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Opinnaytetyon tarkoitus oli perustaa Kokkolan alueen fibromyalgiapotilaille vertaistukiryhma,
joka jatkaisi toimintaansa itsenaisesti. Opinnaytetyon tavoitteena oli koota tietoa
vertaistukiryhman perustamisesta ja ohjaamisesta seka saada kaynnistettya
fibromyalgiapotilaiden kuntoutusta ja yhteisollisyytta edistava vertaistukitoiminta Keski-
Pohjanmaan alueella.

Opinnaytetyé tehtiin toiminnallisena opinnaytetyona, ja toiminnallisena osuutena oli
Fibromyalgiapotilaiden vertaistukitilaisuuden pitaminen Kokkolassa. Kohderyhmana olivat
Keski-Pohjanmaan hyvinvointialueen (Soite) fibromyalgiapotilaat. Vertaistukitilaisuuden
osallistujat etsittiin Kokkolan keskussairaalan kuntoutustutkimusyksikon asiakkaista. limoitus
oli my6s kolmessa Facebookin fibromyalgiapotilaiden ryhméassa. Opinnaytetyod tehtiin
yhdessa Soiten kuntoutuspoliklinikan kanssa.

Tilaisuuteen osallistui Keski-Pohjanmaan keskussairaalan kuntoutusohjaaja, Suomen
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Fibromyalgia on yleensa parantumaton oireyhtyma, jonka oireistoon kuuluvat monenlaiset
kivut ja saryt seka neurologiset ja toiminnalliset ongelmat. Mielialaoireet ja univaikeudet ovat
myos merkittavia elamanlaatua heikentavia tekijoita. Fibromyalgiapotilaiden oireet eivat
yleensa nay paalle pain, minka vuoksi muiden ihmisten on usein vaikeaa ymmartaa, mita
fibromyalgiapotilas kokee elamassaan. Taman takia potilaat kokevat usein jaavansa yksin
sairautensa kanssa. Vertaistuella onkin siksi suuri merkitys fibromyalgiapotilaiden
kuntoutuksessa. Vertaisryhmassa potilaat saavat tuen ja ymmarryksen lisaksi neuvoja ja
ohjausta sairauden kanssa parjagamisen, kuntoutumiseen ja moniin kaytannon asioihin.
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The purpose of the thesis was to establish a peer support group for fibromyalgia patients in
the Kokkola area, which would continue to operate independently. The aim of the thesis was
to gather information about the establishment and management of a peer support group and
to get a peer support activity that promotes the rehabilitation and community of fiboromyalgia
patients started in the Central Ostrobothnia region.

The thesis was done as a functional thesis, and the functional part was holding a peer
support event for Fibromyalgia patients in Kokkola. The target group was the fibromyalgia
patients of the Central Ostrobothnia welfare area (Soite). The participants of the peer support
event were sought from among the clients of the Kokkola Central Hospital's rehabilitation
research unit. The announcement was also in three Facebook groups for fibromyalgia
patients. The thesis was done together with Soite's rehabilitation clinic.

The event was attended by a Central Ostrobothnia Central Hospital's rehabilitation instructor,
local representatives of the Suomen Reumaliitto ry (Finnish Rheumatism Association), and
through a remote connection, an expert on the civic activities of the Reumaliitto and a peer
support person. 13 people participated in the peer event. At the meeting, after presentations,
information sharing and discussions, future meetings of the peer group were planned. The
Reumayhdistys (local Rheumatism Society) of Ostrobothnia took charge of the appeal for the
continuation of the peer group in the region.

Fibromyalgia is usually an incurable syndrome, the symptoms of which include a variety of
pains and aches as well as neurological and functional problems. Mood symptoms and sleep
difficulties are also significant factors that reduce the quality of life. The symptoms of
fibromyalgia patients are usually not visible, which is why it is often difficult for other people to
understand what a fibromyalgia patient experiences in his life. Because of this, patients often
feel that they are left alone with their iliness. Peer support is therefore of great importance in
the rehabilitation of fibromyalgia patients. In the peer group, in addition to support and
understanding, patients receive advice and guidance on coping with the disease,
rehabilitation and many practical matters.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aiheena oleva vertaistuki on kokemukseen perustuvaa tukemista, jossa ryh-
man kaikki henkilot tukevat osaltaan toisiaan (Mikkonen & Saarinen, 2018). Vertaistuen mer-
kitysta on alettu nykyaan ymmartamaan paremmin, mutta resurssipula asettaa rajoja vertais-
tukitoiminnalle (mts. 169, 177, 178, 183). Hoitoalan ammattilaisen, esimerkiksi sairaanhoita-
jan, osallistuminen vertaistukiryhman vetajan roolissa on tarkeaa. Ammattilainen voi antaa
ohjausta kuntoutuksesta, edistaa sosiaalista vahvistumista ja kouluttaa uusia ryhmanohjaajia
(mts. 42).

Vertaistuen kayttaminen osana potilaiden kuntoutusta on kaytéssa Suomessa monilla eri po-
tilasryhmilla (Lehto, 2005). Vertaistuen tarkoituksena on yhteisdéllisyys ja kokemusten jakami-
nen. Vertaistukiryhmassa kasitellaan usein paljon potilaiden negatiivisia kokemuksia, mutta
ryhman vetajan olisi tarkeda saada jokaiseen tapaamiskertaan positiivisesti tulevaisuuteen
katsova nakdkulma, jottei tapaamisesta jaisi potilaille negatiivinen tunne. Mikkosen ja Saari-
sen (2018) mukaan vertaistukitoiminta toimii hyvin moniammatillisessa kentassa yhdessa va-

paaehtoistyodn ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa.

Fibromyalgiaa esiintyy Suomessa noin neljalla prosentilla vaestosta (Kauppi, ym., 2019). Po-
tilaista suurin osa on naisia. Fibromyalgia on krooninen kipu-uupumusoireyhtyma, jossa
esiintyy pitkakestoisia, aaltoilevia, paikkaa vaihtavia ja laaja-alaisia kipuja tuki- ja likuntaeli-
mistossa. Fibromyalgiaan liittyy myos toiminnallisia vaikeuksia, neurologisia oireita, uupu-
musta ja mielialan hairidita (Unal-Ulutatar & Ozsoy-Unubol, 2023). My6s unen laatu on usein

heikkoa, eivatka potilaat tunne saavansa nukuttua kunnolla.

Kroonisista kivuista karsivien potilaiden kuntoutus on hyvin moniulotteista (Leino-Arjas &
Markkula, 2020). Laakehoidon lisaksi kaytetaan paljon erilaisia [ddkkeettomia kivunhoidon
keinoja. Psyykkisen tasapainon I6ytaminen ja itsensa hyvaksyminen sairautensa kanssa on
tarkea osa potilaiden kuntoutusta (Kukkurainen, 2006). Psykiatristen keinojen lisaksi koke-
musten jakaminen ja kuulluksi tulemisen kokemukset auttavat potilaita ymmartamaan parem-
min sairauttaan (Matthias ym., 2020). Vertaistuki toisten potilaiden kanssa auttaa yksinaisyy-
teen ja antaa mahdollisuuden keskustella ihmisten kanssa samalta tasolta yhteisista asioista,

joita on usein vaikea jakaa ulkopuolisten kanssa.



Tama opinnaytetyod toteutettiin toiminnallisena opinnaytetydna, jonka produktina on vertaistu-
kitilaisuuden jarjestaminen fibromyalgiapotilaille Keski-Pohjanmaan hyvinvointialueelle (Soite)
Kokkolaan. Keski-Pohjanmaan keskussairaalan kuntoutustutkimusyksikossa on asiakkaina
melko paljon fibromyalgiapotilaita, mutta heille ei ole aiemmin ollut Kokkolan keskustan alu-

eella vertaistukiryhmia saatavilla.

Opinnaytetyon tarkoitus oli saada Kokkolan alueen fibromyalgiapotilaille vertaistukiryhma,

joka jatkaisi toimintaansa itsenaisesti.

Opinnaytetyon tavoitteena oli koota tietoa vertaistukiryhman perustamisesta ja ohjaamisesta
hyodyntaen sita fibromyalgiapotilaiden kuntoutusta ja yhteisOllisyytta edistava vertaistukitoi-

minnan kaynnistamisessa Keski-Pohjanmaan alueelle.



2 TIEDONHAKU

Opinnaytetyohon haettiin tietoa suomen- ja englanninkielisilta sivuilta. Tiedonlahteina olivat
kansalliset ja kansainvaliset tieteelliset tutkimukset, muu kirjallisuus, tieteelliset julkaisut seka
terveydenhuollon henkilostolle suunnatut aineistot. Hakusanojen etsimisessa kaytettiin Finto-
ja Medic-asiasanahakuja. Suomenkielisina tiedonhakulahteina olivat Finna-, Medic- ja Arto-
tietokannat seka alan sivustot ja julkaisut kuten Terveysportti, englanninkielisistd CINALH- ja
PubMed-tietokannat. Tietojen ajantasaisuuden varmistamiseksi kaytettiin paaasiassa julkai-
suja vuosilta 2013-2023, mutta myods vanhempaa materiaalia jouduttiin kayttamaan tuoreem-

man tiedon puuttuessa.

Alustavien hakujen perusteella 10ytyi seka suomen- etta englanninkielista tietoa hakusanoilla
ja naiden yhdistelmilla "fibromyalgia”, "vertaistuki” ("peer support”, "self-help support”, "mutual
aid”, "social support”), "kipupotilaan hoito” ("chronic pains care”) ja "kuntoutus” ("rehabilita-

» »

tion”,

rehab”). Muina hakusanoina kaytettiin "potilaiden kokemukset”, "kipuoireyhtyma”, "yh-

teisollinen kuntoutus”, "vertaistukiryhman perustaminen”, "vertaistukiryhman ohjaus”, "fibro-
myalgia ja masennus” seka "toiminnallinen opinnaytety6”. Naita hakutermeja, etenkin suo-

menkielisia, katkaisemalla esimerkiksi "kipupotila*” saatiin lisaa tuloksia eri hakupalveluista.

Fibromyalgiasta 10ytyi paljon tutkimustietoa ja artikkeleita monilta englannin- ja suomenkieli-
silta hakusivustoilta. Medicissa oli vaitoskirjoja potilaiden elamanlaadusta ja tyokykyisyydesta
(Kukkurainen, 2006; Markkula, 2014). Finnan ja Medicin kautta I0ytyi tietoa itse sairaudesta,
sen hoitokeinoista seka potilaiden kuntoutuksesta erilaisin menetelmin. Vertaistuesta oli mo-
lemmilla kielilla paljon tietoa, mutta tietoa vertaistuesta fibromyalgiapotilaiden kohdalla oli vai-
keampi l6ytaa. Vertaistukiryhman perustamisesta ja sen toiminnasta 16ytyi Seamk Finnasta
hyvia materiaaleja ja oppaita (Jarvinen & Taajamo, 2006, Miten vertaistukiryhma peruste-
taan, 2007 ja Mikkonen & Saarinen, 2018), mutta niistda useimmat ovat hieman vanhempia

kuin 10 vuotta.

Kokonaisuutena tietoa oli hyvin saatavilla [ahes kaikilla hakusanoilla, mutta koska hakusano-
jen yhdistelmalla "fibromyalgia ja vertaistuki” tiedon maara oli niukempaa, oli fibromyalgiapoti-

laiden vertaistukea sovellettava muiden potilasryhmien vastaavista aineistoista.



3 FIBROMYALGIA

Fibromyalgia on krooninen kipu-uupumusoireyhtyma, jossa esiintyy pitkakestoisia, aaltoilevia,
paikkaa vaihtavia ja laaja-alaisia kipuja tuki- ja liikuntaelimistéssa. Fibromyalgiaan liittyy myos
toiminnallisia vaikeuksia, neurologisia oireita, uupumusta ja mielialan hairidita (Unal-Ulutatar
& Ozsoy-Unubol 2023). Myds unen laatu on usein heikkoa, eivatka potilaat tunne saavansa

nukuttua kunnolla.

Fibromyalgia, M79.7, kuuluu ICD-11-tautiluokituksen mukaan kroonisen primaarisen kivun
ryhmaan (Leino-Arjas & Markkula, 2020). Fibromyalgia on oireyhtyma, johon kuuluu monia
laajasti elaman laatuun vaikuttavia oireita ja tekijoita (Kukkurainen, 2006). Leino-Arjaksen
ja Markkulan (2020) mukaan esiintyvyys on naisilla 4,2 % ja miehilla 1,4 %. Terveyskirjas-
tossa (2022) kerrotan, etta fibromyalgiapotilaan ennuste on hyvin yksildllinen, ja eri oirei-

den haittaavuus voi vaihdella ajan kuluessa.

3.1 Fibromyalgian historia

Fibromyalgian historia kertoo sairaudesta, josta on aina kiistelty (Perrot, 2012, s. 186-191).
Fibromyalgian oireisto on ollut I&hes selittamaton mielen ja kehon kasitteiden sekoitus. Jo
Theophrastes (372—-287 eKr.) koetti ymmartaa yleistyneita lihasten ja nivelten kiputiloja. Gali-
lei (131-201 jKr.) oivalsi aivojen olevan kaikkien tuntemusten ja kipujen keskus, vaikka oletti-
kin kivun olevan sielun hairididen ja intohimon seurausta. Ensimmainen kirjallinen kuvaus fib-
romyalgiasta 16ytyy 1500-luvun lopulta pariisilaisen laakarin reumasairauksia kasittelevasta
kirjassa "Liber de rheumatismo" (Guillaume de Baillou, 1538-1616). 1800-luvulla patologian
kehittymisen my6ta sairauksien tunnistaminen kehittyi nopeasti, ja myds fiboromyalgia alkoi
saada maaritelmansa. Herkkyyspisteet I0ydettiin ensimmaisen kerran jo vuonna 1841, vaikka
niiden kaytto fiboromyalgian diagnosoinnissa alkoi paljon myéhemmin. ICD-luokituksen fibro-
myalgia sai vasta vuonna 1987, jolloin se kuului M79-0 luokkaan; muualla luokittamattomat

muut pehmytkudossairaudet.

Fibromyalgian nimi on muuttunut aikojen kuluessa lahinna sen mukaan, mista sen on oletettu
johtuvan (Perrot, 2012, s. 187-189). Fibrosistitis (1815) tarkoittaa sidekudosten tulehdusta,

neurasthenia (1869) hermojen aiheuttamaa heikkoutta, josta lienee suomen kielen sana



"hermoheikko” tullut kayttoon pilkkanimeksi. Myositis (1876) tarkoittaa lihasten tulehdusta,
fibrositis (1904) sidekudostulehdusta, fibromyositis tarkoittaa sidekudosten ja lihasten tuleh-
dusta. Myofascial pain syndrome (1952) viittaa lihaskalvojen kipuihin ja yleisesti 1900-luvulla
kaytetyt lihasreumatismi tai pehmytkudosreumatismi sairauden autoimmuuniseen taustasyy-
hyn. Nykyaan kaytetaan nimitysta fiboromyalgia, joka viittaa janne-, ligamentti- ja lihaskipuihin.

Taman nimen loi ladketieteen Nobelin palkinnon saanut Philip S. Hench 1976.

3.2 Eri nakemyksia fibromyalgian aiheuttajista ja oireiden syntymekanismeista

Oireisiin kuuluu niin psyykkiset kuin fyysisetkin oireet, kuten univaikeudet, kivut,
masentuneisuus ja uupumus (Leino-Arjas & Markkula, 2020). Taudin kaikkia
syntymekanismeja ei tunneta, eika sita voida diagnosoida millaan verikokeilla tai
kuvantamistutkimuksilla. Sairaus oletetaan tamanhetkisen tiedon perusteella johtuvan
altistavista tekijoista seka oireita aiheuttavien ja yllapitavien tekijoiden yhteisvaikutuksena,
joten sen hoitoonkin kaytetaan hyvin monenlaisia menetelmia. Potilailla on usein taustalla
pitkittyneita kipuja; paansarkya, nivelkipuja, suolisto-oireita ja muita sisaelinkipuja,
endometrioosia seka niska- ja selkakipuja (Clauw, 2014, s. 2). Fibromyalgia esiintyvyys

vaestdssa on arvioitu olevan 2-8 % (mts. 1).

Markkulan ym. (2019) mukaan fibromyalgiaoireisto voi kehittya eri tavoin. Naita ovat erilaiset
aiemmat kivut ja lihasjannitykset, jotka yleensa ovat pitkittyneita seka synnynnaiset ja
hankinnalliset tekijat. Onkin todennakoaista, etta naiden asioiden muodostama noidankeha
saa sairauden kehittymaan. Fibromyalgia esiintyy myos usein paallekkain muiden
kipuoireyhtymien kanssa. Tata tukee tutkimus, jossa on todettu sisaelinkipujen hoidon
vahentavan fibromyalgiaoireita. Unar-Ulutatarin ja Ozsoy-Unubolin (2023) mukaan
fibromyalgiakipujen voimistuminen on yleisempaa potilailla, joilla on valmiiksi heikompi

elamanlaatu, vaikea sairaus tai masennus- ja uniongelmia.

Markkulan ym. (2019) mukaan fibromyalgiapotilaiden oireista iso osa paikantuu lihaksiston
alueelle. Niita ovat kivut, jaykkyys ja voimattomuus. Fibromyalgiaan liittyva uupumus on usein
seurausta pitkittyneesta kivusta. Sairastuneilla on usein korostuneen negatiivisia ajatuksia
kivusta ja sen tunteesta, taman vuoksi heidan kayttaytymisensa muuttuu ja on usein valttele-
vaa. Tama puolestaan osaltaan johtaa epaedullisiin neurobiologisiin eli hermostoperaisiin

muutoksiin, jolloin potilas ei jaksa harrastaa liikkuntaa, mika kuitenkin parantaisi hanen
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elamanlaatuaan ja vahentaisi kiputuntemuksia. Talldin uupumuksesta muodostuu oireistoa

yllapitava tekija.

