josta
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halutaan tietoa. Se voi olla esimerkiksi mielipide, ammattiasema, sukupuoli tai ika. (Vilkka

2007, 14.) Tieto voi olla esitettyna joko numeerisina tai ei-numeerisina muuttujina.

Mittaaminen tarkoittaa asioiden ja ominaisuuksien maarittamista mitta-asteikolle. Mitta-as-
teikolla muuttujat (esim. pituus) ryhmitellaan tai jarjestetaan. Maarallisessa tutkimuksessa
kaytetaan erilaisia mittareita, joilla saadaan tietoa maarallisessa eli numeraalisessa muodossa
tutkittavasta asiasta. Mittari voi olla kysely-, haastattelu- ja havainnointilomake. (Vilkka 2007,
14,16.)

Maarallista tutkimusta tehdessa kyselylomakkeissa voidaan kayttaa asenneasteikkoa seka mitta-
asteikkoa. Asenneasteikkoa kaytetaan kysyttaessa erityisesti kokemuksiin perustuvista mielipi-
teista esimerkiksi hanen kayttamistaan palveluista. Eri asenneasteikkoja ovat Likertin asteikko
ja Osgoodin asteikko. Mitta-asteikkoja eli mittaustasoja kaytetaan erittelemaan muuttujien il-
maisemia asioita. (Vilkka 2007, 45).

Eri mitta-asteikkoja on laatueroasteikko, jarjestysasteikko (Likert), valimatka-asteikko ja suh-
delukuasteikko. Nominaaliasteikossa eli luokka-asteikossa tilastoyksikot jaetaan tietyn ominai-
suuden (esim. sukupuoli) perusteella omiin luokkiin. Intervalliasteikko eli valimatka-asteikossa
muuttujan arvot ovat aina saman matkan paassa toisistaan. Ordinaaliasteikossa eli jarjestysas-
teikossa muuttujan arvot voidaan laittaa jonkin ominaisuuden mukaiseen jarjestykseen. Suh-
deasteikko sisaltaa kaikki intervalliasteikon ominaisuudet, mutta lisaksi silla on “suhdeominai-
suus” eli muuttujan arvojen suhde pysyy samana, vaikka mittayksikkoa muutetaan. (Vilkka
2007, 48-50).

Asenneasteikkoja ja mitta-asteikkoja kaytettaessa on tarkoituksena loytaa eroja havaintoyksi-
koiden valille. Likertin asteikko on jarjestysasteikko, jossa muuttujan arvot voidaan laittaa jon-
kin ominaisuuden mukaiseen jarjestykseen. Asteikko voi olla esimerkiksi 4- tai 5-portainen. As-
teikkoa kaytetaan erityisesti mielipidevaittamissa, jolloin asteikon aaripaat ovat vastakkaiset
vastausvaihtoehdot (taysin samaa mielta-taysin eri mielta). Jarjestysasteikkoa kayttaessa ja-
kauman keskiluvun mittaamiseen voidaan kayttaa seka moodia etta mediaania. (Vilkka 2007,
46). Moodi on havaintoaineiston useimmin esiintyva arvo tai luokka, missa on suurin frekvenssi.

Mediaani eli keskiluku tarkoittaa jarjestetyn joukon keskimmaista arvoa.

Maaralliselle tutkimukselle on ominaista suuri vastaajamaara. Tilastollisia menetelmia kaytta-
essa suositeltava havaintoyksikoiden maara on vahintaan 100. Suurempi otos edustaa parem-
min perusjoukossa keskimaaraista mielipidetta tai asennetta tutkittavasta asiasta. (Vilkka 2007,
17.)
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6.2 Aineiston keruu

Teoriatiedon keraamisen jalkeen tutkijalla on edessaan operationalisointi. Operationalisointi
tarkoittaa teoreettisten kasitteiden ja teoriatiedon muuttamista arkikielelle ja mitattavaan
muotoon aineiston keraamista varten. Muuttujat ovat usein kasitteellisia asioita, joten ne pitaa
rakenteellisesti purkaa pienempiin osa-alueihin kysymyksiksi ja eri vastausvaihtoehdoiksi.
(Vilkka 2007, 36.) Tutkijan on purettava kasitteet mitattavaan muotoon seka siten, etta jokai-
nen vastaaja ymmartaa kasitteet ja kysymykset samalla tavalla. Onnistunut operationalisointi

on valttamattomyys luotettavalle tulosten tulkinnalle. (Vilkka 2007, 37.)

Maarallisen tutkimusaineiston keraamiseen on erilaisia tapoja. Kysely tarkoittaa kaikille vas-
taajille samanlaisena esitettavaa kyselylomaketta, missa kysymykset ovat vakioitu. Tutkimuk-
sen onnistuminen on suurilta osin kiinni lomakkeesta. Keskeista on, kysytaanko sisallisesti oi-

keita asioita tilastollisesti mielekkaalla tavalla. (Vehkalahti 2019.)

Kyselytutkimus sopii aineistonkeruuksi, kun otoskoko on suuri ja vastaajat ovat hajallaan. Haas-
tattelututkimuksessa tutkija kysyy ja kirjaa vastaukset ennalta strukturoituun lomakkeeseen.
Systemaattinen havainnointi tarkoittaa tutkimusta, missa tutkija tekee ja kirjaa aistihavaintoja
ennalta laadittuun lomakkeeseen. Maaralliselle tutkimukselle olennaista on, etta tutkimusai-
neisto kerataan mitattavaan muotoon tai aineisto voidaan muuttaa numeraalisesti mitattavaksi.
(Vilkka 2007, 27,35.)

Kyselylomakkeen suunnittelu edellyttaa aiheeseen perehtymista, tutkimusongelman tarkaste-
lua, kasitteiden maarittelya ja tutkimusasetelman valintaa. Suunnitteluvaiheeseen kuuluu myos
aineiston kasittelyvaiheen huomioon ottaminen; kaytettavan ohjelman valinta ja sen kayttami-
nen, miten tietoja syotetaan seka miten tuloksia halutaan raportoida. Tutkimuksen tavoitteet
ja tutkimuskysymykset on oltava selvilla, jotta tiedetaan, mita kysymyksia kyselylomakkeessa
tulee kysya. On myo0s selvitettava, mitka ovat ne taustatekijat (selittavat muuttujat), joilla voi
olla vaikutusta tutkittaviin asioihin (selitettavat muuttujat). Kyselylomakkeen laatimiseen si-
saltyy tutkittavien asioiden nimeaminen, rakenteen suunnittelu, kysymysten muotoilu ja lo-
makkeen testaus. (Heikkila 2014, 45-46.)

6.2.1 ME / CFS-tutkimuksen aineiston keruu

Tutkimuksen aineiston keruu toteutettiin sahkaisilla kyselyilla. Tutkimuksen kohderyhma on
taysi-ikaiset kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS) sairastavat henkilot. Kyselyyn vastasi yh-
teensa 349 henkiloa, joista tutkimukselle relevanteiksi vastauksiksi paatyi 308 vastausta. Kysy-
myksiin paasi jatkamaan vasta, kun oli vahvistanut saaneensa diagnoosin G93.3. Poissulkukri-
teereina oli oireyhtymaa sairastamattomat, sairauden oma diagnosointi ja nimettomana vas-
tanneet. Myos jotkin sairaudet aiheuttivat vastauksen mitatoimisen. Nama olivat krooninen in-

fektio, aineenvaihduntasairaudet, reuma- ja aineenvaihduntasairaudet, ravintopuutoksesta
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johtuva sairaus seka liiallisen stressin aiheuttama tila, kuten tyouupumus. Lisaksi poissulkukri-
teerina oli laitoshoidossa oleminen. Tutkimukseen vastattiin tunnisteellisesti. Talla tavalla py-

rittiin lisaamaan tutkimuksen luotettavuutta.

Sosiaali- ja terveyspalveluja koskevat kysymykset ovat kyselylomakkeen kysymykset 32-47. Ky-
symykset ovat Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen TerveSuomi-vaestotutkimuksesta (THL
2024.)

Kysymykset 32-39 koskevat viimeisen 12 kuukauden aikana kaytettyja terveydenhuollon palve-
luita, hoidon saavutettavuutta, viimeisimman hoitokaynnin luonnetta seka hoitoon paasya. Ky-
symykset 40 ja 41 koskevat vuorovaikusta terveydenhuollon ammattilaisen kanssa seka pitkaai-
kaissairauden hoitoa. Kysymykset 42-47 koskevat sosiaalipalvelujen kayttoa viimeisen 12 kuu-
kauden aikana, palvelujen saavutettavuutta, mielipidetta asiakasmaksun kohtuullisuudesta
seka kayttokokemuksia sosiaalipalveluista. Lahes kaikki kysymykset painottuvat kayttajakoke-
musten arviointiin. Mitta-asteikkona kaytettiin useassa kysymyksessa Likertin 5-luokkaista jar-
jestysasteikkoa seka lisaksi suoria kylla-ei-kysymyksia seka osiin kysymyksista oli annettu val-
miit vastausvaihtoehdot. Palvelujen saatavuutta jarjestysasteikolla kysyttaessa vastausvaihto-
ehdot olivat aina, useimmiten, joskus ja ei koskaan. Hoitoon paasya mitattiin vaittamilla, joihin
vastausvaihtoehdot olivat jarjestysasteikolla ehdottomasti kylla, jossain maarin, en osaa sanoa,

ehdottomasti ei ja en osaa sanoa.

6.3  Aineiston analysointi

Kvantitatiiviseen tutkimustulosten analysoimiseen kuuluu perusjoukon ja otoksen maarittely,
numeraalinen mittaaminen, muuttujien valisten yhteyksien tarkastelu, tilastollisen merkit-
sevyyden arviointi, yleispatevyyden arviointi ja johtopaatosten tekeminen perustuen aikaisem-
piin tutkimuksiin. Tutkimuksen laadun arviointiin kuuluu otoskoon arviointi tuloksiin, tulosten
yleistettavyyden arviointi seka tulosten tuottama sovellusarvo. (Kankkunen & Vevilainen-Julku-
nen 2013, 55.) Tassa opinnaytetyossa aineistoa analysoidaan perusmenetelmilla ja keskitytaan
aineiston kuvailuun kaytettaviin menetelmiin. Naitd menetelmia on frekvenssit, tunnusluvut

(keskiarvo, moodi ja mediaani) seka prosenttiosuudet.

Tutkimuksen perusjoukko tarkoittaa sita tutkimuksen kohteena olevaa joukkoa, josta tietoa
halutaan. Tutkimus voi olla kokonaistutkimus, jolloin kaikki vastaajat eli perusjoukko tutkitaan,
tai perusjoukosta voidaan ottaa otos. Talloin vain tietty perusjoukon osa tutkitaan. (Heikkila
2014, 12.) Tassa tutkimuksessa perusjoukkoa ja otosta ei voitu maaritella, silla kysely suunnat-
tiin kaikille diagnoosin G93.3 omaaville, mutta sairastuneiden kokonaismaarasta Suomessa on

vain karkea arvio.

Aineiston kuvaamisen kaytetaan frekvenssia (f). Frekvenssi kuvaa kuhunkin luokkaan kuuluvien

tilastoyksikoiden kokonaismaaraa (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 132). Frekvenssit
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ja prosenttiosuudet ovat maarallisen tutkimusraportin peruselementti (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2013, 134). Vaihteluvalia kaytetaan kuvaamaan pienimman ja suurimman havain-
toarvon valia. Vaihteluvalin pituus on suurimman ja pienimman arvon erotus (Heikkila 2014,
85.)

Tunnuslukujen avulla suurtenkin aineistojen tieto saadaan tiiviiseen muotoon (Heikkila 2014,
82). Tunnuslukujen valinta perustuu kaytetysta mitta-asteikosta. Tunnusluvuista voidaan erot-
taa omiksi ryhmikseen sijaintia kuvaavat tunnusluvut eli sijaintiluvut, ja muuttujien arvojen
vaihtelua kuvaavat hajontaluvut. Sijaintaluvut kuvaavat jollakin tavalla jakauman sijaintia. Si-
jaintiluvuista muodostuu keskiarvo, moodi ja mediaani, jotka ovat ns. keskilukuja. (Heikkila
2014, 83.)

