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Johdanto

Opintojaksolle osallistuvat oppilaat oli jaettu kehteen eri projektiryhmaan.
Molemmat projektirynmat jakautuivat viela neljaan eri teemaryhmaan, jotka
tarkastelivat nayttoon perustuvaa toimintaa eri nakdkulmista:
asiakkaan/potilaan/laheisen kokemusten, asiantuntijatiedon, tutkimustiedon ja muun
tiedon nakdkulmasta.

Asiakkaan / potilaan / laheisen kokemukset

Aineisto koostui 15 CFS-sairastavan, 2 CFS-sairastavan puolison, ja 2
CFS-sairastavan vanhemman vastauksista. Kyselyyn vastaajat etsittiin yhteistydssa
Suomen CFS-yhdistys ry:n kanssa. Aineistoa taydennettiin Internetista I16ydetyilla
CFS:aa sairastavien blogi- yms. kirjoituksilla (10kpl), seka tieteellisella artikkelilla,
joka kuvasi nuorten kokemuksia CFS:n sairastamisesta. Eli yhteensa 30
kokemuksellista eri tietolahdetta.

CFS -diagnoosit ja oireet

Kyselyyn vastanneista potilailla kaikilla oli CFS-diagnoosi.

Vastauksista kuvastui, etta diagnoosin saamiseen oli kulunut aikaa lyhimmillaan noin
vuosi, osalla 2-3 vuotta, osalla useita vuosia, pisimmillaan 20 vuotta. Keskimaarin
diagnoosin saamiseen kului noin kahdeksan vuotta. Diagnoosin asettaminen oli
kaikilla ollut aika hankalaa. CFS -oireita oli usein hoidettu ensin muina erillisina
sairauksina kuten migreenina tai masennuksena. Lahes poikkeuksetta diagnoosin oli
antanut yksityisen terveydenhuollon laakari, usein sama laakari.



Vastaajien oirekuva oli varsin moninainen. Yleista kaikille oli voimakas vasymys,
uupumus ja heikkouden tunne. Vastaajat kuvasivat kuitenkin runsaasti
samankaltaisia oireita, kuten lihasheikkoutta, paansarkyja, hidasta palautumista
rasituksesta, lihasjaykkyytta, erilaisia kipuja seka univaikeuksia. Yli puolet
vastanneista kuvasi kognitiiviset oireet ns. aivosumun eli he ovat kokeneet ajattelun
vaikeutta ja esimerkiksi lukeminen tai kirjoittaminen on ajottain hankalaa.
Suurimmalla osalla on raajoissa tai nivelissa eriasteisia, joskus voimakkaitakin
kipuja. Osa mainitsi my0s eriasteisia sydanoireita, huimausta, aaniyliherkkyytta ja
masennusta. Muutama vastaajista karsi migreenista. Oireistosta nousee esiin myos
infektiotaipumus, suolisto-oireet, ja pidatyskyvyn muutokset. Osa kertoi karsineensa
my0Os epatavallisista verenpaineen vaihteluista.

Suurin osa vastaajista kuvasi oireiden alkaneen jonkun muun sairauden tai infektion
jalkeen. Yksi kuvasi olleensa autokolarissa ennen oireilua. Kaksi vastaajista kuvasi
oireiden alkaneen sikainfluenssa rokotteen ottamisen jalkeen. Internet-kirjoitukset
kuvasivat sairastumista samoin kuin kyselyyn vastanneet.

CFS -potilaan arkielaman kuvaus

Vastaajien mukaan sairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti heidan elamaan ja
sairauden vaikutukset ulottuvat kaikkiin elaman osa-alueisiin ja toimintakykyyn.
Kaikissa vastauksissa nousi keskeiseksi kokemus, etta CFS-oireilua ei oteta
vakavasti julkisella terveydenhuollon puolella ja etta oireilevat ovat heitteelld omien
ongelmiensa kanssa. Kokeellisia laakkeita, joiden CFS-potilaat kokevat auttavan, he
saavat ainoastaan yksityisten ladkareiden toimesta. Heikon taloudellisen tilanteen
takia usealla oireilevalla ei ole varaa yksityisladakarin palveluun.

Vastaajien kertomusten mukaan CFS:sta johtuvat oireet ovat ennalta arvaamattomia
ja ne rajoittavat heita kaikissa toiminnoissa. Paivittainen toiminta on rajallista ja
yhden tehtavan suorittaminen (esim.suihkussa kaynti) sulkee pois muut tekemiset
silta paivalta. Kotityot koetaan ylivoimaiseksi, kuten myds harrastukset, sosiaaliset
kanssakaymiset, asioiden hoitamiset yms. Potilaiden puolisoiden harteilla on kaikki -
myos CFS-oireilevan auttaminen. Sairaus vaikuttaa koko perheeseen.
Elamanhallinta heikkenee sairauden edetessa. Kaikki sairastavat vastaajat ovat joko
tyokyvyttomyyselakkeelld, tyokyvyttomyyden takia tyottomia tai osa-aikatyossa
olevia. Sairauden vakavassa vaiheessa, potilaat tarvitsevat apua ja valvontaa
vuorokauden ympari.

Jaksamattomuus, uupumus ja kokonaisvaltainen kyvyttdmyys leimaavat elamaa
sairauden kanssa. Aivosumu koetaan paivittain ja vaihtelevalla intensiteetilla. Hitaus,
avuttomuus, turhautuminen, kyvyttomyys ennakoida, hallita tai hoitaa oireita
kuvaavat potilaiden arkea. Liikuntakyky on heikko, koska elimistd vasyy hyvin
pienesta rasituksesta ja palautuminen vie aikaa. Vastaajat kuvasivat tilannettaan



toivottomiksi. He karsivat runsaista sairauden oireista eivatka saa ymmarrysta tai
asianmukaista hoitoa ja apua. He joutuvat kovalla ponnistuksella ja tyolla vaatimaan
oikeuksiaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestelman sisalla. He kokevat olonsa
rittamattomaksi ja ovat sairauden invalidisoimia.

