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Alustus

Sairastuin krooniseen vasymysoireyhtymaan (ME/CFS) kesikuussa 2016 vi-
littomasti enterovirusinfektion jalkeen.

Olen taulukoinut tietoa suorituskyvystdni, hyvinvoinnistani ja hoidoistani
sairauteni alusta kesdstd 2016 nykyhetkeen. Kerddmani data on ainutlaatuis-
ta ja uskon, ettd siitd on apua taudinkuvan ymmartdmiseen, sekd kaytannon
esimerkiksi hyvin toimineista hoitosuhteista ja hoitopolusta. Kokeellisella ja
oireenmukaisella ladkitykselld on molemmilla ollut olennainen merkitys suo-
rituskykyni ja eldménlaatuni parantumiselle, samoin fysioterapeuteilta ja pari-
terapeutilta olen saanut arvokasta tukea.

Jalkiviisautta

¢ Minulle olisi pitdnyt pystyd asettamaan diagnoosiepdily hyvin aikaises-
sa vaiheessa. Olin sairastanut juuri rajuhkon virusinfektion, jonka tiedet-
tiin samana kesdnd aiheuttaneen vaikeita jalkioireita. Lihasheikkouteni
oli sairaalloista. PEM-oire (rasituksen jdlkeinen huonovointisuus ja suo-
rituskyvyn lasku) olisi ollut havaittavissa viikkoja ennen omia havainto-
jani, jos sitd olisi osattu kysyaé ja testata.

Suorituskyky ja elimadntilanne ennen sairastumista

Olen mies, sairastumishetkelld 33-vuotias, pituus 189 cm, paino 88 kg.

Sairastuin krooniseen visymysoireyhtymaan (ME/CFS) vuonna 2016 valit-
tomaésti enterovirusinfektion jilkeen. Taudinkuvani oli ensimmadiset 1,5 vuot-
ta keskivaikea (yksittdisind paivina vaikea) ja kesadstd 2018 alkaen lievad. Koen
olevani edelleen tyokyvyton.

Tyoni kokkina oli fyysistd. Normaalisti tein viisi 7,5 tunnin tyopaivaa vii-
kossa, joiden aikana pidin harvoin muita taukoja kuin lyhyen ruokatauon. Se-
sonkiaikoina tyopdivit saattoivat kestdd aamukahdeksasta puoleeny6hon.

Kavin salilla 2—4 kertaa viikossa tyoni lisdksi ja suoritin harvakseltaan yli-
opistolla matematiikan kursseja, joihin luin tunnin silloin toisen talloin ilta-
aikaan toiden jalkeen.

Loppu aika kului perhe-eldméé viettden vaimon ja kahden pienen lapsen
kanssa. En kokenut eldmédédni sairastumiseni aikaan kuormittavaksi. Edellises-
td kuormittavasta eldmanjaksosta, totuttautumisesta uuteen ammattiin ja tyo-
paikkaan, oli kaksi vuotta aikaa. Nukuin sddnnollisesti virkistdvat younet.

Minulla oli vuosia ajoittaista yskda toissd, sekd esim. yollistd herdilya puu-
tuneisiin kdsivarsiin. Sain astmadiagnoosin vahdn sairastumiseni jalkeen.

Alkoholia kéytin hieman yli saantisuositusten, vaihdellen n. 4-10 annosta
viikossa.

Minulla on diagnosoitu aikuisidssé aktiivisuuden ja tarkkaavuuden héirio,
johon kdytin ennen sairastumistani sadannollisend ladkityksend lisdeksamfeta-
miinia (Elvanse). Ladkkeen kédytossd ei ilmennyt ongelmia. Sairastumisen jal-
keen sietokykyni ldadkkeelle heikkeni ja kdytan sitd nykyddn vain tarvittaessa,
etenkin autolla ajaessa.



Sairastumistani edeltdvana vuonna olin infektiokierteessa. Sain kaikki tau-
dit tyttdreltdni pdivakodista ja jatin kolmasosan vuoden salitreeneistd tekemét-
td flunssaoireiden vuoksi. En kuitenkaan jadnyt toistd pois kuin harvakseltaan.

Kirjanpito

Padtin ruveta pitaméaan tarkkaa kirjaa voinnistani ja suorituskyvystani kun
huomasin, ettei ladkéareillani ollut muita kokemuksia tai kunnollista kuvaa omaa-
ni vastaavasta oirekuvasta. Halusin antaa heille parasta mahdollista tietoa ti-
lastani hoitoni tueksi. Olin tottunut tilastoimaan asioita edellisessé ammatissa-
ni ja saliharrastuksessani.

Olin taulukointia aloittaessani vaikeasti sairas. Pystyin vaivoin pitimaan
itsestdni huolta, mutta en lapsistani. Halusin tiedon keruun olevan tehokasta,
jotta pystyisin sithen vaikka kuntoni romahtaisi. Datan piti my0s olla numee-
risessa muodossa, jotta sitd pystyisi havainnollistamaan mythemmin ja etsi-
médn sdannonmukaisuuksia. Koitin tehdé sairauteni ensi viikkoina kirjallisia
merkint6jad voinnistani, mutta totesin ne nopeasti hy6dyttomiksi tulkinnan vai-
keuksien takia.

Valitsin laajassa kirjallisuuskatsauksessa (IOM-raportti) listatuista kysely-
kaavakkeista kaksi sen hetkiseen tilanteeseeni sopivaa: EIPS-ja D-FIS-kaavakkeet.

Liséksi listasin IOM-kriteereistd olennaisia oireita: kognitiiviset vaikeudet,
ortostaattinen intoleranssi, uniongelmat, PEM-oire ja niin edelleen. Nama tau-
lukoin totuusarvoina 0 tai 1; ykkonen niind paivina kun oire vaikeutti eldmaa,
nolla muuten.