Maarallisessa tutkimuksessa voidaan tarkastella lisaksi muuttujien valista riippuvuutta ristiin-
taulukoinnin avulla (Heikkila 2014, 200). Khiin nelidtestin avulla suoritetaan testaus muuttujien
valisesta tilastollisesta riippuvuudesta (Heikkila, 2014, 200). Arvioinnissa kaytetaan p-arvoa
(probability, merkitsevyys). P-arvo kertoo, miten todennakoista on, etta perusoletus hylataan,

vaikka se on oikea (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 134).
6.4 Ohjelmiston kaytto

Aineiston kasittelyyn parhaiten soveltuva tilastollinen ohjelmisto perustuu tiedonkeruumene-
telman, tutkimusaineiston, analysointimenetelmien ja tutkijan mukaan. Laajasti kaytossa on
mm. tilasto-ohjelma SSPS ja Excel-taulukkolaskentaohjelma. Aineistot kasitellaan ohjelmiston
avulla, mutta raportoidaan auki kirjallisesti. (Heikkila 2014, 118.) Kyselylomakkeen tiedot syo-
tetaan yleensa havaintomatriisin muotoon tilasto-ohjelmaan tai taulukkolaskentaohjelmaan.
Havaintomatriisi on taulukko, jossa vaakarivit vastaavat tilastoyksikoita ja pystysarakkeet
muuttujia. (Heikkila, 2014, 120)

Tiedot esitetaan yleensa numeromuodossa. Kaytettavien muuttujien lukumaara ja tapa, jolla
tiedot syotetaan ohjelmaan, vaikuttavat olennaisesti siihen, miten tulokset saadaan (Heikkila,
2014, 125.) Tietojen syotto tulee tehda huolellisesti, jotta virheilta valtytaan. Tassa tyossa
kaytetaan aineiston kuvailuun ja analyysiin vain perusmenetelmia, joten kayttoon valikoitui

Excel-taulukkolaskentaohjelma.
6.5 Tulosten esittaminen

Aineiston keruun ja tietojen tallentamisen jalkeen alkaa kasittelyvaihe. Keskeista on aineiston
kasittely siten, etta tutkimusongelmaan tulee ratkaisu ja tutkimuskysymyksiin saadaan vastaus
(Heikkila 2014, 138.) Ennen tilastokasittelyn aloittamista tehdaan ajosuunnitelma, eli selvite-

taan mita tuloksia tarvitaan, jotta saadaan vastaus tutkimuskysymyksiin.
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Raporttiin liitettavat taulukot tulee muotoilla selkeiksi ja yksinkertaisiksi. Tulokset voidaan
esittaa myos kuvioina, jos teksti tai taulukko ei riita havainnollistamaan asiaa tarpeeksi. On
myos tarkeaa harkita, mitka prosenttiluvut ovat mielekkaimmat tuloksia raportoidessa. (Heik-
kila 2014, 139.) Tassa tyossa tulokset esitetaan Excel-ohjelmasta saatavin taulukoin, diagram-

mein, pylvaskaavion ja prosenttiosuuksin.

7  Tutkimustulokset
7.1 Vastaajien taustatiedot

ME/CFS-tutkimukseen vastasi yhteensa 349 henkiloa. Heista 39 vastasi ilman kyselyyn taytta-
miseen vaadittavaa, laakarin toteamaa diagnoosia G93.3. Lisaksi kahden nimettomana vastan-
neen vastaukset poistettiin. Relevantteja vastauksia tuli yhteensa 308. Vastausten maarat

kuitenkin vaihtelivat kysymyksesta toiseen. Tarkasteltavia taustatekijoita olivat ika, suku-

IKAJAKAUMA SUKUPUOLIJAKAUMA
yli 70-v; 4-20-30-v;
60-70-v; f 20 ) Mies;
42 30-40-v;

41; 13

57 %

50-60-v;
71

40-50-v;
113

N 20-30-v m 30-40-v m 40-50-v

Nainen

; 262;
M 50-60-v M 60-70-v W yli 70-v 85 %

Kuvio 1: Ikajakauma (N=307) Kuvio 2: Sukupuolijakauma (N=308)

puoli, diagnoosista kulunut aika, sairauden vaikeusaste, asumismuoto seka nykyinen elamanti-

lanne.

Vastaajien ika vaihteli 20-vuotiaista yli 70-vuotiaisiin. Eniten vastaajia oli 40-50-vuotiaiden ryh-
masta. Vastaajien keski-ika oli 46 vuotta. Vastaajista 85 prosenttia oli naisia (n=262) henkiloa.

Vastanneista miehia oli 41 henkiloa. Jokin muu -vaihtoehdon valitsi 5 henkiloa.

Kaikista vastanneista (n=308) valtaosalla, 153 henkilolla, diagnoosin saamisesta oli kulunut 4-
10 vuotta. Vastaajista 24 henkilolla diagnoosista oli kulunut alle 6 kuukautta, 33 henkilolla alle
vuoden mutta yli 6 kuukautta, 63 henkilolla 1-3 vuotta seka 35 henkilolla aikaa diagnoosista oli

tullut yli 10 vuotta.
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SAIRAUDEN VAIKEUSASTE

keskivaik lieva
eskivaikea 52 %
42 %
M lieva M keskivaikea vaikea Erittdin vaikea

Kuvio 3: Sairauden vaikeusaste (N=308)

Yli puolet vastanneista (n=159) arvioi sairautensa vaikeusasteen olevan lieva. Kyselyssa ilmoi-
tettiin lievan vaikeusasteen aiheuttaneen 50 prosentin aleneman aktiivisuustasoon verrattuna
sairautta edeltaneeseen tilanteeseen seka aiheuttavan vaikeuksia paivittaisissa toiminnoissa ja
tyossa kaymisessa. Keskivaikeaksi sairauden arvioi 129 vastaajaa, tarkoittaen sairauden aiheut-
tavan kykenemattomyyden liikkua kodin ulkopuolella seka valttamattoman avuntarpeen paivit-
taisista toimista selviytymiseen. Vaikean vaikeusasteen sairaus oli vienyt vuoteen omaksi 16

vastaajaa. Erittain vaikeaksi arvioi sairautensa 4 henkiloa.

Vastaajista 30 prosenttia eli 93 henkiloa kysymykseen asuintilanteesta vastanneista (N=307)
ilmoitti asuvansa yksin. Puolison ja lapsen/lapsien kanssa ilmoitti asuvansa 85 henkiloa. Vas-
taajista 72 henkiloa asui yhdessa puolisonsa kanssa ja 31 vastaajaa ilmoitti asuvansa taloudessa
lapsen/lapsien kanssa. Vanhempiensa kanssa asui 17 vastanneista seka sisaruksen kanssa kaksi
vastaajaa. Yksi vastaajista ilmoitti olevansa asunnoton seka yksi asuvansa yksin, mutta vam-
maisavustajan seka laheisten avun turvin. Yksi henkilo kertoi vaihtelevansa yksin asumisen seka
vanhemmilla asumisen valilla. Lisaksi yksi vastaaja ilmoitti asuvansa soluasunnossa, yksi kom-
muunissa, yksi asuvansa kahden aikuisen ja kahden lapsen taloudessa seka yksi kaksin aikuisen

poikansa kanssa.
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Tamanhetkinen tilanne

0 20 40 60 80 100

Kokopéivatyosséd s 27
Osa-aikatyossa NN 48
Ty6ton tai lomautettu [N 67

Sairauslomalla I 88
Ammatillisessa kuntoutuksessa [l 6

Perhevapaalla M 4

Opiskelija N 21
Jokin muu, mikéa I 84

Kuvio 4: Tamanhetkinen tilanne (n=345, N=308)

Tamanhetkista tilannetta kysyttaessa osa vastasi useampaan kohtaan. Valtaosa kyselyyn vas-
tanneista (n=88) ilmoitti olevansa sairaslomalla. Heista 17 oli samanaikaisesti tyottomana tai
lomautettuna. Kokopaivatyossa oli yhteensa 27 henkiloa, joista kaksi henkiloa opiskeli samaan
aikaan seka yksi vastanneista oli samalla sairaslomalla. Osa-aikatyossa oli 48 vastanneista,
joista kolme henkiloa oli samalla tyottomana tai lomautettuna. Ammatillisessa kuntoutuksessa
kavi kuusi vastaajista, joista yksi oli samalla osa-aikatyossa ja yksi tyottomana. Vastaajista 4
oli kyselyn vastaushetkella perhevapaalla. 21 henkiloa ilmoitti olevansa opiskelija, joista 4 hen-
kiloa kavi samalla osa-aikatyossa ja 3 henkiloa vietti sairaslomaa. Nelja henkiloa jatti vastaa-

matta kysymykseen tamanhetkisesta tilanteesta.

Kyselylomakkeen ”Jokin muu, mika” vastauksessa ei ollut mahdollisuutta antaa tarkentavaa

selitysta. Toimentulokysymyksen (9) vastauksien perusteella ainakin osa heista on elakkeella.



7.2  Mitka ovat kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien henkiloiden kayttamat sosiaali- ja

terveyspalvelut?

7.2.1 Terveyspalvelut

OLETKO MIELESTASI SAANUT
RIITTAVASTI TERVEYSPALVELUITA VIIM.
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Kysymykseen 32, oletko saanut riittavasti terveyspalveluja viimeisen 12 kuukauden aikana, puo-
let vastaajista, (52 %, n=158, N=304) koki, etta on kayttanyt laakarin vastaanottopalveluita,
mutta palvelujen saanti ei ole ollut riittavaa. Lisaksi lahes viidesosa vastaajista (17 %, n=52)
olisi tarvinnut laakarin vastaanottopalveluita, mutta ei niita ollut saanut. 11 henkilolla ei ollut
ollut tarvetta laakarin vastaanottopalveluille viimeisen vuoden aikana. Sairaanhoitajan vas-
taanottopalveluille (N=305 ja N=304) valtaosalle ei ollut tarvetta (45 %, n= 136;62 %, n=189) tai
he olivat saanut palveluita riittavasti (30 %, n=90; 20 %, n=58). Myoskaan hoitotarvikepalveluille
ei 75 prosentille (n=226, N=303) ollut tarvetta. Apuvalinepalveluille ei 61 prosentilla (n=186,
N=304) vastaajista ollut ollut tarvetta. Lisaksi 55 henkiloa koki, etta palvelulle olisi ollut tar-
vetta, mutta ei ole sita saanut ja 14 henkiloa koki, ettei ollut saanut palveluita riittavasti.
Avoterapialle (sisaltaen esim. fysioterapian ja toimintaterapian) olisi kolmasosalle (27 %, n= 83,
N=304) vastaajista olisi ollut tarvetta, mutta palvelua ei ole saanut. Lisaksi viidesosa (n=62)
koki, ettei ollut saanut tarpeeksi palveluita. Hammaslaakaripalveluille ei valtaosalle ollut joko
tarvetta (36 %, n=109, N=304) tai olivat saaneet palveluita riittavasti (43 %, n=132).

Valtaosalla ei ollut tarvetta suuhygienistille (57 %, n=174, N=304), paihdepalveluille (98 %,
n=302, N=307), kuntoutusohjaajalle (67 %, n=208, N=301), potilasasiamiehelle (87 %, n=265,
N=304), opiskelijaterveydenhuollolle (94 %, n=286, N=304), perhesuunnittelun palveluille (96
%, n=289, N=302) eika neuvolan palveluille (93 %, n=289, N=306).

Viimeisen 12 kuukauden aikana terveydenhuollon palveluja (kysymys 34) oli kayttanyt lahes
kaikki vastaajista, 97 % (n=293, N=302). Vain 9 henkiloa vastasi kieltavasti. Kuusi henkiloa jatti

vastaamatta kysymykseen.

Kayntimaarat terveysasemalla viim. 12 kk aikana
Kayttajamaara
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Kuvio 6: Kayntimaarat terveysasemalla viim. 12 kk aikana
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Kysymyksessa 35 eli kuinka monta kertaa vastaaja oli tavannut terveydenhuollon eri ammatti-
laisia viimeisen 12 kuukauden aikana oli vastauksissa paljon hajontaa. Laakarin palveluja ter-
veysasemalla oli kaytetty keskimaarin 2,5 krt viimeisen vuoden aikana (N=308). Vastaajista 34
prosenttia (n=106) ei ollut kaynyt kuitenkaan kertaakaan. Kerran tai kaksi vastaanotolla ter-
veysasemalla kayneita oli 33 prosenttia (n=103), ja 3-5 kertaa kayneita oli 21 prosenttia (n=64).
Seitseman henkiloa eli 2 prosenttia vastasi kayttaneensa terveysaseman laakarin vastaanotto-

palveluita 20-30 kertaa.

Terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanottopalveluita terveysasemalla oli kayttanyt vuoden ai-
kana keskimaarin 1,9 kertaa (N=308). Vastaajista 30 prosenttia (n=91) kaytti palvelua 1-3 ker-

taa. Nelja henkiloa kaytti palvelua vuoden aikana 25-40 kertaa.

Kayntimaarat yksityisella laakariasemalla viim. 12

kk aikana
Kayttajamaara
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Kuvio 7: Kayntimaarat yksityisella laakariasemalla viim. 12 kk aikana

Laakarin palveluja yksityisella laakariasemalla oli viimeisen vuoden aikana kaytetty keskimaarin
1,8 kertaa (N=307). Vastaajista 51 % eli 158 henkiloa ei ollut kaynyt kertaakaan yksityisella
laakarilla. Kerran tai kaksi vastaanotolla kayneita oli 27 prosenttia (n=82). Vastaajista 14 pro-
senttia (n=42) oli kaynyt 3-5 kertaa ja 6-10 kertaa oli kaynyt 6 prosenttia (n=20) vastaajista.

Kolme henkiloa oli kayttanyt palveluita vuoden aikana 20-30 kertaa.

Yksityisella terveysasemalla terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanottopalveluita kaytettiin
keskimaarin vuoden aikana 0,4 kertaa (N=307). Vastaanotolla 1-3 kertaa kavi 26 henkiloa eli 8

prosenttia vastaajista. Yksi henkilo kaytti palveluita 12 kertaa ja yksi 30 kertaa.
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Kayntimaarat tyoterveyshuollossa viim. 12 kk

aikana
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Kuvio 8: Kayntimaarat tyoterveyshuollossa viim. 12 kk aikana

Tyoterveyshuollon laakarin palveluita 76 prosenttia vastaajista (n=232, N=307) ei ollut kaytta-
nyt kertaakaan viimeisen 12 kuukauden aikana. Vastaantolla 1-3 kertaa oli kaynyt 11 prosenttia
vastaajista (n=34) ja 5-0 kertaa kayneita oli 21 henkiloa eli 7 prosenttia vastanneista. Nelja

henkiloa oli kayttanyt palveluita 20-25 kertaa vuoden aikana.