Kyselyyn vastanneet kertoivat tuntevansa sairaudesta johtuen usein katkeruutta,
turhautumista, voimattomuutta, kiukkua, vihaa ja epatoivoa. Sairauden alussa
koettiin pelon tunteita, kun apua ei saanut edes laakareilta. Sairaus aiheutti myos
masennusta, kun oli joutunut luopumaan asioista, kuten urheilusta. Vuosien
sairastamisen jalkeen joku koki, etta sairaus on osa elamaa.

Internet-kirjoittajat pohtivat, etta tallaistako tai pahempaa tama tulee olemaan
loppuelaman. Toinen kertoi, ettd harmittaa, kun nakee tai tuntee kehonsa rapistuvan
pystymatta vaikuttamaan asiaan. Kolmas mietti miten vaikeaa on saada parisuhde,
kun on vakavasti sairastunut. Neljannelle CFS-aiheuttaa syyllisyytta ja hapeaa,
koska riittamattoman sairauspaivarahan vuoksi on noloa, mutta valttamatonta hakea
toimeentulotukea sosiaalitoimistosta.

Kyselyyn vastanneissa CFS:aa sairastavien laheisissa sairaus on herattanyt
ihmetysta, pelkoa, turhautumista seka kyllastymista jatkuvaan selittelyyn. Eras
laheinen kokee jopa vihaa Suomen julkista terveydenhuoltoa kohtaan. Ihmetysta on
herattanyt etenkin laakareiden toiminta ja se, ettei hoitoa saa. Eras laheinen on
kokenut, ettd muut pitavat hulluna.

Kyselyyn ei tullut CFS:4aa sairastavien lasten tai nuorten omia kokemuksia esiin.
Englanninkielisen tieteellisen artikkelin mukaan nuoret kokivat itsensa erilaisiksi ja
unohdetuiksi, kun eivat voineet olla ystaviensa kanssa tai osallistua kouluun. He
tunsivat vieraantuvansa omasta kehostaan ja kamppailevansa ollakseen nakyvia
itselleen ja muille. Ajan viettdminen yha vahemman ystavien kanssa ja enemman
vanhempien kanssa muodostaa uhan itsenaistymisen kehitykselle. Vaikeuksista
huolimatta he pystyvat kuvittelemaan paremman tulevaisuuden.

Oireiden vaikutus toimintakykyyn

CFS:aa sairastavat jaksavat vain pienet kavelyt kerrallaan. Liikuntakyky on hyvin
heikko. Kavely on tydlasta alaraajojen puutumisen ja turvotusten seka
hengastymisen takia. Liikkuminen koetaan erittain vastenmieliseksi aarimmaisten
ponnistelujen takia. Voimattomuus johtaa paivittaiseen torkahtelemiseen seka
kotona pysymiseen joko istuma- tai makuuasennossa. Psykomotoristen toimintojen
heikentymisen takia (jaykat sormet, pistely ja kipu ranteessa, aivosumu, huono
keskittymiskyky, muistin heikentyminen) kirjoittaminen on vaikeutunut ja se on
tyolasta. Naon heikentymisen ja hamartymisen, keskittymiskyvyn heikentymisen ja



aivosumun takia lukeminen on vaikeutunut tai se on pahimmillaan taysin
mahdotonta.

Oma kyvyttomyys, likunnan vahaisyys, paivaunien tarve, jalkojen oireet ja
hengastyminen koetaan hyvin raskaiksi. Kotiaskareiden teko on vaikeutunut tai niita
ei kyeta tekemaan lainkaan - yhden tehtavan hoitaminen vie kaikki voimat.
Kognitiivisen toimintakyvyn heikentymisen takia myos puhekyky on heikentynyt.
Arjessa on yleista erilaiset oireet ja vaivat, kuten unihairiot, migreeni, kivut,
pahoinvointi, ja oksentaminen, nielemisvaikeudet, virtsaamis- ja
ulostusinkontinenssi, kuumeilu, haju- ja makuaistin haviaminen, atooppinen iho ja
kosketusallergiat, tajunnantason lasku ja hetkelliset tajunnantason menetykset.
Arkea hallitsee voimattomuus ja jaksamattomuus: Jaksamattomuus tehda
kotiaskareita tai t6itd. Jaksamattomuuden takia aktiviteetit ja kommunikaatio toisten
ihmisten kanssa vahenevat, mista seurauksena on sosiaalisen elaman koyhyys ja
kodin siivottomuus. Enimmakseen CFS:aa sairastavat kommunikoivat muiden
ihmisten kanssa internetin kautta makuuasennossa.

Monelle vastaajista perhe on ainut tuki ja apu ja perheen hartioilla on iso taakka. Sen
takia perheet tarvitsevat vertaistukitoimintaa ja apua taloudellisissa asioissa.
Sairauden oireisiin vastaajat tarvitsevat helpotusta. Krooniseen
vasymysoireyhtymaan ei parantavaa hoitoa, mutta vastaajien mukaan oireet
helpottuvat levolla, LDN (Low dose naltrexone) eli pieniannoksinen naltreksoni
laakkeesta seka tarvittaessa nestehoidolla. Naita hoitoja he saavat ainoastaan
yksityislaakareilta.

Toiveet sosiaali- ja terveyspalveluille

Vastaajien kokemusten mukaan suurin osa heista ei saanut apua julkiselta puolelta
tai heita on kohdeltu jopa toykeasti ja epauskoisesti. Vastaajat kokivat, etta
monikaan laakari ei tieda sairaudesta tai usko siihen. Koettiin, etta diagnoosia
vahatellaan.

