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TIIVISTELMA

Opinnaytetyon tavoitteena on 10ytaa tieteellisia perusteluja mindfulnessin, me-
ditaation ja tietoisen liikkeen vaikutuksesta hyvinvointiin. Opinnaytetydssa tut-
kimuskysymyksina olivat: Kuinka primaarinen biliaarinen kolangiitti (PBC) ja
sen oireet sairastavan arjessa vaikuttavat hanen hyvinvointiinsa? Seka kuinka
mindfulness, meditaatio ja tietoinen liike voivat tukea PBC:ta sairastavan hy-
vinvointia? Menetelmana opinnaytetydssa oli systemaattinen kirjallisuuskat-
saus. Opinnaytetydssa hyodynnettiin sisallonanalyysia. Sen avulla muodostet-
tiin aineistosta teemoja. Aineiston hahmottamiseen kaytettiin teemoista koot-
tua mind mappia.

PBC on autoimmuunimaksasairaus, joka vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairas-
tuneen hyvinvointiin. Se vaikuttaa kehon toimintaan, kuten lihaksistoon, her-
mostoon ja aivojen toimintaan. PBC aiheuttaa pruritusia, fatiikkia ja muita oi-
reita, seka silla on huonontava vaikutus koettuun elamanlaatuun. Pruritukseen
ja fatiikkiin ei ole olemassa laakitysta, joka auttaisi oireisiin.

Joogan, mindfulnessin ja gigongin vaikutusta fatiikkiin on tutkittu runsaasti.
Tutkimustulokset eivat ole samansuuntaisia ja on sairauksia, joiden aiheutta-
maan fatiikkiin niista on todettu olevan hyotya. Niista voi olla apua sairauden
hyvaksymiseen, ahdistukseen, stressiin ja masennukseen. Myoskaan taijin
vaikutuksesta uneen ei ole selkeaa tulosta. Siita voi olla hyotya. Vaikka naista
ei voida varmasti sanoa olevan hyotya, voi silti joku kokea saavansa niista tu-
kea hyvinvointiinsa.

Johtopaatoksena kirjallisuuskatsauksesta nousi, etta tarvitaan lisatutkimuksia

tietoisen liikkeen, meditaation ja mindfulnessin vaikutuksesta PBC:ta sairasta-
vien hyvinvointiin. Olisi tarkeaa |0ytaa erilaisia keinoja, ettd PBC:ta sairastavat
kokisivat elamanlaatunsa ja hyvinvointinsa paremmaksi.

Asiasanat: primaarinen biliaarinen kolangiitti, meditaatio, mindfulness, tietoi-
nen liike, systemaattinen kirjallisuuskatsaus
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ABSTRACT

The objective of this study was to find scientific arguments for the effects of
mindfulness, meditation, and mindful movement on wellbeing. The research
questions were how primary biliary cholangitis and its symptoms affect wellbe-
ing, and how mindfulness, meditation and mindful movement can support the
wellbeing of a PBC patient. The method used was systematic review. A con-
tent analysis was used as a basis for thematization. A mind map was drawn to
conceptualize all the material and how the themes connect with each other.

PBC is an autoimmune liver disease that affects the whole wellbeing of the
person who has the illness. PBC affects bodily functions like muscles, nervous
system, and brain function. PBC causes fatigue, pruritus, and other symp-
toms. It also has a worsening effect on experienced wellbeing. There is no
medication for fatigue and pruritus.

The effects of yoga, mindfulness and gigong on fatigue have been studied a
lot. All the results are not consistent and with some ilinesses fatigue can be
reduced with these mindful movements. They can help the patient to cope
with and accept iliness, anxiety, stress, and depression. Also, the effect of
Taichi on sleep is not conclusive, although it may help. Even though there is
no definite evidence, one can still find these methods beneficial to their well-
being.

As a conclusion, more research is needed to see how mindful movement, me-
ditation, and mindfulness affect the wellbeing of PBC patients. It would be im-
portant to find new means to support the quality of life and wellbeing of PBC
patient

Keywords: primary biliary cholangitis, meditation, mindfulness, mindful move-
ment, systematic review
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1 JOHDANTO

Valitsin aiheekseni primaarisen biliaarisen kolangiitin eli PBC:n. PBC on au-
toimmuuni maksasairaus, joka vaikuttaa monin tavoin sairastuneen hyvinvoin-
tiin ja elamanlaatuun. Se vaikuttaa kokonaisvaltaisesti kehon toimintaan, ku-
ten lihaksistoon, hermostoon ja aivojen toimintaan. PBC aiheuttaa pruritusta,
fatiikkia ja muita oireita, jotka vaikuttavat sairastuneen kokemaan elamanlaa-

tuun ja hyvinvointiin.

Tassa opinnaytetydssa teen systemaattisen kirjallisuuskatsauksen PBC:st3,
seka meditaatiosta, mindfulnessista ja tietoisesta liikkeesta, ja kuinka niiden
avulla sairastuneen hyvinvointia voidaan tukea. Kayn lapi, mita tiedetaan
PBC:ta ja kuinka oireiden kanssa elamista on pyritty tukemaan muuten kuin
laakehoidolla. Opinnaytetydssani tuotan tietoa meditaatiosta, mindfulnessista
ja tietoisesta liikkeesta PBC:ta sairastavan hyvinvoinnin tueksi. Teen opinnay-

tetydssa yhteisty6td Munuais- ja maksaliitto ry:n kanssa.

Mielestani taman aiheen kasittely on tarkeaa, silla haluan lisata ymmarrysta
pitkaaikaissairauden vaikutuksesta sairastuneen hyvinvointiin. Haluan tuoda
taman sairauden kautta yleiseen keskusteluun tietoisuuden erilaisista pitkaai-
kaissairauksista, ja siita kuinka ne voivat vaikuttaa monin eri tavoin sairastu-
neen hyvinvointiin ja elamanlaatuun. Lisaksi haluan lisata tietoisuutta tietoisen
lasnaolon ja tietoisen liikkeen mahdollisuuksista hyvinvoinnin monipuoliseen

tukemiseen.

Mielestani on tarkeaa, etta yhteiskunnassamme lisataan tietoisuutta ja tietoa

erilaisista sairauksista. Se voi vahentaa sairastuneen kokemaa stigmaa ja an-
taa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille kykya kohdata ja huomioida pitkaai-
kaissairaudet. Tiedon lisaamisella ymmarrys erilaisia sairauksia kohtaan kas-

vaa. Suomessa pitkaaikaissairaita on 1,9 miljoonaa. Pitkdaikaissairaiden tuke-
miseen ja hoitoon kuluu paljon yhteiskunnan varoja, joten olisi hyva loytaa kei-
noja tukea heidan hyvinvointiaan. Se voisi mahdollistaa kulujen vahentymisen

ja auttaa pitkaaikaissairaita voimaan paremmin.



2 PRIMAARINEN BILIAARINEN KOLANGIITTI ELI PBC JA SEN OIREET

Tilastokeskus (2024) maarittelee pitkaaikaisen sairauden
Sairaudet joiden takia vastaaja saa esim. sdannéllista hoitoa tai
joiden takia h&n on l&&kérin tai yleensé terveydenhuollon seuran-
nassa. Kyse voi olla myés allergiasta. Pitk&aikaisella tarkoitetaan
véhintdan kuuden kuukauden pituista ajanjaksoa: ongelma on
haastatteluhetkellé& vaivannut véhintdan kuusi kuukautta taikka se
Jatkuu todennékdisesti niin kauan, etta kestoksi tulee véhintééan
kuusi kuukautta.

Pitkaaikaissairaita tai henkiloita, joilla on vamma, on noin 1,9 miljoonaa Suo-

messa (Vates saatio 2023). Tassa opinnaytetydssa tarkastellaan pitkaaikais-

sairautta primaarisen biliaarisen kolangiitin eli PBC:n (ennen primaarinen bili-

aarinen kirroosi) kautta.

PBC on autoimmuunimaksasairaus, joka muodostaa vasta-aineita maksan
sappiteiden rakenteita vastaan. Tama johtaa sappiteiden vaurioitumiseen ja
sappihapon kulun estymiseen eli kolestaasiin maksassa. Sappihappo jaa
maksaan aiheuttaen tulehdustilan, joka voi johtaa maksasolukon tuhoutumi-
seen ja muuttumiseen sidekudokseksi eli fibroosiksi. Ajan kuluessa se voi joh-

taa maksakirroosiin ja elinsiirtoon. (Munuais- ja maksaliitto s.a.)

PBC on harvinaissairaus (Orphanet 2024). THL (2024) maarittelee harvinais-
sairauden, ettd se on sairaus, vamma, oireyhtymé tai epdmuodostuma, jota
esiintyy vaestésséa enintaéan viidelld ihmiselld 10 000:sta. PBC:n sairastuneita
on yksi 1000 yli 40-vuotiaasta naisesta (Canadian PBC Society s.a.). Kymme-
nen prosenttia sairastuneista on miehia (Munuais- ja maksaliitto s.a.). PBC:n
epaillaan aiheutuvan geneettisesta ja ymparistollisesta yhteisvaikutuksesta.
Epaillaan, etta immuunijarjestelmalla on suuri rooli siina, kuka sairastuu.
(Jones 2023, 43—44).

PBC:ta hoidetaan ursodeoksikoolihapolla, joka voi hidastaa tai jopa estaa sai-
rauden etenemisen. Sairauden hoitoon voidaan kayttda obetikoolihappoa.
Talla hetkella ulkomailla tutkitaan betsafibraatin ja obetikoolihapon yhdistel-
maa ursodeoksikoolihapon lisana. Muita ladkkeita kehitetdan koko ajan ja nai-
den kokeilujen tulokset vaikuttavat lupaavilta. (Jones 2023, 102.) PBC voi ai-
heuttaa monenlaisia oireita ja haittaa arjessa parjaamiseen. Sairastuneiden

kokemat haittavaikutukset eivat korreloi sairauden vaiheen kanssa. Myos he,



joilla sairaus on vasta alkuvaiheessa, saattavat kokea oireet haastavina ja ela-

maa haittaavina. (Sivakumar & Kowdley 2021.)

Sairauden tilaa kontrolloidaan verikokeilla. Tarvittaessa voidaan tehda ultra-
aani-, fibroscan- tai magneettitutkimus (MRI) tutkimus, jossa voidaan tutkia
maksan tilaa tarkemmin. Fibroscanin avulla voidaan tutkia maksan arpeutu-
mista. MRI-tutkimuksessa nahdaan tarkemmin, milta sisaelimet ja sappitiehyet
nayttavat. Tarvittaessa voidaan maksasta ottaa koepala neulalla vatsanpeittei-
den lapi. (Mayo clinic 2023.)

PBC on harvinainen pitkaaikaissairaus. Se vaikuttaa maksan sappitiehyeiden
toimintaan ja johtaa maksan kolestaasiin ja sen myo6ta voi edeta maksakirroo-
siin. PBC:ta voidaan hoitaa laakityksella, joka voi hidastaa tai jopa estaa sai-
rauden etenemisen. Sairastuneet voivat kokea monenlaisia oireita ja sairaus
voi haitata arjessa parjaamista. Seuraavaksi kasittelen yleisimpia oireita, joita
sairaus aiheuttaa. (Munuais- ja maksaliitto s.a.; Orphanet 2024; Sivakumar &
Kowdley 2021.)

2.1 Fatiikki eli vasymys

PBC:n liittyy paljon erilaisia oireita, joista tarkastelin seuraavia keskeisia hyvin-
vointiin vaikuttavia oireita, kuten fatiikki, pruritus ja muut oireet. Tassa tyossa
kaytan fatiikkia kuvaamaan sairastuneiden kokemaa uupumusta, vasymysta,
seka sen aiheuttamia kognitiivisia oireita. Fatiikki on yksi yleisimmista oireista
PBC:ta sairastavilla. Se vaikuttaa sairastuneen kokonaisvaltaiseen hyvinvoin-
tiin. Sen toteaminen, millaisena sairastunut kokee fatiikin, on haastavaa, silla
siihen ei ole olemassa tutkimusta, joka kertoisi kuinka paljon sairastuneella on
fatiikkia. Sairastunut pystyy vain kuvailemaan tuntemuksiaan. (Martin ym.
2019.)

Sivakumar ja Kowdley (2021) kuvaavat fatiikin eli vasymyksen/uupumuksen
olevan yleisin haittavaikutus sairaudessa. Sairastunut voi kokea voimakasta-
kin fatiikkia, vaikka sairaus on vasta alkuvaiheessa. Se voi olla niin voima-
kasta, etta se vaikuttaa kykyyn osallistua paivittaiseen elamaan seka sosiaali-
seen, fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin. Fatiikki voi vaikuttaa kognitiivisiin
kykyihin.



Fatiikkiin litetdadn myos masennus, silla fatiikki on yksi masennuksen oireista.
Jonesin kokemuksen mukaan PBC:hen sairastuneilla ei ole niinkdan masen-
nusta, vaan turhautuneisuutta fatiikin aiheuttamia haittoja kohtaan. Laakarit
voivat tarjota fatiikin hoitoon vain tukea, silla siihen ei ole I0ydetty sopivaa laa-
kitysta. On tarkeaa, etta oireista kuitenkin pyritaan hoitamaan niita alueita,
joita voidaan hoitaa. Taytyy myos sulkea pois muut sairaudet, jotka voivat pa-
hentaa fatiikkia, kuten unihairiét tai anemia. Osa hyoétyy likkunnan lisaami-
sesta. Heilla se vahentaa fatiikin tuntemusta ja parantaa elamanlaatua. Tutki-
musten mukaan suositeltu maara on 30 minuuttia kolmesti viikossa. Vertaistu-
esta on myos havaittu olevan paljon apua, silla se auttaa potilaita hyvaksy-
maan oireen. (Jones 2023, 189-196,198-206.)

