<

LAUREA

AMMATTIKORKEAKOQULU
Yhdesséd enemmdn

”Ne sano et ladketietees on viel paljon mita ei
tunneta” - Suomalaisten perheiden kokemuksia
CFS/ME-oireyhtymaan sairastuneiden lasten
hoidosta

Hakala, Katariina
Tunturipuro, Melina

2016 Laurea



Laurea-ammattikorkeakoulu
Tikkurila

”Ne sano et laaketietees on viel paljon
mité ei tunneta” - Suomalaisten perheiden
kokemuksia CFS/ME-oireyhtymaan
sairastuneiden lasten hoidosta

Hakala Katariina,
Tunturipuro Melina
Hoitotydn koulutusohjelma
Opinnaytetyo

Lokakuu, 2016



Laurea-ammattikorkeakoulu Tiivistelma
Tikkurila
Hoitotydn koulutusohjelma

Hakala Katariina, Tunturipuro Melina

”’Ne sano et ladketietees on viel paljon mité ei tunneta” - Suomalaisten
perheiden kokemuksia CFS/ME-oireyhtymaan sairastuneiden lasten hoidosta

Vuosi 2016 Sivumaara 46

Tassa opinnaytetydssa tutkittiin harvinaisen kroonisen vasymysoireyhtyman (Chronic Fatigue
Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis) méarittelya kansainvélisessd tutkimustiedossa, seka sel-
vitettiin suomalaisten perheiden kokemuksia oireyhtymasta sairastuneiden lasten vanhempien
nakdkulmasta. Oireyhtymasta kaytetaan yleisesti lyhennetta CFS/ME. Harvinaisten kroonisten
sairauksien tutkimus vaatii jatkuvaa tieteellista kehitysta sairauksista karsivien hyvan elaman-
laadun turvaamiseksi. Opinnaytetydn lahdemateriaalina kaytettiin paaosin kansainvalisia jul-
kaisuja, koska CFS/ME-oireyhtymasta julkaistu suomenkielinen tietokanta ei ollut riittavan
laaja.

Opinnaytetyd toteutettiin yhteistydssa Helsinki Ear Instituten kanssa. Kaksivaiheisen opinnay-
tety0 muodostettiin teoreettisesta viitekehyksesta ja vanhempien haastattelusta. Tutkimus-
materiaalin valinnassa noudatettiin erityista lahdekriittisyyttd, koska tutkijat ovat erimielisia
oireyhtymén nimeamisessd, diagnosoinnissa ja hoitomuotojen valinnassa. Teoreettisessa osuu-
dessa tutkittiin CFS/ME-oireyhtyman erityispiirteitd, sen kehitystéa historiasta nykypaivaan,
seka harvinaisen sairauden vaikutusta sit sairastavan lapsen kehitykseen ja perheen hyvin-
vointiin. Opinnaytetyon haastatteluosuus toteutettiin kvalitatiivisesti kayttden fenomenogra-
fista lahestymistapaa. Tutkittavan aiheen sensitiivisyyteen ja harvinaisuuteen perustuen haas-
tateltavia ohjattiin kertomaan kokemuksistaan niin subjektiivisesti kuin mahdollista ja keskus-
telua ohjattiin tutkijoiden toimesta mahdollisimman vahan.

Opinnaytetyon tulosten perusteella oireyhtyméalla oli kokonaisvaltainen vaikutus lasten kehi-
tykseen ja perheiden hyvinvointiin. Vanhemmat kokivat yleisiin sairauksiin verrattuna taval-
lista suurempaa vastuuta lasten asianmukaisen hoidon toteutumisesta. Harvinainen oireyh-
tyma asetti perheet eriarvoiseen asemaan ja aiheutti haasteita niin diagnosoinnissa, oireen-
mukaisen hoidon toteutumisessa kuin terveydenhuollon ammattihenkildiden kanssa kommuni-
koinnissakin. Oireyhtymésta aiheutuva pitkékestoinen epéatietoisuus aiheutti henkista kuormit-
tuneisuutta koko perheessa. Perheen voimavaroja vahvistavia tekijoita olivat erityisesti ver-
taistuki, toivon yllapitdminen seké perheiden siséiset vahvat tukirakenteet. Opinnaytetydssa
tuotettua tietoa voi jatkossa hyodyntad CFS/ME-oireyhtymastéa kéarsivien lasten ja heidan per-
heidensa hoidon sek& hoitosuhteen kehittdmisessa. Jatkossa voisi tutkia terveydenhuollon am-
mattihenkilékunnan asennoitumista CFS/ME-oireyhtymaa- seké yleisesti harvinaisia sairauksia
kohtaan.

Avainsanat: CFS/ME-oireyhtymd, harvinainen sairaus, lapsen pitkdaikaissairaus
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The aim of this thesis was to study how the rare Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encepha-
lomyelitis (CFS/ME) is described in international studies and investigate the experiences of
Finnish families whose children are diagnosed with this syndrome. In this thesis the disease is
called CFS/ME. Scientific development of rare chronic diseases has to be regularly updated
for improving the quality of life for patients. Sources for this thesis are mainly international
because only few research papers on CFS/ME have been published in Finnish.

The thesis was done in cooperation with Helsinki Ear Institute. The data consisted of a litera-
ture review and an interview. The sources that were selected for this thesis were mainly new
international publications. These publications were selected using criticality due to the disa-
greements between researchers concerning the naming, diagnosing and caring methods of
CFS/ME. The theoretical part discusses the specific characteristics of CFS/ME, its develop-
ment from history until present and the impact of rare illnesses on the daily life of children
and their families. The research method was qualitative and the approach was phenomeno-
graphic. Because of the sensitivity and the rareness of the research topic the interviews were
guided as little as possible by the interviewers to underline the subjective perspective of the
families.

The results show that the syndrome has an overall impact on children's development and the
well-being of the families. The parents were carrying greater responsibility for getting proper
treatment in comparison with other illnesses. A rare syndrome caused numerous challenges
for the families such as problems in diagnosis, difficulty of getting proper treatment and com-
munication problems with health-care professionals. Long-lasting uncertainty caused distress
among families. Strengthening resources were peer support, the maintaining of hope and
strong family structures. The results can be used for improving the treatments and the pa-
tient care relationship of families whose children suffer from CFS/ME. In the future interest-
ing research themes could be to study the attitude of health personnel towards CFS/ME or
other rare illnesses.

Keywords: Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalomyelitis (CFS/ME), rare disease,
chronic childhood disease
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon aiheena on lapsilla esiintyva CFS/ME-oireyhtyma. Krooninen vasymysoi-
reyhtyma (CFS) tai myalginen enkefalomyeliitti (ME) on etiologialtaan tuntematon pitkaaikais-
sairaus, jolle on ominaista jatkuva henkinen ja fyysinen vasymys, joka ei helpotu levolla (Win-
ger, Ekstedt, Wyller & Helseth 2013, 2649). CFS/ME-oireyhtymad esiintyy kaikissa ikaryh-
missa, mutta tassa opinnaytetydssd kohderyhmaksi on valittu lapset opinnaytetydn toimeksi-

antajan toiveen mukaisesti.

Lapsen pitkaaikaissairaus vaikuttaa perheeseen kokonaisvaltaisesti. Sairastumisen myodta koko
perheen arki muuttuu ja voimavarat ovat koetuksella. Muuttunut eldméantilanne vaatii sopeu-
tumista ja tottumista uudenlaiseen arkielamaéan. Poikkeavassa elaméntilanteessa vanhemmat
tarvitsevat riittavasti voimavaroja paitsi omaan selviytymiseen, myos sairastuneen lapsen voi-
mavarojen tukemiseen. Lapsen kehitys voi olla pitk&aikaissairauden mydété ikatasoon néhden

poikkeavaa. Lisaksi sairaus voi vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin sekd psyykkiseen hyvinvointiin.

Opinnaytetydssa kuvataan oireyhtyman ilmenemista lapsilla sairastuneiden lasten vanhempien
nakokulmasta. Teoreettisessa viitekehyksessa on koottu yhteen kansainvalista tutkimustietoa
CFS/ME-oireyhtymasta ja toisena osana on toteutettu laadullinen haastattelututkimus. Opin-
naytetydssa kaytetty lahdemateriaali koostuu péaasiassa kansainvélisista tutkimuksista ja ar-

tikkeleista.

Tarkkaa tilastollista arviota CFS/ME-oireyhtymén esiintyvyydesté ei voida muodostaa, koska
véahan tunnetun sairauden diagnosointi on vaikeaa ja oireiden tulkinta saattaa helposti johtaa
vaaraan diagnoosiin. Tanskassa, Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa on arvioitu, ettd 0.3-1.29%
lapsista sairastaa CFS/ME-oireyhtymaa (Institute of Medicine 2015, 182). Tutkimusten valilla
on erimielisyytta siitd, ovatko CFS ja ME erillinen vai sama sairaus. Naiden ristiriitojen vuoksi
sairaudelle on ehdotettu vuonna 2015 uutta nime& Systemic Exertion Intolerance Disease eli
SEID. (Institute of Medicine 2015, 227) Tassa opinnadytetydssa aihetta kasitellaan yhteister-
milla “CFS/ME-oireyhtyma”.



2  CFS/ME-oireyhtyma

CFS/ME-oireyhtyma on pitkaaikaissairaus, joka on melko tuntematon Suomessa ja kiistelty
kansainvalisessa ladketieteessa (Bakken, Tveito, Gunnes, Ghaderi, Stoltenberg, Trogstad,
Haberg & Magnus 2014; Haavisto M 2010, 9). Se luokitellaan usein virheellisesti psykiatriseksi
sairaudeksi. Oireyhtyman kiistanalaisuudesta huolimatta WHO eli World Health Organisation
on tunnustanut kroonisen vasymysoireyhtyman neurologiseksi sairaudeksi vuonna 1969 diag-
noosikoodilla G93.3. (Haavisto M. 2010, 9) WHO on Yhdistyneiden Kansakuntien yhteinen ter-
veytta edistava jarjestd, minka tavoitteena on turvata mahdollisimman hyva terveys kaikille

ihmisille. (Suomen ulkoasiainministerid 2015)

Sairaudesta kaytetaan yleisimmin nimitysta krooninen vasymysoireyhtyma (Chronic Fatigue
Syndrome) tai myalginen enkefalomyeliitti (Myalgic Encephalomyelitis), joista kaytetaan eng-
lanninkielistd virallista yhdistettyad lyhennettéd CFS/ME. Oireyhtyméa-termilla tarkoitetaan yh-
dessa esiintyvien oireiden muodostamaa tai oletettavasti samasta perussyysta aiheutuvien
poikkeavuuksien kokonaisuutta. Myalginen enkefalomyeliitti kasitetédan lihaksiin yhteydessa
olevana aivo-selkdydintulehduksena, joka ilmenee lihassarkyina. (Haarala, Jansson, Kivela,
Kontula, Maamies, Saano & Sariola 2007, 472, 507)

Yhdysvaltalainen riippumaton asiantuntijaorganisaatio IOM (Institute of Medicine) kokosi yh-
teen asiantuntijajoukon, joka on tutkinut mahdollisuutta CFS/ME-oireyhtymén diagnoosin tés-
mentamiseksi ja diagnoosikriteeriston uudelleenarvioimiseksi. Lisaksi asiantuntijat ovat pohti-
neet kuvaako sairauden nykyinen nimi oireita riittavasti. IOM:n raportin mukaan etenkin kroo-
ninen vasymysoireyhtyma on nimityksena harhaanjohtava, ja se on saanut kritiikkia erityisesti
potilailta, jotka ovat kokeneet sairauden nimityksen leimaavaksi. Vasymysoireyhtyma liite-
taan helposti tavalliseen uupumukseen tai masennukseen, mista CFS/ME-oireyhtymassa ei ole
kyse. Osa potilaista ja tutkijoista suosivat vuonna 1956 ensimmaisen kerran kayttéonotettua
nimitysta myalginen enkefalomyeliitti, koska sen on koettu kuvaavan sairautta paremmin.
Tutkijat ovat erimielisia siita, ovatko CFS ja ME erillisid sairauksia vai voidaanko nimitykset
yhdistaa. (Institute of Medicine 2015, 227)

CFS/ME-oireyhtymén vaikeaselkoisen luonteen vuoksi seuraavassa kuviossa (Kuvio 1) on esi-
telty yksinkertaistettuja paakohtia oireyhtymasta selkeyttaméaan kuvaa sairaudesta. Kuvio on
opinndytetyotéa tydstaneiden opiskelijoiden tekemd. Se koottiin tiivistden opinnaytetyon teo-

reettisen osion padkohdat yhteen tiiviiksi kokonaisuudeksi.
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Kuvio 1: CFS/ME-oireyhtyman paapiirteet

2.1 CFS/ME-oireyhtyman kehitys historiasta nykypaivaan

CFS/ME-oireyhtyméalla on pitk& historia. Raportteja samanlaisia oiremuotoja omaavista sai-
rauksista on l8ydetty jo noin kahdensadan vuoden ajalta, mutta historian edetessa oireyhty-
méan nimi on vaihdellut. My6s sen etiologia on muovautunut. Julkinen keskustelu on lisénnyt

CFS/ME-oireyhtyméan tunnettavuutta enemman vasta 2000-luvun aikana.