Kolmen kuukauden jilkeen kévin aineiston ldpi tilastotieteilijan kanssa.
Data vaikutti kdyttokelpoiselta ja pddtin pitdytyd samassa sapluunassa jatkos-
sakin, kuten olen tehnyt tdhdn pédivaan asti. Taulukon taytto vie aikaa 5-10
minuuttia paivéssa.
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Taulukko 1: Ote kerdamaéstini raakadatasta

Enterorokko ja ensimmadiset viikot

Juuri ennen kesédlomia kesdkuussa 2016 tunsin oloni aamulla kipedksi. Nor-

maalioloissa olisin jddnyt toistd pois, mutta sairasteltuani vidhén valid viimei-

sen vuoden, oli kynnykseni jadada kotiin hyvin korkea. Tein tuplavuoron aa-

musta iltaan vaikka iltapdivésta eteenpdin minun oli hyvin vaikea endd olla

seisaallani. Siirsin tuolin hellan dédreen ja hoidin paistohommat istualtani.
Menin pdivystykseen saman pédivén iltana.



Ongelmat

Klo 2226 hakeutuu ppkl kuumeisen ja heikon olon vuoksi.

Esitiedot (anamneesi)

Herannyt aamulla aheikkoon oloon mutta mennyt kuitenkin tdihin. Toissd
haukkonut henked, vasynyt nopeasti ja joutunut viélilld istumaan levitdkseen.

Syonyt ja juonut normaalisti.

Toimenpiteet Taur 38, p 110, pika crp 28.

Kons. tri lddkaria joka kuuntelee keuhkot, siistit hengitysaanet.

Saa kuume/kipulddkitys ohjeet yoksi.

Mahdollisesti virusinfektio, ei nyt pédivystyksellista.

Suunnitelma

Hakeutuu tarv. aamulla omalle TA:lle/TTH mikali tarvetta.

Muutaman pdivan pddstd minulla todettiin enterorokko. Tauti oli raju, mut-
ta nopea. Kivut olivat iho-oireiden puhjettua ensimmaéisen vuorokauden niin
kovat etten pystynyt nukkumaan ollenkaan. Kuume laski parissa pdivassd. Ka-
sistdni ja jalkapohjistani kuoriutui nahka.

Ensimmadisind viikkoina enterorokon jilkeen valittelin yleistd uupumusta,
en juuri muuta. Kévin lddkarissd muutaman kerran. Minulta 16ydettiin nie-
lusta streptokokki-infektio, joka hoidettiin antibiootein. Suppea verenkuva ja
kilpirauhasarvot olivat normaalit.

Vaimoni turhautui kdytokseeni, vaikutin hdnen mielestddn laiskalta ja saa-
mattomalta. Karsin tekemisiéni ja liikuin vihemmaén, mutta en itse kiinnittanyt
ndihin muutoksiin juuri huomiota. Noin kuukausi taudin jalkeen ldhdin ulos
lenkkeilemddn ja otettuani muutaman juoksuaskeleen jatin lenkin kesken ja to-
tesin itselleni syyksi, ettd “tdnddan minua ei huvita”. En ole kesdkuun 2016 jal-
keen pystynyt harrastamaan intensiivistd liikuntaa, enkd hengéstymaéan. Olin
varmasti sairas jo timén lenkkeily-yritykseni aikana, mutta selitin oireet pois
omaksi paatoksekseni olla juoksematta.

Olen tavannut potilaita, my9s vakava-asteisia tai vakava-asteisen oireku-
van ldpikédyneitd, jotka ovat sairauden alussa olleet yhta lailla tiedostamatto-
mia oireistaan ja kokeneet korkeintaan kérsivinsa tilapdisestd huonovointisuu-
desta tai uupumuksesta.

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) oli tunnis-
tettavissa

Palattuani kesilomilta toihin oirekuva rupesi nopeasti muistuttamaan selva-
piirteistd kroonista vasymysoireyhtymaa (ME/CFS). Suorituskykyni rupesi heit-
telehtiméan, heikentyen tydpéivien aikana ja niiden jdlkeen. Palautuminen oli
paljon hitaampaa kuin yleensad. Rupesin kdrsimdan huimausta muistuttavasta
tunteesta, jossa tunsin kadun tai lattian kulkevan allani hitaasti kuin juoksu-
matto. Myohemmin kerdtyn tiedon perusteella sykkeeni nousi voimakkaasti
ndiden episodien aikana, mutten vield tdssd vaiheessa mitannut sita.
Muutamaa kuukautta aikaisemmin olin pystynyt tekeméén salilla omalla
painolla sata kyykkya ja parikymmentd punnerrusta yhté soittoa. Olin pysty-



nyt tyopdivéan jalkeen tekeméaan tunnin hikitreenin lihaskunto-ohjelmaa omal-
la painolla ilman palautumisongelmia.

Kolmen tyoviikon jdlkeen tyokaverini kutsuivat toihin sijaisen ja lahettivat
minut leikkuulaudan ddrestd ladkérin vastaanotolle. Lihasheikkouden takia en
pystynyt endd raastamaan juustoa enkd nousemaan kyykysta ylos kuin tukea
ottamalla. Kdvelld pystyin muutamia satoja metrejd lepaamatta valilla.

Vointini parani tuntuvasti sairaslomani alussa. Tunsin oloni muutaman pai-
vén jdlkeen niin hyvéksi, ettd voisin palata téihin. Astma-diagnoosini varmis-
tui samoihin aikoihin ja lahdimme tyoterveysldaakarini kanssa siitd oletuksesta,
ettd provosoitunut hoitamaton astma aiheuttaa ongelmia.

Rupesin hoitamaan astmaani hoitosuositusten mukaisesti lddkkeilld ja lii-
kunnalla, tekemalld kevyitd sauvakavelylenkkeja.

