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The purpose was to gather physiotherapists experiences of ME/CFS, effective
physiotherapy methods and the role of the physiotherapist in helping a young
ME/CFS patient. The aim of the thesis was to provide information with health care
professionals and patients about ME /CFS and possibilities of physiotherapy.

The study was carried out as a qualitative study and a thematic interview was
used as a data collection method. Four physiotherapists were interviewed and
data were analysed by means of qualitative content analysis.

The results revealed that the situation of ME/CFS patients is difficult and a cus-
tomer oriented approach is needed in therapy. Identifying the PEM and teaching
it to the patient, creates the basis for physiotherapy.

In conclusion, physiotherapy is a significant support for a patient with ME / CFS.
Patients also need an individualized treatment path. In the future it would be
worthwhile to explore more carefully the factors leading to the disease in order to
be able to invest in preventive measures.

Key Words: ME, CFS, post-exertional malaise, physiotherapy, customer orien-
tation
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1 JOHDANTO

Krooninen vasymysoireyhtyma eli ME/CFS (myalgic encephalomyelitis/chronic
fatigue syndrome) on vakava, krooninen ja systeeminen sairaus, joka vaikuttaa
merkittavasti potilaan terveyteen ja hyvinvointiin. Sairastuneita on arvioitu olevan
miljoonia kaikissa ikaryhmissa ympari maailmaa. Sen tunnusmerkkeja ovat mer-
kittava voinnin romahdus minka tahansa fyysisen, kognitiivisen tai psyykkisen
kuormituksen jalkeen. Sairauteen ei tunneta parantavaa hoitoa. (Bateman ym.
2020.) Pelkka krooninen vasymysoireyhtyma nimena ei kuvaa sairauden vaka-
vuutta riittavasti, joten kaytan sairaudesta kansainvalisten johtavien asiantuntijoi-
den kayttamaa lyhennetta ME/CFS.

Suomalaisessa terveydenhuollossa ME/CFS-potilaiden tunnistaminen, diagno-
sointi ja hoitaminen saatetaan kokea vaativaksi, koska muista Pohjoismaista poi-
keten Suomessa ei ole kansallisia suosituksia sairauteen liittyen (Lumio 2020).
Selkeiden linjausten puuttuminen on johtanut terveydenhuollon sisalla nake-
myseroihin. Viime vuosina potilaat ja potilasyhdistykset ovat myds tuoneet sosi-
aalisen median kirjoituksissa ja viranomaisyhteydenotoissa esiin, etta potilaat ja
heidan perheensa kokevat jaavansa naiden nakemyserojen valissa ilman asian-

mukaista hoitoa.

Opinnaytetyoni aihe on hyvin ajankohtainen, koska sairauden biomarkkereita ja
parantavaa hoitoa on etsitty jo pitkaan. Monet ulkomaiset ja suomalaiset l1aake-
tieteelliset yhteis6t ovat lahiaikoina paivittamassa ME/CFS-sairauden hoitolin-
jauksia. Kokemukseni mukaan taman potilasryhnman vaikeaan ja epaselvaan ti-
lanteeseen tarvittaisiin kiireellisesti asiakaslahtoisia ja yhteiskunnallisesti kesta-
via ratkaisuja. Kyseessa on kuitenkin merkittava sairaus, joka koskettaa kaiken-

ikaisia ihmisia.

Fysioterapiassa peruslahtokohtana on potilaan luottamuksellisen ja turvallisen il-
mapiirin luominen, jotta voidaan tuottaa laadukasta ja asiakaslahtoista kuntou-
tusta. Tydssani fysioterapeuttina joudun valitettavan usein tapaamaan potilaita,

jotka ovat saattaneet kiertaa vuosikausia eri poliklinikoilta ja asiantuntijoilta toi-
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selle saamatta selkeda diagnoosia, oireita helpottavaa hoitoa ja tukea arjen toi-
minnoissa selviytyakseen. Olen myo6s havainnut, etta tana paivana fysioterapian
asiakaskunnasta huomattavan osan muodostavat juuri nama kroonisista ja mo-
nen elimen alueelle ulottuvista oireista karsivat potilaat. llman diagnoosia ja syyn-
mukaista hoitoa jaaminen voi olla hyvin traumaattinen kokemus potilaalle ja ai-
heuttaa myos kumuloituvasti huolta laheisissa ja perheessa. Vaikeassa tilan-
teessa fysioterapeutti saattaa olla ainoa, joka pyrkii kokonaisvaltaiseen potilaan
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen tilanteen huomioimiseen pyrkien toimimaan
tulkkina hoitavan laakarin ja potilaan valilla. Mita vaikeammin sairaasta henkilosta
on kyse ja mita alhaisempana toimintakyky nayttaytyy, sita haastavampaa poti-

laan on yleensa saada itseaan ja oireitaan ymmarretyksi.

Erityisen haavoittuvina potilaina nden ME/CFS-potilaista nuoret, joiden normaali
ikatasoinen kehitys edellyttaisi hyvaa tyo- ja toimintakykya. Opinnaytetyoni tar-
koituksena oli kartoittaa fysioterapeuttien kokemuksia nuorista ME/CFS-potilaista
ja haasteista heidan sairaudessaan. Lisaksi tarkoituksena oli kerata tietoa toimi-
vista fysioterapian lahestymistavoista ja fysioterapeutin roolista potilaan hoi-
dossa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa terveydenhuollon ammattilaisille ja
potilaille tietoa ME/CFS-sairaudesta ja potilaiden tilanteesta seka fysioterapian

lahestymistavoista, joilla voidaan tukea erityisesti nuorta ME/CFS-potilasta.



2 ME/CFS-TAUTI (KROONINEN VASYMYSOIREYHTYMA)

2.1 Yleista

ME/CFS eli krooninen vasymysoireyhtyma on vakava, monisysteeminen ja toi-
mintakykya merkittavasti heikentava sairaus. Nimi tulee englanninkielisista sa-
noista chronic fatigue syndrome, mutta se tunnetaan myos nimellda myalgic en-
cephalomyelitis (ME) eli lihaskipuja aiheuttava selkaydintulehdus. Maailman joh-
tavien ME/CFS- asiantuntijoiden nakemys on, etta sairaudella on vahva neuroim-

munologinen patologia taustalla (Rekeland ym. 2020).

Maailman terveysjarjestd (WHO) on jo vuonna 1969 luokitellut ME/CFS-taudin
itsenaiseksi neurologiseksi sairaudeksi. ICD-10-diagnoosikoodi on G93.3 Postvi-
ral Fatigue Syndrome (ICD-10, 2020). Tammikuussa 2020 WHO paivitti vuonna
2022 voimaan tulevaa ICD-11-luokitusta ja siina todetaan, ettei ME/CFS kuulu
ns. Bodily distress disorders eli toiminnallisten hairididen kategoriaan (ICD-11,
2020).

ME/CFS on yhteiskunnan talouden kannalta merkittdva sairaus. Se aiheuttaa
suoria kustannuksia mm. terveys- ja sosiaalimenojen seka tyokyvyttomyyden
kautta. Yhdysvalloissa tehtyjen arvioiden mukaan ME/CFS-potilaan ladketieteel-
liset kustannukset ovat kolme tai nelja kertaa suuremmat kuin vaestossa keski-
maarin ja 50 % korkeammat kuin Lupusta tai MS-tautia sairastavilla. (Valdez ym.
2019.) Yhteiskunnasta syrjaytymisen, veronmaksukyvyttomyyden ja ladketieteel-
listen kulujen on arvioitu olevan n. 17— 24 biljoonaa dollaria vuosittain. Vahintaan
25 % potilaista on taysin vuodepotilaita ja 75 % ei pysty osallistumaan taysipai-

noisesti tydelamaan tai opiskeluihin. (Bateman ym. 2020.).

2.2 Sairauden yleisyys ja kesto

Yhdysvaltain riippumattoman asiantuntijaorganisaation Institute of Medicin (IOM)

mukaan jopa 2.5 miljoonaa amerikkalaista sairastaa ME/CFS-tautia. Yleisin sai-
rastumisika on 40-60 vuotta, mutta sairastuneita on kaikenikaisia, myos lapsia ja



9

vanhuksia. Naisilla sairaus on yleisempaa kuin miehilla. (Beoynd Myalgic En-
cephalomyelitis... 2015.) ME/CFS-potilaita on arvioiden mukaan noin 0.1-0.5 %
vaestosta, jolloin Suomessakin olisi arviolta ainakin 10 000 potilasta (Lumio
2020). Dimmock, Mirin ja Jason (2016) ovat arvioineet 2013 vuoden US vaesto-
laskennan mukaan, ettéd n. 21.35 milj. 13—17 -vuotiaista nuoresta ME/CFS-poti-
laita olisi yli 38 600. Lasten osalta arviota taudin esiintyvyydesta on heikommin
saatavilla, mutta yleisesti arvioidaan lapsia olevan vahemman kuin aikuisia (Dim-
mock, Mirin & Jason 2016).

Sairauden kestosta on vaikea antaa ennustetta. Lapsena alkanut sairaus voi kas-
vun myo6ta helpottua. (Lumio 2020.) Rowe (2019) on etsinyt tutkimuksessa, jo-
hon osallistui yli 700 australialaista alle 16-vuotiailla ME/CFS-potilailla, parane-
mista ennustavia tekijoita. Naitd ennustavia tekijoita ei kuitenkaan taman tutki-
muksen perusteella ollut I0ydettavissa. Keskimaarainen sairauden kesto nuorilla
potilailla oli 5 vuotta ja 68 % tapahtui paraneminen 10 vuoden aikana. Yleista
toimintakyvyn paranemista tapahtui kaikilla tutkimukseen osallistuneella. Naista-
kin 5 % vointi jai erittdin huonoksi ja 20 % merkittdvan huonoksi. Aikuisella sai-
raus voi kestaa vuosia ja taudinkuva voi aaltoilla vuosien varrella, mutta aiempi
terveys ja toimintakyky ei valttamattd enada koskaan palaudu (Bateman ym.
2019).

2.3 Sairauden syy

Sairauden syntymekanismia ei ole pystytty yksiselitteisesti nimeamaan. Ympa-
ristotekijdille ja mahdollisesti geneettisesti altistavilla tekijoilla on oma roolinsa
sairauden kaynnistymisessa. Sairastumista edeltanyt infektioherkkyys, altistumi-
nen toksisille kemikaaleille, raskasmetalleille, saastuneelle juomavedelle tai ra-
vinnolle, fyysinen trauma kuten niskan whiplash-vamma, kirurginen toimenpide
tai vakava psyykkinen kuormitustilanne voivat yhdessa tai erikseen myotavaikut-
taa oireiden alkamiseen. (Carruthers & Van de Sande 2011.) Laaketieteellisessa
kirjallisuudessa on kuvattu useita potilastapauksia, joilla oirekuva on alkanut im-
munisaation mm. HPV-, MPR-, pneumokokki-, influenssa-, hepatiitti B-, lavan-
tauti- ja poliovirusrokotteiden jalkeen (Shoenfeld, Agmon-Levin & Tomljenovic
2015, 346; Blitshtey, Brinth, Hendrickson & Martinez-Lavin 2018). Tyypillista on,
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etta potilaat kuvaavat sairauden kaynnistyvan flunssan kaltaisilla oireilla. Tutkijat
ovat havainneet tiettyjen bakteerien ja virusten kuten Ebstein-Barr-, herpes- tai
mykoplasmaviruksen olevan tyypillisia 16ydoksia ME/CFS-patilailla. (Beoynd My-
algic Encephalomyelitis... 2015.)

National Institute of Health (NIH) -viraston 2014 vuoden tilastojen mukaan
ME/CFS oli Iahes vahiten tutkimusrahoitusta saava sairaus. Se sai merkittavasti
vahemman rahoitusta kuin samankaltaisia tai vahemman kuormitusta aiheuttavat
sairaudet. (Dimmock, Mirin & Jason 2016.) European ME Coalition antoi
18.6.2020 paatoslauselman, jossa suosittelee EU-parlamentille lisarahoituksen
myontamista ME/CFS-sairauden biolaaketieteelliselle tutkimukselle. Siina tode-
taan mm. biolaaketieteellisen tutkimuksen rahoituksen vahyys ei ole perusteltua,
kun huomioidaan miten suurta maaraa kansalaisia asia koskettaa ja miten mitta-
vat taloudelliset ja sosiaaliset vaikutukset sairaudella on (European ME Coalition
n.d.)

2.4 Taudinkuva ja oireet

ME/CFS-sairaus voi muistuttaa useita muita samoja oireita aiheuttavia sairauk-
sia. Tauti voi olla yhta vammauttava kuin MS-tauti, reuma, SLE-tauti tai sydamen
vajaatoiminta. (Hvidberg ym. 2015.) Oireet voivat vaihdella lievasta oireilusta vai-
keaan vuosikausia ja ympari vuorokauden kestavaan erittain vakavaan oireiluun.
Oireet voivat vaihdella monien ulkoisten tekijoiden kuten fyysisen tai henkisen
kuormituksen, infektioiden tai ympariston lampotilamuutosten mukaan. Lievassa
taudinkuvassa potilaan toimintakyky on merkittavasti alentunut. Keskivaikeassa
taudinkuvassa potilaalla on noin 50 % sairastumista edeltanyttd aikaa oleva toi-
mintakyky. Vakavassa tautimuodossa potilas ei pysty juuri poistumaan kotoaan
ja toimintakyky on erittain alhaalla. Hyvin vakavassa oirekuvassa potilas on taysin
vuodepotilas ja riippuvainen toisten avusta. (Carruthers & Van de Sande 2020.)
On myds huomioitava, etta potilaan vointi voi vaihdella huomattavasti eri aikoina

ja eri potilaiden valilla (Bateman ym. 2020).
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Lumion (2020) mukaan ME/CFS-potilailla on todettu useita eroja terveisiin hen-
kiloihin nahden mm. aivojen kuvantamistutkimuksissa, immunologisissa tutki-
muksissa, kortisonituotannossa, sokeriaineenvaihdunnassa ja uni-valverytmin
saatelyssa. Tutkimuksissa on voitu osoittaa selkeitd keskushermoston ja erityi-
sesti autonomisen hermoston muutoksia. Liséksi on havaittu limbisen jarjestel-
man, hypotalamuksen ja aivolisakkeen yhteistoiminnan heikentymista, koliniinik-
reatiniin ja laktaatin suurentuneita pitoisuuksia, solujen energiantuotannon ja ky-
vyn kayttaa energiaa puutoksia. Suoliston osuudesta neuroimflammaation kayn-

nistajana on myos saatu viitteita. (Komaroff 2019.)

ME/CFS-sairaudessa on seitseman keskeisinta oireita (taulukko 1) ja lisaksi voi
olla lisdoireita. Oireet eivat ole tarkeysjarjestyksessa ja ne voivat vaihdella poti-

laasta toiseen.

Taulukko 1. ME/CFS paaoireet (Suomen laaketieteellinen ME/CFS-yhdistys
ry)

Rasituksen jialkeinen huonovointisuus tai oireiden paheneminen (PEM)
Liikunnan aiheuttama lihasvasymys ja -kipu

Kognitiiviset hairi6t

Kipu

Univaikeudet.

o ok~ wbd-=

Yleinen "huonovointisuus”, johon liittyy jatkuvaa flunssankaltaista huonovointi-
suutta: kurkkukipua, turvonneet imusolmukkeet ja lammdnsaatelyongelmia.

7. Autonomiset hermoston oireet

Kaikkia potilaita yhdistdvana oireena on PEM-oire eli rasituksen jalkeinen huono-
vointisuus ja oireiden pahentuminen, joka tulee englanninkielisista sanoista post
exertional malaise. Sitd kutsutaan myds erottavaksi tekijaksi muista samankaltai-
sia oireita aiheuttavista sairauksista. Potilaan on vaikea selviytya normaaleista
arjen aktiviteeteista ilman merkittdvaa uupumusta ja rasituksen jalkeista oireiden
pahenemista. Oireet ovat yksildllisia kullakin potilaalla. Minka tahansa fyysisen,

psyykkisen tai kognitiivisen rasituksen jalkeen toipuminen saattaa kestaa pitkia
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aikoja, vakavimmissa tapauksissa jopa viikkoja tai kuukausia. Uupumus on vai-
keaa, eikd se helpotu lepaamisella. (Beyond Myalgic Encephalomyelitis...2015,
Mita on PEM-oire? 2018.)

Monilla potilaista leposyke on normaalia korkeampi. Rasituksessa aivojen veren-
virtaus, hapensaanti aivoihin ja lihaksiin on alentunut. Voinnin romahtaminen voi
olla valitdnta tai ilmetd viiveelld. Adrimmaisessa tapauksessa potilas ei valtta-
matta kykene enaa saavuttamaan rasitusta edeltanytta tasoaan, mikali kuormitus
on ollut ylivoimaisen suuri. (Carruthers & Van de Sande 2011). Suurin osa
ME/CFS-potilaista, jopa 70 % (RME-konferens Malmé 2019) ei pysty toistamaan
rasituskokeessa suoritustaan kahtena perakkaisena paivana (Hodges, Nilsen &
Baken 2017). Hiljattain julkaistussa tutkimuksessa on vahvistettu erityisesti vaka-
vaa ME/CFS-tautimuotoa sairastavilla maksimaalinen hapenottokyky heikkenee
eniten toisena rasituskokeen suorituspaivana (van Campen, Rowe & Visser
2020). Liikunta aiheuttaa ME/CFS-potilaalla lihasten poikkeuksellista vasymista,

ja tdhan voi liittya myos lihaskipua tai -sarkya (Carruthers & Van de Sande 2011).