2.2 Pruritus eli kutina

Opinnaytety6ssa kaytan pruritusta kuvaamaan sairastuneiden kokemaa ku-
tina oiretta. Pruritus on yleinen sairastuneiden kokema oire. Se vaikuttaa sai-
rastuneen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin, varsinkin jos se hairitsee unta ja
keskittymista (Sivakumar & Kowdley 2021).

Kutina on oire, joka voi ilmeta kaikissa sairauden vaiheissa. 60—-70 % sairastu-
neista kertovat kokevansa kutinaa. Se voi olla voimakastakin, vaikka sairaus
on alkuvaiheessa. Pruritukseen voi liittya uniongelmia, seka haasteita paivit-
taisten asioiden hoitamisessa uniongelmien vuoksi. Kutina voi aiheuttaa vaka-
vissa tapauksissa masennusta ja itsemurhan. (Sivakumar & Kowdley 2021.)
Potilaat kuvaavat kutinan olevan syvalla ihon alla, kuin pienia sahkoiskuja kul-
kisi ihoa pitkin tai kuin jokin rydmisi ihon alla. Kuuma kylpy voi pahentaa tata

tunnetta. Yleensa maksansiirto vie kutinan pois. (Jones 2023, 178.)

Pruritusta on pahimmin iltapaivisin ja alkuillasta. Se voi pahentua oéisinkin.
Naispotilailla hormonaaliset vaihtelut vaikuttavat pruritukseen, niin menstruaa-
linen sykli kuin raskauskin. Ruokavaliolla ei ole huomattu olevan vaikutusta
pruritukseen. Syyta mika pruritusta aiheuttaa ei tiedeta. Eika syyta sille, miksi
osa saa vaikeita pruritus oireita ja toiset eivat saa ollenkaan. (PBC Foundation
2024, PBC Symptoms.)



Dull ja Kremer (2022) suosittelevat, etta valtetaan ihoa arsyttavia tekijoita, ku-
ten kylmaa (jadpakkaus) ja kuumaa (sauna), tulisia ruokia, kuumia juomia ja
alkoholia, villavaatteita, hajusteita ja ihokosketusta hajusteisiin, ihon voima-
kasta hankaamista ja psykologiasia tekijoita, kuten stressia. Apua prurituk-
seen voi olla miedosta saippuasta, kadenlampoisesta suihkusta, perusvoi-
teesta, voiteesta, jolla on viilentavia ominaisuuksia ja pehmeista, puuvillaisista
vaatteista. Koska pruritus saa raapimaan myos unissaan, suositellaan kynsien
lyhyena pitamista. Psyykkisilla tekijoilla on vaikutusta pruritukseen, joten jotkut

voivat hyotya rentoutustekniikoista.

2.3 Primaarisen biliaarisen kolangiitin muut oireet

Muita oireita ovat kognitiivisia oireet, vatsakivut vatsan oikealla puolella seka
luustokivut. (Jones 2023, 206—212). Sairastuneilla voi olla kuivat silmat ja suu,
luu-, lihas ja nivelkipuja ja turvotusta jaloissa ja nilkoissa. Sairauden edetessa
pitkalle iho ja silmat voivat muuttua keltaisiksi. Voi tulla askitesta, jossa neste
keraantyy vatsaan, xanthoomia eli kolesterolikertymia ihossa ja hyperpigmen-
taatiota eli ihon tummenemista. Lisaksi voi olla korkeaa kolesterolia, ripulia ja

painon putoamista. (Mayo clinic 2023.)

Tiedetaan etta monilla sairastuneilla voi I0ytya luustosairauksia, kuten os-
teopeniaa tai osteoporoosia, keliakiaa, kilpirauhasen vajaatoimintaa, reumaa,
Reynaud’n ilmi6ta ja Sjogrenin syndroomaa. Monet myds kokevat ahdistusta
ja masennusta vasymyksen ja kutinan aiheuttamista haittavaikutuksista. (Siva-
kumar & Kowdley 2021.)

Watt ym. (2022, 52-53) tekemassa tutkimuksessa osallistujat kuvasivat myos
sairauden kuormittavuutta henkiseen hyvinvointiin. He kertoivat, kuinka mah-
dollinen elinajan lyheneminen mietityttaa, seka pelko elinsiirtoon joutumisesta
on aina jossain taustalla mukana. Osa kertoi, etta naiden ajatusten kanssa op-
pii elamaan, mita pidempaan on sairastanut sairautta. Osallistujat myds kuva-

sivat pyrkimysta elaa mahdollisimman terveesti sairauden kanssa.



3 PITKAAIKAISSAIRAAN HYVINVOINTI

Kasittelen tassa tyossa pitkaaikaissairaan hyvinvointia ja sita, kuinka se kyt-
keytyy sairastuneen kokemukseen omasta hyvinvoinnista. PBC vaikuttaa ko-
konaisvaltaisesti hyvinvointiin, ja on tarkeaa, etta ymmarrys siita kuinka hyvin-

vointi koostuu ja kuinka siihen voi ehka vaikuttaa tulee myos nakyvaksi.

Hyvinvointi voidaan jakaa subjektiiviseen ja objektiiviseen hyvinvointiin. Objek-
tiiviseen hyvinvointiin kuuluvat nekin osa-alueet, joita yksilo ei arvosta, mutta
jotka yleisesti lasketaan hyvinvoinnin piiriin. Subjektiivinen hyvinvointi koostuu
niista asioista, joita yksild arvostaa ja kokee kuuluvan hyvinvoinnin piiriin. (Uo-
tinen & Vaalavuo 2022, 78.) Hyvinvointi koostuu monesta eri osa-alueesta, ku-
ten elinoloista, mielenterveydesta, likunnasta, koulutuksesta, kyvykkyydesta
ja mieltymyksista. Terveys ja sairastavuus ovat osa hyvinvointia. Myos glo-
baalit kriisit, kuten covid-19, ilmastonmuutos ja Ukrainan sota, vaikuttavat ko-
ettuun hyvinvointiin. (Kestila & Karvonen 2022, 30, 35.)

Pitkaaikaissairaiden hyvinvointiin vaikuttavat monet tekijat. Yksi esimerkki on
talousongelmat. Allergia-, iho- ja astmaliitto ry, IBD ja muut suolistosairaudet
ry, Psoriasisliitto ry ja Suomen Reumaliitto ry tekivat kyselyn, johon osallistui
lahes 5000 pitkaaikaissairasta. Lahes puolet pitkaaikaissairaista kokevat pit-
kaaikaissairauden kustannukset melko tai erittdin suurena taloudellisena rasit-
teena. Osa on joutunut siitdmaan sairauden hoitoon liittyvia sosiaali- ja ter-

veydenhuollon kayntejaan kulujen vuoksi. (Hukkanen 2024.)

Pitkaaikaissairaudet voivat aiheuttaa leimautumista ja hapeaa. Sairastuminen
voi saada laheiset ja hoitohenkilokunnan suhtautumaan sairastuneeseen eri
tavalla. Sairauteen voi liittya negatiivisia mielikuvia ja stereotypioita. Sairastu-
miseen voidaan myods liittda oletus siita, etta sairastunut on elamaa syvasti
ymmartava tai karsivallinen. Nama oletukset ja odotukset eivat valttamatta
pida paikkaansa ja sairastunutta ei kohdata yksilona. Tahan on suositeltu tie-
don lisdamista eri aiheista ja muokata yleison asenteita. Nama asiat voivat li-

sata sairastuneen taakkaa ja eristaa yhteisosta. (Kaltiala-Heino ym. 2001.)

Pitkaaikaissairaat kokevat, etta tyoyhteisd ei ymmarra sairauden vaikutusta

tydntekoon, jos sairaus on nakymaton. Tama vaatisi sen, etta tydyhteisdissa



olisi turvallista puhua avoimesti sairauden vaikutuksesta tyontekoon ja tyoky-
kyyn. Lisaamalla ymmarrysta sairauden aiheuttamista haasteista, voi tyoyh-

teisO tukea paremmin sairastunutta. (Vates saatio 2023.)

Psykologi Pirkko Lahden ja Syopajarjestojen psykososiaalisen tuen paallikon
Katja Tahkan haastattelussa kaydaan lapi vakavan sairastumisen aiheutta-
masta kriisia. Vakava sairastuminen aiheuttaa kriisin, jonka aikana ihminen
kay lapi monenlaisia tunteita ja epavarmuutta. Sairastuminen voi aiheuttaa
masennusta ja tapahtunutta kdydaan lapi. Monet myds etsivat tietoa netist3,
josta voi loytya kaikenlaista vaaraakin tietoa. Jossain vaiheessa sairastunut
sopeutuu muutokseen. Sairastumiseen sopeutumiseen tarvittaisiin psyykkista
tukea kriisin eri vaiheiden lapi kdymiseen. Sairastumisesta tulisi paasta puhu-
maan jonkun kanssa, silla sairauden piilottelu kuormittaa enemman. (Vuoristo
2023.)

On tarkeaa huomata, etta sairastuminen voi olla todella iso elamankriisi. Myos
l&heiset ja tuttavat voivat suhtautua sairastumiseen hyvin monella tavalla.
Myds sosiaali- ja terveydenhuolto eivat valttamatta ymmarra sairastuneen ko-
kemusta ja osaa tukea oikea aikaisesti sairastunutta. Sairastuminen voi myds
vaikuttaa moneen elaman eri osa-alueeseen ja romahduttaa talouden tervey-
den lisaksi. Sairastuminen voi olla kallista ja huoli terveydesta ja laheisten jak-
samisesta suuri. (Hukkanen 2024; Kaltiala-Heino ym. 2001; Vates saatio
2023; Vuoristo 2023.)

3.1 Kroonista maksasairautta sairastavien hyvinvointi

Krooninen maksasairaus voi aiheuttaa yhteiskunnallista stigmaa, silla se
useasti liitetaan paihteiden kayttoon. Niin laheiset, tuttavat kuin hoitohen-
kilokunta voivat syyttaa sairastunutta sairastumisestaan. Sairastunut voi pe-
|ata laheisten reaktiota ja jattda kertomatta sairaudestaan. Silloin han jaa

myds ilman Iaheisten tukea. (Grgnkjaer & Lauridsen 2021.)

Gragnkjeerin ja Lauridsenin (2021) tutkimuksessa todettiin, etta sairastuneet
kaipaavat parempaa koulutusta ja informaatiota maksasairaudesta, psykoso-
siaalista tukea ja stigman poistamista maksasairauksiin liittyen. Tutkimukseen



osallistui 37 000 erilaista maksasairautta sairastavaa, jotka sairastivat kroon-
ista B:- tai C:-hepatiittia, ei-alkoholiperaista rasvamaksaa, maksakirroosia, au-
toimmuuni tai kolestattaattista maksasairautta tai hepatosellulaarista karsinoo-

maa. Tutkimus tehtiin monimenetelmallisen systeemisen katsauksen keinoin.

Tutkimuksessa todettiin, etta kaikilla maksasairautta sairastavilla rippumatta
sairaudesta on huonompi elamanlaatu kuin verrokkiryhmilla. Diagnoosin saa-
minen aiheuttaa pelkoa, miten elamassa kay ja kuinka se vaikuttaa omaan
vointiin. Maksasairauden koetaan aiheuttavan stigman, silla maksasairaudet
yhdistetaan esimerkiksi alkoholin tai huumeiden kaytosta johtuvaksi. Koles-
taattista ja autoimmuuni maksasairauksia sairastavat kuvaavat sairastavansa
nakymatonta harvinaissairautta, jonka vaikutusta vahatellaan. He kuvaavat
kokevansa kokemustensa vahattelya, tarpeidensa vaheksyntaa ja fatiikin ko-
kemuksen vaheksyntaa. Vahainen informaatio ja ymmarrys sairaudesta lisasi-

vat ahdistuksen ja hAmmennyksen tunteita. (Gronkjeer & Lauridsen 2021.)

Jones (2023, 237-242) kasittelee kirjassaan PBC:ta sairastavan hyvinvointia.
Sosiaaliset suhteet auttavat parantamaan elaméanlaatua ja vahentavat keskit-
tymista koettuihin oireisiin. Energialla on suuri merkitys hyvinvointiin. Tulisi
miettia, mitka ovat tarkeita asioita sind paivana, mihin haluaa energiaansa
saastaa eli miettia mihin paivan energiansa kuluttaa. Monilla PBC:ta sairasta-
villa fatiikki pahenee iltaa kohti, joten tarkeimmat menot kannattaa sijoittaa aa-
mupaiviin. Tulisi opetella hyvaksymaan hyvat ja huonot paivat, ja huonona

paivana kannattaa muistaa, etta parempiakin paivia on tulossa.

