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Abstract

The Chronic Fatigue Syndrome is a seriously debilitating disease which is insufficiently
understood and, therefore, ineffectively treated. Those with severe forms of the condition
may be totally bedbound and able to manage only basic daily tasks, such as brushing their
teeth. Occupational therapists have the potential to meet the occupational challenges that
persons diagnosed with the Chronic Fatigue Syndrome have. Despite this, occupational
therapy does not have an established role as a part of rehabilitation.

An integrative literature review was carried out to examine which intervention and
evaluation methods were used by occupational therapists with persons diagnosed with the
Chronic Fatigue Syndrome and what kinds of results were obtained. The aim was to
provide occupational therapists with information about the possibilities that occupational
therapy has in improving the occupational performance of persons diagnosed with the
Chronic Fatigue Syndrome. Literature search was conducted in online data-bases
(Cochrane, PubMed, CINAHL and OTseeker) and by using manual search. Total number of
studies found was 89. Three research articles met the inclusion criteria.

Occupational therapy interventions were focused comprehensively on different
occupations, especially on ADLs and IADLs. Pacing and graded reactivation of occupations
were often used methods, and results that supported their use were obtained. However,
the amount of evidence was insufficient, and some of the studies had received criticism
about the methodological aspects and validity of the results. Follow-up studies to ensure
evidence-based practice are needed. Moreover, the expertise that occupational therapists
have in occupation-centred evaluation as a part of evaluating the occupational
performance of persons diagnosed with Chronic Fatigue Syndrome needs further

attentinn
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1 Johdanto

Krooninen vasymysoireyhtyma on vakavasti elamaa rajoittava fyysinen sairaus, johon
pienestakin rasituksesta aiheutuva voimakas ja pitkakestoinen uupumus (Lumio
2018). Vakavasti sairaat potilaat ovat taysin vuoteenomia (Chronic fatigue

syndrome/myalgic encephalomyelitis: diagnosis and management 2007).

Kroonisen vasymysoireyhtyman tuntemus ja osaava hoito on puutteellista.
Terveyskirjaston julkaisussa luetellaan lukuisia kokemusperaisesti hyodyllisiksi
koettuja hoitoja, joiden maaran kuvataan kertovan ladketieteen taman hetkisesta
voimattomuudesta ja sairastuneiden hadasta (Lumio 2018). Sairaudelle ei ole
olemassa suomalaisia Kaypa hoito -suosituksia. Hallituksen esityksessa eduskunnalle
valtion talousarvioksi vuodelle 2019 osoitetaan rahallinen tuki vasymysoireyhtymaa
koskevan Hyva kdytanto -suosituksen laatimiseen. (Valiokunnan mietinté VavM
28/2018 vp — HE 123/2018 vp, HE 232/2018 vp 2018, 82) Vuosina 2019-2020
toteutuvan hankkeen tavoitteena on laatia ja julkaista Hyva kdytanto -suositus

kroonisesta vasymysoireyhtymasta (Komulainen, Rautalahti, Turunen & Sipila 2018).

Toimintaterapialla on potentiaalia kohdata toiminnalliset ongelmat ja haasteet, joita
kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavat henkilot kohtaavat. Tasta huolimatta
toimintaterapeuttien rooli osana kuntoutusta ei ole vakiintunut. (Taylor & Kielhofner
2003.) Opinnaytetyo tutkii, minkalaisia toimintaterapiainterventioita on
kansainvalisesti kaytetty osana kroonisen vasymysoireyhtyman kanssa elavien
henkildiden kuntoutusta. Aihetta tutkitaan integroivan kirjallisuuskatsauksen
menetelmalld. Tyon teoreettisena taustana hyddynnetdaan Amerikan
toimintaterapiayhdistyksen tuottamaa toimintaterapian kdytannon viitekehysta
”Occupational Therapy Practice Framework: Domain & Process, 3rd Editidion”

(American Occupational Therapy Association 2014).



2 Krooninen vasymysoireyhtyma (CFS)

Laakarikirja Duodecimissa kuvataan seuraavasti: “Krooninen vasymysoireyhtyma
(chronic fatigue syndrome, CFS), on vakavasti elamaa rajoittava elimellinen (fyysinen)
sairaus, jota psyykkiset syyt eivat selita. Sairauden oirekuvaa hallitsee useimmiten
akillisesti alkanut ja pitkdkestoinen uupumus, joka pahenee vahaisessakin fyysisessa
tai henkisessa ponnistelussa eika lievity levolla.” (Lumio 2018). Qireita voivat olla
psyykkisen tai mentaalisen rasituksen jalkeinen voimakas huonovointisuus ja yli 24
tuntia kestava uupumus, muisti- ja keskittymisongelmat, virkistamaton uni, lihas-,
nivel- ja paakivut, kuiva kurkku seka laajenneet imusolmukkeet niskassa ja
kainaloissa. (CFS 2018.) Mahdollisia seurauksia ovat masennus, sosiaalinen

eristdytyminen seka elinpiirin rajoittuminen. (Chronic fatigue syndrome 2018.)

Krooninen vasymysoireyhtyma voidaan jakaa karkeasti kolmeen eri tasoon; lieva,
keskivaikea seka vaikea. Sairauden ollessa lieva henkil6 voi suoriutua paivittaisista
toiminnoista, joskin haasteiden kanssa, mutta joutua luopumaan muista kuin
valttamattomista toiminnoista, kuten vapaa-ajan harrastuksista. Keskivaikeasti
sairastavalla henkilolla oireet voivat tuoda haastetta paikasta toiseen liikkkumisessa ja
tehda tyoelamaan osallistumisen mahdottomaksi. Vaikean CFS -sairauden kanssa
eldva henkild voi olla tdysin vuoteenoma ja tarvita apuvalineita liikkumiseen.
Toimintakyky voi olla rajoittunut perustoiminnoista suoriutumiseen, kuten
hampaiden pesuun. Vaikean tasoiseen CFS:aan liittyy usein voimakasta valo- ja
daniherkkyytta. Ylimaaraiset toiminnot, kuten keskustelu ihmisten kanssa, vaatii

sairastuneelta usein pitkdn palautumisajan. (Symptoms 2017.)

Aiemmin mainitun lisdksi sairaudelle on kaytdssa ainakin kaksi muuta nimitysta;
lihaskipuja aiheuttava aivo-selkaydintulehdus (myalgic encephalomyelitis, ME) seka
elimiston huonon rasituksensiedon aiheuttama sairaustila (systemic exertion
intolerance disease, SEID) (Lumio 2017). Termeista uusimman, SEIDIN, vahvuutena
pidetdan sita, etta se korostaa sairauden olevan vakava, krooninen ja vakavasti
elamaa rajoittava sairaus (Institute of Medicine. 2015). Opinnaytety6ssa sairaudesta
kdytetdaan nimea krooninen vasymysoireyhtyma tai englannin kielisesta nimesta

muodostuvaa lyhennetta CFS.



3 OTPF-3 -viitekehys

Opinnaytetyon teoreettisena viitekehyksena kaytetaan Amerikan
toimintaterapiayhdistyksen tuottamaa toimintaterapian kdytannon viitekehysta:
”Occupational Therapy Practice Framework: Domain & Process, 3rd Editidion ”
(American Occupational Therapy Association 2014). Opinndytetyossa kdytetaan
jatkossa viitekehyksesta lyhennetta OTPF -3. OTPF -3 kehitettiin, jotta
toimintaterapian ainutlaatuinen ndkokulma ja panos terveyden ja osallisuuden
tukemisessa toimintaan osallistumisen kautta tulisi esille. Se kuvaa ajantasaista
ymmarrysta toimintaterapiasta ja tarkastetaan joka viides vuosi. Toimintaterapian
ydin ndhdadan terveyden ja toiminnan valisessa positiivisessa yhteydessa ja ihmisen
toiminnallisessa olemuksessa. OTPF -3 on jaettu kahteen osa-alueeseen: toiminnan
osa-alueisiin seka toimintaterapiaprosessiin. Kdytanndssa nama osa-alueet ovat
erottamattomasti vuorovaikutuksessa keskendan toimintaterapiassa. (M.t. 2014, 1-

3)

3.1 Toimintaterapiaprosessi ja toiminnan osa-alueet

Toimintaterapiaprosessi alkaa arviointivaiheesta, jolloin luodaan kasitys henkilén
toiminnallisesta profiilista, eli toiminnallisesta historiasta ja kokemuksista,
pdivittaisista tavoista, kiinnostuksen kohteista, arvoista seka tarpeista. Samaan
vaiheeseen kuuluu myds tavoitteiden maarittely. Arviointivaihetta seuraa
interventiovaihe, joka pitaa sisallaan intervention suunnittelun, toteutuksen seka

arvioinnin. Prosessin lopuksi keskitytdan tuloksiin ja niihin vaikuttaneisiin tekijoihin.