Kevyet lenkit aiheuttivat odottamattoman vasteen. Pystyin tekemé&én yh-
den lenkin ongelmitta, mutta useamman péivan perattdisen lenkkeilyn jalkeen
suorituskykyni laski rajusti. Testasin ilmion toistettavuutta lepddmalla muuta-
mia pédivid lenkkeilyputkien vélissa ja lopputulos oli sama. Palautumiskykyni
oli pienentynyt murto-osaan normaalista.

Luovuin sauvakévelystd ja siirryin kevyempiin kdvelylenkkeihin, joiden ai-
kana varmistin sykemittarilla, ettd sykkeeni ei nouse yli 110 iskun/min, eli olisi
korkeintaan peruskuntoalueen alarajoilla.

Kéavin kahdella kavelylenkilld 20.10.2016, yhteensd n. 1,5 tunnin ajan. En
kokenut huonovointisuutta illalla, eiké ollut havaittavissa suorituskyvyn las-
kua. Seuraavan pdivan aamuna kavelynopeuteni oli romahtanut ja pysytteli
seuraavat yhdeksan kuukautta 2 km/h tuntumassa.

Tyoterveysldadkarini madrasi minut rasituskokeeseen, jonka suoritin 14.10.2016.
Jouduin keskeyttamaan suorituksen 100 W kohdalla vasymisen vuoksi, syk-
keeni oli keskeyttdessa 169. Kéteni tdrisivit ja minun oli vaikea olla pystyasen-
nossa. Testin tehnyt kardiologi sanoi tehneensd uransa aikana 10 000 saman-
laista testid ndkemaéttd aiemmin vastaavaa.

Rasituskokeen loppupuolella ja n. 10 minuuttia sen jdlkeen en pystynyt
ajattelemaan selkeésti. En myoskéan kestanyt olla seisaallani loppupéivén ai-
kana. Heti kokeen jdlkeen makasin tunnin vastaanottoaulan sohvalla. Jouduin
kaksi kertaa loppupdivian aikana meneméaan uudestaan makuulleni koska pys-
tyasennossa tunsin heikotusta ja ndakokenttddni ilmestyi "tahtid".

Krooninen vdsymysoireyhtyma (ME/CFS) oli minulta tunnistettavissa jo
varhaisessa vaiheessa, eritoten selkedpiirteisen PEM-oireen (post exertional ma-
laise) perusteella.

Kognitiiviset ongelmat voimistuivat mydhdisemmaéssd vaiheessa marras-
kuussa 2016, oltuani yli kaksi kuukautta sairaslomalla.

Sykkeeni nousi seistessd 80 iskua/min -> 120 iskua/min ja minulla oli huo-
mattavia vaikeuksia olla seisaallani, etenkin paikallani esimerkiksi kassajonos-
sa tai ruokaa laittaessa.

Kéytdnnon askareissa suorituskykyni oli heikentynyt alle puoleen, mika
vaaditaan osassa diagnostisista kriteereista.

Diagnostisista kriteereistd tdytin marraskuussa 2016 seuraavat:

¢ International Concensus Criteria 2011 (epatyypillinen)
e Institute of Medicine 2015
e Revised Canadian ME/CFS 2010



Canadian Consensus Criteria 2003 (jos lievd, mutta uudenlainen lihaski-
pu lasketaan)

Fukuda 1994 (jos lievd, mutta uudenlainen lihaskipu lasketaan)

Oirekuvaus marraskuulta 2016

Vein tyoterveyslddkarilleni marraskuussa 2016 yhteenvedon tekemistédni ha-
vainnoista:

Varmasti

Palautumiskykyni on huonontunut murto-osaan normaalista.
Rasituksensietoni on huonontunut murto-osaan normaalista.

Liikunta pahentaa oireita, etenkin jos sykkeeni nousee reilusti leposyk-
keen ylapuolelle.

Liikunnan aiheuttaman romahduksen huippu tulee pitkdhkolla viiveelld
(12-48 h).

Melko varmasti

Ehka

Kuntoni huononeminen alkoi heti enterorokko- ja streptokokki-
infektioiden aikana tai heti niiden jalkeen.

Huimaus on seurausta liikunnasta jossa syke on koholla pitkéan tai ly-
hyemmaén aikaa ldhelld maksimisyketta.

Hikiliikunnan ja pitkdkestoisen rasituksen jalkeen (kokkiduunit) sieddn
huonosti seisaallaan olemista.

Elvanse (lisdeksamfetamiini) nostaa sykehuippujani makuulta seiso-
maan noustessa (Polar sykemittari).

Sietokykyni kylmadlle ja kuumalle on heikentynyt.
Hikoilen vdhemmadn kuin ennen.

Pitkdhko yhtdjaksoinen kognitiivinen rasitus (etenkin laskeminen, kah-
den asian tekeminen yhtd aikaa) aiheuttaa uupumusta.

Hikiliikunta ja pitkékestoinen rasitus (kokkiduunit) huonontavat kogni-
tiivista suorituskykyani.

Sormien puutuminen ja motorinen haparointi oli seurausta tekemistani
leuanvedoista ja muista lihaskuntoliikkeista.

Kipukynnykseni on alentunut.



Sairauden vaikutukset arjessa

Olen tehnyt eldamastani mahdollisimman yksinkertaista ja noudattanut saman-
laista rytmid sairauteni ajan. Vointini parani vuoden 2018 aikana nopeasti useil-
la seuraamillani mittareilla. Isossa roolissa muutokseen lieni sairauden luon-
nollinen, itsestdni tai olosuhteista riippumaton, kehityskulku. Kognitiivisen
suorituskyvyn paranemista selittdd kokeellinen naltreksoni-ladkitys. Kavely-
matkani ovat pysyneet pitkilld aikavalilld tasaisina, joskin tehontuottoni (ka-
velynopeuteni) on kasvanut reilusti. Kodin askareisiin liittyvéat suoritukset ja
pystyssd vietetty aika ovat kasvaneet paljon, mutta nditd en ole tilastoinut.