On jokaisen omalla vastuulla huolehtia, etta ei kayta kaikkea paivan energi-
aansa, vaan annostelee sita. Paivan energiat tulee kayttaa niin, etta tekemi-
nen auttaa voimaan paremmin, kuin etta se kuluttaisi lisaa. Liike auttaa voi-
maan paremmin. Tiedetaan, etta fatiikki vaikuttaa vahemman paremmassa
kunnossa oleviin lihaksiin. On tarkeaa huolehtia tasapainoisesta ruokavaliosta
ja huolehtia runsaasta nesteytyksesta. Myos uneen on syyta kiinnittaa huo-
miota. (PBC Foundation 2024, Self-care.)

Itsesta huolehtimisella tarkoitetaan sellaisten asioiden tekemista, jotka autta-
vat omasta itsesta ja terveydesta huolehtimista. Se on itsemydétatuntoa, jonka

tarkea osa on tietoisuus itsesta ja omista tuntemuksista. On tarkeaa tunnistaa



milta itsesta tuntuu. Positiivinen puhe voi auttaa. Kun puhumme seka itsel-
lemme etta muille positiivisen puheen kautta, voimme parantaa oloamme.
Tassa voi hydédyntaa meditaatio ja mindfulness harjoituksia ja kokeilla elaa
hetkessa. (PBC Foundation 2024, Self-care.)

Kanadassa tutkittiin, kokivatko PBC:tia sairastavat henkilot saavansa apua oi-
reisiinsa videoista, joiden mukana tehtiin tietoista lasnaoloa sisaltavaa liiketta,
meditoitiin ja tehtiin hengitysharjoituksia. Lisaksi oli laakareiden tietoiskuja sai-
rauteen liittyen. Tutkimukseen osallistujat tekivat harjoituksia 2—3 kertaa vii-
kossa. Osallistujat kokivat saaneensa hieman apua fatiikkiin, masentuneisuu-
teen ja ahdistuneisuuteen. He saivat apua myos kutinaan, kognitiivisiin-,
tunne-, ja yleisiin oireisiin. Osallistujat saivat tydkaluja stressin kanssa elami-
seen ja itsensa johtamiseen. He kokivat saaneensa verkkokurssista apua po-

sitivisempaan elamanasenteeseen. (Watt ym. 2022, 37,41, 53-54.)

Watt ym. (2023) tutki mieli-keho verkkokurssin vaikutusta PBC:ta sairastavien
koettuun elamanlaatuun. Tutkimuksessa on todettu, etta verkkokurssista oli
apua depressioon, ahdistukseen, stressiin ja koettuun eldamanlaatuun. Fatiik-
kiin tasta ei juurikaan ollut apua. Osallistujat kokivat, etta harjoituksista oli

apua esimerkiksi stressaavissa tilanteissa.

4 TIETOINEN LASNAOLO JA TIETOINEN LIIKE

Jaottelen opinnaytetydssani tietoisen lasnaolon meditaatioon ja mindfulnes-
siin. Mindfulness on yksi meditaation alalajeista. My0s tietoisen lasnaolon har-
joitteet sisaltavat liiketta, hengityksen kautta (Jaakkola 2018, 141). Tietoisen-
likkeen osalta kasittelen Qigongia, joogaa ja taijita. Tietoinen liike sisaltaa tie-
toisen lasnaolon elementteja, ja tietoista lasnaoloa voi olla myds liikkeessa
(Pikkuoksa 2022, 17; Robinson 2009, 26-28). Naistd menetelmista on todettu
olevan terveys- ja hyvinvointihyotya.

4.1 Meditaatio ja mindfulness

Meditaatio ja mindfulness ovat menetelmia, jossa keskitytaan tietoiseen olemi-
seen hetkessa. Ne auttavat huomaamaan kehon reaktioita, seka tunteita ja

tunnistamaan ja paastamaan irti niista. Niiden avulla voi oppia hyvaksyvaa



lasnaoloa ja saada apua stressiin, jaksamiseen ja masennukseen. Mindful-
ness on yksi meditaatiomuoto. (Arajarvi & Thesleff 2020, 394; Burch & Pen-
man 2016, 18-19; Jaakkola 2018, 141.) Opinnayteydssani olen eritellyt ne
erikseen, silla niiden tehosta ja tutkimuksesta 10ytyy eri maara tietoa. Silla on
my0s merkitysta, silla meditaatio harjoitteita 16ytyy laidasta laitaan. Mindful-

ness -harjoituksissa taas keskitytaan aina siihen hetkeen.

Tietoisen lasnaolon meditaatiosta on todettu olevan hyotya. Se parantaa tyé-
muistia, luovuutta, keskittymiskykyé ja reaktionopeutta. Se tehostaa myés
henkista ja fyysista kestavyytté ja sinnikkyytté (Burch & Penman 2016, 18).
Sen on myo6s huomattu tehostavan aivojen ja immuunijarjestelman toimintaa.
Se myo6s kohentaa kipukroonikkojen mielialaa ja eldamanlaatua. (Burch & Pen-
man 2016, 18-19.)

Meditaation avulla voi kehittda kykyaan keskittya ja ohjata toimintaansa (Au-
lankoski 2019, 61). Meditaatio harjoituksilla voi lievittaa stressia ja rentoutua.
Harjoituksessa keskitytaan yhteen asiaan kerrallaan, kuten hengitykseen, sa-
naan tai visuaaliseen mielikuvaan. Meditaation ydin on havaita mielen vaelta-
minen harjoituksen aikana. Se tapahtuu huomaamalla, kun mieli alkaa vael-
taa, jonka jalkeen se palautetaan takaisin harjoitukseen. Mindfulness on yksi
meditaation muoto. (Jaakkola 2018, 141.)

Mindfulness on tietoista, hyvaksyvaa lasnaoloa. Siina suhtaudutaan hetkeen
myotatuntoisesti ja arvostelematta. Kaikesta hetkessa koetusta ja itsessa ha-
vaitusta paastetaan irti, mutta annetaan myos itselle lupa tuntea hetken tun-
teet. Hetkeen pysahtyminen auttaa havainnoimaan sisaista kokemusta. Ta-
man taidon on havaittu olevan yhteydessa matalampaan stressiin ja positiivi-
siin tunnekokemuksiin. Se vaikuttaa kykyyn sopeutua ja saadella ajattelua,
seka kayttaytymista. Sen avulla voi vaikuttaa tulkinta ja ajattelutapoihin ja tun-
teiden kokemiseen. (Arajarvi & Thesleff 2020, 394.)

Jon Kabat-Zinn kehitti Mindfulness-Based Stress Reduction menetelman eli
MBSR-menetelman. Sita kaytetaan kivun, masennuksen, tydstressin ja uupu-
muksen hoitoon. Se on tieteellisesti tutkittu menetelma. MSBR-harjoituksissa

opetellaan nakemaan kehon tuntemukset, tunnetilat ja ajatukset muuttuvina



asioina. Naihin tuntemuksiin suhtaudutaan uteliaasti ja avoimesti, seka arvot-
tamatta ja suhtautuen lempeasti itseemme. Tunteista ja tuntemuksista opetel-
laan paastamaan irti, silla ne eivat ole pysyvia olotiloja. (Pennanen 2014, 96,
99-100.) Tutkimuksessa tutkittin MBSR-menetelman tehokkuutta verrattuna
ahdistusladkkeeseen ahdistuksen hoidossa. Hoidon tehokkuutta tutkittiin CGl-
S asteikolla. Tutkimuksen tuloksissa todettiin, etta MBSR-menetelma ja laaki-

tys ovat yhta tehokkaita tapoja hoitaa ahdistusta. (Hoge ym. 2023.)

Meditaation ja mindfulnessin avulla voidaan tuottaa terveysvaikutuksia.
MSBR-menetelman on myoés todettu olevan yhta tehokas kuin masennuslaak-
keet ahdistuksen hoitoon. Naissa menetelmissa on mahdollisuuksia tukea hy-
vinvointia ja auttaa erilaisiin kipuihin, ahdistukseen ja masennukseen. Ne ovat
myo0s tieteellisesti tutkittuja menetelmia ja niistd on todettu olevan hyo-

tya. (Hoge ym. 2023; Jaakkola 2018, 141; Pennanen 2014, 96, 99-100.)

4.2 Tietoinen liike

Tassa tydssa tarkoitan tietoisella liikkeella Qigongia, joogaa, taiji tai vastaavaa
likkumisen muotoa, jossa keskitytaan tietoiseen tekemiseen ja hengitykseen.
Ne ovat kaikki lahtoisin Aasiasta ja niihin liittyy ajatus kehon tasapainosta ja
energian liikkeesta kehossa. Lisaksi niiden koetaan auttavan kuuntelemaan
kehoaan ja tuntemuksiaan, seka lisaavan yleista hyvinvointia (Nordberg &
Lundberg 2002, 14, 21-22; Hayden 2021).

Jooga on ajattelutapa ja siihen ei sisally uskonnollisia perinteita. Joogassa
luodaan tasapaino kehon ja sielun seka levon ja toiminnan valilla. Se auttaa
rentoutumaan, lepdamaan ja olemaan lasna hetkessa. Jooga kehittda voimaa
ja liikkuvuutta ja siind hengitys ja liikkeet auttavat keskittymaan hetkeen. Joo-
gan avulla voi opetella kuuntelemaan kehoaan ja tuntemuksiaan. (Nordberg &
Lundberg 2002, 14, 21-22.) Joogaan kuuluu myds hengitys- ja keskittymishar-
joitukset seka meditaatio. Tutkimuksissa on todettu joogan helpottavan stres-
sié ja auttavan palautumaan siita, vdhentdvdn masennusoireita ja auttavan

traumasta toipumiseen (Pikkuoksa 2022, 17).

Taiji on kiinalainen taistelulaji, joka on ollut alun perin osa Qigongia. Nykyisin

sita ei kayteta taistelulajina. Taiji on kehittynyt eri muotoja ja silla on suotuisat



vaikutukset terveyteen, ryhtiin, itseluottamukseen, keskittymiseen ja henki-
seen kehittymiseen (Robinson 2009, 14). Se koostuu asentosarjasta, joka
voimaa, joka virtaa meissa. Sen kulkuun voi vaikuttaa Taiji asentosarijoilla.
Taiji on meditaatiota liikkeessa. Tarkoitus on olla Iasna liikkeessa. Monet ko-
kevat saavansa apua stressiin, selkakipuihin ja uneen, sekad mielenrauhaa
harjoitteista. (Robinson 2009, 14, 24, 28, 122.)

Qigong on kiinalainen oppi sisaisen energian vahvistamisesta ja elvyttami-
sesta, pehmean meditatiivisen liikunnan keinoin. Siina hengitys ja liike yhdisty-
vat tietoiseksi liikkeeksi ja toiminnaksi. Sen avulla voi oppia karsivallisyytta ja
itsensa hyvaksymista. (Hayden 2021.) Qigongin tarkoitus on auttaa energiaa
eli qi:ta likkumaan kehossa hitaiden ja liukuvien liikkeiden avulla. Sen avulla
voi tulla tietoiseksi gin virtaamisesta. Siina liikkeen hengityksen ja keskittymi-
sen avulla kohdistetaan harjoitus seka kehoon, etta mieleen. Tarkoitus on
tehda harjoitteet hengityksen tahtiin eli like seuraa hengitysta. (Robinson
2009 26-27.)

Tietoisen liikkkeen muotoja on muitakin kuin ne, joihin keskityn tassa tyossa.
Valitsemistani tietoisen liikkeen muodoista 10ytyy tutkittua tietoa niiden tehosta
erilaisiin oireisiin. Niiden on todettu tuovan monenlaista terveys- hyvinvointi
hyotya, seka tukevan fyysista hyvinvointia. (Pikkuoksa 2022, 17; Robinson
2009, 14, 24, 26-28, 122.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnaytetydn tarkoitus on tuottaa suomenkielista tietoa mindfulnes-
sista, meditaatiosta ja tietoisesta liikkeesta primaarista biliaarista kolangiittia
sairastavan hyvinvoinnin tueksi. Opinnaytetydn tavoitteena on I0ytaa tieteelli-
sia perusteluja mindfulnessin, meditaation ja tietoisen lilkkkeen vaikutuksesta

hyvinvointiin.

Tutkimuskysymykset:
1. Kuinka primaarinen biliaarinen kolangiitti ja sen oireet sairastavan

arjessa vaikuttavat hanen hyvinvointiinsa?



2. Kuinka mindfulness, meditaatio ja tietoinen lilke voivat tukea

PBC:ta sairastavan hyvinvointia?

5.1 Toimeksiantajan kuvaus

Tama opinnaytetyo tehtiin yhteistydssa Munuais- ja maksaliitto ry:n (MuMa ry)
kanssa. MuMa ry toimii munuais- ja maksasairauksiin sairastuneiden ja elin-
siirron saaneiden tukena ja ajaa heidan oikeuksiaan. He tukevat ja ajavat
myo0s sairastuneiden laheisten oikeuksia. Liiton jasenina on 6000 henkiloa ja
litosta saa oikeaa tietoa sairauksista. Liitto jarjestaa myds vertaistuki toimin-
taa ja kuntoutusta, seka tiedottaa sairauksista ja niiden ennaltaehkaisysta,
seka yhteiskunnallista vaikuttamista. Lisaksi he tekevat kansainvalista yhteis-
tyéta. (Munuais- ja maksaliitto s.a.) Opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa halut-
tiin yhdessa MuMa ry:n kanssa tuoda sairastuneille tietoa mindfulnessin, me-
ditaation ja tietoisen liikkeen mahdollisuudesta tukea sairastuneen hyvinvoin-

tia.

