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kirjallisuuskatsaus toimintaterapian mahdollisuuksista toiminnallisten hairididen hoidossa.
Katsauksen ja sen pohjalta laaditun esityksen tavoitteena oli tuottaa tyoryhmalle yhteen-
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ja Cochrane Library). Tiedonhaun saanto oli valikoinnin jalkeen noin 360 tieteellista julkai-
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Abstract

The working group on functional somatic syndromes (HUS) was appointed to prepare a na-
tional centre for the treatment of functional somatic syndromes. As per the working
group’s assignment, a literature review was conducted on the role of occupational therapy
in the rehabilitation of patients with functional somatic syndromes. The aim of the review
was to provide the working group with updated information on evidence-based, non-phar-
macological interventions for functional somatic syndromes. In addition to the written re-
view, a seminar was also organized for the working group.

The review was conducted using the scoping method. During the initial phase of identifying
the research question, the search terms were determined. These search terms were then
used to search three databases (PubMed, Cinahl and Cochrane Library). After a selection
process, approximately 360 publications were included in the study.

The literature search revealed several effective, non-pharmacological interventions for
functional somatic syndromes: optimizing activity levels with a graded addition of activity,
energy conservation techniques, exercise, cognitive behavioural therapy, acceptance-com-
mitment therapy, psychoeducation, lifestyle management, biofeedback on heart rate vari-
ability, stress management and body-mind training. The quality of evidence was low to
moderate.

Functional somatic syndromes are chronic diseases, for which no curative treatment exists.
However, it is possible to create a safe and effective rehabilitation protocol based on non-
pharmacological interventions. Based on the literature, three recommendations were
made to improve the level of care in Finland: 1) Developing patient care utilizing the
Chronic Care Model, including case management for patients. 2) Training of health care
staff. 3) Compiling national recommendations for the treatment of functional somatic syn-
dromes.
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1 Johdanto

Opinndytetyd toteutettiin tilaustyona Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
(HUS) Toiminnalliset hairiot -tyoryhmalle. Tydoryhma on asetettu valmistelemaan kan-
sallista toiminnallisten hairididen osaamiskeskusta (keskuksen lopullinen nimi ei ole
kirjoitushetkella tiedossa). Opinndytetyon tavoitteena oli koota ja esitella tyoryhmalle
tietopaketti toimintaterapian mahdollisuuksista toiminnallisten hairididen hoidossa.
Vaikka opinndytetyossa ei tuotettu alkuperdistutkimuksella uutta tietoa aiheesta, tar-
joaa katsaus tdydentavan nakokulman toiminnallisten hairididen luokitteluun, arvioin-

tiin ja kuntoutukseen.

Kaéytannon toteutus tapahtui syksylla 2018 tiedonhakuna ja sen pohjalta laadittuna

kirjallisuuskatsauksena ja koulutustilaisuutena tyoryhmalle.

Tassa katsauksessa kuvaillaan ensin tiedonhaussa kdytetyt menetelmat ja saanto. Ta-
man jalkeen esitelldan toiminnalliset hairiot ja muutama hypoteesi, miksi toiminnalli-
set hairiot ovat vaikea aihe terveydenhuollossa. Seuraavaksi esitelldan lyhyesti toimin-
taterapia alana ja perustellaan toimintaterapian soveltuvuus toiminnallisten hairioi-
den hoitomuotona. Taman jalkeen kdydaan lapi toiminnallisten hairididen arviointi-
menetelmid, mahdollista etiopatogeneesia ja esitelldan yleisimmin kaytettyja 1adk-
keettomia hoitomuotoja. Lopuksi kasitelldan toimintaterapeuttisia interventiomah-
dollisuuksia ja kirjoittajan omia suosituksia toiminnallisten hairididen hoitoprosessin

kehittamiseksi.

Luettavuuden parantamiseksi katsauksessa on integroitu kirjallisuuskatsaus ja pohdin-

taosuus.



2 Scoping -menetelma

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin scoping -menetelmaa kayttaen. Scoping -menetelmalla
ei pyrita loytamaan kaikkea aiheesta julkaistua tietoa, vaan hahmottamaan tieteellisen
keskustelun trendeja aiheeseen liittyen. Scoping -menetelman lopputuloksena ei ole
vain yksi johtopaatelma, kuten systemaattisissa ja meta-analyyseissa. Scoping -mene-
telma soveltuu hyvin monitahoisten aiheiden kartoittamiseen ja useiden erilaisten tut-
kimuslinjojen esittelyyn silloinkin, kun ndma eivat ole kesken&dan yhteismitallisia. (Da-

vis, Drey & Gould, 2009; Pham ym., 2014)
Scoping -menetelmd voidaan jakaa kuuteen eri vaiheeseen:

Tutkimuskysymyksen jasentdminen

Relevanttien julkaisujen etsiminen (tiedonhaku)
Julkaisujen valikoiminen

Tutkimustiedon kasittely

Tiedon jasentdminen ja katsauksen kirjoittaminen
Konsultaatio

ouhkwnpeE

(Arksey & O'Malley, 2005; Levac, Colquhoun & O’Brian, 2010)

Seuraavaksi kuvataan, miten kukin edelld mainituista kuudesta vaiheesta toteutettiin

tassa tutkimuksessa.

2.1 Tutkimuskysymyksen jasentaminen

Tutkimuskysymys tarkentui tilaajan kanssa kaydyssa aloituskeskustelussa, jossa kavi
ilmi, ettd HUS:n Toiminnalliset hdiriot -tyoryhmassa ei ole toimintaterapeuttia. Toimin-
taterapian katsottiin kuitenkin olevan tarkea osa toiminnallisten héirididen hoitoa ja
tyoryhman hyotyvan aiheesta tehdysta kirjallisuuskatsauksesta. Katsaus paatettiin to-
teuttaa kysymyksenasettelulla: “Mita tietoa kirjallisuudesta l0ytyy toimintaterapiasta

toiminnallisten hairididen hoidossa?”

Tutkimuskysymys jatettiin tarkoituksella melko valjdksi. Tarkoituksena oli paitsi etsia
ndyttoa toimintaterapeuttisten interventioiden tehosta toiminnallisten hairididen hoi-
dossa, myos tuottaa ideoita, mitd toimintaterapia voisi kdytdannossa olla tulevassa

osaamiskeskuksessa. Tassa katsauksessa ei siis haettu vastausta mihinkddn yhteen



tiettyyn kysymykseen, vaan pyrittiin kartoittamaan laajemmin toimintaterapian mah-

dollista roolia toiminnallisten hairididen hoidossa.

2.2 Tiedonhaku

Tiedonhaku toteutettiin kolmessa vaiheessa. Alustavassa tiedonhaussa perehdyttiin
alan terminologiaan ja aihepiiriin yleisesti, jotta voitiin luoda strategia tiedonhaun toi-
selle vaiheelle eli jarjestelmalliselle tiedonhaulle. Kolmas vaihe oli tdydentéva tiedon-
haku, jossa etsittiin kasin oleellisia julkaisuja mm. jo |6ytyneiden julkaisujen viittausten

perusteella.

Alustava tiedonhaku toteutettiin yhdistelemalld hakuja ResearchGate -sivustolla,
Google Scholar -hakukoneessa sekd Finna, PubMed ja Cinahl -tietokannoissa. Termi-
nologia toiminnallisia hairioita kdsittelevissa julkaisuissa oli vaihtelevaa. Eniten kdyte-
tyt nimikkeet toiminnallisille hairidille olivat Functional Somatic Syndrome (FSS), Me-
dically Unexplained Symptoms (MUS), Medically Unexplained Physical Symptoms
(MUPS), Somatoform Disorders ja Bodily Distress Syndrome (BDS). Valtaosa artikke-
leista kasitteli kuitenkin yksittaisia oireyhtymia, joista tiedonhaun seuraavaan vaihee-
seen valikoitiin Inflammatory Bowel Syndrome (IBS), fibromyalgia ja Chronic Fatigue
Syndrome (CFS). Jo alustavan tiedonhaun aikana ilmeni stressijarjestelman keskeinen
rooli toiminnallisten hairididen synnyssa ja hoidossa. Nain ollen tiedonhaun seuraa-
vassa vaiheessa paatettiin hakea tietoa stressijarjestelmaan liittyen sykevilivaihte-
lusta, autonomisen hermoston saatelysta, mindfulness -harjoitteista ja biofeedback -

menetelmistd toimintaterapeuttisten interventioiden lisaksi.

Tiedonhaun toinen vaihe toteutettiin PubMed ja Cinahl -tietokannoissa. Haussa kay-

tettiin seuraavia hakutermeja:

1. ("functional somatic symptoms” OR "“functional disorder” OR “somatoform disorder”
OR ”somatoform syndrome” OR “somatoform symptoms” OR "medically unexplained
symptoms”)

(“heart rate variability” OR “autonomic dysfunction” OR “autonomic dysregulation”
OR “dysautonomia”)

N

3. (“fibromyalgia” OR “irritable bowel syndrome” OR “chronic fatigue syndrome”)
4. biofeedback

5. “occupational therapy”

6. mindfulness



Hakutermeja yhdisteltiin seuraavilla tavoilla: PubMed -tietokannassa haku toteutettiin
termeilld: 1+2, 1+4, 1+5, 1+6, 2+3, 2+4 ja 3+5. Lisdksi haku toteutettiin termeilld 145 ja
3+5 Cinahl -tietokannassa, jossa on PubMed -tietokantaa laajempi valikoima

toimintaterapia-aiheisia julkaisuja.

Haku 2+3 rajattiin vuosiin 2008-2018, muuten huomioitiin kaikki relevantit tulokset
julkaisuvuodesta riippumatta. Hakutuloksista rajattiin pois lapsia ja nuoria,
ldakehoitoa tai yksinomaan ldakareiden toteutettavissa olevaa hoitoa, unta,
genetiikkaa ja vaihtoehtoisia hoitomuotoja (homeopatia, yrttihoidot tms.) kdsittelevat
tulokset. Tavoitteena oli 10ytdaa erityisesti toimintaterapian kannalta relevantit

julkaisut.

Edelld kuvatun PubMed ja Cinahl -tietokannoissa toteutetun haun lisdksi Cochrane
Library -tietokannassa tehtiin haut termeilla “fibromyalgia”, “irritable bowel

syndrome” ja “chronic fatigue syndrome”.

Tiedonhaun kahdessa ensimmaisessd vaiheessa loydettyjen julkaisujen lukemisen
jalkeen tiedonhakua tdydennettiin vield kolmannella vaiheella. Jo |6ytyneiden
julkaisujen ldhdeviitteissa oli useita relevantteja lahteita, jotka eivat olleet tulleet esille
systemaattisessa tiedonhaussa. Nama taydentadvat tdasmahaut toteutettiin

tapauskohtaisesti, padsaantoisesti Google Scholar -hakukoneella.

2.3 Julkaisujen valikoiminen

Julkaisujen valikoimista tapahtui tiedonhaun toisessa vaiheessa. Hakulauseet pyrittiin
luomaan siten, ettad hakutuloksissa olisi mahdollisimman vahan eparelevantteja julkai-
suja. Kuten edelld mainittiin, pois rajattiin lapsia ja nuoria, lddkehoitoa tai yksinomaan
ldakareiden toteutettavissa olevaa hoitoa, unta, genetiikkaa ja vaihtoehtoisia

hoitomuotoja (homeopatia, yrttihoidot tms.) kdsittelevat tulokset.

Osasta aiheista oli julkaistu hyvin paljon samankaltaisia tutkimustuloksia. Jos samasta
aiheesta oli l10ytynyt laadukas katsausartikkeli, rajattiin pois ne alkuperaistutkimukset,
jotka oli julkaistu ennen katsausartikkelia (katsausartikkelin tulkittiin kattavan

aiemmat alkuperaisjulkaisut).
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Erityisen huonolaatuiset tai epaselvat julkaisut rajattiin myos pois seka vanhat (ennen
vuotta 2000) julkaisut, jos samasta aiheesta oli |6ytynyt uudempi, laadukkaampi jul-

kaisu.

2.4 Tutkimustiedon kasittely ja katsauksen kirjoittaminen

Tiedonhaun ja valikoinnin jalkeen saantona oli noin 360 julkaisua. Naista 168 oli saa-
tavissa koko teksti, lopuista vain yhteenveto. Tutkimustiedon kasittely piti sisallaan
kaikkien ndiden yhteenvetojen ja julkaisujen lukemisen muistiinpanoja tehden. Késit-
telyvaiheessa kustakin julkaisusta merkittiin ylos tutkimuskysymys, paaloydokset ja

julkaisun tyyppi (kts. Taulukko 1.).

Tutkimustiedon lapikdaymisen jalkeen muistiinpanojen avulla hahmoteltiin tarkeimmat
teemat ja niiden suhde toisiinsa. Teemojen jasentdmisen jalkeen laadittiin katsauksen

rakenne eli kdytannossa sisallysluettelo.

Sisallysluettelon laatimisen jalkeen jokainen julkaisu kaytiin vield kerran lapi ja sen kes-
keinen sisalto sijoitettiin sopivaan kohtaan katsauksen runkoa. Tasséa vaiheessa osa jul-
kaisuista jai pois katsauksen ldhteista. Erityisesti paljon tutkituissa teemoissa ei ollut
tarkoituksenmukaista viitata jokaiseen yksittdiseen julkaisuun, vaan esimerkiksi vain

aiheesta tehtyyn Cochrane -katsaukseen.

Kun sisallysluettelo oli laadittu ja viitteet ja |6ydokset sijoitettu sopivien otsikoiden
alle, toteutettiin varsinainen kirjoittaminen. Kirjoittamisen aikana suurin osa julkai-

suista tarkistettiin viela kerran, jotta tekstiin ei tulisi virheita tai epatarkkuuksia.

2.5 Konsultaatiot

Tutkimuskysymysta jasennettdessa konsultoitiin useamman kerran toimintaterapeutti
Leena Mutilaa (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri), joka tyoskentelee toiminnallisista hai-
ridista karsivien potilaiden kanssa. Mutila tarkensi, minkalaisesta ja milla tavalla esite-

tysta tiedosta olisi suurin kdytannon hyoty hoidon kehittdmisessa.

Tiedonhaku- ja kirjoitusprosessissa konsultoitiin useita asiantuntijoita. Tiedonhakuvai-
heen loppupuolella konsultoitiin professori Renée R. Tayloria (The University of lllinois

at Chicago). Professori Taylor on julkaissut useita artikkeleita toimintaterapeuttisesta



ldhestymistavasta kroonisen vdasymysoireyhtyméan kuntoutuksessa. Professori Taylor
kavi lapi tiedonhaun tuloksena syntyneen viiteluettelon ja totesi sen olevan riittavan

kattava ja ettei mitdan oleellista puuttunut.

Katsauksen kirjoittamisen alkuvaiheessa konsultoitiin kroonisen vasymysoireyhtyman
kokemusasiantuntijaa. Osa toiminnallisten hairididen hoidon haasteista liittyy potilas-
ldakarisuhteeseen ja ristiriitoihin sairauskasityksissa. Kokemusasiantuntijan kanssa
kdaydyn keskustelun tarkoitus oli varmistaa, etta katsauksessa tehddan oikeutta poti-

laan nakdkulmalle hoidon ongelmia kuvattaessa.

