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Tiivistelma

Fibromyalgiapotilaiden kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisten kanssa tapahtuvista kohtaamisista oli
aiemmin tutkittu melko vahan. Opinnaytetyd tutki fioromyalgiapotilaiden kokemuksia diagnoosista kerto-
misesta terveydenhuollon ammattilaisten kanssa tapahtuneissa kohtaamistilanteissa. Lisaksi selvitettiin,
millaisia toiveita ja odotuksia fibromyalgiapotilailla oli hyvalle kohtaamistilanteelle.

Opinnaytetyo tehtiin laadullisena tutkimuksena, jonka menetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Aineisto
kerattiin haastattelemalla kolmea Jyvaskyldan reumayhdistys ry:n jasentd ennakkoon suunniteltuja teemaky-
symysten pohjalta. Vastauksien perusteella esitettiin tarvittavia lisakysymyksia. Haastattelut danitettiin,
jonka jalkeen tallenteet auki kirjoitettiin sanasta sanaan. Avattu aineisto pelkistettiin ensin redusoimalla,
jonka jalkeen se analysoitiin induktiivista analyysimenetelmaa kayttaen.

Tuloksista ilmeni fibromyalgiadiagnoosin kertomisen ajankohdasta kohtaamistilanteessa olevan jonkin ver-
ran vaihtelua. Sen sijaan kertomiseen vaikuttavat tekijat olivat yhtendiset haastateltavien kesken. Diagnoo-
sista kertomiseen vaikuttivat seka potilaan aiemmat kokemukset, ettd hoitohenkilokunnan suhtautuminen

potilaisiin aiempien kohtaamisten yhteydessa. Hyvan hoidon toiveet olivat yhteneviiset haastateltujen kes-
ken. Toiveet liittyivat vahvasti seka yksil6llisen hoidon toteutukseen, etta terveydenhuollon ammattilaisten
tietotaitoon fibromyalgiasta sairautena.

Tulokset vahvistivat opinndytetyon teoriaosuudesta esiin nousseita asioita. Tutkimuksen otanta oli hyvin
rajallinen, jolloin laajempi tutkimus tadsta aiheesta voisi olla jatkossa erittdin hyodyllinen. Haastateltavien
omat kokemukset vaikuttivat vahvasti heidan henkilokohtaiseen suhtautumiseensa omasta diagnoosista,
seka heidan odotuksiinsa hyvasta kohtaamisesta. Suuremmalla otannalla tehdylla tutkimuksella voitaisiin
saada tarkeaa tietoa fibromyalgian hoidon nykytilanteesta.
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Abstract

Fibromyalgia patients ‘experiences of encounters with healthcare professionals have been researches quite
a bit in the past. The thesis investigated the experiences of fibromyalgia patients about telling their own
diagnosis in meeting with healthcare professionals. in addition, there was found out what kind of hopes
and expectations fibromyalgia patients had for a good meeting situation.

The thesis was conducted as a qualitative study, the method of this was a theme interview. The material
was collected by interviewing three members of the Jyvaskyld Reumayhdistys ry based on pre-planned
theme questions. On the received of the answers, necessary additional questions were asked. The inter-
views were recorded. After that the recordings were opened and written word for word. The opened mate-
rial was first deduced by duction. And then the material analyzed using the inductive analysis method.

The results showed that there was some variation in the time of telling fibromyalgia diagnosis in the meet-
ing situation. On the other hand, the factors influencing the telling were consistent among the interviews.
Telling about the diagnosis was influenced by both the patient’s previous experiences and the treatment
staff’s attitude towards them in connection with previous encounters. The wishes for good care were the
same among the interviewees. The wishes were strongly related to the implementation of individual treat-
ment and to the knowledge of health professionals about fibromyalgia as a disease.

The results confirmed the issues that emerged from the theory part of the thesis. However, the sample of
the study was very limited, so a larger study on this topic could be very useful. The interviewees own expe-
rience’s had a strong influence on their own attitude towards diagnosis and treatment experiences. A new
study with a much bigger sample could provide important information about the current situation of fi-
bromyalgia treatment nowadays.
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1 Johdanto

Suomessa fibromyalgiaa sairastaa noin 4 % vaestosta. Sairauden esiintyminen on suunnilleen sa-
maa luokkaa kaikkialla maailmassa. Sairastuneista suurin osa on naisia. Esiintyvyyden on todettu
lisaantyvan ikdantymisen yhteydessa. Tutkimuksissa on todettu fibromyalgiapotilaalla usein ole-
van omassa suvussaan toisiakin samantyyppisista oireista karsivid, jolloin myds perinnéllinen alt-
tius on mahdollinen. (Julkunen 2022.) Fibromyalgia on toiseksi yleisin tuki- ja liikuntaelinkipujen

aiheuttaja nivelrikkojen jalkeen (Mali 2016b, 9).

Fibromyalgia aiheuttaa hyvin paljon tunteita ja ennakkoluuloja seka potilaille, ettd heita hoitavalle
henkilokunnalle. Osa potilaista on kokenut syrjityksi tulemista kerrottuaan oireistaan, joita on hoi-
tokontakteissa vahatelty tai pahimmassa tapauksessa jatetty kokonaan huomioimatta. (Mali
20164, 1371.) Hoitohenkiloston suhtautuminen fibromyalgiapotilaisiin on useissa tutkimuksissa
havaittu olevan haasteellista taudin monisyisen oireiston seka sairaudesta tietamattomyyden
vuoksi. Fibromyalgiapotilaisiin tulisi kuitenkin suhtautua neutraalisti. Aivan kuin keneen tahansa

muutakin potilaaseen, joka potee esimerkiksi hypotensiosta tai nivelrikkoa. (Mali 2016a, 1374.)

Fibromyalgiapotilaiden kokemukset terveydenhuollossa vaihtelevat. Tutkimuksessa laakarikayntei-
hin johtavista syistad ja maarista fibromyalgiapotilailla todettiin alentavaa ja vahattelevaa kohtelua
saaneiden tai muutoin vaarin ymmarretyiksi tulleiden potilaiden kuormittavan terveydenhuoltoa
enemman kuin niiden potilaiden, joilla hoitotasapaino oli muutoin heikolla tasolla. Tutkimus osoitti
taman johtuvan siitd, ettd tiedon ja ymmarryksen antaminen potilaille auttoi heitd hyvaksymaan
fibromyalgian mahdollisesti vaikeasti hallintaan otettavan oireiston ja kestdmaan sen paremmin

ilman jatkuvaa vastaanotoilla vierailemista. (Homma, Ishikawa & Kiushi 2018.)

Viime vuosina fibromyalgia on esiintynyt aika-ajoin myos aikalaiskeskustelussa. Aikakausilehdet
ovat nostaneet yksittaisia tapauksia artikkelein nakyville, minka ansiosta yha useampi henkilo us-
kaltautuu kertomaan omasta diagnoosistaan lahipiirin lisdksi my®s hieman vieraammille ihmisille.
IImi6 luo kiinnostusta aiheeseen enenevassa maarin. Fibromyalgiaa on tutkittu melko laajasti eri-
laisista nakokulmista tutkimuksina ja opinndytet6ina. Nakokulmia ovat olleet esimerkiksi potilaan
diagnosointia koskevat asiat (Mali 2016b, 9-19), (Mali 2016, 1372—-1373) seka (Markkula, Zetter-

man & Mali 2019, 53), fibromyalgian vaikutus psyykkiseen ja fyysiseen toimintakykyyn (Rantatalo



2017) ja (Juola 2023), liikunnan vaikutus (Pitkdnen 2014), seka kuntoutus ja sopeutumisvalmennus

(Harkapaa, Jarvikoski, Kippola- Padkkdnen, Martin & Autti-Ramd 2016) potilaan hoidossa.

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata fibromyalgiapotilaiden omakohtaisia kokemuksia oman diag-
noosinsa kertomisesta terveydenhuollon ammattilaisille. Opinnaytetydssa tarkastellaan siihen, ko-
keeko fibromyalgiapotilas tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi erilaisissa terveydenhuollossa tapah-
tuvissa kohtaamistilanteissa. Opinndytetydn tavoitteena on lisata tietoisuutta fiboromyalgiapotilaan
ja terveydenhuollon ammattilaisten kohtaamistilanteisiin liittyen, seka kerdata mahdollisia kehitys-

ehdotuksia kohtaamistilanteiden parantamiseksi.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimii Jyvaskylan reumayhdistys ry. Opinndytetyon tuloksia voi-
daan hyddyntaa toimeksiantajan toiminnan kehittamisessa. Lisdaksi opinndytetyon tuloksia voidaan
kayttaa fibromyalgiapotilaan ja terveydenhuollon ammattilaisten valisen hoitotyén kehittami-

sessa.

2 Fibromyalgia
2.1 Mika on fibromyalgia?

Fibromyalgia sana tulee latinan- ja kreikankielisista sanoista fibra la syy + ms kr lihas + algos kr
kipu. Nykyisin sairaus maaritellaan pehmytkudoskipuiluksi aiemmin kdytdssa olleen pehmyt-
kudosreuman sijaan. Kyseessa on tila, jolle tyypillisid ovat vaihtelevat ja pitkdaikaiset saryt lihak-
sissa, janteissa ja luukalvoissa. Aristavat kipupisteet I0ytyvat lahelta nivelia. My6s uupumus ja

muistin heikkeneminen kuuluvat oireisiin. (Lddketieteen termit n.d.)

Fibromyalgian monisyiset oireet potilaalla saattavat alkaa jo merkittavasti ennen varsinaista diag-
noosin varmistumista. Monella fibromyalgiapotilaalla onkin lapsuudessa ja/tai nuoruudessa ha-
vaittu olleen erilaisia kiputiloja, kuten kasvukipuja, yliliikkuvista nivelista tai lilan suorasta selkdran-
gasta koituneita epamiellyttavia tuntemuksia. Kipuja on voinut tuntua eripuolilla kehoa,
esimerkiksi alavatsalla kuukautisten aikaan, kasvoissa ja leukaperissa purentaan liittyen tai ylem-
pana suoliston epadvakaasta toiminnasta johtuvaa vatsakipua. Lisdksi useat fibromyalgiapotilaat
ovat kertoneet karsivansa ylivilkkaasta virtsarakon toiminnasta, seka levottomat jalat oireyhty-

masta. (Mali 2016a, 1372.)