Toiminta ndhdaan paéivittdisen elaman toimintoina, joihin ihmiset osallistuvat omassa
kontekstissaan. Toiminnalla on henkil6lle jokin tarkoitus, merkitys ja koettu hyoty.
Toiminnan osa-alueita ovat toimintakokonaisuudet, valmiudet, toimintataidot,
toimintatavat seka ymparisto ja konteksti. (American Occupational Therapy
Association 2014, 5.) Toimintakokonaisuudet voidaan jakaa kahdeksaan osa-
alueeseen; ADL -toiminnot eli paivittdiset perustoiminnot, IADL -toiminnot kuten
ruuanvalmistus ja raha-asioiden hoito, lepo ja uni, koulutus, tyo, leikki, vapaa-aika ja
sosiaalinen osallistuminen. Toimintojen tasapaino mahdollistaa tasapainoisen

elamantyylin. (Mt. 5-6.)



Valmiudet pitavat sisallaan henkilon arvot, uskomukset, henkisyyden seka kehon
toiminnot ja rakenteet. Toimintataitoja ovat motoriset taidot seka prosessi- ja
vuorovaikutustaidot. Toimintatapoihin taas kuuluvat henkilon tavat, rutiinit, rituaalit

ja roolit. (Mt. 2014, 7.)

Ymparisto jaetaan kahteen osaan; fyysiseen ja sosiaaliseen ymparistoon. Fyysisella
ymparistolla tarkoitetaan luonnollisia ja rakennettuja ymparistdja kuten kasveja ja
rakennuksia, ja sosiaalisella ymparistolla yksildiden, ryhmien ja vaestojen lasnaoloa,
suhdetta ja odotuksia, joihin henkild on yhteydessa. Kontekstilla tarkoitetaan niita
henkildssa itsessdaan ja hanen ymparillaan vaikuttavia tekijoita, jotka yhdessa
ympadriston kanssa vaikuttavat vahvasti henkilén toimimiseen. Ympariston ja
kontekstin huomioimisella korostetaan sitd, kuinka lukuisat tekijat voivat vaikuttaa
toimintaan. Ymparisto ja konteksti vaikuttavat toimimisen mahdollistumiseen ja
siihen, kuinka hyvin toiminnat ovat saavutettavissa ja miten tyytyvainen yksilo on
suoriutumiseensa. Juuri ymparistoa tai kontekstia muokkaamalla voidaan
mahdollistaa osallistuminen toimintaan, joka on aikaisemmin tuottanut

haasteita. (M.t. 2014, 8-9.)

3.2 Krooninen vasymysoireyhtyma toimintaterapian viitekehyksessa

Krooninen vasymysoireyhtyma vaikuttaa henkilén toimintaan kokonaisvaltaisesti.
Kuviossa 1 on tarkasteltu kroonisen vasymysoireyhtyman vaikutuksia toimintakykyyn
peilaten neljan laadullisen haastattelututkimuksen (Gray, Fossey 2003; Larun,
Malterud 2007; Soderlund, Skoge, Materlund 2009.) tuloksiin. Kuvio pohjautuu OTPF
-3:n toiminnan osa-alueiden mallia kuvaavaan kuvioon (American Occupational
Therapy Association 2014, 5). Kuvion keskelld on kuvattu kroonisen
vasymysoireyhtyman mahdollista vaikutusta toimintataitoihin, toimintatapoihin seka
valmiuksiin. Ulompana on esimerkkeja eri toimintakokonaisuuksiin liittyvista
haasteista. Toimintakokonaisuuksiin kohdistuvia lainauksia on lisatty edelleen
ulommas ajatuskupliin. Kuvion taustalla on huomioitu ympariston vaikutus.
Sairauden vaikutus toimintakykyyn voi vaihdelle laajasti riippuen oireiden
vakavuudesta. Kuvio on muodostettu yksittdisten henkildiden kokemusten pohjalta,
eika taten anna kattavaa kuvaa, mutta tarjoaa kuitenkin kdaytannén esimerkkeja

sairastavien arjesta.
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Materlund 2009; American Occupational Therapy Association 2014, 5.) Kuvion

viitekehyksessa. (Gray, Fossey 2003; Larun, Malterud 2007; S6derlund, Skoge,
mukaillut Roosa Mestanza.

Kuvio 1 Kroonisen vasymysoireyhtyman vaikutus toimintakykyyn OTPF -3:n



4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoitus on lisata toimintaterapeuttien tietamysta toimintaterapian
mahdollisuuksista CFS -diagnosoitujen henkildiden toimintakyvyn edistamiseksi ja
tarjota laadukasta nayttoa tyoskentelyn tueksi. Tavoite on tutkia, mitd menetelmia
toimintaterapeutit kdyttavat CFS -sairauden kanssa eldvien henkiléiden
toimintakyvyn edistdmiseksi. Tulosten tulisi sopia tiedonlahteeksi ja taten tukea
toimintaterapeutteja luomaan alalle tilaa CFS -diagnosoitujen henkiléiden

kuntoutuksessa
Opinnaytetydssa on kaksi tutkimuskysymysta:

1. Mita interventiokeinoja toimintaterapeutit ovat kdyttaneet CFS -diagnosoitujen
henkildiden kanssa?

2. Mita arviointimenetelmid on kaytetty ja millaisia tuloksia on saatu?

5 Tutkimusmenetelma

5.1 Integroiva kirjallisuuskatsaus

Tutkimusmenetelmana opinnadytetyossa kaytetdan integroivaa kirjallisuuskatsausta.
Integroivan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on luoda kokonaisvaltaisempi
ymmarrys valitusta ilmiosta tai haasteesta tuomalla yhteen seka empiirista- etta
teoreettista kirjallisuutta (Broome 1993). Integroiva kirjallisuuskatsaus alkaa
ongelman maarittelylla, jossa avataan selvasti mihin ongelmaan tutkimus on
osoitettu ja mita tarkoitusta varten, seka kirjallisuuden etsimisella. Tavoitteena
tiedonhaussa on 16ytaa kaikki saatavilla oleva kirjallisuus osaksi katsausta.
Menetelmdssa edetaan aineiston arviointiin seka aineiston analysointiin, joka
voidaan jakaa edelleen neljaan vaiheeseen: aineiston pelkistys, — esitys ja — vertailu
seka johtopdatosten muodostaminen ja tulosten toteaminen. (Whittemore & Knafl,

2005.)



5.2 Tiedonhakuprosessi

Ennen tietokantahaun tekemista keskeiset asiasanat muotoiltiin hakusanoiksi ja
niiden yhdistelmiksi. Oikeiden termien lIoytamisen tukena kaytettiin FinMeSH:n
asiasanastoa (Finto n.d.). Tyon keskeiset asiasanat ovat krooninen
vasymysoireyhtyma seka toimintaterapiainterventio. Kroonisesta
vasymysoireyhtymasta muodostui englanninkielisiksi hakusanoiksi chronic fatigue
syndrome, myalgic encephalomyelitis seka systemic exertion disease.
Toimintaterapiainterventioihin keskittyvien tutkimusten |6ytamiseksi hakusanoiksi
valittiin toimintaterapia seka toimintaterapeutti: occupational therapy tai
occupational therapist. Hakulausekkeeksi, jota kaytettiin kaikissa tietokannoissa,
muodostui seuraava: (chronic fatigue syndrome OR myalgic encephalomyelitis OR
systemic exertion intolerance disease) AND (occupational therapy OR occupational

therapist).

Osana integroivaa kirjallisuuskatsausta toteutettiin systemaattinen kirjallisuushaku
lokakuussa 2018. Katsauksessa mukaan otettujen tutkimusten tuli olla vuosien 2008-
2018 aikana julkaistuja vertaisarvioituja tieteellisia tutkimuksia, jotka on julkaistu
joko englanniksi tai suomeksi. Kirjallisuuskatsaukseen oli mahdollista ottaa mukaan
tutkimukset, joiden koko teksti oli saatavilla Jyvaskylan ammattikorkeakoulun tai
Jyvaskylan yliopiston tietokantojen kautta. Poissuljettuja tutkimuksia olivat ne, jotka
eivat abstraktin perusteella vastanneet tutkimuskysymykseen eli siihen, mita
interventiokeinoja toimintaterapeutit ovat kayttdneet CFS -diagnosoitujen
henkildiden kanssa. Samoin ne tutkimukset, joiden otsikko osoitti selvasti
tutkimuksen keskittyvan tutkimuskysymykseen liittymattomaan aiheeseen, suljettiin
pois kirjallisuuskatsauksesta. Lopuksi sisdanottokriteerit tayttaneista tutkimuksista
poistettiin paallekkaisyydet, mikali sama tutkimus oli I16ytynyt useammasta

tietokannasta. Sisadnotto- ja poissulkukriteerit on kuvattu tarkemmin taulukossa 1.