2.6 Saanto

Edelld kuvatun tiedonhaun saanto oli yhteensd noin 360 tieteellistd julkaisua.
Merkittava osa julkaisuista ei ollut alkuperdistutkimuksia tai systemaattisia analyyseja
alkuperaistutkimuksista. Toiminnalliset hairiot on aihe, josta on julkaistu paljon
pohdiskelevia kirjoituksia terveydenhuollon jarjestelmien kehittamisen nakdkulmasta.
Huomattava oli myods sellaisten laadullisten tutkimusten osuus, joissa selvitettiin
potilas-ladkdrisuhteen haasteita, terveydenhuoltohenkilokunnan asenteita ja
potilaiden kokemuksia toiminnallisten hairididen hoidon kontekstissa. Kirjallisuudesta

piirtyi esiin kuva psyko-sosiaalisesti jannitteisesta kentdsta.

Toiminnallisten hairididen |dakkeetomien hoitojen alkuperdistutkimuksissa ja
systemaattisissa katsauksissa oli paljon toistoa samojen interventiomenetelmien
ymparillda. Esimerkiksi kognitiivisen kayttdytymisterapian ja liikunnan tehoa
toiminnallisten hairididen hoidossa on tutkittu viimeisen kahdenkymmenen vuoden
ajan aktiivisesti. Edes em. aiheista tehdyt Cochrane -katsaukset eivat vaikuta hillineen

tutkimusaktiivisuutta.

Kiinnostus stressijarjestelman rooliin toiminnallisten hairididen etiopatogeneesissa ja
potentiaalisena interventiokohteena nousi myos selkedsti esiin jo tiedonhaun

ensimmaisessa vaiheessa.

Taman kirjallisuuskatsauksen painopiste on toimintaterapiassa. Tavoitteena oli etsid ja
koota nayttoon perustuvaa tietoa toimintaterapeuttisten interventioiden tehosta
toiminnallisten hairididen hoidossa. Saanto toimintaterapiaa kdsittelevien

artikkeleiden suhteen oli kuitenkin pettymys. Satunnaistettuja, kontrolloituja
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tutkimuksia (RCT) toimintaterapiainterventioiden tehosta ei l0ytynyt yhtdkaan.
Kirjallisuudessa kuvattiin nelja erilaista toimintaterapeuttien toteuttamaa ohjelmaa,
joista kaksi oli suunnattu kroonisen vasymysoireyhtyman kuntoutukseen (Cox, 1999;
Cox & Hume, 2000; Cox, 2002; McDermott ym., 2004; Taylor, Braveman & Hammel,
2004) ja yksi kroonisen kivun hoitoon fibromyalgiapotilaat huomioiden (Simon & Col-
lins, 2017). Taman lisdksi |6ytyi yksittdinen potilaskertomus kroonisesta
vasymysoireyhtymadsta toipumisesta toimintaterapian menetelmin (Burley, Cox & Fin-

dley, 2007).

Poole ja Siegel (2017) tekivat systemaattisen kirjallisuuskatsauksen toimintaterapian
kaytosta fibromyalgian hoidossa. Osa menetelmistd oli tehokkaita oireiden
lievittamisessd, = mutta  kirjoittajat  totesivat, ettd vyksikdan kaytetyistd
interventiomenetelmistd ei ollut varsinaista toimintaterapiaa eli toimintakyvyn
parantamista toiminnallisin menetelmin. Toimintaterapeutit olivat kayttaneet
kognitiivista kayttaytymisterapiaa, rentoutusta, lilkuntaa ja

stressinhallintamenetelmia. (Poole & Siegel, 2017)

Iso osa toimintaterapiaa kasittelevista artikkeleista pohti joko toimintaterapeuttien
nykyista roolia toiminnallisten hairididen hoidossa (Dos Anjos & Cassapian, 2011;
Moore, 2000; Poole & Siegel, 2017; Sim & Adams, 2003) tai toimintaterapeuttien
mahdollisia rooleja tulevaisuudessa (Hughes, 2009; Leland, Fogelberg, Halle & Mroz,
2017; Rubal & lwanenko, 2004; Siegel, Jones & Poole, 2018; Taylor & Kielhofner, 2003;
Taylor ym., 2003).

Toimintaterapeuttista perustutkimusta on myds tehty, paaasiassa kroonisen
vasymysoireyhtyman ja fibromyalgian vaikutuksista toimintakykyyn, osallistumiseen ja
ajankayttoon (Liedberg, Hesselstrand & Henriksson, 2004; Lindberg & Iwarsson, 2002;
Pemberton & Cox, 2014; Pemberton & Cox, 2014; Pérez-de-Heredia-Torres, Huertas
Hoyas, Sanchez-Camarero, Pérez-Corrales & Fernandez de-Las-Pefias, 2016; Roche &

Taylor, 2005; Sullivan, Smith, Roddenberry, Kornblau & Oliveira, 2017).

Mainittakkoon vield, ettd toimintaterapeutit ovat usein mukana toiminnallisten
hdirididen hoidossa osana moniammatillisia tiimeja. Esimerkiksi fibromyalgian
moniammatillisen hoidon tuloksista on vastikdan julkaistu katsausartikkeli (Giusti, Cas-

telnuovo & Molinari, 2017). Valtaosassa analysoituja tiimeja oli mukana
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toimintaterapeutti, mutta toimintaterapian tehoa ei voi eritelld kokonaisuudesta.
Toimintaterapian kannalta tastd katsauksesta voidaan paédtelld ainoastaan, ettd
toimintaterapeutin mukanaolo ei ole este moniammatillisen tiimin toteuttamalle

tehokkaalle hoidolle.

Taulukko 1. Tiedonhaussa loydetyt julkaisut

Alkuperdiset Katsaukset Laadulliset Muut

Yleiset

Toim. hairiot ja BDS 28 6 3 14
Fibromyalgia 8 3 2 3
IBS 4 2 - 1
CFS 11 9 6 10
Hoitotyo 5 2 11
Toimintaterapia 1 1 2 7
Muut yleiset - - - 3
Menetelmat - 2 - 2
Arviointimenetelmat 17 2 - 7
Interventiot

Biofeedback 3 3 - -
Mindfulness 9 6 1 2
Liikunta (ml. GET) 11 9 1 1
CBTja ACT 21 10 1 3
GAT, pacing, EE 7 2 1 1
Moniammatilliset 15 2 - 1
TT toim. hairidissa 1 3 - 10
TT muissa oireissa 5 - - 2
Muut 8 8 - 2
Stressijarjestelma

Yleista 6 5 - 4
Toim. hairidissa 18 22 1 3

Kaikki tiedonhaussa l6ytyneet relevantit julkaisut on luokiteltu ylld olevaan taulukkoon (n = 365).
Mikali artikkeli kasitteli useampaa aihepiirid, on se laskettu kaikkiin ko. kohtiin. Oikeanpuoleinen
sarake “Muut” viittaa esimerkiksi suosituksiin, kannanottoihin ja oppikirjoihin. Lyhenteet: ACT
Acceptance and Commitment Therapy, BDS Bodily Dstress Syndrome, CBT Cognitive Behavior
Therapy, CFS Chronic Fatigue Syndrome, EE Energy Envelope, GAT Graded Activity Therapy, GET
Graded Exercise Therapy, IBS Irritable Bowel Syndrome, TT toimintaterapia.
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3 Toiminnalliset hairiot

3.1 Terminologiaa

Toiminnalliset hairiot kasitteena on epamadrainen. Kdytdannossa silla viitataan sellai-
seen oireistoon tai hairioon, jolle ei I6ydy elimellista selitysta. Toiminnallisiin hiridihin
luetaan esimerkiksi fibromyalgia, artyva paksusuoli, krooninen vdasymysoireyhtyma,
kemikaaliyliherkkyys, whiplash -oireilu ja leukanivelen toiminnalliset hairiot. Tahan
"diagnoosi diagnoosin puutteesta” joukkoon mahtuu todennakoisesti monen tyyppi-
sia oireyhtymia ja sairauksia, joista osalle I0ydetdan elimellinen selitys ja osalle ei.

(Henningsen, Fink, Hausteiner-Wiehle & Rief, 2011)

Vaikka potilasjarjestot usein kritisoivatkin oman oireyhtymaénsa luokittelua toiminnal-
lisiin hairidihin kuuluvaksi, on taman kasitteen kayttamiselle perusteita. Yleisladkarin
kaynneista eri arvioiden mukaan 10-30 % tulosyyna ovat oireet, jolle ei [6ydy elimel-
listd selitysta (Budtz-Lilly ym., 2015; Burton, 2003; Hansen, Rosendal, Fink & Risgr,
2012; Rask, Andersen, Bro, Fink & Rosendal, 2014; Schaefert ym., 2012). On hyva, etta
talle seka potilaan ettd laakarin ndkokulmasta haastavalle tilanteelle on joku termi,
jotta ilmiodsta voidaan ylipaataan keskustella. Lisdksi toiminnallisiin hairidihin luettavat
eri oireyhtymat esiintyvat usein samanaikaisesti samoilla ihmisilla, jolloin voi olla mie-
lekdsta kasitelld kaikkia potilaan kokemia oireita kokonaisuutena (Burton, 2003; Eli-
asenym., 2018; Fink, Per & Schrdder, 2015; Lawson, 2008; Schaefert ym., 2012; Schro-
der, Fink, Fjordback, Frostholm & Rosendal, 2010).

Kirjallisuudessa yleisimmin kaytetyt englanninkieliset termit toiminnallisiin oireisiin ja

hairidihin viitattaessa ovat:
Functional Somatic Syndrome/Symptoms (FSS):

Oireyhtym3, jota ei asianmukaisen |laaketieteellisen arvioinnin jalkeen-

kaan voida selittda milladn tunnetulla sairaudella (Dantoft ym., 2017).

Medically Unexplained Symptoms (MUS) tai
Medically Unexplained Physical Symptoms (MUPS):

Somaattiset oireet, joita ei voida selittdd milladn tunnetulla, perinteisesti

maaritellylla sairaudella (Fink, Per & Rosendal, 2008; Stone, 2011).
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Bodily Distress Syndrome (BDS):

Useita hairitsevia kehon tuntemuksia, jotka ovat jatkuneet yli kolme kuu-
kautta ja ovat vaikuttaneet toimintakykyyn, eikd muita oireita selittavia

diagnooseja ole (Budtz-Lilly ym., 2015).

3.2 Diagnosointi

Talla hetkelld toiminnallisille hairidille ei ole omaa diagnoosia, vaan oireet diagnosoi-
daan ICD-10 luokituksen mukaan. Kaytettyja koodeja ovat oireiden mukaan esimer-
kiksi R53 vasymys, G93.3. virusinfektion jalkeinen vasymys, M79.9 fibromyalgia, K58
artynyt paksusuoli ja R68.8 muu yleinen oire tai sairauden merkki. (Fink, Per & Schro-

der, 2010; Komulainen, 2011)

Uusi ICD-11 tautiluokitus tuo todenndkdisesti uuden, yhdistdvan diagnoosin toimin-
nallisille hairidille. Bodily Distress Syndrome (BDS) -diagnoosin on tarkoitus kattaa
kaikki yli kolme kuukautta jatkuneet, toimintakykya heikentdneet, muutoin selittamat-
tomat oireilut. BDS:n diagnostinen validiteetti on hyva; se kattaa 95% tapauksista,
joissa potilaalla on aiemmin todettu joku toiminnallisiin hdiriéihin luokiteltava oireyh-
tyma, kuten fibromyalgia tai krooninen vasymysoireyhtyma. Taméanhetkisten BDS-
kriteerien ulkopuolelle jadvat ne potilaat, jotka karsivat vain yhdestd selittamatto-
masta oireesta. (Budtz-Lilly ym., 2015; Budtz-Lilly ym., 2015; Fink, Per, Toft, Steen Han-
sen, @rnbgl & Olesen, 2007; Fink, Per, Rosendal, Lyngsaae Dam & Schroder, 2010; Fink
& Schroder, 2010; Gureje & Reed, 2016)

BDS diagnoosin kdyttoonotto voisi nopeuttaa etenemista hoitopolulla alkuvaiheen tut-
kimuksista varsinaiseen kuntoutusvaiheeseen ja vahentaa ”luukulta toiselle pompot-
telua”, kun potilaan oirekuvaa ei olisi jaettu useaan eri oireyhtymaén, jotka saattavat

kuulua eri erikoisalojen alaisuuteen.

Toisaalta, diagnoosin vaihtaminen johtaa tilanteeseen, jossa aiempi tieteellinen tutki-
mus ei ole suoraan sovellettavissa mahdollisesti hieman erilaiseen potilasryhmaan.
Huomioiden alan hajanaisuuden ja selkeiden hoitosuositusten ja -polkujen puuttumi-

sen, tdma tuskin muodostaisi aiempaa suurempaa ongelmaa.
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Erityisesti Yhdysvalloissa kdyddan samankaltaista pohdintaa psykiatrisen tautiluokituk-
sen suhteen siirryttdessa DSM-IV luokituksesta uudistettuun DSM-V luokitukseen.
DSM-V luokituksessa toiminnalliset hairiot todennakoisesti sijoitetaan Somatic
Symptom Disorder -nimikkeen alle. (Rosmalen, Tak & De Jonge, 2011; Voigt ym., 2012)
On kiistanalaista, miksi ja miten toiminnallisten hairididen sairastavuus jaetaan psyki-
atrisiin ja somaattisiin kokonaisuuksiin. Terveydenhuoltojarjestelmat toimivat usein
huonosti psykiatrisen ja somaattisen hoidon rajapinnalla (Schroder ym., 2010) ja eri-
tyisesti toiminnallisten hairididen hoidosta puhuttaessa psyyke-sooma jakoa tulisi valt-

taa (Lian & Robson, 2017b).

3.3 Toiminnalliset hairiot sairautena

Toiminnalliset hdiriot ovat kroonisia sairauksia, joiden prevalenssi on ldhteesta riip-
puen arvioitu 10% tasolle aikuispopulaatiosta (Joustra, Janssens, Biltmann & Rosma-
len, 2015). Diagnosoinnin vaihtelevat kdytannot vaikeuttavat prevalenssin arvioimista
huomattavasti. Yksittaisista, ladketieteellisesti selittamattomista oireista karsii valta-

osa ihmisista (Eliasen ym., 2016; Sirri, Tossani & Grandi, 2018).