Fibromyalgia onkin toiminnallinen oireyhtyma, jossa kivut tuki- ja liilkuntaelimistossa ovat keskei-
sessa roolissa. Kipuoireiden lisdksi oireisiin voi kuulua uupumus, virkistamaton uni seka hairiot tie-
donkasittelyssa ja mielialassa (Julkunen 2022). Usein fiboromyalgiapotilaat raportoivat kokemistaan
muunkin tyyppisesta oirekirjosta. Potilaat saattavat tuntea kivun lisaksi erilaisia puutumisen ja pis-
telyn tunteita ympari kehoaan. Kipualueen siirtyminen esimerkiksi paanalueelta raajoihin tai nis-
kaan on hyvin yleista. Useat potilaat kuvailevat kokevansa niin sanottua aivosumua, jolla he viit-
taavat kognitiivisiin muistihaasteisiin ja erilaisiin keskittymisvaikeuksiin. (Pointexter 2017, 349.)
Fibromyalgiapotilaat saattavat reagoida herkasti myos erilaisille aistiarsykkeille, kuten voimakkaille
hajuille, koville danille ja kirkkaille valoille. Osa potilaista kertoo oireiden pahenevan ennen sdan
muutoksia ja saunomisen jalkeen. (Walker 2016.) Fibromyalgiaoireiden moninaisuutta havainnol-
listetaan alapuolella (Kuvio 1.), jossa kuvan avulla voidaan hahmottaa paremmin herkistyneen kes-

kushermoston, sekd perifeerisen ja paikallisen kivun erilaisia esiintymis- ja vaikutusmuotoja.
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Kuvio 1. Hypoteesi fibromyalfian oireistosta (Markkula, Zetterman & Mali 2019, 58)

Fibromyalgiaan liittyvat oireet ovat usein hyvin epatarkkoja ja vaikeasti mitattavissa. Vasymys,
unettomuus seka ahdistus voivat heikentdaa merkittavasti potilaan seka sosiaalista toimintakykya

ettd hanen tyotehtaviinsa maariteltyjen tyosuoritteiden laatuvaatimuksia. Pahimmillaan alentunut



toimintakyky altistaakin potilasta hakeutumaan ensin toistuville sairauslomille, ja myohemmin en-
nen aikaiselle varhaiseldkkeelle. (Arfuch, Aq, Angelats, Carrasco-Querola, Sol, Serraf, Anguarae &

Berenguera 2021.)

2.2 Fibromyalgian patofysiologia

Fibromyalgian patofysiologisia syita on tunnettu aiemmin hyvin vahan. Viime vuosina fiboromyal-
gian syntymekanismia etsivat tutkimukset ovat lisddantyneet merkittavasti. Teknologian kehittymi-
nen on mahdollistanut yha kattavampien tutkimuksien tekemisen uudenlaisista nakokulmista. Fib-
romyalgiapotilaiden kudostutkimuksissa on 16ytynyt viitteita lihastoimintojen hairidista.
Tutkimuksissa on loydetty myos viitteitd poikkeavasta lihasjannityksesta, joka lisddantyy potilaan
kokeman henkisen stressin ja sympaattisen hermoston poikkeavasta aktiivisuudesta. (Markkula

ym. 2019, 54.)

Fibromyalgiapotilaille tehdyt tutkimukset ovat osoittaneet |6ydoksid seka potilaan aivoissa ettd
keskushermostossa. Tutkittavien potilaiden aivojen kipuvasteet ovat voimistuneet, seka keskus-
hermoston kivunvaimennukseen osallistuvien alueiden toiminnan on havaittu heikentyneen. Sa-
man suuntaisia tutkimustuloksia on lI6ydetty myds tutkittaessa nivelrikkoa ja nivelreumaa sairasta-

via potilaita. (Leino-Arjas & Markkula 2020, 871.)

Keskushermoston herkistyminen selittda osaltaan tilannetta, jossa fibromyalgiapotilas kertoo ko-
kevansa pienenkin kosketuksen tuottavan epamiellyttavaa tuntemusta tai jopa kipua (Markkula
ym. 2019, 53.) Autonomisen hermoston poikkeustila puolestaan selittaa osaltaan fibromyalgiapoti-
laiden oireiden kirjoa muun muassa sydamen sykevalivaihtelussa, ruuansulatuskanavassa, univai-
keuksissa, seka oireistoon kuuluvaan saunakrapulan synnyssa, jolloin I6ylyissa olleet fibromyal-
giapotilaat kertovat kokevansa saunan jalkeen huonovointisuutta ja hyvin voimakasta kipua

ympari kehoa. (Markkula ym. 2019, 54.)

Fibromyalgian taustalla on havaittu perimalld olevan merkittava rooli. Suomalaisen kaksoistutki-
muksen pohjalta periman arvellaan vaikuttavan jopa puoleen sairastumisriskista. Tutkimuksessa
oli havaittu aivojen kipua saatelevien valittdjaaineiden, seka niita hajottavien molekyylien tai tu-

lehdusvilittdjaaineiden selittdvan periman osuutta sairastumiseen. (Mali 2016a, 1371.) Lisaksi
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psyykkinen stressi voi muunnella kipusairausriskin kasvua yhdessa geenien kanssa (Markkula ym.

2019, 57).

2.3 Fibromyalgian diagnosointi

Sairautena fibromyalgia on tunnustettu liki 35 vuotta. Fibromyalgian diagnosointi on lahtenyt liik-
keelle Yhdysvaltalaisen reumatologiyhdistyksen kehittdamana vuonna 1990. Tuolloin diagnoosin
antaminen perustui ACR 1990 -luokittelukriteereihin, joissa kehon molemmilla puolin maariteltiin
18 kipupistetta. Kipupisteista 11:sta tuli olla painelu- tai kosketusarkuutta. Alkuperaista kriteeris-
toa kaytettiin fibromyalgian diagnosoinnissa jopa parikymmenta vuotta, minka jalkeen fibromyal-
giatietoisuuden lisddntyessa ehdotettiin uudistettuja ACR 2010 -kriteereja diagnosointiin. Ehdotuk-
sessa keskityttiin arvioimaan seka kivun laaja-alaisuuden indeksia, etta oireisuusindeksia. Taman
jalkeen kriteeristoa on viela pariinkin otteeseen paivitetty. Viimeisimmassa ACR 2016 -paivityk-
sessd on keskitytty potilaskyselykaavakkeeseen, sekd indeksien alarajaa on tiukennettu virhediag-

noosien vahentamiseksi. (Markkula ym. 2019, 53.)

Fibromyalgialle tyypillisid oireita ovat pitkdkestoinen ja laaja-alainen liikunta- ja tukielimistdn kivu-
liaisuus, mika ei ole muutoin selitettavissa. Potilaan haastattelu, tarkkailu seka yleis- ja nivelstatuk-
sen tarkistus ovat olennainen osa diagnoosin tekoa. Veresta tutkittavaksi riittda yleensa perusve-
renkuva, tulehdusta mittaava lasko eli CRP, kalsium ja D-vitamiini arvot, verensokeri sekda maksa-
ja munuaiskokeet. Muista laboratoriotutkimuksista tehdaan virtsakoe. Diagnoosin tekemisen
apuna hyodynnetdan myos potilaan itsensa tayttamaa oirekyselykaavaketta. (ks. kuvio 2). Potilas
merkitsee itse kaavioon kehonsa oireilevat alueet, seka arvioi unenlaatuaan, vireystilaansa ja hen-
kista jaksamistaan. Uuden kriteeriston mukaisesti aiemmin kaytossa ollut 11 kipupistetta 18 kipu-
pisteesta eivat ole pakollisia diagnoosin vahvistamiseen, mutta kaytanndssa kipupisteiden arkuus

antaa osviittaa diagnoosin varmistamiseen (Mali 2016, 1372-1373).
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Kuvio 2. Fibromyalgian oirekyselykaavake (Mali 2016b, 10)

Usein kipupotilaat hakeutuvat paivystykseen, jolloin fibromyalgiaa epailtdessa tulisi varata aika pi-
demmalle vastaanottoajalle perusterveydenhuoltoon. Aika varataan perusterveydenhuoltoon,
jossa diagnoosi varmistetaan. On hyva huomioida, ettei fibromyalgiadiagnoosi kuitenkaan esta
muiden sairauksien mahdollisuuksia, jolloin my6s niiden hoito on toteutettava asianmukaisella ta-
valla, mikali kliiniset tutkimukset siihen antavat aihetta. Tall6in potilas tulee tarvittaessa lahettaa

jatkotutkimuksiin erikoislaakarin vastaanotolle. (Mali 2016b, 10.)

2.4 Fibromyalgian hoito
2.4.1 Fibromyalgian hoito perusterveydenhuollossa

Diagnoosin varmistuttua hoitosuhde jatkuu perusterveydenhuollossa. Jos potilaalla ei ole todettu
muita sairauksia, riittdd hoidoksi usein kattava tietopaketti sairaudesta, seka laadukas omahoidon
ohjaus. Potilaan oireet voivat kuitenkin vaihdella esimerkiksi henkisen kuormituksen tai muun ela-

mantilanteen taitekohdassa, jolloin tiuhemmat ja sdanndlliset tapaamiset terveydenhuollon am-



12

mattilaisen kanssa auttavat hyvan hoitotasapainon l6ytymisessa. (Mali 2016b, 10.) Mikali hoitota-
sapainoa ei loydy, oireet ovat vaikeita tai hoitovaste on heikko, voi potilas hyotya kaynnista kipu-
poliklinikan arviossa. Lisaksi potilas voi hydtya moniammatillisesta kuntoutuksesta, potilasohjauk-

sesta seka psykoterapiasta. (Julkunen 2022.)

Fibromyalgiatutkimustulosten lisdantyessa myos fibromyalgian hoitoon on saatu uusia nayttoon
perustuvia hoitosuosituksia. Potilasnakékulman huomioiminen hoitotydssa on kasvanut entiseen
verrattuna, jolloin myds yksilollisyys hoidossa korostuu. Yleisesti ottaen fibromyalgiapotilaan hoito
vaatiikin pitkdjanteista yhteistyota potilaan kanssa. Ensiarvoisen tarkeaa on potilaan kokemus tie-
don jakamisesta, hoitosuhteen pysyvyydesta ja yksilollisestd sekd motivoivasta ohjaamisesta.

(Leino-Arjas & Markkula 2020, 871.)