Ensimmaiset viittaukset CFS/ME-oireyhtyman kaltaiseen sairauteen on tehty vuonna 1750.
Richard Manningham yhdisti vaikeasti diagnosoitavat oireet ja kuumeen, ja kaytti niista yh-
teisnimitystd Febricula”. 1800-luvulla George Miller Beard jatkoi sairauden tutkimista kayt-
téen siitd nimeda ”Neurasthenia”. Neurasthenian oireistoon on kirjattu kuuluvaksi hermoston
sekasorto, joka johti huonontuneeseen terveydentilaan. Vasymys oli Neurasthenian ensisijai-
nen oire, minka liséksi potilailla esiintyi levottomuutta, kykenemattomyyttéa asioiden tekemi-

seen, paansarkyd, masentuneisuutta sekéa alttiutta infektioille. (Naheed 2015, 9-10)



Vuonna 1934 Los Angelesissa havaittiin ensimmainen laaja epidemia, jonka oireet viittasivat
CFS/ME-oireyhtymé&an. Seuraava vastaavanlainen epidemia havaittiin Islannissa vuonna 1947.
Talloin sairaudesta ei kuitenkaan vielad ollut riittavasti tutkimustietoa, jotta se olisi osattu yh-
distédd samaan oireyhtyméaéan. Epidemia toistui jalleen Lontoossa 1956 Royal Free sairaalassa
sairastuttaen erityisesti sairaalan henkildkuntaa. Suurimmalla osalla sairastuneista havaittiin
epidemian jalkeen CFS/ME-oireyhtymalle ominaisia piirteitd. Ladketieteellinen jarjesto The
Lancet nimesi oireyhtyméan Myalgiseksi Enkefalomyeliitiksi (ME) Lontoon sairaalan tapahtu-
mien jalkeen. 1960-luvulla WHO hyvéaksyi oireyhtyméan neurologiseksi sairaudeksi. WHO:n paa-
tos sairauden virallistamisesta heratti ihmisissé toivoa ja odotuksia hoidon suhteen, mutta
merkittavia 16ydoksia tai etenemista tutkimusten suhteen ei kuitenkaan talldin tapahtunut.
Oireyhtyma jakoi mielipiteita ladkéreiden ja tutkijoiden keskuudessa osan ndista vastustaessa

kokonaan sen olemassaoloa. (Speight 2013, 11-12)

1980 -luvulla uusi epidemia sai jéalleen alkunsa New Yorkissa ja Nevadassa. Epidemia yhdistet-
tiin aluksi mononukleoosiin (Epstein-Barr Virus), koska oireet olivat samankaltaiset. Mononuk-
leoosi on viruksen aiheuttama tauti, jonka oireita ovat kuume ja muut infektion oireet kuten
suurentuneet imusolmukkeet (Lumio 2014). Epidemiasta alettiin kdyttaa nimitysta krooninen
Epstein-Barrin virus syndrooma. Tutkijaryhma havaitsi kuitenkin viimeisimméan epidemian jal-
keen, etta sama oireyhtyma on I8ydetty jo vuosikymmenia sitten. Historian saatossa sen huo-
mattiin esiintyneen lukuisilla eri nimityksilla, joista kaikki kuitenkin kuvasivat samaa oireyhty-
maa. Tutkijat ottivat nykypaivanakin kdytdssa olevan Chronic Fatigue Syndrome (CFS) nimi-

tyksen kayttédn vuonna 1988. (Institute of Medicine 2015, 29)
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<Richard Manningham yhdisti vaikeasti diagnosoitavat oireet ja kuumeen
1) — Febricula

-George Miller Beard jatkoi tutkimusta kayttéen siité termia Neurasthenia
Jil)] — Hermoston sekasorto

eLos Angelesissa ensimmainen laaja CFS/ME-epidemia

<Epidemia toistui Lontoon Royal Free sairaalassa sairastuttaen erityisesti
elifs| henkildkuntaa

L daketieteellinen jarjestd The Lancet nimesi oireyhtyméan Myalgiseksi
of{i)| Enkefalomyeliitiksi Lontoon tapahtumien jalkeen

*WHO hyvaksyi oireyhtyman neurologiseksi sairaudeksi G93.3 diagnoosikoodilla

<Epidemia New Yorkissa ja Nevadassa, joka yhdistettiin mononukleoosiin
)l — Krooninen Epstein-Barr Virus

*CFS-nimityksen kayttéonotto

«|OM:n suositus CFS/ME-nimityksen muuttamisesta SEIDiksi

Kuvio 2: CFS/ME-oireyhtyma historiasta nykypaivaan

2.2 Oirekuva CFS/ME-oireyhtymassa

CFS/ME-oireyhtymaén etiologia on yha tuntematon. Sen aiheuttajaksi on epailty
immunologisia, geneettisid, virusperaisia, psyykkisia ja neuroendokriinisia syitd, mutta
sittemmin on huomattu, ettei siihen ole valttamatta yhta ainutta aiheuttajaa. (Turnbull,
Shaw, Baker, Dunsdon, Costin, Britton, Kuntze, Norman 2007, 69) Epéselvan etiologian vuoksi
diagnosointi on haasteellista. Léhes kaikki oireet voidaan yhdistdd myods johonkin toiseen
sairauteen. Diagnoosi muodostetaan vain oirekuvan perusteella, silla CFS/ME-oireyhtymaan
sairastuneilla laboratoriotulokset voivat olla taysin viitearvojen mukaiset. Diagnoosia
muodostettaessa jokainen potilas on tutkittava perusteellisesti ja muiden sairauksien
mahdollisuus on poissuljettava tutkimusten ja verikokeiden avuin. Tutkimuksilla poissuljetaan
esimerkiksi anemia, kilpirauhasen vajaatoiminta, verenkierron ja maksan toimintahairiot seka
diabetes. (Campling & Sharpe 2008, 19-21)

Suurin osa potilaista kokee hoidon helpottavan vointia ja oireet vahenevat merkittavasti tai
poistuvat kokonaan. Osalla potilaista oireiden muoto, maara seka voimakkuus vaihtelee.
Oireet voivat puhjeta &killisesti tai asteittain. Vahemmist6lla potilaista oireet ovat pysyvia

eivatka he parane ollenkaan hoidoista huolimatta. Sairastuneet kokevat oireet eri tavoin
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perustuen omaan terveydentilaansa ennen sairastumista. (Turnbull ym. 2007; Bennett, Burns
& McGough 2012, 48-56)

Yleisesti CFS/ME-oireyhtymén diagnoosin perusteena on vahintédan kuuden kuukauden ajan
jatkuneet oireet. Oireyhtymasta karsiville tyypillisid oireita ovat vasymyksesta johtuva
heikentynyt kyky yllapitaa sairastumista edeltanyttéa vireys- ja aktiivisuustasoa elamaén eri
osa-alueilla, kuten ty6elamassa ja sosiaalisissa suhteissa. Myds rasituksen jalkeinen
huonovointisuus, virkistaméatdn uni seka kognitiivinen heikkeneminen tai ortostaattinen
intoleranssi ovat tyypillisia oireita. Ortostaattisella intoleranssilla tarkoitetaan tilaa, jossa
oireet pahenevat henkilon ollessa pystyasennossa. Ortostaattiseen intoleranssiin liittyy
vasymysta, heikkoutta, pahoinvointia, kasvojen kalpeutta, hengenahdistusta seka
kykenemattomyytta edes matalaa aktiviteettitasoa vaativaan rasitukseen. (Institute of
Medicine 2015, 107-114, 210)

2.3 Autonomisen hermoston hairiét CFS/ME-oireyhtymasséa

Opinnaytetydn yhteistydkumppani Helsinki Ear Instituten asiantuntija Jarmo Lehtimaen mu-
kaan kaikilla CFS/ME-oireyhtym&a sairastavilla esiintyy autonomisen hermoston toimintahai-
rioté. Toimintahairio tarkoittaa sympaattisen ja parasympaattisen hermoston epéatasapainoa.
Tama ilmenee erilaisina oireina, kuten esimerkiksi aaniyliherkkyytend, kipuna, pakonomaisina
liikkkeind, kramppeina ja korvien soimisena. Helsinki Ear Institutessa autonomisen hermoston
hairiéiden hoitoa ja hoidon vaikuttavuutta seurataan Heart Rate Variability -mittausten
avulla. Menetelmé on todettu hyddylliseksi autonomisen hermoston tilaa seurattaessa. Mit-
tauksessa tarkkaillaan syvahengityksen aikana tapahtunutta sykevalivaihtelua. Normaalisti
syke laskee nopeasti ulos hengitettiessa ja nousee nopeasti sisédnhengityksen aikana. Poik-
keavasta hermoston tilasta kertoo se, ettad sykevalivaihtelua ei juurikaan tapahdu syvahengi-

tyksen aikana.

Kaikkia kehon toimintoja ei voi séaadelld tahdonalaisesti. Sileiden lihassolujen, sydanlihassolu-
jen ja rauhassolujen toiminta tapahtuu heijasteiden vélityksella. Hermoston osia, joiden
avulla motoristen toimintojen heijasteiden saately tapahtuu, kutsutaan autonomiseksi her-
mostoksi. Autonominen hermosto sédtelee tahdosta riippumattomia toimintoja elimistdssa,
kuten ruuansulatusjarjestelman, verenkierron seka sisaeritysrauhasten toimintaa. Autonomi-
sen heijasteen toiminnan valitykselld hermoston vaikutus nakyy esimerkiksi sydamen syketi-

heydessa.

Autonominen hermosto jakautuu toiminnallisesti ja anatomisesti kahteen alaryhmééan: sym-

paattiseen ja parasympaattiseen hermostoon. Sympaattinen hermoston osa vaikuttaa elimis-



12

ton kykyyn reagoida kriisitilanteisiin. Ns. puolustus- ja pakoreaktio (fight or flight’) aktivoi-
tuu uhkaavassa tilanteessa ja saa aikaan luonnollisen pelkotilan, jolloin sydéamen pumppaus-
kyky tehostuu, verisuonet supistuvat ja adrenaliini laajentaa lihasverisuonia. Tehostunut sym-
paattisen hermoston toiminta laajentaa myds keuhkoputkia ja vahvistaa elimistén energian-
saantia. Myos hikoilureaktio aktivoituu ja aivorungon aivoverkosto asettaa vireystilan aarim-
milleen mahdollisimman tehokasta puolustus- ja pakoreaktiota varten. Sympaattinen her-
mosto aktivoi useita elimistén toimintoja samanaikaisesti ja virittdd ndin kehon valmiiksi toi-
mintaa varten. Parasympaattisen hermoston tehtavéat aktivoituvat puolestaan levossa. Pa-
rasympaattinen hermosto vaikuttaa paasaantdisesti yhteen kohde-elimeen kerrallaan akti-
voiden erityisesti ruuansulatuskanavan ja sisdelinten toimintaa. Sen aktiivinen toiminta va-
hentdd sydamen pumppaustyota ja alentaa verenpainetta samalla tehostaen ravinnon kulkua

ruuansulatuskanavassa.

Useimmissa autonomisen hermoston alaisena olevissa elimissd on sekd sympaattisia etta pa-
rasympaattisia hermosyita. Hermoston eri osat ovat vuorovaikutuksessa keskenaén ja niilla on
painvastainen vaikutus elimen toimintaan. Hermosyyt vaikuttavat joko toimintaa estavasti tai
kiihdyttavasti. Sydamen toiminnassa syke nopeutuu sympaattisten hermosyiden aktivoituessa,
kun taas parasympaattisen hermoston toiminta hidastaa sykettd. Heart Rate Variability -mit-
tausten perusteella on mahdollista arvioida naiden hermosyiden toimintaa.

(Sand, Sjaastad, Haug, Bjalie & Toverud 2011, 104-140)

Sympaattisen ja parasympaattisen hermoston epatasapaino aiheuttaa yllattavasti ilmenevia ja
hallitsemattomia oireita CFS/ME-oireyhtymasté karsiville. Toimintahairididen suoraan aiheut-
tamien oireiden liséksi ne vaikuttavat myos unen laatuun ja hidastavat rasituksesta palautu-
mista. Laajan oirekirjon ja oireiden epasaannéllisen luonteen vuoksi autonomisen hermoston
toiminnan hairiot alentavat CFS/ME-oireyhtymasta karsivien elaméanlaatua merkittavasti. (Ins-
titute of Medicine 2015, 260-263)

2.4 Diagnosoinnin ristiriitaisuus CFS/ME-oireyhtymassa

Kroonista vasymysoireyhtymaa (CFS) ja myalgista enkefalomyeliittia (ME) kuvataan usein yh-
distetylla termilla CFS/ME. Sairauden oirekuvasta ja kahden eri diagnoosin yhdistdmisesta yh-
teiseksi oirekuvaksi on kuitenkin erilaisia kasityksia eri ladketieteellisten jarjestojen keskuu-
dessa. Joidenkin tutkimusten mukaan CFS ja ME oireyhtyméat on kokonaan erotettava toisis-

taan, kun taas osassa tutkimuksista niita pidetédén yhtena sairautena.

CFS:n ja ME:n kansainvélisen yhdistyksen mukaan termia krooninen vasymysoireyhtyma (CFS)
kaytetaan useammin Yhdysvalloissa ja Australiassa, kun taas myalginen enkefalomyeliitti ter-

mia (ME) kdytetdén laajemmin Euroopassa ja Kanadassa. CFS ja ME termeja on kaytetty eri
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tutkimuksissa vaihdellen. Yhdistelmanimitysta CFS/ME tai ME/CFS on alettu kayttaa maail-
manlaajuisesti suurenevissa maarin. (Friedberg, Bateman, Bested, Davenport, Friedman,

Gurwitt, Jason, Lapp, Stevens, Underhill & Vallings 2012, 6)

Vuonna 1994 Fukuda, Straus, Hickie, Sharpe, Dobbins ja Komaroff kokosivat diagnoosikriteerit
kroonisen vasymysoireyhtyman tunnistamiseksi. Heidan mukaansa CFS voidaan diagnosoida
kun potilaalla on todettu vahintdan kuuden kuukauden ajan kestava vasymys seka vahintaan
nelja oirekriteeria kahdeksasta. Oirekriteereind ovat muistin ja keskittymiskyvyn heikkenemi-
nen, kurkkukipu, imusolmukkeiden arkuus, lihaskipu, nivelkipu, péansaryt, virkistaméaton uni
ja rasituksen jalkeinen huonovointisuus. (Fukuda ym. 1994, 953-958) Nama diagnoosikriteerit
ovat saaneet kritiikkia siitd, ettd henkildlle voidaan tehdé diagnoosi, vaikka hanella ei esiin-
tyisi CFS/ME-oireyhtymalle tyypillista rasituksen jalkeista huonovointisuutta tai muistin ja
keskittymiskyvyn heikkenemista. Kritiikistd huolimatta 1994 laaditut diagnoosikriteerit ovat

yleisimmin kaytettyja. (Brown, Jason, Evans & Flores 2013, 103-120)

Tutkimusryhmd, mink& jasenista osa oli luomassa myo6s Fukudan ym. CFS-kriteerist6&, on luo-
nut omat kansainvaliset ME-ICC -kriteerit (Myalgic Encephalomyelitis International Consensus
Criteria) Myalgisen Enkefalomyeliitin (ME) diagnosoinnin selkeyttamiseksi. Tutkimusryhman
mukaan Fukudan ym. luomat kriteerit ovat ongelmallisia tarjotessaan polyteettisen lahesty-
mistavan oirekuvan perusteella muodostettavalle diagnoosille. Polyteettisessa lahestymista-
vassa kaksi sairastunutta henkil6a voivat saada saman diagnoosin vaikka oirekuvat olisivat
merkittavasti toisistaan poikkeavat. Fukudan ym. diagnoosikriteeristén mukaan CFS diagnosoi-
daan, kun potilaalla on vahintaén nelja oiretta kahdeksasta maaritellysté oireesta. Talldin
sama diagnoosi on mahdollista maaritella kahdelle henkilélle, vaikka heilla ei olisi yhtakaan

samaa oiretta keskendan. (Institute of Medicine 2015)

ME-ICC -luokituksessa diagnoosiin johtavat oireet on luokiteltu ryhmiin elimiston eri toiminta-
alueisiin liittyvien hairididen mukaan. Neurologisiin hairidihin, immuunijarjestelmén -, ruuan-
sulatusjarjestelman - ja virtsaelinten hairiéihin, sekd energian tuotannon - ja kuljetuksen hai-
ridihin perustuvat ryhmét on vield jaoteltu tarkemmin oireita kuvaaviin osiin. ME-ICC -luoki-
tuksen mukaan diagnoosin saadakseen potilaalla on oltava muiden vaihtelevien oireiden li-
séksi aina rasituksen jalkeista huonovointisuutta. Taméa on Fukudan ym. mukaan vain yksi
vaihtoehtoisista oireista. Diagnoosikriteeristot poikkeavat muiltakin osin toisistaan. ME-ICC
kriteeristdssa oireita kuvataan merkittavasti Fukudan ym. luomia kriteereja yksityiskohtai-
semmin ja oireiden kuvaus on véhemman tulkinnanvaraista. Diagnoosikriteeristdja on kuvattu

tarkemmin taulukossa 1. (Journal of Internal Medicine 2011)

Jason, Sunnquist, Brown, Evans ja Newton ovat tutkineet Fukudan ym. kriteereiden mukaan

CFS-diagnoosin saaneita yksildita. Tutkimuksessa tarkasteltiin, tayttavatké CFS-diagnoosin
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saaneet tutkimukseen osallistujat myods ME-ICC kriteerit. Mikali kriteerit tayttyisivat samojen
yksiléiden kohdalla, voitaisiin paatella, etté CFS ja ME oireyhtymét perustuvat samaan diag-
noosiin. Tulokset osoittivat, ettd ME-ICC kriteerit tayttavilla potilailla on kuitenkin vakavampi
oirekuva ja merkittavampi toiminnallisen kyvykkyyden hairid kuin niilla, jotka tayttavat aino-
astaan Fukudan ym. kriteerit CFS-diagnoosille. (Jason, Sunnquist, Brown, Evans & Newton
2014). Seuraavassa taulukossa on havainnollistettu diagnoosin muodostamiseen liittyvia eroa-

vaisuuksia.