6 SYSTEMAATTINEN KIRJALLISUUSKATSAUS

Kirjallisuuskatsaus on tutkimus, jossa tutkitaan alkuperaistutkimuksia. Sen
avulla luodaan synteesi keratysta aineistosta. Se on monimenetelmallinen ja
analyyttinen tapa tutkia tutkimuksia. Siina tutkimuksia etsitdan systemaatti-
sesti, analysoidaan ja tutkitaan kriittisesti, seka yhdistetaan tieto uudeksi tie-
doksi. Tutkimuksen taytyy olla myos lapinakyvaa eli sen tulee olla toistetta-
vissa. (Vilkka 2023, 1.1. tutkitaan tutkimuksia.) Systemaattinen kirjallisuuskat-
saus on tehokas keino syventaa ymmarrysta asiasta, josta on tutkittua tietoa
(Sarajarvi & Tuomi 2018, 106).

Kirjallisuuskatsauksia on neljaa paatyyppia: narratiivinen, integratiivinen ja
systemaattinen kirjallisuuskatsaus, seka meta-analyysi tekniikkana. Syste-
maattisena kirjallisuuskatsauksessa tavoitteena on tyhjentava tai valikoiva
puolueeton ja toistettava katsaus, jossa kaytetaan tarkkoja, lapinakyvia ja jar-
jestelmallisia menetelmia. (Vilkka 2023, 1.1.3 haasteena ajanpuute ja aihe.)
Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tehdaan kattava hakuprosessi. Sen
avulla mahdollistetaan, etta keratty aineisto on mahdollisimman laadukasta ja

tarkoituksenmukaista (Vilkka 2023, 1.2.3 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus).



Kirjallisia aineistoja lahdetaan keradmaan tutkimuskohteen ymparilta. Tarkoi-
tuksena on luoda teoreettisen ajattelun tila, jossa ilmiota ajatellaan ja haaste-
taan kysymysten avulla. Taman tilan tarkoituksena on toimia analyysin kes-
kustelukumppanina. Teoreettisen viitekehyksen keraamisen avulla mahdollis-
tuu ajattelun ja tutkimusongelman avautuminen ja muuntuminen teoreettiseksi
ajatteluksi. Tarkoituksena on herkistaa ymmarrysta, mutta pysya avoimena ai-
neiston [0ydoksille. Aineiston tulisi avata ajattelua ja tutkimusongelmaa, jolloin
omat oletukset ja ennakkoajatukset muuttuvat. Tarvittaessa on pystyttava
muuttamaan kasitystaan ja antaa analyysin johdattaa prosessia. (Koski 2020,
99-100.)

Kirjallisuuskatsauksessa muodostetaan kokonaiskuva aikaisemman tutkimuk-
sen pohjalta. Aineistoa tulisi tarkastella kriittisesti, peilaten kokonaiskuvaan.
Tarkoituksena on tuntea aiheeseen liittyva kirjallisuus ja pyrkia keskustele-
maan sen kanssa. Tarkoitus on tuoda esille erilaiset nakokulmat ja tulkinnat.
Asioita voi jasentaa kuvion tai kaavion avulla, jolloin kokonaisuus voi hahmot-
tua selkedmmin. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 106—-107.)

Eskola ja Suoranta (1998, 61) kuvailevat aineistosta ja dokumenteista tehtya
analyysia kolmiosaiseksi. Ensimmaisessa vaiheessa han silmaili aineiston ja
haki kokonaiskuvaa aineistosta. Toisessa vaiheessa han analysoi aineistoa,
etsimalla toistuvia kielikuvia ja ilmaisuja. Siina han pyrki I10ytdamaan aineistosta
osat, jossa naita toistuvia ilmaisuja esiintyi. Kolmannessa vaiheessa han etsi

aineistosta konteksteja ja nimesi niille ylakasitteet.

Kirjallisuuskatsaus koostuu SALSA-kehyksesta. Siina on viisi paavaihetta. En-
simmainen vaihe on haku, toinen arviointi ja kolmas manuaalinen haku. Neljas
vaihe on synteesi ja viides ja viimeinen vaihe analyysi. (Vilkka 2023, 1.1.3
haasteena ajanpuute ja aihe.) Kirjallisuuskatsauksen prosessiin kuuluu kolme
vaihetta. Ensimmaisessa vaiheessa maaritellaan aihepiiri ja kasitteet, seka
avainsanat. Siihen kuuluvat tutkimuskysymykset ja hakuun sailytys- ja poissul-
kukriteerit. Haussa tulee myos maaritella fraasit- ja hakusanat. Lisaksi kaytet-
tavat tietokannat pitaa miettia tarkasti. (Vilkka 2023,1.5 Kirjallisuuskatsaus

prosessina.)



Toisessa vaiheessa analysoidaan aineisto: tdsmennetaan rajauksia ja eritel-
|&an aineisto taulukoimalla ja tehdaan laadunarviointi. Tutkimuskysymyksien
kannalta olennaisimpia tutkimusartikkeleja tulee vertailla keskenaan ja muo-
dostaa synteesi. Tama synteesi muodostaa tutkimuksen tuloksen ja uuden tie-
don. Kolmannessa vaiheessa kaydaan lapi muistiinpanot ja nostetaan tutki-
muskysymykset huoneentauluiksi. Sen jalkeen kirjallisuuskatsaukseen etsi-
taan lahdeaineisto ja maaritellaan keskeiset kasitteet tai teoriakehys. Talta
pohjalta kirjoitetaan kirjallisuuskatsaus. Lopuksi pyydetaan palautetta ja vii-

meistellaan teksti. (Vilkka 2023,1.5 Kirjallisuuskatsaus prosessina.)

Teen opinnaytetyoni systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmalla.
Kaytan aineiston kasittelyyn SALSA-kehysta. Aineiston analyysissa hyédyn-
nan sisallonanalyysia, jonka avulla muodostan aineistosta teemoja. Aineiston
analysoinnissa hyddynnan aineiston hahmottamiseen mind mappia, johon ke-

raan aineistosta nousseet teemat.

Tutkimuksen aineisto on keratty kahdesta hakukoneesta, ajalla 21.-25.8.2023.
En ole hyvaksynyt taman jalkeen ilmestyneita artikkeleita osaksi opinnaytetyo-
tani. Kaytdssa olivat Pubmed- ja Finna.fi-tietokantojen artikkelihaku. Aineistoa
on haettu seka suomeksi etta englanniksi. Suomenkielisia hakusanoja olivat
muun muassa “primaarinen biliaarinen kolangiitti”, “primaarinen biliaarinen Kir-
roosi” ja “pbc”. Englanninkielisia hakusanoja olivat muun muassa “primary bi-

” LE 11 LE 11

liary cholangitis”, “pbc”, “pbc and quality of life”, “pbc and meditation”, “pbc

and mindful movement”, “pbc and excercise”, “fatigue and mindfulness”, “fati-

gue and yoga” ja “fatigue and qi gong”.

Taulukko 1. havainnollistaa sisaanotto- ja poissulkukriteereja. Rajasin tutki-
muksia ottamalla mukaan vain ne tutkimusartikkelit, jotka olivat vertaisarvioitu
ja saatavilla oli ilmaiseksi koko artikkeli. Aineisto koostuu englanninkielisista
tutkimusartikkeleista, silla kriteerit tayttavia suomenkielisia artikkeleita ei 10yty-

nyt.



Taulukko 1. Sisdanotto ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Aineisto on vertaisarvioitu.

Aineisto ei ole vertaisarvioitu.

Aineisto on saatavilla verkossa.

Aineisto ei ole saatavilla verkossa.

Aineisto on maksutonta.

Aineisto on maksullista.

Aineisto kasittelee ei-laakkeellista hoi-

toa.

Aineisto kasittelee laakkeellista hoi-

toa.

Aineistossa ei ole kirroosi vaiheen tut-

kimusta.

Aineistossa on kirroosi vaiheen tutki-

musta.

Aineistossa ei tutkita maksansiirtoa
odottavia tai maksansiirron saaneita.

Aineistossa tutkitaan maksansiirtoa
odottavia tai maksansiirron saaneita.
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Kerasin artikkelit taulukkoon 2. Tutkimusartikkelin arviointi, kun kavin lapi ha-

kukoneen tuloksia. Luin samalla lapi artikkelien abstractit saadakseni kasityk-

sen siita, mita tutkimusartikkeli pitaa sisallaan. Tein jo tassa vaiheessa karsin-

taa, enka ottanut taulukkoon mukaan artikkeleita, jotka eivat tayttaneet sisaan-

otto kriteereita. Kun luin artikkeleita toiseen kertaan, arvioin niiden laatua teke-

maani taulukkoon 2. Tutkimusartikkelien arviointi.
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Loysin kriteereihini sopivia artikkeleita 65 kappaletta (kuva 1.Tutkimusartikke-
lien rajaaminen). Kavin nama artikkelit 1api katsoen niita laadukkuuden nako-
kulmasta. Naista artikkeleista valitsin neljakymmenta artikkelia, jotka kavin
viela uudelleen tarkemmin lapi. Naista tein lyhyet muistiinpanot ja naiden
muistiinpanojen pohjalta valitsin mukaan artikkelit, jotka kavin viela tarkemmin
lapi ja tein niista tarkemmat muistiinpanot. Naista artikkeleista otin opinnayte-

tyohoni mukaan 18 artikkelia.

TUTKIMUSARTIKKELIEN RAJAAMINEN

65 TUTKIMUS KRITEERIT
TAYTTAVAA TUTKIMUS
ARTIKKELIA

40 TARKEMPAAN
TUTUSTUMISEEN

VALITTUATUTKIMUS
ARTIKKELIA

18 VALITTUA TUTKIMUS
ARTIKKELIA

Kuva 1. Tutkimusartikkelien rajaaminen

6.1 Aineiston analyysi

Sisaltdanalyysi koostuu kolmesta vaiheesta: analyysin valmistelusta, analyy-
sin organisoinnista ja analyysin raportoinnista. Valmisteluvaiheessa tiedot jar-
jestetaan tutkittavaan muotoon eli aineistolle tehdaan tunnistamista ja
seulontaa. Tahan voi hyddyntaa erilaisia taulukoita, kuvioita tai taulukoita.
Taman avulla saadaan muodostetuksi aineisto, josta saadaan nostetuksi esiin
tuloksia ja paatelmia. Taman jalkeen voidaan siirtya kirjoittamaan aiheesta

raporttia. (Vilkka 2023, 3.1 Sisaltdanalyysi ja analyysin havainnollistaminen.)

Analyysissa tarkeaa on systemaattisuus, avoimuus, tarkistettavuus ja pe-
rusteltavuus (Puusa 2020, 92). Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa on
runsaasti ja siina voi olla monia kiinnostavia puolia, joita tutkia. Koko proses-

sin ajan tapahtuu vuoropuhelua aineiston kanssa, tulkintaa ja havainnointia.



Tutkijan tavoitteena on hahmottaa kokonaisuutta ja siihen han paasee pe-

rustelemalla yhdistelemalla havaintoja ja tietoja. (Puusa 2020, 92.)

Analyysin avulla aineistosta muodostetaan kokonaisuus. joka mahdollistaa
tulkinnan esittamisen. Analyysissa muodostetaan osien analysointia ja
muodostetaan niista synteesi. Synteesista taas tulee esittaa tulkintaa
saaduista tuloksista. Nain sisallonanalyysista tulee tapa jasentaa aineistoa
tulkintaa varten. (Puusa 2020, 93-94.)

Sarajarvi ja Tuomi (2018, 60) kuvaavat analyysin toteuttamista neljana vai-

heena. Ensimmaisessa vaiheessa etsitaan kiinnostavin nakokulma. Toisessa
vaiheessa aineisto kaydaan lapi niin, etta vain kiinnostavaan nakdkulmaan si-
saltyvat asiat merkitaan itselle muistiin ja otetaan erilleen muusta aineistosta.
Sen jalkeen aineisto luokitellaan, teemoitellaan tai tyypitelldan. Lopuksi Kirjoi-

tetaan aiheesta yhteenveto.

Kun olin saanut kerattya aineistoa, aloitin analyysin valmisteluvaiheen.
Muodostin aineistosta teemoja, jotka toistuivat tutkimusartikkeleissa. Naiden
pohjalta muodostin aiheesta mind mapin, jonka avulla hahmotin aineiston tee-
moja. Tein oman mind mapin PBC:sta (liite 1), sekad mindfulnessista, medi-
taatiosta ja tietoisesta liikkeesta (lite 2). Taman jalkeen lahdin lukemaan uud-
estaan tutkimusartikkeleita 1api, tehden seulontaa siita, mitka artikkeleiden

tutkimuksista olivat laadukkaita ja vastasivat tutkimuskysymyeksiini.