Toiminnallisten oireiden ja hdirididen ennuste on pitkallad tahtdaimelld kohtalainen. Val-
taosalla (50-75%) oireet helpottavat. Toisaalta, 10-30% oireet muuttuvat ajan myota

vaikeammiksi. (Creed, Barsky & Leiknes, 2011; Creed, 2016; olde Hartman ym., 2009)

Seuraukset yksilolle ja yhteiskunnalle ovat huomattavat. Laaketieteellisesti selittama-
ton oireilu heikentad merkittavasti tyokykya ja lisda sairaspoissaolojen maaraa ja tyo-
kyvyttomyyseldakkeen ja tyottomyyden riskia. Koettu terveys ja eldmanlaatu ovat heik-
koja muuhun vdestoon verrattuna. Lisdantyneet |adkarikdaynnit ja diagnostiset tutki-
mukset jopa kaksinkertaistavat terveydenhuollon kustannukset. (Fink, Rask, Rosendal
& @rnbgl, 2016; Loengaard, Bjorner, Fink, Burr & Rugulies, 2015; Rask ym., 2015; Rask,
@rnbgl, Rosendal & Fink, 2017)

3.4 IBS, fibromyalgia ja krooninen vasymysoireyhtyma

Valtaosa tiedonhaussa |oydetyista tutkimuksista kasitteli jotain yksittaista, toiminnal-
lisiin hairidihin luettavaa oireyhtymaa. Vaikka eri oireyhtymissa on paallekkaisyyksia,

on taustatekijoitd ja interventiomalleja useimmiten tarkasteltu yhden oireyhtyman



15

ndkokulmasta. Tiedonhaun ensimmaisen vaiheen jalkeen valittiin kolme yleista toi-
minnallista oireyhtymaa, joiden kautta teemaa tarkasteltiin: Irritable Bowel Syndrome
(IBS) eli artynyt paksusuoli, fibromyalgia ja Chronic Fatigue Syndrome (CFS) eli krooni-

nen vasymysoireyhtyma.
IBS

Artyva paksusuoli diagnosoidaan, kun potilas on karsinyt toistuvista mahakivuista yli
kolmen kuukauden ajan ja ulostamisen frekvenssissa ja ulosteen laadussa on muutok-
sia (Drossman & Dumitrascu, 2006). IBS on yleinen vaiva, prevalenssin arvoidaan vaih-
televan 3-20% valilla vaestoryhmasta riippuen (Grundmann & Yoon, 2010; Mayer, La-
bus, Tillisch, Cole & Baldi, 2015). IBS:n taustatekijoitd seka yhteytta psykiatrisiin sai-
rauksiin ja stressijarjestelman hairioihin on tutkittu paljon (tasta lisda luvussa 6.). Tie-
donhaussa ei kuitenkaan 16ytynyt julkaisuja, jotka olisivat keskittyneet IBS:n vaikutuk-
siin elaméanlaatuun tai toimintakykyyn. Kirjallisuudesta syntyi vaikutelma, etta IBS ei
ole samalla tavalla kokonaisvaltainen oireyhtymd kuin esimerkiksi krooninen vasy-
mysoireyhtyma eika siihen liity vastaavaa “"hankalan potilaan” leimaa ldakarikunnan

keskuudessa.
Fibromyalgia

Fibromyalgia on krooninen pehmytosakudoksen kipuoireyhtyma, joka luetaan reuma-
tauteihin. Useassa eri kehonosassa tuntuvan pehmytosakivun lisdksi diagnostisissa
kriteereissa mainitaan vasymys, virkistdmaton uni, kognitiiviset oireet, paansarky, ala-

vatsakivut ja masennus. (Jain ym., 2003; Wolfe ym., 2010; Wolfe ym., 2011)

Fibromyalgian prevalenssi on 2-8%, painottuen vahvasti naisiin (Jones ym., 2015). Sai-
rauden seuraukset elamalle ovat kokonaisvaltaiset. Erityisesti vasymys ja kognitiiviset
oireet muuttavat ajankayttod. Fibromyalgiaa sairastavilla onkin usein vaikeuksia ylla-
pitaa itselle merkityksellisia rooleja, kuten perheenjdsenistd huolehtiminen, tyonteko

ja kodinhoito. (Liedberg ym., 2004)
Krooninen vasymysoireyhtyma

Krooninen vasymysoireyhtyma pitaa vasymyksen lisdksi sisalladn muita oireita, kuten
kipuja eri puolella kehoa (tyypillisesti paansarkya), kognitiivisia oireita, autonomisen

hermoston toiminnan hairidita sekd vyleisida hormonaalisen, hermostollisen ja
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immunologisen toiminnan oireita, kuten kuumeilua, kurkkukipua ja aisti- ja kemikaa-
liyliherkkyytta. Tyyppioire, joka erottaa kroonisen vasymysoireyhtyman fibromyalgi-
asta on rasitusintoleranssi; seka fyysinen ettd henkinen kuormitus usein pahentaa
edelld mainittuja oireita. (Carruthers ym., 2003; Fukuda, Straus & Hickie, Sharpe, Dob-
bins, Komaroff, 1994) Kroonisen vasymysoireyhtyman luokittelusta ja nimestd on
kayty paljon keskustelua. Yksi ehdotus nimeksi on Systemic Exortion Intolarance Dise-

ase (SEID) rasitusintoleranssin merkitysta korostaen (Clayton, 2015a).

Kroonisen vasymysoireyhtyman prevalenssi on eri tutkimusten mukaan 2,5-6,4% (Fu-
kuda ym., 1994; Jason ym., 1999; Reeves ym., 2007; Wessely, Chalder, Hirsch, Wallace
& Wright, 1997). Yhdysvalloissa tehdyssa kartoituksessa havaittiin oireyhtyméan olevan
selvasti yleisempi huono-osaisilla (etniset vihemmistoryhmat, naiset, kouluttamatto-
mat, aliarvostettuja toita tekevat) (Jason ym., 1999). Ennuste on huono, harvempi kuin
joka kymmenes parantuu kokonaan. Vajaalla puolella oireyhtymaa sairastavista oireet
kuitenkin merkittavasti helpottavat ajan kuluessa. (Cairns & Hotopf, 2005; Wyller,
2007)

Vaikutukset elaméanlaatuun, toimintakykyyn ja osallistumiseen ovat merkittavat. Kroo-
ninen vasymysoireyhtyma johtaa usein tyokyvyn menetykseen, sosiaalisten suhteiden
vdhentymiseen, vaikeuksiin suoriutua kotitoista ja osallistua harrastuksiin. Osa sairas-
tuneista ei pysty poistumaan kotoaan ja osa on jopa sdnkypotilaina. (Clayton, 2015;

Roche & Taylor, 2005; Taylor & Kielhofner, 2005)

Kroonisen vasymysoireyhtyman taloudelliset seuraukset ovat myods huomattavat.
Suuri osa sairastuneista ei pysty kdymaan toissd. Monissa maissa riskind on yhteiskun-
nan tukijarjestelmien valiin putoaminen, jolloin tyokyvyttomyydestaan huolimatta sai-
rastunut ei saa minkaanlaista taloudellista tukea. On arvioitu, ettd kroonisen vasy-
mysoireyhtyman aiheuttamasta taloudellisesta taakasta 90% vastaa sairastuneen lahi-

piiri (Taylor & Kielhofner, 2005).

3.5 Hoidon haasteet

Toiminnalliset hairiot ovat terveydenhuollon ndakokulmasta haaste. Sairastuneiden
elamanlaatu ja tyokyky ovat alentuneet ja oireet aiheuttavat kipua ja karsimysta. Ter-

veydenhuollolla on kuitenkin hyvin vahan apua tarjottavana sairastuneille; parantavaa
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hoitoa ei ole, ja kuntoutuksen suhteen tilanne on Suomessa vield jasentymaton. Schro-
der kollegoineen toteaakin, ettd vain pieni osa toiminnallisiin hairidihin sairastuneista
saa nayttoon perustuvaa hoitoa. Tilanteeseen on Schroderin mukaan johtanut selkei-
den hoitoprosessien puute, lddkarien tietamattomyys toiminnallisista hairidista ja po-

tilaiden karsimyksen huomiotta jattaminen. (Schroder ym., 2010)

Potilaiden ja heiddn oireidensa vahattely on terveydenhuollossa yleista (Bested & Mar-
shall, 2015; Lian & Robson, 2017a; Lind ym., 2014). Potilaat eivat ole tyytyvaisia saa-
maansa palveluun (Hansen & Lian, 2016) ja osa potilaista jaa ilman asianmukaista hoi-

toa (Bested & Marshall, 2015; Taylor, 2003).

Yhtena taustatekijana hoitosuhteen haastavuuteen on toiminnallisiin hairidihin liittyva
hdpedleima eli stigma, joka on erityisen vahva kroonisen vasymysoireyhtyman koh-
dalla. Sairauden koettu stigmatisoivuus korreloi potilaan terveydentilan ja toimintaky-
vyn kanssa (Baken, Harvey, Bimler & Ross, 2018). Stigma altistaa potilaan myods stres-
sille, terveydenhuollon henkilékunnan syrjinnalle ja sosio-ekonomiselle huono-osai-

suudelle (Link & Phelan, 2001).

Hyvén potilas-lddkarisuhteen luomista vaikeuttavat myas ristiriidat ja nakemyserot liit-
tyen oireiden taustasyihin ja erilaisiin sairauskasityksiin. Lianin mukaan potilas-1adka-
risuhteessa yhteistyon sijaan usein ilmenee vastakkainasettelua ja valtapelia. Haasta-
teltavat kayttivat sotatermejd, kuten “taistelu”, kertoessaan hoitokokemuksistaan.

(Lian & Robson, 2017)

Psyyke-sooma jaottelu, eli oireiden luokittelu joko psykiatrisiksi tai somaattisiksi, on
esimerkki toiminnallisten hdirididen hoidossa usein esille nousevasta vastakkainaset-
telusta. Toiminnallisten hairididen kanssa samanaikaisesti esiintyy usein psykiatrisia
sairauksia ja oireita, kuten masennus, ahdistuneisuus ja traumaperainen stressihairio
(Carlier ym., 2018; Creed, 2016; Hanel ym., 2009; Padhy, Mishra, Sarkar, Bang & Pa-
nigrahi, 2016; TOFT ym., 2005). Lapsuudenajan kaltoinkohtelun ja aikuisialla koetun
voimakkaan stressin tiedetdan myos altistavan toiminnallisille oireille (Fiddler, Jack-
son, Kapur, Wells & Creed, 2004; Kolacz & Porges, 2018; Van Houdenhove & Egle,
2004). Kun psykiatrisista oireista kdrsivan potilaan somaattisille oireille ei |I6ydy ldake-
tieteellista selitysta, tarjotaan usein ainoaksi hoitomuodoksi toiminnallisissa hairidissa

psykiatrista hoitoa. Potilas ei kuitenkaan koe saaneensa apua p&aasialliseen
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terveyshuoleensa. Myos potilasjdrjestot kritisoivat psykiatrisen hoidon tarjoamista toi-
minnallisiin oireisiin. (Gladwell, Pheby, Rodriguez & Poland, 2014; Holsting, Pedersen,

Rask, Frostholm & Schrdder, 2017)

Hanel kollegoineen suosittelee, ettd toiminnallisten hdirididen hoidossa mahdollinen
samanaikainen psykiatrinen hairio tulisi selvittda ja tarvittaessa hoitaa erillisenad ongel-
mana. Asianmukainen masennuksen, ahdistuneisuuden tai traumaperaisen stressihai-

rion hoito parantaa myods toiminnallisen hairion ennustetta. (Hanel ym., 2009)

My0s erilaiset kadsitykset sairauden olemuksesta karjistavat vastakkainasettelua. Sai-
rauskasityksia edustavat bioldaketieteellinen ja biopsykososiaalinen malli. 1970-luvun
lopulla Engel kritisoi bioldaketieteellistd mallia reduktionistiseksi ja riittamattéomaksi
kuvaamaan sairauden sosiaalisia, psykologisia ja kayttdaytymiseen liittyvid aspekteja
(Engel, 1977). Nyt, 40 vuotta myohemmin, biopsykososiaalinen malli on otettu laajalti
kayttoon terveydenhuollossa (Henningsen, 2015). Maailman terveysjarjesté (WHO) on
luonut biopsykososiaalisen mallin ICF-viitekehyksen, mikd on huomioitu erityisesti

kuntoutuksen alalla hoitotyon malleissa (Jarvikoski, Hirkdpaa & Salminen, 2015).

Teoksessaan “"lhmisolemuksen ongelma ja olemassaolon vaikeus” Kettunen nimittda
bioldaketieteellistd mallia ontologiseksi sairauskasitykseksi. Ontologinen kasitys kuvaa
sairauden yksilosta irrallisena entiteettind. Jos ihmisesta ei |6ydy epanormaaleja 10y-
doksia, hanelld ei ole sairautta, vaan esim. luulosairaus. "Ontologinen sairauskasitys
bioldaketieteeseen perustuvana syrjayttdaa ihmisen toiminnan ja eldmisen tarkoituk-
sellisuuden, joka ei ole ilmaistavissa laboratoriotekniikan kasittein." Kettusen teok-
sessa biopsykososiaalista mallia vastaa intentionaalinen sairauskdsitys, jonka mukaan
sairaus on osa ihmisen persoonallisuutta ja ymmarrettavissa yksilon elaméanhistorian
ja kokemusmaailman osana. "Jotta sairas voisi parantua, on myos hanen elamanhisto-
riaansa liittyvia inhimillisia ongelmia ja kokemusmaailmaa kasiteltdva. Muutoin ha-

nelld ei ehka ole varaa parantua sairaudestaan." (Kettunen, 1990)

Manun mukaan keskustelussa kroonisen vasymysoireyhtyman hoidosta kuvastuu ja-
kolinja bioladketieteellisen ja biopsykososiaalisen mallin valilld: “more than any other
issue in contemporary medicine, chronic fatigue syndrome reflects the unresolved
conflict between the mechanistic and the biopsychosocial construct of illness.” (Manu,

2000). Tieteellisissa julkaisuissa terveydenhuoltojarjestelmia ja ladkareitd usein
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kritisoidaan siitd, ettd toiminnallisista hairidistd karsivien potilaiden kohtaaminen ei
ole biopsykososiaalisen sairauskdsityksen mukaista (Wyller, 2007) ja suositellaan hoi-
don kehittamistd biopsykososiaalisen mallin kautta (Turk & Adams, 2016). Toisaalta
potilaat itse kritisoivat biopsykososiaalista mallia ja toivovat paluuta bioldiketieteelli-

seen painotukseen (Geraghty & Blease, 2018).

4 Toimintaterapia

"Toimintaterapian tavoitteena on mahdollistaa osallisuus yhteiskunnassa tukemalla
yksilon muutosta toimijana. - - Toimintaterapeutin tyona on auttaa niitd ihmisia ja ih-
misryhmia, jotka kokevat toimintakyvystdan tai ymparistosta johtuvia rajoituksia ja
osattomuutta arjessaan. Toimintaterapeutit tyoskentelevat myos yha enemman en-
naltaehkaisevissa palveluissa ja tehtavissa, joissa kehitetdan yhteiskunnan ja organi-
saatioiden palveluja toimintakykya ja osallisuutta tukeviksi.” (Suomen toimintatera-

peuttiliitto ry.)

WHO:n mukaan toimintakykya voidaan pitda kokonaisvaltaisen terveyskasityksen pe-
rustana. Hopfe kollegoineen esittda toimintakyvyn olevan keskeisessa roolissa hyvin
toimivassa, terveyshyotya tuottavassa terveydenhuoltojarjestelmassa. Toimintakyvyn
taso tulisi arvioida hoitoa suunniteltaessa, toimintakyky tulisi pitda keskiossa kuntou-
tuksessa ja hoidon tuloksellisuuden mittarina tulisi kayttaa toimintakykya. (Hopfe, Pro-

dinger, Bickenbach & Stucki, 2018)

Mahdollisuus toimintaan ja osallistumiseen voidaan ndhda myds ihmisoikeutena. It-
selle merkitykselliseen toimintaan osallistuminen on eldmisen arvoisen eldman edel-
lytys, mika taas on ihmisoikeus. Kriittinen toimintaterapia ajaa kaikkien ihmisten mah-
dollisuutta osallistua omaan elamaansa ja yhteiskunnan velvollisuutta tehda osallistu-

misesta esteetontd. (Hammell & Iwama, 2012)

Toiminnallisten hairididen ollessa kyseessd esteetdntd mahdollisuutta osallistua ei
voida turvata vain ymparistod muokkaamalla. Tarvitaan myos toimintaterapiaa yksilon

toimintakyvyn parantamiseksi.