2.4.2 Kivun hoito

Fibromyalgiapotilaan vallitseva oire on kipu. Kohdattaessa kipupotilasta on hyva keskittya ensin
kuuntelemaan potilaan kertomus kipukokemuksestaan. Potilas on paras asiantuntija oman kivun
kokemisesta, ja tasta saadaan merkittdvaa tietoa kivun laaja-alaisuudesta ja tyypista. Apuna voi-
daan kayttaa kipumittareita ja kipuoirekyselyja. (Mali 2021, 1084.) Kipu heikentaa elamanlaatua,
seka altistaa ennenaikaiselle tydelamasta poisjdamiselle, aiheuttaen nain valillisesti lisdkustannuk-
sia yhteiskunnalle. Kivun katsotaan olevan kroonistunutta, jos se on kestanyt 2-6 kuukautta tai
muutoin oleellisesti pidempaan, kuin sen aiheuttajan keskimaarin oletettaisiin vaikuttaneen. Ki-
puun liittyy usein liitdnnadisoireita, joita ovat muun muassa ahdistus, masennus, unettomuus seka
muut kognitiiviset vaikeudet. (Kalso 2018, 1119.) Fibromyalgian hoidon yleisperiaatteet ovatkin
hyvin pitkalti yhtenevadiset muun pitkdaikaisen ja hyvalaatuisen kivun hoitomenetelmien kanssa

(Leino-Arjas & Markkula 2020, 871).

Kipujen pitkittyessa on hyva kartoittaa potilaan omia voimavaroja, odotuksia ja kokemuksia. Poti-
laan uskomukset ja pelot voivat nousta tarkedan rooliin yhdessa sosiaalisen tuen puutteen kanssa.
Potilaan kuuntelulla on tarkea merkitys myonteisen asenteen saavuttamisessa. Kokemus kuulluksi
tulemisesta puolestaan tukee potilaan hoitoon sitoutumista ja parantaa osaltaan kivun lievittymi-
sen ennustetta. (Leino-Arjas & Markkula 2020.) Kroonistuneen kivun hoidon keskeinen elementti

on kivun itsehoito. Hoitoprosessiin kuuluukin olennaisesti tiedon lisaaminen kivun mekanismeista

ja itsehoitokeinoista. Potilaalle on tarkeda muodostaa luottamuksellinen suhde terveydenhuollon
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ammattilaiseen, jolloin jatkuvuus luo turvallisuutta kivun hoitoon keskittymisesta. Jatkohoitokont-
rollit ovatkin olennainen osa potilaan kuuntelemista, seka kohdatuksi tulemisen tunnetta. (Mali

2021, 1085.)

Kipupotilasta hoidettaessa on hyva muistaa krooniseen kipuun liittyvan usein liitdnndissairauksia.
Kipu aiheuttaa unettomuutta, joka puolestaan aiheuttaa kipuja. Kipupotilailla on havaittu myos
olevan masennusoireita, jotka liittyvat pitkittyneeseen kipuun useammin kuin muulla vaestolla.
Kipupotilas voi valtella liikuntaa pelon vuoksi, vaikka tutkimukset osoittavat lilkkunnan olevan hy-
vaksi. Liikkumattomuuteen saattaa puolestaan liittyd painonnousua. (Kroonisen kivun moniamma-
tillinen hoito 2023.) Fibromyalgiaan hoidoksi on tarjolla seka ladkkeettomia etta laakkeellisia hoi-
tokeinoja. Edellda mainittuja hoitokeinoja voidaan kayttaa yksittdin, mutta niiden yhdistaminenkin

on mahdollista (Mali 2016a, 1373).

2.4.3 Ladkkeeton hoito

Fibromyalgian ensisijainen hoito on lddkkeetontd, mika korostaa potilaan aktiivista omahoitoa.
Omahoidon paatavoitteina olisikin pyrkia aktiiviseen ja stressittomaan elamaan parantamalla
omaa elamanhallintaa. Tutkimusten mukaan potilaan negatiivinen asenne ja hoitoon sitoutumat-

tomuus voivat heikentad hoidosta syntyvaa vastetta. (Mali 2016a, 1373.)

Fibromyalgian hyva ladkkeetdn hoito koostuu useasta osa-alueesta. European League Against
Rheumatism (EULAR) -tyéryhma on tutkinut fibromyalgian ladkkeettomia ja vaihtoehtoisia hoito-
muotoja. Katsauksessa on todettu liikunnan tuovan hoitokeinona merkittavia tuloksia. Tutkimuk-
sien mukaan fibromyalgiapotilaan liikuntamuodoiksi sopivat sekd aerobiset etta lihaskestavyyshar-
joitukset. Liikunnan on todettu vahentdvan kipuja, masennusoireita ja parantavan elamanlaatua.
Lilkuntaa harrastavien potilaiden unenlaadun on myds raportoitu parantuneen. Liikkunnan tuloksia
on lisdksi parantanut tilanteet, joissa varsinaiseen harjoitteluun on yhdistetty potilasohjausta ja/tai

psykologisia menetelmia. (Leino-Airas & Markkula 2020, 872-873.)
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EULAR-tyoryhma on lisdksi arvioinut seka kognitiivisia terapiamuotoja ja erilaisia tietoisuusharjoit-
teita, ettd akupunktuuria. Ndiden keinojen on havaittu toimivan osana fibromyalgiahoitoja pie-
nella varauksella. Vaihtoehtoiset hoitomuodot, kuten hieronta, hypnoosi, kiropraktiikka, mieliku-
vaharjoitukset ja homeopatia ovat vaikuttaneet tuovan osalle potilaista hyotya, mutta
puutteellisen tutkimusnayton vuoksi EULAR on suhtautunut naihin hoitomuotoihin kielteisesti.

(Mts. 2020, 873.)

2.4.4 Ladkkeellinen hoito

Osa fibromyalgiapotilaista kokee hyotyvansa ladkkeellisesta hoidosta. Ladkehoitoa kannattaa poti-
laalle ehdottaa silloin, kun ladkkeettomat hoidot eivat enda yksin riitd potilaan elamanlaadun pa-
rantamiseen. Potilaan jatkuvat kivut ja vasymys, jotka haittaavat hdnen paivittaista arkeaan ovat
hyva syy ladkehoidon kokeilulle. (Julkunen 2022.) Fibromyalgiaan ei kuitenkaan ole olemassa pa-
rantavaa ladkehoitoa, vaan kyseessa on tukihoitokeino. Fibromyalgiapotilasta hoidettaessa on po-
tilaalle hyva korostaa, ettei ladkehoito koskaan yksindan riitda saavuttamaan fibromyalgiapotilaan

hyvaa hoitotasapainoa. (Mali 2016b, 12.)

Fibromyalgiapotilaat reagoivat helposti ulkoisiin arsykkeisiin, jonka vuoksi ladakkeiden haittavaiku-
tukset koetaan fibromyalgiapotilailla usein hankalina. Ladkekokeilut tuleekin aina aloittaa varo-
vasti ja maltillisilla annoksilla kerrallaan. Kokeilun tulee olla riittavan hyvin kontrolloitua, jolloin
vastetta seurataan tiiviisti. Ladkkeet vaikuttavat yksilollisesti, eika tehotonta ladkekokeilua kanna-
takaan jatkaa paria kuukautta pidempaan. (Mali 2016b, 12.) Fibromyalgiapotilaan kivun lievittami-
seen kaytetaan lahinna trisyklisia masennuslaakkeitd ja SNRI-ladkkeitd, joilla pyritddan nostamaan
potilaan kipukynnysta. Parasetamolin ja tulehduskipulddkkeiden vasteen todetaan olevan heikko.

(Julkunen 2022.)

3 Fibromyalgiapotilaan kohtaaminen

3.1 Potilaan odotukset

Yhdysvaltalainen opettaja Katie HC Poindexter (2017) toteaa artikkelissaan fibromyalgiapotilaiden

odottavan terveydenhuollon ammattilaisen omaavan syvallista tietopohjaa fibromyalgiasta. Odo-
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tuksen taustalla on usean potilaan kertomus syrjityksi ja vahatellyksi joutumisesta kohtaamistilan-
teissa, joiden juurisyyna on todennakaisesti ollut hoitohenkilokunnan puutteellinen tietdmys niin

fibromyalgiasta diagnoosina, ettd sen monisyisesta oireistosta. (Poindexter 2017, 349.)

Jokainen ihminen kokee ja tulkitsee omaa sairauttaan yksil6llisesti, mika on hyva huomioida osana
fibromyalgiapotilaan hoitoa. Jokainen potilas tulkitsee henkilokohtaiseen sairauteen liittyvat haitat
ja rajoitukset itse, seka saadtelee toimintaansa omien kasitystensa ja kokemustensa pohjalta, mika
tapahtuu seka tietoisesti, etta tunnepohjaisesti. Edellda mainitut seikat vaikuttavat siihen, miten
kukin ihminen pyrkii selviytymaan sairautensa kanssa ja millaiset odotukset han asettaa omalle
hoidolleen. (Harkapaa, Jarvikoski, Kippola-Padkkénen, Martin & Autti-Ramo 2016, 6.) Juuri yksilolli-
syys vaikuttaa potilaan odotuksiin kohtaamistilanteissa, seka siihen millaisia ohjeita ja neuvoja han

on valmis ottamaan vastaan.

Moni fibromyalgiapotilas kokee pelkoa ja epétietoisuutta omista alati muuttuvista oireistaan (Mali
2016b, 11). Terveydenhuollon ammattilaisten kohtaaminen on tarkeda potilaille, jotka odottavat
saavansa tukea ja tietoa omaan tilanteeseensa liittyen. Kohtaamisen tavoitteet voivat kuitenkin
olla hyvin erilaisia potilaan nakdkulmasta kuin terveysalan ammattilaisten tekemat hoidontarpeen
arvioinnit. (Harkapaa ym. 2016, 7.) Arvioinnit olisikin hyva tehda aina potilaan kanssa yhteistydssa,

kdyttden sen tekemiseen runsaasti aikaa (Mali 2016a, 1372).

3.2 Fibromyalgiapotilaiden hoitotyo

Terveydenhuollon ammattilaisten suurin haaste fibromyalgiapotilaan kohtaamisessa on usein kyky
ymmartaa ja vastata juuri kyseisen potilaan tarpeisiin. Fibromyalgian laajakirjoinen oireisto ja yksi-
[6lliset kokemukset voivat olla vaikeasti hahmotettavissa. Kasitykset hyvasta elamanlaadusta vaih-
televat yksiloiden valilla, jolloin potilaan yksilollinen kuunteleminen ja juuri hanen tilanteeseensa

paneutuminen on ensiarvoisen tarkeda. (Poindexter 2017, 350.)