FUKUDA YM. ME-ICC DIAGNOOSIKRITEERIT

DIAGNOOSIKRITEERIT

Potilaalla on oltava va- Potilaalla on oltava rasituksen jalkeista huonovointisuutta.
hintdan kuusi kuukautta
kestanyt vasymys. Huonovointisuuden lisdksi seuraavia oireita:

Vasymyksen lisaksi vahin- | Neurologiset hairiot
taan nelja seuraavista

kahdeksasta oireesta: -vahintaan yksi oire kolmesta seuraavista kategorioista:
1. Muisti- ja 1. Neurokognitiiviset hairiot
keskittymisongelmat -tiedon kasittelyn vaikeus

-lahimuistin toimintahairiét
2. Imusolmukkeiden ar-

kuus 2. Kipu
-paansaryt
3. Kurkkukipu -merkittéava, muuttuva ja ei-voimistuva kipu lihaksissa,
lihasjanteissa, suonissa, vatsassa tai rinnassa
4. Lihaskipu
3. Unihairiot
5. Nivelkipu -uni/valve -rytmiin liittyvat hairiét

-virkistamaton uni
6. Uudet paansaryt
4. Neurosensoriset, aisti- ja motoriset hairiét

7. Virkistamaton uni -naon tarkentamisen vaikeus, valo-, aani-, haju-,
maku-, ja tuntoherkkyys, hairiot syvyyshavainnoinnissa

8. Rasituksen jalkeinen -lihasheikkous, nykiminen, tasapainohairiot, tah-

huonovointisuus donalaisten liikkeiden koordinaatiohairiot

Immuunijarjestelméan, ruuansulatusjarjestelman ja virtsa-
elinten hairiot

-vahintaan yksi oire kolmesta seuraavista kategorioista:

1. ajoittaiset tai jatkuvat flunssan kaltaiset oireet: kurkku-
Kipu, poskiontelontulehdus, turvonneet tai palpaatioarat
imusolmukkeet

2. infektioherkkyys tai pidentyneet toipumisajat infektiosta

3. ruuansulatusjarjestelman oireet: pahoinvointi, turvotus,
vatsakipu, artyvan suolen oireyhtyma
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4. virtsaelinten hairiot: yollinen pidatysvaikeus

5. yliherkkyys ruoka-aineille, kemikaaleille, tuoksuille tai
laékkeille

Energian tuotannon ja kuljetuksen hairiot

Véahintaan yksi oire seuraavista:

1. sydamen ja verisuonten toimintahairiot, ortostaattinen in-
toleranssi

2. keuhkojen toimintahairiot: vaikeus sisdénhengityksessa,
hengityksen salpautuminen, kylkivalilihasten vasymys

3. lampodtasapainon sdatelyhairiot: epanormaali kehonlampd,
paivittaiset lammdnvaihtelut kuten hikoilu tai palelu, ke-
honlammaosta riippumaton kuumehorkan tunne

4. lammdnsieto-ongelmat: vaikeus sietdd normaalista lampo-
tilasta poikkeavia lampdtiloja

Taulukko 1: Fukuda ym. ja ME-ICC diagnoosikriteeristot vertailussa

2.5 CFS/ME-oireyhtyman vaikutus lapsen ja nuoren kehitykseen

Nimitysta “kouluikdinen” kaytetaan yleisesti 7-12 -vuotiaista lapsista. Tassa ikavaiheessa lapsi
muodostaa ensimmaisia ystavyyssuhteita, alkaa samaistua ikatovereihin ja oppii heiltd uusia
kayttaytymismalleja seka itseilmaisun tapoja. Persoonallisuus, minakasitys seka sosiaalinen
kasvu kehittyvat, jolloin lapsi alkaa irrottautua hiljalleen kodista ja vanhemmista. (Storvik-

Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 64-65)

Nuoruusidssé ihminen kasvaa ja kehittyy nopeammin kuin missédn muussa elaménvaiheessa.
Taman myoéta nuori kokee siirtymavaiheen, jolloin kasvaa aikuisuuteen (Storvik-Sydanmaa ym.
2012, 69). Vartalon kehityksen liséksi my6s tunne-elama ja ajatusmaailma ovat murroksessa.
Kehitys ja muutokset elaman eri osa-alueilla voivat tapahtua nopeassa tahdissa ja siksi ham-
mentaa nuorta tai horjuttaa itsetuntoa. Nuoruusvaihe maaritellaan usein ikavuosien 12-18 va-
lille. Itsendistyvéa nuori irrottautuu talléin vanhemmistaan ja ottaa kehitysaskeleita kohti ai-

kuisuutta. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2015)

Lapsuuden ja nuoruuden aikana alkanut pitkaaikaissairaus tuo mukanaan suuren muutoksen,
joka vaikuttaa osaltaan myo6s kasvuun ja kehitykseen. Uuteen elaméntilanteeseen
sopeutumisen yhteydessa koko perheen jaksaminen on koetuksella. Lapsi ja nuori tarvitsee
omien voimavarojen tueksi vahvan tukiverkoston perheeltédan seka muilta laheisilta, koska
sairauden kanssa elaminen vaatii paljon uusien asioiden opettelua, karsivallisyytta seka

vastuullisuutta. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 100-101)
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Lapsen kasvaessa ja kaydessa lapi eri kehitysvaiheita tulee hdnen sopeutua uuden
kehitysvaiheen mydta myods sairauteensa yha uudelleen (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 100-
101). Kasvu ja kehitys tapahtuu yksilollisesti elimiston sdateleméana (livanainen, Jauhiainen &
Syvéoja, 825). Taméan seurauksena myds sairauteen liittyvat kehityshaasteet ja niiden
kohtaaminen vaihtelee yksilollisesti. Esimerkiksi puberteetin edetessa kasvava lapsi kokee ke-
hossaan monia hormoniperaisid muutoksia, jotka vaikuttavat nuoren ajatusmaailmaan ja
asenteisiin. Murrosiassa on tyypillista verrata itsedan muihin ikatovereihin. Talla tavoin nuori
oppii tuntemaan itsensd ja hahmottamaan oman persoonansa kehittymisté aiempaa
realistisemmin. Lapsen varttuessa nuoreksi han alkaa ymmartaa pitkaaikaissairauden
vaikutuksen elaman eri osa-alueisiin, kuten ammatinvalintaan ja toimintakykyyn. (Makkonen
2013)

Somaattinen sairaus aiheuttaa kasvavan riskin psyykkisiin oireisiin kuten masentuneisuuteen
ja sopeutumisongelmiin. Nuoren sosiaalinen kasvuymparistoé ja oman luonteen ominaispiirteet
vaikuttavat kykyyn sopeutua pitkdaikaissairauteen. Nuorta suojaavia tekijoita ovat laheinen
suhde vahintaan yhteen aikuiseen, riittavat rajat, sosiaaliset taidot, sairauden hyvaksyminen
osaksi itsed, usko tulevaisuuteen ja mahdollisuus puhua sairauteen liittyvista asioista.
(Makkonen & Pynnénen 2011) Pitkdaikaissairaat lapset sitoutuvat usein tiiviimmin omiin
vanhempiinsa, jolloin heidédn oma itsendistymisensa viivastyy verrattuna terveisiin lapsiin.
(Armanto & Koistinen 2009, 425)

Lapset ja nuoret, jotka ovat sairastuneet CFS/ME-oireyhtymé&éan kokevat sairauden vaikutta-
van merkittavasti heidan elamanlaatuunsa. Sairaus rajoittaa osallistumista jokapaivaiseen ela-
maan, jolloin lapsi/nuori taantuu ystavyyssuhteistaan, koulusta ja harrastuksista seka tuntee
itsensa ulkopuoliseksi omasta elamasta. Muiden vahatteleva suhtautuminen sairauteen ja hei-
dan antamansa vahéainen tuki vaikuttaa lapsiin ja nuoriin elamanlaatua heikentéavasti. (Winger
ym. 2013, 2650-2655)

Cravleyn, Huntin ja Stallardin (2009, 683) mukaan ahdistuneisuus on yksi CFS/ME-
oireyhtymalle tyypillisista oireista. Ahdistuneisuutta esiintyy eniten murrosikaisilla, usein
tyt6illd enemman kuin pojilla. Tutkimuksen mukaan ahdistuneisuus on yleisin sairauden
aiheuttama psyykkinen oire lapsilla, ja noin puolet sairastuneista karsivat siitd. Tutkimuksessa
on verrattu CFS/ME-oireyhtymdaa sairastavia muita kroonisia sairauksia sairastaviin lapsiin ja
todettu, ettéd ahdistuneisuutta esiintyy eniten CFS/ME-oireyhtymastéa karsivilla. Lapsilla
eroahdistus ja sosiaalisten tilanteiden pelko on tutkimuksen mukaan yleisimpia psyykkisia

oireita, vaikka naitékin oireita on todettu esiintyvan tytoilla selvasti poikia enemman.
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2.6 Lapsen kroonisen sairauden vaikutus perheen hyvinvointiin

Kroonisella sairaudella tarkoitetaan pitkaaikaista, vahintaan kuusi kuukautta jatkunutta
sairautta tai oireilua. Kansaneldkelaitoksen tekemien haastattelututkimusten mukaan lapsista
yli viidesosalla on sairaus tai oireilu, joka tayttaa pitkaaikaissairauden kriteerit. Tytoilla
pitkaaikaissairaus on yleisempé&a kuin pojilla. Yli puolella pitkdaikaissairaista elaménlaatu
heikkenee pysyvasti ja neljasosalla on samanaikaisesti useampi eri diagnoosi. (Tapanainen &
Rajantie 2010, 21-24)

Lapsen kroonisen sairauden hoito ja vanhempien uudenlainen rooli vaatii koko perheelta so-
peutumista arkirutiinien muutokseen. Perhe el&a lapsen sairauden ehdoilla ja muuttunut arki
vaikuttaa vanhempiin, sisaruksiin ja muihin laheisiin. (Toija 2011, 8-10) Pitkaaikaissairauden
tuoma muutos vaatii vanhemmilta usein suunnitelmallisuutta, lapsen tiivista tarkkailua seka
kykya sitoutua lisdéntyneeseen paivittaisen hoidon tarpeeseen. Vanhempien on tuettava lasta
ikatasoa vastaavien kehitystehtavien kohtaamisessa seka sopeuduttava hoitoon ja kasvatuk-
seen liittyviin haasteisiin (Armanto & Koistinen 2009, 424-425).

Lapsen sairauden tydstaminen vaihtelee perheittdin ja se voi olla joko perhettéd vahvistava tai
heikentava tekija. Vanhemmuuden rooli muuttuu ja korostuu pitkdaikaissairaan lapsen hoi-
dossa. Osalla perheista arki yksinkertaistuu kaventuen sairaan lapsen hoitamiseen, kun taas
toiset perheet aktivoituvat ajamaan oman lapsen potilasryhmén asioita esimerkiksi eri yhdis-
tyksissa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 100-101) Vanhempien hyvinvointi ja jaksaminen pitka-
aikaisesti sairaan lapsen hoidossa heijastuu myds lapsen hyvinvointiin. Perheen roolien selvyys
ja vanhempien yhtendinen ymmarrys siité, miten lasta hoidetaan edistaa lapsen kykya sopeu-
tua sairauteen. Vanhempien tietoisuus sairaudesta edistéd heidan itseluottamustaan. Muita
perhettéa vahvistavia tekijoita ovat laheisten ja vertaisperheiden antama sosiaalinen tuki, op-

timismin yllapito ja perheen keskeinen kiinted vuorovaikutussuhde. (Hopia 2006, 18-19, 95)

Perhe tarvitsee sosiaalista tukea lapsen sairastuessa niin lahipiiriltdan kuin terveydenhuollon
ammattihenkilgiltdkin. Vanhemmille on tarkeda saada keskustella sairaudesta asiantuntijoi-
den kanssa. Nailta odotetaan tietoa lapsen hoidosta, sairaudesta, hoitojarjestelmasta, palve-
luista ja etuuksista. Liséksi terveydenhuollon ammattihenkildiden tehtdvana on tukea lapsen
psykologista, sosiaalista ja fyysista kasvua esimerkiksi tarjoamalla perheille tukipalveluita.
Sairastuneen lapsen hoidon myota perhe saattaa kokea sosiaalista eristaytymistd, jolloin tuki-
verkoston merkitys korostuu. Sukulaiset ja ystavat eivat valttamatta ymmarra lapsen pitkaai-
kaissairauden tuomia rajoitteita ja muutoksia perheen arjessa. Osa vanhemmista muuttaa
urasuunnitelmiaan tai tekee tydjarjestelyja voidakseen keskittya paremmin sairaan lapsen

hoitoon. Vanhempien muuttunut tydtilanne vaikuttaa puolestaan heikentavasti taloudelliseen
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toimeentuloon ja useimmiten mahdollinen ulkopuolinen taloudellinen tuki koetaan riittamat-
tomana. (Armanto & Koistinen 2009, 424-425)

Lapsen ja nuoren sairaus vaikuttaa myos perheen muihin sisaruksiin joko myoénteisella tai kiel-
teisella tavalla. Sisarukset saattavat tuntea myétatuntoa sairastunutta kohtaan jopa ihaillen
hantd tdméan rohkeudesta, mutta toisinaan se voi myos aiheuttaa sisaruksissa kateutta sairas-
tuneen lapsen saadessa vanhemmilta enemman huomiota. (Toija 2011, 8) Hopian (2006, 95-
96) tutkimuksen mukaan somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen sisarukset saattavat oireilla
fyysisesti tai muutoksilla kayttaytymisessa. Tama voi ilmeté sisarusten fyysisina kipuina tai
vaivoina, raivokohtauksina, mustasukkaisuutena sairastuneelle sisarukselle, syyllisyyden tun-
teina ja huolen kantamisena. Toisaalta sairauden aiheuttama keskindisen huomioinnin liséén-
tyminen voi olla my6s sisarussuhteita vahvistava tekija. Sairastuneen lapsen sisarusten roolin
muokkautuminen lisdd vanhempien huolta ja huonoa omatuntoa siité, etta sairastunut lapsi

saa osakseen muita sisaruksia enemman huomiota.