Kirjoitin valitsemistani artikkeleista tarkemmat muistiinpanot, joiden pohjalta al-
oitin kirjoittamaan raportin raakatekstia. Tein viela itselleni yhteenvedon
PBC:tista (kuva 2. Primaarinen biliaarinen kolangiitti), miettiessani kuinka
lahden jasentamaan tietoa. Saatuani tekstin valmiiksi aloin muokkaamaan

tekstia paaotsikoiden alle.
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OIREKUORMA: KOKONAISVALTAINEN VAIKUTUS, AIVOSUMU JA KOGNITIO, HERMOSTO JA

LIHAKSISTO

Kuva 2. Primaarinen biliaarinen kolangiitti

7 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISET KYSYMYKSET

Tutkimus on luotettava, kun se on tehty jarjestelmallisesti ja johdonmukaisesti.
Tama tarkoittaa sita, etta tutkija arvioi koko ajan valintojaan, niiden johdonmu-
kaisuutta ja tarkoituksenmukaisuutta. Tutkijan on kyettava perustelemaan te-
kemansa valinnat tutkittuun tietoon ja teoriaan pohjautuen. On tarkeaa olla
lahdekriittinen. Omalla toiminnalla on vaikutusta koko tutkimukseen, joten
myOs omaa toimintaa tulee tarkastella kriittisesti. (Vilkka, 2021, osa IV: koko-

naisluotettavuus.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida valitun ilmién eheytta
ja saadut tulokset ja kasittelytapa ovat ilmion luonteen mukaisia. Laadullisessa
tutkimuksessa pyritaan lisaamaan ymmarrysta tutkittavasta aiheesta ja ilmi-
Osta. Paattelyketju on saatava nakyvaksi, niin, ettd voidaan arvioida, kuinka
tutkimus on toteutettu ja tehty. Myos tutkimuksen uskottavuus tulee nakyviin
tutkimusprosessin auki kirjoittamalla, myos analysoinnin ja tulkinnan osalta.
(Aaltio & Puusa 2020, 114-115.)

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuuteen vaikuttaa katsaukseen valittujen tutki-
musten luotettavuus ja tehdyn kirjallisuuskatsauksen luotettavuus. Luotetta-

vuutta arvioidaan koko ajan tutkimuksia valittaessa, kuinka tutkimus vastaa



tutkimuskysymyksiin, seka tarkoitukseen. Tutkimuksia valittaessa taytyy arvi-
oida, kuinka se soveltuu tutkimukseen. (Vilkka 2023, 3.2 Aineiston laadunarvi-

ointi, luotettavuus, patevyys ja eettisyys.)

Haasteena aiheeseen, on se, etta PBC:ta on tutkittu vahan ja osa tutkimuk-
sista on tehty todella pienelle joukolle ihmisia. Loysin useampia tutkimuksia,
joissa on 13—20 henkiloa tutkimuskohteena ja valilla myos tuloksista on tehty
vahvoja paatelmia, vaikka aihe olisi vaatinut lisatutkimuksia. Pyrin I0ytamaan
kirjallisuuskatsaukseeni tutkimuksia, joissa tutkittavien joukko oli suurempi.
Hyvaksyin mukaan myos tutkimuksia, joiden tutkimuskohteena oli pieniakin

ryhmia, silla ne antavat viitteita siita, mita aiheita tulisi tutkia lisaa.

Toinen seikka on se, etta en hyvaksynyt mukaan tutkimuksia, joiden tutki-
musartikkeli olisi maksanut. Tama voi johtaa siihen, etta tutkimuksestani puut-
tuu sellaista aineistoa, joka olisi voinut vaikuttaa tutkimustuloksiini. Myos kie-
lelld on merkitysta. Qigongia, taijita ja joogaa on tutkittu laajasti Aasiassa,
mutta ne ovat kielilla, joita en osaa. Nain myods naista tutkimuksista laaja osa

jai minulta hyodyntamatta.

Huomasin, ettd monessa tutkimuksessa on mukana samoja henkiloita. He
ovat saattaneet tehda aiemmat tutkimukset, jonka jalkeen he tekevat myos jat-
kotutkimukset. Tassa on vaarana, etta heilla on jo etukateis oletus siita, millai-
sia tuloksia tutkimuksesta ehka syntyy ja he saattavat tiedostamattaan huomi-
oida vahvemmin ne tulokset, jotka tukevat heidan omaa nakemystaan asi-

asta.

Myds minulla on etukateisolettamuksia tutkimastani aiheesta. Olen itse kokeil-
lut taijitd, Qigongia ja eri jooga lajeja laajastikin. Myds mindfulness ja meditaa-
tio ovat tuttuja, ja minulla on positiivinen etukateisoletus siita, etta ne voivat
auttaa parantamaan hyvinvointia. Tama olettamus on myos pitanyt ottaa huo-
mioon tuloksia luettaessa, etta pystyn katsomaan tuloksia mahdollisimman ob-

jektiivisesti.

Tutkimuseettisia kysymyksia taytyy pohtia rehellisesti ja tarkasti. Siina taytyy

avata, kuinka tutkimusta tehdessa otit huomioon tutkimuseettiset kysymykset



kaytannossa. Tutkimuksessa taytyy selkeasti tuoda esille, millaisia eettisia va-
lintoja teki ja mihin niilla pyrittiin. Kaikessa taytyy olla avoin ja kertoa kuinka se
on voinut vaikuttaa aineiston muodostumiseen. Aineistoa kasitellessa taytyy
huomioida tekijanoikeudet. Tama tarkoittaa, etta lahdeviitteiden tulee olla oi-

kein aineistossa. (Vilkka 2021, osa IV: eettisyyden arviointi.)

Kirjallisuuskatsauksen eettisyyteen kuuluu, etta toimii kriittisesti, kunnioitta-
vasti ja rakentavasti muiden tutkimuksia kohtaan. Mukaan valittujen tutkimus-
ten tulee olla hyvien tutkimuskaytanteiden mukaisesti tehtyja. Katsauksen tu-
loksia ei saa myoskaan muuttaa, vaaristella, plagioida tai tulkita virheellisesti.
Katsauksen mahdolliset pulmat tulee tuoda arvioinnissa esille rehellisesti.

(Vilkka 2023, 3.2 Aineiston laadunarviointi, luotettavuus, patevyys ja eetti-

Syys.)

Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu, etta tutkimus tehdaan tieteelliselle tiedolle
asetetuin kriteerein. Se tarkoittaa, etta suunnittelu, toteutus ja raportointi toteu-
tetaan niin, etta voidaan todeta tutkimuksen tayttavan nama kriteerit. Toimin-
nassa tulee olla rehellinen, huolellinen ja tarkka, jokaisessa tutkimuksen vai-
heessa. (Sarajarvi & Tuomi 2024, 90.)

Laadullinen tutkimuksen avulla ei voida saavuttaa taydellista objektiivisuutta.
Tieteellisessa tutkimuksessa tutkijan tulisi osata erottaa omat oletukset ja toi-
menpiteet tutkimuksen aikana niin, etta ne eivat vaikuta tutkimuskonhteisiin ja
tutkimustuloksiin. Kayttaytyminen on pitkélti aika-, paikka- ja tilannesidon-
naista, joten emme voi automaattisesti olettaa, etta eri ajankohtina tai kahdella
eri menetelmélla saavutettaisiin tdysin samanlainen tulos (Puusa & Julkunen
2020, 120). Tarkoitus on ymmartaa syvallisesti ilmi6ta ja tuoda se esille.
(Puusa & Julkunen 2020, 120.)

Laadulliseen tutkimukseen ja sen arviointiin kuuluu sosiaalisen todellisuuden
hyvédksyminen moniselitteisené ja ristiriitaisena (Puusa & Julkunen 2020, 124).
Taman takia, tarkoitus on koostaa mahdollisimman syva ja monipuolinen ym-
marrys aineistosta ja analyysista. Tarkoitus on tehda tulkintaa aineistosta ja
Ioytaa uusia nakokulmia aiheeseen. Aineisto heijastelee sen hetkista maail-
mankuvaa ja elamaa, joten tulkinta tilanteesta voi myds muuttua, kun se teh-

daan erilaisena ajankohtana. (Puusa & Julkunen 2020, 124-126.)



8 OPINNAYTETYON TULOKSET

Primaarinen biliaarinen kolangiitti eli PBC on autoimmuunimaksasairaus, joka
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen hyvinvointiin. Se vaikuttaa koko ke-
hon toimintaan, myos lihaksistoon ja hermostoon, seka aivojen toimintaan.
Sen lisaksi se vaikuttaa sairastuneen jaksamiseen ja kokemukseen elaman-
laadusta. Nama kokemukset eivat korreloi sairauden vaiheen ja etenemisen
kanssa. Oireet voivat olla vaikeita, vaikka sairaus on alkuvaiheessa. Syyta ta-
han ei tiedeta. (Lynch ym. 2022; Mayo ym. 2022; Mosher ym. 2019.)

8.1 Fyysiset muutokset kehon toiminnassa

PBC:n liittyvan fatiikin on todettu aiheuttavan muutoksia kehon toimintaan. Fa-
tiikissa on kahdenlaista muotoa, sentraalista ja perifeerista fatiikkia. Perifeeri-
nen fatiikki tarkoittaa neuromuskulaarista (hermo-lihas-) toimintahairiota ja li-
hasheikkoutta. Se aiheuttaa poikkeavuuden aerobiseen ja anaerobiseen ai-
neenvaihduntaan. Maitohappoa kertyy lihaksiin liiallisesti, mika lisaa lihasten
toiminnan heikkenemista ja pitkittaa lihasten toipumisaikaa rasituksesta. Sent-
raalisessa fatiikissa haittavaikutukset liittyvat kognitiivisiin oireisiin. Siihen liit-
tyy muistin heikkenemista, myohastynytta unen saantia, huonoa unenlaatua ja
liiallista paivaaikaista uneliaisuutta. Taman muodon patofysiologia on tunte-

maton eli ei tiedeta, kuinka hairio syntyy elimistdssa. (Lynch ym. 2022.)

PBC:n on todettu vaikuttavan myos aivojen toimintaan. Mosher ym. (2019)
ovat tutkineet MRI-kuvauksella ja QSM (quantitative susceptibility mapping)
aivojen toimintaa. He totesivat, ettda PBC vaikuttaa aivojen koostumukseen ja
toimintaan, aiheuttaen muutoksia kehoaistin aivoalueille. Muutokset tapah-
tuvat jo sairauden aikaisessa vaiheessa. Muutoksia tapahtuu thalamuksessa
ja aivosaarekkeessa. Ne vaikuttavat kognitiiviseen ja tunne alueeseen
aivoissa. Tutkimukseen osallistui 15, joten tarvittaisiin lisatutkimuksia varmis-

tamaan tutkimustulosta.

8.2 Fatiikki, pruritus ja muut oireet

Gungabissoonin ym. (2022) tutkimuksessa todettiin, etta PBC:ta sairastavat

kokevat merkittavaa oirekuormaa sairaudestaan. LiitAnnaissairauksia ovat



psyykkiset sairaudet, fatiikki ja univaikeudet. Nama sairaudet ovat viela ylei-
sempid, jos on pruritusta, silla se altistaa useammalle terveysongelmalle. Pru-
ritusta esiintyy enemman PBC:ta sairastavien keskuudessa, kuin ei-sairasta-
vien keskuudessa. Tutkimus tehtiin Yhdysvalloissa PBC:ta sairastavien sai-
rauskertomuksia tutkimalla vuoden 2017 aikana, mukaan 1963 sairauskerto-
musta. Tutkimuksessa huomattiin, etta vain seitseman prosenttia sairastavista
oli pruritus oireita sairauskertomuksissa. Tama tulos ei vastaa muiden tutki-
musten tuloksia ja tuloksissa pohdittiin, onko pruritus alidiagnosoitu vai merki-

taanko se vasta sitten sairauskertomuksiin, kun oireet ovat hairitsevia.

Fatiikkiin on yhdistetty depressiivisia oireita. Depressiivisten oireiden esiinty-
vyys on suurempaa PBC:ta sairastavilla kuin muussa populaatiossa. Oireiden
ajatellaan olevan fatiikin seurausta, ei syy fatiikin kokemiseen. Muut autoim-
muunisairaudet voivat vaikuttaa fatiikin kokemukseen. Fatiikin hoitoon ei ole
|aakitysta ja maksansiirrolla ei ole huomattu olevan vaikutusta fatiikkiin. Sita
voi yrittaa lievittaa suunnittelemalla paivan ja viikon rytmitysta. Tutkimuksissa
on todettu, etta fatiikkia on vahiten aamupaivalla ja eniten iltapaivalla. (Lynch
ym. 2022.)

Mayo ym. (2022) tutkivat Yhdysvalloissa PBC:ta sairastavien kokemaa pru-
ritusta. Tutkimukseen osallistui 211, joista 81 % kutisee. Yli puolella osallistu-
jista kutina oli mietoa. 37 % osallistujista kutina oli kliinisesti merkittavaa. Pru-
ritus huonontaa kognitiota, seka vaikuttaa fatiikin, tunne-elaman, unen ja sosi-
aalisen elaman kokemukseen. Se huonontaa koettua elaméanlaatua ja fatiik-
kia, seka hairitsee unta ja aiheuttaa vakavaa unenpuutetta. Siihen ei ole ole-
massa sopivaa laakitysta ja tutkimuksessa pohdittiin, hoidetaanko pruritusta

tarpeeksi. Kutinan ei ole todettu olevan yhteydessa sairauden etenemiseen.