Yhdistdn kdvelynopeuteni nousun siihen, ettd pidin kuukauden intensiivi-
sen lepojakson heindkuussa 2017 ja omaksuin apuvalineen kdyton. En valitet-
tavasti voi palata aikakoneella takaisin tarkistamaan mitd olisi tapahtunut, jos
olisin menetellyt toisin.
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Kuva 1: Y-akselilla keskimddrdinen kdvelynopeus (km/h). X-akselilla kuu-
kausi.

PEM-oire ja liikuntakyky

Sairauden alusta vuoden 2018 kevidseen oireeni vaihtelivat voimakkaasti sen
mukaan kuinka paljon rasitin itsedni. Sairauden alkuvaiheessa kevyet kavely-
lenkit aiheuttivat viiveelld niin voimakasta lihasheikkoutta, ettd vaimoni jou-
tui vélilld auttamaan minut sangystd ylos. Ensimmaéisend vuotena en padssyt
sohvalta ylos kuin kierdhtamailla lattialle kontalleni ja ottamalla tukea nous-
takseni ylos. PEM-oireesta toipuminen kesti 2-3 vuorokautta tai pidempéaéan.
Kéytin pyoratuolia isoissa kaupoissa asioidessa.

Vuodesta 2018 PEM-oireeni on lievittynyt ja kesto lyhentynyt. Kévelyno-
peuteni saattaa tippua pdivan mittaan rasituksessa, mutta palautuu yleensd jo
seuraavalle pdiville provosoimatta voimakasta heikkoutta tai muita oireita vii-
veelld. Minun on silti edelleen hankala kavelld saannoéllisesti yli 2 km péivéassa.




Kavely, kumulatiivinen 5 pv (km)

Kuva 2: Y-akselilla viitend kuluneena pdivand yhteensd kavelty matka (km).
X-akselilla pdivén jarjestysnumero.

Aktiivisyyden rytmitys ja seuranta

Olin fyysisen suorituskykyni romututtua melko huolissani siitd mitd keholle-
ni tapahtuu vihiisen liikkumisen seurauksena. Koin liikkuvani ddrimmaéisen
vidhién ja uskoin sen aiheuttavan vahinkoa keholleni. Otin sdéannokseni romah-
dukseni jdlkeen, ettd liikun niin paljon kuin pystyn, mutta viahennéan liikku-
mista jos vointini huononee.

Suorituskykyni pysyi tdlld tavalla tasaisena, keskimédrdisen kdvelynopeu-
teni pysytellen 2 km/h tuntumassa. Ortostaattinen intoleranssi ja paleluni hel-
pottivat jonkin verran kuukausien kuluessa, joten pitdydyin sddnnosséni. Ke-
véaalld 2017 suorituskykyni kuitenkin huononi entisestddn. En pystynyt nouse-
maan endd ruokatuolilta ylos ilman tukea ja oli lyhyitd jaksoja joina minun oli
vaikea liikkua kotini sisdpuolella.

Télloin padtin kokeilla voimakkaampia toimia. Olin hankkinut itselleni apu-
vélineen, kaksipyordisen henkilokuljettimen (Segway), mutta liséksi péétin lo-
pettaa kdvelemisen kuukauden ajaksi ja katsoa mita tapahtuu. Paatosta helpot-
ti se, ettd fysioterapeuttini oli kertonut minulle, ettd liikkumiseni riittda valtta-
médn nopeaa rappeutumista.

Liikuin kaikki mahdolliset matkat apuvilineelld ja kdvelin vain jos oli pak-
ko. Heindkuussa 2017 kévelin vain 9 kilometrid. Kavelynopeuteni pomppasi
2,0 km/h ->2,6 km/h (30 % parannus) ja jatkoi hidasta kipuamista, ollen puo-
len vuoden péaésta jo 3,5 km/h (75 % parannus). Kéavelin timéan puolen vuoden
aikana keskimd&arin 38 km kuukaudessa, miki oli lihes sama miti olin keski-
madrin kavellyt koettani edeltdneen puoli vuotta.
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Kuva 3: Y-akselilla kertyméa “KYLLA”-vastauksista kysymykseen "PEM" Kylla
(1)/Ei (0) Onko vointini huonontunut dkillisesti? X-akselilla pdivan jdrjestys-
numero.

Kahtena perikkiisend pdivdni toteutettu rasituskoe

Teetin rasituskokeen kahtena peridkkédisend pdivand helmikuussa 2018. Sain 14-
hetteen yksityisen urheilulddkarin kautta Helsingin Urheilulddkériasemalle.

Joillain ME/CFS-potilailla toimintakyvyn vajaus ja PEM-oire on objektiivi-
sesti todettavissa tdllaisella testiasetelmalla.

Itselléni toisen paivan suoritus keskeytyi aikaisemmin kuin ensimmaisen
pdivan, mutta maksimaalisen suorituksen saavuttamista ei voinut osoittaa hen-
gityskaasuista. Olen sairaalloisen kyvyton hengdstymdan ja poikkeuksetta li-
haksistani katoavat voimat ennen kuin saan nostettua suorituksen intensiteetin
riittdvan korkealle.

Liikuntalidiketieteen erikoislddkarin lausunto ensimmaiisesta rasitustes-
tista:

Pituus 190 cm, paino 89 kg. Lepo-EKG:ssé sinusrytmi 92/min, johtumisa-
hat ja QRS-kompleksit normaalin rajoissa. Verenpaine levossa 110/78 mmHg.
Lepo-spirometriassa FVC 6.88/109%, FEV1 4.79/95%, FEV1% 69.98 /87%, PEF
9.93/87% ja MEF50 3.77 /63%. FEVV1% marginaalisesti alentunut.