3  Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on keraté kansainvalistéd tutkimustietoa CFS/ME-oireyhty-
masta ja jasentaa keratty tieto suomenkieliseksi kokonaisuudeksi. Opinnaytetydn tavoitteena
on tuottaa tietoa suomalaisten CFS/ME-oireyhtymaa sairastavien lasten ja heidan vanhem-

piensa kokemuksista sairauteen liittyen. Opinndytety6 pohjautuu seuraaviin kysymyksiin:

Miten CFS/ME-oireyhtyma maéaritellaan kansainvalisissa tutkimuksissa?
Miten CFS/ME-oireyhtymaa sairastavat lapset ja heidan perheensa kokevat sairauden ja sen

hoidon toteutumisen Suomessa?

4 Opinnaytetyon hankeymparisto

Opinnaytety0 toteutettiin Helsinki Ear Instituten toimeksiantona. Yhteistybkumppanina toimi
ylihoitaja Jarmo Lehtimaki, jota haastattelemalla perehdyimme Helsinki Ear Instituten toi-

mintaan. Helsinki Ear Institute on tinnitukseen, kuulovammoihin, kuorsaukseen, uniapneaan
ja autonomisen hermoston hairididen hoitoon erikoistunut yksityinen ladkarikeskus. Henkil6-

kunta koostuu lagkareistéa, audionomi-sairaanhoitajasta ja vastaanottohoitajasta.

Hoitomuotoihin sisaltyvat erityisesti ylipainehappihoito ja vagushermostimulaatio. Ylipai-
nehappihoitoa kaytetaan aivojen hermojen stimulointiin ja aivojen plastisuuden liséadmiseen.
Ylipaineen avulla happi pdasee tehokkaammin aivojen aareisimpiin osiin, jolloin kudosten

happeutuminen moninkertaistuu ja kudosturvotus, seka sen aiheuttama kipu helpottuu. (Hel-
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sinki Ear Institute 2015) Lehtiméen mukaan lapsipotilailla ylipainehappihoitoa kaytetéaan Hel-
sinki Ear Institutessa mm. autismin ja CFS/ME:n hoidossa. Vagushermostimulaatiota kaytetaan
ohjattuna omatoimisesti kotona. Sahkdinen stimulaatio arsyttaa ihon alla olevaa vagusher-
moa, joka vaikuttaa parasympaattiseen hermostoon. Molemmilla hoitomuodoilla pyritaan ta-
sapainottamaan autonomisen hermoston toimintaa ja lievittdmaan hermoston hairidtilan ai-
heuttamia oireita.

Helsinki Ear Institutessa on aloitettu CFS/ME-oireyhtymaa sairastavien lasten hoito noin kolme
vuotta sitten. Ylipainehappihoito aloitettiin CFS/ME-potilaille lasten vanhempien aloitteesta,
koska vanhemmat olivat perehtyneet ulkomailla toteutettuun ylipainehappihoitoon jolla oli
todettu olevan oireita lievittava vaikutus. Hoidon vaikutusta seurataan erilaisin tutkimusme-
netelmin, ja vaste on todettu hyvaksi. Lehtiméen mukaan lasten toimintakyky on vahvistunut

ylipainehappihoidon seurauksena.

5  Opinnaytetyon toteutus

CFS/ME-oireyhtyma valikoitui opinndytetydn aiheeksi kevaalla 2015. Aineistohaku aloitettiin
kesdkuussa 2015 perehtyen aiheeseen liittyvaan tutkimustietoon. Syyskuussa 2015 aineisto-
haun tuloksena aloitettiin teoreettisen viitekehyksen muodostaminen. Helmi-maaliskuussa
2016 opinnaytety0 esitettiin alustavasti suunnitelmaseminaarissa. Aineistonkeruu toteutettiin
maaliskuussa 2016 haastatellen tutkittavaa kohderyhmé&a. Haastattelut késiteltiin ja analysoi-

tiin seuraavan kesan aikana. Syyskuussa 2016 valmis opinnaytetyd esiteltiin seminaarissa.

KESA 2015

Aineistohaun aloittaminen
SYKSY 2015
Teoreettinen viitekehys

KEVAT 2016

Opinnaytetyodn suunnitelmaseminaari,
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Kuvio 3: Opinnaytetytn eteneminen
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5.1 Tiedonhaku

Aineistohaku on toteutettu hyddyntéen seuraavia tietokantoja ja hakukoneita: Terveysportti,
EBSCOhost yhdistelméahaku, ProQuest Central, Medic, Google Scholar. Aineistohakua on tay-
dennetty manuaalisella tiedonhaulla. Aineiston suomenkielinen tietokanta todettiin opinnay-
tetydn alkuvaiheessa niukaksi, joten hakua laajennettiin englanninkielisiin l&hteisiin. Haku on
rajattu mahdollisimman uusiin tutkimuksiin, joka kasvattaa opinnaytetyon luotettavuutta ja
ajantasaisuutta. Opinnaytetydssa on hyddynnetty aineistoja, joissa on saatavilla koko julkaisu
(full text). Keskeisimmat hakusanat tassa opinnaytetydssa ovat chronic fatigue syndrome, my-
algic encephalomyelitis, CFS, ME, SEID, systemic excertion intolerance disease, children, ado-

lescent, krooninen vasymysoireyhtyma, pitkaaikaissairaus, lapsi, nuori, fyysinen kehitys.

5.2  Tutkimusmenetelmat

Tama opinnaytetyo koostuu teoreettisesta viitekehyksesta ja laadullisesta haastattelututki-
muksesta. Teoreettisessa viitekehyksessa kasitellaan aikaisempaa tutkittua teoreettista tietoa
CFS/ME-oireyhtymasta ja sen esiintymisesté lapsilla. Tydn toisena osana on toteutettu laadul-

linen haastattelututkimus hyédyntden fenomenografista lahestymistapaa.

Teoreettisessa viitekehyksessa on kaytetty metodologiaa aiemman tutkimustiedon kokoami-
sessa ja tarkastelussa. Metodologia on oppi tiedon hankkimisen menetelmista. Silla tarkoite-
taan menetelmia jo olemassa olevan tiedon selvittdmiseen ja kokoamiseen. (Metséamuuronen
2001, 11) Teoreettisen viitekehyksen tavoitteena on kehittada, rakentaa ja arvioida jo ole-
massa olevaa teoriaa valitusta aiheesta. Kirjallisuuden kokoamisessa rakennetaan yhtenaista
kokonaiskuvaa tietysta asiakokonaisuudesta, tunnistetaan siihen liittyvia ongelmia ja kuvataan
tietyn kokonaisuuden historiallista kehitystéd. Aiemman tutkimustiedon kriittinen tarkastelu
luo pohjan uusien tutkimustulosten syntymiselle ja selkedn kokonaiskuvan muodostumiselle
tietysta aiheesta. Tallainen tiedon tutkiminen vaatii erityista tarkkuutta kaytettyjen lahtei-
den valinnassa. Tutkijoiden huolellinen tutkijanote on merkityksellinen tekija luotettavan ja

johdonmukaisen tutkimuksen toteutumisessa. (Salminen 2011, 3-4)

Fenomenografia on laadullisen tutkimuksen lahestymistapa, jolle on ominaista nondualistinen
todellisuuskasitys. Tama tarkoittaa haastateltavan yksilon lahestymista selvittdmalla miten
tama kokee ja kasittaa tutkittavan ilmién subjektiivisesti. Tavoitteena on analysoida tietyn
ryhman eri yksildiden kasityksia tutkittavasta ilmiosta. Tutkittavan tapa jasentéa koettua il-
mi6ta riippuu hdnen omasta tulkinnastaan tietyssa kulttuurisessa ymparistdssa. Haastattelun

tulisi edeta niin, ettei tutkija ohjaa haastattelun kulkua omien kasitysten perusteella, vaan on



21

haastateltavan tukena rohkaisten tutkittavaa ilmaisemaan omia kasityksiaan. (Laitila, Nikko-
nen & Pietila 2012, 258-270)

5.3 Aineistonkeruu

Taman opinnaytetydn kohderyhména ovat ialtddn nuoruuteen siirtymévaiheessa olevat lapset.
Opinnaytetydn suunnittelussa huomioitiin varhaisnuorten ika- ja kypsyystaso seké aiheen herk-
kyys. Tutkimusjoukon rajaaminen vain lapsiin vaikuttaisi tydn luotettavuuteen ja asettaisi sen
toteutukselle suuren eettisen haasteen. Lapset eivat viela pysty ilmaisemaan itsedan koko-
naisvaltaisesti niin, etteivat aikuisten mielipiteet ja kayttaytymismallit ohjaisi lainkaan sita

kuinka lapset itseddn ilmaisevat. (Makinen 2006, 64-65)

Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin avointa haastattelua. Menetelmélle on ominaista l1&a-
hestya tutkimusongelmaa haastateltavan ndkdkulmasta ilman haastattelijan johdattelua
(Vilkka 2015, 126-127). Haastattelut toteutettiin haastattelemalla suomalaisia vanhempia,
joiden lapset sairastavat CFS/ME-oireyhtymd&d. Tutkittavaksi valittiin kaksi perhettd. Nain oli

mahdollista vertailla perheiden kokemuksia keskendaan mahdollisimman syvaluotaavasti.

Opinnaytetyon tarkoitus ja haastattelun sisalto esiteltiin haastatteluun osallistuneille henki-
I6ille kirjallisesti jo ennen tapaamista, ja yksityiskohdat kaytiin vield tapaamisen alussa suulli-
sesti yhdessé lapi. Haastattelun alkuvaiheessa haastateltavan kanssa keskusteltiin osallistumi-
sen vapaaehtoisuudesta ja anonymiteetin suojaamisesta. Haastattelut toteutettiin yksildhaas-
tatteluina rauhallisessa ympéaristossa. Kummallekin haastattelulle varattiin kaksi tuntia aikaa.
Haastatteluista tehtiin &anitallenne mybhempaa analysointia varten tutkittavien suostumuk-
sella. Haastattelun edetessad haastattelua syvennettiin muodostamalla lisékysymyksia liittyen

keskusteltaviin aiheisiin.

6 Tutkimustulokset

Vanhemmille toteutetut haastattelut litteroitiin dénitteestd tekstiksi. Litterointi analysoitiin
aluksi pelkistamalla vastaukset haastatteluissa esiintyneisiin ilmiéihin. Naita pelkistyksia ryh-
mittelemélla muodostui kahdeksan alaluokkaa. Alaluokkien perusteella muodostui kolme eri
paateemaa, joita ovat harvinaisen sairauden aiheuttamat haasteet, elaméanlaatuun vaikutta-
vat tekijat, ja perheiden voimavaroihin vaikuttavat tekijat. Ylaluokat muodostavat kokonai-
suuden, mika vastaa opinnaytetyon tutkimuskysymykseen CFS/ME-oireyhtymén vaikutuksesta

suomalaisiin lapsiin ja heidan perheisiinsa.
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6.1 Harvinaisen sairauden aiheuttamat haasteet

Vanhempien haastatteluiden mukaan lasten sairaudesta aiheutuneet oireet vaikuttivat koko
perheen, ja erityisesti lasten elamaan merkittavasti. Oireet vaihtelevat paivittain, ja vaikut-
tavat liikkumiseen, koulunkayntiin ja kaverisuhteisiin. Joinakin paivina oireet saattavat olla

niin lamauttavia, etta jo sangystad nouseminen on vaikeaa tai jopa mahdotonta.

”X sanoi et méa en pysty portaita menee, sattuu, polvinivelet oli kipeet, nilkat oli kipeet. X

sanoi et mua sattuu, mulla ei oo mitda voimia enda niinku nostaa jalkaa.”

Oireiden vaihtelevuus aiheuttaa haasteita lasten elaméan. Normaaliin koulunkayntiin ei voi
sitoutua, koska joinakin paivina fyysiseen toimintakykyyn vaikuttavat oireet estavan kouluun
menemisen kokonaan. Haastateltavat kertoivat oireiden vaikuttavan myos kognitiiviseen toi-
mintakykyyn. Hairiét muistissa ja oppimiskyvysséa vaikuttavat keskittymiseen ja lédksyjen teke-
miseen. Vanhemmat kuvasivat oireiden aiheuttavan myés turhautuneisuutta lapsissa, koska he
eivat pysty toimimaan normaalisti ikdistensa tavoin. Oireet saattavat ilmetd nopeasti, ja oloa

on vaikea helpottaa muulla kuin levolla.

”Aamul oli uupunut ei ollu voimia kun han heras, et han makas sangyssa pari tuntia ennen ku
voimat tuli. Sit oli hirmu kipuja, siis séhkoiskumaisii niit niinku tuli ja meni ja tuli kuuma ja
tuli kylma, jotain tammdisia lammdonséatelyn kanssa, jotain omituista ... oli jonkinlaisia ih-
meellisia oppimisvaikeuksia, alko mein mielest olee niinku, ja laksyjen kans oli vaikeeta. Et
niin pitkdadn meni hyvin kun han vaan teki ja kirjoitti mut sit kun han alko ajattelee niinku

matikassa ni sit ei enda onnistunukkaan.”