Martin ym. (2019) haastatteli 10 PBC:ta sairastavaa potilasta ja prurituksen
vaikutusta heidan elamaansa. Han toteaa prurituksen olevan subjektiivinen
kokemus, joten sen objektiiviseen mittaamiseen ei ole olemassa testia tai ko-
etta. Haastatteluissa todettiin prurituksella olevan merkittava vaikutus tervey-
teen liittyvaan elamanlaatuun. Haastateltavat kuvasivat pruritusta kutinaksi,
joka tuntuu silta kuin 6tokat rydmisivat pitkin ihoa. Tuntemus on myos hellitta-
maton. Muutamat osallistujista raapii ihoaan niin paljon, ettd se menee verille.

Suuri osa kertoo kutinan hairitsevan ydunta, ja raapiminen ei helpota tunnetta



ollenkaan. Kutina vaikuttaa paivittaiseen ja emotionaaliseen toimintaan, seka
uniongelmiin. Se vaikeuttaa unessa pysymista, rajoittaa sosiaalista elamaa ja

tyontekoa, seka aiheuttaa tarvetta ruokavalio muutoksille.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd PBC aiheuttaa epamiellyttavia
tuntemuksia ylavatsalla, luu- ja nivelkipuja, kognitiivisia toimintahairioita ja le-
vottomien jalkojen syndroomaa. Lisaksi on pruritus, joka huonontaa koettua
elamanlaatua ja yhdistetaan unihairidihin, fatiikkiin, depressioon ja itsemurha
ajatuksiin. Muita yleisesti tavattuja oireita on ripuli. Sita voi aiheuttaa UDCA
(ursodeoksikoolihappo) eli 1aakitys, jolla PBC:ta hoidetaan tai sappihappohart-
sit. Muita sairauksia, joita esiintyy yleisesti PBC:ta sairastavilla ovat autoim-
muunihepatiitti, Sjdgrenin syndrooma, reuma ja kilpirauhasen vajaatoiminta.

(Gungabissoon ym. 2022.)

PBC:ta sairastavilla on moninaisia oireita, jotka vaikuttavat heidan hyvinvoin-
tiin ja jaksamiseen. Fatiikki, pruritus, uniongelmat ja muut oireet vaikuttavat
koettuun elamanlaatuun ja huonontavat sairastuneen koettua hyvinvointia. Fa-
tiikkiin ja pruritukseen ei ole olemassa toimivaa laakitysta, joka haastaa sai-
rastuneen hyvinvoinnin tukemista. On tarkeaa myos selvittaa, etteivat oireet
johdu jostain muusta sairaudesta, silla nekin voivat huonontaa sairastuneen
oloa. (Gungabissoon ym. 2022; Lynch ym. 2022; Martin ym. 2019; Mayo ym.
2022.)

8.3 Elamanlaatu

Sivakumarin ja Kowdleyn (2021) artikkelissa todetaan fatiikin ja prurituksen
vaikuttavan negatiivisesti fyysiseen, psyykkiseen, henkiseen, tunne- ja sosiaa-
lisen elaman hyvinvointiin. Nama vaikutukset on yhdistetty depressiivisiin oi-
reisiin, kognitiivisiin haasteisiin, huonoon unirytmiin ja sosiaaliseen eristayty-
miseen. Nama oireet voivat heikentaa elamanlaatua jo sairauden varhaisessa
vaiheessa. Potilaan kokema oirekuorma, mielenterveys, diagnosointi ika ja
ladkehoidon vasteettomuusliittyvat toisiinsa. Oirekuorma voi olla lamaannut-

tava ja vaikuttaa arjessa toimimiseen.

Oireilevat ja nuorena diagnoosin saaneet potilaat kokevat enemman psyyk-
kista, fyysista ja sosiaalista oirekuormaa. Tama vaikuttaa heidan kokemaansa



elamanlaatuun. Depressio ja ahdistus ovat tutkimusten mukaan yleisempia
maksasairautta sairastavilla verrattuna muuhun populaatioon. Maksasairaat
voivat kokea emotionaalista karsimysta, elamantarkoituksen menetysta, seka
heikentynytta kykya suorittaa ja saada paatdokseen arki askareita. (Sivakumar
& Kowdley 2021.)

Prurituksesta karsivilla on enemman psyykkisia sairauksia, kuten depressiota
ja ahdistusta, fatiikkia ja uneen liittyvia ongelmia. Nama oireet myos huononta-
vat sairastavan elamanlaatua. (Gungabissoon ym. 2022.) PBC:ta sairastavat
potilaat kertovat prurituksesta, fatiikista, kognitiivisista muutoksista, vaikeu-
desta nukkua, ahdistuksesta ja depressiosta. Monet PBC:ta sairastavat koke-
vat ahdistukseen ja masennukseen viittaavia oireita, mutta ne eivat valtta-
matta tayta kaikkia diagnosointiin tarvittavia oirekuvauksia. Monille silti maara-
taan depression ladkkeita oireisiin. Tutkimuksista ei selvia, auttavatko 1aak-

keet potilaiden kokemiin oireisiin. (Sivakumar & Kowdley 2021.)

Nuorena sairastuneet saavat todennakdisemmin huonommin vastetta UD-
CAsta. He tarvitsevat todennakdisemmin maksansiirron jossain vaiheessa ela-
maa ja saavat vaikeampia oireita. Nuorempana sairastuneiden elamanlaatu
on huonompaa oireiden vaikutuksesta. Tama on saanut tutkijat pohtimaan,
onko sairaus aggressiivisempi nuorempana sairastuneilla kuin vanhempana.
Tutkijat miettivat, voivatko nuorempana sairastuneet kokea sairauden oireet
rajoittavampina kuin vanhemmat, mika vaikuttaa heidan kokemukseensa sai-
rauden kanssa. He eivat ole varautuneet sairastuvansa vakavasti, selviytyvat
huonommin ja heilld on vdahemman vertaistukea samanikaisista. (Dyson ym.
2016.)

PBC vaikuttaa paljon sosiaaliseen elamaan ja myds taman nuorempana sai-
rastuneet kokevat vaikutuksen suurempana. Taman ajatellaan johtuvan siita,
ettd nuoremmat eivat pysty elamaan samanlaista elamaa ikaistensa kanssa.
Syyna sosiaalisen elaman vahenemiseen on fatiikki, joka vaikuttaa jaksami-
seen, seka halu osallistua sosiaaliseen kanssakaymiseen. Lisaksi prurituksen
aiheuttama kutina saa valttelemaan sosiaalisia kontakteja. Selviytymisstrate-
giana fatiikkiin toimii tydajan vahentaminen ja energian kayton saately. Muita
mahdollisia tukikeinoja voisivat olla keskustelut ja vertaistukiryhmat. (Dyson
ym. 2016.)



Suurimmat elamanlaatua huonontavat tekijat ovat fatiikki, ahdistus ja depres-
sio. Fatiikki on myds syy sosiaaliseen vetaytymiseen. Sen hoitoon tulisi kehit-
taa uusia hoitomuotoja. On todettu, etta depressio ei aiheuta fatiikkia, vaan se
on itsenainen ilmid. Depressio ja ahdistus ovat tarkeassa roolissa sairastu-
neen kokemuksessa. Niiden ajatellaan vaikuttavan tulevaisuuden pelkoon, ky-
kyyn selviytya ja sairauden etenemiseen liittyvaan epavarmuuteen, seka tur-
hautumiseen elamanlaadun rajoituksiin. Tarkedaa on huomioida, etta oireiden
haittaavuus ei korreloi sairauden etenemisen asteen kanssa. (Dyson ym.
2016.)

Oirekuorma, jota PBC aiheuttaa, vaikuttaa sairastuneen kokemaan elaman-
laatuun ja hyvinvointiin. Tahan ei ole toistaiseksi I0ydetty apua laakityksesta
(Sivakumar & Kowdley 2021). Koettua elamanlaatua ja hyvinvointia tulisi ko-
keilla tukea jollain muulla keinolla. Tutkimuksia PBC:n aiheuttaman fatiikin va-
hentdmiseen muun keinon avulla ei ollut, mutta muiden sairauksien aiheutta-
maan fatiikkiin 10ytyy. Kasittelen seuraavaksi tutkimuksia, joissa on keinoja,
joita voisi kokeilla hyddyntaa kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tukemiseen myos
PBC:n.

8.4 Mista apua PBC:n oireisiin?

Koska PBC:ta sairastavan kokemat oireet ovat moninaisia, ehdotettiin artikke-
lissa luonnollista terapiaa avuksi oireiden hallintaan. Luonnolliset terapiat si-
saltavat liikuntaa, joogaa, meditaatiota, terveellista ruokavaliota ja tupakoimat-
tomuutta. Nama asiat vaikuttavat terveyden edistamiseen jo muutenkin.
Vaikka fyysiset rajoitteet ja oirekuorma haastavat osallistumista liikuntaan, sita
suositeltiin siita huolimatta. Erityisesti liikunnalla on suotuisia vaikutuksia,
koska se lisda endorfiinien eritysta kehoon ja se voi vaikuttaa mielialaa ja ela-

manlaatua kohottavasti. (Sivakumar & Kowdley 2021.)

Turco ym. (2018) huomasivat kirkasvalolamppu hoidon auttavan PBC:ta sai-
rastavien subjektiiviseen unen laatuun, unen ajoitukseen ja paivaaikaiseen va-
symykseen. Tutkimukseen osallistujat kayttivat kirkasvalolamppua 45 minuut-

tia heti herattyaan 15 paivan ajan. Tutkimuksen tulokset antavat viitteita, etta



paivittaisesta kirkasvalohoidosta voi olla apua uneen, vaikka se ei vaikuttanut-
kaan elamanlaatuun. Tama vaatii viela lisatutkimuksia, silla tutkimukseen

osallistui 13 henkilda ja verrokkiryhma.

Mindfulnessiin pohjautuva stressin lievitysmenetelma (Mindfulness-based
stress reduction, MSBR) menetelmasta on tehty systemaattinen kirjallisuus-
katsaus. Kirjallisuuskatsauksessa todetaan silla olevan kohtalainen vaikutus
mielenterveyteen, seka tilastollisesti merkittava vaikutus somaattiseen tervey-
teen. Sen avulla voidaan vahentaa stressia, seka parantaa elamanlaatua ja
sosiaalista toimintaa. Sen todetaan voivan auttaa kasittelemaan stressia,
selviamaan sairauden kanssa ja sietamaan elaman rasitusta. Se auttaa op-
pimaan arvostamaan elamaa sellaisena kuin se on ja Idoytamaan voimavaroja
itsestaan. (Vibe ym. 2017.)

Meditaation vaikutuksesta fatiikkiin on tehty systemaattinen kirjallisuuskat-
saus. Tutkimukseen hyvaksyttyjen tutkimusten sairaudet olivat syopa, MS-
tauti, CFS eli krooninen vasymysoireyhtyma, Fibromyalgia, aivovamma ja mu-
nuaissairaus ja niissa tutkittiin kuinka hyvin meditaatio harjoitukset auttavat
sairauden aiheuttamaan fatiikkiin. Tutkimusten kesto vaihteli 6-12 viikkoon.
Tutkimuksessa todettiin, ettd MS-tautia ja sydopaa sairastavat saivat eniten
apua fatiikkiin mindfulness harjoitteista. Tutkimuksen tulokseksi saatiin, etta
mindfulnessista voi olla hyotya fatiikkiin, seka se parantaa sairastuneiden ela-

manlaatua. (Requier ym. 2023.)

Sollien ym. (2017) tutkimuksessa tutkittiin mindfulnessin vaikutusta kroonista
vasymysoireyhtymaa (CFS) sairastavien elamaan. Tutkimukseen osallistui 10
henkilda kahdeksan viikon ajan. Siihen kuului kolmen kuukauden jalkiseu-
ranta. Tutkimuksessa l6ydettiin mindfulness harjoituksilla olevan positiivisia
vaikutuksia ahdistukseen, masennukseen, fatiikkiin ja asioiden vatvomiseen.
Seurannan aikana harjoitteiden vaikutukset masennukseen ja asioiden vatvo-
miseen sailyivat, mutta ahdistukseen ja fatiikkiin vahenivat. Harjoitteiden teke-
misella ei ollut vaikutusta elamanlaatuun. Osallistuneet kuvasivat harjoitteiden
olleen erilaista lepoa ja saaneen niista lisaa energiaa. Niiden avulla myos ke-

hotietoisuus ja tarkempi ndkemys fyysisista oireista lisdantyi.



Tutkimuksessa jarjestettiin jooga liikettd, mindfulness ja meditaatio harjoituk-
sia, seka musiikkituokioita kahdeksan viikon ajan MS-tautia sairastaville. Tut-
kimukseen osallistui 22 henkilda, joista 75% oli tutkimuksen loppuun saakka.
Tutkimuksessa havaittiin, etta toiminnalla oli fyysista toimeliaisuutta, vireytta ja
mielenterveytta parantava vaikutus. Silla oli positiivinen vaikutus kognitiivi-
seen, psykososiaaliseen ja yleiseen toimimiseen fatiikkiin liittyen. Tutkimuk-
sessa toiminnan ohjaaja oli tutkimuksen tekija, jolloin silla on voinut olla vaiku-
tusta tutkimukseen osallistuvien vastauksiin, silla he ovat voineet yrittaa miel-

lyttda ohjaajaa antamalla erilaisia vastauksia. (Gilbertson & Klatt 2017.)