Tyoterveyshuollon terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanotolla 88 prosenttia vastaajista

(n=271, N=307) ei kaynyt lainkaan ja 1-3 kertaa kavi 26 henkiloa eli 8 prosenttia vastaajista.

Kayntimaarat sairaalan poliklinikalla viim. 12 kk aikana
Kayttajamaara
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Kuvio 9: Kayntimaarat sairaalan poliklinikalla viim. 12 kk aikana
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Sairaalan poliklinikalla viimeisen vuoden aikana ei ollut kaynyt kertaakaan 49 prosenttia
(n=149, N=307) vastaajista. Kerran tai kaksi kertaa oli kaynyt 27 prosenttia (n=88) henkiloa. 3-
5 kertaa oli kaynyt 14 prosenttia (n=43 vastaajista). Yhdeksan henkiloa oli kaynyt poliklinikalla
10-20 kertaa. Yksi vastaajista ilmoitti kayneensa 31 kertaa, yksi 40 kertaa ja yksi 50 kertaa

viimeisen vuoden aikana.

Sairaalan poliklinikalla terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanotolla kaytiin keskimaarin 1,7 ker-
taa viimeisen vuoden aikana. Valtaosa eli 72 prosenttia vastaajista (n=221, N=307) ei kaynyt
kertaakaan ja 1-3 kertaa kavi 21 prosenttia vastaajista eli 66 henkiloa. Vastaanottokayntien
maara oli pienella osalla vastaajista hyvin suurta. Yksittaiset vastaajat kertoivat kayntien maa-

raksi vuoden aikana 54, 59, 70 ja jopa 100 kertaa.

Tapaaminen kotona (kotisairaanhoito) viim. 12 kk

Kayttajamaara aikana
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Kuvio 10: Tapaaminen kotona (kotisairaanhoito) viim. 12 kk aikana

Laakarin kotona oli tavannut 4 henkiloa (n=4, N=307) 1-2 kertaa. Terveyden- tai sairaanhoitajan
vastaanottopalveluita kotona ei valtaosa (94 %, n=290, N=307) kayttanyt kertaakaan ja 11 hen-

kiloa (4 %) 1-3 kertaa. Yksi henkilo kertoi kayttaneensa palvelua 30 kertaa.
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Tapaaminen jossain muualla viim. 12 kk aikana

Kayttajamaara
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Kuvio 11: Tapaaminen jossain muualla viim. 12 kk aikana

Jossain muualla laakarin tavanneita (kuten opiskelijaterveydenhuollossa) oli 9 henkiloa (3 %,
N=307), jotka tapasivat laakarin 1-3 kertaa viimeisen vuoden aikana. Terveyden- tai sairaan-
hoitajan palveluita kaytti vain muutama henkilo. Kahdeksan henkiloa (N=308) kaytti palveluita

1-5 kertaa seka yksi henkilo 10 kertaa ja yksi henkilo 21 kertaa vuodessa.

VIIMEISIN KAYNTI TERVEYDENHUOLLOSSA

T

muualla; 2; 1%

terveyskeskus;
. [V
yksityinen 133; 44 %
ladkariasema;
58; 19 %

sairaalan poliklinikka;
64; 21 %

Kuvio 12: Viimeisin kaynti terveydenhuollossa (N=304)

Kysymykseen viimeisimmasta terveydenhuollon kaynnista (kysymys 36) esille nousi selvasti ter-
veyskeskuksessa kaytetyt palvelut, jossa oli kaynyt 44 % (n=133) vastaajista. Vastaajista 21 pro-

senttia (n=64) oli kaynyt viimeksi sairaalan poliklinikalla. Lisaksi 19 prosenttia (n=58) oli kaynyt
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yksityisella laakariasemalla ja 47 henkiloa eli 15 prosenttia tyoterveyshuollossa. Kaksi vastaajaa

oli kaynyt jossain muualla, kuten opiskelijaterveydenhuollossa.

VIIMEISIN KAYNTI

video- tai
chat-yhteys;
21;7%

puhelinvastaanotto;
51;17 %

lahikaynti
paikan paalla;
233;76 %

Kuvio 13: Viimeisin kaynti (N=305)

Valtaosalle vastaajista (76 %, n=233) viimeisin kaynti oli ollut lahikaynti paikan paalla (kysymys
37). Puhelimen kautta vastaanotto oli sujunut 17 prosentilla (n=51) vastaajista ja 7 prosentilla

(n=21) tapaaminen oli ollut video- tai chat-yhteydella.

Kysymys 38 koski viimeisimman terveyspalvelun ammattilaisen tapaamista. Viimeisimmalla vas-
taanottokaynnilla puolet (49 %, n=149, N=306) vastaajista oli tavannut yleislaakarin. Vastaajista
38 prosenttia (n=116) oli tavannut erikoislaakarin ja hoitajan vastaanotolla oli viimeksi kaynyt
8 prosenttia (n=26) vastaajista. Muun terveydenhuollon ammattilaisen tapasi 5 prosenttia

(n=15) vastaajista.
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7.2.2 Sosiaalipalvelut

Oletko mielestdsi saanut riittavasti seuraavia
sosiaalipalveluita viim. 12kk aikana? (%)

(%)
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Vammaispalvelut; henkilokohtainen apu, N=305 64 11 5
Vammaispalvelut; kuljetuspalvelut, N=306 68 11 4]
Sosiaaliasiamiehen palvelut, N=306 74 7 7
Kotiin saatavat hoito- ja hoivapalvelut; kotihoito, 81 31
N=306 -
Muut vammaispalvelut, N=306 83 5(
Muu sosiaalipalvelu, mika, N=181
Lapsiperheiden palvelut (esim. lastensuojelu, kasvatus- 85 67
japerheneuvonta, kotipalvelut), N=307
Talous- ja velkaneuvonta, N=307 89 23
Vammaispalvelut; asunnon muutostyst, N=306
Vammaispalvelut; auton hankintatuki ja auton
apuvalineet, N=305
Kotiin saatavat hoito- ja hoivapalvelut; ateriapalvelu,
N=307
Vammaispalvelut; asumispalvelut, N=307 93 [
o e o o e | T
turvapuhelinpalvelut, N=305 -
Sosiaalihuoltolain mukaiset asumispalvelut (esim. g
palveluasuminen), N=306
H en ole tarvinnut B olen kayttanyt, palvelu oli riittavaa
M olen kayttanyt, palvelu ei ollut riittavaa olisin tarvinnut, mutta en saanut palvelua

Kuvio 14: Oletko mielestasi saanut riittavasti seuraavia sosiaalipalveluita viim. 12kk aikana?

Kysymykseen sosiaalipalveluiden riittavyydesta viimeisen vuoden aikana (kysymys 42) suurin osa
vastaajista ei ollut tarvinnut palveluita lainkaan. Kaaviosta erottuu kuitenkin vammaispalvelut
(henkilokohtainen apu seka kuljetuspalvelut), muut vammaispalvelut seka kotiin saatavat
hoito- ja hoivapalvelut (kotihoito), joita vastaajat olisivat tarvinneet, mutta eivat olleet saa-
neet. Henkilokohtaista apua olisi kaivannut viidesosa eli 20 prosenttia (n=62, N=305) vastaajista

ja kotihoitoa 15 prosenttia (n=45, N=306) vastaajista. Muita sosiaalipalveluja kysyttaessa esiin
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nousi tarve tukien hakemiseen liittyva avuntarve seka kuntoutukseen hakeutumiseen seka ver-

taistuen saamiseen.

” jotain neuvontaa tai apua olisi kylld ollut tarpeen mutta mitddn ei oikein tarjota ja ymmdrrys

sairaudesta on niin huonoa ettda kaikki hakemukset ovat tulleet hyldttyind takaisin” (270HV)

”Yleisesti ongelmia saada tolkkua todella vaikeaan tilanteeseeni, jossa kukaan ei ole tuntunut
voivan auttaa. Olen jddnyt oman onnen nojaan usein/asiat sysdtty minun selvitettdavdiksi”
(298EV)

Muita mainittuja kaytettyja sosiaalipalveluita kysyttaessa muutama vastaaja oli ilmoittanut

vastaukseksi siivouspalvelut (n=4), apuvalineet (n=3) ja fysioterapian (n=2).

Kaytetyt sosiaalipalvelut viimeisen 12 kk aikana

0 50 100 150 200
Kotihoito | 7
Kotona asumista tukevat palvelut | 6
Lapsiperheiden palvelut [l 22
Vammaispalvelut || N 45
Sosiaalityontekijan tai -ohjaajan palvelut | NI 45

En ole kayttanyt sos. Palveluja |, 172

Kuvio 15: Kaytetyt sosiaalipalvelut viimeisen 12 kk aikana (N=297)

Noin kaksi kolmasosaa (59 %, n=172) vastaajista ei ollut kayttanyt lainkaan sosiaalipalveluja
viimeisen vuoden aikana (kysymys 44). Kuudesosa (15 %, n=45) oli kayttanyt sosiaalityontekijan
tai -ohjaajan palveluita tai vammaispalveluita. Lapsiperheiden palveluita oli kayttanyt 7 pro-
senttia (n=22) vastaajista ja kotona asumista tukevia palveluita seka kotihoidon palvelua 2 pro-

senttia (n=6, n=7).
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7.3  Minkalaisia kayttokokemuksia kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavilla henkilgilla on

sosiaali- ja terveyspalveluista?

7.3.1 Kayttokokemuksia terveyspalveluista

Ovatko seuraavat asiat haitanneet hoidon saamista
viim. 12kk aikana? (%)

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

Jouduin selvittdmaan tilannettani useammalle

tyontekijalle tai moneen kertaan, N=303 & &

Liian pitkat jonotusajat, N=299 6 4

Minua pompoteltiin asiakaspisteestd toiseen, ) )
N=301
Liian korkeat maksut vaikeuttivat hoidon
saamista, N=300

[Eny
=

I Ll
N

15 13

Hoitopaikka oli hankalan matkan p&aassa, N=299 [Bilol ]

Aukioloajat olivat hankalat, N=300

Haina M useimmiten joskus ei koskaan

Kuvio 16: Ovatko seuraavat asiat haitanneet hoidon saamista viim. 12kk aikana?

Kysymykseen pompottelusta asiakaspisteelta toiselle (kysymys 33) vastaajista 34 prosenttia
(n=101, N=301) valitsi vastausvaihtoehdon aina tai useimmiten. 99 vastaajaa eli kolmasosa vas-
taajista vastasi vaihtoehdon ei koskaan. Suurin osa vastaajista (58 %, n=177, N=303) joutui sel-

vittamaan omaa tilannettaan moneen kertaan joko aina tai useasti palveluita kayttaessa.

Vastaajista 53 prosenttia (n=185, N=300) oli sita mielta, etta aukioloajat olivat sopivat. Matkaa
hoitopaikkaan ei kokenut hankalana 43 prosenttia (n=130, N=299) vastaajista. Sama vastaaja-
maara myos koki, ettei liian korkeat maksut vaikeuttaneet hoidon saamista. Vastaajista 40 pro-
senttia (n=120, N=299) koki, etta liian pitkat jonotusajat vaikeuttivat hoidon saamista joko aina

tai useimmiten.