Taulukko 1. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit.
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POISSULKUKRITEERIT POISSULKUKRITEERIT
JULKAISUVUOSI 2000-2018 Ennen vuotta 2008
OTSIKKO Ei selvasti osoita Osoittaa selvasti
tutkimuksen keskittyvan  tutkimuksen keskittyvan
muuhun aiheeseen kuin, muuhun aiheeseen, kuin
tyon tyon
tutkimuskysymyksessa tutkimuskysymyksessa
ABSTRAKTI Vastaa Ei vastaa
tutkimuskysymykseen tutkimuskysymykseen
SAATAVUUS Koko teksti saatavilla Koko teksti ei ole

TUTKIMUSTYYPPI

MUuU

Jyvaskylan
ammattikorkeakoulun tai
Jyvaskylan yliopiston
tietokantojen kautta
Vertaisarvioitu
tieteellinen tutkimus

saatavilla Jyvaskylan
ammattikorkeakoulun tai
Jyvaskylan yliopiston
tietokantojen kautta
Muu kuin vertaisarvioitu
tieteellinen tutkimus

Aineisto on jo l6ytynyt
toisesta tietokannasta

Tiedonhaussa kaytettiin kdsiteanalyysin pohjalta muodostunutta hakulauseketta.

Kirjallisuushaku suoritettiin neljaan sahkoiseen tietokantaan; Cochrane, CINAHL,

PubMed seka OT -Seeker. Hakulausekkeen perusteella tietokannoista l16ytyi yhteensa

88 tutkimusta, joista julkaisuvuoden rajaamisen jalkeen jai jaljelle 40. Seitseman

tutkimusta taytti sisddnottokriteerit. Tietokantakohtaiset tiedonhakuprosessit on

kuvattuna taulukossa 2. Kolme tutkimuksista |6ytyi kahdesta eri tietokannasta,

jolloin paallekkaisyyksien vahentamisen jalkeen tietokantahaun tulokseksi jai nelja eri

tutkimusta.



Taulukko 2. Tietokantakohtaiset tiedonhakuprosessit

Tietokanta:

Cochrane

CINAHL

PubMed

OT -Seeker

Kolme tutkimuksista loytyi kahdesta eri tietokannasta, jolloin paallekkaisyyksien
vahentamisen jalkeen tietokantahaun tulokseksi jai nelja eri tutkimusta. Tietoa
haettiin myds manuaalisesti mukaan otettujen tutkimusten lahdeluetteloista.

Manuaalisen haun tuloksena l6ytyi yksi mukaan otettava tutkimus. Nama viisi

Tulos
hakulausekkeen
perusteella:

16

42

27

Tulos
aikavalirajauksen

(2008-2018) jilkeen:

13

12

13

Tulos sisdanotto- ja
poissulkukriteeristén
kayton jalkeen:

11

sisddnottokriteerit tayttavaa tutkimusta luettiin kokonaisuudessaan, jolloin mukaan

otetuista tutkimuksista jouduttiin karsimaan pois kaksi tutkimusta. Toinen tutkimus

oli pilottitutkimus, jota seuraava varsinainen tutkimus on sisallettyna tutkimuksessa.

Toinen karsituista tutkimuksista osoittautui koko tekstin perusteella olevan

soveltumaton tutkimuskysymyksen kannalta. Lopulliseen kirjallisuuskatsaukseen

otettiin mukaan kolme tutkimusta. Kirjallisuushaun kokonaiskuva on kuvattuna

kuviossa 2.
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*n=88

en=4

Manuaalisen haun

tulos *n=1

Koko tekstin
perusteella en=3

hyvaksytty

Kuvio 2 Kirjallisuushaun kokonaiskuva

5.3 Aineiston laadun arviointi

Kaikki mukaan otetut tutkimukset (Kos, Van Eupen, Meirte, Van Cauwenbergh,
Moorkens, Meeus & Nijs 2015; Vos-Vromans, Smeets, Huijnen, Kéke, Hitters,
Rijnders, Pont, Winkens & Knottnerus 2015; Pinxterhuis, Sandvik, Strand, Bautz-
Holter & Sveen 2015.) ovat satunnaistettuja kontrolloituja tutkimuksia, eli RCT -
tutkimuksia (randomized controlled trial). Darrah, Hickman, O'Donnel, Vogtle &
Wiart (2008, 16) mukaan ndyton aste voidaan jakaa neljaan osaan tutkimustyypin
mukaan. Kirjallisuuskatsaukseen valituista tutkimuksista kaksi (Pinxsterhuis ym. 2015;
Vos-Vromans ym. 2015) ovat suuria yli 100 tutkittavan RCT -tutkimuksia, ja taten
kuuluvat 1. tason nayton tutkimuksiin. Tason 1 naytté on merkitsevinta syy -seuraus -

suhteiden loytamisessa, seka tutkimukseen vaikuttavien harhojen riskin
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alentamisessa. Yksi tutkimuksista (Kos ym. 2015) on 2. tason nayton tutkimus, silla

sen tutkittavien maara on alle 100 henkiloa.

Mukaan otetun aineiston laadun takaamiseksi kaytettiin kriittisen arvioinnin CASP -
tarkistuslistaa RCT -tutkimuksille (Critical Appraisal Skills Programme 2018). Kaikissa
tutkimuksissa oli esitetty selvasti, mihin interventioon keskitytdan, ketka kuuluvat
tutkittaviin, mihin tutkittavaa interventiota verrataan sekd miten tuloksia arvioidaan.
Interventioryhmiin jaettaessa tutkittavat satunnaistettiin, mutta yhdessa
tutkimuksissa satunnaistaminen toteutettiin manuaalisesti niin, etta osallistujat
nostivat taitellun paperin palan, johon oli merkattu, kumpaan ryhmaan tutkittava
osallistuu (Kos ym. 2015). Manuaalisia satunnaistamismenetelmia ei suositella
kaytettavaksi laadun varmistamisen vuoksi (Dettori 2010). Vain yhdessa
tutkimuksista analysointivaiheeseen otettiin mukaan myds ne tutkittavat, jotka olivat

satunnaistamisvaiheen jalkeen jattaytyneet pois tutkimuksesta (Vos-Vromans 2015).

Kaikissa kolmessa sokkoistaminen oli huomioitu, ja sen toteuttaminen oli onnistunut
osittain. Haasteeksi nousi osallistujien sokkoistaminen interventioiden
jakautumisesta tilanteessa, jossa kontrolliryhma osallistui jo kdytdssa olevaan
interventioon (Pinxsterhuis 2015). Kaikissa tutkimuksissa oli huomioitu ryhmiin
jaettujen osallistujien ominaispiirteiden vertailu. Missaan tutkimuksessa osallistujia ei

raporttien mukaan kohdeltu interventioita lukuun ottamatta eri lailla.

Tilastollisesti merkittavat tulokset esitettiin jokaisessa tutkimuksessa selvasti.
Toissijaisten arviointikohteiden tilastollisesti merkittavaa pienempien tulosten
esiintuonnissa oli vaihtelevuutta kaikissa tutkimuksissa; osa taulukoissa nahtavilla
olevista tuloksista oli huomioitu, osa jatetty huomiotta. Kahdessa tutkimuksessa
kolmesta (Kos ym. 2015; Pinxsterhuis ym. 2015) hypoteesi oli esitetty selvasti.
Minkaan tutkimuksen hypoteesi ei toteutunut taysin. Tutkimusten haittojen ja
hyotyjen valista suhdetta ei otettu selvasti huomioon tutkimusraporteissa, mutta

yhdessakaan ei ilmennyt selvia epakohtia.
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5.4 Aineiston analysointi

Opinndytetyon aineiston analysointi toteutettiin integroivan kirjallisuuskatsauksen
maaritellyn metodologian mukaisesti. Integroivan kirjallisuuskatsauksen
metodologiaa kasittelevassa julkaisussa (Whittemore & Knafl, 2005) analysointivaihe
on kuvattu alkavan aineiston pelkistamisell3, jolloin aineisto jaotellaan alaluokkiin.
Seuraavaksi aineiston esitysvaiheessa yksittdisista lahteista yhteen koottu tieto
esitetaan esimerkiksi erilaisten taulukoiden muodossa. Esitysvaihetta seuraa
aineiston vertailu, jolloin tavoitteena on tunnistaa aineiston valisia suhteita,
ominaisuuksia ja teemoja. Kriittiselld tiedon analysoinnilla on merkittava rooli
tarkeiden ja oleellisten elementtien I6ytamisessa. Tulosten analysoinnissa
hyodynnetdan tyossa kaytettavan teoriapohjan, OTPF -3:n, nakokulmia. Aineiston
analysoinnin lopuksi muodostetaan johtopaatokset ja nimetdan tulokset.
Integroivassa kirjallisuuskatsauksessa tiedon analysoinnin paamaara on luoda
tarkeista osatekijoista synteesi eli yhteenveto, joka tarjoaa kokonaisvaltaisen

yhteenvedon aiheesta tai ilmiosta.