Polkee spiroergometriassa ensin 2 min 0 W:lla, sen jidlkeen kuormituspor-
tain 20W /2 min ad 120W /1 min ja 18 s loppusykkeelld 168/min. Keskeytys jal-
kojen vasymisen vuoksi, subjektiivinen rasitus 18/20 Borgin asteikolla. Veren-
paine nousee maksimissaan tasolle 156 /84 mmHg (80W), laskee tdmén jalkeen
tasolle 122/70 (100W) ja nousee taas maksimirasituksessa ad 136/80. Maksi-
maalinen ventilaatio 88 1/min, hengitysreserveja jaa 52%. Happipulssi nousee
ad 9.0. Happisaturaatio sdilyy rasituksen aikana normaalina.



Maksimirasituksessa yldraajojen vapinaa, ei muita oireita. Rasitus-EKG:ssa
ei takyarytmioita, ei myoskdan poikkeavia ST-tason muutoksia, rekisterdidaan
2 kpl yksittadistd kammiolisalyontia.

Maksimaalinen hapenottokyky 16.31/kg/min mikd vastaa kuntoluokkaa
1/7. Laktaatit nousevat tasolle 2.60/mmol/1.

ARVIO: Suorituskyky heikko. Rasituksen loppupuoliskolla hiukan fluk-
tuoivat verenpaineet, muuten verenkiertofunktiossa ei erityistd. Maksimaali-
nen ventilaatio jad matalaksi.

Liikuntaldiketieteen erikoislddkdrin lausunto toisesta rasitustestista:

Tehd&dn spiroergometria n:o II, ensimmadinen tehty edellisend pdivana.

Polkee spiroergometriassa ensin 2 min 0 W:lla sen jalkeen kuormitusportain
20W/2min ad 120W /28 s loppusykkeelld 166 /min. Keskeytys jalkojen vasymi-
sen vuoksi, subjektiivinen rasitus 17/20 Borgin asteikolla. Verenpaine nousee
maksimissaan tasolle 148/84 mmHg (100W), laskee timén jdlkeen hieman ta-
solle 138 /70 mmHg. Maksimaalinen ventilaatio 41 1/min, hengitysreserveja jad
77%. Happipulssi nousee ad 8.6. Happisaturaatio sdilyy rasituksen aikana nor-
maalina.

Maksimirasituksessa ei oireita. Rasitus-EKG:ssa ei takyarytmioita tai lisa-
lyontisyyttd, ei myoskddn poikkeavia ST-tason muutoksia. Maksimaalinen ha-
penottokyky 16.3/1/kh/min mikd vastaa kuntoluokkaa 1/7. Laktaatit nouse-
vat tasolle 2.30/mmol/1.

ARVIO: Suorituskyky heikko. Rasituksessa maltillinen verenpainereaktio,
muuten verenkiertofunktiossa ei erityista.

Maksimaalinen ventilaatio jad hyvin matalaksi.

Verrattuna 27.2.2018 tehtyyn spiroergometriaan rasitus on kestoltaan 6.3%
lyhyempi. Maksimaalinen hapenottokyky sdilyy muuttumattomana, samoin
maksimisyke. Laktaatit nousevat samalle tasolle.

Vidsymys ja uniongelmat

Olen kokenut kérsivini vasymyksestd sen tavanomaisessa merkityksessa ai-
noastaan sairauteni alussa ennen astmalédékityksen aloittamista. Astmalaaki-
tys korjasi normaalin aamuvasymyksen.

Sen sijaan sairauteni ensimmaisind kuukausina minulla oli nukahtamisvai-
keuksia ja herdilyd. Vasymykseni oli tyystin erilaista kuin olin koskaan koke-
nut. Kutsun sitd omassa mielesséni vireystilan laskuksi. Ensi kuukausina sita
oli enemmadn ja usein samoihin aikoihin alkuillasta. Muiden puheen kuunte-
leminen tai seuraaminen vaikeutui ensiksi, sitten itseni kannattelu ja silmien
auki pitdminen muuttui taisteluksi, ja lopulta nukahdin istualleni sohvalle.

Sairauden oireiden lievittyessd uneen liittyvét ongelmat muuttivat luonnet-
taan. Nukahtamisvaikeudet ja itselleni poikkeuksellinen aamuvirkkuus muut-
tuivat muutaman kuukauden jalkeen herddmisvaikeudeksi. Minulla on aamui-
sin ryytynyt olo, huolimatta siitd miten paljon olen nukkunut, ja vuoteesta
nousemisen voin aloittaa 30-45 minuuttia herddmisen jdlkeen. Olotila onneksi
helpottaa odottamalla ja vaatii minulta vain ennakointia herétyskellon kanssa.

Uni on ollut virkistimé&tonta koko sairauteni ajan siind mielessd, ettd nuk-
kumisella ei ole vaikutusta esimerkiksi lihasheikkouteen tai kognitiivisiin on-
gelmiin, ndm4 eldvat omaa eldmédnsa ja lievittyvit osin lepddmalld, mutta le-
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pojaksojen tai kuormituksen keventdmisen pitda olla younia pitkidkestoisem-
paa.

Kognitiiviset vaikeudet

Minulla on ollut ja on edelleen ajoittain vaikeita ongelmia keskittymisessd, tyo-
muistin kanssa ja mieleen palauttamisessa. Kdaytannon tasolla namé ovat il-
menneet seuraavilla tavoilla:

¢ Asuntolainaneuvotteluissa pankin kanssa alkuvuodesta 2017 jouduin pyy-
tdméaédn iséni puhelimen viereen kuuntelemaan. En pystynyt seuraamaan
pankkivirkailijan kanssa kdytédvaa keskustelua ja iséni kuiskasi minulle
mitd vastaan.

¢ Lasten pyykkien lajittelu muutamaan eri kasaan kuivaustelineelta oli mah-
dotonta ilman post-it-lappuja kasojen pailld. Unohdin valittomasti ka-
saan jotain taiteltuani, mitd vaatetyyppid kasassa on.