Kaikille ME/CFS-potilaille on tavallista myds kognitiivisten toimintojen jonkinas-
teiset ongelmat. Potilaat kuvailevat usein oiretta sanalla aivosumu eli brain fog.
Hairiot voivat olla osalla hyvinkin laaja-alaisia ja ulottua muistin vastaanottami-
sen, prosessoinnin ja taltioinnin hankaluuksista keskittymis- ja tarkkaavaisuuson-
gelmiin ja puheen tuottamisen vaikeuksiin. (The ME Association n.d.). Nuorista
potilaista lievemmin sairastuneet voivat pystya kaymaan koulua osa-aikaisesti tai
jopa koko-aikaisestikin, mutta koulun jalkeiseen muuhun sosiaaliseen tai harras-
tustoimintaan ei voimat enaa riita. Lisaksi poissaoloja kertyy yleensa runsaasti.
(Rowe ym. 2017.)

Kipu ME/CFS-potilaalla voi olla paikallista tai laajalle levinnytta, vaikeasti hallitta-
vista ja kroonista. Tavallisia ovat paansaryt, vatsakivut, nivelkivut, kurkkukivut,
lantiokipu tai dysuria (kipu virtsatessa). (Rowe ym. 2017.) Kipu voi olla neuro-
paattista kipua, johon saattaa liittya kosketus tai/ja muiden aistien yliherkisty-
mista. Keskushermoston herkistymista ME/CFS-potilailla on selitetty mm. mito-
kondrioiden heikentyneen toiminnan ja lihas- ja hermosolujen vahentyneen ATP-

tuotannon avulla. (Meeus ym. 2013.)



13

Univaikeudet taas ovat hyvin tyypillisia Iahes kaikille potilailla. ME/CFS-potilaiden
uni on usein virkistamatonta riippumatta ajallisesta unen maarasta. Unihairioista
tyypillisia ovat nukahtamisvaikeudet, hereilld olon vaikeudet, insomnia (unetto-
muus) tai hypersomnia (likaunisuus), joka on yleensa tyypillisinta. Hyper-
somniassa unentarve on jopa yli 20 h/vrk ja sita voi ilmeta taudin alkuvaiheessa.

Se voi jatkua viikkoja tai jopa kuukausia. (Rowe ym. 2017.)

Jatkuva oireiden vaihtelua ja yleinen huonovointisuus, johon liittyy jatkuvaa fluns-
san kaltaista olotilaa, kurkkukipua, turvonneet imusolmukkeet ja lammonsaately-
ongelmia. Osalla potilaista voi sairauden alkuvaiheessa olla viikkoja tai jopa kuu-

kausia jatkuva kuume tai kuumeilu. (Rowe ym. 2017.)

Autonomisen hermoston saatelyn ongelmat ovat tavallisia potilailla. Taudinku-
vaan liittyy usein ortostaattinen intoleranssi, mika tarkoittaa oireiden pahenemista
pystyasentoon noustaessa tai yrittaessa pysya pystyasennossa. Makuulle me-
neminen ei valttamatta helpota oireita. Kliinisena |I0ydoksena ovat merkittava syk-
keen nousu ja verenpainemuutokset. (Beyond Mpyalgic Encephalomyeli-
tis...2015.) Autonomisen hermoston hairiétilaa heijastaa myés ME/CFS-potilailla
tyyypillisesti esiintyvat tasapainon ja lammonsaatelyn ongelmat, eri aistien yli-
herkkyydet, tinnitus, migreenityyppiset paansaryt, kehon tarinat, nivelkivut, pa-
hoinvointi ja vatsan seka suoliston toiminnan hairidista, 1aake- ja kemikaaliyliherk-
kyydet. (The ME Association n.d.)

Vakavimmin sairastuneet ME/CFS-potilaat karisivat myos vaikeammista neuro-
logista oireista kuten kaksoisnadsta, tajunnan tason heittelyista, epatyypillisista
kouristuksista ja liikehairiokohtauksista, puhekyvyn menetyksesta ja nielemisvai-
keuksista. Nielemisvaikeudet ja painon putoaminen johtavat usein nenamahalet-
kun tai PEG-letkun asentamiseen ravinnon ja nesteen saannin turvaamiseksi.
(The ME Association n.d.)

Jo lapsuudesta tai nuoruudesta asti sairastanut potilas ei valttamatta kykene it-
senaistymaan, [dytamaan elamankumppania ja saamaan omaa perhetta, saavut-
tamaan itselleen sopivaa koulutustasoa ja ammattia eika olemaan taloudellisesti
itsendinen. Niin nuorilla kuin aikuisillakin ME/CFS-potilailla onkin usein sekun-
daarisena haittana masennusta ja ahdistusta. Vakava tilanne voi pitkittyessaan
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johtaa elamanhalujen menettamiseen. (Rowe ym. 2017.) Roberts ym. (2016)
ovat havainneet tutkimuksessaan englantilaisten ja walesilaisten ME/CFS-poti-
laiden itsemurhariskin olevan seitseman kertaa suurempi kuin muussa vaes-

tossa.

2.5 Diagnoosi

Ei ole olemassa yhta ainutta testia, milla ME/CFS voidaan diagnosoida. Diag-
noosi perustuu oirekuvaan ja erotusdiagnostisiin tutkimuksiin, jolla sairaus erote-
taan muista samankaltaisia oireita aiheuttavista sairauksista. (Lumio 2020.) Diag-
noosin vahvistamiseksi potilaan toimintakyvyn laskun on taytynyt kestaa vahin-
tdan kuusi kuukautta ja erotusdiagnostisten testien jalkeen mitdan muuta seli-
tysta oireille ei ole voitu antaa. Oireiden tulee olla 50 %:a ajasta lasna ja toimin-
takyvyn muutos tulee olla selkea sairastumista edeltavaan aikaan nahden. Diag-
noosikriteerien tayttymiseksi potilaalla tulee olla PEM-oire. Lisaksi edellytetdan
vahintaan ortostaattista intoleranssia tai kognitiivisten toimintojen heikkenemista

(Beyound Myalgic Encephalomyelitis...2015.)

Diagnoosin saaminen saattaa olla edelleen Suomessa haasteena, koska kansal-
lisia yhtenaisia linjauksia sairauden hoidosta ja sen jarjestelyista ei ole asetettu.
Laakariseura Duodecim on eduskunnan antaman rahoituksen turvin valmista-
massa vuoteen 2021 mennessa Hyva kaytantd- suositukset. Suosituksia ovat
laatimassa eri asiantuntijatahot ja lisaksi mukana on potilasyhdistysten edustus.
Yleislaakarin vastaanotolla on harvoin resursseja asettaa diagnoosia. Usein
vasta erikoislaakarin vastaanotolla kaynnistyy diagnoosi- ja hoitovaihtoehtojen
pohtiminen. (Lumio 2020.) ME/CFS-potilailla saattaa liséksi olla samaan aikaan
muita joko ensisijaisia tai sekundaarisind syntyneitd sairauksia. Fibromyalgia,
pehmytkudosreuma. suolistosairaudet ovat tyypillisia samanaikaisesti esiintyvia
sairauksia. Sekundaarisena haittana syntynyt masennus ja ahdistuneisuus saat-
tavat olla usein ensisijaisina tutkimisen ja hoidon kohteina. ME/CFS-diagnoosin
asettamisen jalkeen jotkut harvinaisemmat vakavatkin muut sairaudet saattavat

jaada diagnosoimatta. (Beoynd Myalgic Encephalomyelitis...2015.)
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Rowe ym. korostavat vuonna 2017 julkaistussa ME/CFS lasten ja nuorten tutki-
mus- ja hoito-oppaassaan, etta epailtdessa ME/CFS-sairautta nuorella inmisella,
tulisi aina viivyttelematta ohjata nuori asiantuntijalaakarin vastaanotolla ja kayn-
nistaa tarvittavat poissulkudiagnostiset tutkimukset. Mahdollisimman varhain an-
netulla diagnoosilla ja riittavilla tukitoimilla voidaan usein lievittda sairauden ne-
gatiivisia vaikutuksia potilaan elamaan. Tama on tarkeaa erityisesti nuorten poti-
laiden ollessa kyseessa. Laakari on talloin tarkeassa roolissa antaessaan tarvit-
tavia lausuntoja sairauden vaikutuksista. Yhteistyon sujuvuus ja tiedon kulku sai-
rastuneen nuoren ja kaikkien nuoren lahipiirissa olevien kesken on oleellista. Mo-
nille nuorille saattaa olla ratkaisevaa, etta sosiaaliset kontaktit sailyvat edes jol-
lain tasolla, vaikka itse opiskelu olisikin ajoittain liian haasteellista tai mahdotonta.
(Rowe ym. 2017.)

2.6 Hoito

Parantavaa hoitoa sairauteen ei toistaiseksi tunneta (Rakeland ym. 2020). Suo-
messa ei ole selkeita hoitokaytanteita. Toistakymmenta vuotta kognitiivinen kayt-
taytymisterapia eli cognitive behavioural therapy (CBT) ja asteittain lisatty liikunta
eli graded exercise therapy (GET) saivat huomiota lahes ainoina hoitomuotoina.
Nayttda niiden hyodyista perusteltiin vuonna 2011 UK:ssa tehtyyn PACE-tutki-
mukseen, jossa verrattiin CBT, GET ja Pacing eli tekemisen rytmittaminen -hoi-
tomuotojen hyotya suhteessa tavanomaiseen laakarin vastaanotolla tapahtuvaan
hoitoon. (White ym. 2011.) Viime vuosina tehdyt PACE-tutkimuksen tulosten
uudelleen arvioinnit ovat osoittaneet, etta CBT hyddyttaa vain pienta osaa n. 8-
35 % potilaista, 1ahinna elamanlaadun parantamisessa. Noin 54-74 % potilaista
on kokenut GET-hoidon vaikuttavan negatiivisesti sairauteen ja vointiin. (Gegar-
thy, Hann & Kurtev 2017.) Vink ja Vink-Niese (2019) toteavat, ettei GET pystynyt
parantamaan ME/CFS-potilaan toimintakykya tai palauttamaan tyokykya, vaan
jopa 50 % potilaista se on haitallista. Pacing voi auttaa ME/CFS-potilasta 16yta-
maan sopivan tasapainon kuormituksen ja levon valilla eli estaa PEM-oireen
esiintymista, jotta olemassa olevat oireet eivat pahene tai uusia oireita ei il-

maannu. (Bateman ym. 2020.)
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Tieteellinen naytto yhtenaisista vaikuttavista hoidoista on Lumion (2020) mukaan
vahainen. Sairauden parantavan hoidon puuttuessa, oireita hoitavien ja toiminta-
kykya nostavien erilaisten laakkeellisten ja laakkeettomien hoitojen merkitys ko-
rostuu. Laakkeellisissa hoidoissa tarvitaan varovaisuutta, sillda monet sairastu-
neista karsivat laakeyliherkkyyksista. (Beoynd Myalgic Enephalomyelitis...2015.)
Yksittaisten potilaiden osalta on kokemusperaista tietoa mm. matala-annoksisen
naltreksonin (LDN), rituximabin, rintatolimodin ja immunologlobuliinin hyodyista
(Lumio 2020).

Talla hetkella on meneillaan useita kansainvalisia tutkimuksia. Viimeisimpia tut-
kimustuloksia on saatu Norjasta, jossa on valmistunut kliinisen ll-vaiheen tutki-
mus cyclophosphamiden kaytdostda ME/CFS-potilaiden hoidossa. Tuloksena vyl
puolet potilaista on raportoinut hyotyja pitkdssa seurannassa. Merkittava osa po-
tilaista on saatu oireettomiksi. Plasebo-ryhman puuttuessa tuloksista ei voida kui-
tenkaan tehda tieteellisesti valideja johtopaatoksia. Tutkimusryhma on kaynnis-
tamassa suurempaa kaksoissokko- ja plasebokontrolloitua tutkimusta cy-

clphosphamidella. (Rakeland ym. 2020.)

Laakkeettomista vaihtoehdoista on vahan tieteellista tutkimusta, mutta yksittaiset
potilaat kuvailevat saaneensa sairauden oireisiin apua monista vaihtoehtoisista
hoidoista (Lumio 2020). Rowen (2019) tutkimuksessa todettiin potilaiden kokeile-
van usein erilaisia vaihtoehtoisia hoitoja esim. luontaisterapiaa, kiropraktiikkaa,
homeopatiaa, kiinalaista yrttilaakintaa, suonensisaisia vitamiineja, reiki-hoitoa,
TaiChita, hierontaa, hypnoosia, kuppausta, aromaterapiaa, meditaatiota. Tutki-
muksessa ainoastaan lihassaryista karsivat kokivat saavansa hieronnasta apua.
Ravintoneuvonnasta sai hydtya 30 % tutkituista nuorista. Ortostaattisen intole-
ranssin hoidossa lisasuolan kaytto, kompressiovaatetus ja tukisukat saattavat
mahdollistaa pystyasennossa tapahtuvia arjen toimintoja paremmin. Yliherkkyyk-
sien tiedostaminen ja ylikuormituksen valttaminen seka niiden hallintaan tahtaa-
vien keinojen loytaminen on oleellinen osa sopeutumista elamaan taman erityis-
laatuisen ja vakavan sairauden kanssa. (Beoynd Myalgic Encephalomyeli-
tis...2015.)
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Harten mukaan terveydenhuollon ammattilaisen on tarkeaa kunnioittaa ME/CFS-
potilaan nakemysta sairauden tuomista oireista ja osoittaa ymmartavansa sairau-
den vakavuus. Erilaisten oireita lievittavat hoidot ja toimintakyvyn paranemiseen
tahtaavien keinojen I6ytaminen ja tuen antaminen ovat oleellinen osa potilaan
hyvaa hoitoa. Yksilollisten apuvalineiden avulla saatetaan merkittavasti parantaa
potilaan elamanlaatua, esim. pyoratuoli voi mahdollistaa ulkoilut, joihin muutoin
potilas ei kykenisi. Kaikissa hoitotoimissa, aina vuorovaikutuksesta, tutkimiseen
ja hoitamiseen asti tarvitaan erityista varovaisuutta ja erityisesti PEM-oireen pe-
rusteellista ymmartamista. (Carruthers & Van de Sande 2011.) Pacing-menetel-
man avulla voidaan potilaalle opettaa ne rajat, joiden puitteissa han selviaa fyy-
sista ja kognitiivista tai henkista kuoritusta vaativista tehtavista. Sen avulla voi-
daan tarkkaan mitoittaa, mihin ja milloin potilas kayttaa energiaansa. Aktiivisuus-
rannekkeet tai -kellot voivat myds olla avuksi sydamen sykkeen ja aktiivisuuden
seurannassa, jotta potilas ymmartaa yksildlliset energiankulutuksensa rajat. (Ba-

teman ym. 2020.) Taulukossa 2 on koottuna ME/CFS-potilaan hoito-ohjeet.
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Taulukko 2. ME/CFS hoito-ohjeet (Bateman ym. 2020)

1. Vahvista potilaan kokemuksia ja lisaa tietoa sairaudesta.
Selitd, miksi ME/CFS oin vakava, ldaketieteellinen sairaus
eika se johdun laiskuudesta, masennuksesta tai
psykosomaattisesta oireilusta.

2. Konkretisoi toimintakyvyn alentuminen ja tarjoa riittavasti tukea.
Potilas voi hyotya apuvalineista kotiin, opiskeluun ja tyéhon,
vammaisen pysakointitunnuksesta, taloudellisesta tuesta ja
henkildkohtaisesta avusta.

3. Opeta potilasta Pacing-menetelmaan ja estdmaan PEM-oiretta
Pacing on oleellinen osa potilaan hoitoa. On tarkeaa 16ytda oma
rasitusikkuna, jonka sisalla toimiessa voidaan ennaltaehkaista
potilaan voinnin romahtamista.

4. Hoida ja hallitse oireita
Sairauteen ei tunneta parantavaa hoitoa, joten erilaiset laakkeelliset ja
laakkeettdmat hoidot voivat helpottaa oireita.

Laakkeellisten hoitojen aloitus aina varovasti ja pienilla annoksilla.

Laakkeettdomista hoidoista esim.

- suola ja nesteytys ja kompressiovaatteet ortostaattisista
ongelmista karsiville

- kognitiivisten toimintojen tuet (mm. keinot muistin tukemiseksi)

- korvatulpat, silmasuojat ja aurinkolasit aani- ja valoherkille

- unihygenia

- ongelmia aiheuttavien ruokien valttdminen

Antiviraalisista ja immunomodulatorisista hoidoista on hy6tyneet

osa potilaista.