Fibromyalgiapotilaan hoitotydn onnistumisen kannalta on tarkeaa kiinnittda huomiota hoitohenki-
I6kunnan asenteeseen. Asioidessaan terveydenhuollossa fibromyalgiapotilas monesti kohtaa hoi-
tohenkilokunnan, joka kohtelee hanta hankalana asiakkaana. Potilaaseen tulee suhtautua neutraa-

listi, kuten minkd muun diagnoosin kanssa asioivaan potilaaseen. Kyseessa on oireyhtyma3, josta ei
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pitdisi olla haittaa tai pelkoa potilaalle. Potilaan huolellinen kliininen tutkiminen, kuunteleminen ja

seuranta ovat diagnoosin jalkeen avain asemassa hoidon onnistumiseksi. (Mali 2016a, 1374.)

Fibromyalgiaa pidetdan pitkalti poissulkudiagnoosina, joka usein aiheuttaa seka potilaalle, etta
hoitohenkilékunnalle paljon hdmmentavia tunteita ja ennakkoluuloja (Mali 2016a, 1371). Hoito-
tyota tekevien tulee ymmartaa myos ne tilanteet, joissa potilaiden omat odotukset hoidon vas-
teesta saavutetaan vaikeasti (Leino-Arjas & Markkula 2020). Fibromyalgiapotilaan hyvaan hoitoon
tarvitaan hoitohenkilokunnalta syvallistd ymmarrysta itse sairaudesta, jolloin riittamaton perehty-
minen fibromyalgiaan sairautena voi olla este hyvan hoitosuhteen kokemukselle. Kokemus ym-
martamattomyydesta tuo usein esiin negatiivisia tunteita. Potilaan kokema hoitohenkilokunnan
kiinnostuksen puute voi pahimmillaan aiheuttaa epaluottamusta seka hoitotoimenpiteita, etta hoi-
tajia kohtaan. Perusterveydenhuollon sairaanhoitajat ovatkin tarkeassa asemassa ohjaamaan fib-

romyalgian hoitoon soveltuvia terveellisia elamantapoja. (Diviney & Dowling 2015, 20.)

Fibromyalgiapotilaiden hoitotyota on tutkittu erddssa espanjalaisessa tutkimuksessa myds sairaan-
hoitajien nakdkulmasta. Tutkimuksen tavoite oli [6ytda yhdistavia tekijoita eri fibromyalgiapotilai-
den valilla, joka puolestaan auttaisi terveydenhuollon ammattilaisia valmistautumaan paremmin
potilaiden kohtaamistilanteisiin. Yhdistavina tekijoind useammassa potilastapauksessa havaittiin
potilaiden kokeneen aiemmin omassa eldamassaan jonkinlaisen traumaattisen tapahtuman, taydel-
lisyyteen pyrkivan luonteen, perheen ja hoitohenkilokunnan tuen puutteen, omien tunteiden hal-
litsemattomuuden kyvyn ja/tai heikon stressinsietokyvyn. (Montesé-Curto, Panisello-Chavarria,
Sarrié- Colas & Toussaint 2023.) Tutkimukseen osallistuneiden maara oli varsin suppea. Tutkimus
antaa kuitenkin hyvaa nakokulmaa fibromyalgiapotilaiden henkil6kohtaisten kokemusten ja luon-

teenpiirteiden vaikutuksesta heidan omiin odotuksiin onnistuneista kohtaamis- ja hoitotilanteista.

3.3 Potilaan yksilollinen huomioiminen

Akuuttien oireiden ilmaantuessa potilas hakeutuu paivystykseen, jossa hoito suoritetaan hyvin no-
peasti, vain kyseiseen oireeseen keskittyen. Pikaista kohtaamista enemman fibromyalgiapotilas
hyotyy yksilollisesti raataloidyista saanndllisesti tapahtuvista omahoitajan luona kdynneista. Kiiree-

ton ja kokonaisuuteen keskittyva yksilollinen potilaan kuuntelu, keskustelu ja empatia halventavat
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merkittavasti potilaan pelkoja, uskomuksia tai mahdollista taipumusta suurennella asioita eparea-
listisella tavalla. Samalla kaynnilla varmistutaan siitd, ettei potilaalle ole kehittynyt jotain taysin ha-

nelle uuteen sairauteen viittaavaa oireistoa. (Mali 2016b, 10.)

Hoitoennustetta parantaa merkittavasti luottamus, joka syntyy seka potilaan ettd hoitajan sitoutu-
misesta hoitoon. Luottamusta lisda terveydenhuollon ammattilaisen tietdmys taudin oireista ja nii-
den hallinnasta. Hoidon ohjauksen tulee kuitenkin olla realistista, silla lupaukset kivuttomasta ela-
masta luovat potilaalle turhia odotuksia, jotka toteutumattomina syo kaiken pohjan hyvinkin

alkaneelta hoitosuhteelta. (Poindexter 2017, 350.)

Hoitotilanteessa hyvana lahtokohtana voidaan pitda motivoivaa haastattelua. Perustana mallille
on tasaveroisen yhteistydsuhteen luominen potilaan kanssa. Pyritdadn etsimaan ja vahvistamaan
hyvaa, sen sijaan ettd potilasta pyrittdisiin pakolla ottamaan vastaan ohjeet ja neuvot. Motivoin-
nilla pyritadan herattelemaan potilas tilanteeseen ja saada hanet haluamaan muutoksia itse, jolloin

myo6s omahoidon sitoutuminen vahvistuu. (Anglé 2020.)

4 Opinndytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata fiboromyalgiapotilaiden omakohtaisia kokemuksia diagnoo-
sin kertomisesta terveydenhuollon ammattilaisille erilaisissa kohtaamistilanteissa. Opinnadytetyon
tavoitteena on lisata tietoisuutta fibromyalgiapotilaan ja terveydenhuollon ammattilaisten kohtaa-
misissa, seka kerata mahdollisia kehitysehdotuksia kohtaamistilanteiden parantamiseksi. Opinnay-
tetyOsta saatuja tuloksia voidaan jatkossa hyodyntaa toimeksiantajan toiminnassa, esimerkiksi

reumayhdistysten fibromyalgiavertaistukiryhmien teemailloissa.

Lisaksi opinndytetyon tuloksia voidaan kayttaa fibromyalgiapotilaan ja terveydenhuollon ammatti-
laisten valisen hoitotydn kehittamisessa. Tutkimuskysymykset ovat: Millaisia reaktioita fiboromyal-
giapotilas kokee kertoessaan diagnoosistaan terveydenhuollon ammattilaiselle? Millaisia odotuk-

sia fibromyalgiapotilaalla on hyvélle kohtaamiselle?
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5 Toteutus

5.1 Menetelma

Opinndytetyossa tarkasteltiin fibromyalgiapotilaiden henkilokohtaisia kokemuksia, jolloin tutki-
mustavaksi valikoitui laadullinen tutkimus. Tata tutkimusmenetelmaa kaytetdan usein silloin, kun
halutaan tutkia henkildiden kokemuksia heiddn omasta nakdkulmastaan. Tutkittavien henkildiden
kokemuksiin sisaltyy usein henkildkohtaisia ajatuksia, arvoja ja uskomuksia, jolloin heilta tutkimuk-
seen saadut tulokset voidaan tulkita laadullisiksi. (Vilkka 2021a.) Laadullisen tutkimuksen erityis-
piirteend on tavoitteen [6ytaminen merkityskokonaisuuksille ihmisen toimintana, ajatuksina ja
pddamadrien asetteluna. Lisdksi laadulliseen tutkimusmenetelmaan sisaltyy aina pohdinta, liittyyko

tutkimus kokemuksiin vai kasityksiin. (Vilkka 2021b.)

Aineistonkeruumenetelmaksi valittiin puolistrukturoitu eli teemahaastattelu. Haastattelussa kay-
tettiin teoriatiedosta valikoidusti etukateen mietittyja teemoja, seka niihin liittyvia tarkentavia ky-
symyksia (Liite 2.), jolla pyrittiin parantamaan teemahaastattelun luotettavuutta. (Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 66.) Haastattelukysymykset perustuivat henkildiden omakohtaisten kokemusten
selvittamiseen, jolloin laadullinen tutkimusmenetelma sopi hyvin tutkimuksen tavoitteiden ratkai-
semiseksi (Vilkka 2021b). Teemahaastattelu vastasi myos tarpeeseen rajata haastattelun aihepiiria
siten, etta keratty aineiston laajuus vastasi opinndytetyon laatimiseen varattua rajallista aikare-

surssia (Vilkka 2021a).

5.2 Aineistonkeruu

Tutkimusluvan myonsi Jyvaskylan reumayhdistys ry, joka toimi myos opinndytetyon toimeksianta-
jana. Opinndytetyon ideaa kaytiin esittelemassa Jyvaskylan reumayhdistys ry:n jasenten fibromyal-
giaryhman tapaamisessa 15.11.2023, jossa ryhmalaisille annettiin lisaksi kutsukirje opinnaytety6-
hon osallistumiseen. (Liite 1.) Kirje sisalsi tarkennettua tietoa opinnadytetyon sisallosts,
aikataulusta, tietosuojasta, seka yhteydenottokanavista opinndytetyon tekijaan. Haastateltavien
maara rajattiin kolmeen fibromyalgiapotilaaseen. Rajaukseen vaikuttivat opinndytetyon laajuus ja

opinnaytetyon tekijan realistisesti kaytettavissa olleet henkilokohtaiset resurssit.
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Toisena rajauksena haastateltavan fibromyalgiadiagnoosin tuli olla todettu ennen vuotta 2019, en-
nen Covid-19 kasvua pandemiaksi. Talla rajauksella varmistettiin, ettei pitkittyneeseen Long Covid-
19 sairastuneiden oireet olleet epahuomioissa tulkittu fibromyalgiaksi. Tutkijat olivat havainneet
koronaepidemioiden, kuten SARS:in ja MERS:in, kohdalla infektioiden joskus laukaisevan pitkaai-
kaisia oireita herkistamalla kipujarjestelmien saatelya samantapaisesti kuin fibromyalgiassa, seka

vasymysoireyhtymassa (Heikkila 2021).

Haastattelut sovittiin henkil6kohtaisesti, ja ne pidettiin 27.11. — 7.12.2023 valisena aikana. Ennen
haastattelua haasteltavat allekirjoittivat erillisen suostumuksen opinnaytetyéhon osallistumisesta.
Haastattelut toteutettiin kahdenkeskisina tapaamisina, joista muodostettiin danitallenteet tutki-
musaineistoksi. Opinndytety®n ja haastattelujen eettisia kysymyksia on kasitelty lisaa luvussa 7.

Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys.