Toiminnalliset hdiriot, kuten muutkin krooniset sairaudet, vaikuttavat usein negatiivi-

sesti ihmisen toimintakykyyn ja hdnen mahdollisuuksiinsa osallistua (Arnold ym., 2008;
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Gray & Fossey, 2003; Nijs ym., 2002; Nijs ym., 2003; Pemberton & Cox, 2014; Pember-
ton & Cox, 2014; Pérez-de-Heredia-Torres ym., 2016; Sullivan ym., 2017; Taylor ym.,
2003). Kroonisen vasymysoireyhtyman vaihtoehtoisen uuden nimikkeen (SEID) dia-
gnostisissa kriteereissd korostetaan toimintakyvyn ja osallistumisen heikentymista

(Clayton, 2015b).

4.1 Holistisuus

Toimintaterapia soveltuu erinomaisesti toiminnallisten héirididen kuntoutukseen. Le-
land kollegoineen pohtii toimintaterapeutin roolia kroonisten sairauksien moniamma-
tillisessa hoidossa. Holistisena ldhestymistapana toimintaterapia ottaa huomioon asi-
akkaan koko elamantilanteen ja on ratkaisevassa roolissa kuntoutuksessa. Varsinaisen
sairauden lisaksi toimintaterapeutti edesauttaa asiakkaan omahoidon kykyja, kuntou-
tusprosessiin sitoutumista ja kehittaa lahipiirin roolia asiakkaan omahoidon toteutta-
misessa. Toimintaterapeuttinen ldhestymistapa kuntoutukseen ei mydskaan ole riip-

puvainen diagnoosista. (Leland ym., 2017)

Toimintaterapeuttinen kuntoutus voidaankin aloittaa toiminnallisissa ha&iridiss3,
vaikka oireiden taustasyy olisi jddnyt epdselvaksi tai diagnoosia ei olisi poissulkututki-

musten keskenerdisyyden vuoksi vield voitu asettaa.

Rubal ja Iwanenko pohtivat toimintaterapian soveltuvuutta erityisesti kroonisen vasy-
mysoireyhtyman hoidossa. Koska kroonisen vasymysoireyhtyman oireet ja vaikutukset
sairastuneen elamaan ovat kokonaisvaltaisia, tulisi hoidonkin olla holistista. Fyysisten
oireiden lisdksi sairaus vaikuttaa ihmisen identiteettiin, tapoihin, tottumuksiin ja sosi-
aaliseen verkostoon. Kirjoittajat korostavat myos asiakaskeskeisen hoidon tarkeytta

kroonisessa vasymysoireyhtymassa. (Rubal & Iwanenko, 2004)

4.2 Asiakaskeskeisyys

Asiakaskeskeisyydesta kdaydaan vilkasta keskustelua ja sille on esitetty lukuisia erilaisia
maaritelmia. Kaikissa ndkemyksissa toistuvat kuitenkin tietyt elementit. Kommunikaa-
tio, kuuntelu, tiedon jakaminen ja yhteistyd muodostavat asiakaskeskeisen kohtaami-
sen perustan. Onnistuneen vuorovaikutuksen ja tiedonkulun lisaksi potilaalla on oltava

mahdollisuus tehdd paatdksia saamansa tiedon perusteella ja vaikuttaa omaan
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hoitoonsa. Kolmas kokonaisuus liittyy toivoon, potilaan voimauttamiseen ja tukemi-
seen eli positiivisen ja pystyvan olon luomiseen potilaalle. (Scholl, Zill, Harter & Dir-

maier, 2014; Sumsion & Law, 2006)

Naiden lisdksi asiakaskeskeisyys voi tarkoittaa myos terveydenhuoltojarjestelman toi-
mivuuteen liittyvia asioita, kuten hoidon saatavuutta, hoidon koordinoinnin onnistu-
mista, moniammatillisten tiimien yhteisty6ta ja sujuvia siirtymia esimerkiksi 1aakarin-

hoidon ja kuntoutuksen valilld (Scholl ym., 2014).

Berwick puolestaan madrittelee “radikaalin asiakaskeskeisyyden” potilaan koke-
mukseksi saamansa hoidon ja kohtelun lapindkyvyydesta, yksilollisyydestd, kunnioi-
tuksesta ja arvokkuudesta (Berwick, 2009). Asiakaskeskeisyyden voisikin kiteyttda to-
teamukseen, ettd potilas ei voi saada hyvaa hoitoa, ellei se tunnu hanesta hyvalta hoi-

dolta.

Asiakaskeskeisyys on hoitotydssa paitsi itseisarvo (Entwistle & Watt, 2013), myds va-
line hoitotulosten parantamiseen. Asiakaskeskeinen tyoote voimauttaa ja aktivoi ih-
mista. Pystyvyyden kokemuksen on todettu korreloivan parempiin hoitotuloksiin esi-

merkiksi fiboromyalgiassa (Dobkin ym., 2010).

Hyvén potilas-lddkarisuhteen luominen on ensiarvoisen tarkeda toiminnallisia hdirioita
hoidettaessa. Kun potilaan oireille ei I10ydy |daketieteellistd selitysta eika nain ollen sel-
keda hoitoprotokollaa, jaa ladkarikdynnista jaljelle kohdatuksi ja ymmarretyksi tulemi-
nen. Kdytannossa naissa tilanteissa ladkarit kuitenkin usein toimivat asiakaskeskeisyy-
den periaatteita vastaan, vahatellen potilaan kokemuksia, asiantuntemusta ja itse-
maaraamisoikeutta. Valtapeli korvaa mahdollisuuden yhteisymmarrykseen ja luotta-

mukseen ja potilas-ldadkarisuhde ei tarjoa potilaalle tukea. (Lian & Robson, 2017)

Kroonisen vasymysoireyhtyman hoidon kehittamiseksi Iso-Britanniassa asetettu tyo-
ryhma esitti raportissaan, ettd toimintaterapia soveltuu hyvin ko. oireyhtyman hoi-
toon. Hoitomallin tulisi perustua paitsi ndyttéon, myos potilaiden nakemykseen. Poti-
laskyselyssa erityisesti toimintaterapia -pohjainen hoito nousi esille hyvaksyttavana.

(CFS/ME Working Group, 2002)

Tama myonteinen nakemys toimintaterapiasta heijastelee todennakdisesti toiminta-

terapiaprosessiin sisddnrakennettua asiakaskeskeisyytta. Toimintaterapian lahtokohta
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on asiakkaan ainutkertaisen tilanteen ymmartaminen asiakasta kuuntelemalla. (Fisher
& Jones, 2009; Rubal & Iwanenko, 2004; Sumsion & Law, 2006; Taylor & Kielhofner,
2017)

Toimintaterapeuttien asiakaskeskeinen tyoote nakyy teorian lisdksi myos kdytan-
nossa. Terveydenhuollon henkilékunnan kielteinen suhtautuminen krooniseen vasy-
mysoireyhtymadn on useissa tutkimuksissa toistettu havainto. Muista terveydenhuol-
lon ammattikunnista poiketen toimintaterapeutit suhtautuivat krooniseen vasymysoi-

reyhtymaan joko neutraalisti tai myonteisesti. (Moore, 2000)

5 Arviointi

Arviointi on ndyttoon perustuvan kuntoutustyon keskiossa. Arviointimenetelmilla
saadaan tietoa potilaan lahtotilanteesta. Vain lahtotilanne tuntemalla voidaan hoito
raataloida vastaamaan potilaan tarpeita. Arviointia tarvitaan myos tavoitteiden aset-
telussa ja tavoitteiden saavuttamisen seurannassa. Lahtotilanteen arvioinnin lisaksi
hoidon vili- ja loppuarvioinnit ovat edellytys kuntoutuksen tuloksellisuuden todenta-

miselle. (Karhula ym., 2011)

Hopfe kollegoineen korostaa potilaiden toimintakykyyn liittyvan tiedon tarkeytta ter-
veydenhuoltojarjestelmien toiminnassa. Tieto toimintakyvyn tasosta mahdollistaa
hoidon ja tukipalvelujen optimoinnin ja tarjoaa yhteisen ldhtékohdan hoidon tavoit-
teiden harmonisoinnille moniammatillisessa ymparistossa. (Hopfe, Prodinger, Bicken-

bach & Stucki, 2018)

Arviointi on oleellista yksittdisen potilaan kuntoutuksen lisdksi tutkimusnayton tuotta-
misessa. Eurooppalainen toiminnallisten hairididen tyoryhma (EURONET-SOMA) on
julkaissut raportin, jossa esitetadn suositus tulosmuuttujista toiminnallisten hairididen
hoidon tuloksellisuutta tutkittaessa. Suosituksessa mainitaan mm. oireiden vakavuus-
aste ja vaikutus potilaan toimintakykyyn ja elamanlaatuun seka hoitotyytyvaisyys. (Rief

ym., 2017)
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5.1 Arviointi toiminnallisissa hdiridissa

Toimintakykya voidaan arvioida haastattelun, havainnoinnin ja mittaamisen keinoin.
Yksi haastattelun alalaji on itsearviointi. Toiminnallisten hairididen hoitoon liittyvassa
arvioinnissa on hyva yhdistda potilaan itsearviointia ja toimintaterapeutin toteutta-

maa havainnointia.

Hoidon suunnittelun kannalta on tarkea selvittda, missa asioissa potilaalla on toimin-
takyvyn alenemaa, jotta toimintaterapiainterventiot voidaan kohdistaa naihin elaman-
alueisiin. Esimerkiksi fibromyalgiaa sairastavilla potilailla on merkittavia puutoksia mo-
torisissa ja prosessitaidoissa, mikd vaikuttaa paivittdisten perustoimintojen suoritta-
miseen (von Blilow, Amris, la Cour, Danneskiold-Samsg@e & Ejlersen, 2015; Von Biilow,
Amris, La Cour, Danneskiold-Samsge & Waehrens, 2016). Tama tuli ilmi Assessment of
Motor and Process Skill (AMPS) -arvioinnissa, jossa toimintaterapeutti havainnoi poti-
lasta suorittamassa tiettyja standardoituja tehtavida. Kun samoja potilaita pyydettiin
tayttamaan itsearviointi fibromyalgian vaikutuksista heiddan elamanlaatuunsa ja toi-
mintakykyynsa, puutokset motorisissa ja prosessitaidoissa eivat tulleet ilmi. Potilaat
eivat siis itse olleet tietoisia taitojensa heikkenemisesta. (von Biilow, Amris, la Cour,
Danneskiold-Samsge & Ejlersen, 2015) Vastaava diskrepanssi tuli ilmi fibromyalgiaa
sairastavilla toteutetun intervention loppuarvioinnissa. Vaikka moniammatillinen, ryh-
massa toteutettu kuntoutus paransi AMPS-arvioinnilla mitattuna motorisia ja proses-

sitaitoja, potilaiden itsearvioinnissa tama parannus ei nakynyt (Amris ym., 2014).

Toisaalta, itsearvioinnin kautta potilaalla on mahdollisuus tulla kuulluksi. Itsearvioinnit
ovat myos hyva lahtokohta asiakaskeskeiseen tavoitteidenasetteluun (Sukula, Vai-
niemi & Laukkala, 2015). Parhaimmillaan itsearviointi voimauttaa potilasta ja lisdad ha-
nen ymmarrystadn omasta sairaudestaan ja oireiden hallinnasta (Malarkey ym., 2016;
Taylor & Kielhofner, 2003). Toiminnallisissa hairidissa hyvin toteutettu arviointi on
Schréderin mukaan jo osa terapeuttista interventiota (Schroder, Frostholm & Fink,

2008).
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5.1.1 ICF-luokitus

ICF on kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitusjarjes-
telma. ICF-luokittelussa kuvataan oireiden tai vamman vaikutusta yksilon eldmaan.
Kuvaus jarjestyy hierarkkisesti maaritettyihin paa- ja alaluokkiin, joilla on numerokoo-
dit. ICF-luokitus tarjoaa kuntoutuksen eri ammattiryhmille yhtenaisen kielen ja raken-
teen toimintakyvyn kuvaamiseksi potilastydssa. Osa Suomen terveydenhuolto-organi-
saatioista kayttaakin jo ICF-luokitteluun perustuvia kirjaamismenetelmia sdhkaoisissa

potilastietojarjestelmissaan. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2016)

ICF-luokitus edustaa WHO:n biopsykososiaalista ndkokulmaa. Biopsykososiaalisen
mallin mukaan toimintarajoitus ei ole sairauden aiheuttama puutos yksildssa, vaan
epasuhta yksilon toimintakyvyn ja ympariston valilla. Toimintakyvyn ja osallistumisen
mahdollisuuksien parantamiseksi on otettava sairauden oireiden lisdksi huomioon po-
tilaan eldmaéntilanne ja hdnen ymparistonsa. Tama tarkoittaa esimerkiksi asumismuo-
don, yhteiskunnan tukitoimien, ldheisten tarjoaman tuen, ammatin ja tyotilanteen

huomioimista. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2016)

ICF-luokitus ei ole varsinainen arviointimenetelmd, vaan systemaattinen kuvaus poti-
laan tilanteesta. ICF-luokituksen sisdlle on luotu ydinlistoja, joihin on poimittu tietyn
sairauden tai oireyhtyman kannalta merkityksellisimmat kohdat, jotka ainakin tulisi ku-
vata (Valkeinen & Anttila, 2014). Toiminnallisille hairidille tai siihen kuuluville oireyh-
tymille ei vield ole omia ydinlistoja. Sopivin olemassa olevista ydinlistoista on krooni-
sen, laajalle levinneen kivun ydinlista (Hieblinger, Coenen, Stucki, Winkelmann &
Cieza, 2009). Sen kaytto on alustavasti validoitu fibromyalgiaa sairastavien oireiden

kuvaamisessa (Prodinger, Salzberger, Stucki, Stamm & Cieza, 2012).

Toiminnallisiin hairidihin kuuluvien oireyhtymien diagnoosit ovat oirediagnooseja, joi-
den merkitys hoidon suunnittelun kannalta on ldhinna lddkkeellisesta tai kirurgisesta
hoidosta hyotyvien sairauksien poissulku. ICF-luokitus ei poista tarvetta asettaa poti-
laalle diagnoosia, mutta tuo lisdarvoa. Toiminnallisista hairioista karsivat potilaat ovat
usein tyytymattdmia saamaansa diagnoosiin; monet kokevat lddkarin puheen toimin-
nallisista hairioista vahattelyna ja toivovat jatkotutkimuksia |oytddkseen ladketieteel-
lisen selityksen oireilleen. ICF-luokituksen kaytto voi korjata potilaan kokemusta riitta-

mattomasta diagnostiikasta. ICF on asiakaskeskeinen; siindg kuvataan potilaan
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tosiasialliset oireet, niiden vakavuusaste ja niiden vaikutus potilaan eldamaan. ICF-
luokittelu on objektiivinen eika kuvaukseen liity minkaanlaisia tulkintoja tai olettamia.
Na&in ollen ICF-luokitus ei anna aihetta erimielisyyteen. Pelkkdan diagnoosiin verrat-
tuna ICF-luokituksen etu on sen kayttomahdollisuus muutoksen seurannassa. Teke-
malla kuvaus uudestaan voidaan arvioida potilaan voinnin kehittymista ja kuntoutuk-
sen tuloksellisuutta. ICF-kuvausta ei myodskaan ole tarve poistaa tai muuttaa potilas-
tiedoissa mahdollisten uusien |6ydosten perusteella, koska kuvaus ei ole sidottu diag-

noosiin.