5. Hoida oheissairauksia

Rowe (2019) on tutkimuksessaan havainnut, etta nuoret ME/CFS-potilaat kokivat
kaikkein tarkeimmaksi saada kokemus oman elaman hallinnasta vakavasta sai-
raudesta huolimatta. Oireiden hallinta ja arjen rutiinien I6ytaminen, tuki yhteyden-
pitoon koulun kanssa seka sosiaalisten kontaktien sailyminen koettiin myods tar-
keaksi. Lisaksi ajantasainen tutkimustieto sairaudesta ja vertaistuen I6ytaminen
nahtiin myos hyodyllisina. Ammattilaisten empaattisen asenteen ja toivoa anta-

van ilmapiirin koettiin myds tukevan jaksamista. (Rowe 2019.)
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3 ASIAKASLAHTOISYYS SOSIAALI- JA TERVEYSALALLA

3.1 Asiakas muuttuvassa yhteiskunnassa

Asiakkaalla tarkoitetaan palvelujen ostajaa tai kayttajaa, joka hyotyy saamastaan
palvelusta tai tuotteesta ja myds maksaa siita. Sosiaalialalla asiakas termi on ol-
lut jo pitkdan kaytossa. Terveydenhoitoalalla sairaanhoidollisten toimien koh-
teena olevasta asiakkaasta kaytetaan paaasiassa nimea potilas. (Valkama
2012.) Sosiaali- ja terveysalla asiakkaita tai potilaita ovat yksilét, yhteisoét ja ryh-
mat. Tyon tavoitteena on asiakkaiden tai potilaiden terveyden, hyvinvoinnin ja

hyvan elaman edellytysten mahdollistaminen. (Raatikainen 2015, 1.)

STM on linjannut Suomen sosiaali- ja terveyspolitikan strategian 2030 visi-
oksi ehean yhteiskunnan ja kestavan hyvinvoinnin saavuttamisen. Yksi strategi-
nen tavoite on ihmisen aktiivinen osallisuus. Hyvinvoinnin katsotaan syntyvan
juuri osallisuudesta ja merkityksellisyyden kokemuksista seka kuulumisesta ryh-

maan. (Sosiaali- ja terveysministerio n.d.)

Asiakas on verkostoituneessa ja globaalissa yhteiskunnassa tietoisempi erilai-
sista palveluista ja tuotteista sekd myds omista vaikuttamisen mahdollisuuksis-
taan (Sosiaali- ja terveysministerid n.d). Perinteinen asiantuntijamalli ei enaa riita
tyydyttamaan asiakkaiden tarpeita. Asiakkaalla on yksildllinen ja ainutlaatuinen
mielipide palvelun vahvuuksista/heikkouksista seka kehittamistarpeista seka en-
tistd laajempi valinnan mahdollisuus. Epaonnistuneet toimintamallit ja toimimat-

tomat palvelut karsiutuvat nopeasti pois. (Ahonen 2017, 27-39.)

Asiakkaan tarpeiden, toiveiden, tavoitteiden ja kokemusten syvalliseen ymmarta-
miseen tarvitaan uudenlaista vuorovaikutusta. Ymmarrys voidaan saavuttaa vain
yhteiskehittamisen avulla. Tama edellyttaa kaikkien osapuolten, myos asiakkaan
mukaan ottamista palvelun kehittamiseen. Palveluita kehittaessa tarkastellaan

myds laatua, saatavuutta ja kokemuksia. (Ahonen 2017, 27-39.)
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Sosiaali- ja terveysalan kehittamisen ja palvelujen uudistamisen tarvetta tukee
vaestorakenteen muutos ikdantyvan vaeston lisaantyessa ja tyoikaisten vahen-
tyessa. Tama muutos aiheuttaa lahitulevaisuudessa huoltosuhteen merkittavaa
heikentymistad, joka tarkoittaa konkreettisesti yhteiskunnallisten palvelujen re-
surssien kiristymista (Ahonen 2017, 27-39). Pelkastaan Suomen terveydenhuol-
lon menot ovat jatkaneet kasvuaan kiihtyvaa tahtia. Vuonna 2018 terveydenhuol-
lon kokonaismenot olivat 21.1 miljardia euroa. Vuodesta 2017 kasvu oli 1.2 %.

(Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2020.)

Stenvall & Virtasen (2017, 23, 260) mukaan muutoksen aikaansaamiseksi tarvi-
taan erityisesti uudenlaista johtamistapaa, muutoshalukkuutta ja uudentyyppisia
nakemyksia. He myos korostavat, etta palvelutuottajilta on kehitystydssa [0ydyt-

tava runsaasti hyvaa tahtoa ja kykya kyseenalaistaa omaa toimintaa.

3.2 Luottamus asiakassuhteessa

Sosiaali- ja terveysalalla ammattilaiset kohtaavat useita kertoja paivassa asiak-
kaita tai potilaita, jotka ovat joutuneet tahtomattamaan uuteen ja joskus hyvinkin
vakavaan tilanteeseen. Tallaisia tilanteita voivat olla mm. epavarmuus diagnoo-
sista, taloudellisen turvan menetys, laheisen paihdeongelmat, sairastuminen tai
kuolema. Pienikin positiivinen ele, kunnioittava ja ystavallinen kaytos seka kyky
asettua asiakkaan asemaan voi luoda valiténta turvaa ja luottamusta. (Raatikai-
nen 2015, 19.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- tai potilastapahtuma tulisikin mieltaa pal-
velutapahtumaksi, jossa asiakkaan tarpeiden, toiveiden, tavoitteiden ja kokemus-
ten syvallinen ymmartaminen olisi kaiken perustana (Ahonen 2017, 38). Raati-
kaisen (2015, 18) mukaan luottamus ja luottamusta herattava vuorovaikutus ovat
asiakkaan ja ammattihenkilon yhteistyon onnistumisen kannalta tarkeinta. Jos
vuorovaikutus on asiakkaan ja palveluntuottajan valilla huonoa, eika luottamuk-
sellista ilmapiirida synny, niin toiminnan ei voida katsoa olevan onnistunutta asia-
kaslahtoisyyden osalta (Stenvall & Virtanen 2012, 164).
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Asiakkaalle ja potilaalle on merkityksellista tulla hyvaksytyksi, nahdyksi ja kuul-
luksi omana itsenaan. Kun asiakas kokee tyontekijan olevan aidosti hanen puo-
lellaan, on luottamus vahvalla pohjalla. Luottamuksellisen asiakassuhteen voi-
daan katsoa koostuvan neljasta tekijasta. Neutraali innostuminen asiakkaasta ja
hanen tilanteestaan voi sytyttaa toivoa ja houkuttelee potilasta ajattelemaan va-
loisammin tulevaisuudestaan. Asiantuntevasti ja varmuudella kayttaytyva tyon-
tekija valittyy potilaalle luottamuksen tunteena. Tyontekijan henkilokohtaiset
ominaisuudet voivat luoda luottamuksen ohella kunnioitusta ja turvallisuutta
seka toisaalta my0Os painvastaisia tunteita. Tietoinen halu toimia luotettavana ja
luottamusta rakentavavana ammattilaisena vaikuttaa myos asiakassuhteen luot-

tamuksen syntymiseen. (Raatikainen 2015, 141-143.)

Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen tekeman vaestokyselyn raportissa havaittiin,
etta kielteiset kokemukset terveydenhuollossa olivat yleisia pitkaaikaissairailla ja
masentuneilla. Kyselyssa kerattiin tietoa palveluntarpeen, kohtelun ja osallistu-
mismahdollisuuksien toteutumisesta terveydenhuollon palveluissa. Paljon palve-
luita kayttavilla potilailla, samoin kuin talousvaikeuksia kokeneilla potilailla oli
my0ds enemman negatiivisia kokemuksia kaikilla osa-alueilla. Naisilla oli paljon
kielteisia kokemuksia kohtelusta. Tydelaman ulkopuolella olevat elakelaiset tai
vastaavassa tilanteessa olevat kokivat saaneensa paremmin kunnioittavaa koh-

telua kuin tyossakayvat. (Aalto ym. 2017.)

3.3 Fysioterapeutti asiakkaan tukena

Suomen Fysioterapeuttien mukaan "fysioterapeutti on kuntoutusalan ammattilai-
nen ja terveydenhuollon laillistettu ammattihenkild, joka on suorittanut fysiotera-
peutin, lIaakintavoimistelijan tai erikoislaakintavoimistelijan tutkinnon.” Fysiotera-
peutin tydskentely on nayttddn perustuvaa ja asiakkaan tarpeista lahtevaa palve-
lua. (Suomen Fysioterapeutit 2016.) Fysioterapiassa pyritdan edistamaan, pa-
lauttamaan ja yllapitamaan asiakkaan terveytta seka liikkumis- ja toimintakykya.
Tarkeimpia terapiamenetelmia fysioterapia tavoitteiden saavuttamiseksi ovat
neuvonta ja ohjaus, terapeuttinen harjoittelu, manuaalinen ja fysikaalinen terapia

seka apuvalineiden tarpeen arviointi ja kaytdon ohjaus. (Suomen Fysioterapeutit
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2016.) Asiakkaan tai potilaan optimaalisen liikkumis- ja toimintakyvyn saavutta-
minen tapahtuu potilaan ja palvelujarjestelman resurssien sallimissa rajoissa
(Alaranta, Pohjolainen, Salminen, Viikari-Juntura 2003, 392).

Fysioterapeuttinen neuvonta ja ohjaus voi olla sanallista, visuaalista ja manuaa-
lista ja se voi tapahtua terveysneuvonnan, keskustelujen tai toiminnallisen har-
joittelun kautta. Terapeuttinen harjoittelu pitaa usein sisallaan kehonhallinnan, li-
hasvoiman ja nivelliikkuvuuden seka toiminnallisen harjoittelun toteuttamista yh-
dessa asiakkaan kanssa. Manuaalisella terapialla yleensa tarkoitetaan nivelten
ja pehmytkudoksen mobilisointia ja nivelten manipulointia. Manuaaliseen tera-
pian toteuttaminen vaatii fysioterapeutilta hyvia kaden taitoja ja pidempaa erikois-
tumiskoulutusta. Fysikaalista terapiaa toteutetaan erilaisten lampd-, valo- ja sah-
kohoitojen avulla. Apuvalineitd ovat erilaiset avustavat valineet kuten kyynar-
sauvat ja pyoratuoli, yksilOlliset tuet kuten selkatuet, kaulurit, korsetit seka kodin
kalusteisiin sovitetavat valineet kuten sangyt tai wc-korotukset. (Alaranta ym.
2003, 395-400.) Suomen lainsaadanté takaa maksuttomat apuvalinepalvelut ja
kodin muutosty6t henkildille, joilla toimintakyky on alentunut tai muuttunut sairau-
den, vammautumisen tai kehitysviiveen vuoksi niin, etta arjen toiminnoista selvia-

minen on vaikeutunut (Autti-Ramé, Salminen, Rajavaara, Ylinen 2016, 347).

Fysioterapeutti tekee yhteisty6ta asiakkaan ja muiden asiakkaan hoitoon ja kun-
toutuksen osallistuvien ammattilaisten kanssa seka toimii osana moniammatil-
lista yhteistydverkostoa (Suomen Fysioterapeutit 2016.) Moniammatilliset tyéryh-
mat toimivat keskussairaaloissa, terveyskeskuksissa ja kuntoutuslaitoksissa. Fy-
sioterapeutin nakemysta ja kokemusta tarvitaan mm. kuntoutustarvetta ja -suun-
nitelmia laadittaessa. Fysioterapeutti asiantuntijana kertoo potilaan fyysisen toi-
mintakyvyn ongelmat, keinot ja menetelmat ongelmien poistamiseksi tai helpot-
tamiseksi, tekee ehdotuksia apuvalineiden hankkimisen tarpeellisuudesta. (Ala-
ranta ym. 2003, 400-401.) Yhteisty0 omaisten ja laheisten kanssa terapiaty6ssa
korostuu erityisesti lapsilla ja nuorilla terapia-asiakkailla. Laheisten mukanaolo
voi tuoda arvokasta tietoa potilaan tilanteesta, mutta myos vahvistaa potilaan

luottamusta ja uskoa omiin kykyihinsa. (Autti-Ramoé ym. 2016, 402.)

Fysioterapeuteilla on terveydenhuollon ammattilaisina velvoite yllapitaa ja uudis-
taa osaamistaan, yrittajyytta ja markkinointia. Tieteellisen tiedon soveltaminen,



23

projektitydskentely ja tutkimuksen tekotaidot vaativat kriittista ajattelua ja asen-
noitumista. Yhteiskunnan taloustilanteen heikentyessa myds fysioterapeutin tu-
lee kyeta tulevaisuudessa entista kustannustehokkaampiin, vaikuttavampiin ja

laadukkaampiin palveluihin. (Suomen fysioterapeutit 2016.)
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4 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli kartoittaa fysioterapeuttien kokemuksia nuorista
ME/CFS-potilaista ja sairauteen liittyvista haasteista. Lisaksi tarkoituksena oli ke-
rata tietoa toimivista fysioterapian lahestymistavoista ja fysioterapeutin roolista
potilaan hoidossa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa terveydenhuollon am-
mattilaisille ja potilaille seka heidan laheisilleen tietoa ME/CFS-sairaudesta ja po-
tilaiden tilanteesta seka fysioterapian lahestymistavoista, joilla voidaan tukea eri-

tyisesti nuorta ME/CFS-potilasta.

1. Millaisia kokemuksia fysioterapeuteilla on nuorista ME/CFS-potilaista?
2. Millainen fysioterapia on toimiva nuorilla ME/CFS-potilailla?

3. Millainen rooli fysioterapeutilla on nuorten ME/CFS-potilaiden hoidossa?
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5 OPINNNAYTETYON TOTEUTUS JA TUTKIMUSOTE

5.1 Tutkimusmenetelmat

Oppinaytetydssani tutkin fysioterapeuttien kokemuksia ME/CFS-potilaista ja hei-
dan tilanteestaan. Aihetta ei ole tasta nakokulmasta aikaisemmin tutkittu. Tutki-
musmenetelmana kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus on toimiva tamankaltai-
sessa tilanteessa, jossa halutaan selvittda mista ilmidéssa on kyse. Laadullisen
lahestymistavan kautta on mahdollista saada syvallisempi nakemys nykytilan-
teesta ja mahdollisesti nostaa esiin tulevaisuuden kehittdmiskohteita. (Kananen
2012, 29.)

Tiedonkeruumenetelmaksi valitsin haastattelun, joka mahdollisti syvallista koke-
musta omaavien henkildiden kayttamisen tutkimuksessa. Suoran vuorovaikutuk-
sen avulla on mahdollisuus saada moniulotteisempi kasitys tutkittavan henkilon
nakemyksista ja kokemuksista. Tilanteessa pystyy haastateltavan aanensavyjen,
eleiden ja ilmeiden kautta on ymmartamaan laajemmin keskusteltavan aiheen
merkitysta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 194.) Haastattelu on menetel-
mana joustava. Keskustelun lomassa on mahdollistaa toistaa kysymyksia, oi-
kaista vaarinymmarryksia ja selventdd omia nakemyksiaan. Haastattelu antaa
my0s tutkijalle mahdollisuuden esittaa kysymyksia haluamassaan jarjestyksessa

tai keskittya syvallisemmin joihinkin aihealueisiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85.)

Teemahaastattelu menetelmana on sopiva pienelle tutkimusotokselle, ja kun kes-
kustelussa halutaan edeta tiettyjen teemojen varassa. Haasteltavia henkiloita
yhdistaa se, etta he ovat kokeneet samankaltaisia tilanteita. Haastattelun avulla
haasteltavat pystyvat antamaan tasmallisempia vastauksia ja konkreettisia esi-
merkkeja kaytannon tilanteista, kuin esim. pelkastaan kyselylomaketta kaytta-
malla. (Hirsjarvi & Hurme 2009; 47-48.)

Teemahaastattelussa pyritaan 1oytamaan merkityksellisia vastauksia asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. Haastattelu tilannetta varten on suunniteltava aihepiirit el
teema-alueet ja paa- ja alakysymyksia huolellisesti etukateen. Itse haastatteluti-
lanteessa kuitenkin edetaan tilanteen mukaan ja kysymysten tarkkaa jarjestys tai
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muoto saattaa muuttua. Muita huomioitavia asioita ovat kaytannon seikat kuten
haastattelun ajankohdan ja paikan sopiminen, haastattelutilanteen avauskysy-
mys tai miten keskustelua voidaan ohjailla kiinnostuksen kohteena olevaan aihe-
piiriin, jotta tutkimusaiheesta saadaan mahdollisimman kattavasti tietoa. Haastat-
telijan on varauduttava pitkiinkin haastattelutilanteisiin, joskus suunniteltu 1-2 tun-
tia ei ole riittava, mikali haastateltava on puhelias ja innostunut aiheesta. (Hirs-
jarviym. 1997, 194-200.)