Malin (2021) mukaan kivun kokeminen ja sen vaikutus elamaan on hyvin yksildllista. Siihen
vaikuttavat monet asiat, kuten biologiset, psykologiset ja sosiaaliset tekijat. Aivojen
kipujarjestelmat vaikuttavat myos unen laatuun, mielialaan, vireystilaan seka ajatteluun
negatiivisesti. Naihin tekijoihin puuttumalla voidaan saavuttaa positiivisia tuloksia

kokonaisvaltaisesti elamanlaadun alueella.

3.2.1 Hermostolliset syyt

Fibromyalgian oletetaan johtuvan kivun saatelyhairiosta sekd autonomisen hermoston
epatasapainosta (Kauppi, ym., 2019; Suomalainen laakariseura Duodecim, 2017; Kivikoski &
Hannonen, 2013). Nama aiheuttavat potillaan hermoston yliherkkyyden, jonka takia he
tuntevat kipua herkemmin kuin terveet inmiset. (Clauw, 2014, s. 2). Fibromyalgia voi puhjeta
missa iassa tahansa, jopa lapsena. Sita esiintyy globaalisti kaikkien kansojen ja heimojen

keskuudessa eika se siksi nayttaisi olevan yhteydessa elintapoihin tai kulttuurisiin eroihin.

Hannosen ja Mikkelssonin (2004) mukaan fibromyalgiapotilaiden keskushermostossa
stressivaste- ja kivunkasittelymekanismeissa on poikkeavuuksia verrattuna terveeseen
vaestoon. Kipu aktivoituu pienemmalla energiamaaralla terveisiin verrokkeihin verrattuna.
Fibromyalgian kaynnistymismekanismeiksi on epailty jotain akuuttia tapahtumaa, kuten
tulehdusta, traumaa tai pitkakestoista henkista tai fyysista rasitusta. Toisilla voi olla jo
lapsuudessa kivuliaisuutta, tai joillain voi olla pidempiaikaista ahdistusta ja masennusta tai
muuta psyykkista herkkyytta. Fibromyalgiapotilaiden kipukynnys on matalampi ja kivun
voimakkuus seka luonne voivat olla myds poikkeavia. Koetilanteessa toistuvaa kipuarsyketta
kayttaen on todettu fibromyalgiapotilaiden kivun tason voimistuvan enemman ja kivun
tunteen kestavan pidempaan kuin verrokkihenkildilla. Myds somatosensorisen eli tuntoaistin

aktivoiman alueen aivokuoren vasteiden on todettu olevan voimakkaammat.

Malin (2016, s. 1372) mukaan fibromyalgiapotilailla on samanaikaisesti eri kiputyyppeja. Kun
nosiseptinen (kudosvauriosta johtuva) kipu pitkittyy, se saa aikaan eriasteisia muutoksia
kipuradoissa, joiden tarkoituksena on alun perin estaa henkiloa rasittamasta vaurioitunutta
aluetta enempaa. Fibromyalgiassa tama kipuratojen herkistyminen tuntuu samalta, vaikkei
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vauriota olekaan. Potilas voi tuntea myds yleisinfektioon liittyvaa laaja-alaista kipua ja
vetamattomyytta, jonka tarkoituksena on alun perin saada sairas henkild lepaamaan, mutta
fibromyalgiapotilailla tallainen tunnetila voi jaada pitkaaikaiseksi paalle ilman varsinaista

infektiota.

Markkulan ym. (2019) mukaan fibromyalgian syntymekanismin ja oireiston syyt ovat viela
osittain selvittamatta. Vahvaa nayttdéa kuitenkin on saatu erilaisissa tutkimuksissa, etta sai-
raus on hyvin monitekijainen. Tutkimuksissa on todettu kipujarjestelmaa kiihottavien valittaja-
aineiden olevan korkeammalla tasolla fibromyalgiapotilailla kuin verrokkiryhmalla. Keskusher-
moston kivun muuntelujarjestelman vaimentamisen on myds todettu toimivan heikosti. Tahan
vaikuttavat valittajaaineista noradrenaliini ja serotoniini. Psykososiaaliset tekijat vaikuttavat
sairauteen hermostollisten reittien kautta. Kipu maaritellaankin usein tunnepohjaiseksi ela-
mykseksi ja epamiellyttavaksi aistimukseksi, joiden psyykkisilla tekijoilla on merkittava yhteys
kipuun. Onkin vahvaa tutkimusnayttda ahdistuksen, traumaperaisen stressireaktion, psyykki-
sen kuormittumisen ja masennuksen ennustavan kivun pitkittymista ja kroonistumista. Poti-
laan vahva resilienssi ja aktiiviset selviytymiskeinot suojaavat kipupotilasta kivun kroonistumi-

selta.

Markkula ym. (2019) toteavat fibromyalgiapotilailla esiintyvan ihon kosketusherkkyytta, kos-
ketusallodyniaa, jossa melko hellakin kosketus voi tuntua kipuna. Myos erilaiset normaalista
poikkeavat tuntoaistimukset ovat yleisia. Tallaisia ovat erilaiset lampétilan aistimukset, kihel-
mainnit ja muut tuntoharhat. Onkin epailty, etta fibromyalgiapotilaiden ihokudoksessa on
eriasteisia ohutsaievaurioita, mista on jo saatu myds tutkimusnayttdd. Adreishermoston toi-

minnan muutoksista ja niiden herkistymisesta on I0ydetty my0s viitteita.

Markkulan ym. (2019) mukaan yksi selitys fibromyalgiaoireistolle voisi olla lihaskivun
leviaminen ja heijastuminen suuremmalle alueelle. Tahan vaikuttaisi potilaiden herkistyneet
lihasten liipaisinpisteet, joita arsyttdamalla onkin saatu aikaan fibromyalgiakipuja muistuttavaa
kipua. Toinen samansuuntainen teoria on paikallisen kivun laaja-alaistuminen, jossa etenkin
paansarky seka niska- ja selkakivut on todettu selviksi yksittaisiksi tekijoiksi sairauden
synnyssa. Malin (2021) mukaan tavallisin fibromyalgiaa laukaiseva, altistava ja pahentava
tekija on erilaiset pitkittyneet perifeeriset kivut ja muut kipuoireyhtymat. Nama edistavat

aivojen muokkaantumista herkistymaan kivulle.
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Malin (2021) mukaan nosiplastinen eli niin sanottu sentralisoitunut kipu on tyypillinen
kiputyyppi kivun kroonistuessa esimerkiksi fiboromyalgiassa. Siind keskushermoston
kipujarjestelmat muovautuvat vahitellen liian herkiksi. Samaan aikaan myds muut kiputyypit,
nosiseptinen ja neuropaattinen kipu, voivat esiintya yhdessa eri voimakkuuksilla.
Nosiseptinen kipu on paikallisen kudosvaurion tai tulehduksen aiheuttamaa kipua.

Neuropaattinen kipu puolestaan on hermoratojen vaurioihin liittyvaa kipua.

3.2.2 Geneettiset syyt

Fibromyalgian syyt ovat vield osittain tuntemattomat. Siihen on liitetty perinndllista alttiutta,
mutta varsinaisen sairauden puhkeamiseen liittyy yleensa jokin laukaiseva tekija, kuten kova
stressi, pitkittynyt kipu, infektiot tai muut altistukset. Sairauden taustalla voidaan nahda myos
metabolisia ja hormonaalisia muutoksia (Kukkurainen. 2006, s. 22). Ihmisilla on hyvin
erilaiset kipukynnykset ja herkkyys kivulle voi olla my0s osittain polygeenisesti eli useamman

geenin vaikutuksesta periytyva ominaisuus.

Malin (2016, s. 1371) mukaan puolet sairastumisriskista selittyy geeneilla. Geneettisesti
alttiilla henkildilla erilaiset fyysiset ja psyykkiset kuormitustekijat voivat laukaista
kipuhermoston saatelymekanismin ja kipuradat epatarkoituksenmukaisesti. Tallaisia
kuormitustekijoita ovat esimerkiksi pitkittynyt kipu tai sairaus, riittamaton uni, ylipaino,
fyysisen aktiviteetin puute, stressi, tapaturmat, ladketieteelliset toimenpiteet, hormonaaliset
muutokset seka erilaiset infektiot. Fibromyalgiaa voidaankin luonnehtia erilaisten

kuormitustekijoiden aiheuttamaksi elimiston hatahuudoksi ja stressireaktioksi.

Markkulan ym. (2019) mukaan geneettisepidemiologisissa tutkimuksissa periman osuudeksi
fibromyalgiassa on saatu n. 50 %. Kolme eri geenia on jo I10ytynyt, joilla on selva yhteys
fibromyalgiaan. Terveyskirjaston (2022) mukaan geneettista perinndllisyytta voi osaltaan
selittaa se, etta fibromyalgiapotilaille voi olla periytynyt saatelypoikkeavuuksia aivojen
valittajaaineissa seka tulehduksenvalittajaaineissa. Fibromyalgian voidaan olettaa siis
johtuvan keskushermoston kivun saatelymekanismien hairidista seka autonomisen
hermoston epatasapainosta. Koska keskushermosto on herkistynyt ulkoisille arsykkeille,
fibromyalgiapotilaat kokevat voimakkaampia reaktioita kuin terveet inmiset, vaikka

kudoksissa ei olekaan mitaan vauriota tai tulehdusta.
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3.2.3 Hormonaaliset syyt

Fibromyalgiapotilaiden kipukynnys on matalampi ja kivun voimakkuus seka luonne voivat olla
myos poikkeavia (Hannonen & Mikkelsson, 2004). Markkulan ym. (2019) mukaan unen mer-
kitys liittyy psyykkisiin, fyysisiin ja sosiaalisiinkin prosesseihin. Heikko unen laatu on tutkimus-
ten mukaan yhteydessa kivun voimistumiseen. Fibromyalgiapotilaille tyypillinen jaksoittainen
uni lisaa psyykkista stressia ja lisaa arkuuspisteiden herkkyytta ja maaraa. Kasvuhormoni
erittyy ydaikaan nukkuessa ja se vaikuttaa aikuisella energia- ja nestetasapainoon seka
psyykkiseen hyvinvointiin (Hannonen & Mikkelsson, 2004). Potilailla todetaankin usein no-
peaa vasymista fyysisessa ja psyykkisessa rasituksessa. Fibromyalgiapotilaiden veren see-
rumin Kortisoli- ja kortikotropiinipitoisuuksien on todettu olevan suurempia kuin normaalivaes-
tolla, mika viittaa sympaattisen hermoston saatelyn hairiodn. Sen sijaan serotoniinipitoisuuk-
sien on todettu olevan normaalivaestoa pienempia. Eraiden kipua valittavien aineiden pitoi-

suudet ovat jopa kolminkertaisia normaalivaestoon verrattuna

3.3 Fibromyalgian diagnosointi

Fibromyalgia diagnosoidaan potilaan oirekuvan perusteella (Terveyskirjasto, 2022). Potilaat
saavat usein kyselylomakkeen, jossa kasitellaan oirekuvaa (liitteet 3 ja 4). Ainoa varsinainen
fyysinen testi (vuodesta 1990) on painella kahdeksaatoista kipupistetta, jotka ovat herkisty-
neet fibromyalgiapotilailla. Jos vahintaan yhdessatoista pisteessa todetaan reaktioita, voi-
daan fibromyalgia diagnosoida. Tassa testissa ongelmaksi on todettu sukupuolierot, silla mie-
hilla positiivinen diagnoosi kipupisteita palpoimalla saadaan harvemmin kuin naisilla, vaikka
oirekyselyn perusteella tulokset olisivat samansuuntaisia (Clauw, 2014, s. 2). Diagnosointiin
kuuluu olennaisesti myos muiden sairauksien poissulkeminen, johon kaytetaan laboratorioko-
keita ja kuvantamismenetelmia (Terveyskirjasto, 2022). Usein sairauden ensioireiden ilmaan-
tumisesta diagnoosin saamiseen kestaa kauan, koska oireet ovat joskus hyvin epaselvia ja

vaihtelevia (Fibromyalgiayhdistys i.a.).

Diagnosoinnin kriteereista kaydaan silti yna keskustelua oireiden moninaisuuden vuoksi
(Kukkurainen, 2006, s. 22). Kognitiiviset hairidt, vasymys, ahdistus ja unihairiot jaavat viela
usein kriteeriston ulkopuolelle, jolloin sairauden kokonaisvaltainen vaikutus ihmiseen jaa hel-
posti huomiotta. Sairauteen on todettu kuuluvan erilaisia alaryhmia, esimerkiksi fiboromyalgian

puhkeamisen perusteella se voidaan luokitella hitaasti eteneviin, virus- tai muusta infektiosta
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johtuviin, kipukynnyksen madaltumisesta tai muihin kivun tuntemiseen liittyvista seikoista
seka psyykkisista tekijoista alkunsa saaneisiin sairauksiin. Usein fibromyalgia yhdistyy myos

krooniseen uupumusoireyhtymaan.

3.4 Fibromyalgian oireet

Fibromyalgian oireisto on usein yksilollinen (Reumaliitto, i.a.). Hermoston yliviritteisyydesta
johtuvat kivut ovat yleisin oire. Kipu voi vaihtaa paikkaa, ja usein sellaiset asiat, jotka
terveella inmisella tuntuvat Iahinna paineelta, voivat fibromyalgiapotilaalla tuntua jo kovalta
kivulta. Muita oireita ovat huonolaatuinen uni ja paivaaikainen vasymys ja uupumus. Myos
erilaisia toiminnallisia ja hormonaalisia oireita, kuten rytmihairiot ja vatsan toimintahairiot, voi
esiintya. Mielialan lasku ja masennus ovat myds tyypillisia oireita, joihin vaikuttavat tietenkin
myos potilaan fyysisen aktiivisuuden lasku, mahdollinen tydsta pois jaaminen ja muut ulkoiset
seikat, jotka seuraavat sairastumista. Kukkuraisen (2006, s. 23) mukaan lihas- ja
pehmytkudoksissa esiintyvat kivut, unihairiot ja vasymys ovat sairauden paaoireita. Lisaksi
oireina voivat olla jaykkyys, erilaiset iho-oireet, turvotukset, neurologiset oireet kuten
puutumisen ja pistelyn tunteet raajoissa, paansaryt, huimaus, kognitiiviset hairiot,

muistiongelmat, elimiston toiminnalliset ongelmat seka masennus.

Hannosen ja Mikkelssonin mukaan (2004) fiboromyalgiaan kuuluu toimintarajoitteisuus ja
fyysinen seka psyykkinen karsimys ilman fyysisia vaurioita. Potilaat tulevat Iadkarin
vastaanotolle hakemaan apua jatkuviin kipuihin, puutumisiin ja turvotuksen tunteisiin tuki- ja
likuntaelimistossa. Lisaksi ongelmina on virkistamaton uni, jonka vuoksi potilaat tuntevat
olevansa vasyneita jo heti heraamisesta lahtien. Arjessa selviytymista hankaloittavat myos
monenlaiset kognitiiviset ongelmat ja hairiot, kuten keskittymiskyvyttomyys ja muistiongelmat.
Masennus ja ahdistus ovat my0s usein syyna laakarin vastaanotolle hakeutumiseen. Muita
yhteisia tekijoitd ovat myos kylmaraajaisuus, limakalvojen kuivuus, perfektionismi, ylilikkuvat
nivelet ja punastelutaipumus. Stressi ja ulkoiset tekijat, kuten matalapaine, vetoisuus ja melu,
tuntuvat pahentavan oireita. Moninaisista oireista huolimatta I16yddksia laboratorio-,
kuvantamis- tai histologisilla tutkimuksilla ei yleensa merkittavasti ole. Tasta syysta

fibromyalgiapotilas saa joskus virheellisesti psykiatrisen diagnoosin.

Fibromyalgia on tyypiltaan toiminnallinen oireyhtyma, jossa hallitsevina piirteina ovat

krooninen, laaja-alainen kipu seka selittamatdon uupumus (Terveyskirjasto, 2022).
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Fibromyalgian oireet ovat yleensa pysyvia, mutta kokonaisvaltaisella hoidolla voidaan saada
helpotusta oireisiin. Fibromyalgian oireina voi olla myods vatsakipuja ja vatsan turvotusta,
kuukautiskipuja, virtsavaivoja, sydamen tykytysta ja purentaongelmia. Neurologisina oireina
voivat olla puutuminen, kihelmainti, pistely, huimaus ja paansarky. Psyykkisina oireina
fibromyalgiassa esiintyy masennusta, ahdistusta, keskittymiskyvyttomyytta ja muistihairioita.
Malin (2021) mukaan fibromyalgiapotilaiden kipu on laaja-alaista, vaihtelevaa, vaeltavaa ja
hajanaista. Kipuja on myos useaa eri tyyppia; on leposarkyja, kosketusarkuutta,
tunnottomuutta, puutumista, kolotusta, polttelua. Muina oireina esiintyy yleista

vetamattomyytta, univaikeuksia ja kognitiivisia ongelmia.

3.5 Tutkimuksia fibromyalgiasta

Fibromyalgia on edelleen kiistanalainen sairaus, koska sen diagnosointi on hankalaa, eika
sen syntymekanismeista ole taytta varmuutta. Nykyaan fiboromyalgian tunnistaminen
terveydenhuollossa on parantunut, koska siita on julkaistu useita tutkimuksia ja artikkeleita.

Myds uusia tutkimuksia on koko ajan vireilla.

Cojacaru ym. (2010) ovat tutkineet hyvaksymis- ja omistautumisterapian (ACT) vaikutusta
leikkauksenjalkeiseen kipuun (CPSP) ja fibromyalgiaan liittyvien ahdistuksen ja
masennuksen hoidossa. Heidan mukaansa pitkittynyt kipu ja masennus- seka ahdistusoireet
lisdavat potilailla monenlaisia haasteita niin yksilotasolla kuin sosiaalisellakin tasolla. Heidan
tarkoituksenaan on ollut 16ytaa tehokkain psykoterapian muoto potilaiden elamanlaadun
parantamiseksi. Masennuksen ja ahdistuksen suhde pitkittyneeseen kipuun on hyvin
moniselitteinen ja sen tekijoina oletetaan olevan muun muassa ahdistuksen ja masennuksen
aiheuttamasta kasityksesta ja reaktiosta kipuun, kipukynnyksen alenemasta seka kivun
kokemisesta suhteettoman voimakkaana. Mielenterveydellisilla ongelmilla on yleensakin
todettu olevan selva negatiivinen vaikutus potilaan hyvinvointiin ja toimintakykyyn.
Kuntoutumista edistaa sitoutuminen sopeutuvan selviytymisen strategiaan
valttamiskayttaytymisen sijasta. ACT-terapiassa pyritddn muuttamaan potilaiden
ajatusmaailmaa pois murehtimisesta, toivottomuudesta ja pessimismista, seka vahentamaan
kivun intensiteettia, ahdistuksen ja masennuksen voimakkuustasoa seka parantamaan unen
laatua. ACT-terapian avulla potilaiden elamanlaadun on todettu parantuneen, ja heille on ollut
hyvaksi opetella psykologisesti joustavampaa suhtautumista omaan elamantilanteeseensa ja

hyvaksya omat kiputilansa osaksi omaa elamaansa. Toisena hyvana psykoterapian muotona
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he mainitsevat kognitiivisen kayttaytymisterapian, jota onkin paljon kaytetty myos

fibromyalgiapotilaiden kuntoutuksessa.