5.3 Aineiston analysointi

Tutkimusaineistoa ei ohjannut mikaan yksittdinen teoria, vaan siihen voitiin soveltaa monenlaisia
teorioita ja epistemologisia lahtokohtia (Tuomi & Sarajarvi 2018, 79). Taman perusteella analyysi-
menetelmaksi valittiin aineistolahtoinen sisallonanalyysi. Sisdllénanalyysi on perusanalyysi, jolla
voidaan yksittdisen metodin lisaksi tehda hyvin monenlaista tutkimusta. Siséllénanalyysilla voidaan
myos tarkoittaa kirjoitettujen, kuultujen ja ndhtyjen sisdltdjen valjaa teoreettista kehystd, jolloin

sisaltda voidaan liittaa erilaisiin analyysikokonaisuuksiin (mts. 79).

Haastateltaville esitettiin seitseman teemakysymystd, seka vastausten perusteella esitettiin tar-
kentavia lisakysymyksia. Vastauksissa samaa asiaa kuvattiin monin eri sanankdantein, joka huomi-
oitiin analyysivaiheessa. Ainitallenteet aukikirjoitettiin sanasta sanaan, ja jatkettiin kasitteiden
muuntelua yksittdisista yleisempiin muotoihin. Vaihetta kutsutaan induktiiviseksi aineistoanalyy-

siksi, johon liittyy useita erilaisia vaiheita (mts. 92).

Ensimmaiseksi aineisto pelkistettiin eli redusoitiin, jolloin aineistosta karsittiin tutkimuskysymysten
kannalta epdolennainen pois. Toista aineiston kasittely vaihetta kutsutaan klusteroinniksi, jossa
aineiston erilaiset ilmaisut ryhmiteltiin pienemmiksi kokonaisuuksiksi, jakaen ne erillisiin alaluok-

kiin. Kolmannessa vaiheessa aineisto abstrahoitiin eli pelkistettiin lopulliseen muotoonsa, jolloin
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aineistosta saatiin esiin varsinaiset teoreettiset kasitteet tutkimuskysymyksiin vastauksien perus-
teeksi. (Mts. 93.) Pelkistetyn aineiston kasittelya jatkettiin etsimalla kuvaaville kasitteille seka

eroavuuksia, ettd samankaltaisuuksia.

Aineiston alustavia kasitteita syntyi neljakymmentaviisi kappaletta, alaluokassa 20, ylaluokassa 10,
padluokassa 4, joista muodostettiin lopulliset kaksi yhdistavaa luokkaa, jotka muodostivat kasitteet

tutkimuskysymyksien vastukseksi.

6 Opinnaytetyon tulokset

Analyysivaiheesta paadyttiin kahteen yhdistavaan luokkaan. Yhdistavat luokat olivat fibromyal-
giapotilaan kokemuksia diagnoosin kertomisesta terveydenhuollon ammattilaisille, seka fiboromyal-
giapotilaan odotukset hyvaan kohtaamiseen terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Sisaltda
analysoitiin yhteensa viidessa luokassa: alkuperdisilmaisu, alakategoria, yldaluokka, paaluokka ja yh-

distava luokka. Sisallénanalyysi on kuvattu kuvioissa 3 ja 4.

6.1 Diagnoosista kertomisen kokemukset

Diagnoosista ei Jos mulla on joku asia se on niinku kipee, ja m soitan terveysasemalle ni kyll ma niinku, en ma lahde miettimaan sita etukateen
kerrota Vaan mé niinko menen se asia edelld, mikd mulla sillé hetkelld an

Potilaan kokemukset

Kokemus ja pelko Multa tul itku sielli vastaanotolla ko ma sanoin, ett onko tama tosiaan korvien valissi
Potilaan kokemus oireiden kuvittelusta Niin sits jo aattelin, etts 134 on korvien vilissa vaan t44 sairaus, etts....taikka vaivat.

- En tied mits ne tekee, Tekeeka mitsain vai antaako vaan tass nitts liakkeits.
Suhtautumi- Kokemus ja pelko,
nen | ettei saa apua Kun ei 0saa laakaritkaan sannoo, niin en ma 0saa ittekain sanoo

diagnoosista Mut on otettu ihan tavallisena, normaalina potilaana tai asiakkaana huomicon.

kertomi-seen TH:n ammatilaisen En 00 aina kylls tullut kuulluksikaan.
suhteutuminen

Fibromyalgia Suhtautuminen No monta kertaahan se on nin, etts vhatellan joko sita sairautta elikki fibroa.
il potilaaseen
potilaan Vihattely kokemus Onko se vaan tama fibromyalgia.
kokemuksia
diagnoosista

Sanottiin, ettd: ” Se on vaan fibroa.”

Siiirretddn se varsinainen sen hetkinen, vaikka mulla ois jalat muuten kipeet, niin se muutetaankin, etta se on sita vaan fibroa.

kertomisesta

terveyden- pasin “oikealle” laakarille, Yksityiselta sain avun
huollon Potilaan erL:;jttet?vr:u;en Perusterveydenhuollossa ei tiedets mitisn
ammattilai- odotukset P hunlroa: En paiise haluamiinitutkimuksiin.
Sllle rikoisladkari tunnisti heti oir

M3 olen vahan sellanen potilas, ettd ma olen kylla vaatinutkin

Luottamus
terveyden-

Hoidon vaatiminen Kauheen sisukas pitas olla jos haluaa jotain ja passts jatkotutkimuksiin.

[

huollon Vaatimukset on tuottaneet tulosta,
| Hoidon saaminen
ammat-

Monta kertaa piti kdyda |adkarissa, kun aina ne vaivat oli sitten toisessa paikkaa, kun paasi
tilaisiin

Laakarissa kayntien

kierre Tydterveydessakin ni aina vaihtu ne laakarit.
Mun piti sinne itte menna hoitamaan se asia, kun se ois varmaan hoitunut silla, etta laakari ois ottanut puhelimen ja sitten silla.
Fibromyalgia TH:n ammattilaisten Kun ma olen nyt kertonut musta tuntuy, ettd joka mua on kuunnellu, ettd hin on niinku tiennyt asiasta jo jotakin.
tietdmys

tietoisuuden
maard

) i Tieto niinku terveydenhuollosakin sehin on paljon parempaa nyt kun se oli sillon.
fibromyalgiasta

Kyllé se tieto on paljon parempaa nyt, kun se oli sillon ennen.

Kuvio 3. Diagnoosin kertomisen kokemukset
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Tutkimus osoitti fibromyalgiapotilaiden hakeutuvan terveydenhuoltoon padsaantoisesti oireet
edelld, milla tarkoitettiin yhteydenoton tapahtuvan yleisemmin fibromyalgian sijasta esimerkiksi
murtuneen sormen tai kipeytyneen olkapaan vuoksi. Tuloksia analysoidessa havaittiin diagnoosista
kertomiseen kohdistuvan vahvasti aiemmat tunnepohjaiset kokemukset terveydenhuollon ammat-
tilaisten kanssa tapahtuneisiin kohtaamistilanteisiin liittyen. Haastatellut toivat esiin myos henkil-

kohtaiset pelot liittyen epailyyn omien oireiden todenperaisyydesta.

Diagnoosin kertominen terveydenhuollon ammattilaisille nosti esiin hyvin erilaisia nakemyksia
haastateltujen kesken siita, milloin fiboromyalgiadiagnoosi otettiin esiin keskustelussa terveyden-
huollon ammattilaisten kassa kohdatessa. Asian esiin nostamiseen liittyi vahvasti haastateltujen
henkilokohtainen asennoituminen omaan diagnoosiin. Ne henkil6t, jotka kokivat tuleensa sinuiksi
oman diagnoosinsa kanssa, kokivat kertomisen olevan helppoa ja kuuluvan asiaan, kun taas ne
henkil6t, joiden matka oman diagnoosin hyvaksymiseen oli vield alussa. Tall6in diagnoosi jatettiin
joko kertomatta, tai mainittiin sivulauseessa mahdollisimman myodhdiseen ja valttamattémaan

hetkeen.

Haastateltavien mukaan aiemmat, seka positiiviset, etta negatiiviset omakohtaiset kokemukset
vaikuttavat omaan pelkoon saada riittavaa, oikeellista ja asianmukaista hoitoa. Haastateltavat ker-
toivat positiivisten asioiden, kuten kuulluksi tulemisen, yksildllisen huomioimisen ja aiemman avun
saannin vaikuttaneen suoraan siihen, kuinka uusissa kohtaamistilanteissa diagnoosista kerrottiin
luottavaisesti, ja palvelun laadun odotettiin olevan hyvaa. Negatiivisten kokemusten, kuten vas-
taanottoaikojen hankalan saatavuuden, koettujen oireiden ja tuntemusten kyseenalaistamisen,
seka pettymykset hoidon tai jatkotutkimusten epdaamisesta, kerrottiin aiheuttavan epailyja poti-

laan todesta ottamisen ja laadukkaan hoidon suhteen.

Diagnoosista kertomisen kokemukseen todettiin vaikuttavan myds, kuinka potilas oli aiemmin ko-
kenut terveydenhuollon ammattilaisten suhtautuneen hdaneen. Neutraaleja tai positiivisia suhtau-
tumisen muotoja todettiin olevan palvelualttius, empaattisuus, hyva fibromyalgian tietamys, no-
pea aikojen saatavuus, seka jatkotutkimuksiin lahettdminen. Haastateltavat toivat esiin asiallisen

suhtautumisen lisddvan luottamuksen kokemusta terveydenhuollon ammattilaisia kohtaan, ja sita
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kautta diagnoosin kertomisen tuntuvan luonnolliselle ja hyvalle. Oireita vahattelevien kokemuks-
ten haasteltavat arvioivat johtavan omasta diagnoosista kertomattomuuteen tai kertomisen viivyt-

tamista mahdollisimman pitkaan.

Osa haastatelluista koki perusterveydenhuollosta saadun palvelun olleen erinomaista ja riittavaa,
kun taas toinen osa haastatelluista koki joutuneensa ladkarissa kdyntien kierteeseen, osaamatto-
man hoidon seurauksena. Tutkimuksesta selvisi suurimpien puutteiden kohdistuvan kokonaisval-
taiseen hoitoon, sekd moniammatilliseen yhteisty6hon. Haastatellut mainitsivat perusteellisem-
man hoidon olevan vaikeaa saada, ja totesivat joutuneensa lahestulkoon jokaisella kaynnilla
vaatimaan itselleen perusteellisempaa hoitoa ja jatkotutkimuksiin |dhettamista. Lahetteet reuma-
sairauksiin erikoistuneen reumaldakarin vastaanotolle tai jatkotutkimuksiin jakoivat kokemuksia.
Eteenpadin lahettamisen koettiin paasaantoisesti olleen niin vaikeasti saavutettavissa, ettd osa
haastateltavista kertoi naissa tilanteissa mieluummin kddntyneensad omakustanteisesti yksityisen

terveydenhuollon tarjoajien puoleen apua saadakseen.