Aineiston analysointia toteutin laadullisen sisalldnanalyysin avulla. Sen tarkoituk-
sena on kasitella aineisto sellaiseen muotoon, jotta analysointi on mahdollista ja
mahdollistaa vastausten I16ytaminen asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Siina ete-
neminen tapahtuu vaihe kerrallaan aineiston kuvailun, luokittelun, tulkinnan ja yh-
distamisen kautta. Aineiston kuvaaminen on ilmion ja kokemusten kuvaamista.
Luokitteleminen tarkoittaa aineiston jasentamista ja se luo pohjan tulkinnalle. Tul-
kinnan avulla aineiston osia voidaan vertailla, yksinkertaistaa ja tulkita. Yhdiste-
lyssa pyritaan Ioytamaan luokittelujen valille samankaltaisuutta ja sdannénmukai-
suutta. (Hirsjarvi & Hurme 2009; 143-150.) Laadullisesti kerattya aineistoa lei-
maa ilmaisuvoimaisuus, moniulotteisuus ja -muotoisuus. Monenlainen aineiston
tarkastelu on mahdollista ja nakdokulmaa voidaan muuttaa tutkimusprosessin
edetessa. (Alasuutari 1994, 84.)

5.2 Haastattelun toteutus ja aineiston analysointi

Opinnaytetyossani haastattelin terveydenhuollon ammattilaisina toimivia fysiote-
rapeutteja, jotka osallistuivat vapaaehtoisesti haastatteluun. He kertoivat koke-
mukseen perustuvista havainnoistaan. Opinnaytetydsuunnitelmassa keskeisiksi
kysymyksiksi nousseet asiat muodostivat teemat, joiden varassa haastattelu
eteni (Liite 3). Etukateen olin varannut vahintaan kaksi tuntia jokaiselle haasta-
teltavalla. Kolmen haastateltavan kanssa aikaa kului 1-1 /2 h ja yhden kanssa yli
2 h.

Haastattelut nauhoitin ja litteroin suoritin haastattelua seuranneen viikon aikana.

Sisallénanalyysi menetelman mukaisesti etsin litteroidusta aineistosta merkityk-
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sellisia lauseita, jotka vastaisivat tutkimuskysymyksiini. Samaan tyyppisia ilmai-
suja havainnollistin kayttamalla varillisia kynia. Pelkistamisen eli redusoinnin ta-
voitteena on karsia kaikki aineistossa oleva itse tutkimukselle epaolennainen ma-
teriaali pois. (Tuomi & Sarajarvi 2018 122-123.)

Seuraavassa vaiheessa pyrin l16ytamaan eroavaisuuksia ja samankaltaisuuksia
pelkistetyista ilmaisuista. Taman klusteroinnin eli rynmittelyn avulla pystyin ryh-
mittelemaan samaa tarkoittavia ilmaisuja ja I16ytamaan mahdollisia eroavaisuuk-
sia. Naista yhtenevaisista kasitteista tai ilmaisuista pystyin muodostamaan ala-
luokkia, jotka nimesin sisallon mukaan. Taman abstraktoinnin eli kasitteellistami-
sen tarkoituksena on siis loytaa alkuperaisaineiston ilmaisuille kuvaavat teoreet-
tiset kasitteet ja lopulta muodostaa johtopaatdksia. Luokittelua voi jatkaa eteen-
pain yhdistelemalla naita alaluokkia ja muodostamaan niille ylaluokkia. Luokitel-
lun tarkoituksena on lopulta nimeta paaluokat, jotka ovat yhteydessa itse tutki-
mustehtaviin. (Tuomi & Sarajarvi 2018 123-125.) Paaluokat muodostavat opin-
naytetyoni tulosluvun otsikot. Taulukossa 3 on nakyvissa tekemaani aineiston ka-

sittelya pelkistyksesta luokitteluun.



Taulukko 3. Esimerkki sisallonanalyysista
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Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka Piiluokka
(redusointi) (klusterointi) | (abstraktointi)

potilaat ovat pettyneet ter-

veydenhuollon henkildsté6n

potilaat ovat menettaneet

luottamuksensa

vuorovaikutuksen

ongelmat

kokemukset, ettd oirekuvaa

ei ymmarreta

joutuneet kohtaamaan epa-

kuulluksi tulemisen

Luottamus puuttuu

uskoa vaikeudet

rankkoja tapauksia

alistuneita ja luovuttaneita selviamisen  vai-
keudet

vasyneita etsimaan apua

kokemukset ilman apua jaa-

misesta

joutuvat taistelemaan hoi-

doista ja etuuksista

syrjitty potilasryhma

Heitteille jaaminen

Hoito ja tuki puut-

tuu

Potilaat jaavat il-

man apua
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5.3 Haastateltavat henkilot

Opinnaytetyohoni sopivien haastateltavien I0ytaminen oli aluksi hieman vaikea
tehtava. Suomessa ei jarjesteta erikoistumiskoulutuksia ME/CFS-potilaiden fy-
sioterapiasta eika ole erikseen pelkastaan tahan sairauteen erikoistuneita fysiote-
rapeutteja tai hoitolaitoksia. Muutamia yliopistosairaaloiden jarjestamia koulutus-
paivia tai luentoja on viime vuosina ollut, mutta nama eivat ole kasitykseni mu-
kaan kovin laajaa yleis6a saavuttaneet, vaan ovat kohdentuneet informatiivisina
lahinna julkisella sektorilla toimiville terveydenhoitoalan ammattilaisille. Yksityis-
sektorilla on tyontekijoiden omaa sisaista koulutusta. Halusin saada haastatelta-
vaksi eri puolilta Suomea yksityissektorilla toimivia fysioterapeutteja, jotka olivat

tehneet pidempia terapiajaksoja ME/CFS-potilaiden kanssa.

Kollegoiden ja potilasyhdistysten kautta sain yhteensa noin kymmenen fysiotera-
peutin nimet, joilla oli kokemusta ME/CFS-nuorten potilaiden kanssa tyoskente-
lysta. Otin heihin ensin sahkopostitse tai tekstiviestilla yhteytta. Viisi fysiotera-
peuttia oli halukkaita myds kuulemaan aiheesta tarkemmin ja keskusteli kanssani
lyhyesti puhelimessa. Nelja fysioterapeuttia halusi ottaa osaan tutkimukseen.
Syita miksi osa karsiutui, olivat siirtyminen julkisen sektorin tehtaviin, haluttomuus
profiloitua jonkun tietyn sairausryhman asiantuntijaksi tai vahainen kokemus seka
sopimaton haastattelun ajankohta. Puhelun aikana sain myo0s itselleni vahvistuk-

seni, etta tydostamani aihe koettiin merkitykselliseksi ja mielenkiintoiseksi.

Tutkimukseen osallistuneet fysioterapeutit esiintyvat tydssa anonyymisti. Esitte-
len heidat tassa yhteydessa lyhyesti ilman tunnistetavia yksityiskohtia ja sattu-
manvaraisessa jarjestyksessa. Jokainen haastateltava henkilo on hyvaksynyt

oman esittelytekstinsa.

Ensimmaisena esittelen fysioterapeutin, joka on toiminut yli 16 vuotta fysiotera-
peuttina. Hanelld on neurologisen fysioterapian pidempi koulutustausta ja lisaksi
laaja tydkokemus erilaisista tule- ja kipuongelmista, neurologisista seka pitkaai-
kaisia harvinaisia sairauksia sairastavista lapsi- ja aikuispotilaista. Hanen poti-

laansa ovat usein kipupotilaita, joilla EDS/HMS (Ehlers Danlose syndrome/Hy-
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permobility spectrum disorders) -diagnoosi ja siihen lisaksi monilla on liitannais-
sairauksia esim. kroonista vasymysoireyhtymaa. Asiakkaista on noin 15 % on
erilaisia syndrooma -sairauksista karsivia. Hanen vastaanotoillaan on viimeisen
5-6 vuoden aikana alkanut enemman nakymaan ME/CFS ja POTS (postural ort-

hostatic takykardia syndrome) -potilaita.

Toinen fysioterapeutti on toiminut tydssaan 23 vuotta. Hanen koulutustaustansa
on neurologinen fysioterapia. Tydote on keskushermoston kautta vaikuttava ko-
konaisvaltainen lahestymistapa. Han on tehnyt useamman vuoden tyota lasten
ja nuorten harvinaissairauksien parissa ja paljon aikuis- ja lapsineurologisia poti-
laita vaativan laakinnallisen kuntoutuksen kautta. Lisaksi hanella on runsaasti
myds EDS ja Marfan -oirekuvalla olevia potilaita, joista monilla myds kroonisen
vasymysoireyhtymaan sopivat oireet. Virallisella ME/CFS ja POTS -diagnoosilla

olevat potilaat tulleet ovat tutuiksi vasta parin viimeisen vuoden aikana.

Kolmas haastellussa mukana ollut fysioterapeutti on toiminut fysioterapeuttina yli
12 vuotta. Han on erikoistunut harvinaissairauksiin, ikaantyneiden ja muistisai-
raiden fysioterapiaan ja kipufysioterapiaan. 2016 vuodesta lahtien hanella on ollut
ME/CFS ja POTS oirekuvalla olevia potilaita.

Neljas fysioterapeutti on toiminut fysioterapeutin tyossa yli 21 vuotta. Han on eri-
koistunut neurologiseen ja psykofyysiseen fysioterapiaan, jonka myoéta hanelle
on ohjautunut myés ME/CFS ja POTS -oirekuvalla ja diagnoosilla olevia nuoria

potilaita.
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6 TULOKSET

6.1 Fysioterapeuttien nakemykset nuorista ME/CFS-potilaista

Fysioterapeutit kuvailivat ME/CFS- sairautta ja potilaiden tilannetta sanoilla
haastava ja vaikea. Fysioterapeuttien yhteinen nakemys oli, etta kyseessa on
vakava, toimintakykyyn merkittavasti vaikuttava sairaus, johon ei tunneta paran-
tavaa hoitoa. Yksi fysioterapeuteista arvioi, etta vain noin 5-10 % kokee paran-
tumista, lapsena sairastuneet ehka herkemmin kuin aikuisialla sairastuneet. Po-

tilas on monesti nimityksena sopivampi kuin kuntoutuja.

Monet lapsetkin on sen verran sairaita, ettd ne on ldhempéanéa poti-
lasta kuin kuntoutujaa.

Kaksi fysioterapeuteista korosti, ettd on tarkeaa erottaa kyseessa olevan haas-
tava sairaus, ei haastava potilasryhma. Potilaita ei koettu haastaviksi. Mitaan
yhdistavia luonteenpiirteita ei ole nahtavissa. ME/CFS-potilaita ei voida katego-
risoida, etta he olisivat esim. kaikki yli- tai alisuorittajia, laiskoja tai ahkeria tai

muulla tavoilla aarimmaisyyksiin taipuvaisia ihmisia.

T&a ei ole hankala potilasryhma, vaan tda on hankala sairaus. Et
se pitédé niinku erottaa. N&é ei oo todellakaan vaativia... niissé poti-
laissa ei itsesséédn mitéén téllastéa erikoista miké kuormittaisi, niin-
kun néista ei I6ydy mitdan yhtendaisia piirteita. ..

6.1.1 Potilaat jaavat ilman apua

Fysioterapeuttien mukaan ME/CFS-potilaista monet tai suurin osa ovat taysin
ilman apua ja hoitoa. Jaaminen ilman apua ja jatkuva taistelu lakisaateisista
etuuksista ja hoidosta on potilaille ja heidan laheisilleen raskasta. Monet ovat
alistuneita ja vasyneita seka kadottaneet taysin luottamuksensa terveydenhuol-
lon kykyyn toimia heidan parhaakseen. Osa potilaista jopa saattaa olla itsekin
epauskoisia, mista sairaudessa on kyse. Yksi fysioterapeuteista kuvaili naiden
potilaiden olevan ns. rankkoja tapauksia. Potilaiden selviaminen vakavan sai-

rauden kanssa saattaa olla taysin terapian ja perheen jaksamisen varassa.
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Monilla néilléd perheilléa ja néilléd nuorilla on jo suunnaton mééré pet-
tymyksié terveydenhuollon henkiléstéén.

Haastattelemieni fysioterapeuttien mukaan useimmilla ME/CFS-potilailla on pal-
jon traumaattisia kokemuksia. Pelkastaan jo vakavan parantumattoman sairau-
den aiheuttama trauma on suuri. Traumatisoitumista aiheuttaa myos se, etta
nama potilaat kohtaavat hyvin usein epauskoa ja joutuvat kokemaan, ettei heita
ja heidan sairauttaan ymmarreta. Pettymyksien maara on monella suuri. Fy-
sioterapeutin kuvasit potilaiden kohtelun olevan usein ristiriidassa potilaan oi-

keuksien kanssa.

Né&é potilaat joutuu kohtaa sellasta epéuskoa, et sairaus ei olis
niinku olleenkaan todellinen...

6.1.2 Potilaiden tilanne vaatii toimenpiteita

ME/CFS-potilaiden tilannetta heikentaa eniten fysioterapeuttien mielesta se,
etta yksildllinen hoitopolku puuttuu tai se on toimimaton johtuen vaarista hoito-
malleista. Alueellisia eroja voi olla runsaasti. Usein on ladkarin ammattitaidosta
kiinni, miten potilaat asiat etenevat. Yksi kuvaili tilannetta lottoarvonta -sanalla,
jolloin voi paljon olla tuurista, terveydenhuollon ammattilaisten asiantuntemuk-
sesta ja persoonastakin kiinni hoitopolun onnistuminen. Kokonaisvaltainen Ia-
hestymistapa ei valttamatta toteudu missaan vaiheessa potilaan kohdatessa

hoitovastuussa olevia tahoja sairaalassa.

Kylla sinne tarvittas paljon muutosta, etté se terveydenhuoltojérjes-
telméa oikeesti tukis néita, ja myds potilaiden vanhempia ja ldheisiéa.

Varmaan niin l1aékaérista kiinni, niin tuuristaan kiinni, sattuuko ole-
maan sellainen, joka ymmaértaa. Se on justiinsa, jos on yks sadasta,
niin pikkuhiljaa rupeis sielté lisdantyyn.

Potilaiden oikeudet sairausperusteisiin sosiaalisiin korvakseen eivat toteudu
tasa-arvoisesti diagnoosin saaneidenkaan potilaiden valilla. Yhden fysiotera-
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peutin mukaan potilaan oikeudet etuuksiin saattavat jaada toteutumatta huoli-
matta hyvin perusteellisesti tehdyista lausunnoista. Paatoksia tekevien elakelai-
tosten ja hoitavien tahojen keskinaiset nakemyserot horjuttavat potilaan oikeuk-
sia merkittavalla tavalla. Toisaalta saattaa olla hyvinkin vakavassa tilanteessa
olevia nuoria potilaita, jotka eivat saa sairauden vakavuutta osoittavia lausun-
toja ja mahdollisuutta sairauselakkeeseen. Alueelliset erot eri sairaanhoitopiirien
valilla saattavat olla isojakin. Potilaat saattavat joutua kaymaan vuosikausia ns.
paperisotaa lahettdaessaan jatkuvasti uusia hakemuksia edellisten tullessa hylat-

tyina takaisin.

Maé oon ndhny lausuntoja, ja itekkin kirjoittanut ja néhnyt todella hy-
vié 14&kérin lausuntoja, silti néé ihmiset ei pédése eldkkeelle, tai kun-
toutustuelle tai saa edes sairaslomaa...

Hoidon tai parantavan hoidon puuttuminen luonnollisesti vaikuttaa merkittavalla
tavalla sairastuneen ja hanen perheensa elamaan. Vakavinta sairauden muotoa
sairastavien kokonaan lahes tai kokonaan vuodepotilaana olevien lasten ja
nuorten tilanne nahtiin heikoimpana. Toisaalta alle 18-vuotiaiden nuorten osalta
moniammatillinen tyoskentely saattaa osan potilaista kohdalla olla sujuvampaa
ja lahetteita tai maksusitoumuksia fysioterapiaan ja muihin terapioihin tehdaan

ja myonnetaan herkemmin kuin aikuispotilaille.

Mité sairaampi lapsi tai nuori on ja mitd vakavampi se tilanne on,
niin sitd enemmaén sielld on sitten ongelmia sen hoitopolun kanssa.

Fysioterapialahetteiden saaminen koetaan ylipaataan vaikeaksi fysioterapeut-
tien mielesta. Fysioterapiaa maksavien tahojen koetaan ymmartavan huonosti
maksusitoumusten tarkeyden merkitysta. Fysioterapian ja kuntoutuksen tulisi fy-
sioterapeuttien mielesta olla systemaattista ja kaynnistya jo sairauden alkuvai-
heessa. Osalla fysioterapeuteista on kokemus, etta potilaan vointi on paastetty

jo lilan huonoksi, jotta fysioterapiaa voisi hyddyttaa tarkoituksenmukaisesti.

Voidaan olla niinkun aika pahalla tolalla, niin sitten ruvetaan kaiva-
maan sieltd kuopasta, etté paéastetdan se tilanne ehkéa véahan liian
pitkélle.
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Lasten ja nuorten osalta fysioterapeuttien yhteinen kokemus oli, etta koulun-
kaynnin ja opiskelun tulisi olla joustavampaa nain sairaille potilaille. Pitaisi [0y-
taa vaihtoehtoisia tapoja suorittaa koulua. Yksi fysioterapeuteista kritisoi sita,

etta eihan vakavasti sairaan lapsen paikka pitaisi olla erityisluokalla.