Gulerin ja Mengin tutkimuksen (2022) mukaan fibromyalgiapotilaaksi leimaantuminen eli
sairauden stigman kokeminen vahentaa potilaiden sosiaalisia suhteita ja sita kautta heidan
tukiverkostoaan. Fibromyalgiapotilailla on todettu leimaantumisen kokemuksia enemman,
kuin muiden sairausryhmien potilailla. Siihen voi osaltaan vaikuttaa fibromyalgian luonne,
jossa ei ole mitaan ulkopuolelle nakyvia tai fysiologisin tutkimuksin todennettavia merkkeja.
Fibromyalgiapotilaiden on todettu usein leimaantumisen pelossa valttelevan
terveydenhuollon kaynteja ja kuntoutukseen hakeutumista. Tutkimuksen mukaan taudin
kestaessa ja pahetessa myoOs sosiaaliset yhteydet vahenivat. Stigmaa on luonnehdittu
voimakkaaksi sosiaaliseksi prosessiksi, johon kuuluu stereotyyppinen uskomus tietyn
tautiryhman potilaista seka sosiaalinen ja psykologinen eristaminen, jotka johtavat helposti
aseman menettamiseen ja syrjintaan. Stigman syntyminen johtuu yleensa tiedon ja
koulutuksen puutteesta seka kapeakatseisesta ajattelutavasta, etta kaikki tiettyyn
sairausryhmaan kuuluvat potilaat ovat samanlaisia. Tallaisia uskomuksia voi olla
ulkopuolisten inmisten lisaksi myos potilaalla itsellaan. Fibromyalgialla on erilaisia vaikutuksia
eri potilaisiin, johtuen heidan taustastaan ja resilienssistaan. Niihin vaikuttavat muun muassa
potilaan psyykkinen tila, fyysinen terveydentila ennen sairastumista, perheelta saatu tuki,
koulutus ja muut ymparistotekijat. Nama vaikuttavat osaltaan myds henkilon kokeman
stigman syntyyn. Tassa tutkimuksessa ei tutkittu erilaisten kuntoutusmuotojen vaikutusta

stigman syntyyn.

Sallisen vaitoskatsauksessa (2015) kasitellaan fibromyalgiapotilaiden erilaisia
elamantarinoita. Sallinen on jaotellut ne kolmeen ryhmaan, joita on muun muassa tavallisen
elaman tarina, joita oli 25 %:lla haastatelluista. He eivat I6ytaneet mitaan erityista syyta
sairastumiseen. Toinen ryhma oli kasautuvien huolien tarina, jossa henkiléilla oli ollut
monenlaisia stressitekijoitd ennen sairastumistaan. Kolmantena ryhmana oli rikotun elaman
tarina, jossa ennen sairastumista henkilot olivat kokeneet erilaisia traumoja, jotka olivat
vaikuttaneet sairauden puhkeamiseen. Ne haastateltavat, jotka kuuluivat tavallisen elaman
tarinan ryhmaan, olivat tyokykyisempia kuin muiden ryhmien haastateltavat. Muissa ryhmissa
korostuivat myos enemman psyykkiset ongelmat, jotka olivat yhtena merkittavana syyna
tydelamasta poisjaamiselle. Usein kuitenkin fibromyalgiapotilaat jaivat niin sanottuun

valitilaan, jossa heidan kuntonsa oli tyokuntoisuuden rajoilla, tama taas johti sairaslomiin ja
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toissa sinnittelemiseen, josta puolestaan oli usein seurauksena psyykkinen ja fyysinen
uupumus, joka puolestaan johti pysyvaan tyokyvyttomyyteen. Kahdestakymmenesta
haastatellusta vain 6 oli kokoaikatoissa, ja 2 osa-aikatdissa. Vasymyksen kerrottiin olevan
vaikein oire, koska se vaikuttaa kokonaisvaltaisesti fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen
jaksamiseen. Oireiden aitoa olemassaoloa oli haastateltavien mukaan vaikea todistaa muille
ihmisille, ja he kokivatkin uskottavuuden puutetta ja vahattelya seka joutuivat usein
puolustelemaan itseaan. Vertaiskohtaamiset olivat olleet positiivisia kokemuksia, joissa
haastateltavat olivat saaneet olla omana itsenaan selittelematta, ja he kokivat saaneensa
tukea ja ymmarretyksi tulemista vertaisiltaan. Haastateltavat kokivat vaikeaksi erilaiset
stressitilanteet, joissa arkiset huolet kasaantuivat. Silloin omasta jaksamisesta huolehtiminen
unohtui, ja uniongelmat vaikuttivat jaksamiseen. Tama johti edelleen Kipujen lisdantymiseen,
masennukseen ja hallitsemattomaan vasymykseen. Fibromyalgia onkin monisaikeinen

ongelmavyyhti, joka vaikuttaa kaikilla elamanalueilla.

Duguen ja Fricchionen tutkimus (2019) kasittelee tulehdusmekanismien ja fibromyalgian va-
listd yhteytta neuropsykiatrisesta nakokulmasta. Heidan mukaansa fibromyalgiassa on omi-
naista oireet, jotka koostuvat keskushermoston kivun voimistumisesta, anergiasta (toissijai-
sen soluvalitteisen immuniteetin puuttuminen), muistin heikkenemisesta seka mieliala- ja uni-
hairidista. Heidan mukaansa viimeaikaisten tutkimusten tuomat viitteet hermoston tulehduk-
sellisesta etiologiasta (mikroglia-aktivoitu hermotulehdus) fibromyalgiassa voisivat auttaa I0y-
tamaan sairauteen uusia ja tehokkaampia hoitomuotoja. Tutkimusten mukaan mielialan toi-
mintahairiot voivat pahentaa kivun tuntemisen voimakkuutta jo vahaisissakin maarin. Masen-
nushairion on todettu liittyvan kohonneisiin perifeerisiin tulehdusmerkkiaineisiin, joissa im-
muunijarjestelman aktivoituminen aiheuttaa sairausoireita, jollaisia on yleensa vakavassa
masennuksessa. Fibromyalgiaan on todettu myos liittyvan keskushermoston herkistymisoi-
reyhtyma, ja neurogeenisia neuro-inflammatorisia (hermojen vammasta tai sairaudesta johtu-
via hermotulehduksellisia) syita. Myds suoliston bakteerien liikakasvun on esitetty liittyvan fib-
romyalgian syntyyn. Tutkimukset verkkohermotulehdusmallista, joka liittyy krooniseen stres-
siin, ovat osoittaneet sen aiheuttavan lisaantynytta kipua, vasymysta, masennusta ja lisdavan
potilaiden itsemurhariskia. Eradssa tutkimuksessa oli fibromyalgiapotilailta kysytty itsemurha-

ajatuksista, joita oli todettu 48%:lla vastanneista.
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4 FIBROMYALGIAPOTILAAN OHJAUS JA HOITOTYO

Kroonisista kivuista karsivien potilaiden kuntoutus on hyvin moniulotteista (Leino-Arjas &
Markkula, 2020). Laakehoidon lisaksi kaytetaan paljon erilaisia [aakkeettomia kivunhoidon
keinoja. Psyykkisen tasapainon |6ytaminen ja itsensa hyvaksyminen sairautensa kanssa on
tarkea osa potilaiden kuntoutusta (Kukkurainen 2006). Psykiatristen keinojen lisaksi koke-
musten jakaminen ja kuulluksi tulemisen kokemukset auttavat potilaita ymmartamaan parem-
min sairauttaan (Matthias ym., 2020). Vertaistuki toisten potilaiden kanssa auttaa yksinaisyy-
teen ja antaa mahdollisuuden keskustella ihmisten kanssa samalta tasolta yhteisista asioista,

joita on usein vaikea jakaa ulkopuolisten kanssa.

Osa fibromyalgiaa sairastavista ei kayta lahes mitaan terveydenhuollon palveluja fibromyal-
gian takia (Kukkurainen, 2006, s. 20). Sairaus ei nay mitenkaan henkilosta ulospain ja siksi
monet kokevatkin, ettei heitd uskota terveydenhuollossa, tydelamassa eika yksityiselamassa
(mts. 22). Tama rajoittaakin monien sosiaalista elamaa ja hoitoon hakeutumista seka sita

kautta myos haittaa kuntoutumista.

Kaypa hoito -suosituksen mukaan kivun hyva, kokonaisvaltainen hoito perustuu toimivaan
hoitosuhteeseen potilaan kanssa (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017). Potilaan
kanssa yhdessa laadittu hoitosuunnitelma, jossa suunnitellaan yksilollisesti potilaan koko-
naistilanteen mukaan, sisaltaa potilaan sairaudet ja niiden hoidon, elamantavat seka psyko-
sosiaalisen tilanteen. Kipupotilaan hoito toteutetaan yleensa moniammatillisesti, jolloin voi-
daan kipua hoitaa monipuolisesti laakkeettomilla ja ladkehoidoilla. Potilaan oma aktiivinen
rooli kuntoutumisessa on tarkea, joten sita pitaa tukea ja vahvistaa seka antaa tyokaluja sii-
hen. Pitkaaikaisen kivun hoidon tavoitteina ovat toimintakyvyn koheneminen, kivun lievene-
minen seka elamanlaadun parantuminen. Useinkaan pitkakestoista kipua ei pystyta koko-
naan poistamaan, mutta tavoitteina ovat kivun lieveneminen ja potilaan toimintakyvyn para-

neminen.

Vaestotutkimuksen mukaan 35 % suomalaisista aikuisista on kokenut vahintaan 3 kuukautta
kestanytta kipua, joista kroonista kipua oli kokenut 14 % (Suomalainen Laakariseura Duode-

cim, 2017). Noin 40 % suomalaisten terveyskeskuskaynneista liittyy kipuun. Kivusta johtuvat
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valtakunnalliset kustannukset ovat suuret, ja suurin osa niistd muodostuu epasuorasti tyo-

poissaolojen ja sairaselakkeiden kautta.

Potilaan kokema kipu on aina todellista hanelle itselleen riippumatta kivun syista. Potilasta
kohdatessa kuunteleva, empaattinen asenne auttaa muodostamaan toimivan ja luottamuk-
sellisen hoitosuhteen. Nama ovat erityisesti tarkeita hoidettaessa pitkittynytta kipua. Potilaan
omaa vastuuta hoidossa on tuettava seka hanen pystyvyyttaan, aktiivisuutta ja oikeanlaista
suhtautumista kipuun vahvistettava. Potilaan kanssa tulisi keskustella avoimesti ja kokonais-
valtaisesti. Kivun tuntemiseen vaikuttavat potilaan oma ajattelutapa, uskomukset, pelot, pet-
tymykset ja voimavarat. Unen laatu, likkuminen, harrastukset, sosiaalinen tilanne, paihteiden
kaytto ja laheiset vaikuttavat myds potilaan kokonaisvaltaiseen kivun kokemiseen ja elaman-

laatuun.

Mali (2016) kertoo artikkelissaan fibromyalgiapotilaiden kohtaamisesta ja hoidosta. Han to-
teaa nopean potilaan diagnoosin saamisen vahentavan potilaalle tehtyja tutkimuksia ja mah-
dollisesti myos kajoavia tai muuten vahingollisia hoitoja. Samalla terveydenhuollon kustan-
nukset vahenevat merkittavasti, kun potilas ei joudu tutkimuskierteeseen. Fibromyalgia ai-
heuttaa viela joskus edelleenkin myos terveydenhuollon henkilokunnassa monenlaisia tun-
teita ja ennakkoluuloja ja jopa syrjintaa. Fibromyalgia on nykyaan paljon tutkittu sairaus ja
sen patofysiologia seka diagnostiset kriteerit ovat selkeytyneet. Taman pitaisikin nopeuttaa
oikean diagnoosin saamista ja kuntoutukseen paasemista. Potilaiden elamanhallinnan onkin
todettu parantuneen hanen saatuaan oikean diagnoosin ja potilas voi keskittya sairauden hoi-
toon ja kuntoutukseen. Terveydenhuollon henkilokunnan olisi hyva aina muistaa, etta fibro-
myalgiadiagnoosin taakse voi katkeytya myds muita sairauksia, jolloin potilaiden uudet tai

muuttuneet oireet tulisi ottaa huomioon, silla ne voivat kertoa jostain muustakin sairaudesta.

Fibromyalgian hoidossa tarkeaa on mahdollisimman nopea sairauden diagnosointi, elamanti-
lanteen kartoitus, terveysliikunnan ohjaus, tiedonanto (lite 5) seka stressinhallintakeinojen
opettelu (Terveyskirjasto, 2022). Erilaisia nettipohjaisia omahoito-ohjeita on saatavilla myds
suomenkielisina. Erilaisia hoitomuotoja yhdistelemalla saavutetaan yleensa parhaat tulokset.
Tarvittaessa voidaan fibromyalgiaan kayttaa laakityksena kiputuntemuksia vahentavia seka
mielialaa ja unen laatua parantavia laakkeita. Vaikeahoitoisimmille potilaille erikoissairaanhoi-

don kipupoliklinikka voi tehda arvion hoitomuotojen riittavyydesta.
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41 Fibromyalgiapotilaan ohjaus

Kipupotilaiden potilasohjaus on oltava selkeaa ja johdonmukaista (Suomalainen laakariseura
Duodecim, 2017). Potilaan saama tietoperusteinen ohjaus auttaa hanta ymmartamaan pa-
remmin oireitaan ja sairauttaan. Potilaan omia selviytymiskeinoja pyritaan etsimaan ja vahvis-
tamaan monin erilaisin menetelmin. Ohjauksen on tapahduttava potilaan omista lahtokoh-
dista, jolloin potilas itse osallistuu ja sitoutuu paremmin omaan hoitoonsa. Ohjeiden ymmarta-
minen on hyva aina tarkistaa tekemalla valikysymyksia ja tarvittaessa toistaa ohjeita seka an-
taa ohjeet myds kirjallisina. Ohjaustilanteen lopuksi tehdaan yhteenveto ja selvitetdan jatko-

suunnitelma, johon potilas pystyy sitoutumaan.

Kipu on aina todellinen kokemus, ja usein merkkeja kivusta ei ole ulkopuolelle nakyvissa
(Mali, 2016; Mali, 2021; Sallinen, 2015; Suomalainen laakariseura Duodecim, 2017; Terveys-
kirjasto, 2022). Siksi kipupotilaan kohtaamisessa tulisi aina muistaa empatia ja potilaan kuun-
teleminen. Potilaan kanssa yhdessa laaditaan hoitosuunnitelma, jossa potilaan omaa aktiivi-
suutta korostetaan. Kun potilas kokee tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi, on hoitosuhde-
tydskentely helpompaa niin hoitajalle kuin potilaallekin (Palomaki, 2019). Se vaikuttaa myos

hoitomyonteisyyteen ja hoitoon sitoutumiseen.

Sosiaalinen tuki on tarkeaa fibromyalgiapotilaiden hoitotydssa (Kukkurainen, 2006, s. 41).
Monet heista eristaytyvat helposti esimerkiksi epauskottavuuden vuoksi, jolloin sosiaalinen
verkosto kaventuu. Talldin he eivat saa tarvitsemaansa tukea ja yhteytta toisiin, jota krooni-
sista kipuoireyhtymista karsivat tarvitsisivat elamanlaatunsa parantamiseksi. Asiantuntijalta
vaaditaan laajaa elamanlaadun asiantuntemusta (mts. 20). Sairaanhoitajan tehtavana on
kuunnella ja arvioida moniammatillisessa tiimissa sairastavan tilannetta pystyakseen tuke-
maan hanta yllapitamaan elamanlaatuaan kohtuullisena. Sairastumisen takia ihnmisen elama
muuttuu aina joiltakin osin (Mikkonen 2009, s. 105). Tahan tilanteeseen tarvitaan tietoa, tu-
kea ja kanssaelamista. Monet sairastuneet tuntevat yksinaisyytta, pelkoa, hapeaa ja toivotto-

muuden tunteita. Sairauden kanssa selviytymiseen tarvitaan monenlaista tukea ja ohjausta.

Leino-Arjaksen ja Markkulan tutkimusartikkelin (2020) mukaan hoitosuhteessa fibromyal-
giapotilaan kanssa on tarkeaa tiedon jakaminen seka muutosjoustavuuden ja potilaan oman
pystyvyyden tunteen tukeminen. Potilaan kanssa yhteistydssa suunniteltu asteittainen kun-
toutusohjelma, jonka tavoitteena on parantaa elamanlaatua, on ensisijainen hoitomuoto. Jos

tasta ei saada riittavasti vastetta, voidaan ottaa mukaan myos laakkeelliset hoidot.
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Fibromyalgiadiagnoosin pysyvan luonteen takia potilailla on usein lilan suuret odotukset hoi-
don tuloksista. Tama voi johtaa niin potilaan kuin hoitohenkildstonkin turhautumiseen silloin,
kun hoidot eivat tuota toivottuja tuloksia. Toisilla potilailla diagnoosin saaminen voi olla suuri
helpotus, ja he voivat olla hyvinkin sitoutuneita hoitoihin ja elamantapamuutoksiin, vaikka nii-
den tulokset olisivatkin heikkoja. Hoitajien tehtaviin kuuluu antaa helppotajuista ajantasaista
tietoa potilaille, Hoitajan on myo6s hyva kartoittaa potilaan omia kasityksia kivusta, sen luon-
teesta, kokemuksistaan ja uskomuksistaan seka odotuksista ja omista voimavaroista. Hyvat
potilaan omat terveyskasitykset ja myonteinen asenne johtavat parempaan ennusteeseen ja
hoitoon sitoutumiseen. Jos potilaalla on pelkoja, negatiivisia ajatuksia eika hanella ole hyvaa
ja turvallista sosiaalista verkostoa, on han silloin alttimpi kivun pitkittymiselle. Tallainen poti-
las tarvitsee moniammatillista ja kokonaisvaltaista kuntoutusta, jossa voivat olla mukana laa-
kari, psykologi, sairaanhoitaja, fysioterapeutti ja sosiaalityontekija. Moniammatillisessa tii-
missa kipupotilasta voidaan kuntouttaa koko prosessin Iapi, lahtien tilanteen tunnistamisesta
ja arvioinnista, hoitovaihtoehtojen valintaan, ohjaukseen, vuorovaikutukseen ja seurantaan

saakka (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017).