Kyselyn mukaan CFS-laheisten huomiointi terveydenhuollossa oli huonoa tai
olematonta. Kaikkien laheisten mukaan yksityisella puolella on yritetty auttaa, mutta
julkisella puolella ei ole osattu auttaa tai ei ole uskottu sairauteen. Kolme laheista
mainitsi yksityisen laakarin Olli Polon nimelta, joka oli ollut ainoa, jolta sairastava oli
saanut apua.

Moni CFS-sairastava koki kohtelunsa terveydenhuollon palveluiden kayttajina
huonoksi ja he kokivat tulleensa aliarvioiduksi. Suurin osa vastanneista toivoi, etta
laakarit ja muu terveydenhuolto ottaisivat CFS-sairauden ja potilaat tosissaan. Moni
vastaajista toivoi kokonaisvaltaisempaa hoitoa ja ettda CFS-sairastavia kuunneltaisiin



paremmin. He toivoivat myos saavansa koko maata kattavan hoitopolun seka
perusterveydenhuoltoon enemman tietoa CFS-sairaudesta.

Laheiset toivoivat inhimillista kohtelua sairastavia kohtaan. Laakareiden tulisi tietaa
enemman CFS-sairaudesta, ottaa sairaus vakavissaan ja olla rohkeampia
diagnosoimaan kyseinen sairaus. Terveydenhuollolta toivottiin apua arjessa
jaksamiseen, koska se vaikuttaa perheen keskinaisiin vuorovaikutussuhteisiin.
Yksityiselta terveydenhuollon puolelta oli annettu potilaalle onnistuneesti hoitoa ja
haluttiin, etta julkinen terveydenhuolto olisi myds velvoitettu tekemaan samoin.

Internet-kirjoitusten mukaan kirjoittajat toivovat, etta sairastuneet saisivat samat
oikeudet kuin muistakin kroonisista sairauksista karsivat. Kirjoituksessa kuvataan,
etta elamasta tulee kamppailua oman ruumiin ja arjesta selviytymisen sekda Suomen
kelvottoman terveydenhuoltojarjestelman kanssa.

Useat vastaajat toivoivat selkeytta sairauden maarittelyyn Kelassa. Laakari saattaa
todeta asiakkaan tyokyvyttomaksi, mutta Kela hylkaa sairauspaivarahahakemuksen.
Sosiaali- ja terveyspalveluilta toivottiin useassa vastauksessa selkeampaa ja
johdonmukaisempaa toimintaa, kuten hoitosuunnitelmaa ja seurantaa. Kaikki
vastaajat toivat esille toiveen siita, etta heitd kohdeltaisiin asianmukaisesti ja luottaen
sosiaali- ja terveyspalveluissa. Myods muissa vastauksissa tuotiin esille toive
kokonaisvaltaisesta kohtaamisesta ja moniammatillisesta tiimista.

Vastaajien toiveissa korostuivat toiveet ymmarryksesta ja siita, ettei hoitopolkua ja
seurantaa hylattaisi vain sen vuoksi, ettei sairaudesta ole tietoa. Useat vastaajat
toivoivat, etta heidan oireitaan kuunneltaisiin. Nain valtyttaisiin turhilta tutkimuksilta.
Vastaajat olivat turhautuneita siihen, etta sosiaali- ja terveyspalveluissa ol
suhtauduttu heihin vain oireina tai vaikeana sairautena. Eras vastaaja toivoi, etta
laakarit olisivat rehellisia oman tietonsa suhteen. Laakarin olisi hyva sanoa
rehellisesti, jos ei tieda asiakkaan sairaudesta.

Vastauksissa toivottiin kokonaisvaltaista huomiota sairauden oireiden hoidossa seka
asiallista etta ymmartavaa kohtelua viranomaisten taholta, ilman vahattelya tai
epailyja. Lisaksi kaivattiin seurantaa ja pysyvaa hoitosuhdetta kroonisen sairauden
hoidossa. Vastaajien toiveet tulevaisuuden suhteen olivat, etta sairaus tulisi
paremmin tunnetuksi ja potilaat saisivat asianmukaista hoitoa ja tarvittavia palveluja
arjessa selviamiseen. Toiveena oli myds, ettei sairaus pahenisi ja rajoittaisi elamaa
lisda. Vastaajan ika ja sairauden vaikeusaste huomioiden haaveet liittyivat mm.
opiskeluun, sosiaaliseen kanssakaymiseen, virkistystoimintaan ja yleisesti siihen,
etta jaksaisi osallistua esim. harrastuksiin.



Yhteenveto

Seka CFS:aa sairastavien, etta heidan laheistensa nakokulmia tutkien havainnot
osoittavat, etta terveydenhuollon yleinen tietdmys seka CFS-sairastavien ja heidan
laheisten kohtelu koetaan huonona. Diagnoosin saaminen kestaa pitkaan, kun
sairautta on vaikea diagnosoida ennen muiden mahdollisten sairauksien
poissulkemista. Julkisessa terveydenhuollossa vastaajien mukaan ei vaikuta olevan
rittavaa tietoa sairaudesta. Sairauden tunnistettavuutta tulisi lisata, diagnosointia
aikaistaa seka selkiyttaa. Selkeitd hoitopolkuja tulisi luoda ja potilasta ja laheisia
huomioida paremmin ottaen huomioon myds CFS-sairastavien taloudellinen
selviytyminen.