Mun mielesté on aika jarkkya, et sit ne niinku koulumaailma eléé
siind omassa kuplassaan ja kuinka ik&én kuin se olis maailman tér-
kein asia, ettd saa jonkun tehtya...

Joko nuori on siellé erityisluokalla, mik& on aika graavia, kun ei 0o
muuta paikkaa.

Aikuispotilaiden tilanne nahtiin hyvin vaikeana, koska monesti potilaan hoitovas-
tuuta siirrelldan eri asiantuntijoilta toiselle ja yhteistyon tekeminen jaa puuttu-
maan. Eri asiantuntijatahojen on havaittu tekevan paljon paallekkaistakin tyota
ja aina jaa hoitamattomia asioita, joista ei kukaan ota vastuuta. Kaikki nelja fy-
sioterapeuttia kokivat moniammatillisen yhteistyon sujuvan vain harvoissa ta-
pauksissa tai ei lainkaan. Yhtena fysioterapeuttien ehdotuksena oli, etta
ME/CFS-potilaalle osoitettaisiin aina yksi taho, joka olisi kontaktissa muihin hoi-
taviin tahoihin ja vakuutuslaitoksiin. Yhteistyon kaynnistajalle ja palaverien
koolle kutsujalle jaa valtava tydmaara ja sekin saattaa osalta vaikeuttaa vas-
tuunottamista. Jarjestelma nahdaan tassa yhteydessa myos kankeana aikatau-
lujen sopimisen kannalta ja monesti tapaamisten merkitysta ei ymmarreta riitta-

van hyvin kaikkein potilaan hoidosta vastaavien tahojen osalta.

Pitéas saada, ettéa niilléa on yksi ihminen, joka on jonkun nékénen tal-
ldnen yhteyshenkilé niihin muihin tahoihin... koska just sen takia,
ettd jos ne on hajautettu aika moneen, niin se on kauhean raskasta
sille ihmisille.

Tosiaan tdéd moniammatillisuus ja siihen kylla pyritddn mutta tota
resurssien puuttuessa se jaa vahan haaveeksi ja se puheen as-
teelle eiké se ole rutiinia.

Sairautta ei edelleenkaan tunnisteta kaikissa sairaanhoitopiireissa itsenaiseksi
sairaudeksi. Fysioterapeuttien kokemuksen mukaan vain osa saa diagnoosin,
vaikka diagnoosikriteerit tayttyisivatkin. Osa fysioterapeuteista koki toiminallisen
sairauden leiman heikentaneen entisestdan suomalaisten ME/CFS-potilaiden
tilannetta. Tama on myos ristiriidassa viimeisimman tieteellisen tutkimustiedon

nakokulmasta.
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Toiminnallinen héirié -termi mun mielestd on heikentényt néiden
potilaiden péridédmista ja hoitopolkua... Siel on tavallaan sellaisia
metodeita, mitkd nimenomaan on hyvin haitallisia télle potilasryh-
mélle.

Fysioterapeutit kokivat, etta aina potilaalle ei ole edes tehty kaikkia tarvittavia
poissulkudiagnostisia tutkimuksia ME/CFS-diagnoosin varmentamiseksi. Joskus
diagnoosi on kokonaan vaara. Haastattelemani fysioterapeutit ovat joskus en-
simmaisia, joiden vastaanotolla heraa epailys ME/CFS-sairaudesta. Potilaat,
joilla hoitovastuu on perusterveydenhuollossa, eivat valttamatta saa asioitaan
kovin helposti eteenpain ja erityisesti tilanteessa, jossa on jo jokin toinen diag-
noosi tehtyna. Muutamalla haasteltavalla fysioterapeutilla on ns. yksityisella toi-
mivia luottolaakareita, joiden kautta diagnoosi- ja jatkotutkimuksiin ohjaus on
yleensa ollut helpommin toteuttavissa. Nailla laakareilla kokonaisvaltainen tyos-

kentelyotteen kautta potilaan tilannetta saadaan usein nopeasti eteenpain.

Né&é ihmiset kohtaa niinku potilaat kokonaisvaltaisesti ja asiat
yleensé etenee sitten heidén kauttansa.

Fysioterapeutit tunnistavat potilasryhman tarvitsevan monenlaisia erityisjarjeste-
lyita ja tukitoimia. Taman vuoksi sairauden aiheuttama kuormitus yhteiskunnalle
on suuri. Yksi haastatelluista naki, etta kokonaisvastuu kuuluu erikoissairaan-
hoitoon. Kaksi haastateltavaa katsoi muutosta tarvittavan koko terveydenhuolto-
jarjestelmaan. ME/CFS-potilaiden osalta yhtena hyddyntamattémana resurssina
yksi fysioterapeuteista naki myos kouluterveydenhuollon. Potilaiden seuranta
voisi koulu- ja opiskelijaterveydenhuollon kautta toteutua helpommin ja pienem-
milla kustannuksilla. Tama edellyttaisi kuitenkin runsaasti koulutusta peruster-

veydenhuoltoon.

Vastuu kaatuu erikoissairaanhoidon puolelle, jos aatellaan, ettéa
sielld kokonaisvastuun ottaminen pitéisi olla, saatais se polku
sielta...

Ehké se pités olla kokonaan semmonen hoitojérjestelmén niinkun
uudistainen ja semmonen tavallaan, etta paéastéas niinkun ehké sel-
laseen hoitopolkuun, joka oikeesti néité potilaita auttas...
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Jokainen neljasta fysioterapeutista naki sairauteen liittyvan tiedon ja koulutuk-
sen lisaamisen olevan avainasemassa, jotta potilaiden tilanteeseen voitaisiin
saada parannusta. Myds fysioterapian koulutusjarjestelman vastuu nahtiin mer-
kittavana. Fysioterapeuttien valmiutta tutkia ja hoitaa monimuotoisista neurolo-
gisista oireista karsivia ME/CFS-potilaita parantaisi erityisesti keskushermoston
toiminnan ymmartamiseen tahtaavat koulutuskokonaisuudet niin perus kuin

jatko-opinnoissakin.

Tietylla tavalla ehkéa koko fysioterapian opetusjarjestelmén kan-
nalta... niin mé ehdottomasti liputtaisin sen puolesta, etté néité kes-
kushermoston asioita, miten suuri vaikutus silla on...

6.2 Nuori ME/CFS-potilas ja fysioterapia

Jokainen fysioterapeutti koki ME/CFS-potilaiden selkeasti eroavan muista hei-
dan vastaanotollaan kayvista muista potilaista. Erojen kuvattiin olevan radikaa-
leja eika sairaus valttamatta nay heti ulospain. Yksi fysioterapeuteista oli ha-
vainnut ruumiin kielen olevan taysin erilainen kuin esim. psykiatrisella potilaalla,

joka on hyvin voimakkaasti syvalla omassa ahdistuksessaan.

Se hiljaisuus puhuttelee eri tavalla...ME-nuori ei oo vélttdmatta sil-
lai tarkoituksellisesti sulkeutunut, vaan ikdén kuin hén on silleen
siella syvélla jossakin, ettei vaan pysty...ja tavallaan se ruumiin kieli
on erilainen, ehké kuin olis irrotettu joku kuminauha, se tipahtaa
just...

Fysioterapeutit olivat myos havainneet, etta potilailla saattaa olla useita paallek-
kaisia diagnooseja. Monilla potilailla voi olla suvussa pitkaa perinnollisten sai-
rauksien historiaa mm. ylilikkuvuutta aiheuttavat sairaudet ovat yksi tyypillisim-
mista oheisdiagnooseista. Kaksi fysioterapeuteista on kiinnittanyt huomiota sii-
hen, ettd monilla ME/CFS ja EDS eli ylilikkuvuus sairautta aiheuttavaa Ehler
Danlos syndrooma -potilailla on yhteista kielteinen suhtautuminen omaan ke-
hoon. Kehon koetaan ikdan kuin pettaneen ja sen toimintaan ei voi enaa luot-
taa. Sairauden aiheuttamat monimuotoiset oireet voivat estaa potilasta nake-
masta oman toimintakyvyn rajoja. Tama lisaa herkasti negatiivisuutta kehoa ja

koko tilannetta kohtaan.
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Mé en oo yhtékaan sellasta CFS tai EDS tai tavannut, joka ei pu-
huis &drimmaisen kielteiselld tavalla omasta kehosta.

Potilaan poikkeuksellinen reagointi suhteessa odotettuihin fysioterapian vastei-
siin nayttaytyy fysioterapeuteille oleellisimpana erona muihin fysioterapian asi-
akkaisiin nahden. ME/CFS-potilaan voinnin ero saattoi fysioterapeuttien mu-
kaan olla myds erilaista eri potilaiden valilla ja vointi riippuu myos paivasta seka
kokonaiskuormituksesta ennen vastaanottoa. Voinnin suuret vaihtelut yksittai-
sella potilaalla ovat myGs yksi leimaavin piirre talle potilasryhmalle ja ne ovat

riippuvaisia kokonaiskuormituksen maarasta.

Onhan siiné ihan huima ero... asiakas reagoi poikkeuksellisesti nii-
hin odotettuihin vasteisiin, fysioterapian interventioiden vasteisiin.

Fysioterapeutit korostivat potilaan yksilollisen tilanteen huomioimista, koska ei
ole olemassa mitaan valmiita ohjeita, miten taman potilasryhman kanssa pitaisi
toimia. Mita vaikeampi asiakkaan tilanne on, niin sitd enemman tarvitaan asia-
kaslahtoista ja kokonaisvaltaista lahestymistapaa. Fysioterapeutin kokemus yh-
distettyna aitoon haluun auttaa potilasta koettiin myos tarkeaksi. Fysioterapian
tarve tulisi myds harkita huolella sairauden vakavuusasteen mukaan. Fysiotera-
piaa ei ole syyta aloittaa, mikali potilaalla ei ole resursseja ottaa sita vastaan.
Jos potilaan tilanne on hyvin akuutti ja vaikea, terapian aloittamista voi olla hyva

siirtaa.

Jos on esim. sen verran akuutti tilanne, ettei kannata ottaa vaikka
vieraita vastaan kuin ne pakolliset, niin silloin tehdaéan silléa tavalla,
ettei tuputeta sité terapiaa, jos ei sitd kannata toteuttaa.

Maalaisjérjen kaytto, ja sen tybkokemuksen pohjalta tuleva néke-
mys, ja vuorovaikutus...

Ei oo mit&&n valmiita ratkaisuja, me ei mennd mink&én valmiin rat-
kaisun kanssa, vaan sielld kuunnellen perhetté ja nuorta, mitk& on
Jo toiminut, mité on jo kokeiltu ja niitten pohjalta I&hdetééan sit ha-
keen niit4 ratkaisuja, mutta tota kylld mé sanosin, tietysti kokemus
auttaa mutta mydoskin se aito halu auttaa.
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Jokainen haastatteluun osallistunut fysioterapeutti koki potilaan ja terapeutin va-
lisen luottamuksen olevan perustana onnistuneelle fysioterapialle. Luottamuk-
sen saavuttamista edistavat terapeutin hyvat vuorovaikutustaidot. Potilaan
kuunteleminen ja uskominen korostuu erityisesti ME/CFS-potilaiden kohdalla,
joista osa on voinut joutua jo pitkaankin kiertdmaan asiantuntijalta toiselle saa-
matta apua ja tukea. Luottamuksen rakentuminen lahtee usein siita hetkesta,
kun potilas tajuaa fysioterapeutin ymmartavan tilannetta ja olevan hanta varten

lasna.

Sitten ennenkun sé rakennat sen luottamuksen, niin vasta sitten
paéasta terapiassa eteneméan.

Mehén tarvitaan se hyvé luottamussuhde siihen asiakkaaseen. Ja
sitd me ei saada tdn asiakasryhmén kanssa, jos me osata heité
kuunnella.

Siiné hirveen helposti kéy, etté ollaan térméyskurssilla eli terapiasta
ldhtee pohja pois, kun siellé ei oo sité luottamusta, koska se luotta-
muksen rakentaminen on niinku se a ja o.

6.2.1 Fysioterapian kaynnistaminen

Fysioterapeutit selvittavat aina ME/CFS-potilaan oirekuvaa ennen vastaanottoa
Vaihtoehtoisia tapoja ensimmaiseen kontaktin ottoon nuorilla ME/CFS-potilaille
voi olla puhelimitse, jos vastaanotolle tuleminen on suuri ponnistus. Osalle taas
sahkoposti voi olla jarkevampi, jos myds puhuminen tuottaa haasteita. Tilanne-
ja oirekuvauksen kirjoittaminen etukateen omassa rauhassa voi merkittavasti
helpottaa potilaan tuloa vastaanotolle, kun puhumista tarvitaan vahemman ja
energiaa saastyy muuhun. Fysioterapeutit saattavat myos kayttaa kyselyloma-
ketta, jonka he pyytavat tayttamaan etukateen ennen ensimmaista kayntia. Poti-
laalle korostetaan, etta oirelistaan on hyva laittaa kaikki omaan vointiin vaikutta-
vat asiat, vaikka ne tuntuisivatkin merkityksettomilta. Potilaan toiveen mukai-
sesti keskustelu oireista ja tilanteesta voidaan kayda myos osittain tai kokonaan

ensin huoltajan tai Iahiomaisen kanssa.
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Joskus kdydéén kirjoittamalla se ensimmaéinen keskustelu, mutta
maé pyydén joka tapauksessa, jos vaan jaksat tai sulla on joku oire-
lista, ihan vaan ranskalaisilla viivoilla, aivan kaikki...

ME/CFS-potilaan kaynnin valmisteluun kuuluu rauhallisen tilan jarjestaminen ja
oireita provosoivien tai lisaavien tekijoiden huomioiminen seka niiden poistami-
nen. Kuormitusta lisaavia tekijoita voivat olla esimerkiksi halyt, aanet, kirkkaat
valot tai ilmastointilaitteet. Osa ME/CFS-potilaista tarvitsee makuuasennon lyhy-
enkin istumisen jalkeen ortostaattisen intoleranssin vuoksi. Aikataulujarjeste-
lyilld voidaan vaikuttaa siten, etta aikaa fysioterapiaan ei varata ruuhkaisimpaan
aikaan paivasta. Potilaille saattaa my0s olla jarjestettyna vastaanotolle lepo-
paikka tai muu tila, jossa terapian alkamista voi odotella rauhassa ja hairiotto-
masti. Aistien samanaikainen kuormittaminen on erityisen vahingollista talle po-

tilasryhmalle.

Siina on paljon sellaista, mité pitda kysya ennen vastaanottoa poti-
laalta tai potilaan vanhemmilta, etta olisi rauhallinen ympéristé ja
sitten jos on aistiyliherkkyyksié, ilmastointi, valot tai 4énet, tai veto,
yleensé mé kysyn ne, otetaan sellainen potilashuone, jossa voi-
daan himmentéé valot, laittaa ilmastointi pois.

Lé&hdetéén asiakkaalle mahdollisimman miellyttavélla tavalla, véahi-
ten kuormittavalla tavalla liikkeelle. Se on jo aika askel, ettd kuntou-
tuja pystyy tulemaan sinne vastaanotolle, koska se on jo kuormitta-
vaa itsesséén se sinne tuleminen kaikkine &rsykkeineen.

Yleensa ensimmaisella kaynnilla ei tehda kaikki asioita, mitd normaalisti fysiote-
rapia-asiakkaan kayntiin kuuluu. Haastattelua, tutkimista, hoitamista ja ohjaa-
mista voidaan joutua tekemaan hitaasti ja osissa jakaen niitd useammalle kayn-
nille. Keskittyminen yhteen asiaan tai tarkeimpaan ongelmaan yksittaisella
kayntikerralla on jarkevaa. Hoitoa suunnitellessa huomioidaan huolellisesti poti-

laan kertomus siita, mitka pahentavat ja helpottavat oireita.

Ei tehdé sita fysioterapeutin ensimmaista kéyntia, jossa haastatel-
laan, tutkitaan, hoidetaan... Témmdinenhé&n se on yleensé perus,
mutta néille potilaille ei voi tehdé kaikkea.

Tutkitaan ne, mitéd ne onkaan ne suurimmat ongelmat, sitten lahe-
tdén hoitamaan silléa asenteella, miké sinua on auttanut ennen,
miké& on pahentanut oireitasi
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Fysioterapian kaynnistyessa fysioterapeutit kartoittavat arjen haasteet, joissa
potilaalla on vaikeuksia tai avun tarvetta. Perustarpeiden ja turvallisuuden toteu-
tumisen nakokulmasta kodin olosuhteista on myds hyva hankkia tietoa. Poti-
laalta on hyva kysya hanen omia odotuksiaan ja tavoitteitaan terapialle. Potilas
ja hanen laheisillaan saattaa olla selkea kasitys, mihin asioihin apua tarvitaan.
Joskus yhdessa kayty keskustelu voi avata paremmin niita asioita, jotka arjessa

kuormittavat tai ovat hankalia.

Mik& on se sellainen tyypillinen péiva... ja miten iso se fatiikki on
siella ja mité he pystyy tekemé&éan ja onks se jokapéaivéastéa ja onkos
se viélilla parempi ja vélilla huonompi.