* Enpystynyt keskustelemaan ryhmassd kuin 10 minuuttia kerrallaan, kos-
ka keskustelun juonta oli niin vaikea seurata, enkd pystynyt palautta-
maan mieleeni mitéd oli hetki sitten sanottu. Kahden kesken keskustelu
oli huomattavasti helpompaa.

* Ennen sairastumistani olin jaédnyt Fjodor Dostojevskin klassikkoteokses-
sa Karamazovin veljekset kappaleeseen joka alkaa néin: “Fjodor Pavlovitsin
talo ei ollut kaupungin keskustassa pdinkdan, mutta ei aivan kaupungin
laidalla liioin. Se oli melko vanha mutta mukavan ndkéinen: yksikerrok-
sinen ja ullakolla varustettu, harmaanvihertavilla véarilld maalattu, katto
punaista peltid.” En pystynyt 1,5 vuoteen sairastuttuani jatkamaan kir-
jaa tuosta kohdasta eteenpiin, koska oli ylitsepddseméattomaén tyolasta ra-
kentaa mielikuva talon sijainnista tai kuvitella talon viri ja muoto. Tutun
asiatekstin lukeminen sujui jotenkuten, matemaattinen pééttely ei luon-
nistunut.

Ulkopuoliselle kognitiiviset ongelmat nakyvét toimintani hidastumisena, hil-
jaisuutena ja vdlinpitdméattomyytend tai unohteluna.

Oma kokemukseni kognitiivisista ongelmista on, ettd kaikki asiat, mukaan
lukien normaalit arkiaskareet ja keskusteleminen, rupeavat tuntumaan silta
kuin yrittdisin ratkaista hieman itselleni liian vaikeaa sudokua tai muuta pul-
matehtdvad. Lyhyen ajan jdlkeen vastaan pyristeleminen muuttuu mahdotto-
maksi ja uuvun. Saman tehtdvén yrittdminen uudestaan vaatii tuntien tauon.

Kognitiiviset ongelmat eivit olleet kohdallani havaittavissa neuropsykolo-
gisin testein, joita ennen lepdsin hyvin.

Otteita neuropsykologin lausunnosta toukokuulta 2017:

“Kognitiivisia vaikeuksia ilmenee tvan mukaan keskustelussa, jaksaa kes-
kustella 1-1,5 h kahden kesken, ryhmaéssé ei kykene seuraamaan keskustelua.
Lukee kevytta tekstid, nettid, lehtid, mutta syvempéaan luetun tekstin analy-
sointiin tms. ei kykene. Opiskellut matematiikkaa yliopistossa, mutta nykyisin
ei kertomansa mukaan kykene pitimddn matemaattisia lausekkeita mielessd,

11



siten, ettd kykenisi analysoimaan ja jasentelemaan niitd. Muistin osalta kokee,
ettd ei muista edellisen pdivan tapahtumia tai vaatii paljon ponnistelua ettd
muistaa asioita.”

“Tva kuvaa kognitiivista tilannettaan siten, ettd vaativampi ajattelut on
hankalaa ja timédn vuoksi yrittdd pinnistelld tuolloin enemman, josta sitten seu-
raa uupumusta.”

“Esille ei tule systemaattista neurologista muistihdiriota. Tvan kognitiivisil-
la tekijoilld ei ole vaikutusta tydkykyyn. Tyokyvyn kannalta keskeistd on tvan
kokemat vasyvyyteen liittyvat ongelmat kuten lihasvasymys, levon tarve, fyy-
sisen ja kognitiivisen rasituksen myota kuormittuminen ja vdasyminen.”

“Nyt edelleen voimakasta lihasvasyvyyttd, uupumusta herkésti suurem-
masta rasituksesta, kuvaa myos kognitiivisia ongelmia. Nyt statuksessa ei p&a-
se kyykystd ylos ja yksijalkahyppely onnistuu vain pari kertaa epavarmasti, ai-
emmin kertoo kdyneensd aktiivisesti kuntosalilla ja tehnyt esim. toistuvia jal-
kakyykkyja ongelmitta.”

Ortostaattinen intoleranssi

Seisominen, erityisesti paikallaan ollessa oli minulle sairauden ensimmaéiset
kuukaudet hyvin kuormittavaa. Sykkeeni nousi hetken seisomisen jilkeen le-
posykkeestd (~80 iskua/min) valille 110-150 iskua/min. Kotiaskareiden teke-
minen paikallaan seisten vaati pinnistelyd ja kestin sitd n. 15 minuuttia kerral-
laan.

Ortint (paivia)

14
12

10

Kuva 4: Y-akselilla pdivien lukumaéra, joina olen vastannut “KYLLA” kysy-
mykseen OrtInt Kylla (1)/Ei (0) “Olenko joutunut jattdmé&an arkiaskareen kes-
ken, koska olen tuntenut pakottavaa tarvetta seistessd menna makuulle tai is-
tualleni?”. X-akselilla kuukausi.
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Muut oireet

Alkoholi-intoleranssi. En saa alkoholin juomisesta endd minkdanlaista nau-
tintoa ja koen, ettd krapula alkaa nopeasti yhdenkin alkoholiannoksen nautti-
misen jélkeen.

Hikoilun viheneminen. Olen hikoillut runsaasti koko ikéni sairastumisee-
ni asti. Kainaloni ja selka olivat usein mérkid kevyen kdvelynkin jalkeen ja kuu-
malla ilmalla hikoilin aina. Sairastuttuani aistein havaittava hikoiluni loppui
kokonaan kuukausiksi ja on palautunut vain osittain.

Nukahtaminen uudessa asennossa. Olin tottunut kyljelld nukkuja ennen
sairastumistani, mutta sairastuttuani rauhoitun uneen vain vatsallani.