5.1.2 Fibromyalgian arviointi

Fibromyalgian oireiden vakavuusasteen ja vaikutusten arviointiin on kehitetty oma it-
searviointimenetelma: Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) (Burckhardt, Clark &
Bennett, 1991). FIQ -arvioinnin viimeisin validoitu versio, Revised Fibromyalgia Impact
Questionnaire (FIQR) on ollut kdytdssa noin kymmenen vuoden ajan. Alkuperadiseen
FIQ-arviointiin on lisatty osioita liittyen mm. muistiin, aistiherkkyyteen ja tasapainoon.

(Bennett ym., 2009).

FIQ -arviointia on verrattu laajalti kdytettyyn SF-36 -kyselyyn, joka mittaa koettua ter-
veydentilaa, eldmanlaatua ja sairauden aiheuttamaa haittaa (Ware Jr, 2000). FIQ on
fibromyalgiaa sairastavien osalta sekd sensitiivisempi ettd spesifisempi mittari (As-

sumpc¢ao ym., 2010).

FIQ -arvioinnin lisdksi fibromyalgiapotilaiden oireiden ja niiden vaikutusten arviointiin
on kaytetty mm. seuraavia menetelmia: kipuun Brief Pain Inventory (BPI), uupumuk-
seen MFI-20 eli Multidimensional Fatigue Inventory, unenlaatuun Medical Outcomes
Study Sleep Scale (MQOS) ja kognitiivisiin oireisiin Multiple Ability Self-Report Question-
naire (MASQ). Potilaiden on raportoitu olevan erityisen tyytyvaisia MASQ-kyselyyn,
koska siina tulee esiin potilaiden usein kokema “fibro fog” eli “aivosumu”. Kipujen ja
vasymyksen ohella tdma on yksi hairitsevimmista oireista fibromyalgiassa. (Williams &

Arnold, 2011)

Edelld mainittujen, itsearviointiin perustuvien mittareiden lisdksi on hyva kayttaa ha-

vainnointiin perustuvaa menetelmasa, kuten AMPS-arviointia (Fisher, 2003).
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Tarkoituksenmukaisinta lienee kayttaa FIQ ja AMPS-arviointeja ja yhdistaa niihin poti-

laan oirekuvan ja toiveiden mukaan tarvittaessa tarkentava lisdarviointi.

5.1.3 Kroonisen vasymysoireyhtyman arviointi

Kroonisen viasymysoireyhtyman vaikutuksia toimintakykyyn ja osallistumiseen voidaan
arvioida Chronic Fatigue Syndrome Activities and Participation Questionnaire (CFS-
APQ) -kyselyn avulla. CFS-APQ on luotettava mittari kroonisen vasymysoireyhtyman
vakavuusastetta arvioitaessa. Vaikka arviointi ei katakaan potilaiden oireiden koko kir-
joa, on CFS-APQ kuitenkin suositeltu kaytettdvaksi seka kliinisessa tyossa etta tutki-
muksessa tulosmuuttujana. (Nijs ym., 2003; Nijs, Vaes, McGregor, Van Hoof & De Me-

irleir, 2003; Vergauwen ym., 2015)

Kroonista vasymysoireyhtymad sairastavien sopeutumisstrategioita aktiivisuustason
sdatelyssa ja jaksamisessa kartoittava kysely on nimeltddn myos APQ. Tadssa yhtey-

dessa lyhenne tarkoittaa Activity Pacing Questionnaire. (Antcliff, 2014)

Fibromyalgian yhteydessa esitellyista arviointimenetelmistd monet, kuten esimerkiksi
MFI-20, MOS ja MASQ soveltuvat hyvin myos kroonista vasymysoireyhtymaa sairasta-
vien arviointiin. Iso osa oireista on samankaltaisia ja fibromyalgia ja krooninen vasy-
mysoireyhtyma esiintyvat usein myos komorbideina. Tall6in ei liene mielekasta yrittaa

erotella, mika osa kivuista ja uupumuksesta johtuu mistakin oireyhtymasta.

5.1.4 IBS:n arviointi

Arviointimenetelmia, jotka olisi suunnattu erityisesti IBS:n oireiden ja niiden vaikutus-
ten arviointiin ei |6ytynyt. Sen sijaan tulehduksellisten suolistosairauksien (IBD), kuten
Chronin taudin, arviointiin on kehitetty useita itsearviointiin perustuvia menetelmia.
Monet toiminnallisten ja tulehduksellisten suolistosairauksien oireet ovat hyvin sa-
mankaltaisia, joten IBS-spesifin arviointimenetelmadn puutteessa kannattaa lainata
IBD-arviointeja. ICF-luokitukseen verrattuna menetelmista kattavimmat ovat Inflam-
matory Bowel Disease Quality of Life Questionnaire (IBDQOL) ja Inflammatory Bowel
Disease Questionaire (IBDQ-32). Inflammatory Bowel Disease Stress Index (IBDSI) taas
ottaa kokonaisvaltaisesti huomioon suolistosairauden vaikutukset kehonkuvaan, ih-

missuhteisiin, seksuaalisuuteen ja stressiperaisiin oireisiin. (Achleitner ym., 2012)
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5.1.5 REMAP

Resilience Resources Measure for Prediction and Management of Somatic Symptoms
(REMAP) on uusi, mielenkiintoinen itsearviointimenetelma. REMAP on kehitetty erityi-
sesti toiminnallisista oireista karsivien potilaiden kuntoutuksen tueksi. Kyselyssa on 22
kohtaa, jotka kartoittavat potilaan resilienssiin liittyvid resursseja, kuten tunnetaitoja,
ihmissuhteita, itsetuntemusta, terveyskayttaytymistd ja mielekkddn tekemisen mah-
dollisuuksia. REMAP-arvioinnista saadut tulokset korreloivat muiden, jo validoitujen
itsearviointien kanssa, jotka mittaavat mm. koettua stressid, masentuneisuutta, itse-
tuntoa ja univaikeuksia. Parhaimmillaan REMAP -itsearvioinnin tekeminen ja siitd
kayty keskustelu toimisi itseymmarrysta lisddvana interventiona. Potilas tulisi tie-
toiseksi omista vahvuuksistaan ja ymmartaisi, etta oireiden helpottaminen on osin ha-
nen omassa vallassaan esimerkiksi stressinhallintataitoja harjoittamalla. REMAP -arvi-
oinnin vaikutuksia hoidon tuloksellisuuteen ei ole viela ehditty julkaista. Menetelma
on kuitenkin yksi tyokalu, jonka avulla voidaan ottaa puheeksi stressijarjestelman rooli

toiminnallisissa oireissa. (Malarkey ym., 2016)

6 Toiminnallisten hdirioiden ladakkeeton hoito

6.1 Stressiteoria

Toiminnallisia oireita kutsutaan myos ladketieteellisesti selittdmattomiksi oireiksi.
Yhta, yleisesti hyvaksyttya selitystd toiminnallisten hairididen syntymekanismista ei
ole. Kirjallisuuskatsauksessa hahmottui esiin elimistdn stressijarjestelman epatasapai-
noon perustuvia kuvauksia toiminnallisten hairididen etiopatogeneesista. Julkaisuissa
ilmiosta kaytettiin monia nimia, esimerkiksi dysautonomia, syklinen malli, polyvagaa-
liteoria ja sustained arousal. Tassa tekstissa naihin eri malleihin viitataan kollektiivi-

sesti stressiteoria -termilla.

Toiminnallisten hairididen kehittymista voidaan tarkastella haavoittuvuus-stressi teo-
rian viitekehyksessa. Zubin ja Spring julkaisivat teorian skitsofrenian puhkeamiseen liit-
tyen vuonna 1977. Teoriaa voidaan kayttaa myos muiden sairauksien synnyn tutkimi-
sessa. Haavoittuvuus on yksilon henkilokohtainen, pysyva ominaisuus, joka kuvaa ha-

nen alttiuttaan sairastua. Yksilén haavoittuvuuden taso muodostuu perintotekijoiden,
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yksilon ominaisuuksien, kuten temperamentin, ja varhaislapsuuden kokemusten yh-
distelmastd. Stressilla tarkoitetaan tassa yhteydessa kuormittavia ymparistotekijoita,

jotka voivat laukaista sairauden. (Zubin & Spring, 1977)

Lapsena koettu kaltoinkohtelu lisdd ihmisen haavoittuvuutta ja lapsuusaikana trauma-
tisoituneiden tiedetdankin olevan yliedustettuja toiminnallisiin hairidihin sairastunei-
den keskuudessa (Heitkemper, Cain, Burr, Jun & Jarrett, 2011; Kolacz & Porges, 2018;
Mayer, Labus, Tillisch, Cole & Baldi, 2015; Van Houdenhove & Egle, 2004). Vastaavasti
aikuisialla koetut vastoinkdymiset, traumat ja stressi altistavat toiminnallisten hairioi-
den puhkeamiselle (Arroll, 2013; Beshai, Mishra, Mishra & Carleton, 2017; Scaer, 2001;

Tak, Kingma, van Ockenburg, Ormel & Rosmalen, 2015).

Stressiteorian mukaan toiminnallisten hairididen ytimessa on stressijarjestelman epa-
tarkoituksenmukainen toiminta, josta on muodostunut negatiivinen, itsedan yllapitava

kierre.

Stressijarjestelma on kehittynyt vastaamaan tarkoituksenmukaisesti akuutteihin
haasteisiin. Kroonistunut stressi on jo itsessdan hairidtila, joka pahenee omalla
painollaan. Prefrontaalikorteksi sadtelee tunteisiin ja stressivasteeseen liittyvid
aivoalueita, kuten limbisen jarjestelman ja mantelitumakkeen (amygdala) toimintaa
(Lanius ym., 2002; Patel, Spreng, Shin & Girard, 2012). Stressireaktiossa erittyvat
hormonit (kortikoliberiini (CRH) ja katekoliamiinit) inhiboivat mediaalista
prefrontaalikorteksia (Arnsten, Raskind, Taylor & Connor, 2015; Uribe-Marifio ym.,
2016). Prefrontaalikorteksin aktiivisuuden vahetessd limbinen jarjestelma ja
mantelitumake toimivat kontrollin puuttuessa yliaktiivisesti (Arnsten ym., 2015; Bing
ym., 2013; Ronzoni, del Arco, Mora & Segovia, 2016). Mantelitumakkeen korostunut
aktiivisuus johtaa kehon ylivireystilaan ja vyllapitda epatarkoituksenmukaisesti

kohonnutta stressivastetta (Patel, Spreng, Shin & Girard, 2012).

Samankaltainen negatiivinen kierre liittyy moniin toiminnallisten hairididen oireisiin.
Syklisen mallin mukaan autonomisen hermoston stressivaste lisdd aivojen
kipuherkkyytta (sentraalinen sensitaatio). Esimerkiksi fiboromyalgiaa sairastava kokee
entistd herkemmin kehon tuntemukset kipuna. Koettu kipu taas on stressori, joka
ylldpitdad ja voimistaa stressivastetta. (Kim ym., 2015; Meeus & Nijs, 2007; Van
Houdenhove & Egle, 2004; Vierck, 2012)



29

Vastaava stressijarjestelmdn aktivoitumisen ja sentraalisen sensitaation noidankeha
voi olla myos IBS:n taustalla. Suolistotuntemukset aiheuttavat stressid ja stressi

pahentaa tuntemuksia.

Autonomisen hermoston toimintaa stressioireisiin liittyen on kuvattu myos
polyvagaaliteorialla. Parasympaattiseen hermostoon kuuluva kiertajdhermo (nervus
vagus) jakautuu kahteen osaan: ventraaliseen (vatsanpuoleinen) ja dorsaaliseen
(selanpuoleinen) vagukseen. Ventraalisen vaguksen aktivaatio ylldpitdd sopivaa
vireystilaa. Dorsaalinen vagus on yhteydessa alivireystilaan ja dissosiatiivisiin oireisiin.
Termit brain fog ja fibro fog viittaavat todennakoisesti dissosiatiiviseen alivireystilaan.
Ylivireystilasta ja kohonneesta stressireaktiosta vastaa sympaattinen hermosto.
Erityisesti kroonisessa vdsymysoireyhtymdssa oirekuva voi vaihdella alivireystilan
(dorsaalisen vaguksen aktivaatio) ja ylivireystilan (sympaattisen hermoston aktivaatio)
védlilla, kun normaali, miellyttdva tila olisi ventraalisen vaguksen aktivaatiotila.
Kroonisessa vasymysoireyhtymassa voidaan uupumuksen ja stressijarjestelman
ajatella vaikuttavan toisiinsa kielteisesti. Mitd epatarkoituksenmukaisempi vireystila
on, sitd huonolaatuisempaa lepo on. Vaikka ihminen olisi pitkidkin aikoja kykenematon
aktiiviseen toimintaan, ei tdma inaktiivisuus valttamatta ole palauttavaa. Aktiivisuus
uupumuksen tilassa, kehon vireystilan edellytykset ylittden, toimii stressorina ja
pahentaa kierrettd. (Kolacz & Porges, 2018; Ogden, Minton & Pain, 2009, 30-39;
Porges, 2007)

Toiminnallisissa hairidissa stressijarjestelma ei kdy ainoastaan ylikierroksilla, vaan sen
sdately on epdnormaalia. Sympaattinen hermosto ei aktivoidu normaalilla tavalla
esimerkiksi seisomaan noustessa, kun verenpaineen pitdisi nopeasti kohota
pystyasennon vaatimalle tasolle. Tata kutsutaan ortostaattiseksi hypotensioksi tai
ortostaattiseksi intoleranssiksi. Vastaavasti parasympaattisen hermoston vaste jaa

normaalia pienemmaksi rentoutumisen mahdollistavissa tilanteissa.

Autonomisen hermoston roolia toiminnallisissa hairidissd on tutkittu aktiivisesti jo yli
15 vuotta. N&yttéd autonomisen hermoston toimintahdiridistd on kertynyt
toiminnallisten oireiden (Dantoft ym., 2018; Ehlert, Gaab & Heinrichs, 2001; Martinez-
Martinez, Mora, Vargas, Fuentes-Iniestra & Martinez-Lavin, 2014; Tak & Rosmalen,
2010), kroonisen vasymysoireyhtyman (Cleare, 2004; Van Cauwenbergh ym., 2014;
Wyller, Eriksen & Malterud, 2009), fibromyalgian (Crofford, 1996; Eisenlohr-Moul ym.,
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2015; Lerma ym., 2016; Martinez-Lavin, 2007; Petzke & Clauw, 2000; Solano ym.,
2009; Tracy ym., 2016; Van Houdenhove & Egle, 2004), kroonisen
vasymysoireyhtyman ja fibromyalgian (Crofford, 1998; Demitrack & Crofford, 1998;
Holtorf, 2007; Huang ym., 2017; Tanriverdi, Karaca, Unluhizarci & Kelestimur, 2007) ja
IBS:n (Dobrek, Friediger, Furgata & Thor, 2006; Liu, Wang, Yan & Chen, 2013; Mayer
ym., 2015; Phillips, Wright & Kent, 2014; Polster ym., 2018) osalta runsaasti. Ei
kuitenkaan ole selvda, aiheuttaako dysautonomia toiminnallisen hairion vai

painvastoin.

Stressiteorian kayttoonottamisella toiminnallisten hairididen hoidossa on monta etua.
Stressi on kaikkien ymmartama ja jakama kokemus (Stress in America Press Room
2018; Milczarek, Gonzalez & Schneider, 2009) eika siitd puhuminen stigmatisoi. Stres-
sijarjestelman epéatasapainoon liittyvat selitykset ovat seka potilaiden etta terveyden-
huollon hyvaksyma ldhestymistapa (IACFSME; Wyller ym., 2009). Stressiteoria mah-
dollistaa biopsykofyysisen lahestymistavan, mutta ei edellyta potilaan nakokulmasta
usein loukkaavaa selvittelyd, miksi stressijarjestelman toiminta on hairiintynyt. Lisaksi
stressiteoria avaa useita ladkkeettomia, turvallisia hoitomahdollisuuksia, joiden teho

ei riipu tarkasta diagnoosista.