Lasten toimintakyky on ajoittain pitkidkin aikoja lahes normaali. Sairauden edetessa perheet
oppivat ymmartamadan oireita ja niiden vaikutuksia lapsen vointiin paremmin. Parhaimpina
paivina lapset jaksavat liikkua ja olla aktiivisia kuten muutkin ikdisensa lapset. Talldin he
saattavat toisinaan innostua kdyttaméaan voimavarojaan niin paljon, etta aktiivista vaihetta

seuraava uupumus vie voimat seuraavina paivéana lahes kokonaan.

“Vaikuttaa silta, ettd tdméan paivan liikkuminen vaikuttaa seuraavana paivana uuvuttavasti.
Se ei pysynyt enda kavereiden tahdissa silla tavalla, tai se pysty ehka olee sen jonkin aikaa
kello kuuteen asti tai ndin, mut sit kun se tuli kotiin niin se oli niinku kaikki voimat menny,

se ei jaksanut endd mitaan.”

Ilman CFS/ME-oireyhtymén tuntemista sairauden oirekuva saattaa johtaa virheelliseen diag-
noosiin. Vasymys, virkistamaton uni ja rasituksen jalkeinen huonovointisuus ovat yleisia oi-

reita monille terveillekin ihmisille. Ne voidaan myds tulkita monien eri sairauksien oireiksi.
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Molempien haastateltujen perheiden lasten diagnoosiksi oltiin ehdotettu virheellisesti psyyk-

kista sairautta, joka puolestaan koettiin voimavaroja heikentavéaksi tekijéaksi.

”Se sano mulle et kai s& nyt tajuut et sun lapsi on vakavasti sairas ja paras hoito on psykote-

rapia.”

”Se et mielisairastuu ei 0o yhtéddn kamalaa mut se et jos sen alku on somaattinen, ni eihan
silloin, se on karmeinta raakkaysta sille lapselle et sanotaan toistuvasti ja toistuvasti et taa

on sun mielesta kiinni. Se on niin vaurioittavaa et sita ei voi kukaan kasittaa.”

Perheet toivat esiin harvinaisen sairauden haasteellisuuden arkielaméssa. llman diagnoosia
lapset luokitellaan terveiksi, eika nain ollen heille ndhda tarvetta myoéntaa eri tukipalveluja.

Diagnoosin puute vaikuttaa my6s lahipiirin asenteisiin sairautta kohtaan.

”Kaikkein raskainta on se, et téassa on taa epavirallinen status. Mulla ei 0o yhtéan lausuntoo
tai paperii minkd ma voin osoittaa kouluun. Mulla ei oo yhtéan lausuntoo tai paperii milla
ma voin hakee apua. Ma en saa invapysakdintipaikkaa enka mitaan. Et se semmonen statuk-

settomuus on ollu semmonen kuorma ja se tulee ihan niin pieniin asioihin kun l&hipiiriin.

Haastateltujen perheiden lapset ovat eldneet CFS/ME-oireyhtyméan kanssa useamman vuoden
ajan. Vuosien aikana lapset ovat kdyneet eri hoitotahoilla ja eri kaupungeissa tutkittavana.
Osa hoitokokeiluista ja tutkimuksista ovat edisténeet lasten vointia ja lisdnneet tietoisuutta
sairaudesta. Kaikki hoitokokeilut eivéat ole tuottaneet tulosta, mutta siitéd huolimatta perheet

ovat jaksaneet etsia seuraavaa hoitomuotoa sinnikkaasti lasten oireiden lievittamiseksi.

”Kaikki tas on yritetty selvitella, nain kauan tas on menny. Toisaalta se kertoo just tasta il-

midsta et tda on nain hajanainen.”

6.2 Elaméanlaatuun vaikuttavat tekijat

Pitkaaikaissairastunut lapsi vaatii vanhemmilta tavallista enemman tukea arjen rutiineista sel-
viytymiseen. Haastatteluissa vanhemmat kertoivat sairauden vaikuttavan merkittavasti toi-
meentuloon, koska perheissa vahintaan toinen vanhempi oli joutunut jaamaan pois tydela-

masté lapsen avun tarpeen vuoksi.

”Perheen talous on muuttunut sen myo6ta kun ei tule palkkaa, niin on tietenkin ihan erilainen

toimeentulo.”
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Heikentyneen tydelamalahtoisen toimeentulon liséksi perheet jaavat vaille Kelan mydntamia
sairasetuuksia. Haastatelluilla perheilla kattavat vakuutukset turvasivat mahdollisuuden lap-
sen hoitoon siitd huolimatta, ettd toimeentulo oli heikentynyt eikd Kelan antamia tukia tullut.
Perheiden ja terveydenhuollon ndkemykset lasten kokonaisvaltaisesta avuntarpeesta poikkesi-
vat keskenaan. Perheiden kokemuksen mukaan lapsen todellinen terveydentila ei tullut aina

riittavasti esiin sairaalan lyhyiden vastaanottokayntien aikana.

”Toimeentuloonhan t&aa vaikuttaa suuresti, et kun méa jouduin jattaa tyon ja Kela ei oo
mydntanyt vammaistukea sen takia etta julkinen ei ole kyennyt asettamaan diagnoosia ja mé
en myodskaan saa omaishoidon tukea sen takia, etta jostain syysta ne on sitd mielta, etta se

mita me kerrotaan, niin se ei valttamatta oo kumminkaan nain.”

Sairauden aiheuttama ajoittainen fyysisen voinnin heikkeneminen aiheutti lapsille apuvélinei-
den tarvetta. Fyysisten voimien ollessa poissa jo pelkastaan vessassa kdyminen on haasteel-
lista ilman pydratuolia tai muita apuvalineitd, koska murrosidssa olevaa lasta eivat vanhem-
matkaan enda jaksa kantaa. Perheet kokivat, ettd tdmakin tukimuoto oli vaikeasti saavutetta-

vissa vaikka tarve oli todellinen.

“Ensimmainen pydratuolikin me saatiin niin, etta laakarit ei sitd mydnténeet. Paiva meita
ravuutettiin klinikalta toiselle. ”Joo ei me voida tatd myontéad.” Sit yks osastonhoitaja sano
ettd hdn menee soittaa sinne apuvalinekeskuksee teille sen pyodratuolin, eihdn tasta tuu mi-

taan. X, joka ei pysyny enaa pystyssa, nii istutettii se pyoratuoliin.”

Sairauden aaltoilevat oireet tekevéat perheen arjen suunnittelun haastavaksi, mista johtuen
vanhempien on oltava jatkuvasti valmiustilassa auttamaan lasta oireiden pahenemisvaiheiden
varalta. Lapsen hoito vaatii vahintdan toisen vanhemman sitoutumista ja valmiutta jousta-

maan muista sovituista menoista.

”Valilla vaik ois suunnitellu ni joutuu perumaan, taakin (haastattelu) ois voinu peruuntua.
Ma& oisin vaikka aamulla joutunut ilmottamaan etten ma paasekaan tulemaan, et olis tullu

joku hirvee takapakki. Se on niinku semmosta.”

”Me ollaan eletty yli kaks vuotta semmosessa halytystilassa, sellasessa kun joka paiva pelkaa
pahinta kun taa sairaus viela aaltoilee. S& joudut aina olee mité jos. Yhtda suunnitelmaa ei

voi teha.”
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”Pitaa eldd vaan asia kerrallaan. Onhan se silleen muuttanut ettei eldmé oo sellasta etta
menn&éan toihin aamulla ja lapsi kouluun, vaan me ollaan siell& kotona ja sitkun ei se her-
mosto tavallaan kesta arsykkeita niin ei mydskaan kesta sita, ettd meilla kay vieraita tai

nain.”

Toinen haastateltavista perheisté kertoi, etté sairauteen ja sen kanssa elamiseen tottuminen
vei aikaa. Muuttuvan eldméntilanteen alkuvaiheessa uudenlainen arki tuntuu epanormaalilta
ja koko perhe vertaa uutta elamaa sairauden kanssa menneeseen arkeen ilman sairautta. Ajan
mydté sairauden oppii kuitenkin hyvaksyméaan osana elamaa, ja koko perhe tottuu arjen ryt-

mittadmiseen sairastuneen lapsen voimavarojen ja oireiden sallimissa rajoissa.

”Mut sit kun sa sairastut kroonisesti niin aikas sa itket sitd et missd se mun normaali on, ja
sitten sa tajuut ettéd tddhan on mun elamaa. Taa ei oo mikédan mika menee ohi ens viikolla

tai ens kuussa.”

”Muutti koko perheen elamén, muutti koko X:n lapsuuden ihan, jota ei olisi siind alkukoh-

dassa tarinaa voinut kasittaa mihin tama viela menee”

Oman lapsen sairastuminen herattdd vanhemmissa huolestuneisuutta. Huoli kasvaa etenkin
kun kyseessa on harvinainen ja vaikeasti hoidettavissa oleva sairaus. Edes sairauteen tottumi-

nen ei poista sen kestoon liittyvaa epatietoisuutta ja siitd aiheutunutta huolta.

”Mut kaikkein pelottavinta on se et kuinka pysyvaa téa on, ja se tietenkin pelottaa meita

vanhempiikin.”

”Kukaan vanhempi ei usko, etta nain voi kdyda. Ja jotenkin se epatietoisuus minka aarella

me oltiin niin se oli helvettia.”

Vanhemmat kokivat perheiden saavan epdoikeudenmukaista kohtelua terveydenhuollon henki-
I6kunnan toimesta. Lasten oireisiin ei suhtauduttu perheiden kokemuksen mukaan aina asialli-
sesti, vaan oireita vahateltiin tai niita ei otettu vakavasti. Perheet olisivat pystyneet hyvaksy-
maan sairauden aiheuttaman epatietoisuuden paremmin, mikali tunteen olisi voinut jakaa

terveydenhuollon ammattihenkilékunnan kanssa.

”’Ma oisin sen hyvaksyny et jokainen olis sanonu et ma en tieda enkd ymmarra mika teidan

lapsella on.”

Vanhempien mukaan sairaus on vaikuttanut lasten elaméaan kokonaisvaltaisesti. Lapset ovat

joutuneet luopumaan monista ikévaiheeseen kuuluvista asioista. Kouluikaiselle lapselle koulun
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kautta muodostuneet kaverisuhteet ja opitut ikatasoiset taidot ovat tarked osa kasvavan nuo-
ren itsendistymisté vanhemmista. Haastateltujen perheiden lapset ovat joutuneet viettdmaén
paljon aikaa kotona vanhempien kanssa kavereiden kanssa vietetyn ajan sijaan ja voimavarat

ovat riittdneet vain ajoittain kaverisuhteiden yllapitamiseen tai uuden oppimiseen.

X on pysyny pinnalla vaikka karsimysté on ollu hirveesti. Uupumusta, kipua eika paase ela-
maan semmosta elaméaa ku ton ikasen kuuluu elikkd kaverit, oppiminen, koulu, liikkkuminen
niinku harrastukset, taa kehitys, jaa pois niin valtavasti, olla siella siis ton ikdsena vanhem-

pien kanssa kotona, sehé&n on siis...”

Toisaalta vanhemmat kertoivat, ettd sairaus on myds opettanut perheille paljon. Perheet ovat
lahentyneet ja pienistakin onnistumisista osaa iloita aiempaa paremmin. Vaikka lapset ovat
joutuneet luopumaan paljosta, ovat he samalla myds oppineet ottamaan vastuuta itsestdan ja

ymmartamaan erilaisuutta.

... jos koulusta ois oppinu ystavisté, asioista ja kaverisuhteista paljon, niin tastakin oppii

paljon. Ei taa elamankokemus mitaton ole, mutta ei tata kukaan omalle lapselle toivois. ”

6.3 Perheiden voimavaroihin vaikuttavat tekijat

Tuntematon sairaus asettaa haasteita perheiden tuen saamiseksi terveydenhuollon ammatti-
laisilta. Vanhemmat toivat haastatteluissa esiin pettymyksen ja sen, etté olivat tunteneet
jaavansa yksin lapsen sairauden kanssa. llman diagnoosia perheet jaivat tukipalveluiden ulko-

puolelle, vaikka sairaan lapsen tila olisi tarvinnut tukitoimenpiteita.

”Se on kauheeta, etta yleensa lapset saa sopeutumisvalmennusta, niin lapsi kuin perhe, ja

7

tallaset perheet kuin meidan ja moni muu ois kauheesti kaivannu diagnoosista riippumatta.

Perheiden oli vaikea saada tukea sairauden hoitoon ja sen kanssa elamiseen. He jaivat haas-
tatteluiden mukaan kaipaamaan yhteistytkykya ja kannustavaa ilmapiiria eri hoitosuhteiden
aikana. Vanhempien, kuten lastenkin, mielessa pyori paljon kysymyksia, joihin kukaan ei

osannut vastata. Perheet kokivat jadvansa ammattihenkilokunnan avun ja tuen ulkopuolelle,

koska kukaan ei tiennyt vastauksia perheita askarruttaneisiin kysymyksiin.

”Ne sano et ldaketietees on viel paljon jota ei tunneta.”

Sairausaikana haastatellut perheet ovat kokeneet suuria eldmanmuutoksia. Haasteellisesta

elamantilanteesta riippumatta lapset pystyvat vanhempien mukaan nakemaéan tulevaisuuden

optimistisesti. Haastattelujen mukaan molemmissa perheissa oli jo sairastumishetkella vahvat
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tukirakenteet ja hyvat keskinaiset suhteet, jotka ovat kannatelleet koko perhetta vaikeiden

hetkien 1api.

”’X:84 on auttanut ihan hirveesti se et on ollu entinen eldma ja ne tukirakenteet on kohtuul-
lisen tukevat ollu. Nii ma luulen et X:4a kannattelee semmonen ajatus siita, etta joskus tu-

lee paluu semmoseen entiseen normaaliin arkeen.”

”Me oletetaan et X paranee et siks jaksaa, ja kun me nahdaan tatéa paranemista. ma naan
silla tavalla et siihen on joku syy olemassa, ja kun sen vaan 16ytaa ja kun sen hoitaa niin se

paranee.”

Véhan tunnettu sairaus aktivoi haastateltuja vanhempia ajamaan potilasryhmén etuja. Kun
perheet eivat saaneet tarvitsemaansa hoitoa, he alkoivat etsiméan tarjolla olevia hoitovaihto-

ehtoja ja sairauteen liittyvaa tietoa itsendisesti.

”Ihmeellisesti sitd on vaan, kun kokee et jossain toimitaan vaarin, niin kylla sitd vaan haluu
muuttaa niita eikd hyvaksya niita asioita silloin kun tietéda jonkun hyvan asian eteen tekevan
tyota, silloin on tavallaan sité voimaa kun hyvan puolesta taistelee niin jaksaa kun ei kelle-

kaan kuitenkaan mitdan pahaa tarkoita.”