Haastateltujen mukaan fibromyalgia tietoisuus oli lisddantynyt merkittavasti viimeisten vuosien ai-
kana niin terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa, mutta myos parannettavaa fibromyalgi-
assa kerrottiin edelleen olevan. Haastateltavat olivat huojentuneita fibromyalgian kuuluvan nykyi-
sin oikeiden diagnosoitujen sairauksien joukkoon. Haastatellut arvioivat sairauden tunnustamisen
parantaneen merkittavasti heidan omia kokemuksiaan kohtaamisista terveydenhuollon ammatti-

laisten kanssa.



6.2 Potilaiden toiveet ja odotukset

Potilaan odotukset

Potilaan
kohtaamisen
ja hoito-
ohjeiden
I EE— odotukset
Fibromyalgia
potilaan
odotukset
hyvaan
kohtaami-
seen
terveyden-
huollon
ammattilais-
ten kanssa
Psyykkiset
tarpeet

Laadukas
kohtaaminen
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Nehan an sinne kirjoittanut mulle, etta: Rouva haluaa ehdottomasti kasvokkain

Sanattiin vazn, etts oli sanottu, ettei oo mitasn leikattavas, mutta ei mitaan ohjetta tullut. L3akari ei ole edes nahnyt mua,

Haluan, etté just Ja se niinku

Potilaan
kohtaaminen

Fibromyalgian
hoito

| Tiedon tarve f |

Sairauteen
liittyvat huolet ja
pelot

Potilaan toiveet —

Kuvio 4. Potilaiden toiveet ja odotukset

Palvelun laatu

Ajan kadyttaminen
potilaaseen

e olkeen kaanty [a katto mua kasvoihin. Musta s oli tosi ihanaa.,

Todella oli hyvé vastaanotto silla sairaanhaitajalla, ett siits oon kiitollinen.

Litkunnan tirkeys }i

Se miten paljon ne kerkee lukeen sitd. (Viltataus potilastietojdrjesteiman kirjauksiin)

Movassa kun ky, niin ¢ on niin nopee se kaynti, etta...etta ei siella 0o paljoo aikza

Ja iyt kun on ollu niinku Na3 Koronat Ja nas, iks oo padssy kuntasallle, niin kylla mas, kylla sen hetl huomaa.

Kun s kiyt kuntosalilla, etts sielld niinku kaikki nivelet ja kaikki tules kunnollz kiytys kerralla |api, mita i niinku normaalipgivana. Kuntosalilla on

kuitenkin ne valineet, riin se on erilaista

Oon kayny kuntosalilla ja oon Kayny uimassa Ja vesljumpassa ja con kayny pilateksessa Ja nain nin niln kyllahan ne auttaa.

Yksilolliset
hoitokeinot

Diagnosointi

Yritan ottaa sitten niitten kertomisesta ja sanomisesta, etta miks ois hyva. Ihan ettd jokainen jos kokeilee, hakee sen ite sen sitten.

Sitshan el oo laakellisesti todettu, mutta se suositteli 66 tota ruokavalioo. Foodmapl Jos nlists ma [ Bytalsin avun,

Sairauden
hyviksynta ja
eldmadn asenne

Hannonen teki ensimmaisen diagnoosin -94. Se oli helpotus

Kun kolotti, ja ei in ett tota sai semmasen niinku varmuu

len kokenut sen niin kuin tammdisens.

niinku diagnoasin, etta sulla on nyt t3mmdinen vaiva, mi

Ensimm3inen tapaaminen niin se anto mulle hirveen paljon sita positivista suhtautumista tshan kun an paljon

Tahin el kuole, niin mé en sita niinku kokenu semmosena kauheena
Siellhan oli sitten kaikki luennot erikseen.

Joka on kylla ihan hyva paketti, jokainen

Tain fibron kanssa on minusta ni ptais niinku tulla sinulks, eiks antaa sen fibron niinkun kauheesti vaikuttaa.

533 sitten. (Kuntoutuksen yhteydessa tietopaketista puhe)

| Kivutja oireet eivat

lopu

Patilaan kohtuuton
vastuuttaminen

Virheelliset

Se kipu on mahotonta, Tulee sellasia uusia oireita.

Niin M3 0on niita sitten ottanut ja otan. Mutta 133 ei 0o helpottanut taas 33 kipu.

Sulla on seks labroista ja jostain tutkimuksista, ja sitten sulle sanotaan, etta joo, etta se tulee kantaan.

silloin kysyin, etts vaiko sita vahvistaa, kun sit3 otetaan vaan yoks.

Ja aattele kuinka monta vanhaa ihmista, jotka ei sinne kantaan osaa.

hoitokeinot ja ohjeet

Ei minkidn laista [4akitystd. Muuta kun ottaa ihan sarkyldikettd silion kuin tarttee. (Leikkausta vaatinut olkapadkipu)

Jaslella sitten taas erilaisia lddkkeits.

Kontrolli kaynnit
ja potilaan kuuntelu

I3akkeet mits sain siihen, niin niit3han tota e endi. ne kohta kiellettiin kokonasn. Ne ofi niin vahvoja

Kyl sitd niinku oottaa, etta ne osais. Minku nilla ofs niinku jotain sanottavaa siihen.
Ma lahuisin, ett kaikilla hoitajila Ja laakireilla ois isot korvat
Madirsalka

inen, milloin ofs joku kontroll, kun tists omasta kunnosta

Karkeasti jaoteltuina odotukset hyvan kohtaamisen tuloksista jakautuivat kahteen isompaan kate-

goriaan. Ensimmainen kategoria kohdistui puhtaasti hoitotilanteisiin. Haastateltavat odottivat saa-

vansa vastaanottoaikoja nopeasti yhteydenoton jalkeen. Aikojen odotettiin olevan riittavan pitkia

kokonaisvaltaisen hoidon toteuttamiselle. Haastateltavat olivat hyvin yksimielisia laadukkaan pal-

velun kuulumisesta osaksi hyvaa kohtaamiskokemusta. Tahan sisaltyivat muun muassa arvostava

ensikohtaaminen, jossa potilas huomioitiin esimerkiksi kuuluvalla tervehdyksella ja reippaalla kat-

telyotteella. Odotusten karkeen listattiin myos terveydenhuoltoalan ammattilaisten kuuntelu ja

kommunikointitaidot, sisaltden ajatuksen potilaan kertomuksen oireista ja mahdollisesti ladkkei-

den aiheuttamista haittavaikutuksista. Haastateltavat odottivat myds paasevansa itse osallistu-

maan avoimen kommunikoivasti yksilollisen hoitosuunnitelman laatimiseen.

Tutkimuksessa todettiin potilaiden odottaman terveydenhuollon ammattilaisten olevan kiinnostu-

neita potilaan asioista. Kiinnostuksen osoituksena haastateltavat mainitsivat toivoivansa tervey-

denhuollon ammattilaisten tutustuvan jo etukateen potilaansa asioihin, jotta kohtaamishetkessa
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ei tarvitsisi kayttaa aikaa asioiden perinpohjaiseen kertaamiseen. Tutkimus osoitti taman tarpeen

tayttyvan parhaiten omahoitaja ja omalaakari toteutuksella.

Hoito-ohjeiden osalta haastateltavat mainitsivat odottavansa terveydenhuollon ammattilaisten
ymmartavan fibromyalgian moninaisuutta ja yksilollisyytta siten, etta kaikki hoitomuodot eivat so-
vellu kaikille potilaalle sellaisenaan. Tutkimuksessa todettiin ladkityksen jakavan mielipiteitd. Osa
haastatelluista vastasi odottavansa saavan riittdvan ladkityksen parantamaan sairauden oireita, ja
nostamaan eldman laatua, kun taas toinen osa toivoi voivansa olla ilman jatkuvaa laakitysta, us-
koen enemman ladkkeettomiin hoitokeinoihin. Ladkkeettéman hoidon toteuttamiselle toivotaan-
kin saatavan terveydenhuollon ammattilaisilta entista enemman tukea ja mahdollisuutta seuranta-

kaynneille.

Tutkimuksessa todettiin lilkunnan olevan paras hoitokeinon fibromyalgiapotilaalle. Sdannéllisen
lilkunnan todettiin pitdvan oireita hyvin kurissa, mutta osittain fibromyalgia kipujen todettiin ai-
heuttavan liikkumisen vdahenemisen minimiin. Fysioterapiasta saatujen hoito- ja liikuntaohjeiden
todettiin olevan liian yleispatevia ja samanlaisina toistuvia. Haastatellut kokivat, ettei fysioterapi-
asta saadut ohjeet huomioineet lainkaan fibromyalgian aiheuttamaa yksilollisesti esiintyvaa jayk-
kyytta, kivuliaisuutta ja uupumusta. Lisdksi perinteisten hoitokeinojen rinnalla toivottiin hoitohen-
kilostolta avarakatseisuutta sellaisille hoitokeinoille, kuten esimerkiksi ravitsemus, joita ei
varsinaisesti vielda Suomessa hoitosuosituksiin olisikaan huomioitu, mutta tutkimusnayttéa muu-

alta maailmalta on saatu lukea.

Toiseksi isommaksi kokonaisuudeksi potilaiden odotuksista hyvalle kohtaamistilanteelle muodosti-
vat potilaiden psyykkiset tarpeet. Eniten haastateltavat odottivat hoitohenkilst6lla olevan tietoa
fibromyalgiasta sairautena ja sen hoidosta, josta potilaat myds odottivat saavansa runsaasti infor-
maatiota itselleen, varsinkin heti diagnoosin saamisen jalkeen. Erds haastateltavista kertoi saa-
neensa heti diagnoosin yhteydessa erittdin kattavan tietopaketin fibromyalgiasta sairautena, joka
auttoi hanta suhtautumaan sairauteen heti alusta alkaen erittain positiivisesti. Sen sijaan toinen
haastateltava kertoi, ettei hdn ollut saanut ldakityksen lisdksi mitdan tietoa fibromyalgiasta diag-
noosin yhteydessa. Vahadinen tietdamystaso fibromyalgian moninaisesta oirekirjosta kerrottiin ai-
heuttaneen osalle haastatelluista pelkoa tilanteissa, joissa ensimmaista kertaa ilmeneva uusi oire

aiheutti epatietoisuutta siitd, oliko kyse fibromyalgiasta vai kokonaan uudesta ja vakavammasta
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sairaudesta. Heti diagnoosin jalkeista tietopakettia toivottiin saatavan jatkossa fibromyalgiapoti-
laille suunnatussa kuntoutuksessa, jossa toivottiin kdaytavan lapi kattavasti tietopohjaa ja autettai-
siin 16ytdmaan sopivat omahoidon keinot keskitetysti. Taman uskottiin paranantavan potilaan so-

peutumista diagnoosiin ja ndin hdlventamaan epatietoisuutta ja pelkoja uuden tilanteen edessa.