Ammattihenkildiden potilaalle antama ohjaus tulisi olla yhdenmukaista, jotta potilas voi tuntea
olonsa turvalliseksi ja luottavaiseksi (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017). Ohjausti-
lanteessa edetaan keskustelemalla potilaan omista lahtokohdista. Tilanteella on hyva olla
selkea alku ja loppu, joiden valissa potilas tietaa, mista asioista keskustellaan, ja han osallis-
tuu keskusteluun aktiivisesti. Hanen omia selviytymiskeinojaan etsitaan ja tuetaan, ja potilas
tietaa yhdessa sovitut tavoitteet hoidolle ja kuntoutukselle. Keskustelun tarkeimmat asiat on
hyva kerrata ja varmistaa, etta potilas on ymmartanyt ne oikein. Myds selkea jatkosuunni-
telma on hyva keskustella yhdessa. Potilasta ohjataan itsehoitoon, johon kuuluvat tiedon
saanti, rentoutumisen harjoittelu, ongelmanratkaisutaidot ja kognitiiviset selviytymiskeinot,
kommunikaatiotaidot, likkumiseen kannustaminen seka tavoitteiden asettaminen. Fibromyal-
giaan ei ole olemassa tasmahoitoa, ja ladkehoidon merkitys sen hoidossa on yleensa vahai-
nen. Potilasta pyritaan ohjaamaan viettamaan aktiivista monipuolista elamaa, johon kuuluu
likkuminen voinnin sallimissa rajoissa. Kestavyysharjoittelu vahentaa kipuja, kohentaa kun-
toa ja parantaa hyvinvointia. Lihasharjoittelu parantaa edellisten lisaksi toimintakykya. Liikun-
taa harjoitellaan nousujohteisesti kiputasoja kuunnellen. Liikunta voi yleisesti vahentaa vasy-

mys- ja masennusoireitakin.
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Kun laaketiede erikoistuu yha suppeampiin aloihin, ihmisen kokonaisvaltainen kohtaaminen
on vahentynyt (Mikkonen 2009, s. 15). Kun myds terveydenhoidossa on keskitytty enemman
tehokkuuteen, jaa sairastuneen kuuntelemiselle yha vahemman aikaa. Fibromyalgiakivun
hyva hoito perustuu toimivaan suhteeseen potilaan ja ammattilaisen valilla (Suomalainen
Laakariseura Duodecim, 2017). Hoitosuunnitelma toteutetaan yksildllisesti yhdistelemalla eri-
laisia menetelmia kivun haittaavuuden ja oheisoireiden mukaan. Yleensa fibromyalgiapotilai-
den hoito voidaan toteuttaa perusterveydenhuollossa, vaikeimmissa tapauksissa erikoissai-
raanhoidon piirissa. Malin (2021) mukaan potilaiden tiedonsaanti on osa hoitoa. Kivun meka-

nismin ymmartaminen ja itsehoitokeinojen ohjaus on tarkea osa hoidossa.

Hannosen ja Mikkelssonin mukaan (2004 ) fiboromyalgiapotilaiden hoidossa ovat tarkeinta po-
tilaan koko elamantilanteen kartoitus, tiedonsaanti, terveellisen liikkunnan ohjaus ja fyysisen
suorituskyvyn parantaminen, tasapainoinen laakitys seka stressinhallintakeinojen opettami-
nen yleensa psykologian keinoin. Vain harva potilaista paranee taysin, mutta tarkeinta onkin
elamanlaadun parantaminen ja tyokykyisyyden sailyttaminen. Hoidossa onkin tarkeaa ottaa
huomioon potilaan kokonaisvaltainen ja moniammatillinen kuntoutus. Lievaasteista fibromyal-
giaa sairastava hyotyy tiedonsaannista, liikunnan ohjeistuksesta seka stressinhallinnasta.
Keskivaikeaa tautia sairastava tarvitsee hyvin ohjeistetun hoito-ohjelman, sopivan laakityksen
ja muita tukitoimia, kuten sopeutumisvalmennusta. Vaikean taudinkuvan saanut potilas voi-
daan ohjata edellisten lisaksi kipupoliklinikalle, jossa hanelle voidaan suunnitella henkilokoh-
tainen kivunhallintaohjelma. Kivun kroonistumista ennustaa usein aiemmin koettu voimakas
kipu seka negatiiviset psykososiaaliset tekijat (Suomalainen Ladkariseura Duodecim, 2017).
Kivun kroonistumisen ehkaisyssa on tarkeaa kivun syiden Idytaminen ja tehokas kivunhoito.
Psyykkiset hallintakeinot puolestaan auttavat potilasta ymmartdmaan paremmin toimintatapo-

jaan ja tapaansa reagoida erilaisiin asioihin.

Fibromyalgiapotilaalle annettava opetus ja ohjaus sairaudesta ja sen kanssa elamisesta pyr-
kii vahentamaan potilaan stressia ja pelkoja seka vahentamaan kuormittuneisuutta (Hanno-
nen & Mikkelsson, 2004). Opetuksen tarkoituksena on myds rohkaista potilasta itsehoitoon ja
terveellisiin elamantapoihin. Opetuksessa kaytettava ohjausote tulisi olla positiivinen ja kan-
nustava. Potilaalle kerrotaan sairauden oireiden mekanismit ja niihin vaikuttavat tekijat. Poti-
lailla on yleensa toive taydellisesta paranemisesta, joka usein fibromyalgiassa on mahdo-
tonta, mutta siksi onkin syyta keskittya voinnin kohentumiseen ja toimintakyvyn paranemi-

seen. Joillakin potilailla voi olla takanaan pitka kierre erilaisten terveydenhuollon palvelujen
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kayttamisesta ilman varsinaista avun saamista. Tama lisaa potilaan turhautumista ja luotta-

muspulaa terveydenhuoltoa kohtaan.

4.2 Fibromyalgian ladkehoito

Fibromyalgiapotilaiden laakehoito suunnitellaan yksilollisesti haittaavuuden ja oireiden mu-
kaan kayttamalla tiettyja masennuslaakkeita, jotka pienilla annoksilla helpottavat hermope-
raista kipua seka auttavat potilasta nukkumaan paremmin (Terveyskirjasto, 2022). Reseptiva-
paista kipulaakkeista ei fiboromyalgiapotilaille ole useinkaan paljoa apua. Laakarin maaraamia
laakkeita kaytetaan yleensa kahden tai jopa useamman laakkeen yhdistelmina, jolloin saa-
daan aikaan parempi teho pienemmilla annoksilla. Yleisimpia maarattyja laakkeita fibromyal-
giaan ovat trisykliset masennuslaakkeet, serotoniinin takaisinoton estajat ja muut serotoniini-
tasoon vaikuttavat ladkeaineet seka gabapentiinit (Clauw, 2014, s. 1). Fibromyalgiapotilaiden
kivunhoidossa, esimerkiksi kirurgisten toimenpiteiden yhteydessa, tulisi ottaa huomioon nor-

maalivaestoon verraten fibromyalgiapotilaiden matalampi kipukynnys seka kivun kroonistumi

seen liittyvat riskitekijat (mts. 2).

4.3 Laakkeettomat hoitokeinot fibromyalgiaan

Leino-Arjaksen ja Markkulan tutkimusartikkelin (2020) mukaan laakkeettomat hoitokeinot
ovat fibromyalgiassa ensisijaiset hoitokeinot. Laakehoito toimii yhdessa niiden tukena laake-
hoitoa tarvitseville. Eri tutkimuksissa liikkunnan on todettu olevan tarkein Iaakkeettomista hoi-
tomuodoista. Niin aerobisen kuin lihaskestavyysharjoittelunkin on todettu olevan tehokkaita
hoitomuotoja. Aerobisen liikkunnan on todettu fyysisen toimintakyvyn paranemisen lisaksi pa-
rantavan fibromyalgiapotilaiden elamanlaatua ja vahentavan kivun intensiteettia, jaykkyytta ja
uupumusta. Venyttelyharjoittelun on todettu parantavan selvimmin potilaiden elamanlaatua.
Vaihtoehtohoidoista positiivista nayttda on saatu vain akupunktiohoidoista, jotka vahensivat
kipukokemuksia noin 30 % yhdistettyind muihin suositeltuihin ladkkeettémiin hoitoihin. Malin
(2016, s. 1373) mukaan kaikille fiboromyalgiapotilaille tulisi heti diagnoosin I6ydyttya antaa

laadukasta potilasohjausta erilaisista itsehoitokeinoista
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4.3.1 Terapian kaytto fibromyalgiapotilaiden hoidossa

Kognitiivis-behavioraalisen terapian avulla kipupotilas oppii kayttamaan erilaisia kivun hallin-
takeinoja ja oppii ymmartamaan paremmin toimintatapojaan, pohjimmaisia syita ja niiden
seurauksia (Suomalainen laakariseura Duodecim, 2017). Kognitiivis-behavioraalisen tera-
pian on myos todettu auttavan fibromyalgiapotilaiden toimintakykya ja elamanlaatua. Leino-
Arjaksen ja Markkulan tutkimusartikkelin (2020) mukaan kognitiivis-behavioraalinen hoito pa-
rantaa fibromyalgiapotilaiden toimintakykya ja vahentaa kipuja. Vaikutusten on myos todettu

sailyvan yli puoli vuotta

Psykologiset hoitokeinot, kuten kognitiivinen psykoterapia, voivat lievittda potilaan kipuja ja
kuormittuneisuutta (Hannonen & Mikkelsson, 2004). Psykoterapia toimii parhaiten yhdistet-
tyna muiden toimivien hoitomuotojen kanssa. Luottamuksellinen suhde omalaakariin tai muu-
hun terveydenhuollon ammattihenkildoon edesauttaa kuntoutumiseen sitoutumista ja oireiden
lievittymista. Malin (2016, s. 1373) mukaan fibromyalgiapotilaiden tulisi yrittaa valttaa kaiken-
laista stressia ja sen aiheuttajia. Myos negatiivisten ajatusten, kuten pelkojen ja katastrofiaja-
tusten valttdminen helpottaa potilaan oloa. Naihin |0ytyy apua yleensa erilaisista psyykkisista

hoitomuodoista kuten kognitiivisesta kayttaytymisterapiasta.

4.3.2 Unen laatuun vaikuttaminen

Unihairidita on pidetty tarkeana fibromyalgian ilmaantumistapana (Perrot, 2012, s. 190).
1970-luvulla Moldofsky suoritti ensimmaiset unitutkimukset fibromyalgiassa ja osoitti yhtey-
den unihairididen ja fibromyalgian valilla. Terveyskirjaston (2022) mukaan huonoa unen laa-
tua voidaan yrittaa parantaa unihygienialla, makuuhuoneen lampdtilaa saatamalla, kahvin,
alkoholin ja muiden piristeiden valttamisella seka kiinnittdmalla huomiota muihin hairidtekijoi-

hin kuten meluun.

Univaje voi vaikuttaa tarkkaavaisuuteen, oppimiseen, muistiin, asioiden hallintaan ja mielialoi-
hin (Tyoéterveyslaitos, ia.). Vinkkeina hyvan unen saavuttamiseksi sivusto suosittelee saan-
nollisyytta niin nukkuma-ajoissa kuin rutiineissakin. Liikunta on hyvaksi unen saannille, mutta
raskaampaa liikuntaa tulisi valttaa useita tunteja ennen nukkumaanmenoa. Viimeiset 2 tuntia
ennen nukkumaanmenoa tulisi rauhoittua ja rentoutua. Silloin olisi my6s hyva miettia mielta
askarruttavat asiat pois, ettei niita mieti enaa sangyssa, jolloin unen saanti viivastyy. Makuu-

huoneen viihtyisyyteen ja nukkumisymparistoon tulisi myods kiinnittdd huomiota. Sankya
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kannattaa myos kayttaa vain nukkumiseen, ei kirjojen lukemiseen tai eri medioiden katseluun
ja selailuun. Sankyyn kannattaa menna vasta sitten, kun tuntee olevansa valmis nukkumaan.
Mydskaan ei kannata valvoa sangyssa, jos heraa yolla eika saa uudelleen nukahdettua. Sil-

loin on parempi nousta ja menna toiseen huoneeseen siksi ajaksi, kun on taas valmis nukah-

tamaan uudelleen.

4.3.3 Liikunta on tarkea osa fibromyalgian hoitoa

Fibromyalgian hoidossa kaytetaan laakehoitojen lisaksi paljon laakkeettomia hoitoja. Kesta-
vyyspainotteinen liikunta, jossa rasituksen taso pidetaan matalalla, on yleisimmin suositeltu
la&kkeetdn hoitomuoto fibromyalgiaan (Onal & Sankaya, 2022). Myés liikunnan mukanaan
tuoma lihasvoiman parantuminen osaltaan helpottaa kipuja ja toimintakykya (Karppi, 2020).
Erilaiset kylma- ja lampdhoidot, akupunktiot ja hieronnat auttavat usein potilaita (Reumaliitto,
ia.). Uudemmat ultradanihoidot TNS-laitteet ja muut voivat myds auttaa oireisiin. Yleensa so-
pivien hoitomuotojen I0ytaminen ei ole kovin helppoa ja nopeaa, mutta yleensa jokaiselle 10y-

tyy ne itselle sopivimmat hoitomuodot.

Fibromyalgiapotilaat valttelevat usein liikuntaa oireidensa takia (Hannonen & Mikkelsson,
2004). Tama heikentaa potilaan fyysista kuntoa, mika puolestaan lisaa kivun ja vasymyksen
tunteita. Tallaisen kierteen katkaisemiseksi saanndllisen liikunnan ohjaus onkin hyvin tar-
keada. Fyysisen suorituskyvyn parantaminen potilaalle sopivan kuntoilun avulla on merkittava
osa hoitoa. Pienitehoinenkin aerobinen liikunta lievittda kipuja ja parantaa yleisvointia. Liikku-
miseen on hyva yhdistaa erilaisia venyttely- ja rentoutusharjoituksia. Malin (2016, s. 1373)
mukaan liikunta tulee aloittaa vahitellen asteittain kuunnellen potilaan elimiston vastetta.

Myds levolle on varattava tarpeeksi aikaa, jotta elimistd ehtii palautua rasituksesta.

4.4 Fibromyalgiakuntoutus

Ammatilliseen kuntoutukseen ovat oikeutettuja henkil6t, joilla on todettu sairaus tai vamma,
joka aiheuttaa uhkaa tyokyvylle (Kela, 2023; Reumaliitto, ia.). Laakinnallisessa kuntoutuk-
sessa potilaan toimintakykya pyritdan parantamaan tai estamaan toimintakyvyn huonontumi-
nen entisestaan. Kuntoutukseen kuuluu neuvontaa ja ohjausta, erilaisia selvityksia, terapioita

ja hoitoja seka erilaisia kuntoutusjaksoja ja sopeutumisvalmennusta. Raja kuntoutuksen ja
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hoidon valilla ei ole tarkka. Kuntoutusta voi saada terveyskeskuksissa ja sairaaloissa yhteis-

tyossa tyovoimatoimistojen, sosiaalihuollon, Kelan, vakuutusyhtididen ja koulujen kanssa.

Pitkittyneen kivun vaikutus tyokykyyn on merkittava, ja se vaihtelee tyon laadun ja kuormitta-
vuuden mukaan (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017). Tydkykyyn vaikuttaa fyysinen

ja psyykkinen suorituskyky, tydmotivaatio ja tyon joustavuus.

Laakinnallisen kuntoutuksen tarkoitus on potilaan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kunnon
parantaminen ja yllapitaminen (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017). Tavoitteena on
yleensa itsenainen arjessa suoriutuminen ja oman elamantilanteen hallinta. Laakinnalliseen
kuntoutukseen kuuluu mm. neuvontaa, ohjausta ja erilaisia tutkimuksia seka toimintakykya
parantavia hoitoja ja kuntoutusjaksoja. Laakinnallinen kuntoutus toteutetaan terveydenhuol-
lossa yhteistydssa tyovoimatoimistojen, sosiaalihuollon, koulujen, Kansanelakelaitoksen ja

vakuutusyhtididen kanssa.