Liikunnan vaikutusta fatiikkiin tutkittiin tutkimuksessa, johon osallistui 100 MS-
tautia sairastavaa. Tutkimuksessa todettiin, etta mita enemman potilailla oli
fyysista aktiivisuutta, sitd vahemman he kokivat fatiikkia. Parasta liikkuntamuo-
toa fatiikkiin ei tiedeta, mutta aikaisemmassa tutkimuksessa todettiin, etta ae-
robinen harjoittelu ei vahenna fatiikkia. Liikunnalla on lisaksi positiivinen vaiku-
tus fyysiseen ja psyykkiseen vointiin, kunhan on tasapaino levon ja aktiivisuu-
den valilla. Tutkimuksessa huomattiin, etta naiset kokivat pahempaa fatiikkia.
Syyta ei tiedeta. (Rzepka ym. 2020.)

Hatha-joogalla todettiin silla olevan positiivinen vaikutus kehotietoisuuteen,
tunteiden hallintaan, stressin sietokykyyn ja itsemydtatuntoon, kun sita tehtiin
kahdeksan viikon ajan. Eniten kohenivat tunteiden saately ja stressin sieto-
kyky. Muutama osallistujista koki stressin lisaantyvan ja kehotietoisuuden,
seko tunteiden saatelyn huonontuvan eli on mahdollista, etta harjoittelu ei ai-

heuta pelkastaan positiivisia vaikutuksia. (Matko ym. 2022.)

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tutkittiin Qigongin vaikutusta fatiik-
kiin. Tutkimukseen hyvaksyttiin 16 tutkimusta. Ne kasittelivat syopaa, CFS:aa
ja muita sairauksia. Tutkimuksessa todettiin, etta lopputulokseen vaikuttaa
osallistujan subjektiivinen kokemus fatiikista ja kuinka sita tutkittiin. Tarvitaan
siis lisatutkimuksia. Tulokseksi saatiin, ettd Qigong vahentaa fatiikin oireita,
sen intensiivisyytta, seka fyysista ja psyykkista fatiikkia. Tutkimuksessa todet-
tiin, etta aihetta pitaisi tutkia standardoiduilla ja kliinisilla tutkimuksilla vahvis-
taakseen tutkimustulokset. (Wang ym. 2021.)



Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa tutkittiin taijin vaikutuksesta unen
laatuun. Tutkimukseen valittiin 25 tutkimusta, joissa osallistujilla oli seuraavia
sairauksia: syopaa, Fibromyalgiaa, halvaus, masennus tai sydansairaus. Tut-
kimuksessa todettiin, etta taiji voi parantaa unen laatua terveilla, Fibromyal-
giaa sairasavilla ja sydansairailla. Lisaksi tulokset viittaavat siihen, etta unen-

laatuun aasialaiset hyotyvat eniten taiji harjoitteista. (Si ym. 2020.)

Tutkimuksissa tutkittiin paljon, kuinka fatiikkia voitaisiin vahentaa joogan,
mindfulnessin ja Qigongin avulla. Tutkimuksissa huomattiin, etta joidenkin sai-
rauksien kohdalla vaikutus voi olla fatiikkia vahentava, mutta ei kaikkien sai-
rauksien kohdalla. Niista voi olla hyotya myos sairauden hyvaksymiseen ja
mielenterveydellisiin oireisiin. Taijin vaikutusta uneen tutkittiin. Tutkimustulok-
set eivat ole selkeita. Siita voi olla apua, mutta ei valttamatta. (Gilbertson &
Klatt 2017; Requier ym. 2023; Sollie ym. 2017; Turco ym. 2018; Wang ym.
2021.) Tutkimustulosten pohjalta ei voida sanoa, etta naista olisi ehdottomasti
hyotya. Mutta se ei sulje myodskaan pois sita, etteikd niista voisi joku kokea

Saavansa apua oloonsa.

9 POHDINTA

Seuraavaksi kasittelen opinnaytetydhoni liittyvaa minussa herannytta pohdin-
taa. Aloitan sen tulosten pohdinnalla, jonka jalkeen kayn lapi mita ajatuksia
opinnaytetyd prosessi on minussa herattanyt. Lopuksi kayn lapi johtopaatok-
sia, joihin olen paatynyt tulosten auki kirjoittamisen takia. Lisaksi kerron aja-

tuksiani siita, mita aiheita olisi mielestani hyodyllista tutkia lisaa.

9.1 Tulosten pohdinta

Suomessa on paljon pitkaaikaissairaita ihmisia, joiden sairaus on nakymaton.
Monet kokevat pahojakin oireita, ilman etta se nakyy heidan kaytoksessaan.
Talla opinnaytetyolla haluan tuoda nakyvaksi naita nakymattomia oireita ja li-
sata ymmarrysta siita, kuinka lamaannuttavia oireet voivat olla tasta huoli-
matta. Myds valtakunnallisesti puheet esimerkiksi tyottdmia kohtaan kovene-
vat ja yhteiskunnan tuki sairaille ja huono-osaisille on vahentymassa, kuten
heikennykset perustoimeentulotukeen osoittavat. Sairaiden paine parjata yh-

teiskunnassa yhta hyvin kuin terveet on aikaisempaa suurempi.



PBC:n liittyvasta artikkeleista, tutkimustiedosta ja kirjallisuudesta nousee tarve
oppia hyvaksymaan sairaus, sen aiheuttamat oireet ja elamaan sairauden
kanssa. Toisaalta siella myos kerrotaan, kuinka vahan sairastunut kokee tul-
leensa kuulluksi ja nahdyksi oireidensa kanssa. Kokemusta vahatellaan, kun
taas sairastuneen kokemus on, etta oirekuorma voi olla valtava. Lisaksi isoon
osaan naista oireista ei ole saatavissa laakityksellista apua, vaan niiden
kanssa pitaisi vain elda. (Grgnkjeer & Lauridsen 2021; Jones 2023, 237-242;
Sivakumar & Kowdley 2021.) On hyva muistaa, ettd ihmiset kokevat erilaisten
oireiden vaikutuksen hyvinvointiinsa eri tavalla. On pienia asioita, joita sairas-
tuneet voivat tehda oman hyvinvointinsa hyvaksi, mutta kaikkeen he eivat voi
vaikuttaa. Mielestani myos psyykkisen puolen tukea pitkaaikaissairaille tulisi
lisata. Se voisi tukea kokonaisvaltaista hyvinvointia ja auttaa oireiden hyvaksy-

misessa.

Mietin myos paljon, kun kaikkiin oireisiin ei ole apua saatavilla, niin millaisin
keinoin voisimme yrittda tukea pitkaaikaissairaita? Olisiko apua siita, etta
meilla asiantuntijoilla olisi aikaa pysahtya toisen ihmisen kokemuksen aarelle
ja toimia rinnalla kulkijoina? Kuinka varmistamme, etta inminen tulee kuulluksi
ja etta emme ehdota hanelle ratkaisua, jota han ei pysty oireidensa vuoksi to-
teuttamaan? Asiantuntijoiden tulisi osata ja pystya huomioimaan toisen koke-
mus ja luoda kiireetdon kohtaamisen tila, niin etta asiakas kokee itsensa osal-
liseksi omassa asiassaan. Uskon, etta nailla kohtaamisilla on suuri merkitys
sille, kuinka pitkaaikaissairaat kokevat saavansa apua ja kuinka he uskaltavat

sita pyytaa.

Tutkimuksissa on myds nostettu tarkeaksi lisata tietoisuutta autoimmuuni
maksasairauksista ja niiden aiheuttamasta sosiaalisesta leimasta (Grankjeer &
Lauridsen 2021). Niin laheiset kuin sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset
voivat syyttaa sairastunutta itseaan sairaudesta, kun tietoa ei ole tarpeeksi.
Myds hanen kokemustaan voidaan vahatella ja vaittaa vain laiskaksi. Sairas-
tuneella ei ole valttamatta voimavaroja lahtea oikaisemaan ja selvittamaan
asiaa heidan kanssaan. Olisi tarkeaa, etta tieto erilaisista sairauksista lisdan-
tyisi. Lisdamalla tietoa, myods oletukset ja ennakkoajatukset voivat vahentya.
Silloin sairastuneet voisivat tulla kohdatuiksi ja saada enemman ymmarrysta

ololleen ja parempaa hoitoa.



Sosiaalinen- ja vertaistuki ovat tarkeassa asemassa kirjallisuudessa. (Dyson
ym. 2016; Jones 2023, 237-242.) Sita korostetaan ja siita on koettu olevan
apua sairauden eri vaiheissa. Se voi myds auttaa huomaamaan, etta sairau-
den kanssa voi elaa. Vertaistuen piirissa toiset osaavat ohjata oikean tiedon
piiriin erilaisiin yhdistyksiin, seka auttaa miettimaan millaisia asioita kannattaa
kysya laakariltd omasta sairaudestaan ja sen hoidosta. Vertaistuen piirissa on
myos sairauden eri vaiheessa olevia, jolloin tietoa on paljon sairauden eri vai-

heista.

PBC:ta sairastaville suositellaan liikuntaa ja meditaatiota auttamaan selvia-
maan oireiden kanssa. Englanniksi on liikunnan ja meditaation hyodysta mate-
riaalia, myos ulkomaisten PBC-jasenjarjestdjen sivuilla. Suomeksi materiaalia
ei ole saatavilla. Vaikka, tutkimuksista ei ole I0ytynyt selkeaa hyotya esimer-
kiksi prurituksen ja fatiikin oireisiin, ne voivat auttaa parantamaan muuta ela-
manlaatua. Sekin tulee muistaa, etta osalle mindfulness, meditaatio ja tietoi-
nen liike voi lisata stressia eli vaikutus voi olla painvastainen kuin toivotaan.
Liikunnasta voi saada apua mielialaan sen tuottamien endorfiinien avulla ja
silla voi olla vaikutusta fatiikkiin lihaksiston paremman kunnon kautta. Olisikin
hyva, ettd PBC:ta sairastavat harrastaisivat liikkuntaa, jonka kokevat sopivaksi

itselleen.

Lisdhaasteena tutkimuksia tulkittaessa on kieli. Tutkimusartikkeleissa on 1aa-
ketieteellisia termeja, joiden tarkoitusta on pitanyt selvittaa. Kaikki eivat olleet
minulle tuttuja, jolloin myos ymmarrys siita, mista tekstissa puhutaan, on ollut
valilla haastavaa. Erityisesti Iadketieteen tutkimukseen liittyvat sanat, kuten ai-
vokuvantamiseen liittyvat termit ovat olleet haastavia, etta olen ymmartanyt,
millaisesta tutkimuksesta on kysymys, etta ymmarran, mista tuloksissa kerro-

taan.

Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa ymmarrykseni PBC:ta on lisdantynyt. Olen
huomannut, kuinka paljon erilaista tutkimusta sen ymparilla tehdaan, laaketut-
kimusten lisaksi. Se on lisannyt ymmarrysta siita, kuinka paljon sairaus vaikut-
taa kehon toimintaan ja muuttaa myds sita. Kyse ei ole vain siita, ettda maksan

toiminnassa on hairioita, vaan se vaikuttaa paljon aivojen, hermoston ja lihas-

ten toimintaan. Ja samalla se saa miettimaan, kuinka monet muutkin pitkaai-

kaissairaudet aiheuttavat laajemmin muutoksia kehon toimintaan ja kuinka



paljon se vaikuttaa sen ihmisen kokemaan elamanlaatuun. Herkasti toisen ko-
kemusta vahatellaan ja voidaan jopa ehdottaa, etta vaikeat oireet pitaa ohit-
taa. Kuinka voisimme lisata ymmarrysta toisen kokemuksesta ja antaa arvon

hanen kertomalleen, varsinkin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille?

Haluan nostaa viela esille PBC:n liittyvan ahdistukseen ja masennukseen viit-
taavat oireet, jotka eivat ole masennusta (Dyson ym. 2016; Gungabissoon ym.
2022; Sivakumar & Kowdley 2021). Nama oireet vaikuttavat syvasti ja laajasti
sairastuneen hyvinvointiin ja huonontavat elaméanlaatua muiden oireiden
ohella. Sairauden aiheuttama oirekuorma on vaikea, jos oireet ovat hankalia.
Tassa tarkeimmaksi ideaksi sairauden aiheuttamaan kokonaisvaltaiseen ko-
kemukseen haluan nostaa ajatuksen energian saatelysta. Silla tarkoitetaan
esimerkiksi tydajan vahentamista ja sen saatelemista mihin energiansa kayt-
taa. (Dyson ym. 2016; Jones 2023, 237-242; PBC Foundation 2024, Self-
care.) Kyse on siis siita, kuinka aikatauluttaa kalenteriaan ja siihen paljonko
tekemista varaa paivaa kohti. Ajatuksena on opetella Idytamaan sopiva rasi-

tusmaara, etta jaksamista riittda koko viikolle.

Pitkaaikaissairaita on Suomessa 1,9 miljoonaa. Se on yhteiskunnallisesti mer-
kittdava maara ihmisia, jotka tarvitsevat vaihtelevan maaran sosiaali- ja ter-
veysalan palveluita pysyakseen kunnossa. Se on iso kustannusera yhteiskun-
nalle, jolloin olisi tarkeaa I0ytaa keinoja tukea pitkaaikaissairaiden hyvinvointia
ja jaksamista. Se voisi lisata heidan tyévuosiaan ja auttaa parantamaan hei-
dan elamanlaatuaan. Se tukisi myds heidan laheisverkostonsa hyvinvointia ja

jaksamista. Ja se voisi vahentaa sosiaali- ja terveydenhuollon kustannuksia.