Psyykkisien tarpeisiin liittyen haasteltavat mainitsivat odottavansa tulevaisuudessa terveydenhuol-
lon ammattilaisten huomioivan potilaiden huolia ja pelkoja entista laajemmin, seka kiinnittavan
huomiota oikeanlaisiin hoitokeinoihin ja potilaan kokeman kivun maaraan. Tutkimuksessa todet-
tiin liiallisen potilaan vastuuttamisen aiheuttavan potilaille epatietoisuutta, lamauttavaa pelkoa
kivun ja oireiden jatkuvasta pahenemisesta. Seuraavassa kuvassa pyritaan visualisoimaan fibromy-
algiapotilaiden odotuksia ja toiveita hyville kohtaamiselle terveydenhuollon ammattilaisten

kanssa. (ks. kuvio 5.)

Odotan saavani
teilta
Toivoisin paasevani tarvitsemani tuen Minulla on oikeus
kuntoutukseen tulla kuulluksi ja
kaltaisieni seuraan ymmarretyksi

Kohtele minua
kuin ketd tahansa
muutakin
sairastavaa

Lisdattehdn tietotaitoja
fibromyalgiasta, jotta
voitte auttaa minuakin
ymmartamaan
sairaudestani lisaa

Fibromyalgia potilaan

Fibromyalgia on toiveet Huomioi minut
oikea sairaus ja odotukset yksilana

Hyddynna
hoidossani Huomioi pelkoni
moniammatillista ja kipuni
hteistysts
Tarvitsen )
pitkdaikaisen . Huomio _
hoitosuhteen ) vasymykseni
Al pidd minua

luulosairaana

Kuvio 5. Fibromyalgiapotilaan toiveet ja odotukset terveydenhuoltoalan ammattilaisille.
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7 Pohdinta

7.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Opinndytetyon tavoitteena oli tunnistaa ja kuvata fibromyalgiapotilaiden omakohtaisia kokemuk-
sia diagnoosissa kertomisesta kohtaamistilanteissa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Opin-
ndytetyohon haastateltiin kolmea henkil6a, joiden diagnoosista oli kulunut useita vuosia, joten
kohtaamistilanteita oli ehtinyt vuosien varrelle kertya lukuisia. Tutkimuksen tulokset vahvistavat
useilta osin opinnaytetydn teoriaosuudessa tarkasteltuja nakokulmia ja ovat paasaantoisesti odo-
tetun suuntaisia ja haastateltujen kesken yhtenaisia. Eroavuudet odotuksien ja tulosten suhteen
liittyvat vahvasti haastateltujen henkilokohtaisiin aiempiin kokemuksiin, sekd henkilon omaan

asennoitumiseen sairauttaan kohtaan.

Opinndytetyon tutkimuksesta saadut tulokset haastateltujen odotuksista hyvan kohtaamisen
osalta mukailivat teoriaosuudessa Pointexrin (2017, 350), Malin (2016b, 10.) ja Julkusen (2022.)
mainitsemia huomioita. Eroavuuksia saatuihin tuloksiin nousi esiin Iahinna eri haastateltavien ja
heidan osa-alueiden painotusta arvioidessa. Osa haastateltavista koki kasvokkain tapahtuvan koh-
taamisen olevan ainoa oikea palvelumuoto, kun taas osalle haastateltavista kohtaamistavalla ei
ollut kovinkaan suurta painoarvoa. Samansuuntaisia eroavuuksia havaittiin nousevan esiin myos
haastateltavien saamia hoito-ohjeita koskien. Toiset haastateltavista arvostivat hyvin yksityiskoh-
taisia hoito-ohjeita, kun taas toisille riitti yleistasoisemmat hoito-ohjeet, joista saattoi itse valita

sopivimmiksi kokemansa ja auttavat hoitokeinot.

Tutkimuksen tuloksista nousee esiin fibromyalgian olevan monisyinen sairaus, jossa oirekirjo on
erittdin laaja, mika vahvistaa Pointexterin (2017, 249), Julkusen (2022), Walkerin (2016) seka
Markkulan ym. (2019,54) artikkeleissa mainitsemia useita erityyppisia fioromyalgiapotilailla esiin-
tyvia oireita. Tulokset vahvistavat myos nakékulmaa fibromyalgian yksil6llisten oireiden ja koke-
musten osalta Harkapaan, Jarvikosken, Kippola-Paakkosen, Martinin & Autti-Ramon (2016, 6) tut-
kimuksen mukaisesti. Osa haastatelluista kertoikin kokeneensa hyvin vaikeata oireita, joiden
vuoksi seka toimintakyky etta mieliala olivat laskeneet voimakkaasti, kun taas toiset kertoivat ole-
vansa kivuttomia, eikd toimintakyvyssa tai mielialassa ollut havaittu muutoksia negatiiviseen suun-
taan. Lisaksi fibromyalgian yksil6llisyytta korostavat oireisiin auttavat hoitokeinot. Eras haastatel-

luista mainitsi hyotyneensa erityisesti hieronnasta ja kylmahoidosta, kun taas toinen koki ndiden
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hoitomuotojen vain pahentavan omia fibromyalgian oireita. Tutkimus vahvistaakin Harkdapaan ym.
(2016, 6) mukaan potilaiden tulkitsevan sairauteensa liittyvia haittoja ja rajoituksia itsenaisesti,
saadellen toimintaansa henkilokohtaisten kasitystensa ja kokemustensa pohjalta (Harkapaa ym.

2016, 6).

Tutkimuksessa havaittiin terveydenhuollon ammattilaisten suhtautumisen fibromyalgiapotilaisiin
muuttuneen positiiviseen suuntaan vuosien saatossa. Oleellisena seikkana potilaaseen suhtautu-
misessa voidaankin pitaa fibromyalgian patofysiologisen tiedon merkittavaa lisdantymista, kuten
Markkula, Zetterman & Mali (2019, 54) kirjoittamassaan artikkelissaan ovat todenneet. Samaan
viittaa my0s Leino-Arjas & Markkulan (2020, 871) ndkemys kehittyneen teknologian avulla I6yde-
tyista keskushermoston ja kipujarjestelman muutoksista fiboromyalgiapotilaalla. Tutkimuksessa
haastateltavat kertoivat viimeisten viiden vuoden sisalla kokemuksiensa terveydenhuollon ammat-
tilaisten kanssa tapahtuneista kohtaamisissa heitd kohtaan olleen merkittavasti asiantuntevampaa
ja laadukkaampaa kuin vuosikymmen sitten. Haastateltujen kertomat vahvistivatkin muutosta ta-
pahtuneen viime vuosien aikana, huomioiden Markku Malin (2016a, 1374) seitsemdan vuotta sitten
ilmestyneessa artikkelissa mainitsemaa fibromyalgiapotilaiden usein kohdannutta vahattelevaa

suhtautumista.

Fibromyalgian hoitosuositusten osalta tuloksissa ilmenee tietoisuuden lisdadntymisesta huolimatta
yhtenadisten hoitosuositusten hakevan yha muotoaan. Teknologian kehitys on mahdollistanut fib-
romyalgiatutkimusten lisddntyneen merkittavasti, jolloin seka fibromyalgiasta, etta kivun mekanis-
mista on opittu tietdmaan lisda. Taman ansiosta fibromyalgian hoitosuosituksia on pystytty tieteel-

lisesti laajentamaan tai rajaamaan oikeampaan suuntaa. (Leino-Arjas ym. 2020, 875-871.)

Opinnadytetyon tulokset vahvistavat hoitokeinojen edelleen painottuvan vahvasti kipuldakitykseen,
mika on ristiriidassa Malin (2016a, 1373) ja Leino-Airaksen & Markkulan (2020, 972—-873) nakemys-
ten kanssa ladkkeettoman hoidon ja liikunnan merkityksen osalta fibromyalgian oireiden hoidossa.
Lisaksi Mali (2016) artikkelissaan toteaa, ettei fibromyalgian hoitoon ole saatavilla parantavaa laa-
kehoitoa, mutta kipuldakitysta suositellaan kokeiltavan silloin, kun potilaan oireet rajoittavat mer-

kittavasti hanen arkipaivaista toimintakykyaan. (Mali 2016b, 12).
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Tutkimus tuloksissa fibromyalgiapotilaiden toiveet hyvalle kohtaamiselle terveydenhuollon am-
mattilaisen kanssa olivat yhtenevia Malin (2016a, 10) artikkelissaan esiin nostamien fibromyal-
giapotilaan hyvaa hoitoa koskevien ohjeiden kanssa. Tutkimusta varten haastatteluun osallistu-
neet fibromyalgiapotilaat kertoivatkin terveydenhuollon ammattilaisia kohdatessaan pitavansa
merkittavina asioina erityisesti vaivatonta ja oikea-aikaista vastaanottoajan saamista, kasvokkain
tapahtuvaa kiireetonta palvelua, hyvia kuuntelu- ja kommunikointitaitoja, seka toivetta omahoita-

jasta ja omaldakarista pysyvine hoitosuhteineen

Luottamus terveydenhuollon ammattilaisiin on vahvasti lasna fibromyalgiapotilaiden toiveissa. Po-
tilaat toivovat hoitavan henkiloston omaavan hyvat tietotaidot fibromyalgiasta ja siihen kaytetta-
vista hoitokeinoista, joka vahvistaa edelleen Pointexterin (2017, 349) esittdmaa ndakemysta aihee-
seen liittyen. Potilaat hakeutuvat terveydenhuoltoon saadakseen tarvitsemansa avun, jolloin he
myos odottavat saavansa itselleen lisdtietoa sairaudesta, tutkimuksista ja hoidosta. Potilaat koke-
vat lisdtiedon saamisen tarkedksi osaksi siind, miten ja miksi jokin tutkimus suoritetaan tai jatetaan
suorittamatta. Tallainen toimintamalli lieventaisi merkittavasti potilaan pelkoa vakavamman taus-
talla mahdollisesti olevasta sairaudesta, ja potilas kokisi tulleensa kuulluksi, seka saaneensa hyva-

tasoista, riittavaa ja luotettavaa hoitoa.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetyon tekemiseen liittyi paljon eettisia huomion kohteita. Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta (TENK) takaa tutkimuksen eettisyyttd ja laatua, seka valvoo hyvaa tieteellista kdytantoa.
(TENK 2023.) Opinnaytetyon laatu varmistettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan verkkosivus-
toilta Ioytyvien ohjeiden ja oppaiden avulla. Opinnaytety6 ei myoskaan sisaltanyt eettista ennak-
koarviointia vaativia sisaltdja. Ennakkoarviointilausuntoa koskevat sisallét on kuvattu Tutkimuseet-
tisen neuvottelukunnan ohjeessa 2019. (Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja
ihmistieteiden eettinen ennakkoarviointi Suomessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje

2019, 2021.)