Liian korkeat maksut vaikeuttivat kolmasosaa (28 %, n=85, N=300) aina tai useimmiten terveys-
palvelujen saamista. Myos liian pitkat jonotusajat vaikeuttivat hoidon saantia aina tai useim-

miten 40 prosentille (n=120, N=299=) vastaajista.
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Hoitoon paasy viimeisimmalla vastaanottokaynnilla (%)
%

0 10 20 30 40 50 60 70 8 90 100

Paasitko tutkimuksiin riittavan nopeasti, N=300 28 32 14 n

Saitko vastaanottoajan riittavan nopeasti, N=305 42 33 i

Saitko yhteyden hoitopaikkaan sujuvasti, N=305 54 32 8

B ehdottomasti kylla M jossain maarin M en oikeastaan ehdottomastien M en osaa sanoa

Kuvio 17: Hoitoon paasy viimeisimmalla vastaanottokaynnilla

Viimeisimmalla vastaanottokaynnilla (kysymys 39) tyytyvaisia yhteyden hoitopaikkaan saami-
seen tarpeeksi sujuvasti oli 54 prosenttia (n=165, N=305) vastaajista. Kolmasosa vastaajista
(n=99) sai jossain maarin sujuvasti yhteyden hoitopaikkaan. Nelja prosenttia vastaajista eli 11
henkiloa koki, etta ei oikeastaan tai ehdottomasti ei ollut ollut saanut sujuvasti yhteytta hoi-
topaikkaan. Vastaanottoajan saamiseen riittavan nopeasti tai jossain maarin nopeasti oli tyyty-
vaisia nelja viidesosaa vastaajista eli 75 prosenttia (n=227, N=305). En oikeastaan ja ehdotto-
masti en -vaihtoehdon valitsi 25 prosenttia vastaajista (n=75). Kysymykseen tutkimukseen paa-
semisesta riittavan nopeasti vastasi ehdottomasti kylla 27 prosenttia vastaajista (n=86, N=300).
Jossain maarin riittavan nopeasti paasi kolmasosa vastaajista (32 %, n=95). Sama maara vastaa-

jia (n=92) koki, ettei ollut paassyt riittavan nopeasti tutkimuksiin.
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Vuorovaikutus ammattilaisen kanssa (terveyspalvelut) (%)

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

Vastasiko palvelu tarvettasi, N=303 35 39 14

Saitko osallistua hoitoasi koskeviin paatoksiin, N=302 45 30 14
Vietettiinko kanssasi riittavasti aikaa, N=303 48 31 12
Saitko esittaa kysymyksia tai huolia, N=301 52 27 12 n

Kohdeltiinko sinua kunnioittavasti, N=303 63 22 10 H

Selitettiinko asiat ymmarrettavasti, N=305 53 32 8

Pystyitko kdyttamaan omaa aidinkieltasi, N=302 94 3

Kasiteltiinko tietojasi luottamuksellisesti, N=303

M ehdottomasti kylld M jossain maarin M en oikeastaan ehdottomastiei M en osaa sanoa

Kuvio 18: Vuorovaikutus ammattilaisen kanssa (terveyspalvelut)

Kysymykseen 40 valtaosa vastaajista (74-97 %, n=223-293, N=301-305) oli tyytyvaisia kaikkiin
vuorovaikutukseen osa-alueisiin terveyspalveluiden ammattilaisen kanssa joko vastaten ehdot-
tomasti kylla tai jossain maarin. Osa-alueista tyytymattomimpia oltiin palvelun vastaavuuteen
tarpeisiin nahden. Vastaajista 24 prosenttia (n=73, N=303) vastasi palvelun vastaavuudesta tar-
peisiin vastaten en oikeastaan tai ehdottomasti ei. Osallistumisesta omaa hoitoa koskeviin paa-
toksiin oli tyytymattomia noin viidesosa vastaajista (22 %, n=66, N=302). Kolmanneksi eniten
tyytymattomyytta oli ammattilaisen kanssa vietettya aikaa kohti, jota piti riittamattomana 18

prosenttia (n=56, N=303) vastaajista.
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Miten pitkaaikaissairauttasi hoidetaan?

50 100 150 200 250 300 350

o

yhteistyd toimii hyvin terveys-/
sote-keskuksen ja sairaalan tai muun
erikoissairaanhoidon valilla

yhteistyd toimii hyvin terveys-/
sote-keskuksen ja kotihoidon valilla

yhteistyd toimii hyvin terveys-/ sote-keskuksen ja
sosiaalipalvelujen valilla

jos useita sairauksia: kaikki sairauteni ja
palveluntarpeeni huomioidaan hoidossa
kokonaisvaltaisesti

HMaina Museimmiten Mjoskus M eikoskaan M eikoske minua

Kuvio 19: Miten pitkaaikaissairauttasi hoidetaan?

Miten pitkdaikaissairauttasi hoidetaan? (%)

%
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
yhteisty6 toimii hyvin terveys-/ sote-keskuksen ja
sairaalan tai muun erikoissairaanhoidon valill3, 6 24 34
N=244
yhteistyd toimii hyvin terveys-/ sote-keskuksen ja E 25
kotihoidon valilla, N=71
yhteistyo toimii hyvin terveys-/ sote-keskuksen ja
s . i 3 17 39
sosiaalipalvelujen valilla, N=115
jos useita sairauksia: kaikki sairauteni ja
palveluntarpeeni huomioidaan hoidossa B 32

kokonaisvaltaisesti, N=243

Maina Museimmiten M joskus ei koskaan

Kuvio 20: Miten pitkaaikaissairauttasi hoidetaan? (Poistettu ei koske minua -vastaukset)

Kysymys 41 koski yhteistyon sujuvuutta eri palveluiden valilla. Prosenttiosuudet on laskettu ei

koske minua -vaihtoehdon valinneet jattamalla pois laskuista.
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Kolmasosa vastaajista (30 %, n=73, N=244) vastasi yhteistyon toimivuuteen terveys-/ sote-kes-
kuksen ja sairaalan tai muun erikoissairaanhoidon valilla aina tai useimmiten. Vastausvaihtoeh-
don joskus vastasi 34 prosenttia (n=84) ja ei koskaan 36 prosenttia (n=87). Vastaajista 14 hen-

kiloa (6 %) oli tyytyvainen yhteistyon toimimiseen valiten vastausvaihtoehdon aina.

Kolmasosa vastaajista (27 %, n=19, N=71) vastasi yhteistyon toimivuuteen terveys-/ sote-kes-
kuksen ja kotihoidon valilla valilla aina tai useimmiten. Joskus yhteisty0 toimi 31 prosentilla

(n=22), ei koskaan 42 prosentilla (n=30).

Yhteistyo terveys-/ sote-keskuksen ja sosiaalipalvelujen valilla sujuu hyvin 19 prosentilla (n=22,
N=115), vastaten aina tai useimmiten. Kaksi viidesosaa vastaajista (39 %, n=45) valitsi vaihto-

ehdon joskus ja noin saman verran vastaajia (42 %, n=48) ei koskaan.

Viimeisessa kohdassa kysyttaessa pitkaaikaissairauksien hoidosta oli eniten hajontaa. Vastaa-
jista 18 prosenttia (n=43, N=243) oli sita mielta, etta kaikki sairaudet ja palveluntarpeet huo-
mioidaan hoidossa kokonaisvaltaisesti joko aina tai useimmiten. Vaihtoehdon joskus valitsi 78

henkiloa (32 %) ja ei koskaan puolet vastaajista (n=122).

7.3.2 Kayttokokemuksia sosiaalipalveluista

Ovatko seuraavat asiat haitanneet sosiaalipalvelujen
saamista viim. 12kk aikana?

w

50 100 150 200 250 00 350

o

Minua pompoteltiin palvelupisteesta toiseen
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Jouduin selvittdmaan tilannettani useammalle
tyontekijalle tai moneen kertaan

Aukioloajat olivat hankalat

Palvelupiste oli hankalan matkan paassa

Oma taloudellinen tilanteeni vaikeutti palvelun
saamista...

Liian korkeat maksut vaikeuttivat palvelun
saamista

Maina MWuseimmiten MWjoskus Meikoskaan M ei koske minua tai kdyttamani sosiaalipalvelua

Kuvio 21: Ovatko seuraavat asiat haitanneet sosiaalipalvelujen saamista viim. 12kk aikana?
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Ovatko seuraavat asiat haitanneet sosiaalipalvelujen
saamista viim. 12kk aikana?

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

Jouduin selvittdamaan tilannettani useammalle
tyontekijalle tai moneen kertaan, N=131
Minua pompoteltiin palvelupisteestd toiseen _
toiseen, N=102 22
Palvelupiste oli hankalan matkan paassa, N=98
Oma taloudellinen tilanteeni vaikeutti palvelun
saamista, N=108
Aukioloajat olivat hankalat, N=113 10 13

Liian korkeat maksut vaikeuttivat palvelun saamista,
N=105

Haina M useimmiten joskus ei koskaan

Kuvio 22: Ovatko seuraavat asiat haitanneet sosiaalipalvelujen saamista viim. 12kk aikana?

(Poistettu ”ei koske minua” vastaukset)

Kysymys 43 koski sosiaalipalvelujen kayttokokemuksia. Viidesosa (20 %, n=20, N=102) vastaa-
jista koki, etta heita pompoteltiin asiakaspisteelta toiselle aina. Useimmin tai joskus-vaihtoeh-
don valitsi yli puolet (53 %, n=54) vastaajista. Kolmasosa (31 %, n=41, N=131) vastaajista joutui
selvittamaan tilannettaan aina useammalle tyontekijalle tai moneen kertaan. Useimmin tai jos-
kus tilannettaan joutui selvittamaan yli puolet vastaajista (56 %, n=73). Ei koskaan vaihtoehdon

valitsi 13 prosenttia (n=17).

Suurin osa vastaajista (77 %, n=87, N=113) koki, etta aukioloajat olivat joskus tai ei koskaan
hankalat. Vastaajista 23 prosentille (n=26) aukioloajat olivat aina tai useimmiten hankalat.
Palvelupiste oli hankalan matkan paassa kolmasosalle (29 %, n=28, N=98), jotka valitsivat vaih-
toehdon aina tai useimmiten. Joskus tai ei koskaan vaihtoehdon valitsi 71 prosenttia (n=70)
vastaajista. Yli puolelle vastaajista (53 %, n=56, N=105) oma taloudellinen tilanne vaikeutti

palvelun saamista vahintaan joskus. Ei koskaan vastasi 47 prosenttia (n=49).

Kysymykseen asiakasmaksun kohtuullisuudesta (kysymys 45) viimeksi kaytetyssa sosiaalihuollon
palvelussa valtaosalta (78 %, n=153, N=197) vastaajista ei oltu peritty asiakasmaksua lainkaan.
Vastaajista 29 henkiloa (15 %) koki etta asiakasmaksu oli kohtuullinen ja 15 vastaajaa oli sita
mielta, etta maksu ei ollut kohtuullinen. Kysymykseen jatti vastaamatta 111 henkiloa, jotka

eivat olleet kayttaneet sosiaalipalveluja viimeisen 12 kuukauden aikana.



ASIAKASMAKSUN KOHTUULLISUUS

kohtuullinen;

29;9% )
ei
vastaamatta kohtuullinen;
15;5 %
jattaneet; 111; 6
36 %
ei peritty
maksua; 153;

50 %

Kuvio 23: Asiakasmaksun kohtuullisuus, N=308

Vuorovaikutus ammattilaisen kanssa (sosiaalipalvelut)

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

Vietettiinkd kanssasi riittavasti aikaa, N=206 32 22 5
Selitettiinkd asiat ymmarrettavasti, N=207 30 26 6
Kohdeltiinko sinua kunnioittavasti, N=246 49 17 2
Saitko tietoa asiasi kisittelystd, N=206 29 24
Saitko esittdd kysymyksia tai huolia, N=204 37 24 3
Saitko osallistua hoitoasi koskeviin paatéksiin, N=206 26 22 10
Pystyitko kdyttamaan palvelussa omaa didinkieltasi,
N=206
B ehdottomasti kylla M jossain madrin M en oikeastaan ehdottomastiei M en osaasanoa

Kuvio 24: Vuorovaikutus ammattilaisen kanssa (sosiaalipalvelut)
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Kysymys 46 koskee vuorovaikutusta sosiaalipalveluiden ammattihenkilon kanssa viimeisimmalla

kaynnilla. Suuri kato vaikuttaa tuloksiin. Kysymykseen jatti vastaamatta noin kolmasosa koko

kyselyyn vastanneista.
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Noin puolet vastaajista (48-67 %, n=99-163, N=204-246) koki vuorovaikutuksen sosiaalipalvelu-
jen ammattilaisen kanssa kaikilla kysytyilla vuorovaikutuksen alueilla hyvaksi, vastaten ainakin
jossain maarin tai ehdottomasti kylla kaikkiin kohtiin. Eniten tyytyvaisia oltiin oman aidinkielen
kayttoon, jota pystyi kayttamaan 67 prosenttia (n=138, N=206) vastaajista vastaten ehdotto-
masti kylla tai jossain maarin. Vahiten tyytyvaisia oltiin osallisuudesta omaa hoitoa koskeviin
paatoksiin, jossa 48 prosenttia (n= 99, N=206) vastasi myontavan vastauksen ehdottomasti kylla
tai jossain maarin. Vastaajista 17 prosenttia (n=35) vastasi joko en oikeastaan tai ehdottomasti

ei.

Yli puolet vastaajista, 56 prosenttia (n=116, N=207) oli tyytyvainen asioiden selittamiseen ym-
marrettavasti ja 10 prosenttia (n=20) vastasi ei oikeastaan tai ehdottomasti ei. Lahes saman
verran, 59 prosenttia (n=121, N=204) oli tyytyvainen kunnioittavaan kohteluun vastaten ehdot-
tomasti kylla tai jossain maarin. Vastaajista 17 henkiloa (8 %) vastasi tahan kohtaan ei oikeas-

taan tai ehdottomasti ei.

Oman asian kasittelysta sai ehdottomasti kylla tai jossain maarin tarpeeksi tietoa reilu puolet
vastaajista (53 %, n=110, N=206). Ei oikeastaan tai ehdottomasti ei valitsi 13 prosenttia vastaa-
jista (n=26).

Kysymysten ja huolien esittamiseen oli tyytyvaisia valtaosa vastaajista (61 %, n=124, N=204).
Lisaksi 12 henkiloa eli 6 prosenttia vastasi kieltavasti kysymysten ja huolien mahdollisesta esit-

tamisesta sosiaalipalvelussa viimeisimmalla kaynnillaan.

Kokemuksia sosiaalipalveluista

%
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o

Loysitko sopivan palvelun helposti, N=206 13 22 32

Paasitko palveluun riittavan nopeasti, N=204 15 20 33

Tapasitko saman tyontekijan kuin aikaisemmin,

N=205 21 14 38
Vastasiko palvelu tarvettasi, N=204 plo] 24 35
B ehdottomasti kylla M jossain maarin en oikeastaan ehdottomastien M en osaasanoa

Kuvio 25: Kokemuksia sosiaalipalveluista
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Kysyttaessa kokemuksia viimeksi kaytetysta sosiaalipalvelusta (kysymys 47) vastauksissa on pal-
jon hajontaa. Tyytyvaisia sopivan palvelun loytymiseen oli 34 prosenttia (n=71, N=206) vastaten
ehdottomasti kylla tai jossain maarin. Noin saman verran (33 %, n=69) vastasi en oikeastaan tai

ehdottomasti en.