Paleleminen. Sairauden ensimmadiset kuukaudet palelin jatkuvasti ja toi-
saalta siedin huonosti kuumaa. Saunominen nosti sykkeeni nopeasti yli 140/min
ja aiheutti huimausta ja heikotusta.

Hoitokokemukseni

Minua on hoidettu ilman ylh&&lta pdin annettua ohjeistusta uuden hoitosuo-
situksen mukaisesti. Diagnoosini vahvistettiin noin puoli vuotta ensimmaiisen
tyoterveyslaakarikayntini jalkeen. Diagnoosia edelsivat kattavat poissulkutut-
kimukset erikoissairaanhoidossa ja toimintakyvyn kartoitus ja tiivis seuran-
ta. Diagnoosi tehtiin oireiden ja poissulkututkimuksen perusteella IOM-, ICC-
ja Fukuda-kriteereihin nojautuen ICD-koodille G93.3 (virusinfektion jalkeinen
vdsymysoireyhtyma).

Avainasemassa oli yhteistyo ladkarin ja itseni vélilld. Kolme julkisen sekto-
rin erikoislddkarid (psykiatri, neurofysiologi, neurologi) antoi suullisesti diag-
noosiepdilyn minulle ja lisdksi huomasin itse tietoa hakemalla, ettd kokemani
reaktiivinen lihasheikkous viittaa vahvasti krooniseen vasymysoireyhtyméaan
(ME/CEFS). Tyoterveysladkarini ei tuntenut aihepiirid, mutta teki tarkkoja ha-
vaintoja ja tutustui ldhettdmiini materiaaleihin sairaudesta, johon minulla oli
ollut aikaa perehtyd ensimmadisten sairaskuukausieni aikana.

Tyoterveyslddkdrini B-lausunnot olivat hyvin korkeatasoisia. Kela myonsi
minulle tutkimusten ollessa kesken 10 kuukauden ajan sairauspédivarahaa pel-
kalla G93.3-diagnoosilla.

Tyoterveysladkarini madraamat oireenmukainen ldékitys uniongelmiin (te-
matsepaami) ja kokeellinen laakitys (naltreksoni 3 mg) itse sairauteen toteutet-
tiin yhteisymmarryksessa ja pidin huolellisesti kirjaa voinnistani.

Jadtyani tyottomaéksi hoitoni jatkui lahiterveysasemallani. Valitsin ladkarini
etsimélld hakukoneella terveysasemani ladkarien nimilld positiivista asiakas-
palautetta. Oma lddkéarini on jatkanut kokeellista hoitoani ja toteutti kanssani
huolellisen seurannan lisdksi plasebo-kontrolloidun jakson, jolla pystyimme
varmistamaan lddkityksen tarpeellisuuden.

Kaikkiin hoitotarpeisiini on pystytty vastaamaan alun tutkimusten jilkeen
tyodterveyshuollossa ja perusterveydenhuollossa ja kdaytan ladkarikdynteihin ai-
kaa vuodessa 1-2 tapaamista vastaanotoilla.

Kokeellinen ladkitys moninkertaistaa suorituskykyni selviytya toimistotyon
kaltaisista tehtdvistd ja voi mahdollistaa palaamiseni tydeldamddn tulevaisuu-
dessa. Ilman naltreksoni-lddkitystd olen tdysin tyokyvyton, mutta ladkittynd
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olen osatyokykyinen ja jos olisin toiminut ennen sairastumistani asiantuntija-
tehtédvissd, olisin uskoakseni voinut jo palata osa-aikaisesti tyoeldmaan.

Naltreksoni

Paatin nopeasti sen jalkeen kun selvisi, ettd sairastan kroonista vasymysoireyh-
tymdd (ME/CFS), etten kayttdisi lddkehoitoja.

Olin lukenut potilaiden kokemuksia lddkehoidoista laidasta laitaan ja vai-
kutelmani oli, ettd kaikesta mahdollisesta koetaan olevan apua ja kaikkea mah-
dollista liitetddn sairaudesta parantumiseen. Olin kiitollinen, ettd muut olivat
hoitaneet kokeilemisen puolestani ja pééttelin, ettd minun on parempi kayttaa
rahani johonkin muuhun. Sairaus usein aaltoilee itsekseen ja spontaania para-
nemista tapahtuu.

Yksi lddkeaine kiinnitti silti huomioni. Naltreksonista oli enemmaén ja voi-
makkaampaa positiivista palautetta kuin muista lddkkeista. Se oli myos halpa
ladke ja kdytetylld annostuksella (1,5-4,5 mg) melko harmiton sivuvaikutuksil-
taan.

Vein tyoterveyslddkérilleni netistd kaivamiani tietoja ladkkeestd ja pyysin
héntd aloittamaan lddkekokeilun. Sovimme tekevdmme seurannan ja jos laak-
keestd ei olisi apua, lopettaisimme sen kédyton.

Ensimmaéinen kokeilu jai kahden viikon mittaiseksi uniongelmien takia.
Seuraava kokeilu sujui paremmin ajettuani ladkityksen hitaasti ylos.

Kahden kuukauden jakson jdlkeen (06/2017-07/2017) vaimoni sanoi, ettd
olen muuttunut tdysin. En ollut kuuteen kuukauteen pystynyt keskustelemaan
ryhmaéssa keskittymis- ja muistivaikeuksien takia 10-30 minuuttia pidempéan,
mutta nyt pystyin puhumaan pari tuntia ravintolassa ja seuraamaan keskuste-
lua.

Kolmen lddkkeettoman kuukauden jalkeen (08/2017-10/2017) vaimoni sa-
noi, ettd hianestd tuntuu kuin asuisi dementikon kanssa.