Tutkimuslupa myonnettiin kirjallisesti ennen haastattelujen aloittamista. Haastateltavilta kerattiin
nimi ja puhelinnumerotiedot tarkempien haastatteluaikojen sopimiseksi, joista muodostui opin-
naytetyon tekijalle henkilorekisteri. Opinnaytetyon aineisto ei sisaltanyt yksittaisia henkilotietoja,

mutta haastateltavalle kerrottiin heidan danensa olevan henkildtieto. Opinndytetydn toteutusta
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varten laadittiin tietosuojaseloste Jyvaskylan ammattikorkeakoulun tietosuoja -ohjeistuksen mu-

kaisesti.

Osallistujilta pyydettiin kirjallinen suostumus, jossa kerrottiin tutkimuksen sisallosta, henkilotieto-
jen kasittelysta ja kdytdnnon toteutuksesta. Samassa yhteydessa heille kerrottiin osallistumisen
olevan vapaaehtoista, ja heidan voivan milloin tahansa keskeyttaa tai peruttaa osallistumisensa
ilman erillista syyta. Heille kerrottiin myos, ettei minkdanlaisia henkiltietoja tulla kdyttdmaan
opinnaytetyodraportissa. Haastatteluun osallistuneet olivat myds tietoisia, ettei taytta tunnistamat-
tomuutta voitu luvata, silla ne henkil6t, jotka tuntevat tutkimuksen kohteen, yhteisén tai organi-
saation toiminnan, saattavat tunnistaa henkilon, vaikka henkilGtietoja ei tutkimuksessa olisikaan.
(Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistieteiden eettinen ennakkoarvi-

ointi Suomessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2019, 2021.)

Haastateltavien ihmisoikeuksia ja itsemaaraamisoikeutta kunnioitettiin tutkimusta tehdessa huo-
lellisesti. Haastateltavan oikeus henkilokohtaiseen vapauteen kuten uskon- ja sananvapauteen,
seka henkilokohtaiseen koskemattomuuteen huomioitiin. Tutkittaville ei my&skaan kohdistunut
minkaanlaisia riskeja, haittoja tai vahinkoja. (Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaat-
teet ja ihmistieteiden eettinen ennakkoarviointi Suomessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan

ohje 2019, 2021.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tutkia kolmen eri ndakékulman kautta. Koherenssi-
teoria uskoo johdonmukaisten ja yndenmukaisten vaitteiden olevan tosia. Pragmaattinen totuus-
teoria perustuu ndkemykseen siita, ettd hyodyllinen ja toimiva uskomus on tosi, jos se perustuu
l6ydetyn tiedon hyodyllisiin jatkumoihin. Viimeisessa totuusteoriassa eli konsensuksessa painote-
taan ihmisten yhteisymmarryksessa luotujen totuuksien olevan tosia. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
119.) Sisallénanalyysi analysoi mahdollisesti hyvinkin hajanaisen alkuperdisen aineiston informatii-
viseen, selkedan ja tiiviiseen muotoon. Aineistosta on tarkoitus saada esiin tutkittavaan aiheeseen

liittyvaa yhtenaista tietoa. (Mts. 91.)

Opinndytety6 on luonteeltaan ohjeistava. Tutkimuksen lopputuloksen luotettavuuden ja hyédyn-

tdmisen osalta on huomioitava kyseessa olevan hyvin pieni otanta, jossa haastateltavien maara oli
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rajattu kolmeen henkiloon. Opinndytetyo tutki haastateltavien henkilokohtaisia tuntemuksia ja ko-
kemuksia, juuri siina tilanteessa, ajassa ja paikassa, missa haastattelu toteutettiin. Toinen tutkija
olisi lisannyt opinndytetydn luotettavuutta, silla varsinkin analyysivaiheessa toinen ndakemys olisi
ollut hyodyllinen. Yksin tehtavassa analysoinnissa on mahdollista tutkijan jaavan kiinni omiin nake-
myksiin. Tutkimuksen luotettavuutta on kuitenkin pyritty lisddmaan mahdollisimman tarkalla ku-

vauksella tutkimuksen etenemisesta vaiheittain.

7.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Opinndytetyo tuotti tietoa fibromyalgiapotilaiden kokemuksista diagnoosin kertomisesta tervey-
denhuoltoalan ammattilaisille, seka millaisia toiveita heilld on hyvalle kohtaamistilanteelle. Tietoa
voidaan hyodyntaa seka toimeksiantajan toiminnan kehittamisessd, etta terveydenhuollon am-

mattilaisten potilaiden kohtaamistilanteiden kehittamisessa.

Opinnaytetyon tutkimustuloksien perusteella fibromyalgiapotilaiden ja terveydenhuollon ammat-
tilaisen kohtaamistilanteissa pitdisi painottaa tietoisuuden lisdamista, kiireetonta ja pysyvaa hoito-
suhdetta, yksilollisia hoito-ohjeita, seka potilaalle annettavaan tietoon fibromyalgiasta sairautena.
Tuloksien perusteella voidaan my6s todeta fibromyalgiatietoisuuden lisdantyneen vuosien saa-
tossa, joka on parantanut fibromyalgiapotilaiden kohtaamistilanteiden kokemuksia tiedon lisdan-

tymisen myota.

Opinndytetyon resurssisen rajallisuus ja tulosten tulkitsemisen suuntaa antavuus, sopisi jatkotutki-
mukseksi sama aihe laajemmalla otannalla, jossa haastattelun sijaan kaytettaisiin laajempaa loma-
kepohjaista kyselya. Lisdksi jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista selvittaa, miten terveyden-

huollon ammattilaiset kokevat fiboromyalgiapotilaan kohtaamisen vastaanottotilanteissa.
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Liite 1 - Saatekirje

jamk
Tulisitko juuri sind haastateltavaksi tutkimukseen (opinndytetyd) Fibromyalgiasta?

Hei,

Olen toisen vucden sairaanhoitajaopiskelija lyvaskylan ammathikorkeakoulusta. Koulutukseen
sisd ltyy opinndytetyd, jonka aiheeksi valikoitui:

Fibromyalgiopotiloiden kokemuksio oman dingnoosin kertomisesta muille

Opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata fibromyalgiapotilaiden tuntemuksia kertoessaan
diagnoosista muille ihmisille erilaisissa tilanteissa. Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus, josta sen
valmistuttua julkaistaan sdhkdinen raportti Theseus-tietokannassa.

Opinnaytetyd tehd3an yhteistydssa hyvdskyldn reumayhdistyksen kanssa. Tutkittava aineisto
keratddan henkildhaastatteluina. Tutkimuksessa haastateltavien anomymiteetista huolehditaan Epi
koko opinndytetydprosessin ja sdhkbisest julkaistavassa opinnaytetybraportissa ei yhksittdista
vastaajaa pystytd tunnistamaan. Tutkimusaineiston asianmukaisesta sdilyttamisestd ja
hawittamisestd vastaa opinndytetyon tekijd.

Etsin myt haastateltavaksi tutkimusta varten kolmea (3) fibromyalgia diagnoosin yli 5 vuotta sitten
saanutta henkildd. Haastattelut on tarkoitus pitda 24.11.2023 = 15.12 2023 vdlisend aikana.
Haastattelu on kahden keskeinen, ja tarkka ajankohta sovitaan tutkijan kanssa erikseen.
Haastattelu tapahtuu kasvotusten ja se nauhoitetaan. Haastattelu sisdltdd noin 10 esivalmisteltua
kysymystd. Alkaa haastatteluun on ywad varata noin 1,5 h. Opinnaytetyon arvioitu
valmistumisaikataulu on 31.1.2024 mennessa.

Halukkuuden haastateltavaksi voit ilmoitta suoraan minulle, seka vastaan myos miglellani
mahdaollisiin lisgkysymyksiin.

‘Ystavdllisin terveisin,

Salla Hyvatti

Lairaanhoitajaopiskelija (lamk)



Liite 2 — Mittaristo
jamk

Fibromyalgiapotilaiden kokemuksia oman
diagnoosin kertomisesta muille

Haastattelukysymykset

Perustiedot:
1. Fibromyalgia diagnoosin vuosi/kauanko okette sairastaneet fibromyalgiaa? (yli 5 vootta)
Haasteltavan kokemus terveydenhuollon henkilGiden kohtaamisissa diagnoosin saamisen [dlkeen

2. Millaisia tunteita Tellld on herannyt varatessanne aikaa terveydenhuoliosta ja olette siing yhteydessa
kertoneet fibromyalgla diagnoosistanne?

3. Millaisia tunteita teilla on herdnmyt silloln, kun olette kohdanneet terveydenhuollon ammattilaisen
vastaanotolla, [a kerrotte hianelle fibromyalgia diagnoosistanne?

4. Millaisia tunteita teilla on herdnnyt silloin, kun olette kertoneet fibromyalglastanne holto-ohjeita
sazdaksenna?

5. Miten olisitte tolvoneet tilanteiden menavin? Ja/tal Miten olisitte cdottanest vastapuolen ottavan tedon
vastaan?

6. Oletteko kokeneet Telssa herannelden tuntelden muuttunesn vuosien kuluessa kertoessanne fibromyalgia
diagnoosistanne terveydenhuollon henkilGilla?

7. Tuleeko tellle vield muuta mieleen, [ota haluzaisitte kertoa fibromyalgla diagnoosista kertomiseen
terveydenhucllon ammartilaiselle littyen?

& Torkentowo kysymyksid voidoon esittdd kysymyksiin sootulen vastouksin perusteefio
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