Analyysin aluksi mukaan otetut tutkimukset luettiin ldpi, jonka jalkeen tutkimusten ja
tutkittavien ominaisuudet koottiin taulukoksi (ks. Taulukko 3). Yhdessa tutkimuksessa
(Pinxsterhuis ym. 2015) kontrolliryhma osallistui standardoimattomaan
terveydenhuollon tarjoamaan hoitoon. Muissa tutkimuksissa (Kos ym. 2015; Vos-
Vromans ym. 2015) myds kontrolliryhman interventio oli tarkasti maaritelty. Yhden
tutkimuksen kohderyhmana olivat ainoastaan naiset (Kos ym. 2015) ja toisessa suuri
enemmisto oli naisia (Pinxsterhuis ym. 2015). Yhdessa tutkimuksessa naisia ja miehia
oli lahestulkoon sama maara (Vos-Vromans 2015.) Sairastavuusaika vaihteli puolesta
vuodesta kymmeniin vuosiin. Jokaisen tutkimuksen kohdalla osallistujien tuli olla 18
vuotiaita tai vanhempia. Osallistujien keski-ika oli kaikissa tutkimuksissa lahella 40
ikdvuotta. Yhdessa tutkimuksessa (Kos ym. 2015) osallistujien maara oli selvasti kahta

muuta (Pinxterhuis ym. 2015; Vos-Vromans ym. 2015) pienempi.



Tekija &
tutkimusartikkeli
n nimi

Kos ym.

Activity Pacing
Self-Management
in Chronic Fatigue
Syndrome: A
Randomized
Controlled Trial

Vos-Vromans ym.

Multidisciplinary
rehabilitation
treatment versus
cognitive
behavioural
therapy for
patients with
chronic fatigue
syndrome: a
randomized
controlled trial

Pinxsterhuis ym.

Effectiveness of a
group-based self-
management
program for
people with
chronic fatigue
syndrome: a
randomized
controlled trial

Julkaisuvuosi
Tietokanta
Julkaisija

2015

Cochrane &
PubMed &
OTseeker

The American
Journal of
Occupational
Therapy

2015

Manuaalinen
haku

the Journal of

Internal
Medicine

2015
PubMed
Clinical

Rehabilitatio
n

Interventiot

Koeryhma:
Toiminnan
rytmittamisen
itsehoito-ohjelma

Kontrolliryhma:
Rentoutusterapia

Koeryhma:
Moniammatillinen
kuntoutus

Kontrolliryhma:
Kognitiivinen
kayttaytymisterapi
a

Koeryhma:
Ryhmamuotoinen
itsehoito-ohjelma

Kontrolliryhma:
Standardoimaton
hoito, jota
terveydenhuolto
tarjoaa

Taulukko 3. Tutkimusten jaottelu

Ensisijaiset
arviointimenetelma
t

COPM

(asiakkaan kokema
suoriutuminen ja
tyytyvaisyys omaan
suoriutumiseen)

Cis
(uupumus)

Short-Form 36
(Terveyteen liittyva
elamanlaatu)

Short Form 36
(fyysinen toiminta)
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Tutkittavien
maara
& keski-ika

n=33

Koeryhma=

39,3

Kontrolliryhma

=40.8

n=122

Koeryhma=

40.0

Kontrolliryhma

=40.6

n= 137

Koeryhma=

44.0

Kontrolliryhma

=43.8

COPM = Canadian Occupational Performance Measure. CIS = Checklist Individual Strenght. SF 36 = Short-Form 36.

I1CQ = llines cogniton questionnaire.
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6 Tutkimustulokset

6.1 Interventiot

Interventioita on tarkasteltu OTPF -3:n mukaisesti

6.1.1 Toimintaterapiaprosessi: interventiovaihe

Kaikki tutkittavat interventiot mukailivat OTPF -3:n mukaista
toimintaterapiaprosessia. Kahdessa tutkimuksessa (Kos ym. 2015; Pinxsterhuis ym.
2015) interventio oli kokonaisuudessaan valmiiksi suunniteltu ja jo testattu
pilottitutkimuksessa. Yhdessa tutkimuksessa (Vos-Vromans ym. 2015) intervention
runko oli jo valmiiksi muodostettu, mutta sen mukauttaminen yksittdisien
osallistujien kohdalle tapahtui arvioinnin jalkeen. Intervention aikaisten tapaamisten
maarassa oli isoja eroja tutkimusten valilla, alkaen kolmesta tapaamisesta (Kos ym.
2015) kymmeneen (Vos-Vromans ym. 2015) ja kahdeksaan tapaamiseen
(Pinxsterhuis ym. 2015). Myoskin intervention kestossa suhteessa kontrolliryhmaan
oli eroavaisuuksia. Yhdessa tutkimuksessa kontrolliryhman tapaamisten maara ja
kesto oli identtinen suhteessa koeryhmaan (Kos ym. 2015), kun taas yhdessa (Vos-
Vromans ym. 2015) koeryhma osallistui interventioon 10 viikon ajan viikoittain, ja
kontrolliryhma 16 kertaa kuuden kuukauden aikana. Yhdessa tapauksessa
(Pinxsterhuis ym. 2015) kontrolliryhma osallistui standardoimattomaan
terveydenhuollon tarjoamaan hoitoon, eikad tapaamisten maara tai kesto siis ole
verrattavissa. Kdytetyn intervention arviointia oli vahan esilla kaikkien
tutkimusartikkeleiden pohdinta -osiossa. Kahdessa tutkimuksessa (Kos ym. 2015;
Vos-Vromans ym. 2015) esiin nostettiin tosiasia, etteivat kaikkein sairaimmat potilaat
voi osallistua interventioon, silla paikalle pddsy on mahdotonta. Tutkittavat
interventiot on kuvattu OTPF -3:n mukaisen toimintaterapiaprosessin interventio -

vaiheen mukaisesti taulukossa 4.
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Taulukko 4. Interventiot OTPF -3:n toimintaterapiaprosessin interventiovaiheen

mukaan

Valmis interventiosuunnitelma  Terapeutit ehdottavat Valmis interventiosuunnitelma
koeryhmille. Pilottitutkimus koeryhmilaisille koeryhmidille. Pilottitutkimus
tehty. interventiokeinoja. tehty.

Koeryhma: Koeryhma: Koeryhma:

Kolmen viikon aikana
viikoittainen yksil6tapaaminen
toimintaterapeutin kanssa.

Vakauttamisvaihe:

10 viikon ajan viikoittainen
yksilétapaaminen toiminta-
seka fysioterapeutin kanssa.
Joka toinen viikko kdynti
psykologilla seka

Kahdeksan ryhmatapaamista
joka toinen viikko. Vastuussa
toimintaterapeutti seka
vertaisohjaaja.
Ryhmatapaamisten sisalto:

. Paivittaisista sosiaalityontekijalla. . Opetukselliset esitykset
toiminnoista aiheista:
suoriutuminen oman Toimintaterapeutin rooli: o QOireet, mahdolliset
kapasiteetin rajoissa. . Asteittainen toiminnan syyt, diagnoosin
Toiminnan lisddminen terapeutin teko, prognoosi
rytmittaminen. valvonnassa o Toiminnan rytmitys
. Toiminnan kesto 25-50% kuntoutuskeskuksen ja energian saately
prosenttia sopivaksi tiloissa seka asiakkaan o Unija
koettua alemmaksi kotiymparistossa rentoutuminen
ylilyéntien valttamiseksi. keskittyen asiakkaalle o Fyysinen harjoittelu
. Toiminnan tauottaminen tarkeisiin toimintoihin. o  Ravitsemuksellinen
. Info -materiaali . Toiminnan rytmitys lahestymistapa
uupumuksesta, sen voimakkaan toiminnan o  Taloudellinen
kanssa elamisestd seka jalkeisen uupumisen itseriittoisuus
toiminnan vélttamiseksi o Henkilokohtaiset
rytmittamisesta . Kouluun tai tyépaikalle ihmissuhteet
e Paivakirjan pito palaamisen tukeminen o  Tarjolla olevat
suoritetuista seka sosiaalisten hoidot
toiminnoista ja niihin aktiviteettien lisddminen
kaytetysta ajasta. e Unen javalveillaolon e  Kokemusten jako
rytmin normalisointi osallistujien valilla
Porrastusvaihe: Rentoutusharjoitukset
. Toiminnan asteittainen Kognitiivisen . Toimintasuunnitelmien
lisddminen, kun kayttaytymisterapian, luominen
toiminnan mindfulnesin ja henkilokohtaisten
kontrolloinnilla onnistuu kehotietoisuuden harjoituksia tavoitteiden pohjalta
ylenpalttisen uupumisen  toisen ammattilaisen e  Toimintasuunnitelmien

vélttaminen
. Toimintatavoitteita
varten luodaan ja

toimesta. Myds muita
ammattilaisia kehotettiin
hyédyntamaan ko.

esittely muille
ryhmaldisille. Toiset
antavat palautetta.

testataan strategioita menetelmia Yksi tapaaminen ryhmaldisten

. Toiminnasta laheisille, jolloin ohjelmana
suoriutumisen Kontrolliryhma: koulutusta CFS:sté.
pohtiminen huomioiden Kognitiivinen

tukevat ja estavat tekijat

Kontrolliryhma:

Rentoutusterapia

. Ajallisesti ja maarallisesti
yhtd paljon kuin
koeryhman interventio

. Koulutusta stressista

. Stressinhallinta- ja
rentoutustekniikoiden
harjoittelu

. Stressipaivakirja

Raportin pohdinta -osiossa
huomioitiin se, etta viisi kertaa
paikanpaalle tuleminen rajaa

kayttaytymisterapia:

. 16 tapaamista 6 kk
aikana

. Sairauden oireisiin,
omiin odotuksiin ja
itsetuntoon liittyvien
negatiivisten ajatusten
muuttaminen psykologin
tai terapeutin kanssa
keskustelemalla ja
kotiharjoituksilla.