Aineistosta nousi esiin erityisesti suuri hata yksin jaamisessa sairauden kanssa.
Monet kokivat tarvitsevansa tukea ja apua selviytyakseen arjessa. Vaikka sairautta
ei osasta parantaa tai oireita kokonaan poistaa, voi sairastavia kuitenkin tukea
heidan arjessa selviytymisessaan. Hoitotyon lisaksi monet CFS:aa sairastavat
hyGtyisivat sosiaalisesta tuesta. Sosiaali- ja toimeentulotukien haussa avustamisen
lisdksi sosiaalialan ammattilaiset pystyisivat myos ehkaisemaan sairauden
aiheuttamia sosiaalisia haittoja. Talla hetkella CFS-potilaat tukevat toinen toisiaan
ammatillisen tuen puutteen vuoksi. Niin ammatillisella kuin vertaistuella olisi suuri
merkitys elamanlaadun parantamiseen seka masennuksen ehkaisemiseen.
Masennus voi olla vaarana talla hetkella CFS:aa sairastaville erityisesti julkisen
terveydenhuollon asiallisen kohtaamisen ja avun antamisen puuttuessa.
Moniammatillisten tydryhmien perustaminen ja kouluttaminen, kuinka kohdataan
CFS:aa sairastava inminen lienee tulevaisuudessa tarpeen. CFS-potilaat ja heidan
laheisensa tarvitsevat ladke- ja hoitotieteen tutkijoita, jotka ovat kiinnostuneet
kyseisen sairauden tutkimisesta ja hoidon kehittamisestd Suomessa. Keskeista
CFS-asiakkaille on heidan kuunteleminen seka elamanhallinnan ja -laadun
parantaminen tukitoimin. Tarkeaksi osaksi tulee joko asiakkaan ja omahoitajan tai
laakarin hoitosuhde. Moniammatillinen yhteistyd takaisi paremmat palvelut. CFS
asiakkaat toivovat enemman koordinaattorivoimin toimivaa hoitosuhdetta. Perhetyo
ja sen tuoma tuki on myds tulevaisuutta sairastavien elamanhallinnan
parantamisessa.

Sairauden syy, synty ja diagnhosointi

CFS:n aiheuttajaa ei tiedeta, sen patogeneesi (synty) on epaselva. Toistuva
krooninen infektio, home- tai kosteusvauriosairaus voi laukaista sen. Yli puolessa
tapauksista ei kuitenkaan 10ydy laukaisevaa tekijaa. Mitkaan tutkimuksissa havaitut
biologiset muutokset eivat toistaiseksi selita sairauden syntya, syyta tai oireita.

IOM:n mukaan diagnoosiin tarvitaan kolme paaoiretta:
e yli kuusi kuukautta kestanyt vasymys,



e fyysisen tai henkisen ponnistuksen aiheuttama oireilu, joka voi alkaa heti tai
myohemmin seka
e unettomuus tai unihairiot

Niiden lisaksi diagnoosiin tarvitaan vahintdan toinen seuraavista:
e ortostaattinen intoleranssi tai
e kognitiivisten toimintojen heikkeneminen.

Sairauden hoito
Sairauden hoidosta ja hoitoajoista eri asiantuntijoilla on toisistaan poikkeavia
nakemyksia ja hoito on osin kiistanalaista.

Onheissairauksien seka kivun ja unettomuuden hoito edistaa potilaan toipumista.
Vuosien kuluessa useimpien potilaiden oireet haviavat tai vahenevat, mutta oireiden
uusiutuminen on tavallista.

CFS-potilaiden hoitoon tarvittaisiin asiantuntijoiden mukaan moniammatillista hoitoa
ja eri erikoisalojen yhteistyota. CFS-potilaiden joukko on heterogeeninen eika kaikki
sovi kaikille. Kroonisen vasymysoireyhtyman hoito riippuu osin laukaisevista tai
pahentavista tekijoista.

Talla hetkella tutkitaa myds erilaisten dieettien ja ravintolisaaineiden merkitysta
CFS:n hoidossa, mutta naista ei ole viela kontrolloituja tutkimuksia.

Eniten nayttoa on talla hetkella kognitiivisbehavioraalisesta terapiasta ja
asteittaisesta fyysisesta rasituksesta. (Joskin naista tulee koko ajan maailmalta myos
uutta tietoa , kirj.huom.) Asiantuntijoilla on tastakin hieman toisistaan eriavat
nakemykset.

Eri laakarit maarittavat hieman erilailla CFS:n kriteerit. IOM (Institute of Medicine)
raportoi, etta kroonisen vasymysoireyhtyman hoidon haasteena on taudin etiologian
(synnyn) tuntemattomuus. Taman vuoksi tarvitaankin lisda tutkimustietoa.

Tutkimusnaytto

CFS:sta on julkaistu useita tuoreita kirjallisuuskatsauksia. Eri tutkijaryhmien
nakemykset eroavat hieman siita, miten CFS:aa tulisi diagnosoida ja hoitaa.
IOM:n mukaa CFS on vakava, krooninen, monimutkainen ja monisysteeminen
sairaus. Koska sairaus tunnetaan hoitohenkildston keskuudessa huonosti, saattaa
diagnoosin ja asianmukaisen hoidon saaminen usein viivastya pahasti. Potilaat
joutuvat usein sairauden pitkittyessa valiinputoajiksi, mika luonnollisesti pahentaa
sairauden tilannetta ja lisaa ahdistusta, stressia seka riskia sairastua psyykkisesti.



Sairauteen liittyy useita neurologisia ja hormonaalisia ja immunologisia
poikkeavuuksia ja sairauden alkamiseen liittyy usein myds jokin infektio.

Useat uusimmat tutkimukset ovat vahvistaneet kasitysta siita, ettd CFS on todellinen
sairaus eika sen katsota johtuvan psyykkisesta sairaudesta. (AHRQ 2014, Haney
ym. 2015, Komaroff 2015, Smith ym. 2015). Sairauden monimuotoisuuden vuoksi
hoitomuotojen tutkiminen on haastavaa, koska luonnollinen taudinkulku voi
nayttaytya tutkimustuloksissa. Tuolloin tuloksissa nakyva positiivinen vaste voi
ollakin seurausta sairauden itsenaisesta etenemisesta tai paranemisesta eika
tutkimuksessa mitattavasta hoitomuodosta.