Lapselle ja kasvavalle nuorelle on tarke&é tuntea kuuluvansa osaksi ryhmaa ja samaistua mui-
hin. Pitkaaikaissairaus tuo monenlaisia erilaisuuden tunteita, ja ndin ollen on tarkeaa saada
myds samanlaisuuden tunnetta ja vertaistukea niilté, jotka ovat itse kokeneet sairauden var-

jopuolet ja haasteet.

”0li X:lle kans hirveen tarkeeta kun se kuuli ensimmaisen kerran et on muitakin lapsia joilla
vahan samantapaista kun hanelld. Se oli et kerro kaikki mité tiedat, se oli tosi tarkee juttu

sille.”

Vertaistuen mahdollisuudesta huolimatta CFS/ME-oireyhtymén aaltoileva sairaus muodostaa
haasteita yhteisille tapaamisille. Vanhemmat kertoivat, etté usein tapaamisen jarjestaminen

muodostuu haasteelliseksi etéisyyden lisdksi myds vaihtelevan olotilan myota.

”Se mik& nailla kaikilla lapsilla on yhteista on just se, et kun ne uupuu eika kesté arsykkeita,

niin ne ei mydskaan pysty tapaamaan vaik joskus vois olla mahollisuuskin.”

Koulumaailmasta eristaytyminen kasvattaa myos etaisyyttéd oman ikaisiin luokkatovereihin.

Laheisten ystavien merkitys korostuu kun yhteydenpito heikkenee. Haastateltujen perheiden
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lapset pystyivat olemaan parhaillaan joitakin kuukausia kerrallaan koulussa, toisinaan vain

muutaman paivan.

”Ne nauraa kesken&én et ne on niin ulkona oman ikésten jutuista, eihdn ne tieda mista muut

puhuu.”

Haastatteluissa tukiverkostoiksi nimettiin I&hipiiri ja myds muutamat ihmiset, jotka olivat sa-
manlaisessa elamantilanteessa. Vahan tunnetussa sairaudessa perheita on auttanut tietoisuus

siité, ettd on muitakin sairastuneita seka tiedon jakaminen perheiden kesken.

”Sit on ollu 1&hipiirin jotkut tietyt ihmiset ja muutama kohtalotoveri joiden kautta on tullu
sitd taustatukee, et sit on tavallaan pysyny se et me ei olla hulluja, tda on totta ja taa ta-

pahtuu ja joku muuki nédkee tan.”

7 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata, miten CFS/ME-oireyhtyma vaikuttaa sita sairastaviin
lapsiin ja heidén perheisiin, sekd miten sairaus maaritelldan kansainvalisessa tutkimustie-
dossa. Tutkimustulokset vastasivat hyvin ennalta laadittuihin tutkimuskysymyksiin. Opinnayte-
tyon haastattelujen avulla tuotettu uusi tieto korreloi pdédosin opinnaytetyon kirjallisen osuu-

den kanssa.

7.1  Tulosten tarkastelu

Téassa tutkimuksessa toteutettujen haastatteluiden perusteella muodostuneet tutkimustulok-
set ovat yhtenaisia ja eri haastatteluista saadut vastaukset tukevat toisiaan. Haastatteluiden
analyysissa ei ilmentynyt selkeitéd poikkeavuuksia tai ristiriitoja eri vastaajien valilla millaan
osa-alueella, vaan haastateltavien kokemukset ja tuntemukset vastasivat yllattavankin paljon

toisiaan.

Storvik-Sydanmaan ym. (2012, 100-101) mukaan pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten perheet
joko aktivoituvat edistamééan potilasryhmén asemaa tai perheiden arki kaventuu sairastuneen
lapsen hoitamisen ympérille. Opinnaytetydn tulosten mukaan lasten voimakkaat oireet seka
tiedon vahaisyys aktivoi haastateltuja perheitéd etsiméan tietoa ja ajamaan CFS/ME-potilas-
ryhman etuja. Samalla harvinaisen sairauden kuormittavuus kavensi perheen arkea keskitty-
maan lasten vointiin ja oireenmukaiseen hoitoon. Mitd enemman perheet 18ysivat tietoa sai-

raudesta, sitd enemman heidén itseluottamus lapsensa hoitamiseen kasvoi. Toisaalta saadun
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tiedon ristiriitaisuus johti turhautumiseen. Tiedon lisdantyminen ei ollut yhteydessa sairau-
teen sopeutumiseen. Haastatellut perheet kertoivat tottuneensa sairauden kanssa elamiseen

ajan myota.

CFS/ME-oireyhtymasta karsivien on vaikea saada diagnoosia tai oikeanlaista hoitoa Suomessa
sairauden vahaisen tunnettavuuden vuoksi (Haavisto 2010, 9). Molemmissa haastatteluissa ko-
rostui erityisesti harvinaisen sairauden vaikutus elaméaan sité hankaloittavana tekijana. Sai-
raus koettiin kuormittavaksi ja sen vaikutus nékyi kaikilla elaméan eri osa-alueilla. Lasten sai-
rastuttua perheet joutuivat luopumaan normaalista arjesta ja aloittamaan luovimisen eri hoi-
totahojen ja viranomaisten valilla. Perheiden taytyi myos itse kantaa tavallista suurempi vas-

tuu oikean hoitomuodon etsimisessa ja ylipaatéaan hoidon saavuttamisessa.

Iso-Britanniassa tutkittiin ahdistuneisuuden yhteyttd CFS/ME-oireyhtymé&an sairastuneilla nuo-
rilla ja lapsilla. Tutkimuksen mukaan ahdistuneisuutta esiintyi 38%:lla tutkituista. Lisaksi
osalla sairastuneista esiintyi eroahdistusta ja sosiaalisten tilanteiden pelkoa (Crawley ym.
2009, 685-686). Opinnaytetydn haastatteluissa vanhemmat toivat esiin hyvien tukiverkostojen
mydnteisen vaikutuksen lastensa jaksamiseen. Tieto muista CFS/ME-oireyhtymaan sairastu-
neista lapsista oli perheille merkittava vertaistuki. Lasten optimistinen asenne ja toivo para-
nemisesta suojasivat heita ahdistuneisuudelta. Haastateltavien perheiden lapsilla ei mydskaan

esiintynyt eroahdistusta tai sosiaalisten tilanteiden pelkoa.

CFS/ME-oireyhtymaa sairastavien henkildiden lahipiirissa esiintyy usein hAmmennystéa ja ym-
martamattomyytta vaikeaa sairautta ja sen monimuotoisia oireita kohtaan (Band, Bar-
rowclough & Werden 2015, 29-46). Tutkimukseen osallistuneiden vanhempien mukaan perhei-
den l&ahipiirissd on tapahtunut muutoksia oireyhtymén tultua osaksi lasten elamaéa. Vastaavasti
perheiden sisaisten suhteiden kuvattiin vahventuneen, kun kaikki perheenjasenet halusivat
toimia edistddkseen sairastuneen lapsen hyvinvointia. Vanhempien mukaan muutokset ihmis-
suhteissa eivat kuitenkaan lannistaneet perheitd. He pitivat tarkeimpand sellaisia ihmissuh-
teita jotka vahvistavat kaikkien osapuolten voimavaroja, ja missa kunnioitus seké luottamus

on tasapainossa oireyhtymasta riippumatta.

Kuten Euroopan komissio esitti harvinaisista sairauksista karsivien julkista kuulemista koske-
vassa Euroopan haaste -aiheisessa terveysjulkaisussaan, harvinaisista sairauksista karsivat
henkilot ja heidan perheensa joutuvat taistelemaan itse saadakseen tunnustusta ja parempaa
hoitoa. (2008, 8) Haastattelututkimukseen osallistuneissa perheissa sairauden vaikutus on ol-
lut osa elamaéa muutamien vuosien ajan. Koko lasten sairausajan vanhemmat ovat kantaneet
itse vastuuta lasten hoidosta ja oikeuksien toteutumisesta. Edella mainitun julkaisun mukaan
harvinaista sairautta potevalla on muiden potilaiden kanssa yhtenevainen oikeus samanlaiseen

sairauden ehkaisyyn, hoitoon ja taudinméaéritykseen. Molemmat perheet olivat kohdanneet
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véalinpitamattomyytta, epatasa-arvoista kohtelua ja eridvia mielipiteité lasten oireista tervey-
denhuoltojarjestelmén seka viranomaisten toimesta. Taudinméaritys tehtiin lapsille vasta pit-
kan ajan kuluttua oireiden alkamisesta, minka vuoksi perheet jaivat ilman valtion mydntamia

sairastukia.

Harvinaisen sairauden hoitoon hakeutumiseen liittyen saattaa kehittya eettinen ongelma ter-
veyspalvelun kayttajan ja hoitotydntekijan valille. Hoitotydn perustehtavana on tarjota ihmi-
sille apua terveyden yllapitamisessa ja saavuttamisessa. Kun ihminen tunnistaa avun tarpeen
ja huomaa, ettei parjaa itse, han ryhtyy hakemaan terveyspalveluita useimmiten omasta
aloitteestaan. Tama kaynnistaa sekundaariprosessin, joka tarkoittaa hoitotydntekijan ja ter-
veyspalveluiden kayttajan kohtaamista. Potilaan hakeutuessa terveyspalveluiden piiriin, ter-
veydenhuollon ammattilainen paattaa ryhdytaanko potilaan terveytta edistaméaan eri toimen-
piteilla sekd milla oikeudella, milloin, miten, ja milla perusteilla toisen ihmisen terveyteen
puututaan. Eettinen ongelma poistuu yleensa, kun sekundaariprosessi paattyy eli hoitosuhde
loppuu. (Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 25-26, 80-81) Haastateltujen vanhempien kokemusten
mukaan perheet kohtasivat vastoinkdymisia sekundaariprosessiin liittyen, jolloin heidéan ja

terveydenhuollon henkilékunnan valille muodostui eettinen ongelma.

Euroopan komission terveysjulkaisun mukaan harvinaisesta sairaudesta karsivien elamanlaatua
on mahdollista parantaa merkittavasti erilaisten sosiaalipalveluiden avulla. Tilapaiset hoito-
palvelut, tieto- ja neuvontapalvelut, terapeuttiset virkistysohjelmat, taloudellinen tuki sek&
psykologinen tuki ovat erityisen hyodyllisiksi todettuja palveluita ajatellen seké potilaita etta
heidan hoitajiaan, jotka usein ovat potilaiden perheenjasenid. (2008, 14) Haastatteluun osal-
listuneet perheet eivat olleet osallisia yhdestakaan julkaisussa mainitusta tukimuodosta. Van-
hempien mukaan tuen tarve oli todellinen ja koko perhe olisi sité kaivannut. Perheissa toinen
vanhemmista oli joutunut luopumaan vakituisesta tydstd, omaisuutta oli jouduttu hoitokulu-
jen vuoksi myymaan ja arjen hallinta ilman tukimuotoja tuntui raskaalta. Perheista oli tehty
myds terveydenhuollon henkilokunnan toimesta lastensuojeluilmoituksia, jotka mybhemmin

todettiin aiheettomiksi.

Vaikeista kokemuksista huolimatta perheet olivat tulevaisuuden suhteen toiveikkaita. Ylei-
sella tasolla vanhemmat toivoivat, ettei myéhemmin samasta sairaudesta karsivien tarvitsisi
enaa kayda lapi samoja haasteita ja ongelmia kuin mita perheet nyt ovat kohdanneet. Toi-
veena oli, etta tulevaisuudessa harvinaisista sairauksista karsivilla potilailla olisi samanlainen
oikeus saada &anensa kuuluviin kuin muillakin potilailla. Tarve vahvistaa yksildiden asemaa ja
oikeutta tulla kuulluksi on havaittu myds kansainvalisella tasolla. WHO on kuvannut harvinai-
sista sairauksien karsivien potilaiden vaikutusvallan vahvistamista terveyden edellytyksena
seka aktiivisena kumppanuutena, jolla parannetaan kroonisesti sairaan elaméanlaatua ja ter-

veydenhuoltoa.
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Euroopan unionin vuosille 2014-2020 méaaraaman terveysalan toimintaohjelman mukaan Eu-
roopan unioni on sitoutunut tukemaan jasenvaltioita ja potilasjarjestdja, jotta harvinaisista
sairauksista karsivia voidaan auttaa mahdollisimman tehokkaasti. Ohjelman tarkoituksena on
vahvistaa harvinaisiin sairauksiin liittyvaa erikoissairaanhoitoa ja osaamisverkostoja. Euroopan
haaste -julkaisussa vaikutusvallan vahvistaminen todetaan valttamattomaksi, silla harvinaiset
sairaudet ovat kroonisia, vaikeasti hallittavissa ja ladketieteellinen yhteiso seka poliittiset
paattajat suhtautuvat niihin valinpitamattomasti. Muutokset yksildtasolla vaativat koordinoi-
tuja toimia muutoksen edistadmiseksi koko Euroopan tasolla. (Euroopan parlamentin ja neuvos-
ton asetus 2014) Avoimuus, inhimillisyys, aito valittdminen ja avun tarpeeseen reagoiminen
ovat asioita, joita haastattelututkimukseen osallistuneet vanhemmat erityisesti toivovat har-

vinaisesti sairastuneiden kohtaavan jatkossa nykyista enemman.