. Rohkaisu unen ja
valveillaolon rytmin
normalisointiin

. Suunnitelmat fyysisen
aktiivisuuden
lisddmiseksi kotona

Raportin pohdinta -osiossa

huomioitiin potilaat, jotka

eivat pystyneet osallistumaan
oireidensa vuoksi.

Kontrolliryhma:
Standardoimaton hoito, jota
terveydenhuolto tarjoaa

Raportin pohdinta -osiossa
huomioitiin véhdinen maara
tapaamisia seka



pois ne, jotka ovat sairauden yksilotapaamisten
vuoksi taysin vuoteenomina. puuttuminen.

6.1.2 Toimintakokonaisuudet

ADL- ja IADL -toiminnot olivat keskiossa jokaisessa tutkimuksessa. Lepo ja uni seka
sosiaalinen osallistuminen olivat intervention kohteena kahdessa tutkimuksessa
(Vos-Vromans ym. 2015; Pinxsterhuis ym. 2015). Vapaa-aika otettiin huomioon
yhdessa tutkimuksessa (Kos ym. 2015), kuten myos koulutus (Vos-Vromans ym.
2015). Leikkiin ei keskitytty suoranaisesti missdan interventiossa. Tutkimuksissa
[ahestyttiin samoja toimintakokonaisuuksia erilaisilla interventiokeinoilla, joissa

korostui asiakkaiden neuvonta, koulutus, ohjaus seka toimintasuunnitelmien teko.
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Kaytetyt interventiokeinot on jaoteltu OTPF -3:n toimintakokonaisuuksien mukaisesti

taulukossa 5.

Taulukko 5. Interventiot OTPF -3:n toimintakokonaisuuksien jaottelun mukaan

OTPF -3: Interventiot

Toiminta-

kokonaisuudet

ADL Neuvontaa itsestd huolehtimisen mahdollistumiseksi,

koulutusta ravitsemuksesta, ohjattuna asteittainen
uudelleenaktivointi kotona tapahtuvissa mielekkaissa
toiminnoissa

IADL Neuvontaa kodin hoidon ja lapsista huolehtimisen
mahdollistumiseksi, koulutusta taloudellisesta
itseriittavyydesta seka saatavilla oleviin hoitoihin
padsemisestd, ohjattuna asteittainen uudelleenaktivointi
kotona tapahtuvissa mielekkadissa toiminnoissa seka
kuntoilulla ja uimisella, ohjatut rentoutusharjoitukset

Lepo & uni Koulutusta unesta ja rentoutumisesta, neuvontaa unen ja
valveillaolon rytmin asteittaisesta normalisoinnista

Koulutus Suunnitelma koulutukseen palaamiseksi

Tyo Suunnitelma tyoelamaan palaamiseksi

Leikki -

Vapaa-aika Neuvontaa mielekkdiden vapaa-ajan toimintojen
mahdollistumiseksi

Sosiaalinen Neuvontaa ihmissuhteiden yllapidon mahdollistumiseksi,

. . suunnitelma sosiaaliseen uudelleensopeutumiseen
osallistuminen
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6.1.3 Valmiudet, toimintataidot seka toimintatavat

Yksi valmiuksien taso ovat henkilon uskomukset, joihin keskityttiin kognitiivisen
kayttaytymisterapian metodein osana moniammatillista kuntoutusinterventiota
(Vos-Vromans ym. 2015). Interventiolla pyrittiin lisdadamaan itsehyvaksyntaa ja
itsetietoisuutta. Harjoitukset tapahtuivat paaasiallisesti muiden ammattilaisten
toteuttamana, mutta menetelmien hyédyntaminen kuului myos

toimintaterapeuteille.

Valmiuksien tasolla tutkittavissa interventioissa kohdennuttiin myds yleisiin mielen
toimintoihin; energian kayttéon seka uneen. Kaikissa tutkimuksissa energian
kayttoon keskityttiin suunnittelemalla toiminnan rytmittamista. Sen lisaksi yhdessa
tutkimuksessa (Kos ym. 2015) huomioitiin toiminnan taottaminen ja sen keston
vahentdaminen. Energian kdyton asteittaista lisaamista harjoiteltiin yhdessa
tutkittavista interventioista (Vos-Vromans ym. 2015). Uneen ja unen rytmittdmiseen

keskityttiin kahdessa tutkimuksessa (Pinxsterhuis ym. 2015; Vos-Vromans ym. 2015).

Toimintataitojen tasolla toiminnan rytmitys johdonmukaisesti ja tehokkaasti on osa
seka motorisia ettad prosessitaitoja. Tutkittavissa interventioissa osallistujia ohjattiin
[6ytamaan itselle johdonmukainen ja tehokas rytmi suorittaa toimintoja.
Rytmittamisella pyrittiin ylirasituksen ja siitd seuraavan voimakkaan uupumisen

valttamiseen oman kapasiteetin rajoissa pysymalla.

Toimintatapojen merkitys huomioitiin tutkittavissa interventioissa yksilén tasolla.
Tapojen ja rutiinien muokkaamiseksi tehtiin toimintasuunnitelmia osana kaikkia
tutkittavia interventioita. Jo aiemmin esiin tuodulla toiminnan rytmittamiselld on iso
rooli uusien toimintatapojen luomisessa. Toimintatapoihin liittyy myos roolit.
Yhdessa tutkimuksista (Kos. ym 2015) keskityttiin asiakkaiden rooleihin kotona
neuvomalla, miten suoriutua lasten ja kodin hoitamisesta sairauden kanssa. Toisessa
tutkimuksessa (Vos-Vromans ym. 2015) keskityttiin osallistujien rooleihin
tyontekijana tai opiskelijana tekemalla toimintasuunnitelmia téihin tai kouluun

palaamiseksi.



6.1.4 Ymparisto ja konteksti

Kaikki interventiot sijoittuivat taysin tai osittain kuntoutuskeskuksen tiloihin.

Tutkimusartikkeleissa ei kuvattu tarkemmin, minkalaiset kuntoutuskeskukset olivat

kyseessa. Yhdessa interventioista (Vos-Vromans ym. 2015) toteutus tapahtui

kuntoutuskeskuksen lisaksi myos kotiymparistdssa. Interventioiden sosiaalinen
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ymparistd muodostui kahdessa tutkimuksessa kolmesta (Kos ym. 2015; Vos-Vromans

ym.2015) asiakkaasta itsestdan seka terapeutista, silla interventio toteutettiin

yksilotapaamisina. Yksi tutkittavista interventioista toteutettiin ryhmamuotoisena

(Pinxsterhuis ym. 2015), jolloin sosiaalinen ymparistd muodostui asiakkaasta,

terapeutista, vertaisohjaajasta, muista ryhmalaisista sekd yhden tapaamisen ajan

ryhmaldisten laheisista. Analysoitavissa tutkimuksissa kaytettyjen interventioiden

toteutusymparistot on esitetty OTPF -3:een pohjautuen kuviossa 3.

Fyysinen Sosiaalinen
ymparisto ymparisto

Kuntoutuskeskus

Kos ym. 2015; Pinxsterhuis ym.
2015; Vos-Vromans ym. 2015

Vos-Vromans ym. 2015

Pinxsterhuis ym. 2015

Kuvio 3 Interventioiden toteutusymparistot

Pinxsterhuis ym. 2015 Kos ym. 2015;Vos—\/romansz\6r;é
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Interventioissa keskityttiin myds asiakkaiden omiin toimintaymparistéihin, vaikka itse
terapiatilanne toteutui kuntoutuskeskuksen tiloissa. Jokaisessa analysoitavista
tutkimuksista keskityttiin arjen toiminnan mukauttamiseen ja toimintatapojen
muuttamiseen asiakkaan tavoitteiden pohjalta. Kotiymparistoon ja sielld toimimiseen
paneuduttiin jokaisessa interventiossa. Ryhmamuotoisessa itsehoito-ohjelmassa
(Pinxsterhuis ym. 2015) keskityttiin myds terveydenhuollon palveluiden kayttdon ja
moniammatillisessa kuntoutuksessa (Vos-Vromans ym. 2015) kouluun ja téihin
palaamiseen. Molemmissa edella mainituista interventiot kohdentuivat myds
sosiaaliseen ympariston yllapitoon ja laajentamiseen. Henkilokohtaisia tavoitteita ei
esitelty tutkimusartikkeleissa, joten tarkkaa selontekoa keskitytyistda ymparistoista ei

ole saatavilla.

Tutkimusartikkeleissa ei tuotu esiin, etta interventioiden toteutusymparistoissa olisi
kiinnitetty huomiota ympariston muuttamiseen osallistujille optimaaliseksi.