Brittilaisessa hoitosuosituksessa ollaan IOM:n raportin kanssa samoilla linjoilla
monessa suhteessa. Lisaksi sairauteen katsotaan usein yhdistyvan depression,
ahdistuneisuuden, fibromyalgian seka artyvan paksusuoli oireyhtyman.

Kanadalainen tutkimusryhma korostaa raportissaan tutkimuksia, joissa CFS-potilailta
on I6ytynyt mm. erilaisia immuunisysteemin hairiditd seka metabolisia ja
biokemiallisia poikkeavuuksia. Talta saralta tarvitaan kuitenkin viela paljon
lisatutkimusta. Kanadalaiset suosittelevat CFS:aan oireenmukaista yksildllista hoitoa.

IOM on ehdottanut sairaudelle uutta nimea SEID (Systemic exertion intolerance
disease). Kanadalainen tutkijaryhma on kritisoinut IOM:n linjauksia muun muassa
siina, etta SEID diagnoosin saa suppeammalla ja lievemmalla oirekuvalla ja siihen ei
katsota kuuluvan muun muassa kipuoireita tai immuunisysteemin puutostiloja, kuten
CCC (Canadian Consensus Criteria) -kriteereissa.

Hormonaaliset ja immuunivasteen muutokset

CFS-poatilailla on todettu monenlaisia muutoksia niin solutasolla kuin
hormonitasapainossa. Hormonaalisia muutoksia on havaittu erityisesti
hypotalamus-aivolisdke-lisamunuais-akselilla (Holtorf 2008); aivolisakkeen tuottaman
adrenokortikotrooppisen hormonin (ACTH) erityksen on havaittu vahentyneen ja sille
tyypillisen vuorokausirytmin erittymisen verenkiertoon olevan poikkeava (Di Giorgio
ym. 2005) ja kortisolin maaran laskeneen Jackson 2012) Hypotalamus osallistuu
kivun saatelyyn, joten sen toiminnan epatasapaino saattaa olla osaltaan CFS:aan
liittyvan kivun aiheuttaja. On myds esitetty, ettd hypotalamuksen toimintahairié voisi
olla seurausta mitokondrioiden toimintahairidsta. Hypotalamuksen toimintahairiosta
voi olla seurauksena myds elimiston lampatilan laskua, autonomisen hermoston
toimintahairioita ja unihairiéita (Jackson ym. 2012). Useilla CFS-potilailla on
nahtavissa merkkeja elimiston laaja-alaisesta kroonisesta tulehdustilasta, joka voi
olla seurausta immuunisysteemin poikkeavasta toiminnasta (Morris ym. 2015)



On viela epaselvaa mista hormonaaliset ja solutason muutokset johtuvat ja ovatko
ne suoranaisesti sairauden aiheuttajia vai seurauksia pitkaan jatkuneesta
sairaudesta. CFS tunnetaan terveydenhuoltohenkildston keskuudessa huonosti ja
siita johtuen potilaat voivat joutua odottamaan pitkia aikoja diagnoosia ja
hyvaksyntaaa taudille. Epatietoisuus saa aikaan stressia ja ahdistusta, joiden
tiedeta@n myos itsessaan aiheuttavan joitakin samankaltaisia hormonaalisia
muutoksia, joita myds CFS-potilailla on todettu. On siis vaikeaa erottaa mitka
havaitut muutokset ovat itse CFS-taudinaiheuttajia ja mitka sairauksia taudin
aiheuttamasta stressista, ahdistuksesta ja muista psyykkisista oireista.

Erilaiset terapiat

Erilaisia terapioita on kaytetty CFS:n aiheuttamien oireiden hoitoon. Vaste on aina
yksildllinen ja sairauden oireiden mittaaminen terapian jalkeen vaatii potilailta pitkaa
sitoutumista tutkimukseen, jonka vuoksi tutkimustulokset ovat jaaneet suurelta osin
viitteellisiksi.

Kognitiivisen kayttaytymisterapian vaikutusta CFS:n oireisiin tutkittiin
systemaattisella kirjallisuuskatsauksella. Tahan sisaltyi 15 tutkimusta ja 1043
CFS-potilasta. Kognitiivista kayttaytymisterapiaa saaneista 40%:lla potilaista esiintyi
hoitojakson loputtua vahemman CFS oireita, kun taas tavanomaista terapiaa
saaneista potilaista 26%:lla esiintyi hoitojakson lopussa vahemman CFS-oireita.
Kuitenkin pitkan aikavalin seuranta ei monellakaan tutkimuksessa onnistunut
halutulla tavalla, joten suoria johtopaatodksia ei voida tehda. Otannat ovat
tutkimuksissa olleet pienia ja pitkdaikaisseurannan tulokset ristiriitaisia.
(Poppee-Petrovic-Vogelaers-Crombez 2013; Price-Mitchell-Tidy-Hunot 2008;
Santhouse 2009) Toisaalta on myods todettu, etta kognitiivista kayttaytymisterapiaa
saaneiden potilaiden oireiden vaheneminen ei eronnut verrokkiryhman oireiden
kulusta. Nain oireiden vaheneminen terapian jalkeen voi liittya myds luonnolliseen
taudin kulkuun (Heins ym 2010). Eraan tutkimuksen tuloksena on, etta kognitiivisen
kayttaytymisterapian jalkeen 69% potilaista ei enaa tayttanyt CFS:n kriteereja ja jopa
23% parani sairaudesta kokonaan (Knoop-Bleijenberg-Gielissen- van der
Meer-White 2007). Toisaalta taas Mark Vink:n (2016) tutkimuksen mukaan 74%
tutkimukseen osallistuneista koki kognitiivisen behavioraalisen terapian ja
porrastetun liikkunnallisen harjoittelun vaikuttavan negatiivisesti.