6.2 Ladkkeettomat hoitovaihtoehdot

Parantavaa hoitoa toiminnallisiin hairidihin ei ole, mutta autonomisen hermoston
toiminnan tasapainottamiseen tahtaavien interventioiden on todettu auttavan oirei-
den hallinnassa. Krooniselle vasymysoireyhtymalle on kehitetty joitain omia hoito-
muotoja erityisesti rasitusintoleranssiin liittyviin haasteisiin. Muutoin samojen mene-
telmien on todettu olevan hyodyllisia eri tyyppisissa toiminnallisissa hairidissa (Hen-

ningsen, Zipfel & Herzog, 2007).

6.2.1 Liikuntaja GET

Viimeisen viiden vuoden aikana on tehty kolme erillistd Cochrane -katsausta liittyen
lilkuntainterventioiden tehoon ja turvallisuuteen fibromyalgian hoidossa. Aerobinen
lilkunta parantaa terveyteen liittyvdaa elamanlaatua ja lievittda fibromyalgian oireita,
kuten kipua, jaykkyytta ja vasymysta (Bidonde ym., 2017). Vesiliikunta parantaa yleista

hyvinvointia ja fyysista suorituskykya ja lievittda fiboromyalgian oireita (Bidonde ym.,
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2014). Voimaharjoittelu kehittda fyysista kuntoa ja toimintakykya ja lievittaa erityisesti
kipuoireita (Busch ym., 2013). Nayton aste vaihteli heikosta kohtalaiseen. Kaikki liikun-

tamuodot todettiin katsauksissa turvallisiksi.

Saksalaisessa fibromyalgian hoitosuosituksessa (vrt. Kdypa hoito suositukset Suo-
messa) mainitaan sekd kestavyys- ettd voimaharjoittelu tehokkaina hoitomuotoina
(Winkelmann ym., 2017). On edelleen epédselvad, mika on lilkkunnan hyodyn vaikutus-
mekanismi. Liikunnan hyotyjen on todettu valittyvan osin autonomisen hermoston toi-
minnan normalisoitumisen kautta (Kulshreshtha & Deepak, 2013; Safiudo, Carrasco,
de Hoyo, Figueroa & Saxton, 2015; Vierck, 2012). Kirjallisuudessa on myos esimerkki
fibromyalgian oireita merkittavasti helpottaneesta liikuntainterventiosta, jossa auto-
nomisen hermoston hairiintynyt toiminta ei normalisoitunut (Gavi, Maria Bernadete
Renoldi Oliveira ym., 2014; Glasgow, Stone & Kingsley, 2017; Kingsley, McMillan & Fi-
gueroa, 2010).

Kroonisen vasymysoireyhtyman osalta liikuntainterventiot ovat heradttdneet voimak-
kaita ristiriitoja. Rasitusintoleranssi on yksi kroonisen vasymysoireyhtyman p&aoireita
ja osa sairastuneista kokee liikunnan suosittelemisen osoitukseksi sairauden vahatte-
lemisestd ja vaarinymmartamisesta (Gladwell, Pheby, Rodriguez & Poland, 2014). On
viitteitd, ettd kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien keho reagoi liikuntaan poik-
keavasti, jolloin osa positiivisista vaikutuksista jaa saavuttamatta (Oosterwijck ym.,
2017). Tuoreessa Cochrane -katsauksessa selvitetdan liikuntainterventioiden tehoa ja
turvallisuutta kroonisessa vasymysoireyhtymassa. Liikunta vahentaa oireita ja paran-
taa toimintakykya tehokkaammin kuin passiiviset hoitomuodot tai hoidotta jattami-
nen. Vasteen suuruus on samaa luokkaa kuin kognitiivisessa kdyttaytymisterapiassa.
Katsauksen mukaan liikunta on myods turvallinen hoitomuoto. (Larun, Brurberg, Od-
gaard-Jensen & Price, 2017) Kdytdannossa kroonisen vasymysoireyhtyman vakavuus-
aste vaihtelee itsendisesta selviytymisesta vakava-asteiseen invaliditeettiin. Ei ole rea-
listista ajatella, ettd kuntouttavaa liikuntaohjelmaa voisi ottaa kdyttoon ennen kuin
potilas pystyy esimerkiksi istumaan tai suorittamaan ADL-toimintoja kotona. Myos fib-
romyalgiapotilailla on todettu oireiden vakavuusasteen vaikuttavan liikkunnasta saata-
viin hyotyihin (Mannerkorpi, Nordeman, Ericsson, Arndorw & GAU Study Group,
2009).
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Asteittain lisatty liikunta eli graded exercise therapy (GET) luetaan usein erilliseksi in-
terventiomuodoksi, vaikka luonnollisesti kaikissa liikuntamuodoissa on tarkoitus ta-
pahtua asteittaista suorituskyvyn kehittymista. Kroonisen vasymysoireyhtyman hoi-
toon liittyen on toteutettu paljon julkisuutta saanut laaja tutkimuskokonaisuus: Pa-
cing, graded Activity and Cognitive behavior therapy; a randomized Evaluation (PACE).
PACE-tutkimuksissa GET todettiin tehokkaaksi interventioksi; yli 20% potilaista vointi
parani merkittavasti, kun vastaava luku verrokeilla (erikoissairaanhoito tai aktiivisuus-
tason optimointi eli pacing) oli alle 10%. GET oli PACE-tutkimusten mukaan turvallista,
alle prosentti osallistujista koki vakavia haittavaikutuksia. (Chalder, Goldsmith, White,
Sharpe & Pickles, 2015; Sharpe, Chalder, Johnson, Goldsmith & White, 2017; Sharpe
ym., 2015; White ym., 2011)

6.2.2 CBTja ACT

Liikuntainterventioiden ohella kognitiivinen kayttaytymisterapia (CBT) ja samaan
suuntaukseen kuuluva hyvaksymis- ja omistautumisterapia (ACT) ovat laajalti tutkit-
tuja ja usein suositeltuja hoitomuotoja toiminnallisissa hairidissa. Toiminnallisten hai-
rididen taustalle on jopa esitetty kokonaisvaltaista kognitiivista mallia (Deary, Chalder
& Sharpe, 2007). Kognitiiviset terapiamuodot perustuvat teoriaan ymparistoarsykkei-
den, uskomusten ja kayttaytymisvasteiden vuorovaikutuksesta. Esimerkkind toimin-
nallisissa hairidissa arsyke voi olla kehon tuntemus tai kiputila. Aistimus aktivoi usko-
muksen, jonka mukaan kipu pahenee sietamattomaksi, jos kipeda kehonosaa rasittaa.
Kayttaytymisvasteena on kehonosan kayttamisen valttely. CBT:n tarkoituksena on tar-
kastella ja korjata haitallisia uskomuksia, jolloin kdyttdaytymisvaste muuttuu tarkoituk-

senmukaisemmaksi ja haitallinen kierre saadaan katkaistua. (Beck & Haigh, 2014)

CBT:n vaikutusmekanismina on todettu olevan sairauskasitysten muuttuminen, oirei-
den merkityssisaltdjen vahentyminen ja kontrollin tunteen lisdantyminen, mika tukee
Beckin kognitiivista teoriaa (Chilcot & Moss-Morris, 2013; Christensen, Frostholm,
@rnbgl & Schréder, 2015; Edebol-Carlman ym., 2018; Heins, Knoop, Burk & Bleijen-
berg, 2013).

CBT:n ja muiden psykologisten interventioiden tehosta toiminnallisten hairididen hoi-
dossa on tehty Cochrane -katsauksia. IBS:n osalta psykologisten interventioiden vaiku-

tus on myonteinen, mutta vahadinen (Zijdenbos, de Wit, van, Rubin & Quartero, 2009).
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Kroonisessa vasymysoireyhtymassa CBT lievittda tehokkaasti erityisesti vasymysta
(Price, Mitchell, Tidy & Hunot, 2008). Fibromyalgiassa CBT vdhentaa kipua ja negatii-
vista mielialaa ja parantaa toimintakykyd, mutta vaikutus ei ole suuri (Bernardy, Klose,
Busch, Choy & Hauser, 2013). CBT lievittaa ladketieteellisesti selittdmattomia oireita,

mutta jalleen vaikutus on kontrolliryhmiin verrattuna vahdinen (van Dessel ym., 2014).

Toiminnallisten hairididen hoitoon on kehitetty oma ryhméssa toteutettava CBT-
interventio: Specialised Treatment for Severe Bodily Distress Syndromes (STreSS)
(Schroder, 2014). Ryhmamuotoisen CBT:n on myds todettu olevan erittdin kustannus-
tehokas hoitomuoto; terveydenhuollon kulut pienenivat merkittavasti hoitoa saaneilla
(Schréder, @rnbgl, Jensen, Sharpe & Fink, 2015; Schrdder, @rnbgl, Jensen, Sharpe &
Fink, 2017). Jopa yhden kerran CBT-session on todettu vahentdvan toiminnallisia oi-

reita ja ldakarissakayntien maaraa (Martin, Rauh, Fichter & Rief, 2007).

Naytostd huolimatta potilasjarjestdjen ja lddkareiden taholta on esitetty huoli CBT:n
haitallisuudesta (Holsting, Pedersen, Rask, Frostholm & Schroder, 2017). Potilasjarjes-
tojen mukaan CBT:n ehdottaminen kroonisen vasymysoireyhtyman hoitomuodoksi on
loukkaavaa, ikdan kuin oireet olisivat potilaan omaa syyta (Friedberg, 2016). Holsting
kollegoineen totesi kuitenkin valtaosan CBT:a saaneista potilaista olleen tyytyvaisia
hoitoon ja haittavaikutusten olleen harvinaisia. Tyypillisimpia raportoituja haittoja oli-
vat terapian esille tuomat negatiiviset tunteet ja terapian taloudelliset kustannukset.
(Holsting, Pedersen, Rask, Frostholm & Schroéder, 2017) Myos CBT:n osalta potilaan
oireiden vakavuusaste vaikuttaa hoidon tuloksellisuuteen. Vakavimmin oireilevat eivat

hyody CBT:sta (Schroder, @rnbgl, Jensen, Sharpe & Fink, 2015).

ACT on kognitiivisen kayttaytymisterapian muoto, jossa painotetaan psyykkisen jous-
tavuuden kehittymistd. Terapian kayttod on tutkittu erityisesti kroonisen kivun hoi-
dossa. ACT parantaa toimintakykya kroonisissa kipusairauksissa, vaikka varsinainen
kipu ei lievittyisikdan (Castelnuovo ym., 2016; Hann & McCracken, 2014; Veehof, Os-
kam, Schreurs & Bohlmeijer, 2011). My6s terveydentilaan liittyvan ahdistuksen ja huo-
lestuneisuuden vahentamisessa ACT on hyddyllinen hoitomuoto (Eilenberg, Fink, Jen-
sen, Rief & Frostholm, 2016; Eilenberg ym., 2017). Fibromyalgian hoidossa ACT:sta on
saatu lupaavia tuloksia oireiden vahentdmisessa ja elamanlaadun ja toimintakyvyn pa-
rantamisessa (Wicksell ym., 2013) ja ACT:n on osoitettu olevan jopa lddkehoitoa te-

hokkaampaa (Luciano ym., 2014).
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6.2.3 Moniammatilliset interventiot

Toiminnallisten hairididen kuntoutus toteutetaan usein moniammatillisina interventi-
oina. Kdytdannossa tama tarkoittaa useamman eri terveydenhuollon ammattilaisen
koordinoitua yhteisty6ta, jossa potilaalle tarjotaan intensiivijaksolla esimerkiksi fy-
sioterapiaa, toimintaterapiaa, vertaistukiryhmdkokoontumisia, psykologin vetama
ryhma CBT:n hengessa jne. Moniammatillisia interventioita on tutkittu kokonaisuuk-
sina, jolloin ei ole otettu kantaa, mikd komponentti kuntoutuksessa on ollut tehokas ja
mika mahdollisesti turha. Vuodelta 1999 on vanha Cochrane -katsaus, jonka mukaan
moniammatilliset interventiot olivat hyvin yleisia fibromyalgian hoidossa, mutta niilld

ei voitu osoittaa olevan minkdanlaista tehoa (Karjalainen ym., 1999).

Tuoreemmissa tutkimuksissa moniammatillisten interventioiden on raportoitu olevan
tehokkaita fibromyalgian hoidossa (Amris ym., 2014; Castel ym., 2013; Oh ym., 2010;
Pfeiffer ym., 2003; Poole & Siegel, 2017; Wennemer ym., 2006; Worrel, Krahn, Sletten
& Pond, 2001). Giusti kollegoineen on koonnut katsaukseen yksityiskohtaista tietoa
fibromyalgian hoidossa kaytetyistda moniammatillisista interventioista, joiden kirjoitta-
jat toteavat olevan hyvin heterogeenisid sekda komponenteiltaan ettd kestoltaan
(Giusti, Castelnuovo & Molinari, 2017). Muiden toiminnallisten hairididen osalta ei vas-

taavaa tietoa moniammatillisten interventioiden kaytosta |oydy.

6.2.4 Energy Envelope

Energy Envelope -termi viittaa teoriaan, jonka mukaan krooniseen vasymysoireyhty-
maan sairastunut hyotyy pitdessdan aktiivisuustasonsa oman jaksamisensa rajoissa.
Tahan teoriaan liittyvat myos kasitteet pacing ja energiansaasto. Pacing tarkoittaa sita
tekniikkaa, jolla oman jaksamisen sietoikkunassa pysymista harjoitetaan. Raskaat suo-
ritukset pilkotaan kevyemmiksi osasuorituksiksi. Aktiivisuus- ja lepojaksot vuorottele-
vat riittdvan tiheasti, jottei ylikuormitusta ehdi syntya. Energiansadstoon kuuluvat
kaikki yksilon toimintatapoihin ja hanen fyysiseen ymparistoonsa tehtdavat muokkauk-
set, joiden avulla tehtdvien kuormittavuutta voidaan vahentda. Esimerkkina energian-
saadstosta on paivittaisten toimintojen suorittaminen seisoma-asennon sijaan istuen

(tyotuoli keittiossa, suihkujakkara). (Dreiling, 2009; Goudsmit, Nijs, Jason & Wallman,
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2012; Jason, Leonard, 2008; Jason, Leonard, Benton, Torres-Harding & Muldowney,

2009; Jason, Leonard ym., 2013)

Energy Envelope -lahestymistavan hyodyllisyytta kroonisen vasymysoireyhtyman kun-
toutuksessa on vaikea tutkia, koska interventio on lahtokohtaisesti hyvin asiakaskes-
keinen ja yksilollinen. Lisaksi osa sairastuneista on jo itsenaisesti ottanut kayttoonsa
pacing- ja energiansdastomenetelmid, jolloin terveydenhuollon suorittama interventio
tuo vahan lisdarvoa. Osalla taas Energy Envelope -ldhestymistavalla tehty toimintate-

rapeuttinen kotikdynti saattaa moninkertaistaa paivittaisen toimintakyvyn.