Palveluun paasi omasta mielestaan riittavan nopeasti vastaten ehdottomasti kylla tai jossain
maarin reilu kolmannes vastaajista (35 %, n=72, N=204). Ehdottomasti en tai en oikeastaan

vastasi myos kolmannes vastaajista, 32 prosenttia (n=65).

Vastaajista 44 prosenttia vastaajista (n=89, N=204) oli joko ehdottomasti kylla tai jossain maa-
rin tyytyvainen palvelujen vastaavuudesta omiin tarpeisiin. Reilu kolmasosa, 35 prosenttia

(n=44) vastasi ei oikeastaan tai ehdottomasti en.

Saman sosiaalityontekijan tapasi edellisella kerralla reilu kolmasosa, 35 prosenttia (n=71,
N=205). Noin saman verran vastaajia, 27 prosenttia (n=55) ei tavannut samaa tyontekijaa kuin

edellisella kerralla. Lisaksi 79 henkiloa vastasi en osaa sanoa.

8 Pohdinta
8.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset
8.1.1 Kaytetyt terveys- ja sosiaalipalvelut

Kaikkiin kyselyssa mainittuihin terveyspalveluihin loytyi kayttajia. Huomattavasti eniten Oytyi
laakarin vastaanottopalveluita kayttaneita. Vastaajista 79 prosenttia (n=241, N=304) oli kayt-
tanyt laakarin vastaanottopalveluita. Vain 11 henkiloa ei ollut tarvinnut lainkaan laakarin vas-
taanottopalveluita viimeisen 12 kuukauden aikana. Muita eniten kaytettyja palveluita oli ham-
maslaakarin palvelut (52 % kayttanyt, n=159, N=304), terveyden- tai sairaanhoitajan vastaan-
ottopalvelut (45 % kayttanyt, n=136, N=305), avoterapiat (38 % kayttanyt, n=115, N=304) ja
mielenterveyspalvelut (37 % kayttanyt, n=112, N=305).

Keskimaarin laakarin vastaanotolla terveysasemalla kaytiin vuoden aikana 2,5 kertaa. Huomat-
tavaa keskiarvossa on, etta vastaajista kolmasosa ei ollut kaynyt kertaakaan laakarin vastaan-
otolla. Usealla vastaajilla laakarikayntien maara liikkui useissa kymmenissa vuoden aikana. Sa-
moin sairaalan poliklinikalla puolet vastaajista ei ollut kaynyt kertaakaan laakarin vastaan-
otolla, mutta keskimaarin kaynteja oli 2,1. Yksittaisilla henkiloilla kaynteja oli 30-50 vuoden

aikana.

Viimeisen 12 kuukauden aikana sosiaalipalveluja ei ollut kayttanyt lainkaan 58 prosenttia vas-

taajista (n=172, N=297). Eniten kaytetyimpia palveluita oli sosiaalityontekijan tai -ohjaajan
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palvelut seka vammaispalvelut, joita oli kayttanyt noin kuudesosa vastaajista (15 %, n=45).
Lapsiperheiden palveluita oli kayttanyt 7 prosenttia (n=22) vastaajista. Lisaksi kuusi henkiloa

oli kayttanyt kotoa asumista tukevia palveluita seka seitseman henkiloa kotihoidon palveluita.
8.1.2 Terveys- ja sosiaalipalvelujen riittavyys

Tutkimuksessa tulee ilmi, etta lahes kaikki vastaajat (97 %, n=293, N=302) olivat kayttaneet
terveyspalveluita viimeisen vuoden aikana. Eniten kaytetyin terveyspalvelu oli laakarin vas-
taanottopalvelut. Vastaajista reilu kaksi kolmasosaa (69 %, n=210, N=304) oli sita mielta, etta
joko ei ollut saanut riittavasti laakarin vastaanottopalveluita tai etta ei ole niita saanut vaikka
olisi tarvinnut. Terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanottopalveluista samaa mielta oli neljas-
osa vastaajista (26 %, n=79, N=305).

TerveSuomi -vaestotutkimuksen mukaan (THL 2023) miehista noin viidennes ja naisista reilu
neljannes koki laakarin vastaanottopalveluiden saannin riittamattomaksi tarpeisiinsa nahden.
Terveyden- tai sairaanhoitajan vastaanottopalveluja koki saaneensa riittamattomasti viidennes
miehista ja naisista. Vaestotasolla siis tarve laakarin ja hoitajan vastaanottopalveluille koettiin

pienemmaksi.

Valtaosa vastaajista (58 %, n=172, N=297) ei ollut tarvinnut mitaan sosiaalipalveluita viimeisen
vuoden aikana. Vammaispalvelut osoittautuivat kuitenkin riittamattomiksi osalle vastaajista.
Henkilokohtaista tukea tarjoavat vammaispalvelut neljaosaosa (25 %, n=76, N=305) vastaajista
joko koki riittamattomaksi tai ei ollut saanut lainkaan tarvitsemaansa palvelua. Vastaajista 15

prosenttia (n=45, N=306) olisi tarvinnut kotihoidon palveluja, mutta ei ollut saanut.

Viidesosa vastaajista (19 %, n=58, N=306) koki sosiaaliasiamiehen palvelut joko riittamattomaksi
tai ei ollut saanut tarvitsemaansa kyseista palvelua. TerveSuomi -vaestotutkimuksessa sosiaali-
palveluista koki riittamattomaksi lahes 40 prosenttia vammaispalvelut tai lapsiperhepalvelut

seka sosiaalityon palvelut koki riittamattomaksi yli 40 prosenttia (THL 2023).

Nayttaa silta, etta sosiaalipalveluiden osalta kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavat henkilot
kokevat palvelut vahemman riittamattomiksi kuin muu vaesto. Kuitenkin palveluja kayttavista

noin kolmasosa (35 %, n=44, N=204) koki, etteivat palvelut vastanneet omiin tarpeisiin.

8.1.3 Terveys- ja sosiaalipalvelujen kayttokokemukset

Reilu kolmasosa (34 %, n=101, N=301) oli kokenut terveyspalveluja kayttaessa pompottelua asia-
kaspisteelta toiselle viimeisen vuoden aikana joko aina tai useimmiten. Liian pitkat jonotusajat
haittasivat hoidon saantia 40 prosenttia (n=120, N=299) vastanneista aina tai useimmiten. Jos-
kus pitkat jonotusajat haittasivat kahta viidesosaa vastaajista (40 %, n=119) ja ei koskaan vii-
deosaa vastaajista (20 %, n=60). Yli puolet vastaajista (58 %, n=177, N=303) vastaajista joutui

selvittamaan omaa tilannettaan moneen kertaan joko aina tai useasti palveluita kayttaessa.
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Puolet useita sairauksia sairastavista vastaajista (n=122, N=243) koki, ettei kaikkia sairauksia
ja palveluntarpeita huomioitu koskaan kokonaisvaltaisesti hoidossa. Lisaksi kolmasosa (n=78)

vastasi tahan joskus.

TerveSuomi -vaestotutkimuksen mukaan pitkat jonotusajat olivat haitanneet jopa 50 prosenttia
terveyspalvelujen kayttajia viimeisen vuoden aikana. Jonotusajat ovat siis samansuuruinen on-
gelma myos muulla vaestolla. Viimeksi toteutuneella vastaanottokaynnilla palvelun saatavuu-

den koki hyvaksi noin kuusi kymmenesta (THL 2023.)

Vaestotutkimuksessa ilmeni sosiaalipuolen saatavuuden kanssa ongelmia yli puolella vastan-
neista. Sopivan sosiaalipalvelun oli loytanyt vain alle puolet palvelua kayttaneista ja saman

verran koki paasseensa palveluun riittavan nopeasti (THL 2023.)

Kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavat henkilot kokivat sosiaalipalvelujen saamista erityi-
sesti haitanneen oman tilanteen selvittaminen useammalle tyontekijalle tai moneen kertaan.
Viimeisen 12 kuukauden sosiaalipalveluja kayttaneista 56 prosenttia (n=73, N=131) koki, etta
joutui selvittamaan tilannettaan aina tai useimmiten palveluita kayttaessa. Yli puolelle vastaa-
jista (53 %, n=56, N=105) oma taloudellinen tilanne vaikeutti palvelun saamista vahintaan jos-
kus. Sopivan palvelun loysi helposti kolmasosa vastaajista (34 %, n=71, N=206) ja saman verran
(35 %, n=72, N=204) koki paasseensa palveluun riittavan nopeasti. Hieman alle puolet vastaa-

jista (44 %, n=89, N=204) oli tyytyvainen palvelun vastaavuudesta omiin tarpeisiin.

Invalidiliiton toteuttaman tutkimuksen Selkdydinvammaisten henkildiden terveys ja toiminta-
kyky sekd haasteet esteettomyydessa (FinSCI-tutkimus) (Puranen, K. ym. 2023) mukaan sel-
kaydinvammaisilla henkiloilla on paaosin myonteisia kokemuksia sosiaali- ja terveyspalveluista.
Asiakkaan ja henkilokunnan valisesta toiminnasta seka terveyspalvelukaynneista yli 75 prosent-
tia oli myonteisia kokemuksia. Kokonaisvaltaisesta hoidosta kolmasosalla vastaajista oli kieltei-
sia kokemuksia. Yli puolella vastaajista palveluprosessin sujumattomuus oli ainakin joskus hai-

tannut hoidon saantia (Puranen ym. 2023.)
8.2 Johtopaatokset

Kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavilla henkiloilla on erityisesti haasteita terveyspalveluita
kayttaessa laakarin vastaanottopalveluiden saavutettavuudessa, missa kaksi kolmasosaa (69 %,
n=210, N=304) oli tyytymattomia palvelujen riittamattomyyteen. Tama poikkeaa vaestotason
kokemuksista, jossa riittamattomyys palveluista koettiin huomattavasti pienemmaksi. Kaynti-
maara vastaanotolla oli yksittaisilla henkiloilla monissa kymmenissa vuoden aikana. Selkea
enemmisto kokee laakarin vastaanottopalveluiden riittamattomaksi. Terveyden- ja sairaanhoi-
tajan vastaanottopalveluihin ollaan huomattavasti enemman tyytyvaisia. Noin puolelle vastaa-
jista palveluille ei ollut lainkaan tarvetta (45 %, n= 136;62 %, n=189) tai he olivat saanut palve-
luita riittavasti (30 %, n=90; 20 %, n=58).
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Kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavat henkilot siis kaipaavat enemman laakarin kuin sai-
raanhoitajan vastaanotolle. Syyna tahan voi olla tarve tai halu saada laakarin asiantuntijuutta
hoidon saamiseksi vaikeaan sairauteen, eika sairaanhoitajalta koeta saavan valttamatta tar-
peeksi apua tai tukea. Laakarien vastaanottopalveluiden riittavyys vastata tarpeeseen ei kui-
tenkaan riita. Oireyhtymaan hoitoon kuuluu laakkeellinen oireenmukainen hoito seka muiden
sairauksien hoito (Keurulainen ym. 2022), mitka vaativat laakarin asiantuntijuutta. Kuitenkin
hyvin oleellinen puoli hoidosta sisaltaa laakkeettoman kuntoutuksen omaa kehoa kuunnellen
seka Hyva kaytanto -konsensussuosituksen (2021) mukaan yksilollisesti suunniteltua liikkumista
ja lepoa seka aktiivisuuden rytmittamista. Ratkaisuna resurssipulaan voisi olla oireyhtymaa sai-
rastavien henkiloiden kohdistaminen siihen koulutetulle ja erikoistuneelle ammattihenkilolle,
esimerkiksi sairaanhoitajalle, joka tukisi ja auttaisi hoidon jarjestamisessa ja tasapainottami-

sessa.

Tutkimuksessa ilmeni, etta vastaajat olivat paaosin tyytyvaisia vastaanottoajan saamiseen riit-
tavan nopeasti, mutta paikan paalla he kokivat pompottelua ja joutuivat selittelemaan tilan-
nettaan useaan kertaan. Lisaksi tutkimuksiin ei paassyt riittavan nopeasti. Hoidon paasyn suju-
vuutta voisi parantaa merkittavasti omahoitaja ja -laakari -jarjestelma, jolloin omat asiat voisi
hoitaa tutun ammattihenkilon kanssa. Vuorovaikutukseen ammattilaisen kanssa oltiin hyvin tyy-
tyvaisia. Ainakin kolme neljasosaa vastaajista (74-97 %, n=223-293, N=301-305) oli tyytyvaisia

ainakin jossain maarin kaikkiin vuorovaikutuksen osa-alueisiin.

Valtaosa vastaajista (58 %, n=172, N=297) ei tarvinnut sosiaalipalveluja viimeisen vuoden ai-
kana. Sosiaalipalvelujen saavutettavuudessa kuitenkin erityisesti vammaispalveluihin kuuluvan
henkilokohtaisen tuen tarve koettiin suureksi. Sosiaalipalveluiden saatavuutta voisi parantaa
tukipalveluiden hakemisen selkeyttaminen ja helpottaminen. Palveluiden digitalisoiminen, ku-
ten esimerkiksi etavastaanottojen kaytto, voisi tuoda seka lisaresursseja etta vaihtoehtoisia
palvelun kayttomahdollisuuksia tilanteissa, jolloin henkilo ei pitkien etaisyyksien tai toiminta-
rajoitteiden takia paase vaikeuksitta paikanpaalle. Lisaksi rakenteisesti ja sahkoisesti tuotettu
toimintakykytietojen kirjaaminen voisi auttaa siina, ettei henkilon tarvitsi toistaa naita tietoja

eri sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille.