Eri terapiamuotojen vaikuttavuutta CFS-potilaiden kokemiin oireisiin tutkitaan
edelleen. Viime vuonna on alkanut tutkimus internet-sovelluksen kaytosta. Tekeilla
on myods itsehoito-ohjelma perustuen CFS-potilaiden omakohtaisiin kokemuksiin.
Meeus ym. 2015 ovat tutkineet rentoutusterapian vaikutuksia kipuun, vasymykseen
ja paivittaisiin toimintoihin kroonista vasymysoireyhtymaa ja fiboromyalgiaa
sairastavilla potilailla. Tutkimus oli kirjallisuuskatsaus. Taman mukaan CFS-potilaat
hyotyivat mm. sovelletusta rentoutushoidosta.



Vasymysoireyhtymaa sairastavat tarvitsevat kattavan kuntoutusohjelman.
Lyhytkestoinen (alle 6 kk) kuntoutusohjelma ei tuota riittavaa tulosta. On tarkeaa,
etta potilaalla ja terapeutilla on yhtenevaiset kasitykset toipumisen maaritelmasta.
Taman vuoksi toipuminen tulee maaritella yhteisesti ennen terapian aloitusta.
Selviytymista ja elamanlaatua tukevat menetelmat

Pinxterhuisin ym. (2015) tutkimuksen tavoitteena oli kehittda ryhmaan pohjautuvan
itsehallinnan ohjelma kroonista vasymysoireyhtymaa sairastaville. Tutkimustulosten
mukaan ohjelmaan osallistujat saivat uusia oivalluksia, ymmarsivat
hyvaksymisprosessin ja harjoittelivat selviytymistaitoja. Itsehallinnan ohjelman avulla
opittiin tekemaan ruokavalioon muutoksia ja valttdmaan ylirasitusta. Toisten samaa
sairautta sairastavien kanssa asioiden jakaminen lisasi rentoutta ja itsevarmuutta. Se
vahensi skeptisyytta sairautta kohtaan eikd CFS-potilas enaa ajatellut mita muut
ajattelevat. Ryhmapohjainen menetelma lisasi hyvaksyntaa. Sairauden kanssa
selviytymista auttoivat etukateen harjoitetut selviytymisstrategiat. CFS-potilas kertoi
toisille jos han oli vasynyt. Esitysten ja keskustelujen kautta osallistujat saivat
oivalluksia omasta kunnostaan. Osallistujat arvostivat itse valittuja aiheita.
Yksimielisesti CFS-potilaita kiinnostivat: 1aaketieteelliset [ahestymistavat, energian
sailyttaminen, uni ja rentoutuminen, fyysinen liikunta, ravitsemukselliset
lahestymistavat, taloudelliset asiat, ihmissuhteet ja kaytettavissa olevat hoidot.
Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi tarjota lyhyita esityksia eri aiheista, kestoltaan
esim. 15 minuuttia. CFS-potilaiden toimintasuunnitelmissa voitaisiin keskittya
tekemaan jotakin uutta. Toimintasuunnitelmissa tulisi olla realistisia esimerkkeja,
muilta saadut neuvot koettiin hyddyllisiksi. Myds omaiset tarvitsevat tietoa
sairaudesta. Toimintaterapeutin tulisi olla avoterveydenhuollossa mukana
interventioiden (harjoitusohjelmien) toteuttamisessa jo varhaisessa vaiheessa.

Norjalainen tutkimus, joka tehtiin yliopistollisessa sairaalassa Trondheimissa, selvitti
unettomuuden vaikutusta CFS-oireisiin. Tavoitteena oli tutkia, miten unettomuuden
hoito vaikutti vasymysoireisiin seka kortisolitason elpymiseen vakioidun
stressitilanteen aikana. Tutkimukseen osallistuvat potilaat osallistuivat 3,5 viikon
pituiseen “takaisin-téihin” kuntoutusjaksoon- Kuntoutus perustui “Hyvaksynta ja
Sitoutumis” -terapiaan. Tutkimuksen tuloksena oli rippumatta ikdan tai sukupuoleen,
etta unettomuuden parantuessa vasymysoire parani myos. Muita positiivisia
vaikutuksia unettomuuden hoidolla oli kivun lievittymiseen, masennusoireiden seka
ahdistuneisuuden vahenemiseen. Unettomuuden hoito paransi myos
stressinsietokykya. (Kallestad ym. 2014:427-432)

Belgialainen ryhma puolestaan selvitti, ettd CFS-potilaiden elamanlaatua parantaa
merkittavasti ahdistuneisuushairion poissulku ja hoito tarvittaessa, sekd mukautuvan
selviytymistavan omaksuminen. Poppeen (2011) tutkimuksen mukaan CFS-potilailla
esiintyy ahdistuneisuushairiota yleisemmin kuin terveella vaestolla ja sen hoito on
keskeista, jotta potilas pystyy ottamaan selviytymiskeinonsa kayttéén. (Poppe ym.



2011). Selviytymiskeinona voidaan kayttaa energia-kirjekuori -teoriaa (Energy
Envelope -theory), joka eraassa tutkimuksessa todettiin kayttokelpoiseksi erityisesti
toimintaterapian toteutuksessa. Tutkimuksessa todettiin, etta energiavarojen ylitys
pahensi potilaiden oireita ja energia kirjekuori teoria-ajattelu auttoi valttamaan naita
ylirasitustilanteita. (Jason 2008).