Ryhmamuotoista itsehoito-ohjelmaa edeltavassa pilottitutkimuksessa (Pinxsterhuis,
Hellum, Aannestad & Sveen 2015) tuotiin kuitenkin esiin, etta terapiatilaan pyrittiin

luomaan hiljainen ymparisto, jossa on himmeat valot ja mahdollisuus levata.

6.2 Kaytetyt arviointimenetelmat

Tutkimuksien ensisijaisilla arviointimenetelmilla arvioitiin osallistujien kokemusta
toiminnasta suoriutumisesta (Kos ym. 2015), uupumuksesta ja terveyteen liittyvasta
elaméanlaadusta (Vos-Vromans ym. 2015) seka fyysisesta toimintakyvysta
(Pinxsterhuis ym. 2015). Kahdessa tutkimuksessa (Kos ym. 2015; Pinxsterhuis ym.
2015) kaytettiin ensisijaisten arviointimenetelmien lisdksi kahta toissijaista
arviontimenetelmaa. Niilla mitattiin uupumusta (Kos ym. 2015; Pinxsterhuis ym.
2015), CFS oireiden hyvaksyntda (Kos ym. 2015) seka koettua itsepystyvyytta, mielen
ja kehon terveydentilaa seka sairauden hyvaksyntaa (Pinxsterhuis ym. 2015).
Moniammatillisessa kuntoutuksessa (Vos-Vromans ym. 2015) toissijaisia
arviointimenetelmia oli yhdeksan, ja ne keskittyivat muun muassa koettuihin

psykologisiin oireisiin, tyytyvdisyyteen, lasndoloon seka mitattuun aktiivisuuteen.
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Tutkimusartikkelissa ei tuotu esiin, kaytettiinkoé kaikkia arviointimenetelmia jokaisen
osallistujan kanssa. Kaytetyt arviointimenetelmat ovat listattuna osana taulukkoa 6,
jossa analysoitavat interventiot on kuvattu OTPF -3:n toimintaterapiaprosessin

arviointivaiheen mukaan.

Kaikki tutkimuksissa kaytetyista interventiokeinoista olivat itsearviointiin pohjautuvia
kyselyitd, lukuun ottamatta yhdesséa tutkimuksessa (Vos-Vromans ym. 2015)
toissijaisena arviointimenetelmana kaytettya aktiivisuusmittaria. Toiminnan
rytmityksen itsehoito-ohjelmassa kdytetty COPM (the Canadian Occupational
Performance Measure) on ainut toimintaterapeuttien kdytt66n suunniteltu
arvionitimenetelmat, jota interventioissa kaytettiin. Samassa tutkimusartikkelissa
(Kos ym. 2015) osoitettiin selvasti, etta toimintaterapeutti toteutti osallistujien
arvioinnin. Kahdessa muussa tutkimusartikkelissa (Pinxsterhuis ym. 2015; Vos-

Vromans ym. 2015) ei tullut ilmi, ketka arvioinnit toteuttivat.



Ei haastatteluja

Ensisijainen:

COPM (toiminnasta
suoriutuminen ja
tyytyvdisyys omaan
suoriutumiseen)

Toissijainen:
CIS (uupumus)

CFS Symptom List
(CFS oireiden
vahvuus)

Henkilokohtaisten
tavoitteiden
asettaminen
COPM:n tuloksiin
perustuen

Haastattelu.
Tutkimusartikkelissa ei
nimettyna haastattelun
teemoja.

Ensisijainen:

CIS (uupumus)

SF 36 (terveyteen liittyvd
eldmdnlaatu)

Toissijainen:

Symptom Checklist -90
(Psykologiset oireet)

Self-Efficacy Scale
(tsepystyvyys)

the Causal Attribution List
(Oireiden syiden
mddrittely)

Mindfullnes Attention
Awareness List (Ldsndolo
ja hetkeen keskittyminen)

Patient spesific
complaints and goals
questionnaire (Hoidon
tavoitteet — kolme
toimintoa, joihin
keskitytddn)

Sickness impact profile
(Sairauden vaikutus
teemoihin: kotityét,
liikkuminen, valppaus,
uni/lepo, sosiaalinen
kanssakdyminen, tyé ja
vapaa-ajan tuotteliaisuus)

Sense Wear Pro
Armband, Bodymedia
(Aktiivisuusmittari)

Life satisfaction subscale
(Tyytyvdisyys eldmddn)

Ei haastatteluja

Ensisijainen:

SF 36 (osio:

fyysinen
toimintakyky)

Toissijainen:

SF 36: (osiot:
uupumus,
itsepystyvyys,
mielen ja kehon
terveydentila)

llines cogniton
questionnaire
(osio: sairauden
hyvdksyntd)

Henkilokohtaisten
tavoitteiden
asettaminen.
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Taulukko 6. Interventiot OTPF -3:n toimintaterapiaprosessin arviointivaiheen mukaan
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Self-Rated improvement
and satisfaction
questionnaire
(Edistyminen ja
tyytyvdisyys)

Henkilokohtaisten
tavoitteiden asettaminen

6.3 Interventioiden tulokset

Arvioinnin tulokset ovat listattuna osana taulukkoa 7, jossa analysoitavat interventiot
on kuvattu OTPF -3:n toimintaterapiaprosessin tavoitteisiin padsy -vaiheen mukaan.
Ensisijaisten arviointimenetelmien tuloksissa toiminnan rytmityksen itsehoito-
ohjelmassa (Kos ym. 2015) seka koe- etta kontrolliryhman COPM -pisteet nousivat
merkittavasti. Pisteissa tyytyvaisyydesta omaan toimintaan oli loppuarvioinnissa eroa
koeryhman eduksi, mutta uudelleenarvioinnissa ero ryhmien vililla tasaantui.
Moniammatillisessa kuntoutuksessa (Vos-Vromans ym. 2015) koeryhman koettu
uupumus vaheni vahan verrattuna kontrolliryhmaan, ja pisteet terveyteen liittyvasta
eldamanlaadussa paranivat, mutta ero kontrolliryhmaan ei ollut merkittava.
Uudelleenarvioinnissa tulokset pysyivat muuten samana, mutta kontrolliryhman
kokema uupumus lisdantyi. Ryhmamuotoisessa itsehoito-ohjelmassa koeryhman
koettu fyysinen toimintakyky parani, mutta eroa kontrolliryhman pisteisiin ei ollut.

Tulokset pysyivat uudelleen arvioinnissa samana.

Toissijaisilla arviointimenetelmilla saatiin positiivisia tuloksia toiminnan rytmityksen
itsehoito-ohjelmassa (Kos ym. 2015), jossa koeryhman kokema uupumus seka CFS -
oireista mielialan vaihtelut vahenivat merkittavasti verrattuna kontrolliryhmaan.
Moniammatillisen kuntoutuksen (Vos-Vromans ym.2015) kaikkien toissijaisten
arviointimenetelmien tuloksia ei kerrottu tutkimusartikkelissa, ja osa tuloksista oli
|oydettdvissa vain kuvioista. Kuviosta selvisi esimerkiksi, ettd koeryhmasta 32% ja
kontrolliryhmasta 35% eivat kokeneet olevansa enaa CFS -potilaita, mutta tietoa ei
avattu tekstissa enempaa. Koeryhmalaisten pisteet nousivat koetussa omien
tavoitteiden saavuttamisessa seka itsepystyvyydessa. Ryhmamuotoisessa itsehoito-
ohjelmassa (Pinxsterhuis ym. 2015) kontrolliryhmaldisten kokema uupumus seka

koeryhman tunne itsepystyvyydesta muuttuivat vdahan positiiviseen suuntaan.
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Taulukko 7. Tulokset OTPF -3:n toimintaterapiaprosessin tavoitteisiin padsy -vaiheen

mukaan.

Ensisijainen:

COPM: Pisteet
nousivat merkittavasti
molemmissa
ryhmissa. Ero
tyytyvaisyydessa
omaan toimintaan,
koeryhman eduksi.

Uudelleenarvioinnissa
ei eroja ryhmien
tuloksissa.

Toissijainen:

CIS: Koeryhman
pisteet vahenivat
merkittavasti
verrattuna
kontrolliryhmaan.

CFS Symptom List:
”Mielialan vaihtelut” -
osion pisteet
vahenivat
koeryhmassa
merkittavasti.

Ensisijainen:

CIS: Koeryhman
pisteet vahenivat
verrattuna
kontrolliryhmaan. Ero
pieni/keskisuuri.

SF 36:
Koeryhmanpisteet
nousivat, eli paranivat.
Ei merkittavaa eroa
verrattuna
kontrolliryhmaan.

Uudelleenarvioinnissa
koeryhman tulokset
pysyivat samana,
kontrolliryhmassa CIS
-pisteet nousivat.

Toissijainen:

Self-Efficacy Scale:
Pisteet nousivat
enemmadn
koeryhmassa

Self-Rated
improvement and
satisfaction
questionnaire: Pisteet
omien tavoitteiden
saavuttamisessa nousi
koeryhmassa.
Useampi koeryhmasta
kuin kontrolliryhmasta
oli tyytyvdinen
tuloksiin seka
suosittelisi

Ensisijainen:

SF 36: Koeryhman
pisteet nousivat. Ei
merkittdvaa eroa
verrattuna
kontrolliryhmaan.