Konkreettisia asioita, mihin potilas voi tarvita tukea ovat mm. apuvalineiden
kartoittamisen tai kodin muutostoiden arvioinnit, lausuntojen antaminen eri poti-
laan hoidosta vastaaville tahoille ja yhteistyon tekeminen muiden hoitoon osal-
listuvien tahojen kanssa. Mikali tukena on moniammatillinen tyéryhma, voi fy-
sioterapeutti konsultoida muita tydryhman jasenia niissa asioissa, jotka eivat
kuulu omaan osaamisalueeseensa. Joskus fysioterapeutti voi joutua selvitta-
maan sellaisiakin asioita, jotka eivat varsinaisesti kuulu fysioterapiaan. Fysiote-
rapiaan voi kuulua paljon muitakin asioita, jotka ovat kaukana varsinaisista fy-

sioterapia harjoitteista.

Pyydén asiakasta kertomaan haasteista tai asioista, jotka hdn ko-
kee vaikeena tai asioista, joissa hén ei parjaa, joihin hén toivoo
apua ja sitten katsotaan onko mahdollisesti apuvélineita, joita voi-
daan sinne kotiin toimittaa tai joillain muilla jérjestelyilld mietitéd&n
sitéd pdivén arjen kulkua, mikéa siiné rasittaa, miten sité fysioterapian
keinoin voidaan auttaa...

6.2.2 Kotikayntien tarpeellisuus

Fysioterapeuttien mukaan terapian kaynnistyminen voi olla haastavaa. Jo pel-
kastaan vastaanotolle tuleminen saattaa olla niin iso ponnistus, etta aikoja voi-
daan joutua peruttamaan toistuvasti. Fysioterapeuttien mukaan naille potilailla
aikaa kuitenkin mieluummin siirretaan, kuin varataan se huonolle paivalle. Vas-

taanotolle tulo ja odotustilassa odottaminen voi jo aistien ylikuormittumisen
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vuoksi aiheuttaa merkittavan voinnin romahtamisen, etta varsinaiselle fysiotera-
pialle ei jaa sen jalkeen enaa voimia. Joskus vointi saattaa olla viela vastaan-
otolta lahtiessa hyva, mutta samana iltana tai seuraavien 1-3 vuorokauden si-
salla potilaan toimintakyky voi olla taysin romahtanut. Liiallinen ylikuormitus voi

romahduttaa potilaan voinnin merkittavalla tavalla jopa viikoiksi tai kuukausiksi.

Pahimpina péiving saattaa olla, ettei pdéase vastaanotoltakaan suo-
Jatien ylitse kdvelemd&éan takaisin autolla, ettéd melkein taytyy ajaa
auto siihen tai taksi ajaa siihen ihan oven eteen, tai niinku pahim-
millaan pyérétuolissa...

ME/CFS-potilaan sairauden vakavuusasteesta riippumatta jokainen haastetel-
lusta fysioterapeutista koki kotikayntien tekemisen olevan valttamatonta talle
potilasryhmalle. Kotikaynnit mahdollistavat potilaan arjen ja kokonaiskuormituk-
sen, tuen ja apuvalineiden tarpeen arvioinnin. Erityisesti vakavimmin sairastu-
neilla fysioterapeutin kotikaynti voi antaa paremman mahdollisuuden hoitaa po-
tilasta fysioterapian eri keinoilla, kun kokonaiskuormitus kyseisena paivana py-
syy kohtuullisena. Yksi terapeuteista koki myos vastaanotolle tulonkin olevan
tarkeaa ainakin lievemmin sairastuneilla ihan senkin takia, etta elamassa olisi

jotain myds kodin ulkopuolella.

Aika paljon terapeutin tarvis tietdékin, mité sielld kotona tapahtuu ja
miten sielld kotonakin voidaan tehdéd muutoksia ja harjoitteita, ettéa
voidaan saada se terapia ylipdataén toteutumaan siel kotonakin,
niin kyllé siiné vélttdmé&tén on se mahdollisuus tehdé niité kotikdyn-
teja.

6.2.3 PEM-oireen huomioiminen

PEM-oireen tunnistaminen ja sen merkityksen opettaminen potilaalle on tarkein
fysioterapian sisaltd. Oireisiin keskittyva ja rasitusikkunan sisalla pysyva pacing
eli toiminnan rytmitys auttaa potilasta I0ytamaan optimaalisen toimintakyvyn.
Oman rasitusikkunan léytamisen avulla voidaan estaa voinnin heikkeneminen.
Fysioterapian ja kuormituksen vasteen kysyminen jokaisen kaynnin aikana ja
jalkeen valittdbmasti, mutta myds ennen seuraavan kaynnin aloitusta on oleel-
lista, koska joskus rasituksen jalkeiset oireet tulevat hyvinkin viiveella. Fysiote-
rapeutin taytyy uskoa oireiden olevan todellisia ja ymmartaa sen taustalla olevat
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fysiologiset kehon toiminnat. Kehon palautusjarjestelman toiminnan ymmartami-
nen on tarkeda. Yksinkertaisesti ME/CFS-sairauden voi tunnistaa PEM-oi-

reesta, ilman PEM-oiretta ME/CFS-diagnoosi on vaarin perustein tehty.

Jos télle potilaalle ei misséan kohtaan tule PEM-oiretta... niin sita
sairauttakaan ei ole. Silloin se on vaara diagnoosi.

Kyllahén se sietoikkuna, rasitusikkuna on aika oleellinen, varsinkin
Jos ajatellaan pitkélle tahtaimella, ettd se nuori oppii itse sen. lIman
Sita, jos sité ei opi, ja opettele, niin sittenhdn se on vdhén turhaa
mitd me tehdéaéan.

Fysioterapiassa iso osa ajasta keskitytdan oman toimintakyvyn rajojen tai ns.
rasitusikkunan opetteluun. Erityisesti nuorilla potilailla saattaa olla sosiaalista
painetta pystya olemaan kavereiden jutuissa mukana. Joskus fysioterapeutti

joutuu konkretisoimaan tilannetta, etta osallistuminen nyt johonkin mieleiseen
tapahtumaan, tarkoittaa ehka vuoteessa oloa seuraavat paivat. Joskus myos

ympariston paine tai hapean tunteet voivat haastaa potilasta ylittamaan rajansa.

Se kiusaus sihen, ettd kun méa nyt kerran pystyn, niin ma teen, joka
on hyvin inhimillista... Eli nyt kun mulla tdnéén on se parempi péiva,
niin oon reippaampi ja maksat... ehka oot seuraavat 2-3 viikkoa
taysin niinku lahestulkoon vuoteen omana.

Semmonen “hold your horses” et se on varmaan suitsia sité itse ih-
misté ja kertoo semmonen jotenkin motivoida kokeilemaan jos ko-
keilisit tehdé niin, ettet mene sinne rajalla.

6.2.4 Fysioterapian kaytannon menetelmat

Yhteisena nakemyksena fysioterapeuteilla oli, ettd ME/CFS-potilaiden kohdalla
perinteiset fysioterapian keinot eivat kay. Fyysinen |ahestymistapa progressiivi-
sesti etenevine tavoitteineen johtaa aina ME/CFS-potilaan voinnin romahtami-
seen. Kestavyystyyppinen, aerobinen tai voimaharjoittelu ovat menetelmia, joita
fysioterapeutit eivat naiden potilaiden kanssa kayttaisi. Liikaa ajatustyota vaati-
vat harjoitteet kuten mielikuvaharjoitteet eivat valttamatta kaikilla toimi, koska
monilla kognitiivinen vasymys on niin suurta ja harjoittelu kavisi liilan raskaaksi.
Yksi fysioterapeuteista on sita mielta, ettd ME/CFS-potilas ei voi edes kuntoutua

fysioterapialla.
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Ei oo tullu mieleen kovin tiukkaa aerobista settia vetda, en oo ke-
nenkéén kanssa juoksulenkilld k&yny.

En léhde verrytteleen, niinkun muiden neurologisten vaikka kunto-
pyorélla tai motomedilla tai jollain.

ME/CFS-potilaan harjoittelu on fysioterapeuttien mukaan aina kevennettya har-
joittelua huomioiden kokonaiskuormituksen maara ja potilaan sen hetkiset voi-
mavarat. Terapiatilanteissa keskitytaan siihen, etta potilaan voimat riittavat har-
joitukseen eika kuormiteta esim. puheen, musiikin tai kirjoittamisen kautta muita
aisteja. Taukojen aikana tulee antaa potilaalle mahdollisuus taydelliseen le-

poon.

Ne tauot, joita siind harjoittelussa pidetéén, ne taytyy oikeesti olla
taukoja, se tarkoittaa, ettd mé en puhu siiné tauon aikana tai tamé
henkilé ei puhu, ellei hédnellé ole oikeesti tdrkeéé asiaa eiké kuun-
nella musiikkia yhté aikaa... ei voida niinku levéata puhumalla tai
kuuntelemalla musiikkia...

On aina parempi ladhtee sielté ihan liian vahasta, kun sopivasta,
koska silloin me pééstaén I6ytaé se sopiva taso ja se ei oo sillon
nousujohteista harjoittelua.

Fyysisia, lihaskuntoa vahvistavia harjoitteita harvemmin ME/CFS-potilaan
kanssa pystytaan kovin pitkajanteisesti toteuttamaan. Fysioterapeuttien koke-
muksena on, jos harjoitteita tehdaan, niin tehdaan mieluummin liian vahan kuin
sopivasti tai liilan paljon. Yksi fysioterapeuteista arvioi, etta korkeintaan 10-20 %
siita milld normaalisti aloittaisi on yleensa sopiva ME/CFS-potilaalle. Lihaskun-
toharjoittelussa hyvin lyhyet sarjat, pienet toistomaarat tai yksittaiset toistot ja
suhteettoman pitkat palautukset. Fysioterapia ei saa aiheuttaa potilaan voinnin
heikkenemista. Sopiva kuormitustaso I0ytyy potilasta havainnoimalla ja kuunte-

lemalla.

Jos harjoitteita tehdéén, se vain niinkun lihaskunto, lyhyet sarjat,
pitkat palautukset, tarkedé se asento, missé ne harjoitteet teh-
déén...
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Jos siité fysioterapiasta tulee aina se relapsi, niin silloin ollaan tehty
liikaa, vééria asioita, lilan paljon, liian lyhyet tauot, tai siiné on jotain
muuta...

Ohjeet on hyva antaa aina kirjallisesti, videoina tai kuvin eika jattaa pelkastaan
sanallisen keskustelun varaan. Potilasta voi auttaa myos, etta fysioterapeutti
kirjoittaa tiivistetysti ylos my0s terapian aikana kaydyt asiat ylos. Fysiotera-
piaharjoitteiden sisaistaminen tapahtuu helpoimmin yhdistaessa ne arjen toimin-
toihin ja samalla se myos saastaa potilaan voimavaroja, kun harjoittelun voi yh-

distaa paivittaisiin arkirutiineihin.

Monesti se on sellaista, ettd arkiarkareisiin yhdistetaan niitéd ns. har-

Joitteita, yritetédén saastéaéa sitéd energiaa, miten lapselle tai nuorelle

Jais niihin térkeisiin asioihin voimia.
Psykofyysisen ja neurologisen fysioterapian lahestymistavat koetaan toimiviksi
talle potilasryhmalle. ME/CFS-potilaan oirekuvassa nakyy autonomisen hermos-
ton hairiintynyt toiminta ja taman vuoksi fysioterapeuttien on keskeistd ymmar-
taa inmisen kehon fysiologiaa ja autonomisen hermoston toimintaa. Keskusher-
moston aistitoimintoja rauhoittavat keinot ja valineet kuten sahkolaitteet, pai-
nopeitot, kehonhahmotus tai kehontuntemusharjoitteet, hengitysharjoitteet Affo-
leter (neurologisen kuntoutujan sanaton ohjausmenetelma) -tyyliset harjoitteet
ja kinestetiikka toimivat myds sovellettuina ME/CFS-potilailla. Hyvia kokemuk-
sista on Neurosonic-matalataajuus patjasta, jonka avulla potilaat ovat saaneet
apua mm. autonomisen hermoston toiminnan rauhoittamiseen, kivun hoitoon,
unen laatuun ja stressin helpottumiseen. Basic Body Awareness -terapian me-
netelma on osalla fysioterapeuteista perustana kaikelle tekemalleen terapialle,
jota kayttaa myods muilla neurologisilla asiakkailla. Matalat alkuasennot ja laaja
tukipinta-ala, erilaisten valineiden kaytto tuovat turvallisuutta ja helpottavat infor-

maation saamista kehosta.

Basic body awareness -terapian nostasin sieltd, se on niinku millé
on lahdetty kaikkien kanssa liikkeelle, et niinku siin& kuitenkin se
liike, se tuntemus ja se kehon kuuntelu, ja siitéd on niinkun aika hyvéa
lahted nostamaan tai laskemaan tarpeen mukaan sita terapian vaa-
tivuutta.

Fysioterapeutin on tarkeda ymmartaa kipumekanismeja ja osata myos selittaa

niita potilaalle. Ylipaataan kivusta keskusteleminen on olennainen osa ME/CFS-
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potilaan fysioterapiaa. Erilaisten kipulaakitysten kokeilemisessa tarvitaan yhteis-
tyéta hoitavan laakarin kanssa. Osa fysioterapeuteista on todennut hyvaksi eri-
laiset valineet kipustimuluksen heikentamiseksi ja kylma- tai kuumahoidot. Ne
potilaat, joilla ei ole kosketusyliherkkyytta, manuaalisen terapian kipuhoitomene-
telmat voivat olla hyddyksi. Joskus omat keinot voivat loppua ja yhteistyo kolle-
goiden kanssa on silloin tarkeaa uusien tyokalujen Ioytamiseksi. Potilasta voi-

daan ohjata kokeilemaan vaihtoehtoisia kivunhoitomuotoja.

Kivun hoito on tosi tarkeeté, ettd esimerkiksi manuaalisesti kivun
hoito...ne, jotka kestda kosketusta, jos taas ei kestéd kosketusta,
niin silloin voidaan katsoa, voidaanko jollain muilla menetelmilla va-
hentaé sité kipua...

Fysioterapeuttien kokemuksen mukaan pelkastaan pitkaaikaissairaus aiheuttaa
aina merkittavaa traumaa potilaille ja heidan laheisilleen. ME/CFS-potilaiden ti-
lanne on erityisen traumatisoiva, koska sairauteen ei tunneta parantavaa hoitoa
ja oireita lievittavia hoitojakin on vahan tai ei lainkaan saatavilla. Fysioterapeutin
on tarkeaa hallita trauma- ja psykologisesti informoituja Iahestymistapoja, joiden
avulla pyritaan ymmartamaan potilaan oirekuvaa moniulotteisemmin ja loyta-

maan konkreettisia keinoja potilaan auttamiseksi. Erilaiset kognitiivisen kayttay-
tymisterapian keinot voivat myos olla toimivia ja niilla saatetaan pystya autta-

maan potilasta eteenpain seka jaksamaan vaikeassa tilanteessa.

Tammadnen psykologisesti informoitu l&dhestymistapa, myoskin trau-
mainformoitu mé sanoisin, koska siellé on aika paljon traumatisoitu-
mista.

6.2.5 Haasteet fysioterapian toteuttamisessa

Jarjestelman toimimattomuuden takia fysioterapeutit kokivat potilasryhman ras-

kaaksi hoitaa ja kovin montaa potilasta ei yhdella fysioterapeutilla voi olla. Vaka-
vuudeltaan lievempiasteisissakin tunnetuissa sairauksissa, joihin ei ole paranta-
vaa hoitoa, tilanne saattaa fysioterapeuttien mukaan olla huomattavasti parempi
yhteiskunnallisten sosiaalisten etujen ja oireita lievittavien hoitojen suhteen. Tal-

|6in my0s fysioterapiassa on helpompi keskittya pelkastaan siihen itse terapian
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toteuttamiseen, kun muut asiat ovat kunnossa. Osalla potilaista on my0s vai-
keuksia saada laheisiaan ymmartamaan mista sairaudessa on kyse. Fysiotera-
peutit olivat havainneet monien vanhempienkin tai lahiomaisten tarvitsevan tie-

toa sairaudesta, mutta myds tukea, miten selvitéa nain haastavassa tilanteessa.

Raskas potilasryhmé& hoitaa ns. kun tavallaan siind on paljon sel-
lasta ongelmaa, miké tulee ihan siité hoitojérjestelmén toimimatto-
muudesta... niiden arjen ja tukien ja hoitojen ja laékérien ja siiné on
monesti tosi paljon semmosta hankaluutta mitéa taas joillain muilla
potilailla ei ole.

Jokainen fysioterapeuteista naki, etta tarvitaan paljon osaamista, aikaa ja pe-
rehtymista. Yhden fysioterapeuteista nakemyksena oli, etta sairautta on vaikea
ylipaataan ottaa haltuun. Ongelmien iimetessa on tarkeaa terapeuttina tiedos-
taa, ettei valttamatta itsellda ammattilaisenakaan ole riittavasti ymmarrysta sai-

raudesta.