Omahoito on yksilollista ja paivittaistd. Omahoitoa ovat ravintoon, liikkuntaan,
tupakointiin ym. elamantapoihin liittyvat omat paatokset ja teot. Siihen sisaltyy myos
sairauksien laakehoito ja omatoiminen terveydentilan seuranta. Omahoitoon
panostaminen kannattaa, silla aktiivisella omahoidolla voidaan ehkaista
pitkaaikaissairauksien ja niiden liitdnnaissairauksien kehittyminen seka yllapitaa
sairauden hyva hoitotasapaino. Talla hetkella vaestdn ja potilaiden omahoidon
valmiuksien lisdamiseen kehitetaan toimintatapoja yhdessa potilaiden kanssa. Potku
1:ssa kehitettyjen omahoitolomakkeen ja valmisteltujen vastaanottojen kaytto seka
terveys- ja hoitosuunnitelmien tekeminen juurrutetaan terveyskeskuksiin
systemaattiseksi toimintatavaksi. Omahoidon tukemisen nakokulma ollaan
ottamassa kayttoon kaikissa luotavissa uusissa hoitoketjuissa (Potkuhanke
2014-2016)

Tutkimustietoa CFS:n omahoidosta 10ytyy lIahinna terapiaan liittyvista kokemuksista
ja kustannuksista Gladvelin ym. (2013). Tutkimuksen keskeisin tulos liittyy potilaan
omaan kokemukseen terapian onnistumisesta. Positiivinen kokemus tulee
kannustavasti kommunikoivasta terapeutista seka hoidosta, jolla on selkeat rutiinit ja
tavoitteet seka Iahtétilanteen arvo. Vastaavasti tekijat jotka johtavat negatiiviseen
kokemukseen, sisaltavat huonon viestinnan, ristiriitaiset tunteet sairaudesta ja
kuntoutuksesta, paineen noudattaa hoitoa, pahenevat oireet, kestamattomaksi
koetun lahtotilanteen seka syyllisyyden, jos kuntoutus ei tuota tulosta. (Gladvel ym.
2013) Joskus CFS:n hoidoksi saattaa soveltua psykoterapia, jonka tavoitteena on
potilaan itseoivalluksen tukeminen ja elaman kokonaisuuden jasentaminen.
Keskeista on kuitenkin, etta laakari seuraa potilaan toipumista ja tukee potilaan omia
voimavaroja. (Laakarilehti 2007)

Richardson ym. (2013) tutkivat omahoidon kustannustehokkuutta itsehoidossa
Pohjois-Englannissa. Yleislaakarin antama hoito oli edullisempaa ja johti parempiin
tuloksiin kuin sairaanhoitajien supportiivinen (tukea antava) kuuntelu. Laakarin hoito
oli myo6s edullisempaa kuin sairaanhoitajan antama ja ohjaama kuntoutus (pharmatic
rehabilitation).

Liikunta, toimintaterapia ja fysioterapia

Laakareilla on ollut vaikeuksia kertoa potilailleen tarkalleen, miten liikkuntahoitoa
voidaan soveltaa CFS-potilaiden oireiden lievittamiseksi. Kirjallisuuskatsauksen
perusteella on yritetty 16ytaa sopivia tarkennuksia CFS-potilaiden liikkunnalliseen



harjoitteluun (eli harjoituksen kellonaika, harjoituskertojen maara, harjoituksen
pituus, vaikutus sykkeeseen ja onko hoito sovellettavissa kotiharjoitusohjelmaan).
Perustuen saatavissa oleviin tuloksiin, CFS-potilaiden liikuntaterapia tulisi olla
aerobista ja jakautua 10-11 kertaan 4-5 kuukauden aikana. Lisaksi CFS-potilaat
voivat tehda kotonaan harjoituksia viisi kertaa viikossa alussa aloittaen 5-15 min per
harjoitus. Harjoituksen kestoa voidaan asteittain nostaa 30 minuuttiin.
Liikuntarasitusta voidaan mitata kayttamalla jokaisen kohdalla tavoitesyketta (220
miinus ikd). Talla voidaan valttaa ylirasitusta. Aerobinen lilkunta on ensisijainen
harjoitusmuoto. Suositeltavia ovat kavely, uinti ja pyoraily.

Kirjoittajan huomio: lue uusin tieto PACE tutkimuksesta CFS-yhdistyksen sivuilta.

Marshall ym. (2011) tutkivat vaihtoehtoista ladketiedetta (CAM) ja fysioterapiaa
CFS-potilaiden kivun helpottamiseksi. Hoitona kaytettiin akupunktiota, vesihoitoa,
hengitysharjoituksia ja fysioterapiaa. Tutkimukseen osallistujien mukaan akupunktio
auttoi lievittamaan kipuja. Jotkut olivat kokeilleet hierontaa, mutta kipu kasvoi hoidon
aikana ja muuttui pahemmaksi seuraavana paivana. Suurin osa naista
hoitomuodoista oli yksityisen palvelun tarjoamiaa. Fysioterapiassa potilaille oli
tarjottu useampia hoitomuotoja: selkdrangan mobilisointia, TENS-hoitoa ja
ultradanta. Nailla ei kuitenkaan ollut merkittavaa helpotusta CFS:n kivuliaisiin
oireisiin. Sen sijaan hoidoista joihin liittyi harjoituksia, naytti olevan apua.
Fysioterapeuttisen hoito-ohjelman tulee olla porrastettu ja joustava.

JBI (Joanna Briggs Institute) teki vuonna 2015 systemaattisen katsauksen
likuntaharjoituksista. Katsauksessa han toteaa mm. etta harjoitukset on
suunniteltava erittain yksilollisesti potilaan voimavarat huomioiden.

Muu tutkimusnaytto

Iso-Britannialainen NIHR Biomedical Research Centre:n rahoittama tutkimus on
vahvistanut, etta toimintakyky alenee CFS-potilailla verrattuna verrokkeihin ja etta
alentunut toimintakyky liittyy selkeasti autonomisen hermoston hairidihin. Siksi
hoidon painopiste tulisi olla CFS-potilaiden ortostaattisten oireiden hoitamisessa,
jolla taas on positiivisia vaikutuksia CFS-potilaan toimintakykyyn ja sita kautta
parantaa potilaan elamanlaatua. (Costigan-Elliot-MDonalt-Newton 2010: 589)

MC Horton ym. (2010) tutkivat terveydenhuollon ammattilaisten kasityksia CFS:n
hoidosta. CFS diagnoosin tekeminen on haastavaa yleislaakareille.
Perusterveydenhuollossa ei useinkaan ole kokemusta kroonisesta
vasymysoireyhtymasta sairastavista potilaista. Diagnostisia testeja kaytetaan, mutta
potilaat voivat vaatia enemman tutkimuksia yrittaakseen todistaa kuntoaan.
Kognitiivinen kayttaytymisterapia voi olla hyodyllinen, koska auttaa kielteisteisissa
ajatus- ja kayttaytymismalleissa. Terapia on turha niille, jotka voivat erittain huonosti.