Uudelleenarvioinnissa
koeryhman tulokset
pysyivat samana.

Toissijainen:

SF 36 uupumus:

kontrolliryhmalla
koettu uupumus
vaheni.

SF 36 itsepystyvyys:
koeryhmalla koettu
itsepystyvyys parani.

SF 36 mielen ja kehon
terveydentila: ei
merkittavaa tulosta.

1CQ — hyvaksynta: ei
merkittavaa tulosta.
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interventiota muille.
Molemmissa ryhmissa
yli 30 % ei kokenut
enaa olevansa CFS -
potilaita.

Ei merkittavaa

tulosta:

- Symptom Checklist -
90

the Causal Attribution
List

- Mindfullnes
Attention Awareness
List

- Sense Wear Pro
Armband, Bodymedia
- Life satisfaction
subscale

Tuloksia ei
huomioitu:

- Patient spesific
complaints and goals
guestionnaire

- Sickness impact
profile

OTPF -3:n mukaisista toimintaterapian tuloksista (American Occupational Therapy
Association 2014, 34-35) on tutkittavista interventioista |6ydettavissa tuloksia
kahdesta osa-alueesta: toiminoista suoriutuminen seka terveys ja hyvinvointi.
Toiminnasta suoriutumiseen liittyvia tuloksia saatiin toiminnan rytmityksen itsehoito-
ohjelmassa (Kos ym. 2015), jossa osallistujien tyytyvdisyys omaan toiminnasta
suoriutumiseen kasvoi. Moniammatillisessa kuntoutuksessa (Vos-Vromans ym. 2015)
kokemus omien tavoitteiden saavuttamisesta kasvoi, mika on yhteydessa
toiminnasta suoriutumiseen, silla tavoitteiden tuli liittya itselle tarkeisiin
toimintoihin. Terveytta ja hyvinvointia koskevia tuloksia nakyi toiminnan rytmityksen
itsehoito-ohjelmassa (Kos ym. 2015), jossa koeryhman koettu uupumus ja mielialan
vaihtelut vahenivat. Myos moniammatillisessa kuntoutuksessa koeryhman (Vos-
Vromans ym. 2015) koettu uupumus vaheni, minka lisaksi pisteet terveyteen
liittyvassa elamanlaadussa ja koetussa itsepystyvyydessa nousivat.
Ryhmamuotoisessa itsehoito-ohjelmassa (Pinxsterhuis ym. 2015) kontrolliryhman
koettu uupumus seka koeryhman tunne itsepystyvyydesta muuttuivat hieman

positiiviseen suuntaan.
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7 Johtopaatokset

Toimintaterapiainterventioista kroonisen vasymysoireyhtyman kuntoutuksessa ei ole
kattavasti tutkimusnayttoa. Kaytetyt interventiot kohdentuivat useisiin eri
toimintakokonaisuuksiin, erityisesti ADL- seka IADL -toimintoihin. Toimintaterapia
toteutui paasaantoisesti kuntoutuskeskusten tiloissa. Itselle tarkeista toiminnoista
suoriutumisen tueksi tehtiin suunnitelmia, mutta suoriutumista ja uusia
toimintamalleja ei harjoiteltu yhdessa toimintaterapeutin kanssa. Fyysisiin ja
sosiaalisiin ymparistoihin keskityttiin kohtalaisesti, mutta ymparistén muokkaamista
toiminnan mahdollistamiseksi ei huomioitu. Arviointimenetelmista vain yksi, COPM,
oli toimintaterapeuttien kayttéon suunniteltu ja toimintakeskeinen. Muilla
ensisijaisista arviointimenetelmista mitattiin uupumusta ja terveyteen liittyvaa

eldmanlaatua. Kaytetyt arviointimenetelmat olivat |dhes poikkeuksetta subjektiivisia.

Toiminnan rytmittdmisen ja toiminnan asteittaisen lisédmisen menetelmat olivat
tutkimuksissa usein kadytettyja ja niiden kayttda puoltavia tuloksia saatiin. Positiiviset
tulokset nakyivat koetussa uupumuksessa ja terveyteen liittyvassa elamalaadussa
seka toiminnasta suoriutumisessa ja tyytyvaisyydessa omaan suoriutumiseen.
Ryhmamuotoisella, opetuksellisiin esityksiin, vertaistukeen ja rentoutusharjoituksiin
keskittyvalla interventiolla ei ollut merkittavaa vaikutusta koettuun fyysiseen

toimintakykyyn.
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8 Pohdinta

8.1 Tutkimusten ja tulosten tarkastelu

Tutkijoiden Vink ja Vink-Niese (2018) tekemadssa tutkimusarvostelussa tuodaan esiin
moniammatilliseen kuntoutukseen keskittyvadssa tutkimuksessa (Vos-Vromans ym.
2015) olleen lukuisia metodologisista virheista. Tulosten arvioinnissa ensisijaisina
arviointimenetelmina kaytettiin vain subjektiivisia mittareita, minka lisaksi ainoan
objektiivisen mittarin, aktiivisuusmittarin, tuloksia ei huomioitu. Aktiivisuusmittarin
tulosten analyysin perusteella interventio ei olisi ollut vaikuttava eika
kustannustehokas. Tutkimusarvostelu toi esiin my6s kyseenalaisuuden psykologisten
interventioiden kaytossa, ilman objektiivisia todisteita niiden kayton

perustelemiseksi. My0s interventioiden tapaamismaarien suurta eroa korostettiin.

Tutkimuksissakin kaytettyjen kognitiivisen kayttaytymisterapian ja asteittaisen
lilkunnan lisddmisen menetelmien juuret ovat PACE -nimelld tunnetussa laajassa ja
kalliissa tutkimuksessa, jonka mukaan kognitiivinen kayttaytymisterapia seka
asteittain lisattava liikunta olisivat tehokkaita hoitomuotoja krooniseen
vasymysoireyhtymaan (PACE trial n.d.). Tutkimus on saanut osakseen paljon kritiikkia
ja laajaa keskustelua. 5.2.2019 Helsingin keskuskirjasto Oodissa jarjestetyssa
yleiséluennossa PACE -tutkimuksen epdeettisyyteen ja tulosten seurauksiin usean
vuoden ajan keskittynyt tiedetutkija David Tuller avasi sita, kuinka tutkimus on
vaikuttanut sairauden hoitosuosituksiin ympari maailmaa. Tullerin mukaan
tiedeyhteisdssa tutkimusta kaytetaan nykyisin opetuksellisena esimerkkina huonosti

toteutetusta tutkimuksesta, ja verrataan tutkimuksiin, jotka kieltavat
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ilmastonmuutoksen olemassa olon. Tutkimuksen tuloksia on kaytetty useiden
maiden hoitosuosituksissa. Britannian kdypéa hoito -suositukset on paatetty uusia
vuoteen 2020 mennessa, yhtena syyna suositusten uusimiseen on PACE-tutkimuksen
ongelmat (Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: diagnosis and

management 2018).

Toisessa positiivisia tuloksia saaneista tutkimuksista (Kos ym. 2015) tutkittavien
maara oli hyvin pieni. Kontrolliryhmaéan osallistui vain 16 henkil6a, joista 4, eli 25 %,
lopettivat ennenaikaisesti. Tutkimusartikkelissa oli kuvattu selkeasti

toimintaterapeutin rooli, tarjoten selkea malli intervention toistamiseksi.

Ryhmamuotoisella itsehoito-ohjelmalla (Pinxsterhuis ym. 2015) ei saatu merkittavia
tuloksia, mutta tutkimusta edeltdvassa pilottitutkimuksessa osallistujat kertoivat
hyotyneensa interventiosta; ymmarrys sairaudesta lisdantyi ja voimavarat sairauden
hyvaksymiseen ja sen kanssa elamiseen kasvoivat. Tutkimusartikkelissa oli esitetty
selvasti intervention eteneminen, joten mikali sen tehokkuudesta olisi saatu tuloksia,

olisi intervention toistamiseen tarvittavat tiedot olleet selvilla.

Kaytetyista arviointimenetelmistd SF 36 jakaa mielipiteitd; sen kelpoisuutta
kyseenalaistetaan (Lins & Carvalho 2016), mutta myo6s sen kdyton puoltamiseksi on
saatu tuloksia (Nacul, , Lacerda, Campion, Pheby, Drachler, Leite, Poland, Howe,
Fayyaz & Molokhia 2011), kuitenkin huomioiden, ettd menetelman lisdksi tulisi
kaytossa olla myos objektiivisia arviointimenetelmia. Tutkituissa interventioissa SF 36
-arviointimenetelman kanssa ei kaytetty objektiivisia mittareita, tai niiden tuloksia ei

huomioitu.