Sairaus on niin haastava ottaa haltuun... Pitdd mun mielesté itsel-
leenkin kédydé se keskustelu, kun tulee niitéd ongelmia, se johtuu
siita... omasta tietdmaéattémyydesta.

Fysioterapian tuloksia ei valttamatta voi konkreettisesti edes havaita eika tyos-
kentely ole aina kovin palkitsevaa. ME/CFS-potilaita verrattiin esim. vaikeasti

muistisairaisiin, joissa myds kuntoutuksen ainoana tavoitteena voi parhaimmil-
laan olla voinnin romahduksen estaminen. Mita nuorempi potilas on, sita haas-
tavampaa ja raskaampaa on loytaa keinoja, joilla auttaa jaksamaan vaikeaa ti-

lannetta.

Aika haastavaa on motivoida lasta tai nuorta... se sairaus on
yleensé parantumaton.

6.3 Fysioterapeutin mahdollisuudet auttaa nuorta ME/CFS-potilasta

Yhtena konkreettisimpana vaikuttamismahdollisuutena nahtiin potilaskertomuk-
seen tulevat lausunnot. Niiden avulla fysioterapeutti pystyy viemaan tietoa poti-
laan yksildllisesta tilanteesta eteenpain kaikille hoidosta vastuussa oleville ta-

hoilla. Lausunto on tarkea laatia aina huolellisesti ja siitéd on kaytava selkeasti
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ilmi potilaan toimintakyky ja rajoitteet. Usein fysioterapeutit laativat lausunnon

yhteistyossa potilaan ja hanen laheistensa kanssa.

Pitaéa saada siiné lausunnossa se toimintakyky ja toimintakyvyn ra-
Joitteet. Se, ettd miten tétéa asiakasta vois parhaiten auttaa. Se on
niinku iso vaikuttamiskanava.

Fysioterapiasta koettiin olevan hyotya, kun se on osa moniammatillista osaa-
mista. Osallistumalla moniammatillisiin yhteistydneuvotteluihin ja yhteistyon te-
keminen kaikkein potilaan hoidosta vastaavien tahojen kanssa on luonteva osa
fysioterapeutin tyéta. Yhteistyd potilaan ja hanen laheistensa kanssa koettiin
my0s tarkeaksi. Heita voi auttaa jakamalla myos mm. tietoa esim. potilasyhdis-
tysten toiminnasta ja ohjaamalla vertaistuen aarelle. Fysioterapeuttien mukaan
taman potilasryhman tuen tarve onkin valtava. Yksi fysioterapeuteista kokee
oman roolinsa tassa suhteensa kuitenkin rajalliseksi ja pyrkii vetamaan rajat

oman osaamisalueensa sisapuolelle.

Fysioterapiasta on hyétyé, jos saadaan se osaksi sitd moniammat-
tillista osaamista.

Tehdéén sité yhteistyota, tehdédan se meidén tyd nakyvéksi niille
kaikille muille ihmisille... niinku se kokonaisvaltaisuuden nékyvéksi
tekeminen...

Hirveen tarkeeté se tiedon jakaminen, ohjaaminen esim. potilasyh-
distyksiin, jossa jota kautta sitten voi aueta tdmmdnen vertaistuen
mahdollisuus, se siltojen rakentaminen eri ammattiryhmien véilille.

Kansainvalisen muuttuvan tutkimustiedon seuraaminen on yksi osa ammattitai-
toista tydskentelyotetta. Fysioterapeutin rooli ja vastuu on suuri siinakin mie-
lessa, etta on oltava itsellaan selkea kasitys sairaudesta, jotta ei omalla toimin-
nallaan tai vaarilla hoitomuodoilla heikenna potilaan tilannetta. Oman osaami-
sen paivittdaminen erilaisten kotimaisten ja ulkomaisten ME/CFS-koulutusten
kautta ja myods muiden erilaisten lisa- ja tdydennyskoulutusten hyddyntaminen

my0s taman potilasryhman hoidossa on tarkeaa.

Suuri vastuu, ettd me ihmiset tunnetaan taa sairaus ja perehdytaan
siihen ja oikeesti opiskellaan niinkun myds itsenéisesti...katsotaan
sSité jatkuvasti muuttuvaa kansainvélisté tutkimustietoa hyvinkin laa-
jasti...
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Meilléd on myds sen takia suuri vastuu, koska me ndhdéaéan néité po-
tilaita niin paljon, niin meilld on myés vastuu siité, ettd me ei aiheu-
teta sitéd voinnin huononemista, mun mielestd enemmaén fysiotera-
peuttien vastuulle "do no harm” -asia

6.3.1 Fysioterapeutin rooli rinnalla kulkijana

Fysioterapeutit kuvailivat rooliaan ME/CFS-potilaiden kanssa rinnalla kulkijana.
ME/CFS-potilaat kokevat fysioterapian tarkeana, koska usein fysioterapeutti voi
olla ensimmainen ammattilainen, joka kohtaa heidat kokonaisvaltaisesti ja tosis-
saan eika vahattele heidan oireitaan. Potilaat kokevat usein tulevansa kuulluksi
fysioterapiassa ja talldin luottamuksellisen asiakassuhteen syntyminen on luon-
tevaa. Rooli nahtiin myds haasteellisena ja laajana. ME/CFS-potilaan fysiotera-
peutti on enemman kuin vain fysioterapeutti, koska fysioterapiaan kuuluu paljon
muutakin kuin pelkkaa fysioterapiaa. Avun kartoittajana fysioterapeutin rooli voi

olla hyvin merkityksellinen.

Se fysioterapeutin rooli on, jos ylipdétéén kannattaa aloittaa sité te-
rapiaa, niin se on rinnallakulkija ja nédiden tukipalveluiden koordi-
noija.

Mé& oon enemmén kun fysioterapeutti siiné tilanteessa, mé oon
semmonen rinnallakulkija , ja terveydenhuollon edustaja ja rinnalla-
kulkija, ja mun vahvuuteni on se fysioterapia mutta méa voin myés-
kin ndhdé ja pitédékin ndhdé ne muutkin asiat siihen kokonaisuu-
teen...

Semmoinen keskeisin palaute kaikilta on se, minka takia fysiotera-
pia niin kuin heidén mielestdan on hyvéa, on se ettd me otetaan to-
sissaan se mité, ei vahétella niité oireita. Ei mybskéén katastro-
foida... otetaan tosissaan.

Miks n&é& potilaat kokee meidét térkeiks, juuri se et me otetaan ko-
konaisvaltaisesti heiddt huomioon, me otetaan ne oireet tosissaan,
et niité ei vahétella, eikd sanota et noniin, hop hop, kyllé se siita
kun vahén lenkkeilee, niin kunto nousee ja vdhéan sydt pinaattia. ..

Fysioterapian tarkeana roolina on auttaa ME/CFS-potilasta tunnistamaan oma

potentiaalinsa, se mihin pystyy ja mihin ei. Fysioterapeutti voi auttaa potilasta
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sairauden ja vaikean tilanteen hyvaksymisessa. Turvaa ja luottamusta anta-
malla terapeutti pystyy rohkaisemaan potilasta kuuntelemaan ja ymmartamaan
omaa kehoaan. Potilaan selviytymiselle merkityksellista on usein oman tahdon
Idytaminen ja vasta sen kautta voidaan asettaa tavoitteita ja saada asioita
eteenpain. Fysioterapian avulla voidaan 16ytaa uutta nakéalaa oman kehon
kanssa parjaamiseen. Arjen toimintakyvyn optimointi voi tapahtua fysiotera-
peutin opastuksella pienin askelin. Omien voimavarojen ja samalla myds ela-
manhallintakeinojen l6ytaminen auttaa potilasta selviamaan paremmin vaike-

assa elamantilanteessa.

Ymmértéa niitten omien kehon viestien kuuntelun térkeytta, ja ta-
vallaan sité uskollisuutta olla sille omalle jaksamiselle ja kehon pa-
lautumismekanismeille, rohkaista kuntoutujaa oleen siiné itselleen
uskollinen ja luottamaan niihin tuntemuksiin.

Se fysioterapia tarkoitus pdéosin on voimaannuttavaa ja voimava-
roja lisddvéé, se ei saa olla niin iso kuormitustekija, ettd sun taytyy
sen takia olla viikko levossa, se ei 00 sen tarkoitus...

Mun roolini siinéd kohtaan on tuoda semmoista ikéén kuin turvaa ja
luottamusta siihen omaan, et se oma keho, olisi kuitenkin et sita ei
tarvi pelété, et se ei ole vihollinen.

Fysioterapeutin roolina on tukea ja auttaa erilaisissa tilanteissa kotona ja kodin
ulkopuolella. Hoitava fysioterapeutti voi olla kodin ulkopuolinen ainoa taho, joka
tapaa saannollisesti potilasta ja talldin hanella on mahdollisuus ja myds vastuu

seurata tilannetta, jos potilaan vointi tai oireet pahenevat tai muuttuvat.

Rooli on silla tavalla iso, ettd meilld on myds se mahdollisuus tehdéa
hyvéé tai huonoa.

6.3.2 Fysioterapeutti sanansaattajana

Fysioterapeutin roolia kuvattiin myos sellaisilla sanoilla kuin sanansaattaja, aa-
nitorvi, sairauden mekanismien selittdja, realistisen tilannekuvan luoja, tiedon
valittaja. Jokainen haastatelluista terapeuteista on ollut tilanteessa, jossa on

saattanut olla ainoana potilaan realistisen tilannekuvan tuojana. Tietoa vastaan-
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ottavat tahot ovat vaihdelleet hoitohenkilokunnasta vanhempiin, opettajiin, taksi-
kuskeihin tai sosiaalityontekijoihin Huonosti tunnetun sairauden mekanismien
selittaminen potilaan kanssa tekemisissa oleville ihmisille voi olla merkittavaa

potilaalle, jos han ei koe tulevansa ymmarretyksi

Maé joissakin tapauksissa oon ehké se, joka tuo sen realistisen ku-
van.

Yks rooli mulla fysioterapeuttina mydskin sen tiedon vélittdéminen ja
tilanteen ymmartdmiseksi saaminen nimenomaan sille lahipiirille tai
niille, jotka tydskentelee tdmén ihmisen kanssa.

Laakarikaynneilla fysioterapeutti voi olla potilaan niin halutessa varmistamassa,
etta potilas saa aanensa kuuluviin ja apua tarjotaan riittavasti. Asiantuntijan ko-
kemusperainen tieto potilaan sen hetkisesta voinnista voi myos auttaa potilasta
saamaan paremmin yksilollisia hoito- ja tukitoimia. Ammattilaisen nakemys saa-
tetaan ottaa paremmin vastaan kuin heikossa kunnossa olevan potilaan, jonka

saattaa olla vaikea sairauden vuoksi ilmaista itseaan

Jos pystys silléd omalla roolillaan sen yksilbllisen oireen mukaisen
hoidon jokaiselle potilailleen ja ehkd myés tuomaan sitd kunkin poti-
laan hoitaville tahoille tietoa, mikd on kokemusperéista juuri tdn po-
tilaan kohdalla tullut...
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7 POHDINTA

7.1 Johtopaatokset

Tuloksissa konkretisoitui kaikenikaisten ME/CFS-potilaiden vaikea tilanne ja sai-
rauden moniulotteinen vaikutus potilaan ja hanen laheistensa elamaan. Aihetta
on nostettu paljon viime vuosina eri medioiden tahoilta esiin. Potilaiden hata ja
avun tarve on suuri. Taman tutkimuksen tulos korreloi hyvin myods potilasjarjes-
tojen esiin tuoman tilannekuvan kanssa. Viimeksi aiheesta on keskusteltu MTV-
kanavalla marraskuussa Viiden jalkeen -ohjelmassa, jossa haastateltiin tukhol-
malaisen Braggee-klinikan ME/CFS-asiantuntijaldakari Olli Poloa ja Suomen 13a-
ketieteellisen ME/CFS-yhdistyksen toiminnanjohtajaa Tuulia Tiihosta (MTV
11.12.2020).

Potilaiden traumaattiset kokemukset ilman apua jaamisesta ja huonoista kohtaa-
misista sosiaali- ja terveydenhuollon eri toimijoiden kanssa leimaavat voimak-
kaasti myds fysioterapeuttien ja potilaiden terapiasuhdetta. Voisi olettaa, etta
myos kaikkia naiden potilaiden kohtaamisia terveydenhuollossa. Korvaavia ko-
kemuksia tarvitaan ja fysioterapeuteilla saattaa olla ainutlaatuinen mahdollisuus

auttaa potilaita niiden kokemisessa.

Toimimaton jarjestelma ja epaonnistuneet tai toteutumattomat hoitopolut tuovat
luonnollisesti haastetta fysioterapian onnistuneelle toteutumiselle. Tulokset eivat
tuoneet varsinaisesti ilmi seikkoja, jotka olisivat talla hetkella hyvin taman potilas-
ryhman osalta. Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista sanotaan, etta jokaisella
potilaalla on oikeus laadukkaaseen terveyden- ja sairaanhoitoon (Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista). Haastatteluni tulosten perusteella tdama ei toteudu
ME/CFS-potilaiden kohdalla.

Yhtena epakohtana tuloksista nousi esiin yli 18-vuotiaiden aikuisten potilaiden
osalta moniammatillisen yhteistydn puuttuminen tai heikko toteutuminen ja poti-
laan pompottelu asiantuntijalta toiselle. Apu ja sairausperusteisiin etuuksiin tar-

vittavat lausunnot jaavat ehka siita syysta saamatta, koska kenellakaan ei tunnu
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olevan kokonaiskasitysta tilanteesta. Suomessa hyvin harva edes rohkenee pro-
filoitua ME/CFS-sairauden asiantuntijaksi. Joissakin tapauksissa sairausperus-
teisia etuuksia on jouduttu hakemaan tuomioistuimen paatdksella (Lumio 2020).
Yhtenaisten asiakaslahtdisten linjausten l6ytaminen lienee niin potilaiden kuin

terveydenhuollon toimijoidenkin etu.

Vastuukantajaa tarvittaisiin kiireesti kannattelemaan erityisesti nuoria ME/CFS-
potilaita, joilla vakavan sairauden tuomat vaikeudet ja menetykset voivat peruut-
tamattomasti heikentaa heidan luottamustaan taman yhteiskunnan toimijoihin.
YK:n lapsen oikeuksien julistuksen mukaan jokaisella lapsella on oikeus hyvaan
ja kasvuun (Lapsen oikeudet n.d.) Edella esitettyjen tulosten osalta nama oikeu-
det eivat toteudu. Arjen toimintojen turvaamisen, opiskelun ja koulunkaynnin
ohella mielekkaiden asioiden sailyminen elamassa ja turvallisuuden tunne olisivat

ensiarvoisen tarkeita pelkastaan jo normaalin kasvun ja kehityksen tukemiseksi.

Keraamani aineiston perusteella koulutuksen ja tiedon jakamisen tulisi kohdistua
laajasti kaikille sosiaali- ja terveydenhuollon toimijoille, jotka ovat ME/CFS-poti-
laiden kanssa tekemisissa. Fysioterapeutti tarvitsee rinnalleen muita ammattiryh-
mia, jotka myos ottavat vastuulleen sairauteen perehtymisen ja tiedon jakamisen
seka potilaiden tukemisen. Yhteistyota tarvitaan eri toimijoiden valilla, mutta sita

tarvitaan myos ulkomaisten asiantuntijatahojen kanssa.

Taman opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan nahda, etta kaytannon tyota
ME/CFS-potilaiden parissa tekevat fysioterapeutit ovat todellisia asiantuntijoita.
He kohtaavat potilasta jopa 1-2 kertaa viikon aikana ja kymmenia kertoja vuo-
dessa. Fysioterapeuttien vahva ammattitaito ja tyokokemus antavat mahdollisuu-
den kokonaisvaltaisen ja yksilollisen lahestymistavan kayttamiseen jokaisen po-
tilaan kohdalla. Roolia voisi verrata asianajajan rooliin, heidan toimiessaan vah-
vasti potilaan oikeuksien puolestapuhujana. Heilla on kasissaan todistusaineisto,

mihin nojaten he pystyvat tuomaan realistisen tilannekuvan.

Fysioterapeuttien ja muidenkin terveydenhuollon ammattilaisten on tarkeaa tun-
tea ME/CFS sairautena. PEM-oireen ymmartamisen ja sen merkityksen sisaista-

misen kautta voi paremmin kohdata ja tukea ME/CFS-potilasta. Fysioterapiassa
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on useita ME/CFS-potilaille soveltuvia hoitomuotoja, joilla potilaan oireita voi pys-
tya helpottamaan. Parhaimmillaan fysioterapia voisi olla voimaannuttava ja voi-
mavaroja seka turvaa antavaa. Siksi onkin erityisen tarkeaa, etta lahetteita fy-
sioterapiaan tehtaisiin niille ME/CFS-patilailla, jotka pystyvat siita hyotymaan. On
selvaa, ettd ME/CFS-potilaan hoito vaatii erityisjarjestelyja, kuten kotikaynteja ja

mahdollisuutta rauhalliseen hairidttomaan terapiatilanteeseen.