7.2  Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen tavoitteena on luoda uutta tietoa ja tuottaa sellaista luotettavaa tietoa, jota
voidaan hyédyntaa kaytannén toiminnan kehittamisessa. Tutkimuksessa voi tulla esille taysin
uutta tietoa tai se voi perustua aikaisempaan tutkittuun tietoon yhdistelemélla tietoa uusilla
tavoilla. Laadukas tutkimus noudattaa tutkimusetiikkaa eli hyvia tieteellisia kaytantoja, ja
tayttaa tieteelliselle tutkimukselle asetetut ehdot. Vaatimusten mukaan tutkimuskohde on
maariteltava tasmallisesti niin, ettd lukijan on mahdollista tunnistaa tutkittava kohde.
Tutkimuksen on tuotettava uutta tietoa ja siité on oltava hydtya myds muille kuin tutkijoille.
Vaatimukset tayttavan tutkimuksen on myds oltava sellainen, etté se antaa riittavat perusteet
julkiselle keskustelulle. (Vilkka 2015, 30-31, 41)

Eettisyys on oleellinen osa luotettavaa tutkimusta. Etiikalla tarkoitetaan tietoista yritysta ym-
martéa oikeaa ja vaaraa koskevia kasityksia. Tutkijan kyky pohtia eroa oikean ja vaaran va-
lill4 edistda tutkimusprosessin luotettavuutta. (Juujérvi, Myyry & Pesso, 2007, 13) Eettisesti
hyvaksyttava ja luotettava tutkimus noudattaa rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta lapi
tutkimuksen eri vaiheiden. Tutkimusta tehtéessa kunnioitetaan kaikkia tutkimukseen
osallistuvien oikeuksia ja velvollisuuksia seka toimitaan aineistojen sailyttamista ja
kayttooikeuksia koskien kaikkien osapuolten hyvaksyméalla tavalla. Muiden tutkijoiden
tekemaa tyota kunnioitetaan ja heidan julkaisuihin viitataan asianmukaisesti.
Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat sovelletaan tieteellisen tutkimuksen

kriteerien ja eettisen harkinnan mukaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013, 6)

Tama opinnaytetyon tydstaminen vuoden ajan on mahdollistanut laajan perehtymisen tutkit-

tavaan aiheeseen. CFS/ME-oireyhtyma oli molemmille opiskelijoille ennestaan tuntematon
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sairaus, minka vuoksi sita pystyttiin lahestymaan mahdollisimman objektiivisesti ilman ennak-
kokasityksia tutkittavasta aiheesta. Oireyhtymaan liittyva tieteellinen tutkimusmateriaali on
paivittynyt opinndytetyoprosessin edetessa mika on toisaalta mahdollistanut ajantasaisen lah-
teiden kayton, mutta toisaalta myos lisdnnyt haasteellisuutta valitun lahdemateriaalin rajaa-
misessa. Tyon luotettavuutta on lisdnnyt kahden opiskelijan muodostama tutkijatriangulaatio,
joka tarkoittaa, ettd useampi kuin yksi tutkija on tutkinut samaa ilmiota. Tydsséa toteutuu
myds aineistotriangulaatio, joka tarkoittaa usean erilaisen aineiston kayttamista yhdessa
tutkimuksessa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 16) Tassa tydssa on kaytetty lahdeai-
neistona kirjallisia julkaisuja, artikkeleita ja tutkimuksia seka tutkijoiden toteuttamaa
haastattelua. Haastateltavien joukko paatettiin rajata pieneksi, jotta haastattelut oli mahdol-
lista toteuttaa mahdollisimman laadukkaasti. Tama kuitenkin vaikuttaa tyon yleistettavyy-
teen, koska pienelld tutkimusjoukolla ei valttamatta paadyta yhta luotettaviin tutkimustulok-

siin kuin suuremmalla tutkimusjoukolla.

Opinnaytety6 on toteutettu noudattaen eettisia periaatteita ja kunnioittaen muiden tutkijoi-
den tekemaa tyotd, yhteistydkumppani Helsinki Ear Institutea seka tutkimukseen osallistu-
neita henkil6ita. Haastateltujen perheiden anonymiteettia on kunnioitettu koko prosessin
ajan. Haastatteluihin osallistuneet henkil6t valittiin yhteistydtaho Helsinki Ear Instituten toi-
mesta. Haastatteluista tehtiin &&nitallenne haastateltavien suostumuksella seka litteroitiin
jatkokasittelya ja analysointia varten. Anonymiteetin suojaus on otettu haastattelumateriaa-
lin analyysivaiheessa huomioon siten, etté yksityisyyteen ja tunnistettavuuteen liittyvat tiedot
on jatetty pois julkaistusta opinndytetyosta. Kaikki tutkimusmateriaali sdilytettiin henkildkoh-
taisella tietokoneella, eikéa sité jaettu ulkopuolisille. Haastattelumateriaali havitettiin asian-

mukaisesti kasittelyn jalkeen.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Taman opinnaytetydn tyostamisen aikana CFS/ME-oireyhtymdén liittyen on julkaistu useita
merkittavia tutkimuksia. Oireyhtyman nimi ja diagnosointi ovat herattaneet keskustelua am-
mattilaisten ja tutkijoiden keskuudessa. Opinndytetydssa on esitelty talla hetkelld ajankohtai-
sia tutkimuksia. Nopeasti paivittyva tutkimustieto antaa mahdollisuuden opinnaytetyon ai-
heen jatkotyostamiselle myéhemmin. Tulevaisuudessa voitaisiin selvittdd CFS/ME-oireyhtyméan

tutkimuksen kehitystd Suomessa seka kansainvalisella tasolla.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella terveydenhuollon henkilékunta ei tunne CFS/ME-0i-
reyhtymaa riittavan hyvin. Harvinainen sairaus kuluttaa perheen voimavaroja, ja perheet ko-
kevat terveydenhuollosta saadun tuen riittaméattomaksi. Harvinaisten sairauksien kohtaami-

nen terveydenhuollon nakékulmasta olisi kiinnostava jatkotutkimusaihe.
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7.4  Ammatillinen kehittyminen

Opinnaytetyon aihe heratti molempien opiskelijoiden mielenkiinnon. Kumpikaan opiskelijoista
ei tiennyt ennalta mitdan CFS/ME-oireyhtyméasta. Tama osoittautui seka hyodylliseksi etta
haastetta lisaavaksi tekijaksi prosessin aikana. Vahan tunnetun oireyhtyman vuoksi aiheeseen
perehtyminen ja taustatyo veivat useamman kuukauden aikaa. Liséhaastetta toivat englannin-
kieliseen lahdeaineistoon liittyva kdannostyo seka aineiston ristiriitaisuuden vaatima léhde-
kriittisyys. Toisaalta ennalta tuntemattomaan aiheeseen oli hyva tutustua ilman ennakkokasi-
tyksié tai -oletuksia. Molempia opiskelijoita kiehtoi ajatus tutkia aihetta, mista ei aiemmin

ollut tehty yhtaan opinnaytetyota.

Opinnaytetyoprosessi vaati pitkajanteista sitoutuneisuutta ja suunnitelmallisuutta. Kahden
opiskelijan muodostama tutkijaryhma oli toimiva kokoonpano ja tyénjako tasapuolinen. Lahes
kaikki materiaali ty6stettiin yhdessa, mista oli etua yhtendisen kokonaisuuden muodostami-
sessa. My0s itsendisesti tydstetyt osiot viimeisteltiin yhdessa. Aiheen rajaaminen ja selkeiden
tavoitteiden asettaminen tydn alkuvaiheessa helpottivat ryhméatydskentelya. Molemmat opis-
kelijat sitoutuivat jo prosessin alkuvaiheessa tydskenteleméaan tavoitteellisesti laadukkaan
lopputuloksen saavuttamiseksi. Opinnaytetydta ohjannut opettaja seka tydelamaa edustava
yhteistydkumppani olivat l1asna prosessin eri vaiheissa. Talla tavoin tydta oli mahdollista tar-

kastella kriittisesti ja 16ytaa siihen uusia ndkdkulmia.

Laadullinen menetelma opinndytetytn toteutuksessa osoittautui sopivaksi keinoksi selvittaa
CFS/ME-oireyhtyméan nykytilannetta Suomessa. Lapsilla esiintyvéan oireyhtyméan tutkiminen
vaati erityista sensitiivisyyttad, koska oireyhtyman harvinaisuus oli tuonut perheiden elamaéan
merkittavia haasteita. Opinndytetyon ty6stdminen antoi meille sensitiivisen tydotteen liséksi
monia uusia valmiuksia tydelamaan. Jatkossa osaamme kohdata harvinaisista sairauksista kar-
sivat potilaat tasapuolisemmin ja ennakkoluulottomammin, seké tuoda naiden potilasryhmien
aanta paremmin kuuluviin. Olemme oppineet myds kriittisyyttd nayttéon perustuvan hoito-
tydn arvioinnissa ja toteuttamisessa. Nain ollen pystymme kehittaméaan oman tyéotteemme
lisaksi koko tydyhteisdn asennekulttuuria niin, ettd toiminta on potilaslahtdista ja vastaa aina

potilaan edun toteutumista parhaalla mahdollisella tavalla.
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Liite 1 Saatekirje haastateltaville

Hyvat vanhemmat!

Olemme Tikkurilan Laurea-ammattikorkeakoulun terveydenhoitaja- ja sairaanhoitajaopiskeli-
joita ja toteutamme hankeyhteistydté opinnaytetydn muodossa Helsinki Ear Instituten kanssa.
Opinnaytetyon aiheena kasittelemme CFS/ME-oireyhtyméa lapsilla. Opinndytetyd koostuu teo-
reettisesta osuudesta ja haastatteluista. Tarkoituksena on kerata kansainvalista tutkimustie-
toa CFS/ME-oireyhtyméstd, seka tuottaa kokemusperaista tietoa oireyhtyméasté vanhempia

haastattelemalla.

Haastateltavat valitaan Helsinki Ear Instituten toimesta. Haastatteluun osallistuminen on va-
paaehtoista ja siita voi kieltdytya niin halutessaan. Opinndytetydssa kunnioitetaan haastatel-
tavien anonymiteettid koko prosessin ajan. Haastattelut nauhoitetaan suostumuksellanne.

Haastattelumateriaali ja nauhoitteet tullaan havittdmaan niiden analysoinnin jalkeen. Haas-

tatteluun tulisi varata noin kaksi tuntia aikaa.

Mikali teilla on haastatteluun liittyvid kysymyksid, otattehan meihin yhteyttd sahkopostitse.

Ystavallisin terveisin,

Melina Tunturipuro Katariina Hakala
Sairaanhoitajaopiskelija Terveydenhoitajaopiskelija
melina.tunturipuro@laurea.fi katariina.hakala@laurea.fi

Jarmo Lehtiméki Hannele Moisander

Ylihoitaja Hoitotyon lehtori, opinndytetydn ohjaaja
Helsinki Ear Institute Laurea AMK

jarmo.lehtimaki@gmail.com hannele.moisander@laurea.fi
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Tutkimuksen nimi,
tekijat, julkaisu-
vuosi ja —paikka

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimusmene-
telma

Keskeiset tulokset

Luotettavuus

Bakken, I., Tveito,
K., Gunnes, N.,
Ghaderi, S., Stolt-
enberg, C., Trogs-
tad, L., Haberg, S.,
Magnus, P. 2014.
Two age peaks in
the incidence of
chronic fatigue syn-
drome/myalgic en-
cephalomyelitis: a
population-based
registry study from
Norway 2008-2012

Tarkoituksena oli
selvittaa sukupuo-
len ja ian yhteytta
CFS/ME-oireyhty-
man diagnoosin
saaneiden maariin
Norjassa vuosina
2008-2012.

Maarallinen tutki-
mus toteutettiin
kayttaen lahteena
Norjan koko vaes-
ton kattavaa poti-
lasrekisterijarjestel-
maa.

Vuosien 2008-2012
aikana CFS/ME-diag-
noosin sai Norjassa
5809 henkil6a. Eni-
ten diagnooseja oli
10-19-vuotiaiden ja
30-39-vuotiaiden
keskuudessa. Oireyh-
tymaa esiintyi naisilla
keskimaarin miehia
enemman.

Tutkimuksen otos oli
laaja, mutta heikkou-
tena oli mahdollinen
vaihtelu diagnoo-
sikoodin G93.3 kay-
tossa. Tutkijat eivat
saaneet kayttoonsa
potilaskertomuksia
tai diagnostiikan pe-
rusteita yksilotasolla.
Ndinollen oirekuva ja
perusteet diagnoo-
sille saattoivat olla
yksilotasolla toisis-
taan poikkeavia.

Band, R., Bar-
rowclough, C.,
Werden. A. 2015
Patient Outcomes
in Association With
Significant Other
Responses to
Chronic Fatique
Syndrome: A Sys-
tematic Review of
the Literature. Clin-
ical Psychology.
New York.

Tarkoituksena oli
selvittda CFS/ME-
oireyhtyman vaiku-
tusta sosiaalisiin
suhteisiin oireyhty-
maan sairastunei-
den ja heidan Ia-
heistensa valilla.

Systemaattinen kir-
jallisuuskatsaus
koostui yhteensa
14:sta tieteellisesta
artikkelista. Artik-
keleissa tutkittiin
CFS/ME-oireyhty-
man vaikutusta so-
siaalisiin suhteisiin
diagnoosin saanei-
den ja heidan Ia-
heistensa valilla.

Tutkimustulosten
mukaan yli puolet
CFS/ME-oireyhty-
masta karsivien 13-
heisista koki oireyh-
tyman vaikuttaneen
negatiivisesti suhtee-
seen diagnoosin saa-
neen henkilon
kanssa. Oireyhtyman
vaikutus nakyi mm.
emotionaalisen kans-
sakdaymisen vaikeu-
dessa ja perhe-ela-
man ongelmissa. La-
heisten mukaan aika
ja optimistinen ajat-
telutapa kuitenkin
auttoivat sairauden
hyvaksymisessa.

Tutkimuksen rahoit-
tajana toimi Iso-Bri-
tannian suurin viralli-
nen tutkimuksia ra-
hoittava neuvosto
ESRC. Rahoittaja ei
osallistunut tutki-
muksen toteuttami-
seen, mika lisaa luo-
tettavuutta. Tutki-
muksen aikana to-
teutettiin ulkopuo-
lista laadunvalvontaa
ja tutkimukseen vali-
tut artikkelit tarkis-
tettiin Bradfordin yli-
opistossa toimivan
tohtorin toimesta.

Brown, A., Jason,
L., Evans, M., Flo-
res, S. 2013. Con-
trasting Case Defi-
nitions: The ME In-
ternational Con-
sensus Criteria vs.
the Fukuda et al.
CFS Criteria. North

Tarkoituksena oli
tutkia ME-ICC -
diagnoosikriteerei-

den ja Fukudan ym.

diagnoosikriteerei-
den eroavaisuuksia
ja yhtalaisyyksia.

Laadullinen tutki-
mus, missa verrat-
tiin eri diagnoo-
sikriteeristojen pe-
rusteella diagnosoi-
tujen CFS/ME-poti-
laiden oireita ja toi-
mintakykya.

Tutkimustulosten
mukaan ME-ICC -
kriteeriston mukaan
diagnosoitujen poti-
laiden joukko oli oi-
reiden suhteen yhte-
nevaisempi ja poti-
lailla oli merkitta-
vampia fyysisia, hen-
kisid ja kognitiivisia

Tutkimus on julkaistu
Pohjois-Amerikkalai-
sen tieteellisen saa-
tion toimesta. Saa-
tion julkaisussa esi-
teltavien tutkimus-
ten on tuotettava
uutta tietoa sosiaali-
tieteilijoille, ja niiden
on taytettava tarkat
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American Journal
of Psychology 15.1.

hairioita kuin Fuku-
dan ym. mukaan
diagnosoiduilla poti-
lailla.

julkaisukriteerit.
Nama tekijat lisdavat
tutkimuksen luotet-
tavuutta.