Kayttokokemukset sosiaalipalveluista vaihtelevat. Esille nousi tyytyvaisyys vuorovaikutukseen
sosiaalipalvelujen ammattilaisen kanssa, johon ainakin puolet vastaajista (48-67 %, n=99-163,
N=204-246) koki hyvaksi. Toisaalta palveluihin paaseminen ei ollut valtaosalla riittavan nopeaa
ja reilu puolet (56 %, n=73, N=131) joutui selvittamaan tilannettaan aina tai useimmiten palve-
luita kayttaessa. Kayttokokemusten parantamiseksi palveluita voisi sujuvoittaa pohtimalla, mi-
ten paljon resursseja vievia palveluita voisi siirtaa sahkoiseksi ja myontamalla enemman osto-

palveluita yksityisiin palveluihin ruuhkaisimmilla hyvinvointialueilla.
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Kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavat tarvitsevat vahemman sosiaalipalveluja kuin muu va-
esto. Kayttokokemukset ovat taasen samansuuntaisia. Sopivan palvelun loytaminen ja siihen
paaseminen on hankalaa ja palveluun ei paasta riittavan nopeasti. Palveluissa on viela kehitet-

tavaa, jotta hoitoon paasy olisi sujuvampaa ja kayttokokemukset olisivat myonteisempia.
8.3  Jatkotutkimusehdotukset

Kroonisesta vasymysoireyhtymasta (ME / CFS) tiedetaan, etta siihen liittyy usein liitannaissai-
rauksia, kuten eri mielenterveyden hairioita. Olisi mielenkiintoista tietaa, miten psyykkisten
sairauksien hoito jarjestetaan yhdessa kroonisen vasymysoireyhtyman (ME / CFS) kanssa ja onko

heille esimerkiksi jarjestetty kansallista hoitopolkua.

Tutkimuksessa nousi selvasti esille oireyhtymaa sairastavien henkiloiden kokemus riittamatto-
mista laakarin vastaanottopalveluista. Jatkotutkimuksen aiheena voisi olla, tarvitsevatko he
juuri laakarin palveluita niin paljon kuin kokevat tarvitsevansa, vai olisiko mahdollista ohjata
sairastuneita keskitetysti esimerkiksi asiantuntijasairaanhoitajille. Koska oireyhtymaan ei ole
keksitty parantavaa laakkeellista hoitoa, olisi mielenkiintoista tietaa, voisiko kuntouttava ja
sairauteen kuuluva psyykkinen hoito jarjestaa muuten kuin laakarin kautta. Tata varten tarvit-
taisiin terveydenhuollon ammattilaisten kouluttamista ja valtakunnallisen hoitopolun ja -ketjun

jarjestamista.

9  Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys
9.1  Luotettavuus

Luotettavuuden arviointi on tarkea osa tutkimuksen tekemista. Arviointi kohdistuu koko tutki-
mustyon prosessiin ja sen johdonmukaisuuteen seka systemaattisuutteen. Johdonmukaisuudella
tarkoitetaan loogista ja jarjestelmallista kokonaisuutta tutkimuksen perusrakenteessa, tutki-
musaineistossa, analyysimenetelmissa, tulosten esittamisessa seka johtopaatosten tekemi-
sessa. (Hyvari & Vuokila-Oikkonen 2020.)

Validiteetti ja reliabiliteetti ovat tutkimustyossa yleisesti kaytettyja kasitteita. Validiteetti tar-
koittaa patevyytta, eli sita miten tutkimustyo vastaa tarkoitukseensa. Validiteetti kertoo, mi-
ten tutkimuksen tulokset vastaavat todellisuutta seka miten hyvin kasitteiden operalisointi on
onnistunut. (Hyvari & Vuokila-Oikkonen 2020.) Validilla mittarilla tehdyt mittaukset ovat kes-
kimaarin oikeita. Tutkimuksen validius on varmennettava etukateen huolellisella suunnittelulla

ja tarkasti suoritetulla aineistonkeruulla. (Heikkila 2014.)

Reliabiliteetti-kasiteella tarkoitettaan mittarin tai menetelman luotettavuutta ja tulosten tark-

kuutta. Reliabiliteetti kertoo tutkimusmenetelman tai mittareiden kyvysta antaa ei-
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sattumanvaraisia tuloksia ja vahvistaa nain saatujen tulosten pysyvyys. Pysyvyys tarkoittaa sita,
etta toistettaessa mittaus paastaan samoihin tuloksiin. Reliabiliteettia tukee tutkimuksen huo-
lellinen suunnittelu, mahdollisten virhelahteiden kontrollointi seka menetelmien ja olosuhtei-

den valikoiminen. (Hyvari & Vuokila-Oikkonen 2020.)

Luotettavuuden arviointiin kuuluu myos reflektio eli oman toiminnan kriittinen analysointi. Ref-
lektion kautta tulee tarkastella koko tutkimusta; mita on tullut tehtya ja mita on jattanyt te-
kematta. Keskeista on oman objektiivisuuden eli puolueettomuuden tarkasteleminen. Tutki-
muksen tulokset eivat saa riippua tutkijasta, eika tutkija saa antaa omien mielipiteittensa vai-
kuttaa tutkimusprosessiin (Heikkila 2014). Olennaista reflektiossa ja luotettavuuden arvioin-
nissa on jatkuva lahtokohtien, etenemisen ja lopputulosten arviointi. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.)

Analyysin luotettavuudessa keskeista on tutkijan pyrkimys objektiivisuuteen. Tuloksia tulee ar-
vioida suhteessa aikaisempaan tutkimukseen ja siihen, miten monipuolisesti ilmiota on aikai-
semmin kasitelty. Raportoinnin luotettavuus edellyttaa tekijalta tasmallisyytta ja selkeytta,

jotta tuloksena olisi merkityksellinen kokonaisuus. (Hyvari &Vuokila-Oikkonen 2020.)

9.1.1 Opinnnaytetyon prosessin arviointi

Kyselyssa kaytetyn mittarin reliabiliteetti ja validiteetti on todettu tehdessa alkuperaistutki-
musta, johon tama opinnaytetyo perustuu. Luotettavuuden arviointiin kuuluu siis tassa tyossa

analysointimenetelmien ja raportoinnin arviointi.

Tyossa on pyritty avoimuuteen ja lapinakyvyyteen esittamalla analyysimenetelmat ja kaytetty
data mahdollisimman selkeasti. Tulosten raportoinnissa on kaytetty selkeyden lisaamiseksi ku-
vioita tekstin rinnalla. Tuloksista edetaan johdonmukaisesti niiden lahempaan tarkasteluun,
vertaillaan tuloksia muihin aiheesta tehtyihin tutkimuksiin ja edetaan lopulta johtopaatoksiin.
Jokaisessa vaiheessa on pyritty huolelliseen tyoskentelyyn ja prosessin etenemisen jatkuvaan

ja objektiiviseen arviointiin, jotta tyo sailyy mahdollisimman selkeana ja tasmallisena.

Luotettavuutta lisaa lukijan mahdollisuus nahda tulokset selkeasti ja muodostaa omia johto-
paatoksia lukiessa tekstia. Lukijalla on myos mahdollisuus peilata ja vertailla tuloksia muihin

tyossa esitettyihin tutkimusten tuloksiin ja arvioida nain tulosten luotettavuutta.

9.2 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan tiedeyhteisossa yleisesti sovittuja pelisaantoja suhteessa kolle-
goihin, tutkimuskohteeseen, rahoittajiin, toimeksiantajiin ja suureen yleisoon. Hyva tieteelli-
nen kaytanto tarkoittaa, etta tutkimusta tehdessa noudatetaan eettisesti kestavia tiedonhan-
kintamenetelmia ja tutkimusmenetelmia (Vilkka 2021, 41.) Hyva tutkimusetiikka kulkee mu-

kana ideointivaiheesta tulosten julkaisuun asti.
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Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic encephalomyelitis, ME / Chronic fatigue syndrome) sai-
rastavien henkiloiden terveys ja toimintakyky seka haasteet -tutkimus sai HUS:n eettiselta toi-
mikunnalta puoltavan lausunnon syyskuussa 2021 (HUS/1278/2021). Opinnaytetyoni keskittyy
teoreettisen viitekehyksen keruuseen seka jo keratyn aineiston osittaiseen analysoimiseen ja
raportointiin, joten tyohon ei tarvitse erillista eettisen toimikuunan lausuntoa tai tutkimuslu-
pia. Ennen prosessin aloitusta tulee perehtya kuitenkin hyviin tutkimuskaytanteisiin ja eettisiin
periaatteisiin. Omaan tyohoni liittyy erityisen kiinteasti oikeudet tausta-aineistosta ja niiden
kayttamisesta seka avoimuus osallisuudestani vain tutkimusaineiston raportointiin ja teoreetti-

sen viitekehyksen keraamiseen.

Opinnaytetyon tekemista ohjasi Arenen laatimat ammattikorkeakoulujen opinnaytetoiden eet-
tiset suositukset, jotka perustuvat Tutkimuseettisen neuvottelukunta TENK:in laatimiin ohjei-
siin. Arenen suosituksessa kaydaan lapi opinnaytetyoprosessiin kuuluvat hyvat tutkimusetiikan
periaatteet ja kaytanteet. Suositusten mukaan opinnaytetyon kuten muunkin tutkimustyon tu-
lee olla avointa, rehellista, huolellista ja muiden tutkijoiden tyota kunnioittavaa (Arene 2020,
8). Suositusten mukaan opinnaytetyoprosessissa tulee kiinnittaa erityista huomiota henkilotie-
tojen kasittelyyn ja tietosuojan toteutumiseen. Oman tyoni kannalta tunnisteellisten henkilo-
tietojen kasitteleminen ei ollut valttamatonta ja sainkin analysoitavaksi aineiston, josta tun-

nisteelliset tiedot oli poistettu.

Eettisen opinnayteprosessin alkuvaiheisiin kuuluu opinnaytesopimuksen tekeminen yhteistyota-
hon eli Invalidiliiton kanssa, joka tehtiin ja allekirjoitettiin maaliskuussa 2024. Sopimuksen
avulla pyritaan valttamaan toimeksiantajan ja opiskelijan valisia ristiriitoja (Arene 2020, 6).
Sopimus sisaltaa opinnaytetyon keskeiset pelisaannot, kuten aiheen ja aikataulun, tiedot syn-
tyneen tutkimusdatan kayttooikeuksista seka vastuista. Sopimuksen tulee sisaltaa myos tiedot

aineiston omistus- ja kayttooikeuksista, sailyttamisesta ja havittamisesta. (TENK 2023, 13.)

Alkuvaiheisiin kuuluu myos tutkimustyota tehdessa selvittaa mahdollisesti toimintaan tarvitta-
vat luvat ja suostumukset seka tehda eettinen ennakkoarviointi (TENK 2023, 13). Ennen aineis-
ton tutkimista tulee allekirjoittaa vaitiolovelvollisuuslomake seka noudattaa sen velvoitteita.
Yhteistyokumppanin kanssa tulee sopia opinnaytetyon tavoitteet seka tekijan oikeudet ja vel-
vollisuudet (TENK 2023, 13). Vaitiolovelvollisuuslomake allekirjoitettiin Invalidiliiton kanssa jo
syksylla 2023 ja opinnaytetyon tavoitteista seka velvollisuuksista keskusteltiin yhteisvideopala-

verissa ohjaavan opettajan ja Invalidiliiton tutkimusjohtajan kanssa maaliskuussa 2024.

Tutkimustyohon kuuluu avoimuuden kannalta myos kunnioitus muiden tyolle ja saavutuksille ja
annetaan niille kuuluva arvo. Muiden tekemiin julkaisuihin ja tutkimuksiin viitataan asiankuu-
luvalla tavalla. Viestintaan kuuluu informaation antaminen yhteistyokumppanille prosessin eri

vaiheissa ja aina, kun toiminnasta on tarkoitus julkaista materiaalia. (TENK 2023, 14.)
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Opinnaytetyoprosessin alkaessa sovittiin tyon etenemisen raportoinnista ja palautteen antami-

sesta niin opettajan kuin Invalidiliiton tutkimusjohtajan kanssa.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK on laatinut ohjeensa hyviin tieteellisiin kaytantoihin
(HTK). Heidan mukaansa tutkimustoiminnan pohjana tulee olla luotettavuus, vastuunkanto, ar-
vostus ja avoimuus (TENK 2023, 11). Opinnaytetyota tehdessa tulee ottaa huomioon, etta ka-
sittelen tutkimusta, jonka on tehnyt toinen tutkija omilla tutkimuskaytannagillaan ja keskityn
itse vain analysoimaan ja raportoimaan tuloksia taysin ulkopuolisena. Analysointia tehdessa tu-
lee osoittaa arvostusta tutkimuksen tekijoita kohtaan ja osoittaa se suorittamalla oma osani
huolellisesti ja luotettavasti. Luotettavuus tulee TENKin ohjeiden mukaisesti nakya tutkimus-
toiminnan laadun varmistamisena prosessin kaikissa vaiheissa. Rehellisyys nakyy raportoinnin
ja viestinnan avoimuutena, oikeudenmukaisuutena, puolueettomuutena ja salaamatta mitaan
tietoja. (TENK 2023, 12.)