Pacing -menetelmédn harjoittelemista ja kayttédnottoa on tutkittu jonkin verran itse-
ndisend interventiona. PACE-tutkimuksissa pacing ei osoittautunut tehokkaaksi inter-
ventioksi (Chalder, Goldsmith, White, Sharpe & Pickles, 2015; Sharpe, M., Chalder,
Johnson, Goldsmith & White, 2017; Sharpe, Michael ym., 2015; White ym., 2011). On

myo0s viitteita pacing -menetelman hyodyllisyydesta (Kos ym., 2015).

6.2.5 HRV Biofeedback

Heart Rate Variability (HRV) Biofeedback -menetelmalla viitataan tdssa yhteydessa
interventioon, jossa ihminen harjoittelee ensin tunnistamaan ja sitten saatelemaan
autonomisen hermostonsa toimintaa seuraamalla reaaliaikaista palautetta

sylevalivaihtelustaan.

Sykevilivaihtelu kertoo elimiston rentoutumisen asteesta; mitd suurempi
sykevilivaihtelu, sitd korkeampi on parasympaattisen hermoston aktiivisuus ja sita
rentoutuneempi ihminen ko. hetkelld on. Parasympaattisen hermoston hairiintyneen

toiminnan seurauksena sykevilivaihtelu taas vihenee. (Guédon-Moreau ym., 2012)

On nayttoa, ettd yhteys toimii myos toisin pain; sykevalivaihtelun harjoittaminen HRV
Biofeedback -menetelmalld lievittda stressin kokemusta (Goessl, Curtiss & Hofmann,
2017; van der Zwan, Judith Esi, de Vente, Huizink, Bogels & de Bruin, 2015) ja muokkaa
autonomisen hermoston toimintaa todennettavasti (Lehrer & Gevirtz, 2014).
Fibromyalgian hoidossa HRV Biofeedback menetelma on toistetusti todettu toimivaksi
(Hassett ym., 2007; Lauche, Cramer, Hauser, Dobos & Langhorst, 2015). Myos
kroonisen vasymysoireyhtyman hoidossa menetelmdasta on saatu lupaavia tuloksia

(Windthorst ym., 2017).
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Sykevilivaihtelua voidaan kayttda myoOs arviointimenetelmand todentamaan
toiminnallisille hairidille tyypillisida muutoksia autonomisen hermoston toiminnassa
(Bilgin ym., 2015; Kang, Kim, Hong, Lee & Choi, 2016; Staud, 2008). Sykevalivaihtelun
taso ennustaa myos, kuinka paljon toiminnallisista oireista karsivd potilas hyotyy
muista terapiamenetelmistd. Mita vakava-asteisempi autonomisen hermoston
epatasapaino on, sitd vahadisempi hyoty erilaisilla interventioilla on. On mahdollista,
ettd potilaat hyotyisivat hoidosta enemman, jos ensimmainen interventio olisi HRV
Biofeedback ja muut hoitomuodot toteutettaisiin vasta dysautonomian lievityttya.

(Angelovski, Sattel, Henningsen & Sack, 2016; Jarrett ym., 2016)

6.2.6 Mindfulness

Terapeuttinen mindfulness -harjoittelu on yleensa psykoedukaation ja meditaation yh-
distelm3, jossa keskitssa on tietoinen, hyvaksyva lasndolo hetkessa. Mindfulness pe-
rustuu buddhalaisiin harjoituksiin, joista Kabat-Zinn on muokannut lansimaiden tarpei-
siin Mindfulness Based Stress Reduction menetelman. Nykyisin mindfulness -harjoit-
telua kaytetdan laajalti kroonisen kivun, riippuvuussairauksien, mielenterveysongel-
mien ja traumaperdisen stressihadirion hoidossa. (Bohlmeijer, Prenger, Taal & Cuijpers,
2010; Brewer, 2014; Chung ym., 2016; Fjorback, Arendt, Ornbgl, Fink & Walach, 2011;
Kabat-Zinn, 2003; Veehof, Oskam, Schreurs & Bohlmeijer, 2011)

Mindfulness -harjoittelun kayttokelpoisuudesta ja tehosta on saatu myonteisia tulok-
sia IBS:n (Garland ym., 2012; Zernicke ym., 2013)) ja yleisesti toiminnallisten oireiden
(Ali ym., 2017; Fjorback ym., 2013; Van Ravesteijn, Hiske, Lucassen, Bor, Van Weel &
Speckens, 2013; van Ravesteijn ym., 2014) hoidossa. Fibromyalgian osalta tulokset
ovat ristiriitaiset; on viitteitd sekd mindfulness -harjoittelun hyodyllisyydesta (Lauche,
Cramer, Hauser, Dobos & Langhorst, 2015), etta vaikutusten puutteesta (Grossman,

Deuring, Walach, Schwarzer & Schmidt, 2017).

Mindfulness -harjoittelun on myos todettu olevan taloudellisesti kannattava interven-

tio toiminnallisten hairididen hoidossa (van Ravesteijn ym., 2013; Walach ym., 2013).
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6.2.7 Muut stressinhallintakeinot

Toiminnallisten hairididen hoitomuotoina on kokeiltu myos lukuisia muita menetel-
mid, joiden vaikutusmekanismi todennakoisesti perustuu stressin lievittdmiseen. Ren-
toutusharjoitusten, hypnoosin ja stressinhallintakurssien hyodystd on jonkin verran

ndyttoa (Lauche ym., 2015; Meeus ym., 2015).

Hypnoosin tehosta IBS:n hoidosta on tehty Cochrane -katsaus. Katsaukseen hyvaksyt-
tyjen tutkimusten laatu oli niin heikko, ettd mitdan johtopaatdksia hypnoosin vaikut-

tavuudesta ei voitu tehdd. (Webb, Kukuruzovic, Catto-Smith & Sawyer, 2007)

Kehoa ja mielta yhdistavat harjoitukset, kuten jooga ja tai chi ovat vahemman kaytet-
tyja lansimaisen lddketieteen parissa. Keho-mieli harjoitukset vaikuttavat kuitenkin lu-
paavilta toiminnallisten hairididen hoidossa ja autonomisen hermoston tasapainotta-

misessa (Lauche ym., 2015; Wang ym., 2010; Wong ym., 2018).

Iso-Britanniassa toiminnallisten oireiden hoitoon on kehitetty oma keho-mieli -inter-
ventio: The BodyMind Approach (TBMA). Menetelma pohjautuu biopsykososiaaliseen

malliin ja on saanut vaikutteita tanssiterapiasta. (Payne, 2015)

Nadiden menetelmien etuna on turvallisuus ja asiakaslahtoisyys. Kun potilas itse hakeu-
tuu oman kiinnostuksensa mukaan jonkin lajin pariin ja kehittyy siind, on kokemus voi-
mauttava ja lisda kontrollintunnetta oirehallinnassa. Valitettavasti aiheesta tehdyt tut-
kimukset ovat Cochrane -katsauksen mukaan niin vaihtelevia ja osin laadultaan heik-
koja, ettd nadiden harjoitteiden tehosta ei voida katsoa olevan riittdvaa nayttoa niiden

suosittelemiseksi (Theadom, Cropley, Smith, Feigin & McPherson, 2015).

Fibromyalgian ja kroonisen vdasymysoireyhtyman kuntoutuksen tueksi on kokeiltu
myos erilaisia self-management -ohjelmia. Erityisesti vertaisjohdettujen ryhmien
osalta ei kuitenkaan ole voitu osoittaa vaikuttavuutta (Mehlsen ym., 2017; Poole &

Siegel, 2017).

Fibromyalgian omahoitoon on kehitetty ProFibro -mobiilisovellus, joka yhdistaa ele-
menttejd mindfulness -harjoittelusta, psykoedukaatiosta ja treenipaivakirjasta (Yuan
& Marques, 2018). Kroonista vasymysoireyhtymaa sairastaville on saatavilla mobiiliso-
vellus CliniHelp, joka toimii oirepaivakirjana ja helpottaa potilaan ja ldakarin valista

kommunikaatiota. Toiminnallisten hairididen omahoidon tukena voidaan kayttaa
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my&s monia muita mobiilisovelluksia, joista esimerkkeind mainitaan MyTherapy, Acti-
veME, My Pain Diary, Chronic Fatigue Syndrome, Mobilize Me, Bowelle, Gl Bodyguard
ja IBS Diet Tracker.

7 Toimintaterapeuttiset interventiot

Toimintaterapia tarjoaa kokonaisvaltaisen, asiakaskeskeisen ldhestymistavan kuntou-
tukseen. Toimintaterapeuttia voi verrata valmentajaan; hdnelld on asiakasta laajempi
tietdmys ja tehokkaampia keinoja asiakkaan omien tavoitteiden saavuttamiseen. Asia-
kas kuitenkin lopulta itse toteuttaa intervention. Nykytilanteessa, toimivan hoitopolun
puuttuessa, toiminnallisista hairidista karsivat ihmiset ovat parhaassa tapauksessa itse
|6ytaneet ja ottaneet kdyttoon osan toimintaterapeuttisista interventioista. Tama ti-
lanne asettaa kuitenkin potilaat keskendan eriarvoiseen asemaan toimintakyvyn, itse-
ohjautuvuuden ja taloudellisen tilanteen perusteella. Myds omahoitotaitojen osalta
heikommassa asemassa olevien potilaiden tulisi saada tehokasta hoitoa. (Hammell &

Iwama, 2012; Pemberton & Cox, 2014)

Seuraavaksi kuvataan muutama erilainen lahestymistapa toimintaterapian toteutta-
miseen toiminnallisissa hairidissd. Osa on kaytdssa olevia kuntoutusohjelmia ja inter-
ventioita, osa teoreettisia malleja ja suosituksia toimintaterapeuteille. Valitut esimer-

kit ovat kaikki sovellettavissa Suomen terveydenhuoltojarjestelmaan.

7.1 Kroonisen vasymysoireyhtyman osastokuntoutus (Diane L. Cox)

Diane L. Cox on julkaissut useita tutkimusartikkeleita ja yhden kirjan kroonisen vasy-
mysoireyhtyman hoidosta, keskittyen erityisesti toimintaterapian rooliin kuntoutuk-
sessa. Cox ryhmineen aloitti toimintansa 1990-luvulla Iso-Britanniassa, jossa neurolo-
gisen osaston yhteyteen avattiin muutama vuodepaikka kroonisesta vésymysoireyh-
tymasta karsiville. Tasta lahti jarjestelmallinen kaikkein vakava-asteisimmin sairastu-
neiden hoidon kehittdminen. Sairaalajakson tavoitteena on diagnoosin varmentami-
nen, tarvittavien ldakitysten turvallinen kadyttéonotto ja kuntouksen aloittaminen. Po-
tilaat tulevat laajalta alueelta ja heiddn on vaikea oireidensa vuoksi poistua kotoaan,

joten toteutuakseen kuntoutus tulee jarjestda joko kotikdynteind tai osastojaksolla.
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Naista osastojakson katsottiin olevan kustannustehokkaampi ja tukevan kuntoutuk-

seen liittyvaa isoa elamanmuutosta.

Toiminta laajeni ja vakiintui omaksi osaamisyksikdokseen CFS Service -palvelun nimella.
Kirjoitushetkelld CFS Service toimii Iso-Britanniassa julkisen terveydenhuollon puolella
Royal London Hospital for Integrated Medicine -sairaalassa omana yksikkonaan. Yk-
sikko palvelee asiakkaita moniammatillisissa tiimeissa, kdyttaen tassakin katsauksessa
esiteltyja ladkkeettomia hoitomuotoja, kuten mindfulness, CBT, rentoutusharjoitukset
ja asteittain lisatty aktiivisuus. Royal London Hospital for Integrated Medicine -
sairaalalla on vastaavat kuntoutusyksikot myos fibromyalgialle (Fibromyalgia Syn-
drome Service) ja IBS:lle (Irritable Bowel Syndrome Service). (Royal London Hospital

for Integrated Medicine)

Coxinjulkaisuissaan esittelema toimintaterapeuttinen kuntoutusohjelma nojaa Energy
Envelope -teorian perusteisiin ja aktiivisuuden asteittaiseen lisddmiseen (GAT). Jokai-
selle potilaalle luodaan oma péivarytmi, jossa lepo- ja aktiivisuusjaksot vaihtelevat. Ak-
tiivisuusjaksojen pituus ja kuormittavuus raatiloiddaan potilaan sietoikkunaan siten,
ettd aktiivisuus ei pahenna oireita. Lepojaksoja on tiheasti, mutta ne ovat tarkoituk-
sella lyhyitd; niita ei ole tarkoitus kayttad nukkumiseen vaan harjoitella tietoista, pa-
lauttavaa lepaamista erilaisten rentoutustekniikoiden avulla. Osastojakson aikana ak-

tiivisuusjaksojen pituutta vahitellen lisdtaan ja lepojaksoja harvennetaan.

Osastojakson aikana toteutetaan myds sopeutumisvalmennus, jossa kasitellddn mm.
oman energiatason tunnistamista ja aktiivisuustason optimointia, itsetuntemusta, ta-
voitteidenasettelua, unta ja rentoutumista, liikuntaa, sosiaalisia suhteita ja tulevai-
suutta kotiutumisen jalkeen. Jokainen potilas kotiutuu sopeutumisvalmennuksen ai-
kana laaditun henkil6kohtaisen kuntoutussuunnitelman kanssa. Tavoitteena on, etta
kotiutuessaan potilas pystyy itse aikatauluttamaan aktiivisuutensa siten, ettd han valt-
tyy ylikuormituksen aiheuttamilta kunnon romahduksilta, mutta uskaltaa asteittain li-
satd aktiivisuuttaan jatkossakin. Rentoutusmenetelmien ja stressinhallintakeinojen
harjoittaminen todennakoisesti tukee autonomisen hermoston epéatasapainotilan lie-
vittymistd, mutta tdmd@ ei ole tulosmuuttujana Coxin julkaisuissa.

(Burley, Cox & Findley, 2007; Cox, D. L., 1999; Cox & Hume, 2000; Cox, 2002)
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7.2 MOHO-malli ja krooninen vasymysoireyhtyma (Renée R. Taylor)

Kielhofnerin inhimillisen toiminnan malli (MOHQ) on yksi toimintaterapian teoreetti-
sista malleista. Valtaosa toimintaterapian koulutusohjelmista maailmassa kayttaa
MOHO-mallia opetussuunnitelmansa perustana. MOHO-malli rakentuu toiminnantie-
teen lisaksi psykologian varaan. Mallin ihmiskuva on hyvin kokonaisvaltainen. Toimin-
takykyyn ja osallistumiseen vaikuttavat fyysisten valmiuksien ja taitojen lisdksi ihmisen
henkiset prosessit, kuten motivaatio, kyvykkyyden tunne, arvot, tottumukset ja sisdis-
tetyt roolit. Malli ei tarjoa terapeuttisia ratkaisuja yksittaisiin asiakastilanteisiin, mutta
antaa tyokaluja asiakkaan tilanteen arviointiin ja interventioprotokollan suunnitte-
luun. Toimintaterapeutin tehtava on mahdollistaa asiakkaan taysipainoinen osallistu-
minen omaa elamaansa, itselleen tdrkeissd rooleissa. (Taylor & Kielhofner, 2017;

Wong & Fisher, 2015)

Renée R. Taylor ryhmineen on tutkinut kroonista vasymysoireyhtymaa, sen vaikutusta
osallistumisen mahdollisuuksiin ja ajankayttoon seka kuntoutumista kroonisesta vasy-
mysoireyhtymasta yhteisollisin menetelmin. Taylor on julkaissut kahden artikkelin sar-
jan, jossa han esittelee MOHO-malliin perustuvan ldhestymistavan kroonista vasy-

mysoireyhtymaa sairastavan asiakkaan kuntoutukseen.