Cravley, E., Hunt,
L., Stallard, P. 2009
Anxiety in children
with CFS/ME. Euro-
pean Child & Ado-
lescent Psychiatry
18:683—689. Bris-
tol: Springer-Ver-
lag.

Tarkoituksena oli
tutkia ahdistunei-
suuden yleisyytta ja
sen eri ilmenemis-
muotoja CFS/ME-
diagnoosin saanei-
den lasten ja nuor-
ten keskuudessa.

Maarallinen tutki-
mus toteutettiin
tutkien yli

400 000:n etela-
englantilaisen lap-
sen ja nuoren kes-
kuudesta valikoitu-
nutta tutkimus-
joukkoa. Tutkimus-
joukkoon valikoitui
erikoishoidon pii-
ristd maaliskuun
2004 ja joulukuun
2007 valilla
CFS/ME-diagnoosin
saaneet 7-17-vuoti-
aat lapset ja nuo-
ret. Ahdistunei-
suusoireiden ilme-
nemista tutkittiin
kayttaen SCAS-as-
teikkoa (Spence
Chindren’s Anxiety
Scale). Asteikon
avulla voitiin selvit-
taa yleista ahdistu-
neisuutta, sosiaalis-
ten tilanteiden pel-
koa, paniikkihairi-
oita, pakko-oireita
ja fyysisen vam-
mautumisen pel-
koa. Tutkimustu-
loksia verrattiin eu-
rooppalaisesta
kontrolliryhmasta
saatuihin tuloksiin.

Maaliskuun 2004 ja
joulukuun 2007 va-
lilld 251 7-17-vuoti-
asta sai CFS/ME-
diagnoosin. Tasta
ryhmasta tytot olivat
selvasti poikia alt-
tiimpia ahdistunei-
suuteen viittaaville
oireille. Tutkimuksen
mukaan ahdistusta
ilmeni eniten 13-17-
vuotiaiden tyttojen
keskuudessa. Tata
nuoremmilla tytoilla
oli muita selvasti
enemman eroahdis-
tusta ja sosiaalisten
tilanteiden pelkoa.
Pojilla ahdistunei-
suutta oli tyttoja kai-
kissa ikaryhmissa tyt-
toja selvasti vahem-
man.

Tutkimuksen otok-
sena oli suuri joukko,
mika lisda sen luotet-
tavuutta. Luotetta-
vuutta heikentavia
tekijoita ovat eri kan-
sallisuudesta valittu
kontrolliryhma, seka
tutkimusjoukon va-
linta vain erityishoi-
don piirista. Tutki-
musjoukon tarkka ra-
jaaminen ja eri etnis-
ten ryhmien vertai-
lun tuntematon vai-
kutus tutkimustulok-
siin heikentavat tu-
losten yleistetta-
vyytta.

Fukuda, K., Straus,
E., Hickie, I.,
Sharpe, M., Dob-
bins, J., Komaroff,
A.1994. The
Chronic Fatigue
Syndrome: A Com-
prehensive Ap-

Kroonisen vasy-
mysoireyhtyman
monimutkaisuus ja
metodologiset on-
gelmat luovat tar-
peen oireyhtyman
hoidon ja tutkimuk-
sen kokonaisvaltai-

Laadullinen kirjalli-
suuskatsaus.

Tuloksena muodos-
tui kehys ja suunta-
viivat oireyhtyman
hoidon kehittamista
varten. Suositukset
sisaltavat ohjeistuk-
set uupumuksesta
(fatique) kérsivien

Tutkimuksen kehitta-
misessa mukana ol-
leet asiantuntijat
ovat perehtyneet
laaja-alaisesti tutki-
musaiheeseen ja
oleet mukana
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proach to Its Defi-
nition and Study.

American College
of Physicians

selle ja jarkestel-
malliselle arvioin-
nille. Tutkimuksen
tarkoituksena oli
vastata naihin
puutteisiin.

henkildiden kliini-
seen arviointiin, tar-
kistettuja tapaus-
maarityksia krooni-
sesta vasymysoireyh-
tymasta seka strate-
gian oikean diagnoo-
sin loytamiselle.

CFS/ME-oireyhty-
maan liittyvassa ke-
hittdmistyossa.

Institute of Medi-
cine of the National
Academies. 2015.
Beyond Myalgic En-
cephalomyelitis/
Chronic Fatigue
Syndrome. Rede-
fining an lliness.
Washington D.C.:
The National Acad-
emies Press.

Komitean tarkoi-
tuksena oli kehittaa
|adketieteelliseen
kayttoon soveltu-
vat nayttoon perus-
tuvat diagnostiset
kriteerit CFS/ME-
oireyhtymalle.

Laaja-alainen kirjal-
lisuuskatsaus, joka
toteutettiin huomi-
oiden relevantteja
tutkimustuloksia
niin ladkareiden,
potilaiden, perhei-
den kuin omaishoi-
tajienkin nakokul-
mia kasittelevista
tutkimuksista.

Kirjallisuuskatsauk-
seen valikoituneista
tutkimuksista kavi
ilmi, ettd suurin osa
CFS/ME-diagnoosin
saaneista karsi rasi-
tuksen jalkeisesta
huonovointisuu-
desta, voimakkaasta
vasymyksesta, virkis-
tamattomasta
unesta, kognitiivisten
kykyjen heikkenemi-
sestd ja autonomisen
hermoston toiminta-
hairidista riippu-
matta tutkimuksesta
tai eri tutkimuksissa
kaytetyista erilaisista
tutkimusmenetel-
mista. Myos or-
tostaattinen intole-
ranssi, seka erityisen
hidastunut tiedonka-
sittelykyky olivat tyy-
pillisia l6ydoksia
CFS/ME-potilailla.

Institute of Medici-
nen raportti on tuo-
tettu usean eri kor-
kea-arvoisen tieteel-
lisen akatemian yh-
teistyona. Raportin
tyostamista varten
valikoitunut komitea
valittiin huomioiden
jasenten erityiset toi-
mivaltuudet ja asian-
mukainen tasapaino
raportin tydstamista
varten.

Jason, L.,
Sunnquist, M.,
Brown, A., Evans,
M., Newton J.
2014. Are Myalgic
Encephalomyelitis
and chronic fatigue
syndrome different
illnesses? A prelim-
inary analysis. Cen-
ter for Community
Research, DePaul
University: USA

Tarkoituksena oli
selvittaa ovatko
Myalginen Enkefa-
lomyeliitti ja Kroo-
ninen vasymysoi-
reyhtyma yhtene-
vid vai erilaisia sai-
rauksia.

Tutkimuksessa ana-
lysoitiin kaksi eri-
laista tietokantaa
kirjallisuuskatsauk-
sen muodossa.

Tutkimustulosten
mukaan ME-ICC kri-
teereiden perus-
teella diagnosoidut
potilaat karsivat sel-
vasti suuremmista
keskittymiskyvyn hai-
ridista, seka vaka-
vammista fyysisista,
henkisista ja kognitii-
visista ongelmista
kuin suurempi
joukko Fukudan tut-
kimusryhman muo-

Analyysi julkaistiin
Journal of Health
Psychologyn toi-
mesta, mika on kan-
sainvalisesti johtava
terveystutkimusta
tukeva julkaisu. Ana-
lyysi toteutettiin
useiden professorei-
den ja tutkijoiden va-
lisena yhteistyona.
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dostamien kriteerei-
den perusteella diag-
nosoituja potilaita.

Journal of Internal
Medicine. 2011.
Myalgic Encephalo-
myelitis: Interna-
tional Consensus
Criteria. Adult and
Pediatric Clinical
and Research.

Tarkoituksena oli
kehittda parhaa-
seen luotettavaan
tieteelliseen tie-
toon perustuvat
diagnoosikriteerit
Myalgiselle Enkefa-
lomyeliitille.

Laadullinen tutki-
mus, joka koostui
kirjallisesta tutki-
muksesta seka asi-
antuntijoiden haas-
tatteluista.

Tutkimuksen mu-
kaan diagnoosikri-
teeriston luomisessa
tarkeimpina tekijoina
on spesifioida sairau-
den olellisimmat eri-
tyispiirteet ja siihen
liittyvat oireet. Tutki-
muksen perusteella
muodostui kansain-
vdliset ME-ICC —kri-
teerit (International
Consensus Criteria)
Myalgisen Enkefa-
lomyeliitin diagno-
soinnin tueksi.

Tutkimuksen toteu-
tukseen osallistunut
laaja-alainen kan-
sainvalinen tutki-
musryhma lisaa tut-
kimuksen luotetta-
vuutta. Ryhma koos-
tui laadkareista, tutki-
joista, tieteilijoista ja
rippumattomina po-
tilaiden puolestapu-
hujina toimivista
henkil6ista, jotka
edustivat kol-
meatoista eri maata
ja lukusia eri tieteen-
alojen asiantunti-
joita.

Speight, N., 2013.
Myalgic Encephalo-
myelitis/Chronic
Fatigue Syndrome:
Review of History,
Clinical Features,
and Controversies.
Durham: United
Kingdom. Saudi
Journal of Medicine
& Medical Sci-
ences. Vol. 1.

Tarkoituksena oli
tutkia CFS/ME-oi-
reyhtyman histo-
rian kehittymista
lansimalaisessa laa-
ketieteessa viimeis-
ten 50 vuoden ai-
kana, kuvata oi-
reyhtyman kliinista
olemusta seka tut-
kia oireyhtymaan
liittyvien haastei-
den laatua ja kirjoa.

Kirjallisuuskatsaus.

Latentautien kon-
sulttilaakari Nigel
Speightin tyon tulok-
sena muodostui tiivis
tietokokonaisuus
CFS/ME-oireyhtyman
historiasta. Katsauk-
sen mukaan oireyh-
tyman tuntemisessa
on kuitenkin yleisella
tasolla viela paljon
aukkoja, ja hoidon
kehittyminen vaatii
vield paljon tutki-
mustyo6ta tulevaisuu-
dessa.

Kirjallisuuskatsauk-
sessa huomioitiin ai-
noastaan lansimaa-
laiseen ladketietee-
seen liittyvia tutki-
muksia ja case-ta-
pauksia, mika hei-
kentaa tulosten
yleistettavyytta.

Turnbull, N., Shaw,
EJ., Baker, R,,
Dunsdon, S., Cos-
tin, N., Britton, G,,
Kuntze, S. & Nor-
man, R. 2007.
Chronic fatigue
syndrome/myalgic
encephalomyelitis
(or encephalopa-
thy): diagnosis and
management of

Tutkimuksen tar-
koituksena oli l6y-
taa vastaus seuraa-
viin kysymyksiin:
“Miten CFS/ME-oi-
reyhtymaa kuva-
taan ladketie-
teessa?”, “Onko
olemassa CFS/ME-
oireyhtyman diag-
noosia tukevia vah-
vistettuja arvi-

Maarallinen kirjalli-
suuskatsaus. Tutki-
musten valinta kat-
saukseen toteutet-
tiin hyédyntaen
elektronsia tieto-
kantoja.

Julkaisun tulosten
mukaan CFS/ME-oi-
reyhtyman hoidon ja
tutkimuksen tulisi
aina perustua poti-
laslahtoisyyteen ja
oireyhtyman moni-
puolisuudesta joh-
tuen tutkimustydssa
tulisi aina hyddyntaa
erityisasiantuntijoi-
den osaamista. Poti-

Katsauksen toteutuk-
seen valikoitui 51
CFS/ME-oireytymas
kasittelevaa kansain-
valista tutkimusta.
Laaja tutkimusotos ja
usean tutkijan yh-
teistyossa toteutettu
kirjallisuuskatsaus li-
sadvat sen luotetta-
vuutta.
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chronic fatigue syn-
drome/myalgic en-
cephalomyelitis (or
encephalopathy) in
adults and children.
London: Royal Col-
lege of General
Practitioners.

oita?”, “Onko ole-
massa ndyttdéon pe-
rustuvaa aineistoa
siita, etta erilaiset
hoidot tai hoito-
muotojen yhdistel-
mat edistavat
CFS/ME-oireyhty-
man diagnoosin
saaneen lapsen tai
aikuisen elaman-
laatua ja kuntoutu-
mista?”, “Minka-
laista informaatiota
terveydenhuollon
ammattilaiset, poti-
laat ja tutkijat kai-
paavat oireyhty-
masta?”, “Minka-
laista tukea tervey-
denhuollon am-
mattilaiset, potilaat
ja tutkijat kaipaavat
oire-yhtymaan liit-
tyen?”.

laiden hoidossa hoi-
tosuhteen laadun ke-
hittdmiseen on kiin-
nitettava huomiota.
Lukuisien asiantunti-
joiden ja erityisosaa-
jien kohtaaminen
hoitosuhteen aikana
heikentaa elaman-
laatua ja hidastaa
kuntoutumista. Tu-
losten mukaan hoito-
suhdetta voitaisiin
jatkossa kehittaa
pyrkimalla tiiviim-
paan asiantuntija-
joukkoon hoidon ai-
kana.

Winger, A., Ekstedt,
M., Wyller, VB. &
Helseth, S. 2013.
'Sometimes it feels
as if the world goes
on without me': ad-
olescents' experi-
ences of living with
chronic fatigue syn-
drome. Journal of
Clinical Nursing.
Sep;23 (17-
18):2649-2657

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittda CFS/ME-oi-
reyhtymasta karsi-
vien murrosikaisten
kokemuksia oireyh-
tyman vaikutuk-
sesta elamanlaa-
tuun, sosiaalisiin
suhteisiin ja henki-
seen hyvinvointiin.

Laadullinen haas-
tattelututkimus.
Tutkimuksessa
haastateltiin kuutta
poikaa ja kahta-
toista tyttoa, jotka
olivat ikdhaarukal-
taan 12-18-vuoti-
aita. Tulokset ana-
lysoitiin kayttden
fenomenologis-
hermeneuttista
menetelmaa.

Tutkimuksen mu-
kaan kykenematto-
myys olla kavereiden
kanssa tai kdyda kou-
lua sai nuoret tunte-
maan olonsa erilai-
siksi ja unohdetuiksi.
Ajan vietto vanhem-
pien kanssa ystavien
sijasta aiheutti uhan
itsendistymiselle ja
kehitykselle. Haas-
teista huolimatta he
jaksoivat silti yllapi-
taa optimistista
asennetta tulevai-
suutta kohtaan.

Tutkimuksen toteut-
tanut tutkijaryhma ei
osallistunut tutki-
musjoukon valin-
taan, mika lisaa tut-
kimuksen luotetta-
vuutta. Lisaksi kaikki
tutkimusryhman ja-
senet tayttavat viral-
liset kriteerit tieteel-
lisen tutkimuksen
julkaisemiselle
(ICMJE criteria for
authorship).
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