Suurin osa arviointimenetelmista ei ollut toimintakeskeisia, lukuun ottamatta ainoaa
kaytettya toimintaterapian arviointimenetelmaa COPM:ia. Henkilokohtaisia
tavoitteita ei tuotu esiin tutkimusartikkeleissa, ja my6s niiden saavuttamisen

mittaaminen jai epaselviaksi.

8.2 Opinndytetyon luotettavuus

Tutkimustydssa ja tulosten raportoinnissa pyrittiin Hyvan tieteellisen kaytannon
keskeisiin lahtokohtiin (Hyva tieteellinen kaytanto n.d.) perustuen rehellisyyteen,

huolellisuuteen ja tarkkuuteen. Kaytetyn tiedon alkuperaan on viitattu


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Nacul%20LC%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Lacerda%20EM%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Campion%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Pheby%20D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Drachler%20Md%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Leite%20JC%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Poland%20F%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Howe%20A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Fayyaz%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Fayyaz%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Molokhia%20M%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21619607
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asianmukaisilla lahdeviitteilla. Tutkimuksen etenemisen vaiheet pyrittiin
raportoimaan rehellisesti ja todenmukaisesti, jotta tutkimuksen toistettavuus

varmistuisi.

Tutkittavan aiheen kannalta tutkimustyylina kirjallisuuskatsaus nahtiin sopivimmaksi,
silla niin vain vahan tutkitusta aiheesta saataisiin kokoon tdhan mennessa tehtya
tutkimustietoa. Sisddnottokriteereilld pyrittiin takaamaan mukaan otettavien
tutkimusten laatu, mutta laadun varmistamiseksi laadun arviointiin kaytettiin CASP —
menetelmad. Mukaan otettujen tutkimusten laatua kasittelevia artikkeleita myos
luettiin, ja niiden huomioita otettiin mukaan pohdinnassa, jotta tyoskentely olisi
mahdollisimman lapindkyvaa, tuoden kuitenkin esiin, etteivat ne ole tutkijan omia
mielipiteitd. Sisddnottokriteereihin kuului, etta tutkimusten tulee olla kirjoitettu joko
suomeksi tai englanniksi, tutkijan oman kielitaidon rajoittamana. Tutkimuksen
luotettavuutta ja kattavuutta olisi lisannyt, jos kieli ei olisi rajoittanut tutkimusten
valitsemista. Englanniksi kirjoitettujen tutkimusten sisallyttaminen kasvatti
tutkimuksen luotettavuutta, silla aiheeseen on etenkin Suomessa keskitytty varsin
vdhan, joten kansainvaliseen osaamisen lisdaminen tutkimukseen oli oleellista.
Tiedonhaun tulos oli maarallisesti pieni, joka vaikuttaa tulosten luotettavuuteen.
Tutkimuksia olisi 10ytynyt runsaammin ilman julkaisuajan rajaamista 2008 vuoden
jalkeen julkaistuihin tutkimuksiin. Ajankohtaisen tiedon takaamiseksi julkaisuvuoden
rajaamisessa kuitenkin pysyttiin. Tutkijoita oli vain yksi, minka vuoksi tulosten
analysoinnissa ei ole esilla useaa nakdkulmaa ja tulkintatapaa. Tutkimuksen

luotettavuutta olisi lisannyt, mikali tutkijoita olisi ollut useampi.

Osaan tutkimuksista ja niissakin kaytetyista interventioista, erityisesti kognitiiviseen
kayttaytymisterapiaan perustuviin, kohdentunut kyseenalaistaminen ja kritiikki saivat
tutkijan ajoittain hamilleen. Tutkija seurasi aiheeseen liittyvaa keskustelua
tutkimustyon aikana, mutta tutkimustulosten analysoinnissa pyrittiin olemaan
objektiivisia taysin vaikuttumatta teeman ymparilld jakautuvista nakemyksista.
Tutkimukseen pyrittiin valitsemaan laadukkaita tutkimuksia, mutta osan tutkimusten

laatu osoittautui osittain kyseenalaiseksi.

Tyossakin kaytetty, vuonna 1988 annettu (1984 Incline Village chronic fatigue
syndrome outbreak 2019), nimi krooninen vasymysoireyhtyma on saanut osakseen

runsaasti kritiikkia. Sanan ”"vasymys” kayttoa on pidetty harhaanjohtavana, silla kyse
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on enemmankin uupumuksesta, ja uupumuskin liittyy useisiin muihin sairauksiin eika
ole sairauden ainut ja hallitseva oire (Haavisto 2014). Useat potilaat ovat kokeneet
nimelld olleen vaikutusta vaaranlaisen hoidon saamiseen (Tuller 2015). Nimi
kuitenkin koettiin sopivaksi tyéhon, koska valituissa tutkimuksissa kaytettiin samaa

nimitysta. Jatkossa sopivamman nimen kaytto olisi kuitenkin perusteltua.

8.3 Toimintaterapian rooli

Toiminnan rytmitykselld ja toiminnan asteittaisella lisdamisella saatiin positiivisia
tuloksia, mutta koska tutkimus nayttda oli vahan, ja osa tuloksista on herattanyt
laajaa kyseenalaistamista metodologian, todellisten tulosten ja kaytettyjen
menetelmien osalta, on tutkimustyon jatkaminen valttamaténta nayttéon
perustuvien interventioiden I6ytadmiseksi. Toiminnan rytmitys tunnetaan myos
englannin kieliseltd nimeltdan ”pacing”. Sita on ajoittain pidetty parhaana
tamanhetkisista tavoista kroonisen vasymysoireyhtyman kanssa selviytymisessa
ammattilaisten (Pacing And ME/CFS, The Management Strategy n.d.) seka
sairastuneiden ja heidan laheistensa (Hassel 2019) mielesta. Toimintaterapeuteilla
olisi aiheen asiantuntijoina paikkansa toiminnan rytmittamisen neuvomisessa seka

sen kdytannon toteuttamisen tukemisessa.

Toimintaterapian mahdollisuudet ympariston huomioimisessa ja mukauttamisessa
jaivat taka-alalle. Ympariston huomioimisen ytimessa I6ytyy ajatus toiminnallisesta
oikeudenmukaisuudesta, jonka Nilsson ja Townsend ovat OTPF -3:n (American
Occupational Therapy Association 2014, 9) mukaan kuvailleet tarkoittavan oikeutta
jokapadivaisiin toimintoihin osallistumiseen. Tutkimuksissa huomioitiin se, etteivat
kaikkein vakavimmin sairaat pystyneet osallistumaan tapaamisiin. Tdhan tosiasiaan
voitaisiin mahdollisesti vaikuttaa muokkaamalla ymparist6a osallistujille
suotuisammaksi esimerkiksi mahdollistamalla lepdaminen seka vahentamalla
aistidrsykkeita, samalla huomioiden OTPF -3:n mukaisesti valmiustasolta
aistiherkkyytta ja energian kaytt6a. Myos kotona toteutuvan toimintaterapian

mahdollisuuksien pohtiminen on huomionarvoista. Useaan interventioon kuului
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opastusta toiminnan rytmittdmisesta ja tauottamisesta. Ottamalla menetelmat
osaksi toimintaterapiatapaamisia voitaisiin taitoa harjoitella, ja kenties mahdollistaa
niin osalle potilaista osallistuminen kuntoutukseen. Toiminnan rytmityksen ja
toiminnan muokkaamisen suunnittelun lisdksi kdytannon harjoittelun voisi ottaa

osaksi toimintaterapiatilanteita.

Vahdisen toimintaterapian arviointimenetelmien kayton myota tutkimuksissa ei
tullut esiin toimintaterapeuttien ammattitaito asiakaslahtoisessa ja
toimintakeskeisessa arvioinnissa. COPM -arviointimenetelman avulla yhdessa
tutkimuksessa saatiin merkittavia tuloksia siitd, miten interventio oli vaikuttanut

osallistujille tarkeisiin toimintoihin osallistumiseen.

Toimintaterapeuttien asiantuntijuus henkildlle tarkeisiin rooleihin, tapoihin ja
rutiineihin liittyvaan toimintaan osallistumisen mahdollistamisessa voisi olla
avainasemassa kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien henkildiden paivittaisessa
eldmassa kohtaamien haasteiden tukemiseksi. Jatkossa myos toimintaterapeuttien
asiantuntijuutta toimintakeskeisten arviointimenetelmien kaytosta voitaisiin

hyodyntaa kroonista vasymysoireyhtymaa sairastavien toimintakyvyn mittaamisessa.

8.4 Jatkotutkimuksen tarve

Aihe on ajankohtainen, ja jatkotutkimuksille on tarvetta. Toimintaterapian osalta olisi
tarkeaa loytda nayttdoon perustuvia interventiomenetelmia, seka tutkia soveltuvien
toimintaterapian arviointimenetelmien kayttéa. Huomioitavia ovat
toimintaterapiainterventiot, jotka keskittyvat ympariston muokkaukseen,
kotikuntoutukseen, toiminnan rytmittamiseen ja muokkaamiseen seka itse
terapiatilanteen ja -ympariston muokkaaminen optimaaliseksi esimerkiksi

tarjoamalla mahdollisuus tauottamiseen ja lepoon.
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