Sarjan ensimmaisessa artikkelissa Taylor kuvaa kroonisen vasymysoireyhtyman vaiku-
tuksia MOHO-mallin mukaisesti toimintakykyyn ja osallisuuteen vaikuttaviin tekijoihin.
Taylor sanoittaa uudelleen kroonisen vasymysoireyhtyman MOHO-mallin kdsittein ja

luo toimintaterapiaprosessille viitekehyksen. (Taylor ym., 2003)

Sarjan toisessa osassa Taylor kdy konkreettisten esimerkkien avulla lapi, minkalaisia
arviointi-, tavoitteenasettelu- ja interventiomenetelmia toimintaterapiassa voitaisiin
kroonisen vasymysoireyhtyman kuntoutuksessa kayttaa. Taylorin suosittelemat inter-

ventiomenetelmat ovat vastaavia kuin luvussa 6. esitellyt. (Taylor & Kielhofner, 2003)

Julkaisusarja on kayttokelpoinen seka kliinisessa tyossa suunniteltaessa yksittaisen asi-
akkaan kuntoutusta ettd laajemmin toiminnallisten hairididen moniammatillisen hoi-
don kehittamisessa. Erityisesti toimintaterapian rooli on usein huonosti ymmarretty

jopa terveydenhuollon muiden ammattiryhmien parissa. Yksittdisen
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toimintaterapeutin voi kuitenkin olla vaikea sanoittaa omaa ldhestymistapaansa mo-
niammatillisen tiimin muille jasenille. Taylorin artikkelit toimivat tassa hyvana apuva-

lineena.

7.3 Lifestyle Redesign®

Lifestyle Redesign® on alun perin terveiden vanhusten eldmanlaadun ja hyvinvoinnin
yllapitamiseksi kehitetty ohjelma. Menetelma yhdistda psykoedukaatiota, vertaistu-
kea ja valmennusta. Nykyisin menetelmaa kdytetdan monille eri asiakasryhmille; kuten
painonhallintaan, kroonisen kivun hoitoon ja aivohalvauspotilaiden kuntoutukseen.
Suomessa menetelmda on tuotu kdyttoon ikdantyneiden lisaksi ainakin ylakouluikai-
sille. (Clark, Carlson, Jackson & Mandel, 2003; Clark, Florence ym., 2012; Jackson, Carl-
son, Mandel, Zemke & Clark, 1998; Ng, Chan, Chan & Chow, 2013; Ristimaki & Heikki-
nen, 2014; Simon & Collins, 2017; Vartiainen & Talasniemi, 2010)

Lifestyle Redesign® -interventio toteutetaan ryhma ja/tai yksilésessioina, yleensa 60-
90 minuuttia viikoittain. Sessioita eli moduuleita on 10-20. Moduulien aiheet raataloi-
daan kunkin asiakkaan tai asiakasryhmaén tarpeiden mukaisesti. Toiminnallisten hairi-
oiden hoitoon ei l0ytynyt omia protokollia. Kroonisesta kivusta kéarsiville on sen sijaan
kehitetty Lifestyle Redesign® -interventio, jossa moduulien aiheina on mm. ajankaytto,
aktiivisuuden ja uupumuksen hallinta, uni ja lepo, apuvélineiden ja muiden kompen-
satoristen tekniikoiden kayttoonotto kotitdiden ja ADL-toimien helpottamiseksi, suun-
nitelman luominen pahenemisjakson varalta, stressinhallinta ja kehonhuolto. Proto-
kolla voisi sopia pienin tdsmennyksin erinomaisesti myos fibromyalgian ja kroonisen

vasymysoireyhtyman kuntoutuksen osaksi. (Simon & Collins, 2017)

7.4 Lifestyle Management

Lifestyle Management ei ole rekisterdity tavaramerkki, kuten Lifestyle Redesign®, vaan
viittaa yleisemmin omahoitotaitoihin ja oirehallintaan keskittyviin valmentavalla ot-

teella toteutettuihin kuntoutusmuotoihin.

Kroonisen vasymysoireyhtyman kuntoutuksen tueksi on kehitetty oma Lifestyle Ma-
nagement -ohjelma Coxin hoitomallin pohjalta. Ohjelman tavoitteena on voimauttaa

potilaat parempaan oireiden- ja elamédhallintaan. Kuten Coxin osastokuntoutus, myos
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tama avohoidon kuntoutusmalli perustuu aktiivisuuden asteittaiseen lisddmiseen pa-
cing -menetelman mukaisesti. Protokolla pitaa sisalladn kuusi kahden tunnin ryhmata-
paamista joka toinen viikko ja tdman intensiivijakson jalkeen ryhma tapaa vield kuuden
viikon, kuuden kuukauden ja vuoden kuluttua. Menetelman tehosta ei ole tehty laaja-
mittaista RCT-tutkimusta, mutta alustavien tutkimusten mukaan yli 80 % osallistujista

oireet lievittyivat ja yli 40 % palasi tydelamaan tai opiskeluihin. (McDermott ym., 2004)

Pinxsterhuis kollegoineen on kehittanyt oman versionsa kroonista vasymysoireyhty-
maa sairastavien ryhmavalmennuksesta. Pinxsterhuisin ryhma loi ensimmainen ver-
sion ohjelmasta voimaannuttamisen teorioiden ja asiakaskeskeisyyden pohjalta. Oh-
jelma koeajettiin potilasryhmalla, jonka kanssa protokollaa kehitettiin edelleen. Lopul-
linen versio koostuu kahdeksasta ryhmatapaamisesta (kahdesti viikossa). Kussakin ta-
paamisessa on oma teemansa, kuten tavoitteiden asettelu ja rentoutumistekniikat.
Yksi tapaaminen on varattu omaisille. Tapaamisia vetda vertaisohjaaja yhdessa toimin-

taterapeutin kanssa. (Pinxsterhuis, Hellum, Aannestad & Sveen, 2015)

Sama ryhma toteutti myohemmin tutkimuksen arvioidakseen ohjelman tehoa krooni-
sen vasymysoireyhtyman hoidossa. Ohjelmalla ei voitu osoittaa olevan mitdan vaiku-
tusta potilaiden vointiin. Myos muut tutkimukset vahvistavat havainnon vertaisohjat-
tujen kuntoutusryhmien tehon puutteesta. Sen sijaan toimintaterapeuttien vetamana
vastaavan sisaltdinen, yksiloohjattu Lifestyle Management -interventio oli tehokas oi-
reiden viahentamisessa ja eldmanlaadun lisddamisessa. (Mehlsen ym., 2017; Pinxster-
huis, Sandvik, Strand, Bautz-Holter & Sveen, 2017; Van Heest, Mogush & Mathiowetz,
2017)

7.5 Toimintaterapia yhdistelee eri menetelmia

Toimintaterapeutilla on usein mahdollisuus luoda jokaisen asiakkaan kanssa yksil6lli-
set tavoitteet ja suunnitella interventio ko. asiakkaan tarpeiden mukaan. Useampikin
tutkija on ollut kiinnostunut, mitad toimintaterapeutit tosiasiassa tekevat hoitaessaan
toiminnallisista hairidista karsivia potilaita. Kdytannossa toimintaterapeutit yhdistele-
vat katsauksessa aiemmin mainittuja menetelmia, kuten aktiivisuustason optimointia
ja asteittaista nostamista, energiansaastotekniikoita, psykoedukaatiota, kodin muu-

tostdiden suunnittelua asiakkaan tarpeiden mukaan, stressinhallintaa ja
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rentoutustekniikoita. Mikali hoito toteutetaan moniammatillisissa tiimeissa, on toi-
mintaterapeutti useimmiten mukana tiimissa. (Moore, 2000; Poole & Siegel, 2017; Sie-

gel, Jones & Poole, 2018)

8 Yhteenveto

Toiminnalliset hairiét ovat haaste terveydenhuollolle. Potilas-lddkarisuhteessa tasa-
painoillaan erilaisten sairauskasitysten vililla. Kommunikaatio on usein turhauttavaa
molemmille osapuolille, eikd parantavaa hoitoa ole saatavilla. Ndyttoon perustuvien,
kuntoutumiseen tahtaavien interventioiden tarjoaminen voi herattaa potilaassa pelon

oireiden pahenemisesta ja kokemuksen siita, ettd hanen sairauttaan ei oteta vakavasti.

Stressijarjestelman tasapainottamiseen ja aktiivisuustason optimointiin tahtaavilla
menetelmilld voidaan kuitenkin turvallisesti saada aikaan merkittdvia parannuksia po-
tilaan elamanlaadussa, toimintakyvyssa ja osallistumisen mahdollisuuksissa. Suuntana
maailmalla vaikuttaa olevan toiminnallisten hairididen hoidon keskittdminen yksikoi-
hin, joissa moniammatilliset tiimit toteuttavat kuntouksen sopeutumisvalmennuksen
hengessa. Potilaiden jakamista ja siirtelya eri erikoissairaanhoidon osa-alueelta toi-
selle véltetdan. Toiminnallisilla hairidilla katsotaan olevan yhteisiad taustatekijoita ja
ndin ollen samat interventiomenetelmat ovat tehokkaita eri oirekuvien hoidossa.
Usein toiminnallisissa hairidissd on myos merkittavaa keskindistd komorbiditeettia.

(Schroder, Fink, Fjordback, Frostholm & Rosendal, 2010)

Suomessa toiminnallisten hairididen hoito vaatii viela kehittamista. Seuraavaksi esite-
taan kolme kirjoittajan omaa ehdotusta kdytannon keinoiksi hoidon laadun paranta-

miseksi.

Hoitopolkua tulisi selkiyttaa. Erityisen tarkeaa olisi lyhentda diagnoosi- ja poissulkutut-
kimusten vaihetta, joka nykyiselldan voi kestda vuosia. Heti kun epailladn toiminnal-
lista hairiota, tulisi potilas siirtda toiminnallisten hairididen hoitopolulle, ja oireiden-
mukainen kuntoutus aloittaa ennen sairauden kroonistumista. Tdssa katsauksessa
mainitut lddkkeettomat hoitovaihtoehdot ovat turvallisia ja hyodyllisia toteuttaa,
vaikka joitain muita sairauksia pitaisikin vield jatkotutkimuksilla sulkea pois. Suomes-
sakin kdyttoon otettu pitkaaikaissairauksien terveyshyotymalli (Chronic Care Model)

antaa viitekehyksen kroonisten sairauksien hoidon kehittamiseen. Sosiaali- ja
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terveysministerio esittda julkaisussaan asiakasvastaava-toiminnan kayttéonottoa
kroonisten sairauksien hoidossa. Asiakasvastaavan rooli voisi olla erityisen hyodyllinen
toiminnallisten hairididen hoitoprosessia kehitettdessa. Potilaan kokemus saamastaan
hoidosta olisi todennakaoisesti paljon nykyista parempi, jos yksi ihminen (asiakasvas-
taava) olisi vastuussa potilaan hoidon tarkoituksenmukaisesta etenemisestd. (Boden-
heimer ym., 2002; Bodenheimer, Wagner & Grumbach, 2002; Coleman, Austin, Brach
& Wagner, 2009; Muurinen & Mantyranta, 2011)

Terveydenhuollon henkilokunta tarvitsee lisdkoulutusta liittyen toiminnallisista hairi-
Oista karsivien potilaiden kohtaamiseen ja hoitoon (Fink, Fritzsche, Sollner & Larisch,
2011). Laakareita on koulutuksellisin keinoin tuettava l0ytamaan oikea tasapaino dia-
gnostisten tutkimusten tekemisessa. Liian suuri maara tutkimuksia lisda iatrogeenisen
haitan riskia ja sitoo henkisesti sekd potilaan etta terveydenhuollon hoitopolun ensim-
maiseen vaiheeseen. Toisaalta, toiminnallisissa hairidissd on yleisindg komorbiditeet-
teina sekd somaattisia etta psykiatrisia sairauksia, jotka eivat saa jaada hoitamatta (Ha-
nel ym., 2009; Petersen ym., 2018; Skovenborg & Schroder, 2014). Lisaksi koulutusta
tarvitaan nykyisen vastakkainasettelun ja stigmatisoinnin korvaamiseksi toimivilla,

asiakaskeskeisilla kommunikaatiotavoilla (Jesus & Silva, 2016).

Toiminnallisten hairididen hoitoon tulisi laatia Kdypa Hoito -suositus. Kivun hoidosta
on olemassa Kaypa Hoito -suositus, mika kattaa osan esimerkiksi fibromyalgiapotilai-
den hoidosta (Suomalaisen Lddkariseuran Duodecimin, Suomen Anestesiologiyhdis-
tyksen ja Suomen Yleisldaketieteen yhdistyksen asettama tyéryhma, 2015). On kuiten-
kin haavoittuva tilanne, jos asianmukainen hoito on yksittaisen hoitotiimin asiantun-
temuksen varassa eika kansallisiksi suosituksiksi kirjattuna. Kaypa Hoito -suositus toi-
misi myos hyvana tydkaluna terveydenhuollon ammattilaisten koulutuksessa. Lisdksi
jo laadittuja suosituksia pitaa paivittaa ajoittain, mika toisi jatkuvuutta hoidon kehitta-
miseen tulevaisuudessakin. Esimerkiksi Saksassa on julkaistu Kaypa Hoito -suosituk-
seen verrattavissa olevia suosituksia seka yleisesti toiminnallisten hairididen hoidosta
ettd tautikohtaisesti mm. fibromyalgian hoidosta (Schaefert ym., 2012; Winkelmann

ym., 2017).
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9 Katsauksen taso ja virheldhteet

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin jarjestelmallisesti useassa eri tietokannassa. Loyde-
tyista julkaisuista hahmottui melko selked kokonaisuus toiminnallisten hairididen
ldakkeettomasta hoidosta. Katsaus on riittavan kattava kaytettavaksi tietolahteend

tamanhetkisesta tutkimusnaytosta ja tieteellisen keskustelun trendeista.

Toimintaterapiainterventioiden tutkimusnaytto jai erittain vdahaiseksi. On mahdol-
lista, ettd toteuttamalla tiedonhaku vield useammassa hoitotieteisiin painottuvassa
tietokannassa saanto olisi talta osin ollut hieman kattavampi. Todennakoista kuiten-
kin on, etta vaikka toimintaterapeuttien tiedetdan tyoskentelevan toiminnallisista
héirioista karsivien potilaiden kuntoutuksessa, ovat kdytetyt interventiomenetelmat
niin tapauskohtaisia, ettei satunnaistettuja, kontrolloituja tutkimuksia ole tarkoituk-
senmukaista aina edes yrittda tehda. Lisdksi isoa osaa toimintaterapeuttienkin kayt-
tamia interventiomenetelmia on tutkittu erikseen, ilman mainintaa toimintaterapi-

asta (esim. GAT, GET ja pacing).

Toisena mahdollisena virheldhteena voi olla tiedonhaun valmisteluvaihe, jossa kirjal-
lisuuteen alustavasti perehtymalla valittiin tarkemmat aihepiirit ja valmisteltiin haku-
lauseet. Jokin aihepiiri on voinut jadda kokonaan huomioimatta ja ndin ollen jaada
puuttumaan myos tiedonhausta. Toiminnallisista hdiridista julkaistuissa laajoissakaan
katsauksissa ei kuitenkaan noussut esille yhtaan tallaista huomioimatta jaanytté tee-
maa, joten mahdollisesti poisjadneita aihepiireja voidaan pitda kokonaisuuden kan-

nalta vahamerkityksisina.
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