4.5 Tutkimuksia fibromyalgiapotilaiden kuntoutuksesta

Mengshoelin ym. (2021) tutkimuksessa tutkittin PROP-mallin (personal recovery-oriented
programme) vaikutusta fibromyalgiapotilaiden kuntoutuksessa. PROP-malli perustuu tutki-
musnayttoon, kliinisiin kokemuksiin seka ammatilliseen tietamykseen. Tutkimusten mukaan
biopsykososiaaliset tekijat vaikuttavat sairauden kehittymisessa ja sen yllapitamisessa.
Naista tekijoista johtuva stressitila estaa potilaiden kuntoutumista. Biologisen mallin mukaan
stressi on uhka kehon homeostaasille laukaisten "taistele tai pakene” -refleksin. Fibromyal-
giapotilailla on todettu muuttuneita vasteita autonomisessa hermostossa, joka saatelee stres-
sia. Tahan stressitilaan vaikuttamalla PROP-mallin avulla voidaan saada aikaan hyvia tulok-
sia. Tassa mallissa potilaiden on itse tarkoitus I10ytaa terve suhde fibromyalgian ja itsensa va-
lilla, seka I0ytaa luovia ratkaisuja paivittdiseen aktiiviseen elamaansa. PROP:in avulla on
saatu tuloksia, jossa potilaiden epavarmuus vahenee, ja elamaan tulee positiivista ajattelua
ja toivoa. PROP-kuntoutuksessa on tarkoitus saada pitkdaikainen kontakti potilaisiin, jolloin
kuntoutuksesta tulee tarpeeksi kattava. On myods todettu fibromyalgiapotilaille olevan tyypil-
listd tuskastuminen siihen, etta fibromyalgia on arvaamaton, kiistanalainen ja selittamaton
sairaus, ja se hallitsee ihmista rajoittaen hanen sosiaalisia suhteitaan seka normaalia ela-
maa. PROP-mallissa pyritdan vahentamaan stressia haastamalla hyodyttémat uskomukset ja

asenteet, seka toteuttamalla kaytanndn toimia elamanlaadun parantamiseksi. Monilla
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fibromyalgiapotilailla todettiin myos olevan turhautumista ja epaluuloisuutta terveydenhuoltoa
kohtaan, koska heilla saattoi olla huonoja kokemuksia laiminlyonneista tai ammattilaisten
asenteista. Taman takia joidenkin potilaiden kohdalla kuntoutus jouduttiin aloittamaan luotta-
muksellisen suhteen rakentamisesta, ja tasta potilaiden aiempien kokemusten kasittelysta tu-
likin tarked osa PROP-mallia. Siina ryhmalaisten omien kokemusten jakaminen tulikin tarke-
aksi osaksi ohjelmaa. Toisten kokemusten pohjalta ryhmalaiset saivat vinkkeja omaan henki-
I6kohtaiseen toipumiseen. PROP-mallissa kaytetaan ei-laakkeellisid menetelmia, jolloin poti-
laiden oma pystyvyys, positiivisuus ja sitoutuminen omahoitoon olivat tarkeita. Siksi onkin tar-
keaa, etta ladkari vahvistaa diagnoosin, ja potilas saa heti alusta asti laadukasta tietoutta sai-
raudesta ja sen hoitomahdollisuuksista. Potilaat voivat sitten PROP-mallissa |0ytaa ryhmassa
keskustelemalla erilaisia keinoja ja mahdollisuuksia omahoitoonsa muiden ryhmalaisten ko-
kemusten pohjalta, ja 16ytaa keinoja henkilokohtaisen stressinhallintaansa. Sairauden puh-
keamisen vuoksi he joutuvat toipumaan kolmella eri tasolla, sairauden, arkielaman ja ela-
mankertatyon tasoilla. Huomioitavaa oli, etta pienetkin aikaan saadut muutokset arkipaivissa
vaikuttivat positiivisesti potilaaseen. Etenkin fyysisen aktiivisuuden lisddmisen ja terveellisem-

piin elintapoihin pyrkimisen todettiin auttavan potilaita.

Mengshoelin ym. (2021) mukaan PROP-ohjelmaan osallistuneet ohjaajat tarjosivat ryhmil-
leen tietoa ja erilaisia harjoituksia, joihin liittyi pohdiskelua ja keskustelua. Ohjaajien pitaa olla
avoimia ja tehda yhteistyota potilaiden kanssa I0ytaakseen luovia ratkaisuja potilaidensa on-
gelmiin. Ohjaajan perustehtavana olikin potilaiden rohkaiseminen I6ytamaan henkildkohtaiset
selviytymismenetelmansa itse muiden avustuksella. Potilaiden pitaisi pystya muuttamaan
omia tottumuksiaan ja rutiinejaan paivittaisissa tilanteissaan ja heidan pitaisi saada ajatuk-

sensa pois uhrin asemasta selviytyjaksi.

Palomaen (2019) tutkimus kasittelee asiakkaiden kokemuksia erikoissairaanhoidossa. Tutki-
muksen mukaan yleisimmat negatiiviset palautteet terveydenhuollon toiminnasta tulivat huo-
nosta hoidosta ja kohtelusta (mts. 8). Niita seurasivat usein potilaan turvattomuuden tunteet
ja luottamuspula terveydenhuoltoa kohtaan. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
maarittelee, miten potilasta tulisi kohdella terveydenhuollossa. Laki sisaltaa oikeudet potilaan
hyvaan terveydenhoitoon ja kohteluun, ihmisarvoa, vakaumusta ja yksityisyytta on kunnioitet-
tava sekd muut hanen yksilOlliset tarpeensa on otettava huomioon (mts. 17). Tama ei kuiten-
kaan erilaisten syiden vuoksi aina toteudu. Usein ammattilaisille kohdistetut roolioletukset ei-

vat toteudu, koska potilaan toivomia asioita ei ole otettu esille, tai han ei ole saanut
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haluamaansa apua (mts. 68). Joskus my0s jatkohoidon toteuttaminen on jatetty potilaan vas-
tuulle, jolloin potilas kokee jaaneensa ilman tarvittavaa tukea (mts. 69). Hyva kohtelu perus-
tuu potilaan kunnioitukseen, arvostukseen, tunnetasolla kohtaamiseen seka kuulluksi tulemi-
seen (mts. 71). Luottamuksen menetysta seuraa usein ennakkoluulot ja epailykset, ahdistu-
neisuuden ja pelkojen lisaantyminen seka hoitopaikan vaihtaminen (mts. 72). Hyvaan kohte-
luun liittyvat avoimuus, myotatunto, kuulluksi tuleminen, valittdminen, puolueettomuus seka

potilaan koko elamantilanteen nakeminen kokonaisuutena (mts. 73).

Vancampford ym. (2022) tutkimuksen mukaan fyysinen aktiivisuus on tarkea osa fibromyal-
giapotilaiden kuntoutusta. Jos fiboromyalgiapotilaalla oli samaan aikaan masennusta, se kor-
reloi kivun intensiteetin kanssa seka vahentaa fyysista aktiivisuutta. Kun taas potilaat, joilla oli
vahva resilienssi, kuntoutuivat helpommin. Kun potilaiden mina-pystyvyys seka fyysinen ja
psyykkinen kestavyys olivat paremmat jo ennen kuntoutusta, huomattiin sen olevan yhtey-
dessa parempiin kuntoutustuloksiin. Kokiessaan kipua liikunnan yhteydessa potilaat valttele-
vat liikkumista, minka takia ammattilaisten tulisikin auttaa ja motivoida ihmisia liikunnan har-
rastamisessa. Terveydenhuollon ammattilaisten tulee myods ottaa huomioon henkisen ja fyy-

sisen terveyden esteet.
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5 VERTAISTUKI

Opinnaytetyon aiheena oleva vertaistuki on ihmisten keskeista, kokemuksiin perustuvaa tu-
kea (Mikkonen & Saarinen 2018). Samaa kokeneiden ihmisten tuki on tarkeaa erilaisissa ela-
man kriisitilanteissa, kuten pitkaaikaisissa sairauksissa (mts. 9). Vertaistuki onkin merkittava
ja koko ajan lisaantyva kuntoutusmuoto monille eri potilasryhmille. Aiemmin vertaistukea ku-
vattiin termillda "oma-aputoiminta”, joista kuuluisimpana lienee AA-kerho (mts. 9-11). Vertais-
tuki on ollut 1dhinna kolmannen sektorin toimintamuoto, mutta viime vuosikymmenina siihen
on tulleet myds voimakkaasti mukaan erilaiset julkiset toimijat, kuten terveydenhuoltotoimi ja

kunnat.

Vertaistuki on kokemukseen perustuvaa tukemista, jossa ryhman kaikki henkilot tukevat osal-
taan toisiaan (Mikkonen & Saarinen, 2018). Vertaisryhmalla on jokin yhdistava tekija, kuten
jokin sairaus, tai ryhman jasenet ovat muutoin samanlaisessa elamantilanteessa (Jarvinen &
Taajamo, 2006, s. 8). Vertaistuen merkitysta on alettu nykyaan ymmartaa paremmin, mutta
resurssipula asettaa rajoja vertaistukitoiminnalle (mts. 169, 177, 178, 183). Hoitoalan ammat-
tilaisen, esimerkiksi sairaanhoitajan, osallistuminen vertaistukiryhman vetajan roolissa on tar-
keaa. Han voi antaa tietoa ja ohjausta kuntoutuksesta, edistaa sosiaalista vahvistumista ja
kouluttaa uusia ryhmanohjaajia (mts. 42). Vertaisryhman perustaminen vaatii paljon ty6ta, ja

silloin ammattihenkilén seka vapaaehtoisjarjestdon antama panos on tarkeaa (mts. 92-93).

Vertaistuen kayttaminen osana potilaiden kuntoutusta on kaytdéssa Suomessa monilla eri po-
tilasryhmilla (Lehto, 2005). Vertaistuen tarkoituksena on yhteisollisyys ja kokemusten jakami-
nen. Vertaistukiryhmassa kasitellaan usein paljon potilaiden negatiivisia kokemuksia, mutta
ryhman vetajan olisi tarkeaa saada jokaiseen tapaamiskertaan positiivisesti tulevaisuuteen
katsova nakokulma, jottei tapaamisesta jaisi potilaille negatiivinen tunne. Mikkosen ja Saari-
sen (2018) mukaan vertaistukitoiminta toimii hyvin moniammatillisessa kentassa yhdessa va-

paaehtoistydn ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa.

Mikkosen tutkimuksen mukaan (2009) sairauksien oireet ja erilaiset sairauksista johtuneet
muutokset herattivat tarvetta vertaistuelle. Sosiaali- ja terveydenhuollon antamiin tukiin nah-
den vertaistuki ulottuu myos sellaisille osa-alueille, mihin julkisella tuella ei ole mahdollisuutta

eika resursseja. Julkinen ja ammatillinen tuki on kuitenkin tarkea osa sairastuneen
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kuntoutusta, ja parhaiten vertaistuki vaikuttaakin yhdessa julkisen tuen kanssa. Vertaistuki ei
pysty korvaamaan julkista tukea tai ammattilaisten apua, eika myoskaan toisin pain (mts. 42).
Naita kahta ei saisi asettaa vastakkain, vaan niiden pitaisi kulkea rinnakkain ja kummankin

muodon pitaisi tukea toistansa.

Vertaistuen avulla saatu tieto voidaan jakaa erilaisiin osa-alueisiin (Mikkonen, 2009, s. 53—

55). Tasmatieto on hyvin yksityiskohtaista tietoa. Hiljainen tieto eli niin sanottu toinen tieto on
tietoa, jota on usein vaikea kuvailla sanoilla. Hiljainen tieto on hyvin henkilokohtaista ja siihen
liittyy tunteita, muistoja, kokemuksia ja menettelytapoja. Tieto voidaan jakaa myos maallikko-

tietoon, joka on arkipaivan yleista tietoa, kokemustietoon seka asiantuntijatietoon (mts. 55).

5.1 Vertaistukiryhmien vetdjat ja vastuuhenkilot

Mikkosen ja Saarisen (2018, s. 15) mukaan vertaistuessa toimivia henkil6ita ovat itse vertai-
set, joka tarkoittaa samaa kokeneiden keskeista tukea toisilleen. Vertaistuen ammattilaisella
tarkoitetaan terveydenhuollon henkil6a, joka tukee vertaishenkildita tuoden heille ajankoh-
taista tietoa ja keinoja tilanteesta selviytymiseen. Vapaaehtoistoiminta on yleensa jonkun jar-
jeston kautta tapahtuvaa toimintaa, jossa ulkopuolinen henkil6 voi toimia vertaisten tukihenki-
I6na tai vain auttaa rynman kokoontumisten jarjestamisessa. Nama kolme sektoria voivat toi-

mia kaikki myds yhdessa.

Ammattilaisen mukanaolo vertaistukiryhmassa tuo asiakkaalle seka vertaisten ettd ammatti-
auttajien hyddyt, jolloin kuntoutus toteutuu asianmukaisesti ja tietoon perustuen (Lehto, 2005;
Mikkonen & Saarinen, 2018). Ammattilainen voi toimia ryhman vetajana etenkin ryhman
muodostumisvaiheessa, antaa tietoa ja olla tarvittaessa antamassa apua ryhmalaisille. Ver-
taistukitoiminnassa ammattihenkilon tuki on ulkoapain ohjaavaa, ja on vaikeaa paasta ryh-
man sisalle. Ammattihenkilon tehtadvana onkin luoda puitteet toimivalle vertaistuelle, ja antaa
konkreettisia valineita, kuten tietoa, koulutusta ja taitoja ryhman ajattelua ohjaamaan (Mikko-
nen & Saarinen, 2018, s. 29-30). Oppiminen, miten omaa eldamaansa voi saada hallintaan
niin fyysisin, psyykkisin kuin henkisinkin keinoin on tarkeaa. Oppiakseen on uskottava omaan
kykyynsa oppia (mts. 88). Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan mukaan ammattihen-
kilo tai ryhman jasenkin, voi antaa vinkkeja erilaisista palveluista, joita on alueella saatavilla,
seka yhteiskunnallista tuista ja muusta tiedosta, joista voisi olla hyotya kaikille ryhmalaisille
(mts. 5).
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Vertaisryhmaan voi osallistua myds erityinen tukihenkilo tai kokemusasiantuntija, jolla on
usein sama tausta potilaiden kanssa, mutta myos koulutusta potilaiden ohjaukseen ja autta-
miseen (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 42—43). Han voi usein olla ammattihenkilda parempi
saamaan kontaktia ryhmaan samanlaisen taustan kautta, koska ryhman jasenet kokevat ha-
nen pystyvan ymmartamaan heita helpommin ja ymmarrysta voi vertaisten valilla syntya jopa
ilman sanojakin (mts. 22). Silloin kukaan ei tunne olevansa yksin ongelmiensa kanssa, ja
toisten selviytymiskertomukset voivat tuoda tunnetta toivosta ja mahdollisuudesta selviytya

omista vaikeuksista.

Ryhman vetajalta vaaditaan aikaa ja energiaa ryhman vetamisen tarjoamiin haasteisiin (Mi-

ten vertaistukiryhma perustetaan 2007). MyoOs vetovastuun jakaminen on tarkeaa, ja erilaisia
asiantuntijatahoja voi kutsua vierailemaan ryhmassa. Myos monilla jarjestailla ja yhdistyksilla
voi olla mahdollisuuksia ottaa vetovastuuta ryhmasta, ja antaa resursseja tilaisuuksien jarjes-

tamiseen.

Ryhman vetajan olisi hyva jokaisen tapaamisen alussa tervehtia kaikkia ja pyytaa osallistujia
esittdytymaan, mikali kaikki eivat tunne toisiaan (Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007, s.
20). Tapaamisen sovitut aiheet ja ajankaytto olisi hyva ilmoittaa heti tapaamisen alussa.
Myos mahdolliset uutiset ja esimerkiksi muualla olevat ryhmalaisia kiinnostavat tapahtumat
olisi hyva kertoa kaikille. Jos ryhmassa on uusia henkildita, niin ryhman sdannat tulisi kerrata,
jotta ne ovat kaikkien tiedossa heti alusta asti. Keskustelun aikaansaamiseksi ryhman vetaja
voi ensin kertoa omia kokemuksiaan ja ajatuksiaan paivan aiheesta (mts. 21). Talla tavoin
ryhma yleensa vapautuu ja seuraa vetajan esimerkkia, jolloin keskustelu Iahtee jatkumaan
luontevasti. Tapahtuman lopuksi ryhman vetaja voi kysella ryhmalaisten mielipiteita paivan
keskusteluista ja tehda jonkinlaisen yhteenvedon aiheesta. Samalla voidaan sopia, olisiko sa-
masta aiheesta hyva jatkaa viela seuraavalla kerralla vai nimetaanko uusi aihe. Tama auttaa
ryhmalaisia valmistautumaan seuraavaa tapaamista varten ja jo miettimaan etukateen, mita
haluaisi puhua aiheesta ja mita tietoa han tarvitsisi siita lisda. Tapaamisen aikana olisi hyva

pitdad ainakin yksi tauko (mts. 24).

Vertaistukitoiminnassa mukana olevia yhteiséja ja yhdistyksia on paljon (Mikkonen & Saari-
nen, 2018, s. 141-143). Eri potilasjarjestot ovat yleisimpia yhteistydkumppaneita, mutta myos
eri seurakunnat ja muunlaiset yhteisot ovat aktiivisesti mukana vapaaehtoisuuden pohjalta.

Vertaistukiryhma voi toimia myos jonkun projektin kautta. Talldin mukana on myds
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ammattihenkilGitéa ohjaamassa ja vetamassa toimintaa. Julkistaustaisessa vertaistoiminnassa
vetovastuussa ovat myds ammattilaiset ja asiaan koulutetut henkilot. On myds yksityisia ryh-

mia, kuten esimerkiksi jonkin yrityksen vetamat ryhmat.

Suomessa on yli sata potilasjarjestoa, joiden toimintaan vertaistuki kuuluu (Mikkonen, 2009,
s. 55-56). Potilasjarjestot tuottavat neuvontaa ja ohjausta sairastuneille. Erilaisten asiantunti-
joiden koulutus ja monenlaiset tilaisuudet ja tapahtumat kuuluvat myos potilasjarjestojen toi-
mintaan. Ne myos toimivat potilaiden edunvalvojina yhteiskunnan suuntaan seka ne voivat
tuottaa tarvittavia erityispalveluja. Potilasjarjestojen rahoitus koostuu monista eri lahteista, ja
taloudelliset resurssit ovatkin usein suurin rajoittava tekija niiden toiminnalle (Mikkonen,
2009, s. 57). Vuosittaiset rahoitusten jakoperusteet voivat vaihdella suurestikin, mika vaikeut-

taa potilasjarjestojen jatkuvuutta ja tulevan toiminnan suunnittelua.