Opinnaytetyohoni liittyy aiheeseen liittyvan aikaisemman tutkimustietoon viittaaminenen
osana teoreettista viitekehysta, ja se tulee tehda myos lainausten ja lahdeviittausten osalta
hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti ja oppilaitoksen ohjeiden alaisena. Tiedonhankintaan
kuuluva hyva tieteellinen kaytanto edellyttaa tutkijalta oman alan tieteellisen kirjallisuuden
tuntemista ja siihen sekd muihin asianmukaisiin lahteisiin perustuvaa tiedonkeruuta (Vilkka
2021, 42). Myos tekijanoikeuslaki (404/1961) velvoittaa ja ohjeistaa opinnaytetyon tekemisessa
kaytettaessa lahteita. Tieteellisiin teorioihin, tulosten tulkintaan ja menetelmiin liittyvat eroa-
vaisuudet ovat osa tieteellista keskustelua (TENK 2023, 15).

Myos tutkimustulosten esittamisessa on noudatettava hyvia eettisia periaatteita. Tulokset tulee
kertoa johdonmukaisesti seka esitettava, miten vanhaa tietoa voidaan hyodyntaa tai yhdistaa
uudella tavalla. Tutkijan on toimittava rehellisesti ja avoimesti kunnioittaen toisten tutkijoiden
tyota ja saavutuksia. Tama nakyy esittamalla selkeasti omat ja toisten tutkimukset seka mer-
kittava lahdemerkinnat tarkoin tekstiin (Vilkka 2021, 42.)

Allekirjoitetun opinnaytetyosopimuksen mukaan tyossa on noudatettu Lauren tutkimuseettisia
ohjeita seka Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK:in ohjeistusta. Teoriatieto on keratty
eettisesti kestavalla tavalla ja merkitsemalla lahdemerkinnat oikein niin tekstiin kuin lahde-
luetteloon. Aineiston kasittelyssa ja anlysoinnissa on noudatettu luottamuksellisuutta ja totuu-
dellisuutta. Kunnioitus alkuperaistutkimuksen tekijoita kohtaan nakyy pyrkimys huolellisesti ra-

portoituun tyohon. Tulokset on pyritty esittamaan selkeasti ja johdonmukaisesti.

9.2.1 Aineiston hallinta

Tutkimuksen kohteena on kroonista vasymysoireyhtymaa (ME / CFS) sairastavat henkilot, jotka
olivat vastanneet Invalidiliiton toteuttaman tutkimuksen Kroonista vdsymysoireyhtymdad (Myal-

gic encephalomyelitis, / Chronic fatigue syndrome) sairastavien henkiloiden terveys ja
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toimintakyky sekd haasteet esteettomyydessd kyselyyn kesa-elokuussa 2022. Sovittua opinnay-
tetyon aiheesta ja tutkimusaineiston osittaisesta kayttamisesta, allekirjoitettiin vaitiolovelvol-
lisuuslomake Invalidiliiton kanssa syksylla 2023. Opinnaytetyosopimus, joka sisaltaa tiedot syn-
tyneen tutkimusdatan kayttooikeuksista seka lupauksen vaitiolovelvollisuudesta ja tutkimus-

eettisten periaatteiden noudattamisesta allekirjoitettiin maaliskuussa 2024.

Taman jalkeen Invalidiliiton tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkala lahetti havaintomatriisin ja muut-
tujalistan. Havaintomatriisista Oytyvat vastaajien taustatiedot ilman tunnisteellisia henkilotie-
toja. Aineistossani on henkilotietojen tunnisteeksi laitettu lyhyt kirjain- ja numerokoodi. Vas-
tausaineiston lisaksi aineisto sisalsi kyselylomakkeen, tutkimussuunnitelman seka tutkimukselle

saadun Husin eettisen toimikunnan puoltavan lausunnon.

Aineisto on tallennettu koko prosessin ajan Laurea-ammattikorkeakoulun yllapitamaan Micro-
softin OneDrive pilvitallennussijaintiin, mihin ulkopuolisilla ei ole paasya. Aineisto on tallen-
nettu tyostettavavien tiedostojen lisaksi alkuperaistiedostoina, joihin on ollut mahdollisuus pa-

lata varmistamaan tietojen tasmallisyys.

Opinnaytetyosopimuksen mukaan invalidiliitolla on lupa julkaista tyo ja sen tulokset. Opinnay-

tetyon valmistuttua aineistot tuhotaan poistamalla tiedot OneDrive-pilvipalvelusta.

10 Arviointi
10.1 Reflektio

Opinnaytetyo valmistui tavoiteaikataulussa ja tekijan kannalta tyon tavoitteet toteutuivat ja
tuloksena syntyi raportti, jonka tulokset ovat julkaistavissa ja hyodynnettavissa. Tyon tekemi-
nen alkoi kevaalla 2024 ja edistyi hyvin kevaan ja kesan aikana. Haasteita oli hieman kokemat-
tomalle tekijalle tutkimustulosten esittamisessa lukijalle mahdollisimman selkeassa muodossa.
Myo0s suuren aineistomaaran hallinta tuotti hieman hankaluuksia. Tyon tekemista ja kehitta-
mista helpotti huomattavasti niin ohjaavan opettajan kuin toimeksiantajan antamat palautteet

jo alusta alkaen. Yhteistyo oli sujuvaa ja rakentavaa.
Opinnaytetyon tekija kokee saavuttaneensa laadukkaan amk-tasoisen opinnaytetyon.
10.2 Toimeksiantajan palaute

Invalidiliitto toteutti Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic encephalomyelitis / Chronic fati-
gue syndrome) sairastavien henkiloiden terveys ja toimintakyky seka haasteet esteettomyy-
dessa -tutkimuksen kyselyaineiston kerayksen kesalla 2022. Aino Rentolan tyo kaynnistyi

19.3.2024 hanen, Hyvinkaan Laurea AMK:n lehtori Terhi Hautaviidan ja Invalidiliiton
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tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkalan yhteisesta palaverista. Hiekkala toimitti materiaalina tutki-
muksen ME/CFS-kysymykset, joista Aino valitsi terveys- ja sosiaalipalveluita koskevat kysymyk-
set. Han sai myos mallina kysymysten analysoinnista ja raportoinnista tuoreen julkaisun Invali-
diliiton johtamasta kansallisesta selkaydinvammatutkimuksesta koskien em. tutkimuksen samaa
aihetta koskevaa osuutta: Puranen ym. Suomalaisten selkaydinvammaisten henkiloiden koke-
mukset sosiaali- ja terveyspalveluista ovat myonteisia, FinSCl-tutkimus (Kuntoutus
2023:46(4);18-29). Lisaksi Aino sai HUS eettisessa toimikunnassa hyvaksytyn ME/CFS-tutkimus-
suunnitelman ja eettisen toimikunnan paatoksen ja mastermatriisista tuotetun havaintomatrii-

sin valituista tausta- ja tulosmuuttujista.

Aino lahetti opinnaytetyon suunnitelman valiversion 14.5. ja kommenttien jalkeen suunnitelma
valmistui kesakuussa. Han lahetti ensimmaisen version opinnaytetyosta 12.8. ja esitti pyydet-
tyja korjauksia useamman kerran elokuun aikana. Han lahetti viimeisimman version opinnayte-

tyosta 1.9., mika on palautteen antamisen pohjana.

Opinnaytetyon rakenne on selkea ja johdonmukainen. Tiivistelma kertoo riittavasti, mista opin-

naytetyossa on kysymys.

Johdanto ja teoreettinen viitekehys (luvut 1 ja 2) avaavat riittavasti kasiteltavan aiheen ja ovat
virkistavan lyhyet. Tutkimuksen tausta on selkea (luku 4). Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja
tutkimuskysymykset (luku 5) on selkea, mutta olisi voitu esittaa hiukan tiiviimmin. Tutkimus-

menetelmia (luku 6) on kuvattu laveasti, mutta se liittyy opinnaytetyon vaatimuksiin.

Tulokset (luku 7) on esitetty selkeasti ja kattavasti seka huomioiden esitetyt kommentit. Poh-
dinnassa (luku 8) on kayty tuloksia lapi. Osin pohdinta ja johtopaatokset kertaavat liikaa tulok-
sia. Vertailuaineiston tuloksia on lopullisessa versiossa vertailtu aikaisempaa paremmin tutki-

muksen tuloksiin, ja se on osin varsin onnistunutta. Kaiken kaikkiaan pohdinta on hyva.

Aino on edennyt prosessissa maaratietoisesti ja kysynyt epaselvia asioita tai puuttuvien tietojen
peraan. Han on edennyt hyvassa aikataulussa. Toimeksiantajana totean, etta tyo tayttaa hyvin

sille asetetut tavoitteet.

Lampimat kiitokset ja onnea lahestyvaan valmistumiseen liittyen!
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Kroonista vasymysoireyhtymaa (Myalgic encephalomyelitis /
Chronic fatigue syndrome) sairastavien henkiloiden terveys ja
toimintakyky seka haasteet esteettomyydessa -tutkimus

EI Pakolliset kysymykset merkitty tahdella (*)

Tervetuloa vastaamaan ME/CFS-kyselyyn!

Keille kysely on tarkoitettu?
Kysely on Sinulle, joka olet tayttdnyt 18 vuotta ja jolla on ME/CFS-diagnoosi G83.3.

ME/CFS tulee sanoista Myalgic encephalomyelitis / Chronic fatigue syndrome ja tutkimuksella tarkoitetaan
koko Suomea ja kyseistd sairautta koskevaa tutkimusta.

Mitd kysytiin?

Ky=elyyn suostumus annetaan kyselyn lopussa ennen vastausten Idhettimista. Nain tiedat tarkasti, mit
kaikkea fietoa kysely sisdltad. Osallistuminen tutkimukseen on taysin vapaaehtoista.

Kysely alkaa faustakysymyksilla (nimi, osoite, syntymaaika, sukupuoli, perhe- ja elamantilanne). Osaa
tiedoista vaaditaan liittyen lakiin l38ketieteellisesta tutkimuksesta ja suostumukseen tutkimukseen
osallistumisesta (nimi, osoite, syntym&aika) ja osaa tiedoista kiytetdan tulosten ryhmittelyyn (ika,
sukupuoli, perhe- ja elaméntilanne).

Taustakysymyksid seuraa ocirekysely. Sen jalkeen on kysymyksid terveydesta ja kehon toiminnasta,
likkumisesta ja arjen toimintakywystd. Kysymyksia on myds peyykkisestd hyvinvoinnista, kivusta,
sosiaalisesta elamista ja sosiaali- ja terveyspalveluista.

Vastaamizean kuluva aika vaihtelee. Kysymyksia testanneilla henkililld siihen kului noin 30-45 minuuttia.
Kyselyn voi myds tallentaa valilla ja jatkaa myShemmin.

Tutkimuksesta lisatietoja sisdltdvan tiedotteen IGydat tista.

Tutkimuksen rekisteriselostesn Wydét tasta.

Vastausohjeet
Pyydamme Sinua vastaamaan kaikkiin kysymyksiin.

Kyselyyn vastaamalla voit auttaa keriamaan tietoa ME / CFS oireyhtymaa sairastavien nykytilasta
Suomessa. Tulosten avulla pyritdan kehittimaan ja vaikuttamaan ME / CFS oireyhtymai sairastavien
henkildiden hoitoon, kuntoutukseen, seurantaan ja sote-alan ammattilaisten koulutukseen.

Kiitos, ettd osallistut! Pyydimme vastaustasi 31.8.2022 mennessi.
Lisdtietoa kyselystd antaa Invaliliiton tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkala
sinikka.hiekkala@invalidliitto.fi



Vakuutan saaneeni selvityksen tutkimuksesta "Kroonista visymysoireyhtymaa (Myalgic
encephalomyelitis, ME / Chronic fatigue syndrome, CF5) sairastavien henkiléiden terveys ja
toimintakyky sekd haasteet esteetttmyydessi, ME/CFS -tutkimus™. Olen tyytyviinen saamiini
tietolhin ja tietoinen siitd, etta tuloksia hyGdynnetiin sairauksien ja vammojen toimintarajoitteiden
tunnistamisen ja silhen liittyvien tydkalujen kehittiamistyossad seka vaikuttamistyossa
esteettdmyyden ja yhdenvertaisuuden edistaimiseksi yhteiskunnassa. Ymmarrin, etta
osallistumiseni tihin tutkimukseen on tiysin vapaaehtoista. Voin keskeyttaa osallistumiseni
tihan tutkimukseen milloin tahansa syyta ilmoittamatta tai peruuttaa suostumukseni, jolloin
minusta kerdttyja henkilotietoja, potilasasiakirjatietojani ja muita tietoja ei kasitelld osana
tutkimusta, vaan tiedot havitetian. Tutkimuksesta kieltiytyminen ei vaikuta heitooni,
kuntoutukseeni tal muihin terveys- ja sosiaalipalveluihini. *

O

1. Henkiltiedot

= |

Etunimi

Sukunimi |

Syntymaaika (ppk- |
k) *

O=oite * |

2. Olen™

O nainen
O mies

l[jjr_'nl-'.in muu

3. Onko sinulla diagnosoitu krooninen vasymysoireyhtymd, dg 93.3, (joka
potilasasiakirjoissatoisinaan nimetddn virusinfektiota seuraava vaisymysoireyhtyma)? *

(D Kylla
() Ei

4. Missi diagnoosisi on tehty? *

Virhe. Kirjanmerkkid ei ole maaritetty.
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Helsingin yliopistollisessa sairaalassa
Kuopion yliopistollisessa sairaalassa
Oulun yliopistollisessa sairaalassa
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa

Turun yliopistollisessa sairaalassa

000000

muualla, missa?