9.2 Prosessin pohdinta

Vaikka PBC:ta on tutkittu vahan, I6ysin kuitenkin monipuolisesti tuloksia ai-
heesta. Aihe oli mielestani mielenkiintoinen ja selasin aika paljon artikkeleita
saadakseni hyvan kasityksen siita, mita kaikkea on tutkittu. Jos olisin ottanut
mukaan myos maksulliset artikkelit, olisin voinut saada erilaisia tutkimustulok-
sia ja laajempaa nakokulmaa. Koen kuitenkin, etta tekemillani rajauksilla sain

laajasti erilaisia tutkimusartikkeleita opinnaytetyohoni. Huomasin myds, etta



on tulossa paljon mielenkiintoisia tutkimuksia, jotka valmistuvat ehka lahivuo-
sina. Niista oli olemassa tutkimussuunnitelmat, mutta en hyvaksynyt pelkkia

suunnitelmia osaksi opinnaytetyotani.

Otin monta tutkimusartikkelia osaksi opinnaytetyotani. Paatin ottaa enemman
aineistoa mukaan, silla suurin osa tutkimuksista on tehty kapeasta aihe alu-
eesta ja saadakseni kokonaiskuvan tilanteesta tarvitsin useamman lahesty-
miskulman, seka tarkeimpiin oireisiin liittyvat tutkimukset. Myos tietoiseen las-
naoloon ja tietoiseen liikkeeseen liittyvia tutkimusartikkeleja tuli monta, koska

nekin olivat tehty tietysta aiheesta/menetelmasta.

Kavin kaikki artikkelit useampaan kertaan lapi ja tein itselleni muistiinpanoja
niista. Kerasin artikkelien pohjalta teemoja, joita niista nousi ja lahdin kasaa-
maan tekstia teemojen ymparille. Koen, etta talla tavalla pystyin nostamaan
my0s niita teemoja, joita oli tutkittu vahemman osaksi opinnaytetyota. PBC:n
littyva tutkimus on erittain eriytynytta oireiden ymparille, kuten fatiikki ja pru-
ritus. Itse halusin saada kattavamman kuvan siita, mita sairaus aiheuttaa sai-
rastuneelle ja hyvinvoinnille. Koen myos, etta jos olisin keskittynyt vain naihin

kahteen oireeseen, olisi yleiskuva jaanyt todella kapeaksi.

Koska materiaalia oli runsaasti, oli vaikeaa karsia pois tutkimuksia, jotka otin
mukaan opinnaytetyohoni. Nytkin hyvaksyin monta tutkimusta osaksi opinnay-
tetyotani, mutta koen, etta talla tavalla sain mukaan useamman nakokulman
sairauteen ja sen aiheuttamaan oirekuormaan. Lisaksi hyvaksyin muutaman
systemaattisen kirjallisuuskatsauksen osaksi opinnaytetyotani. Niissa oli kasi-
telty tutkittua aihetta niin kattavasti, etta koen saaneeni niista lisatietoa opin-
naytetyohoni. Kaytin kasitekarttaa hahmottaakseni kokonaisuuden paremmin.
Lisaksi tein kaavion, jolla viela hahmotin lisaa sairauden vaikutuksia hyvin-
vointiin. Kerasin tutkimustuloksista raakatekstin, jota tyostin eteenpain tutki-

mustulos tekstiksi.

Koen, etta tein opinnaytetyoni luotettavasti ja eettiset kysymykset huomioiden.
Olen kirjoittanut tekemani systemaattisen kirjallisuuskatsauksen prosessin
auki, ettd on mahdollista arvioida prosessini jarjestelmallisyytta ja johdonmu-

kaisuutta. Olen myos koko prosessin ajan pohtinut, kuinka hyvin 16ytamani



materiaali vastaa asettamiini tutkimuskysymyksiini ja soveltuu opinnaytetyo-
honi. Otin runsaasti aineistoa mukaan opinnaytetyohoni, koska tutkimusartik-
kelit olivat tehty kapealta aihealueelta. En olisi muuten saanut laajaa koko-

naiskuvaa aiheesta.

Olen viitannut tekstissani lahdeaineistoon ja tehnyt opinnaytetyon tieteelliselle
tiedolle asetetuin kriteerein. Olen pyrkinyt aiheeni mahdollisimman syvalliseen
ymmartamiseen ja yrittanyt tuoda sen julki kirjoittamani tekstin kautta. Olen
yrittanyt tuoda tutkimusartikkeleista nousevia erilaisia nakokulmia esille mah-

dollisimman monipuolisesti.

Olen oppinut tassa prosessissa kayttamaan hakukoneita tehokkaammin, tee-
moittelemaan, seka kiteyttamaan tekstia miellekartan muotoon tehokkaammin.
Opin englanninkielista terveyden tutkimukseen ja sairauksiin liittyvaa erikois-
sanastoa. Huomasin, kuinka eri tasoisia tutkimuksia aiheista voi tehda. On
haastavaa arvioida tutkimusta vain siita tehdyn tutkimusartikkelin pohjalta, silla
osa artikkeleista on todella laajoja, kun taas toiset ovat suppeita. Koen, etta
tama prosessi on auttanut minua olemaan kriittisempi 10ytamaani aineistoa

kohtaan ja tutkimaan mita tutkimuksessa on tehty ja kuinka aihetta on tutkittu.

9.3 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimuksen aiheet

Fatiikki ja pruritus voivat olla erittain elamanlaatua ja hyvinvointia haittaavia oi-
reita PBC:ta sairastavilla. Lisaksi ne haittaavat muun muassa unta, sosiaalisia
suhteita, tyota/koulua, jaksamista ja hyvinvointia. Monet kokevat elamanlaa-
tunsa huonoksi oirekuorman takia. Fatiikkia ja pruritusta on tutkittu paljon,
mutta edelleen kummankaan syntysyyta ei tiedeta, eika niihin ole olemassa
laakitysta. (Gungabissoon ym. 2022; Sivakumar & Kowdley 2021; Martin ym.
2019.)

Apua on haettu meditaation, mindfulnessin ja tietoisen liikkkeen keinoin. Niista
on tutkimustuloksia, etta ne auttaisivat ahdistukseen, stressiin, elamanlaadun
parantamiseen ja tunteiden kasittelyyn. Tutkimusten valossa, ei voida sanoa,
ettd ne olisivat tehokas keino fatiikkiin ja pruritukseen. Joidenkin sairauksien

aiheuttamaan fatiikkiin niilld on vaikutusta, mutta ei kaikkiin. Lisaksi osa tutki-

muksista on tehty niin pienelle tutkimusjoukolle, etta niista ei voi antaa kuin



suuntaa antavia suosituksia. Niiden tehosta tarvittaisiin lisa tutkimuksia ja tie-
toisen liikkeen osalta tulisi kokeilla erilaisia versioita, kuinka ne vaikuttavat.
(Gilbertson & Klatt 2017; Requier ym. 2023; Sollie ym. 2017; Vibe ym. 2017.)

Tiedan, etta opinnaytetyoni jalkeen mindfulnessia, meditaatiota ja tietoista lii-
ketta PBC:ta sairastaville on tutkittu verkkokurssin muodossa ja tutkimustulok-
set eivat vaikuta lupaavilta fatiikin ja prurituksen osalta. Niista on ollut hyotya
ahdistukseen, stressiin ja masennukseen. (Watt ym. 2023.) Nama menetelmat
tukevat hyvinvointia ja auttavat tukemaan mielenterveytta ja elamanlaatua. Se
taytyy muistaa, ettd mindfulness, meditaatio ja tietoinen liike eivat sovi kaikille,
eivatka kaikki koe niita mielekkaaksi liikuntamuodoksi itselleen. Esimerkiksi
jooga tutkimusartikkelissa oli muutamia, jotka kokivat harjoitteiden lisaavan

heidan stressiaan ja tunteiden saately huonontui. (Matko ym. 2022).

Koen haastavana sen, etta naita menetelmia suositellaan kaikille sopivana

menetelmana, josta kaikkien tulisi saada apua. Lisaksi voi olla, etta naiden

menetelmien kokeiluun tai kayttamiseen ei ole ohjeistusta, niita vain suositel-
laan useammassa tutkimusartikkelissakin. Opinnaytetyoni tutkimusartikkeleis-
sakin pohdittiin eri menetelmien merkitysta tuloksiin. Esimerkiksi joogasta, tai-
jista ja Qigongista 16ytyy monia eri muotoja, jotka voivat sisaltaa tietoisen las-
naolonkin harjoitteita. Lisaksi monet naista tutkimuksista ovat kestoltaan kah-
deksasta kahteentoista viikkoa. Se joka kokeilee kerran ja toteaa, ettei saanut
mitaan hyotya harjoitteesta ei valttamatta tieda, etta hyotyjen saamiseksi har-

joitteita olisi tehtava saanndllisesti monen viikon ajan.

Fanin ym. (2023) tutkimuksessa oli erittain mielenkiintoinen havainto, etta fa-
tiikki vaikuttaa tunteiden kokemiseen ja kasittelyyn. Voisiko tama olla osasyy
sille, ettd mindfulness, meditaatio ja tietoinen liike eivat vaikuta kovinkaan pal-
jon koettuun fatiikkiin eri sairauksissa? Voiko fatiikki vaikuttaa niin paljon ja
haitata positiivisia vaikutuksia, joita ei-fatiikkiset henkil6t saavat harjoitteista?

Olisi mielenkiintoista, jos aihetta tutkittaisiin lisaa.

Kirjallisuudessa vertaistuen on kerrottu olevan tarkeaa. Vaikka oireet ovatkin
pahat, olisi silti tarkeaa sailyttaa sosiaaliset suhteet. (Dyson ym. 2016; Jones
2023, 237-242.) Vertaistuen merkitysta PBC-potilaille tulisi tutkia. Silla voisi



olla myos positiivisia vaikutuksia koettuun elamanlaatuun. Varsinkin mielenter-
veystyOssa vertaistukea hyddynnetaan runsaasti ja vertaistuen piirista voi 10y-
taa erilaisia nakdkulmia sairauteen. Olisi mielenkiintoista vertailla vaikuttaisiko
tuloksiin se, etta tietoisen lasnaolon ja tietoisen liikkeen harjoitteita tehtaisiin

vertaistukiryhmassa lasna ollen. Monet tutkimukset tehtiin etana, koska halut-

tiin mahdollistaa osallistuminen mahdollisimman monelle.

Mielestani tarvittaisiin lisatutkimuksia siita, miten PBC:ta sairastavan hyvin-
vointia voidaan tukea. Tahan hyvana apuna voisivat olla meditaatio, mindful-
ness ja tietoinen liike. Toinen alue on liikunta ja sen tutkiminen. Millaisesta lii-
kunnasta olisi suurin hyéty fatiikkiin. (Rzepka ym. 2020; Wang ym. 2021.)
Pohdin, kuinka joidenkin sairauksien aiheuttamaan fatiikkiin saadaan enem-
man hyotya harjoitteista. Mika tekija on erilainen, etta toisen sairauden aiheut-
tamaan fatiikkiin harjoitteista ei ole mitdan hyotya. Voivatko jotkut sairaudet ai-
heuttaa pysyvampia muutoksia kehoon, joka johtaa siihen, etta saatu hyoty

harjoitteista on pienempi?

Mielestani oli myos yllattavaa, etta kirkasvalolampulla oli saatu hyvia tuloksia
paivavasymykseen. Erilaisten keinojen kokeilemisessa tulisi olla avarakatsei-
nen, silla yllattavat asiat, kuten kirkasvalolamppu voivat auttaa paljonkin. Olisi
tarkeaa loytaa keinoja PBC:ta sairastavien elamanlaadun ja hyvinvoinnin pa-

rantamiseksi, kuitenkin niin, etta sairastuneen kokemus otetaan huomioon.

Mielestani olisi tarkeaa tutkia PBC:ta sairastavien kokemuksia sairauden
kanssa, niin etta sairastuneet voisivat itse kertoa, millaisia oireita heidan mie-
lestdan sairaus aiheuttaa. Vaikka tutkimuksia sairastuneiden kokemuksista
tehdaan, mietin, kuinka kysymykset on aseteltu eli saadaanko aina sama tu-
los, koska ei kysyta? Jones (2023) mainitsee kirjassaan, ettd uutena oireena
PBC:n on hyvaksytty kipu oikeassa kyljessa. Se sai minut pohtimaan, minka
verran sairastuneet saavat aantaan kuuluviin ja kuka paattaa, mitka oireet hy-
vaksytaan oire listalle. Pystydksemme tukemaan sairastuneiden hyvinvointia,
tulee meidan tietda, minka kaiken he kokevat haittaavan hyvinvointiaan. Sai-
rastuneiden kokemuksista voi |0ytya jotain uutta ja erilaista ndkokulmaa asioi-
hin, jos vain uskallamme kysya. Jos keskitymme aina tutkimaan samaa nako-
kulmaa, voi jokin tarkea asia jaada huomaamatta, kuten kirkasvalolampusta

saatava hyoty paivavasymykseen.
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