Ryhmanvetajalta odotetaan usein monen alan asiantuntijuutta (Mikkonen, 2009, s. 87). Niin
ryhmalaisten kuin taustayhdistyksenkin asettamat tavoitteet ja odotukset vaativat ryhmanve-
tajalta paljon. Ryhmanvetaja voi kutsua ryhman tilaisuuksiin eri alojen asiantuntijoita, jotka
keventavat ryhmanvetdjan omaa panosta. Ryhman vetaminen on sitovaa ja vaativaa, ja sii-
hen ryhtyakseen kannattaa miettia ensin omaa jaksamistaan ja motiivejaan. Vertaistukiryh-
miin osallistuneet kertoivat Mikkosen vaitdstutkimuksen (2009, s. 174) mukaan haluavansa
vertaistukihenkilokseen sellaisen henkildn, jolla olisi mahdollisimman samanlainen tausta
kuin heilld itselldaan. Vertaiset ovat usein oman asiansa parhaita asiantuntijoita (mts. 15). Sai-
rastuneita koulutetaan joskus kokemusasiantuntijoiksi, jotka voivat kertoa sairaudestaan ja

kuntoutuksestaan myds terveydenhuollon ammattilaisille ja opiskelijoille

Sosiaali- ja terveysalan resurssien vajeen seka toimintojen muuttumisen vuoksi vapaaehtois-
ten ja kolmannen sektorin tarkeys vertaistuen jarjestamiseksi on kasvamassa. Vaeston
ikaantyminen, alueellisten erojen kasvu seka yksinaisyyden lisaantyminen kasvattavat osal-
taan vertaistuen tarvetta. Vertaistuen ja julkisten palveluiden yhteistyo ja toistensa tukeminen
voisivat Mikkosen (2009, s. 188) mukaan vahentaa vertaistuen piirissa olevien henkildiden

yleista julkisten palveluiden tarvetta.

Vertaisohjaajan, jolla on omakohtaista kokemusta sairaudesta, keskeinen tehtava on oman
kuntoutumistarinansa jakaminen muille kuntoutuijille (Lehto, 2005, s. 4). Vertaisohjaajan jaka-

essa omia kokemuksiaan, kuntoutujat saavat mahdollisuuden samaistua haneen saaden



33

hanesta roolimallin ja esimerkin mahdollisuuksista kuntoutua sairaudesta (mts. 5). Vertaisoh-
jaajan kanssa kursseilla voidaan ottaa yleensa luontevasti puheeksi sellaisiakin asioita, joita
ei muuten esimerkiksi ammattiauttajan kanssa tulisi kaytya lapi (mts. 6). Vertaisohjaajan tar-
koituksena on tuoda esille kuntoutuksen ja elaman jatkuvuutta ilman, etta han olisi itse onnis-

tunut kuntoutumaan taydellisesti.

Vertaisohjaaja asettuu omista kokemuksista puhuessaan vuorovaikutukseen kuuntelijoidensa
kanssa (Lehto, 2005, s. 30). Talléin tarina voi nostaa kuulijassa esille mielekkaita merkityksia
ja saa aikaan pohdintaa ja tulkintoja, jotka voivat kaantya hyviksi keskusteluiksi. Kuuntelija
joutuu nain arvioimaan omaakin elamaansa uudesta nakokulmasta, jolloin vaikeatkin elaman-
vaiheet voivat saada uudenlaisen merkityksen. Vertaisohjaajan oma keskeneraisyys voi olla
jopa voimavara koko ryhmalle (mts. 31) saaden ryhmassa aikaan yhdenvertaisuutta ja

avointa vuorovaikutusta, joilla on positiivista vaikutusta koko kuntoutumisprosessiin.

5.2 Ryhman perustaminen

Vertaistoiminnassa tulee olla olennaisena osana luottamuksellinen ja avoin ilmapiiri, jotta kai-
killa olisi mahdollisuus avautua omista asioistaan haluamallaan tavalla turvallisessa ymparis-
tossa (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 21). Yhdessa sovittu vaitiolovelvollisuus on tarkeaa
heti ryhmaa aloittaessa. Myds muista ryhman yhteisista saanndista olisi hyva sopia (mts. 86).
On tarkeaa luoda sellainen ilmapiiri, jossa ihmiset voivat puhua avoimesti (Miten vertaistuki-
ryhma perustetaan 2007). Luottamuksellisten asioiden raja voi olla eri osallistujien mielesta
hieman hailyva, ja siksi osallisille olisi hyva, etta yhdessa keskusteltaisiin luottamuksellisuu-
den maaritelmasta ja rajoista. Henkilokohtaisten tietojen vuotaminen ulkopuolisille rikkoo hel-
posti ryhman luottamuksellisuuden. Myds ryhman sisalla toisten asioista saa puhua vain lu-
van saatua. Ryhman vetajan tulee varjella ryhmalaisten yhteystietoja seka muuta yksityista

tietoa joutumasta ulkopuolisten kasiin.

Tarkeaa on luoda ryhmalle yhteiset saannét heti ryhman muodostuttua (Miten vertaistuki-
ryhma perustetaan 2007). Saannoissa tulee sopia luottamuksesta ja vaitiolovelvollisuudesta
seka toisten kuuntelemisesta ja kunnioittamisesta. Ryhman vetaja keraa osallistujien yhteis-

tiedot ja hankkii ryhmalaisille sopivaa oheismateriaalia.
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Vertaistukiryhmasta tiedottaminen on tarkea vaihe, jotta kaikki mahdolliset osallistujat saavat
tiedon heti ryhman ensimmaisesta kokoontumisesta. (Miten vertaistukiryhma perustetaan,
2007, s. 10). limoituksen voi jattaa yhdistysten jasenkirjeeseen tai hyvinvointialueen tiedotus-
lehteen. My0s paikallislehdet ja paikallisradio voivat joissain tapauksissa olla hyvia tiedon ja-
kamisessa. My0ds ilmoitustauluille jatetyt ilmoitukset usein toimivat, kun ne jatetaan paikkoi-
hin, joissa potentiaaliset osallistujat yleensa liikkuvat. Taman paivan tiedotuskanavana toimii
myos internet. Erilaisille potilasryhmille 16ytyy usein moniakin eri Facebook- ja muita sivuja,
joissa on paljon jasenia. limoituksessa on tarkeaa mainita tapaamisaika ja -paikka, kohde-
ryhma ja tilaisuuden tarkoitus ja paaidea. Yhteyshenkilon yhteystiedot kannattaa myos mai-
nita, jos jollakin on kysymyksia tilaisuudesta (mts. 11). Vertaiset itse toimivat hyvina tiedon
valittajina (Mikkonen, 2009, s. 111). Heilla voi olla jo aiempaa verkostoitumista, jonka kautta

tieto vertaisryhmista leviaa.

Vertaistukiryhmaa perustaessa sen tavoitteet kannattaa asettaa konkreettisiksi ja yksinkertai-
siksi (Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007, s. 9). Tavoitteita on hyva myos tarkentaa ta-
paamisten edetessa. Ryhman kaksoistavoitteella tarkoitetaan sita, etta varsinaisen perusteh-
tavan lisaksi on tunnetavoite, joka vaikuttaa ryhman vuorovaikutukseen seka kiinteyteen (Jar-
vinen & Taajamo, 2006, s. 19-20). Ensimmaisella kerralla osallistujamaara ei valttamatta kor-
reloi tulevan ryhman maaraan, koska ryhmaan voi I0ytya uusia halukkaita tulijoita, ja joitakin
yleensa aina jattaytyy pois ryhmasta (Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007, s. 11). Jos-
kus ryhman joutuu myo6s jakamaan liilan suuren osallistujamaaran vuoksi. Sopiva osallistuja-
maara on noin 10 henkilda, jotkut lahteet suosittelevat ryhman kooksi 3—8 henkilda. Ryh-
massa voidaan myods paattaa, halutaanko ryhmasta suljettu vain avoin (mts. 11). Avoimeen
ryhmaan saa tulla uusia osallistujia mydhemminkin, mutta suljetussa ryhmassa vakiintunut
ryhma halutaan pitaa samana. Tama auttaa ryhman loogista etenemista ja lisaa luottamuk-

sellisuutta.

5.3 Ryhman toiminta

Jarvisen ja Taajamon (2006, s. 8, 12) mukaan ryhmatoiminnan pitaisikin perustua demokrati-
aan, itseohjautuvuuteen, vastuunottoon ja jakamiseen seka vapaaehtoisuuteen, tasa-arvoi-

suuteen, avoimuuteen ja toisten kunnioittamiseen.
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Kaikki vertaisryhmalaiset ovat oman elamansa ja omien kokemustensa asiantuntijoita, joten
jokaisella tulee olla oikeus kertoa asioista omasta nakokulmastaan ja pystya luottamaan sii-

hen, ettd he saavat ymmarrysta muulta ryhmalta (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 12).

5.4 Erilaiset roolit vertaistukiryhmassa

Vertaistukiryhman ohjaajan kasikirja (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 16—17) jakaa roolit viralli-
siin ja epavirallisiin rooleihin. Ryhman ohjaajat, vetajat ja ammattihenkilot kayttavat virallista
roolia, jossa heidan tulee organisoida ryhman toimintaa ja huolehtii prosessin etenemisesta
ja ryhman dynamiikasta. Ryhmaan osallistuvilla on epavirallinen rooli, joka muodostuu heidan
omista erilaisista persoonallisuuksistaan ja ryhman keskinaisesta vuorovaikutuksesta. Kasi-
kirja jakaa epaviralliset roolit viela tehtavakeskeisiin, kuten mielipiteen esittaja ja arvioija,
seka suhdekeskeisiin rooleihin, joista mainittu esimerkiksi toisten tukija, sovittelija ja dramati-
soija. Roolit voivat myos vaihdella erilaisissa ryhnmakokoonpanoissa tai eri asioita kasitel-
lessa. Rooleista kannattaa myos keskustella ryhman sisalla, jotta jokainen voi ymmartaa
omaa ja toisten rooleja, ja pystya myods muuttamaan niitéa (mts. 18). Monia rooleja myds tarvi-
taan ryhmassa, kuten esimerkiksi tukijaa, kuuntelijaa ja rohkaisijaa. Jos jonkun ryhmalaisen
rooli korostuu niin paljon, etta se alkaa haittaamaan ryhman toimintaa, tulisi rynman vetajan
pystya puuttumaan siihen sovittelevalla tavalla. Ohjaajien ja vetajien rooli on heidan hyva tie-
dostaa ja muistaa tapaamisten aikana (mts. 19). Omaa rooliaan ja toimintatapojaan voi miet-
tia jo etukateen ja niitd on hyva myos tapaamisten edetessa miettia uudelleen. Ryhman oh-
jaajien tarkeimpia tehtavia on varmistaa, etta kaikki tulevat tasapuolisesti kuulluiksi ja antaa
ymmarrysta ja tukea ryhmalle. Ryhman aloitusvaiheessa ryhman ohjaajien ja vetajien rooli on
suuressa asemassa, mutta ryhman edetessa se saa vahenty3, ja ryhmalaisten itsensa roolit

vahvistua (mts. 20).

5.5 Tapaamisten suunnittelu

Vertaistukiryhman ohjaajan kasikirjan (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 22) mukaan alussa kan-
nattaa miettia vertaistukiryhman tavoitetta ja tarkoitusta, ja lahtea siltéa pohjalta suunnittele-
maan ryhman toimintaa. Olisi hyva miettia myds etukateen, annetaanko tapaamisille valmiit
ohjelmat ja aiheet, vai saako ryhma yhdessa paattaa niista. Aloituskerta tulisi silti aina suun-
nitella ja aikatauluttaa huolella. Kasikirjan mukaan tapaamisten runkona voisi olla aluksi virit-

taytyminen, jossa olisi kevyempaa ohjelmaa ja keskustelua, ja vasta sitten keskityttaisiin
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paivan teemaan. Tilaisuus kannattaa aina paattaa selkeasti, vaikka yhteenvedolla paivan

keskusteluista ja aiheesta.

Ryhman kokoontumispaikka voi olla aina sama tai paikkaa voi vaihdella tilanteen mukaan
(Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007, s. 12). Paikan valinnassa kannattaa ottaa huomi-
oon paikan viihtyisyys ja tilan koko. Esteettomyys ja sijainti kannattaa myos miettia, silla mo-
nilla voi olla rajoituksia liikkumisen suhteen. Myds tilan maksullisuus nousee usein esteeksi

tallaisessa toiminnassa, joka on yleensa vapaaehtoispohjaista.

Ryhman kokoontumisaika tulee myos suunnitella yhdessa, jotta mahdollisimman monet paa-
sisivat helposti mukaan (Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007, s. 13). Ryhmassa osa voi
olla tydssakayvia, kun taas toiset perheellisia tai elakelaisia, joten sopivan paivan ja ajankoh-
dan loytyminen voi olla joskus haastavaa. Myos kokoontumiskertojen tiheys kannatta suunni-
tella yhdessa. Liian harvoin kokoontuessa ryhmaytyminen voi jaada vajaaksi. Liian tiheat ko-
koontumiset voivat puolestaan vasyttaa ryhmalaisia. Saanndllisyys on kuitenkin kokoontumi-
sissa tarkeaa, ja auttaa myds muistamaan tapaamisten ajankohdan. Myos ryhman kokoontu-

misten keston voi yhdessa sopia (mts. 14).

Vertaistuen tulee olla ilmaista kaikille osallistujille (Miten vertaistukiryhma perustetaan, 2007).
Tilat ja toiminnat kannattaa valita sen mukaan, ettei niista koidu kustannuksia. Jos tilaisuu-
dessa on jokin maksullinen tekeminen tai vaikka kahvitarjoilu, kannattaa kulut jakaa tasan
osallistujien kesken. Myos vaikka pullatarjoilun vuorotteleminen voi toimia hyvin, eika tuot-

tane yhdelle liikaa vaivaa ja kuluja.

Vertaistukitoiminta voi olla monen muotoista (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 72). Se voi ta-
pahtua verkkoymparistdossa etatapaamisina, puhelimitse tai keskustelupalstoina (mts. 195—
196). Kasvokkain tapahtuvat kohtaamiset voivat olla ryhnmamuotoisia tai paritapaamisia, tai
pienryhmatoimintaa, joka voi tapahtua esimerkiksi vertaisten kodeissa tai vaikka kahviloissa.
Vertaistukitoiminta itsessaan voi olla keskittynyt joko keskustelemiseen tai toiminnallisuuteen,
joka voi olla yhteisia retkia, tyoskentelya tai harrastuksen parissa tapaamista (mts. 56, 57,
61). Yleensa nama kuitenkin yhdistyvat ainakin osittain, koska molempia muotoja yleensa
tarvitaan. Vertaistukiryhnman ohjaajan kasikirja (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 24) kertoo toi-

minnallisten ohjelmien auttavan ilmaisemaan ja aktivoimaan ryhmalaisia. Yhdessa tekeminen
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tuo luonnollista yhdessaoloa ja rentouttaa ryhmaan. Joillekin toiminnallisuus on myos hel-

pompi keino avautua omista kokemuksistaan, kun sosiaalinen paine on pienempi.

5.6 Vertaistukiryhman kehitysvaiheet

Vertaistukiryhman kehitysvaiheita on kuvattu kirjassa Vertaisryhman ohjaajan kasikirja (Jarvi-
nen & Taajamo, 2006).

Tutustumisvaiheessa ryhman ensimmaisilla kokoontumiskerroilla on hyvaksi, etta kaikki
saavat tapaamisesta myodnteisen ensivaikutelman (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 26). Tassa
vaiheessa olisi tutustumisen lisaksi hyva sopia rynman tavoitteista, saannoista ja kaytannon
asioista. Ryhmaytyminen alkaa jo ensimmaisesta tapaamiskerrasta, joten tilaisuuden ilmapiiri
olisi hyva saada heti alusta asti vapaaksi ja luotettavaksi. Tyypillisesti tassa vaiheessa ryh-
malaiset ovat viela varautuneita ja ovat hyvin riippuvaisia ohjaajista (mts. 27). Kaikilla ryhma-
laisilla on omia odotuksia ja pelkoja ryhman suhteen, ja kanssakayminen on viela hyvin pit-

kalti toisten tarkkailemista.

Ohjaajan rooli tutustumisvaiheessa on suuri, ja hanen pitaakin huolehtia kaikkien kiinnittymi-
sestd ryhmaan tasa-arvoisina jasenina. Hanen on pystyttava luomaan luonteva tilanne ja tur-
vallinen ilmapiiri, jossa kaikki tuntevat itsensa tervetulleiksi (mts. 27). Hyvan ilmapiirin luomi-
nen jo rynman ilmoituksesta lahtien auttaa ryhmaa vapautumaan. Kokoontumispaikan valinta
ja sisustus on myos otettava huomioon. Alkuesittelyissa voi myds kertoa mista tama tilaisuus
on saanut alkunsa, ja vapaa keskustelu vaikka kahvittelun merkeissa voi vapauttaa tunnel-
maa (mts. 28). Myds jokin yhteinen harjoitus tai tekeminen voi lahentaa ihmisia ja aloittaa

ryhmaytymisprosessin luontevasti.

Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan (2007) mukaan on tarkeaa loytaa jo suunnitel-
mavaiheessa sellainen lahestymistapa aiheeseen, joka sopisi kaikille osallistujille seka veta-
jille (mts. 3). Ensimmaisella tapaamiskerralla on hyva keskustella siita, mita kukin toivoo ryh-
malta, ja 16ytaa yhteinen suunta, jota lahdetdan kulkemaan (mts. 15). Ryhmalle voi myds
keksia sopivan nimen ja muita yhdistavia tekijoita. Myos ryhman vetajan valinta, jos sellaista
ei viela ole, kannattaa tehda heti ensimmaisella kokoontumisella (mts. 16). Ryhman vetajaksi

kannattaa valita henkild, joka pystyy ottamaan vastuuta ja jolla on aikaa ja voimavaroja
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tapaamisten jarjestamiseksi. Ryhman vetajan olisi hyva olla avoin ja rohkaiseva, ja valmis

my0s pitamaan kiinni sovituista rajoista.

Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan mukaan (2007, s. 17) olisi hyva keskustella yh-
dessa, mista aiheista ryhmalaiset haluaisivat tapaamisilla keskustella. Tietyn aiheen rajaami-
nen auttaa pysymaan aiheessa ja asiaa saadaan tehokkaasti kaytya lapi tapaamisen aikana.
Tapaamisille pitaisi myos pystya tekemaan selkea lopetus, jossa keskustellaan paivan aja-
tuksista ja suunnitellaan seuraavan tapaamisen sisalté (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 40).
Ensimmaisilla kerroilla palautteen keraaminen on tarkeaa, jotta ryhman tapaamisia voidaan
heti muokata haluttuun suuntaan. Ohjaaja voi antaa myos ryhmalaisille erilaisia kotitehtavia.
Onhjaajilla olisi hyva olla aikaa tapaamisen lopuksi kahdenkeskisille keskusteluille ryhmalais-

ten kanssa, jos jollakin on sellaiseen tarvetta.

Ryhman tavoitteista kannattaa keskustella yhdessa (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 33). Kir-
jassa tavoitteet jaetaan kahteen ryhnmaan; tiedollisiin tavoitteisiin ja tunnetavoitteisiin. Tiedolli-
siin tavoitteisiin kuuluu tietoa sairaudesta, sen kulusta ja hoidosta seka tietoa erilaisista
etuuksista ja muista tapahtumista. Tunnetavoitteita voi olla yhteenkuuluminen, kuulluksi tule-
minen, tuen saaminen ja samaistuminen. Tavoitteet kannattaa kirjoittaa ylos, jotta niiden saa-
vuttamista voidaan tutkiskella tapaamisten edetessa ja ryhman lopettamisvaiheessa. Ryh-
man olisi myos hyva laatia omat sdannot. Ryhma voisi pohtia yhdessa, millaisia saantoja ja
miksi he niita tarvitsevat. Saannaét luovat tasa-arvoa ja luottamusta ryhman kesken. Vaitiolo-
velvollisuudesta sopiminen lienee tarkein saanto, jonka noudattamisesta olisi pidettava tar-

koin kiinni.

Tulevan ohjelman voi myos suunnitella ensimmaisilla tapaamisilla (Jarvinen & Taajamo,
2006, s. 39). Aiemmin tehtyihin tavoitteisiin pohjaten laaditaan suunnitelma, johon kirjataan
eri aihealueita, joita ryhmalaiset haluavat kayda lapi. Aiheita voi kirjata enemmankin, mita ta-
paamiskerroilla on mahdollista kayda lapi ja myos myohemmin esille nousseita aiheita voi-
daan lisata listaan tarvittaessa. Jotkut aihealueet voivat vaatia useammankin tapaamiskerran
kun taas toiset ovat saattaneet tulla kasitellyiksi muiden aiheiden yhteydessa jo aiemmin.
Etenkin ensimmaisilla kokoontumiskerroilla olisi tilaisuuden lopuksi hyva keskustella, mita
mielta osallistuja ovat tilaisuuden sisallosta, ja millaista palautetta he antavat ohjaajille. Oh-
jaajien on myos hyva keskustella keskenaan tilaisuuden jalkeen sen onnistumisesta ja tavoit-

teiden saavuttamisesta (mts. 40).
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Puheeksi ottamisen vaihe. Tassa kuohuntavaiheeksikin nimetyssa vaiheessa ryhman jase-
net alkavat voida keskustella jo avoimemmin aremmistakin aiheista (Jarvinen & Taajamo,
2006, s. 44). Talloin paivalle valitusta aiheesta syntyy jo syvempaa keskustelua luotettavassa
ilmapiirissa. Tassa vaiheessa voidaan myos keskustella rynman valisesta dynamiikasta ja
rooleista, jos niissa on alkanut ilmeta ongelmia (mts. 47). Kun ristiriitojakin pystyy kasittele-
maan avoimesti ja luontevasti, on ryhman keskinainen yhteys jo usein vakiintunut. Talldin
ryhma paasee siirtymaan uudelleen kohti tavoitteitaan (mts. 45). Jotkut ryhman jasenet voivat
tarvita enemman tukea ja johdattelua pystyakseen avautumaan ja osallistumaan keskuste-
luun (mts. 46). Ohjaajien olisi hyva avata keskustelua ja luoda nain turvallinen ilmapiiri kaikille
ryhmalaisille, ja rohkaista ryhmalaisia puhumaan vaikeista ja negatiivisistakin asioista. Ohjaa-
jan aito kiinnostus ja osaaminen kannustaa ja motivoida ihmisia auttaa avoimen ilmapiirin

syntymiseen.

Vertaistukiryhmalaisten on myods tarkeaa saada palautetta ohjaajilta seka muilta ryhmalaisilta
(Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 56). Positiivinen ja rakentava palaute on tarkeaa kaikille ryh-
malaisille, mutta eritoten niille, jotka ovat hieman arempia puhumaan ja olemaan esilla. Suo-
malaiselle luonteelle palautteen antaminen ja saaminen eivat ole kovin luontevaa, mutta sii-
hen olisi hyva kaikkien opetella. Palautteen kohteena tulisi olla kayttaytyminen eika henkilo
itse, jolloin ihmisen persoona ei ole palautteen kohteena. Myo6s valmiiden ratkaisujen anta-
mista toisille tulisi valttda, vaan pitaisi kuunnella milla tavalla puhuja on itse ratkaissut asiaa

tai haluaisi ratkaista sen.

Aktivointivaihe. Usein ryhmaytymisen edetessa ryhma alkaa aktivoida itse itseaan, ja talloin
ohjaajan rooli pienenee (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 60). Selkea tavoite tai paamaara aut-
taa ryhmaa etenemaan sita kohti automaattisesti. Tassa vaiheessa ryhma on jo muotoutunut
ja luottamus ryhmalaisten valilla on jo vahvistunut. He ovat valmiita antamaan ja samaan tu-

kea tasapuolisesti ja ovat usein jo Ioytaneet yhteisia selviytymiskeinoja arjen ongelmiinsa.

Jossain vaiheessa kokoontumisten edetessa olisi hyva uudelleen miettia ryhman tarpeelli-
suutta ja sen toimintaa, etta olisiko tarvetta tehda muutoksia tai onko ryhma yleensa enaa
edes tarpeellinen sen jasenille (Miten vertaistukiryhma perustetaan, s. 14). Myds ryhman ta-
paamispaikkaa ja ajankohtaa voidaan muuttaa tarvittaessa (mts. 22). Ryhmalaisten tulisi pys-
tya avoimesti arvioimaan myds ryhman ilmapiiria, ja olisiko tarvetta tehda muutoksia, etta

kaikki tuntisivat olonsa tervetulleiksi tapaamisiin. Myos ryhman toiminnallisuus usein kasvaa
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tassa vaiheessa ja ryhmalaiset haluavat tehda, vaikka retkia yhdessa (mts. 61). Ohjaajat voi-
vat tassa vaiheessa antaa ryhmalaisille vapaammat kadet suunnitella itse kohtaamiskerrat ja
rohkaista heita seka auttaa kaytannon jarjestelyissa. Myos huumorin kayttd on luontevaa

tassa vaiheessa niin ryhmalaisilla kuin ohjaajillakin.

Yhdessa oppimisen vaiheeseen asti paastaan yleensa vain pitkaan kestaneissa vakiintu-
neissa ryhmissa (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 66). Yhteenkuuluvuuden ja kokonaisuuden
tunteet auttavat ryhmaa ratkomaan ongelmiaan vuorovaikutuksen avulla. Kaikki ryhmalaiset
ovat keskittyneet menemaan kohti asetettuja tavoitteita seka osaavat myoOs ratkoa ristiriitati-
lanteita rakentavasti. Ryhmassa kaydaan paljon avointa ja tehokasta dialogia, jonka tarkoitus
on saavuttaa aina jotain tarpeellista (mts. 67). Jokainen ryhman jasen saa ja osaa seka pu-
hua itse etta kuunnella mita toisilla on sanottavana ja ihmisten erilaisuus tulee voimavaraksi.
Tassa vaiheessa ryhmassa ei enaa vallitse tunnevaltaisuus, vaan ryhma on enemman tehta-
vakeskeinen (mts. 68). Oppiminen ryhmassa luo uusia taitoja. nakdkulmia, ajatuksia ja tietoa.
Ryhmalaiset saavat ryhmasta luotettavan voimavaran ja yhteisvastuullisuus sujuu yleensa
luontevasti ja tasapuolisesti. Ryhmaidentiteetti ja lojaalisuus ryhmaa kohtaan kasvaa, jolloin

ryhmasta muodostuu toimiva yksikko, joka pystyy etenemaan kohti paamaaraansa.

Ryhman ohjaajan rooli voi tassa vaiheessa olla melko paljon sivusta seuraava, koska ryhman
toiminta on jo vakiintunutta. Ohjaajan tehtavana onkin kuunnella, ja seurata keskustelun
suuntaa, ja ohjata sitd oikeaan suuntaan, seka antaa neuvoja tarvittaessa (Jarvinen & Taa-
jamo, 2006, s. 69). Myds erilaisten harjoitusten tarjoaminen ryhmalle edesauttaa tavoittee-
seen paasya. Ohjaajan tulee myds huolehtia, etta kaikki jasenet saavat tasapuolisesti osallis-

tua keskusteluun.

Yhdessa opitun siirtamisen vaihe. Jokainen ryhma paattyy jossakin vaiheessa. Paattami-
sesta olisi tiedotettava ryhman jasenille tarpeeksi ajoissa, jotta kaikki voivat valmistautua ti-
lanteeseen (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 74). Paattamisajankohta voi olla maaraaikaisissa
ryhmissa sovittu jo alusta asti, tai ryhma voi ajautua tilanteeseen, jossa tavoitteet on jo saa-
vutettu niiltd osin kuin mahdollista, eika ryhma enaa toimi alkuperaisen ajatuksen mukaan.
Jos ryhma on ollut kovin yhtenainen, voi tassa vaiheessa paallimmaisina tunteina olla suru ja
ikava mutta myos Kkiitollisuus. Lopetusvaiheessa voi uutena keskustelunaiheena nousta esille
juuri naiden tunteiden kasitteleminen, jolle olisikin hyva jattaa aikaa viimeisilla tapaamisker-

roilla. Usein pitkaan kestaneissa ryhmissa syntyy myos pidempia ystavyyssuhteita, jolloin
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tapaamiset heidan valillaan voivat jatkua muissa merkeissa. Jotkut ryhmat haluavat viela
epavirallisia tapaamisia yhdessa myohemmin. Ohjaajan olisi hyva tassa vaiheessa antaa ryh-
malle kannustavaa palautetta ja kerrata jo opittuja taitoja seka ohjeistaa rynmalaisia, miten
naita taitoja tulisi yllapitaa arkielamassa (mts. 75). Usein ryhmalaiset tarvitsevat myds ohjaa-
jan tukea ja kannustusta irtaantuakseen ryhmasta, ja parjatakseen itse opituin voimavaroin
(mt.s. 76). Ryhma voi jatkua jasentensa mielessa ns. "nakymattdmana ryhmana” jossa aiem-

mat keskustelut ja opitut ratkaisutaidot kulkevat aina jasentensa mukana (mts. 77).

Palautteen keraaminen ryhman paattamisvaiheessa on tarkeaa niin ohjaajille kuin jasenillekin
(Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 81). Ohjaajat saavat palautteesta materiaalia uusia kursseja
varten, ja jasenet osaavat seuraavassa mahdollisessa ryhmassaan heti alusta alkaen lahtea
oikeaan suuntaan ryhmatyoskentelyssa. Palautteesta pitaisi kayda avointa keskustelua,
jossa kaikki saavat esittaa mielipiteensa ja muutosehdotuksensa. Palautetta kannattaisi
saada ainakin kaytetyista menetelmista, ajankaytosta, sisallosta, kokoontumisajoista ja -pai-

koista seka ryhman ilmapiirista ja vuorovaikutuksesta.

5.7 Vertaistuen haasteet

Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan mukaan (2007, s. 22) vertaistapaamisten ongel-
mina voi olla se, etta yksi henkild vie liian suuren tilan tapaamisissa, eika hiljaisemmat paase
sanomaan juuri mitdan. Myds jotkut asiat voivat olla joillekin liian vaikeita kasiteltaviksi, tai
puhuttaessa tietysta aiheesta, keskustelu voi lahtea ronsyilemaan liikaa muualle. Naissa ta-
pauksissa ryhman vetajan tulisi huomata ongelmat, ja koettaa ystavallisesti mutta paattavai-
sesti saada ryhma taas toimimaan oikein ja tasapuolisesti (mts. 23). Joissain tilanteissa ryh-
man vetajan on hyva herkasti huomioida, jos joku jasen tarvitsee ulkopuolista apua johonkin
asiaan (mts. 24). Tall6in vetajan kannattaa neuvoa jasenta ottamaan yhteyttava tarvittavaan

tahoon, eika vaikeaa asiaa ole valttamatta hyva kasitella rynmassa ollenkaan.

Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan (2007) mukaan ryhman vetdjan ja etenkin am-
mattihenkilon on muistettava, ettei ryhma voi tarjota apua kaikkiin ongelmiin. Muut terveyden-
huollon palvelut, kuten erilaiset terapiat ja laakarikaynnit on ryhmalaisten itse huolehdittava
itselleen. Toki niiden hankkimiseksi voidaan antaa neuvoja ja apuja, mutta on silti hyva pitaa
vertaistuki erilldadn muusta hoidosta (mts. 5). Myoskaan kaikki eivat hyddy vertaistuesta (mts.
7).
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Mikkosen ja Saarisen (2018, s. 35-36) tunteiden kasittely vertaistukitoiminnassa voi olla jos-
kus haastavaa ja herattaa monenlaisia ajatuksia ja kysymyksia. Toimivassa ryhmassa, jossa
henkildiden valille on jo syntynyt luottamusta, voi tunteiden ilmaiseminen olla vapauttava ja
voimaannuttava kokemus. Itku, nauru, suru ja viha voivat vaihdella nopeassakin tahdissa.
Tallainen avoin tunteiden ilmaiseminen yleensa vapauttaa niin ihmista itseaan kuin koko ryh-
maakin, koska tunteet ovat yleensa yhteisia samaa kokeneiden joukossa (mts. 83). Ammatti-
henkilon pitaisi kuitenkin pystya pitamaan omat tunnetilansa hallinnassa, jottei han menisi

liian syvalle tilanteissa, vaan ammatillinen ote sailyisi.

Vertaistuella on myds monia haasteita, kuten resurssipula, josta johtuen vertaistukea on vain
rajoitetusti saatavilla (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 138—-141). Sopivan ryhman lI6ytyminen
osallistujalle ei myodskaan ole aina yksinkertaista. Monissa ryhmissa voi olla laajemman sai-
rausryhman potilaita, jotka ovat eri sairastumisvaiheessa. Talldin ryhma ei ehka tunnu niin
omalta, kuin sen pitaisi. Myos ryhman ilmapiiri vaikuttaa siihen, tuntuuko ryhma omalta, tur-
valliselta ja luotettavalta. Myos rajallinen vertaistuesta informointi voi olla esteena, ettd monet
jaavat sen ulkopuolelle. On myos ihmisia, joille vertaistuki ei sovi ainakaan senhetkisessa ti-
lanteessa. Vertaisten kertomukset voivat nostattaa esiin liilan voimakkaita tunteita tai jotkut
ihmiset eivat ole valmiita avautumaan omista asioistaan. Toisille asioiden kasitteleminen yk-

sin voi olla se oikea tapa toimia.

Vertaistuen vaaroina Mikkonen (2009, s. 32) mainitsee etenkin virtuaalisella tasolla toimivista
ryhmista, joissa voidaan tarjota ratkaisuiksi jopa vahingollisia menetelmia, joilla ei ole laake-
tieteellista perustaa. Tallaisten yhteisojen kautta myos jotkut tahot voivat markkinoida kaupal-
lista toimintaa, jolla pyritdan harhauttamaan heikommassa asemassa olevia ihmisia. Muutos-
tarpeina Mikkosen tutkimuksessa (mts. 180) Idydettiin ohjatun ja vapaan keskustelun lisaami-
nen, jolloin toisiin tutustuttaisiin paremmin ja lahemmin. Tuleva ohjelma haluttiin myds tietaa

etukateen, jolloin tapaamisiin pystyisi varautumaan paremmin.

Mikkonen (2009, s. 185) l0ysi tutkimuksessaan my0s syita, joiden takia vertaisryhmiin ei osal-
listuttu. Joillakin pelkona oli sairaaksi tai vammaiseksi leimaantuminen, sosiaalisten tilantei-
den valttaminen, pitkat valimatkat ja muut taloudelliset syyt seka tiedotuksen puute, jolloin he
jaivat tahtomattaan ryhmien ulkopuolelle.
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Kelan jarjestaman fibromyalgiakurssin epakohdiksi vastaajat olivat maininneet liian tiukan ai-
kataulun ja kiireen, liian pitkat luennot, asiantuntijan (Iaakarin) nakdkulman puuttumisen, liian
psykologisoinnin seka liikuntaohjelman osalta monilla oli ollut vaikeuksia liikunnan rasituksen
tasossa (Harkapaa, ym., 2018, s. 84). Jotkut osallistujat olisivat halunneet myés enemman

kahdenkeskisia keskusteluja asiantuntijan/ tukihenkilon kanssa.

5.8 Vertaistuen hyodyt

Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan mukaan vertaistukiryhman hyotyja ovat koke-
musten ja tunteiden jakaminen, saada oppia ja tietoa sairaudesta ja sen hoitamisesta, kertoa
omista ongelmistaan ja mahdollisesti niihin 16ytamista ratkaisuista, auttaa myos muita anta-
malla tukea, tietoja ja ajatuksiaan seka ryhman tuella kukaan ei tunne olevansa yksin (mts.
6). Kuntoutumisessa tapahtuu muutoksia fyysisen kuntoutumisen liséksi ajatuksissa, ta-

voissa, asenteissa ja tunteissa (Lehto, 2005, s. 20).

Vertaistuelle on yleensa paljon odotuksia (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 134-135). Moni
vertaistukeen hakeutuva on vaikeassa elamantilanteessa, ja haluaa apua monenlaisiin ongel-
miinsa. Eettisind odotuksina voi olla kuulluksi tulemisen tarve, yhteis6on kuulumisen tarve,
pelkojen voittaminen ja voiman saaminen elamanmuutoksiin. Sosiaaliturvaan liittyvia odotuk-
sia on yleensa tiedon ja ohjauksen saanti kaytannon talousasioissa. Terveyteen ja kuntoutuk-
seen liittyvat tarpeet ovat oman fyysisen ja psyykkisen tilanteen paraneminen, johon toivo-

taan neuvoja niin ammattihenkildilta kuin vertaisiltakin.