Itse en kokenut muutoksia niin dramaattisina ja suhtauduin epéilevésti
ladkkeen toimivuuteen. Jatkoin lddkkeen kdyttod tauottamalla valilla. Pitkal-
14 aikavalilla ndyttda ilmeiseltd, ettd ladkkeelld on voimakas vaikutus suoritys-
kykyyni.

Vaikeat kognitiiviset ongelmat ovat harventuneet ja ldhes kadonneet lddk-
keen kayton aloittamisen jdlkeen ja lddkettd tauottaessa nakyy selvid piikkejd
ongelmien esiintymistiheydessa.

Viimeinen tauotus-aloitus-jakso on plasebokontrolloitu. Terveyskeskuslaa-
kédrini maarasi minulle pyynnosténi plasebot. Tama oli helppoa, koska Yliopis-
ton apteekki préassdd 1,5 mg naltreksonitabletit itse ja plasebot ovat hyllytava-
raa.

Vaimoni teippasi ilmastointiteipilld purkkien etiketit piiloon ja arpoi ko-
likolla kumpiin purkkeihin kirjoittaa A ja kumpiin B. Mind arvoin kolikolla
kumpia rupean syoméaan ensiksi. Testijakso kesti 100 pv + 100 pv ja kumpi-
kaan meistd ei tiennyt mitd syon.

Tableteissa ei ole peittivad suojakalvoa. Ajattelin, ettd voisin aistia table-
teissa jotain eroa, joten nielin ne runsaan veden kanssa niihin katsomatta. Pari
kertaa néin tabletit vilaukselta purkista oton yhteydessa ja aprikoin ovatko ne
eri vérisia tai eri kokoisia.

Testijakson padtyttyd vertasin A- ja B-sarjan tablettia rinnakkain. Tablettien
lapimitta on sama, mutta paksuudessa on rinnakkain havaittava ero.
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mmm Cogimp === Naltreksoni (kumulatiivinen)

Kuva 5: Y-akselilla sininen viiva on “KYLLA”-vastaus kysymykseen Coglmp
Kylla (1)/Ei (0) “Onko minulla ollut huomattavia kognitiivisia vaikeuksia, jou-
tuen niiden takia keskeyttdmddn esimerkiksi sanomalehden lukemisen, kes-
kustelun tai jonkin muun normaalin arkiaskareen?”. Y-akselin oikeassa laidas-
sa kertyneet naltreksoni-annokset (oranssi viiva). X-akselilla pdivan jdrjestys-
numero.

Laakkeen vaikutus alkaa huomattavalla viiveelld. En huomaa valittomia
vaikutuksia lopettaessa tai aloittaessa. Vaikeuksiin liittyvat merkinnit kirjan-
pidossani rupeavat ladkityksen loputtua kasvamaan ja tihentymé&an seuran-
nassa 4-6 viikon viiveelld. Ladkityksen alettua ensimmadiset positiiviset merkit
ovat seurannassa nahtdvissa 2—4 viikon kohdalla.

Plasebo-kontrolloitu jakso oli pisin jaksoni ilman naltreksonia koko seuran-
tani aikana. Koettu haitta kasvoi hiljalleen ja oli vaikeusasteeltaan koejakson
lopussa saman tasoista kuin sairauteni alkutaipaleella.

Fyysiseen suorituskykyyn en koe naltreksonilla olevan vaikutusta. Fyysi-
nen suorituskykyni parani aloitettuani naltreksoni-ladkityksen, mutta vahen-
sin samaan aikaan liikkumista radikaalisti kdyttden apuvélinettd, ja toisaalta
ladkettd tauottaessa ei ndy vaikutuksia keskiméddréiseen kdvelynopeuteen.

Naltreksoni-ladkityksen kanssa pystyn tekemaan toimistotyon kaltaista tyos-
kentelyd 2—4 tuntia pdivéssd. Jos piddn naltreksonista taukoa muutaman kuu-
kauden laskee tehokas suoritusaika noin tuntiin pdivéassa.

Naltreksoni ja aktiivisuuden rytmitys ovat olleet seurantani perusteella olen-
naisimmat osat kuntoutumisessani. Minulla on kédytdssd myods muutama muu
hoito ja menetelma.

Muut hoidot ja menetelmit

Lisdeksamfetamiini (Elvanse). Hoitoindikaatio itselleni ADD. Kéytdn aina au-
tolla ajaessa. Muu kdytto kunnon mukaan vaihdellen. Useamman kuin yhden
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Nopeus vs naltreksoni (kumulatiivinen)
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Kuva 6: Y-akselilla vasemmassa laidassa keskimddrdinen kdvelynopeus
(km/h), oikeassa laidassa kertyneet naltreksoni-annokset (oranssi viiva). X-
akselilla kuukausi.

pdivan yhtdjaksoinen kéytto aiheuttaa usein suorituskyvyn heikentymista. Ol-
lut hyodyllinen my6s ME/CFS-oireisiin, koska ladkkeen kaytto vahentaa yksit-
tdiselld kayttokerralla ennustettavasti kognitiivisia vaikeuksia joidenkin tun-
tien ajaksi. Tastd on hyotya jos jokin asia on valttiméatontd hoitaa tiettynad ajan-
kohtana. Sairastumiseni jalkeen olen joutunut kdyttdmaan lisdeksamfetamii-
nin kanssa beetasalpaajaa.

Tematsepaami (Tenox). Suuri psyykkinen vaikutus, koska tieddn voivani
varmasti nukahtaa ladkittynd, en stressaa nukahtamisesta. Kdytan 1-2 viikon
vélein nukahtamiseen. Nukahtamisvaikeuksien koen liittyvén ylivireyteen, jo-
ka seuraa kuormittumista.

Meditointi. Opettelin taidon 2000-luvun loppupuolella ennen sairastumis-
tani. Hyodyllistd rauhoittumisessa ja nukahtamisessa, johon kédytédn sitd aina
ensisijaisena keinona ennen ladkkeisiin tukeutumista.
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