Fysioterapeutin rooli ME/CFS-nuoren hoidossa nahtiin rinnalla kulkijana ja sa-
nansaattajana, mika kuvastaa hyvin potilaiden ja heidan laheistensa suurta avun-
tarvetta. Ulkopuolinen potilaan luottamuksen arvoinen ammattilainen voi erityi-
sesti taman potilasrynman kohdalla olla hyvin tarkeassa roolissa. Tyoyhteisodissa
ja organisaatioissa on hyva myos pohtia omien voimavarojen ja resurssien riitta-
mista nain vakavasti sairauden potilaiden hoitoon. Ensisijaisesti tydantajien vel-
vollisuutena tulisi olla tydnohjauksen ja tuen jarjestaminen, jotta ahdistavia tai
raskaita tilanteita voisi purkaa valittomasti eika resurssiongelmat heijastuisi poti-

laan hoitosuhteeseen.

Asiakaslahtoinen toimintamalli rakentuu yksinkertaisista asioista kuten lasna-
olosta ja asiakkaan kuuntelemisesta. llman luottamusta erityisesti vakavasti sai-
raiden ME/CFS-potilaiden kanssa ei paasta tarve lahtoisiin ja laadukkaisiin tulok-
siin. Luottamuksen syntyminen ei ole itsestdan selvaa ja sen saavuttamiseksi
terveydenhuollon ammattilaisten on osattava olla oikeasti lasna ja kuunnella po-
tilasta. Hyvilla vuorovaikutustaidoilla ja oikealla asenteella seka aidolla auttamis-
halulla paastaan kuitenkin pitkalle. Asiakkaalla on myds oikeus osallistua palve-
lujensa kehittamiseen. Yhteiskehittamalla tuotetut palvelut ovat inhimillisempia,

jarkevia ja kustannustehokkaampia. (Ahonen 2017, 53).

Nyt tilanne on oikeastaan hyvin surullinen, koska potilaiden hata ei nayta tulevan
edelleenkaan kuulluksi. Vastakkain ovat katkeroituneet ja tilanteeseensa hyvin
vasyneet potilaat omaistensa kera ja laakarit, joilla ei ole mitaan konkreettista
annettavaa potilaalle. Vakavimmin sairastuneet, jotka eivat pysty ottamaan tera-
pioita vastan, ovat omaisten ja laheistensa jaksamisen varassa. Jossain vali-
maastossa vahin aanin muutamat laakarit yrittdvat antaa potilaille kaiken avun,
mikéa on I6ydettavissd. Adnet ovat kuitenkin vaimentuneet ja osin jopa hiliennetty
kokonaan.
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7.2 Jatkotutkimusehdotuksia

ME/CFS-potilaiden tilanteessa voidaan nahda monia epakohtia. Naiden ongel-
makohtien laajempi kartoittaminen olisi tarpeen kaynnistaa. Kehittamistyosta
vastuussa olevien tahojen tulisi mielestani ottaa huomioon erityisesti potilaiden
kanssa kliinista tyota tekevien ammattilaisten ja terapeuttien nakemykset. Kay-
tannon kokemuksen mukanaan tuomaa osaamista ja viimeisinta tutkimustietoa
toimivista hoitomenetelmista on myds pystyttava ottamaan kayttoon taalla Suo-
messa. Meilla olisi myds mahdollisuus tehda yhteistyota esimerkiksi Ruotsissa ja
Norjassa olevien asiantuntijoiden kanssa. Kyseisissa naapurimaissamme on
useita pelkastaan ME/CFS-potilaiden tutkimukseen ja hoitoon tarkoitettuja klini-

koita ja tiivis yhteistyd myds muiden maailman johtavien asiantuntijoiden kanssa.

Kiireellisia toimenpiteita vaativana epakohtana nostaisin esiin erityisesti nuorten
ME/CFS-potilaiden vakavan tilanteen. Koulunkayntiin ja opiskeluun on l16ydettava
vaihtoehtoisia tapoja ja tavoitteita tulisi miettia yksilollisesti, jotta pystyttaisiin huo-
miomaan eri vakavuusasteiset potilaat. Potilaat ja heidan perheensa tarvitsevat
vahvaa tukea terveydenhuollon ammattilaisilta, jotta he voivat tulla kuulluksi
myos koulu- ja opiskeluyhteisoissa. Erilaiset valtakunnalliset hankerahoitukset
voisivat olla keino, milla pystyttaisiin tunnistamaan ongelmakohdat ja avun tarve

seka tarvittavat keinot ongelmien ratkaisemiseksi.

Puolestapuhuijia tarvitaan, mutta erityisen tarkeaa olisi kuulla potilaiden aani. On-
gelmatilanteissa tarvitaan kokonaisvaltaisia ja asiakaslahtoisia tyoskentelyta-
poja. Ennemmin kuin sanellaan ylhaalta, miten asiat tulisi hoitaa, olisi ehka syyta
kysya, mita potilaat itse toivovat. Mitka ovat olleet ne asiat, joista potilaat ovat

hyotyneet ja mitka asiat ovat vointia heikentaneet?

Myos Suomessa tulisi kaynnistaa tutkimustyota kiireellisesti yksildllisten potilaan
hoitojen kehittamiseksi. Yha hupenevat yhteiskunnan resurssit eivat tule riitta-
maan tdman koko ajan kasvavan potilasjoukon ongelmien selvittelyyn. Samaan
aikaan tulisi kuitenkin keskittya tarkeimpaan ensiapuun. Meidan tulisi I6ytaa vas-
tauksia kysymyksiin, miksi sairastuneiden maara kasvaa koko ja mitka ovat ne
juurisyyt sairastumiseen. Toivoisin, etta pystyisimme tulevaisuudessa vaikutta-

maan entistd paremmin juuri niihin juurisyihin.
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7.3 Eettisyyden ja luotettavuuden tarkastelu

Opinnaytetyoni aihevalinta syntyi henkilokohtaisesta mielenkiinnostani aihee-
seen. Perheessani ja lahipiirissamme on useampi ME/CFS-diagnoosilla tai vas-
taavalla oirekuvalla oleva henkil0. Viimeiset viisi vuotta olen toiminut omaishoita-
jana kahdelle vakavaan POTS eli posturaaliseen ortostaattisen takykardia syn-

droomaan ja ME/CFS -tyyppiseen oirekuvaan sairastuneelle lapselleni.

Olen paassyt myos seuraamaan kymmenien vertaisperheiden tilannetta hyvin Ia-
helta ja nahnyt, mutta myos itse kokenut sen epatoivon, missa perheet elavat.
Minulla on ollut mahdollisuus toimia tukihenkilona useammalla ME/CFS-potilailla
ja heidan laheisilleen. Olen viimeisen viiden vuoden aikana systemaattisesti pe-
rehtynyt sairaudesta ja vastaavista oirekuvista Kirjoitettuihin tieteellisiin julkaisui-
hin. Yksi konkreettinen tyo vertaisperheiden ja myos terveydenhuollon ammatti-
laisten tiedon lisdamiseksi on ollut lasten ja nuorten ME/CFS-potilaiden tutkimus-

ja hoito-oppaaksi tarkoitetun tieteellisen julkaisun suomentaminen.

Tilanteeni ainutlaatuisuus terveydenhuollon ammattilaisena, mutta myos sairas-
tuneiden omaisena on tarjonnut minulle mahdollisuuden tutkia tarkemmin, miten
suomalainen terveydenhuolto toimii uuden sairauden tunnistamisessa ja tunnus-
tamisessa seka hoitamisessa. Uskon pystyvani tarkastelemaan tilannetta laajem-
min kuin tekisin pelkastaan fysioterapeuttina. Aiheen syvallinen tunteminen on

mielestani merkittava tutkimuksen luotettavuutta lisdava tekija.

Tutkijan roolissa minulle olikin luontevaa pohtia syvallisesti tuntemaani aihetta
uudesta nakokulmasta. Halusin selvittaa, miten kollegani fysioterapian ammatti-
laiset ymmartavat ME/CFS-sairautta ja potilaiden tilannetta. Vaikeasti |ahestytta-
van aiheen ongelmakohtien esiin nostaminen ja ehka ratkaisujen 16ytaminen oli-
vat mielenkiintoni kohteita tutkimusty6ta aloittaessani. Sitoutuminen tyon huolel-

liseen tekemiseen oli minulle itsestaan selvaa.

Teoria-aineistoa kootessani halusin tuoda opinnaytetyohoni viimeisinta tutkimus-

tietoa ja ulkomaisia lahteitd ME/CFS-sairaudesta, koska suomalaisia tieteellisia
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tutkimusartikkeleita on heikosti saatavilla. Koin vahvan teoreettisen viitekehyksen

tuovan luotettavuutta myos haastattelun tulosten analysointivaineeseen.

Tutkittavat saivat hyvissa ajoin etukateen tutustua haastattelun teemoihin. Haas-
tateltavalla oli mahdollisuus jasentaa aihetta ja omia nakemyksiaan. ltse haas-
tattelutilanteessa onnistuin mielestani luomaan luottamuksellisen ja hyvan vuo-
rovaikutuksen sallivan ilmapiirin. Tutkijan roolissa pysytteleminen ja naille am-
mattilaisille adnen antaminen mahdollisti sen, etta sain mahdollisimman laajan

nakemyksen fysioterapeuttien kokemuksista.

Haastatteluista syntyneet nauhoitteet ja kaikkien tutkimusvaiheiden asiakirjat
olen sailyttanyt huolellisesti niin, ettei ulkopuolisilla ollut mahdollisuutta saada
niitd kasiinsa. Haasteltavat saivat etukateen tiedon, ettd kaikki nauhoitteet ja
asiakirjat tullaan havittamaan heti opinnaytetyon julkaisemisen jalkeen. Haastel-
tavien henkildiden anonymiteetin sailymisen kannalta, pyrin toimimaan niin, ettei
yksittaisia potilaita eikd fysioterapeutteja voida opinnaytetyosta tunnistaa. Fy-
sioterapeutit saivat myos mahdollisuuden tarkistaa tydhon tulevan itsedan kos-
kevan esittelyn ja haastattelusta esiin nostamani suorat lainaukset eli sitaatit.
Opinnaytetyon aikana en kasitellyt salassapidon alaisia asiakastietoja tai henki-
I6iden tyopaikkaan liittyvia asioita, joten minun ei tarvinnut kaynnistaa tutkimus-
eettisen toimikunnan lupahakemusprosessia. Haastateltavat allekirjoittivat suos-
tumuslomakkeen (liite 2), jolla antoivat luvan kayttaa haastattelusta kerattya ai-
neistoa opinnaytetyohoni. Opinnaytetydssani ei ollut varsinaista yhteistyétahoa,
jonka mukaan ottaminen olisi edellyttanyt yhteistydsopimuksen laatimista. (Am-

mattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eettiset suositukset 2020.)

Opinnaytetyon tekeminen vaati hyvan tieteellisen ohjeistuksen ja tutkimusetiikan
ymmartamista ja noudattamista. Jokaisen tydvaiheen eteneminen on ollut yksin
minun vastuullani. Olen noudattanut huolellisuutta ja tarkkuutta koko tutkimus-
prosessin aikana niin teoriatausta-aineiston, tutkimushaastattelun kuin aineiston
kasittelyn kanssa opinnaytetyon eettisten ohjeiden mukaisesti. (Ammattikorkea-

koulujen opinnaytetdiden eettiset suositukset 2020.)
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LITTEET

Liite 1. Kutsukirje haastatteluun

Kutsukirje 27.7.2020

Hei ja tervetuloa haastateltavaksi!

Teen opinnaytetydni nuorten (alle 24-vuotiaat) ME/CFS eli kroonista vasymysoi-
reyhtymaa sairastavien potilaiden fysioterapiasta. Tarkoituksenani on kerata fy-
sioterapeuttien kokemuksia ME/CFS-potilaiden kanssa tydskentelemisesta ja fy-
sioterapian keinoista auttaa potilasta.

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa terveydenhuollon ammattilaisille ja poti-

laille tietoa ME/CFS-sairaudesta fysioterapian nakdkulmasta ja fysioterapian

mahdollisuuksista potilaan hoidossa. Tiedonkeruumenetelmana kaytan teema-

haastattelua. Keskusteluamme ohjaavia kysymyksia olisivat mm. seuraavat ky-

symykset:

- Millainen on nuori ME/CFS-potilas fysioterapian asiakkaana?

- Miten fysioterapia vaikuttaa ME/CFS-nuoren sairauteen ja vointiin?

- Miten fysioterapian nakokulmasta ME/CFS-potilaiden tilannetta ja hoitoa tu-
lisi kehittaa Suomessa?

Taman kirjeen ohessa lahetan suostumuslomakkeen, jolla vahvistat osallistumi-
sesi tutkimukseen. Voit lahettaa lomakkeen minulle sahkopostiosoitteeseeni tai
ottaa mukaan haastattelutilanteeseen. Haastattelun voimme toteuttaa esim.
Tampereen ammattikorkeakoululla tai etdyhteyden kautta (esim. zoom tai vas-
taava). Aikataulullisesti haastattelut olisi hyva pitaa viikoilla 32-34. Haastattelui-
hin olisi hyva varata 1 2-2h aikaa.

Mikali sinulla on kysyttavaa, voit soittaa tai laittaa minulle viestia p. +358 ... tai
vastata tahan sahkopostiin elina.vuorenmaa@tuni.fi. Otan sinuun yhteytta vii-
kolla 32, jotta voimme sopia haastatteluajankohdan mahdollisimman pian.

ystavallisin terveisin,

Elina Vuorenmaa
Fysioterapeultti,
elina.vuorenmaa@tuni.fi
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Liite 2. Suostumuslomake

Kyseessa on AMK-opinnaytetyohon liittyva tutkimushaastattelu, jonka tarkoituksena on kerata fy-
sioterapeuttien kokemuksia nuorten ME/CFS-potilaiden kanssa tydskentelemisesta ja fysiotera-
pian keinoista auttaa potilasta. Etukateen on valittu 3-5 fysioterapeuttia haastateltavaksi suosi-

tusten ja heiddn ME/CFS-potilaiden parissa kertyneen tyokokemuksen perusteella.

Haastattelu tapahtuu haastattelijan kanssa yhteisesti sovitulla tavalla. Haastattelu nauhoitetaan.
Kaikki vastaukset kasitelladn anonyymisti. Haastattelun analysoinnissa ja lopullisessa opinnayte-
tydssa pidan tiedot luottamuksellisena niin, ettei yksittaisia potilaita eika fysioterapeutteja voi teks-
tistd tunnistaa. Sailytan haastattelunauhoitteet huolellisesti niin, ettei ulkopuolisilla ole mahdolli-
suutta saada niitd kasiinsa. Havitan nauhoitteet valittdmasti opinnaytetydn julkaisemisen. Opin-
naytetyOhon tulevat asiat ovat kooste teemahaastattelusta. Ennen opinnaytetydn valmistumista,

lahetan sinulle tarkistettavaksi itseasi koskevan osuuden teemahaastattelun koosteesta.

Osallistun omasta vapaasta tahdostani ME/CFS-sairautta sairastavien nuorten
potilaiden fysioterapiaa kasittelevaan AMK-opinnaytetyohon ja tutkimushaastat-
teluun. Vastaukseni perustuvat omiin kokemuksiini aiheesta. Minulla on oikeus
tarkistaa teemahaastattelusta opinnaytetyohon tulevat mahdollisesti suorat kom-

mentit ennen opinnaytetyon julkaisua.

Haastateltavan nimi:

Paivamaara ja paikka:

Allekirjoitus:

Sitoudun noudattamaan opinnaytetydssani hyvan tutkimuskaytannon periaatteita

ja alan ammattieettisia ohjeita seka soveltuvaa lainsaadantoa

Opinnaytetyon tekijan nimi: Elina Vuorenmaa

Allekirjoitus ja paivamaara
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Liite 3. Teemahaastattelun runko

Millainen on nuori ME/CFS-potilas fysioterapian asiakkaana?
- Miten eroaa muista fysioterapian asiakasryhmista?
- Mihin asioihin on kiinnitettava huomiota?

- Millaisia haasteita tilanteisiin on liittynyt?

Miten fysioterapia vaikuttaa ME/CFS-nuoren sairauteen ja vointiin?
- Mitka keinot tai menetelmat ovat toimivia? Milla tavalla ne vaikuttavat?
- Mitka keinot tai menetelmat ovat ehdottomasti huonoja tai eivat toimi?
Miksi ne eivat sovellu ME/CFS-potilaalle?
- Mika on fysioterapeutin rooli ME/CFS-nuoren hoidossa?
- Miten yhteistyd muiden potilaan hoidosta vastaavien ammattiryhmien
kanssa toteutuu? Onko yhteistyd sujuvaa vai onko siina haasteita? Jos on

haasteita, niin millaisia haasteita?

Miten fysioterapian nakdkulmasta ME/CFS-potilaiden tilannetta ja hoitoa tulisi ke-
hittdd Suomessa?
- Kenen vastuulla kehittdminen on?
- Mita fysioterapeutit voivat tehda? Ja voivatko ylipaataan vaikuttaa tilantee-
seen?
- Mihin asioihin pitaisi saada parannusta?

- Ovatko jotkut asiat hyvin? Anna esimerkkeja.