. Kuinka kauan diagnoosistasi on? *

Sinulla on voinut olla oireita jo aikaisemmin, mutta tassa tarkoitetaan aikaa siita, kun sait diagnoosin.
alle & kuukautta

¥li kuusi kuukautta, mutta alle veoden

1-3 vuoita 4-

10 vuotta yii

00000

10 wvuotta

6. Miten arvioisit sairautesi vaikeusasteen? *

Liewd. 50 %:n alenema aktiivisuustasossa verrattuna sairautta edeltidvaan tilanteesean.

O Enemmistd kiy tybssa, mutta joutuneat luopumaan harrastuksistaan ja sosiaalisista tapahtumista.

WViikonloppu levattdwa, joita pystyy tybskentelemaan seuraavalla viikolla, vaikeuksia paivittaisissa
toimissa.

Keskivaikea. Olen paiosin kykenematdn liikkumaan kodin ulkopuoclella, tarvitsen apua kaikissa
paivittaisissa toimissa.

Vaikea. Olen vuoteenomana, tarvitsen runsasta apua paivittaisissa toimissa.

Erittdin vaikea. Olen taysin vuoteenomana ja tarvitsen runsasta ja jatkuvaa apua kaikissa
paivittiisis=a toimissa.

000

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
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KYSYMYKSIA TERVEYSPALVELUISTA

32, terememss Oletko mielestisi saanut rilttdvasti terveyspalveluita 12 viime kuukauden aikana?
Huomioi kunnan, tyGterveyshuollon ja yksityisen palveluntarjoajan tuottamat palvelut.

oligin tarvinnut, Olen
en ole mutta an Olen kéyitanyt,  kayttanyt, ali
tarvinnut saanut ei ollut rittévaa riitté&vas

Liakérin vastaanottopalvelut O O O O

Sairaanhoitajan tai terveydenhoitajan
vastaanocttopalvelut

Sairaanhoitajan vastaanotto
terveyskaskuksassa

Hoitotarvikepalvelut

OO0 O O
OO0 O O

Légkinnallizen kuntoutuksen apuvilineet

Axyotorapiat (siséltdd ceimorkilsi fysio- ja
toimintaterapian, myds kotikdynteina)

Hammaslagdkaripalvelut
Suuhygienistipalvelut
Mielenterveyspalvelut
Paihdepalvelut

Sosiaalitydntekijin ohjaus- ja
neuvontapalvelut

Kuntoutuzohjaajan palvelut
Potilasasiamiehan palvelut
Perhesuunnittelu tai ehkiisyneuvola

Aitiys- ja lastenneuvola

O0000 O O0OO00O0C OO O O
O0000 O 0000 C
O0O0O00 O 0OO0OO0O C
O0O0Q00 O O0OOOOC OO O O

Opiskelutersaydenhuclio

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
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33, ferezuomn Owvatko seuraavat asiat haitanneet hoidon saamista 12 viime kuukauden aikana?
Kysymys ei koske koronarokotuksessa tai -testissa kiynteja.
aina useimmiten joskus ei koskaan

Minua pompoteltiin palvelupisteasti O O O O
toiseen asiani hoitamiseksi

Jouduin selvittamaan tillannettani
useammalle tyontekijalke tai monean
kertaan

Aukioloajat olivat hankalat

Hoitopaikka oli hankalan matkan paassa

Lilan korkeat maksut vaikeuttivat hoidon
saamista

OO0 00 O
OO0 00 O
OO0 00 O
OO0 OO0 O

Liian pitkit jonotusajat

34, tervesuomiee Oletko kKiyttinyt terveydenhuollon palveluja (ladkari, hoitaja, sairaalapalvelut,
hammaslaikiri, hammashoitaja) 12 viime kuukauden aikana?

O En
O kyna

35. fervzuema Kuinka monta kertaa olet tavannut 133kérin, terveyden- tai sairaanhoitajan joke
vastaanotolla tai etiyhteydella (videoyhteys, chat tai puhelin) oman sairautesi (tai raskauden
tai synnytyksen) vuoksi 12 viime kuukauden aikana?

Jog et ole kiynyt kertaakaan, merkitse O kertaa. Mukaan ei lasketa niitd kertoja, jolloin olet ollut
sairaalassa sisdin otettuna potilaana eikd koronarokotuksessa tai -testissa kaynteja.

terveysasemalla (el hammasladkarikdynteji)

\asikirin (kertaa)

terveyden- tai sairaanhoitajan (kertaa)

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.



ykzityizelli lddkariasemalla

|sikarin (kertaa)

terveyden- tai sairaanhoitajan (kertaa)

tydterveyshuollossa
laikarin (kertaa)

terveyden- tal sairaanhoitajan (kertaa)

sairaalan poliklinikalla
ladkarin (kertaa)

terveyden- tai sairaanhoitajan (kertaa)

tavannut kotona (kotisairaanhoito)

Iaskérin (kertaa)

terveyden- tal sairaanhoitajan (kertaa)

muualla (esim. opiskeluterveydenhoita, varusmiesten terveydenhaoita)

|asikarin (kertaa)

terveyden- tai sairaanhoitajan (kertaa)

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.
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36. termsuomiss Missd olet vilmeksi kiynyt terveydenhuollon ammattilaisen (la3kar, hoitaja tal muu
ammattilainen) vastaanotolla?

Ei koske hammashuoltoa eikd koronarokotuksessa tai -testissakaynteja.
O tervayskeskuksessa

O yksityiselld |3dkiriasemalla

O tyditerveyshuoliossa

() sairaalan polikiinikalla

O muualla (opizkelijaterveydenhuotio, armeija)

37. tervsuomus Oliko kyseessi lihi- vai etikiynti?
O ldhikdynti (paikan pailla vastaanotolla)
O etakiynti puhelinsoittona sahkdinen etikaynti

() (video- tai chat-yhteydelld)

38. termiuomie Kernet tapasit?
{jos tapasit useita ammattilaisia, valitse se jonka tapasit pidasiassa)

O yleislaakarin
O erikoislaskirin
O sairaanhoitajan tai terveydenhoitajan

O muun terveydenhuclion ammattilaisen



Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.

39, faremomirS@uraavat kysymykset koskevat hoitoon piisya edelld mainitulla viimeisimmalla
vastaanottokdaynnilla:

ehdottomasti  jossain en ehdottomasti en osaa
kylla maarin  oikeastaan en sanoa
Saitko yhteyden hoitopaikkaan
sujuvasti? O O O O O
Saitko vastaanottoajan riittévan O O O O C‘)
nopeasti?
Padsitkd tutkimuksiin riittivan nopeasti? O O O O O

A0, tervsomise SeUraavat kysymykset koskevat vuorovaikutusta tapaamasi ammattilaisen
(ladkari/hoitaja tai muu terveydenhuollon ammattilainen) kanssa viimeisimmalla
vastaanottokaynnilla.

ehdottomasti  jossain en ehdottamasti en ozaa
kylla médrin  oikeastaan ei sanoa
Vietettiinkd kanssasi rittavasti aikaa O O O

vastaanotolla?

Selitettiinkd asiat sinulle
ymmarrettavasti?

Kohdeltinko sinua kunnioittavasti?
Kasiteltinkd tietojasi lucttamuksellizesti?
Pystyitkd kayttimaan palvelussa omaa
didinkieltasi?

Saitko esittad kysymyksid tai huolia
suositellusta hoidosta?

Saitko osallistua hoitoasi koskeviin
paatoksiin siind maarin kuin halusit?

O O O 000 O
o0 O 000 O O

OO O O 00 O0
0O O O 00 O0
0O O O 00 O0

Vastasiko palvelu tarvettasi?

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.



41, termsuomse Miten pitkdaikaissairauttasi hoidetaan? Jos sinulla on useita sairauksia, kuvaa eniten
hoitoa vaativaa sairautta tai ongelmaa pdiasiallisen hoitopaikan nikékulmasta.

aina useimmiten joskus e koskaan ei koske minua

yhiteistyd toimii hyvin terveys-/
sole-keskuksen ja sairaalan tai muun O O O O O

erikoissairaanhoidon vallla

yhieistyd toimii hyvin terveys-/ O O O O O

sote-keskuksen ja kotihoidon valilla

yhiteistyd toimii hyvin terveys-/
sote-keskuksen ja sosiaalipalvelujen O O O O O

valilld
jo= useita sairauksia: kaikki sairauteni ja
palveluntarpeeni huomicidaan hoidossa O O O O O

kokonaisvaltaisesti



KYSYMYKSIA SOSIAALIPALVELUISTA

42, tetuerss Oletko mielestdsi saanut riittdvasti seuraavia sosiaalipalveluita 12 viime kuukauden
aikana? Huomiol kunnan, tyoterveyshuocllon ja yksityisen palveluntarjoajan tuottamat palvelut.

Clen

Olisin tarvinnut, Olen kayttamyt, kayttanyt,

En ola mutta en ole pahvelu ei ollut pahvelu oli
tarvinnut  saanut palvelua riittavas rittévas

Sosiaaliasiamiehen palvelut O D O O

Lapsiperheiden palvelut (esim.
lastensuojelu, kasvatus- ja
perheneuvonta, kotipalvelut)

Talous- ja velkaneuvonta
Vammaispalvelut, kuljetuspalvelut
Vammaispalvelut, henkildkohtainen apu

Vammaispalvelut, asunnon muutostyot

Vammaispalvelut, auton hankintatuki ja
auton apuvalineet

Vammaispalvelut, asumispalvelut

Muut vammaispalvelut
Kotiin saatavat hoito- ja hoivapalvelut;
kotihoito

Kotiin saatavat hoito- ja hoivapalvelut;
ateriapalvelu

Kotiin saatavat hoito- ja hoivapalvelut;
turvapuhelinpalvelut

Sosiaalihuoltolain mukaiset
asumispalvelut (esim. palveluasuminen)

Muu, mika?

O O O O OO0 O O0O000 O
o O O O 000 O O0O000 O
O O O O 000 O O0O0O00 O
O O O O OO0 O O0O0O0O0 O

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.



43. tervesuomss Ovatko seuraavat asiat haitanneet sosiaalipalvelujen saamista 12 viime kuukauden

aikana?
ei koske minua tai
ei kayttamaani
aina useimmiten joskus koskaan sosiaalipalvelua
minua pompoteltiin palvelupisteesta O O O O

toiseen asiani hoitamiseksi

jouduin selvittamaan tilannettani
useammalle tyontekijalle tai moneen
kertaan

aukioloajat olivat hankalat
palvelupiste oli hankalan matkan paassa

oma taloudellinen tilanteeni vaikeutti
palvelun saamista

0| Q00 O
0000 O
O 000 O
0000 00
01000 O

liian korkeat maksut vaikeuttivat palvelun
saamista

Mita iaalipalveluja olet kayttianyt viimeksi (12 viime kuukauden aikana)?

kotihoito (kotipalvelu, kotisairaanhoito)

kotona asumista tukevat palvelut (esim. turvapalvelu, ateriapalvelu, siivouspalvelu,
kuljetuspalvelu, asunnon muutostyot)
lapsiperheiden palveluja

vammaispalveluja
vammaisten asumispalveluja

sosiaalityontekijan- tai ohjaajan palveluja

00000 Q OB

en ole kayttanyt sosiaalipalveluja

45. Oliko viimeisimmaksi kayttamastasi sosiaalipalvelusta peritty asiakasmaksu
mielestisi kohtuullinen?

O wkyua
O ei

O palvelusta ei peritty maksua

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.



4B, Tereesucesss Miten vuorovaikutus tyontekijan kanssa on sujunut?

ehdottomasti jossain ai ehdottomasti en osaa
kylla maarin  ocikestaan ai sanoa
Wietettiinkd kanssasi rittavasti aikaa O O O O

tapaamisessa?

Selitettinkd asiat sinulle
ymmarrettavasti?

Kohdeltiinko sinua kunnigittavasti?
Saitko tietoa asiasi kasittelysta?

Saitko esittaa kysymyksia tai huolia?
Saitko osallistua omien asioittesi hoitoon
ja niitd koskeviinpaatdksiin siind maarin
kuin halusit?

Pystyitkd kiyttimian palvelussa omaa
aidinkieltasi?

O O 000 O
O O 000 O
O O 000 O
O 0 000 O O
O O 000 O

AT. Tervesuo=iss Miten seuraavat kysymykset kuvaavat kokemuksia sosiaalipalveluista?
Arvici viimeksi kayttimadsi palvelua jonka aiemmin mainitsit.
ehdottomasti  jossain ai ehdottomasti en csaa

kylla maarin oikeastaan sanoa

Léysitkd tilanteeseesi sopivan
palvelunhelposti?

Pagsitkd palveluun riittivin nopeasti?

Vastasiko palvelu tarvettasi?

O 00O0:®

O
O
O
O

O 00O
0O 00O
0O 00O

Tapasitko saman tydntekijan
kuinaikaisemmin®?

Virhe. Kirjanmerkkia ei ole maaritetty.