Aikuisten CFS tayttaa harvoin mielenterveyspalvelujen kriteerit. CFS-potilaita tulee
kannustaa yleiseen aktiivisuuteen.

Liikunnan ja aktiivisuuden vaikutuksia on tutkittu maailmalla paljon, mutta
monessakaan tutkimuksessa nayton aste ei ole ollut kovinkaan hyva. Muutamia
systemaattisia katsauksia ja tutkimuksia aiheesta 16ytyy. Fyysisen aktiivisuuden
lasku ja vasymys, joka ei liity ponnisteluihin, liikunnan jalkeinen kipu ja
huonovointisuus seka heikentyneet lihasvoimat ovat oireita joista CFS-potilaat
saattavat karsia. Liikuntaa tarjotaan laakkeeksi joka vaivaan, mutta tutkimuksen
mukaan osalla CFS-potilaista liilan voimakas liikkuntaponnistelu tuottaa
huonovointisuutta ja pahaa oloa. Rasitukseen liittyva huonovointisuus voi johtaa
likunnan valttdmiseen ja sita kautta fyysinen kunto laskee ja vasyttaa lisaa. Tama
aiheuttaa kierteen, jossa valtetaan aktiivisuutta. Lisaksi on osoitettu, etta
CFS-potilailla aktiivisuuden taso korreloi kognitiivisen suoriutumisen kanssa. Osalla
CFS-potilaista on todettu kinesiofobiaa ja likunnan pelkoa. Potilaiden hyvinvoinnin
kannalta olisi tarkeaa pyrkia vaikuttamaan aktiivisuuteen. Lihasvoiman lisaaminen ja
fyysisen aktiivisuuden lisdaminen voi auttaa oireisiin, mutta kuitenkin on todettu, etta
jo 30% nousu liikunnallisessa aktiivisuudessa voi aiheuttaa oireiden uudelleen
vaikeutumista.

Liikuntaa tulisi harjoittaa hyvin maltillisesti ja omien tuntemusten mukaan. Liikunnan
tulisi olla fysioterapeutin ohjaamaa ja aktiivisuutta tulisi lisata asteittain. Harjoitusten
tulisi olla lyhytkestoista aerobista liikuntaa. Harjoitusten voimakkuutta tulisi lisata
pikkuhiljaa, jotta harjoitukset eivat menisi anaerobisiksi, silla anaerobinen liikunta voi
pahentaa CFS-oireita. (Davenport ym. 2010)

Perinteisen fysioterapian rinnalla CFS-potilaiden oireiden hoitoon voidaan kayttaa
myds jooga- ja Qigong -harjoitteita. Naista luotettava tutkimusnayttd on
vahaisempaa, mutta aiheista kuitenkin |0ytyy artikkeleita. Molempia terapiamuotoja
voidaan pitaa tehokkaina hoitomuotoina vahentamaan CFS-oireita, mutta nayttoon
perustuvaa tutkimusta ei kaytetyilla hakukriteereilla 10ytynyt.

Ganiatsin (2015) mukaan CFS-kehittyy ihmisen altistuttua infektioille,
neurohormonaalisille tekijoille, immuunijarjestelman hairidtiloille, hapetusstressille,
jaltai psyykkiselle stressille. Perinndllinen alttius on usein mukana kuvassa.
Tutkimukset vahvistavat kasitysta taudin biologisesta alkuperasta, jota selvitetaan
vilkkaasti: vika nakyy mm. potilaan geeneissa, valkosoluissa ja mitokondrioissa.

Plasebolla eli lumelaakityksella ei ole juuri mitdan vaikutusta kroonisessa
vasymysoireyhtymassa. (Phsychosomatic Medicine 2005)



Muu naytto ja tieto

Pitkdaikainen tukea ja kaytannon sopeutumiskeinoja antava hoitosuhde
oireyhtymasta karsiville on tarkeaa. Hoidossa on poissuljettava mahdolliset muut
fyysiset sairaudet seka hoitaa mahdollisesti rinnakkain esiintyvat
mielenterveydenhairiot.

Ei voi olla liikaa korostamatta sita, etta usein potilaat eivat saa kuin pahan mielen
siita, jos heita neuvoo ainoastaan nukkumaan tai likkumaan ja noudattamaan
terveellisia elamantapoja, koska ne eivat useinkaan tdhan sairauteen juurikaan auta.

Parantavaa hoitoa sairauteen ei viela tunneta. Monipuolinen ruokavalio sita
taydentavien ravintolisien kera on kaikille CFS-potilaille tarkea. Liiallisen kahvin,
alkoholin, valkoisen leivan ja sokerin valttaminen on eduksi. Potilaat sietavatkin
usein hyvin huonosti alkoholia. Sen sijaan tulisi syéda mielummin kalaa, ruisleipaa,
runsaasti kasviksia ja hedelmia. Joidenkin ruoka-aineiden valttaminen voi olla
eduksi, etenkin kun sairauteen liittyy allergioita ja yliherkkyyksia. Rajoittamalla
ravinnon rasvoja, hiilihydraatteja tai kaloreita, aiheutetaan myos “stressia”. Stressi
taas pahentaa CFS:n oireita. On myds tarkeaa huolehtia suoliston terveydesta.
Myas riittdvan levon ja rentoutumisen saamiseen on annettava aikaa.