Yhteisollisyys on merkittava osa vertaistukea (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 74). Se on so-
siaalista vuorovaikutusta tietyin sovituin tavoin ja periaattein. Yhteiso vertaistuessa on vapaa-
ehtoisesti sitoutunut toisiinsa ja heilla on jokin yhdistava tekija. Mikkosen tutkimus (2009, s.
186) on koonnut vertaistukitoiminnasta saatuja hyotyja osallistujille. Niita ovat; tieto ja toi-

minta, rohkaisu, turva ja tuki seka voimavara.

Olavi Lindfors (2020) on tutkinut vertaistukea depressiopotilaiden hoidossa. Hanen mu-
kaansa vertaistukea saaneiden lievaa depressiota sairastaneiden potilaiden oireet olivat pa-
rantuneet verrokkiryhnmaa enemman. Kukkuraisen (2006, s. 99) tutkimuksessa vertaistuen
todettiin tuovan fibromyalgiapotilaille koherenssintunnetta ja vastavuoroisuutta toisten jasen-
ten kanssa.
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Mikkosen tutkimuksen (2009) mukaan vertaistukea saaneet henkilot olivat kokeneet vertais-
tuen antaneen heille monenlaista tietoa, suojan ja turvan tunteen, ratkaisuja heidan ongel-
miinsa seka auttaneen kaytannon asioissa kuten apuvalineiden hankinnoissa ja hakemusten
tayttamisessa. Sairastuneet kokivat vertaistuen julkisten tukimuotojen lisatukena, josta he
saivat erityistukea ja henkista tukea. He kokivat saavan vertaisiltaan kokemustietoa, joka tu-

kee jokapaivaista elamaa arjessa.

Mikkosen vaitdskirjan (2009, s. 141) mukaan monet vertaisryhmiin osallistujat ajattelivat, ettei
heilla itsellaan ole ollut paljonkaan annettavaa muulle ryhmalle. Silti monet olivat oivaltaneet,
etta pienetkin asiat, kuten kahvipoytakeskustelu tai vaikka vain toisen kuunteleminen olivat
merkittavia auttamisen muotoja. Neljannes haastateltavista oli todennut tuovansa ryhmaan
iloa ja positiivisuutta. Jotkut kokivat, etteivat he voineet tai halunneet puhua sairauteensa liit-
tyvista aiheista laheisilleen, jolloin vertaisryhmassa puhuminen ja avautuminen oli vapautta-
vaa ja antoisaa (mts. 146). Useat vertaistukiryhman vetajat kokivat tarvitsevansa enemman

tukea ja yhteistyota heidan jarjestoltaan (mts. 147)

Vertaistuki auttaa selviytymaan jokapaivaisesta elamasta (Mikkonen 2009, s. 148). Vertais-
tuki koetaan myos laadullisena, ja joiltain osin vastaavan jopa ammattilaisten palveluja. Tar-
keana asiana on myo0s apu ja tieto sosiaalisista tuista. Vertaistuen koetaan myos antavan it-
sevarmuutta ja vahentavan pelkoja ja hapean tunteita. Sairauteen sopeutuminen on tarkeaa
kuten myds sosiaalisuuden ja rohkeuden lisdantyminen (mts. 153). Vertaistuen koetaan vas-
taavan hyvin erilaisiin eettisiin tarpeisiin, joita avoimet keskustelut ja toisten kuunteleminen ja
ymmartaminen tukivat. Vertaistuen on myds eraanlaista harrastustoimintaa (mts. 179), eika

sille koettu olevan mitaan vastaavaa vaihtoehtoa.

Vertaisohjaajan tyokirja (Lehto, 2005, s. 3) kertoo kuntoutumisen olevan jokaiselle kuntoutu-
jalle yksildllinen, ainutlaatuinen ja hyvin henkilokohtainen prosessi. Kuntoutujan roolin muut-
tuminen avun ja tuen saajasta niiden antajaksi edistdd myds omaa kuntoutumista. Silloin

oma kuntoutuminen voi muuttua osaksi elamantarinaa, jolloin sairaus ja kuntoutuminen eivat

enaa maarittele henkilon koko ihmisyytta.

Kuullessaan toisen kuntoutujan tarinaa kuulija voi samaistua haneen peilaten kertomusta
omaan eldamaansa (Lehto, 2005, s. 7). Talléin kuulija voi nahda omankin tarinansa jatkumona

ja kokonaisena, eika vain pirstaleisena yrityksena selviytya sairautensa kanssa. Tama auttaa
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kuntoutujaa myos omien tavoitteidensa suunnittelemisessa ja eteenpain suuntautumisessa.
Vertaisohjaajan kertomus myos haastaa kuulijaa ottamaan vastuuta omasta kuntoutumises-
taan (mts. 10). Kertomuksen tarkoitus on peilata muiden kuntoutujien elamaa, eika niinkaan
keskittya itse kertojaan. Siina kerrotaan merkityksellisia elamanvaiheita ja ongelmien ratkai-
suyrityksia, olivatpa ne onnistuneet tai eivat. Kertojan kannattaa myds miettia, mitka asiat

ovat merkityksellisid muille kuntoutujille, ja miten syvalle asioihin kannattaa menna.

Monissa sairauksissa sairastumisen syyt ovat hyvin moninaiset (Lehto, 2005, s. 14) ja onkin
usein vaikeaa selvittaa jalkikateen, miten sairastuminen olisi voitu valttaa. Vertaistuen on tar-
koitus enemman pohtia ja hyvaksya asioita, kuin I0ytaa niihin selkeita syita. Diagnoosi ei
kerro ihmisesta kovinkaan paljon (mts. 22). Sairaassakin inmisessa on paljon terveytta, omaa
persoonallisuutta, tunteita, luovuutta ja osaamista. Kuntoutuksen avulla nama asiat alkavat

taas loytya ja nousta pintaan.

Buchertin artikkelissa (2018) on koottu Kela-kuntoutujien omia arvioita vertaistuesta ja sen
merkityksesta kuntoutumisessa. Kuntoutujat olivat kokeneet vastavuoroisen tiedon ja koke-
mustiedon vaihtamisen olleen merkittdva osa omaa kuntoutumistaan (mts. 40). He kokivat
tarkeana myos kokemusten ja toimintatapojen vertailun seka hyvaksynnan ja ymmarryksen
saamisen muilta osallistujilta. Osalle kuntoutujista jo samankaltaisen taustan omaavien ihmis-
ten kohtaaminen ja ymmarryksen saaminen oli tuonut helpotusta omiin erilaisuuden ja ha-

pean tunteisiin, joita sairaus oli aiheuttanut (mts. 41).

Kelan raportissa; Sopeutumisvalmennus osallistujien ja toteuttajien arvioimana (2018), tutkit-
tiin Sopeutumisvalmennukseen osallistujien mielipiteitd valmennuksesta saadusta annista.
Yhtena ryhmana tutkimuksessa oli fibromyalgiapotilaat. Kolme neljannesta kaikista vastaa-
jista oli pitanyt vertaistukea erittain hyddyllisena osana kyseista ohjelmaa ja saanut siita apua
sairauden mukanaan tuomiin ongelmiin (mts. 80—81). Erityisesti oli ollut myonteista havaita
muidenkin kurssilaisten painivan samankaltaisten ongelmien kanssa, minka vuoksi keskus-
telu oli ollut helppoa. Kuulluksi tuleminen, kokemusten jakaminen ja yhdessaolo koettiin myds
positiivisiksi anneiksi kurssilla. Noin kaksi kolmesta oli pitanyt kurssin parhaina anteina ver-
taistukea, ryhmakeskusteluja ja uusien ystavien saamista (mts. 83). Tiedon saannin osalta
vastaajat olivat pitaneet tarkeimpina itsehoitoon ja sairauden tuntemiseen seka ymmartami-
seen liittyvaa ohjausta. Tutkimukseen osallistujat tunsivat psyykkisten voimavarojensa vah-

vistuneen alkukyselysta loppukyselyyn (mts. 87).
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5.9 Erilaiset vertaistuen muodot

Vertaistukeen sisaltyy erilaisia muotoja, joita voidaan lajitella ryhman jasenten ja sen tarpei-
den mukaan. Ensitieto-ryhmissa uuden diagnoosin saaneille annetaan tukea ja tietoa sairau-
desta ja siita selviamisesta (Mikkonen, 2009, s. 46). Tallaisissa ryhmissa asiantuntijuus ja
ammattihenkilot ovat tarkeimmassa roolissa. Naiden jarjestaja on usein julkinen taho, mutta
my0s kolmannen sektorin toimintaa on paljon, kuten esimerkiksi eri potilasjarjestojen jarjesta-
mat ensitietotilaisuudet. Myos julkisen ja kolmannen sektorin yhdessa jarjestamia kursseja on

paljon.

Sopeutumisvalmennus on lakisaateinen kuntoutuksen tukimuoto (Vammaispalvelulaki,
380/1987; Asetus laakinnallisesta kuntoutuksesta, 1015/1991; Laki likennevakuutuslain pe-
rusteella korvattavasta kuntoutuksesta, 27.3.1991/626). Sopeutumisvalmennuksessa tiedon
annon osuus on yha suuri (Mikkonen, 2009, s. 47), mutta vertaistuella on tassa vaiheessa
hyvin tarkea osuus kuntoutuksessa. Myds henkilokohtainen tuki ja ohjaus ovat tarkeita. Poti-
lasjarjestdjen osuus Suomessa sopeutumisvalmennuksissa on suuri, ja monet potilasjarjesto-

jen saamat taloudelliset tuet edellyttavat sopeutumisvalmennuksien jarjestamista.

Tukihenkild on koulutettu aikuinen, jolla on yleensa samankaltainen tausta, kuin tuettavillakin
(Mikkonen, 2009, s. 47—49). Tukihenkil® auttaa tuettaviaan arjen toiminnoissa ja helpottaa
ongelmien ratkaisuja. Han voi toimia ryhmien ulkopuolella antaen vain henkilokohtaista tukea
sita tarvitseville tai toimia jonkin ryhnman mukana. Tukihenkil6lla voi olla vertaistukiryhmassa
monta roolia. Han voi toimia henkilokohtaisena tukena, olla ryhman vetajana, osallistua ver-
taisena ryhman toimintaan, kuunnella ja kertoa omista kokemuksistaan, mutta on samalla va-
paaehtoinen, joka on koulutettu ammattilaisen tyootteeseen ja ottaa vastuuta ryhmasta ja sen
toiminnasta. Tukihenkilolta vaadittavat asiat voivat joissakin tilanteissa kuormittaa hanta lii-
kaa, koska hankin on kuitenkin yleensa yksi sairastuneista. Tukihenkildiksi ryhtyvia motivoi
yleensa halu auttaa, ja useat heista ovat joutuneet kamppailemaan oman tilanteessa kanssa
ilman apua ja tukea (Mikkonen, 2009, s. 90). Toisten auttaminen ja tukeminen koetaan itselle
antoisaksi ja omien kokemusten jakaminen toisille voi olla voimaannuttavakin kokemus. Jot-
kut voivat silti ryhtya tukihenkiloksi velvollisuuden tunnosta tai muusta ulkopuolisesta painos-
tuksesta, talloin oma jaksaminen voi olla vaikeaa ja monenlaiset ryhman vetamisen haasteet
voivat kasvaa liian suuriksi (Mikkonen, 2009, s. 91). Tukihenkildn mukana olemisen, etenkin

sairauden alkuvaiheessa, on todettu olevan hyvin tarkeaa ja tarpeellista sairastuneiden
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mielesta. Tukihenkildn voi tavata henkilokohtaisesti tai vaikka puhelimessa. Tukihenkild voi

tulla myOs tarvittaessa sairaalaan tapaamaan tuettavaa.

Vertaistukiryhmat kuuluvat vertaistukitoimintaan (Mikkonen, 2009, s. 49-50). Ryhmatoimin-
nassa tarkeaa on osallistuminen ja vertaisten tuki. Ryhman kokoonpano voi olla valja tai hy-
vin suppea, jolloin yhdessa ryhmassa on hyvin samankaltaisen taustan omaavia henkiloita.
Tukiryhmilla tarkoitetaan potilasjarjestojen yllapitamia omaisten ja lIaheisten ryhmia (Mikko-
nen, 2009, s. 50). Sairastuneiden omaiset jaavat usein kaiken tuen ulkopuolelle, vaikka huoli
ja stressi sairaudesta koskettaa hyvin paljon myos omaisia niin fyysisesti kuin psyykkisesti-
kin. Naissa ryhmissa keskitytaan laheisten ongelmiin ja annetaan heille tukea ja rohkaisua

sairastuneen rinnalla kulkemiseen.

Vertaistukea voi antaa erilaisille ryhmille, jaottelun voi tehda sukupuolen tai ikaryhman perus-
teella, tai vasta diagnoosin saaneille voi olla oma ryhmansa (mts. 7). Pariskunnille tarkoite-
tusta vertaistuesta voi olla myos pitkaaikaista hyotya, koska silloin terve osapuoli oppii pa-
remmin ymmartamaan puolisonsa terveydentilaa, reaktioita ja kaytdosta (Mikkonen & Saari-
nen, 2018, s. 126—129). Miten vertaistukiryhma perustetaan -oppaan (2007, s. 7) mukaan
myos oma ryhma potilaan laheisille voi joissakin tilanteissa olla tarpeellinen. Jarvisen ja Taa-
jamon (2006) kasikirjassa vertaistukiryhman tapaaminen jaetaan useimpiin eri vaiheisiin, joita

toteuttamalla ryhman toiminta saadaan luontevasti kayntiin.

5.10 Vuorovaikutus ja sosiaalinen tuki

Vuorovaikutuksella on eri tasoja (Mikkonen & Saarinen, 2018, s. 85-86) joita ovat sanallinen
ja fyysinen viestinta, tunneviestinta ja intuitiivinen viestinta, joka tarkoittaa sanojen ja ilmeiden
takana olevien merkitysten ymmartamista, seka voimien viestinta, milla tarkoitetaan hierark-
kista kanssakaymista. Henkisella lasnaololla puolestaan on suuri merkitys vertaistapaami-
sissa. Se on kokonaisvaltaista toisen huomioonottamista seka kuuntelemisen etta tunteiden-

kin tasolla (mts. 87).

Sairastuneen vertaistuki on sosiaalista tukea, joka on vertaistuen ylakasite (Mikkonen, 2009,
s. 34-35). Sosiaalinen tuki on kolmannen sektorin antamaa tukea. lhmisilla on erilaisia sosi-
aalisia verkostoja, kuten perhe, ystavat, suku tai tydkaverit. Sairastuneen sosiaaliset verkos-

tot vahenevat usein sairastumisen myota. Naiden verkostojen vaheneminen vaikuttaa etenkin
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syrjaytymiseen ja yksinaisyyteen. Talldin sosiaalisen tuen tarve kasvaa, johon vertaistuki on
yksi vaihtoehto syrjaytymisen valttamiseksi. Sairauden kanssa selviamiseen liittyy myos mui-
den tukeminen ja auttaminen (Mikkonen, 2009, s. 37). Empaattinen suhtautuminen kanssaih-

misiin voi parantaa omankin selviytymisen edellytyksia.

5.11 Tutkimuksia vertaistuesta

Crumpin ja LaChapellen tutkimus "My Fibro Family” (2022) tutkii Facebookin fibromyalgiapo-
tilaiden omissa suljetuissa ryhmissa tapahtuvaa vertaistukea ja sen vaikutuksia. Ihmisten
omatoiminen hakeutuminen erilaisiin sosiaalisen median vertaisryhmiin osoittaa heidan psy-
kologisen ja emotionaalisen tuen tarpeensa. Erilaiset sosiaaliset mediat tarjoavat potilaille
my0Os kanavan saada tukea ja opastusta anonyymina ilman sairaaksi leimaantumisen palkoa.
Verkostot voivat olla myos globaalisti laajoja, jolloin eri maiden ja kulttuurien hoito- ja kuntou-
tuskeinot voivat tulla kaikkien ulottuville. Sosiaalisen median vertaisryhmat eivat ole myos-
kaan aikaan eivatka paikkaan sidottuja. Talloin apua voi olla aina saatavilla vuorokau-
denajasta huolimatta ja fyysisesti tai psyykkisesti liikkumisrajoitteiset voivat saada apua yhta
helposti kuin muutkin ryhmalaiset. Vertaistukiryhmissa on usein mukana yllapitaja tai ryhman
vetdja, jonka tehtavana on huolehtia ryhman saantéjen noudattamisesta ja ryhmalaisten
tasa-arvoisuudesta. Han voi myds nostaa ryhmassa esiin uusia aiheita, hoitomuotoja, infor-
maatiota tai tiedotusta tulevista tapahtumista. Tutkimuksen mukaan ryhmalaiset pitivat tar-
keimpana asiana ryhman antamaa emotionaalista tukea, johon kuuluu myétatunto, hyvak-
synta, yhteenkuuluvuuden tunne ja kaikkien yhteinen hyvinvointi. Tarkeana koettiin myos
mahdollisuus negatiivisten tunteiden ja ajatusten ilmaisuun seka oppiminen elamaan fibromy-
algian kanssa. Monet ovatkin joutuneet luopumaan aktiivisesta, tuottavasta elamasta sairas-
tumisen myaota. Tutkimuksen mukaan ryhmalaiset kokivat voimaantumista ryhman avulla

seka tulivat itsevarmemmiksi ja oppivat antamaan myotatuntoa myos itseaan kohtaan.

Matthias ym. (2020) mukaan kivun itsehoito on tehokas hoitomuoto kroonisissa kivuissa. Ver-
taistuessa potilaat toimivat toistensa valmentajina kivun itsehallintaohjelmien toteuttami-
sessa. Kivun itsehallintaan kuuluu mm. venyttelyt, erilaiset liikunnalliset harjoitteet seka muut
toiminnalliset harjoitteet. Kroonisista kivuista karsivilla on usein eri syista johtuvaa sitoutumi-
sen ja motivaation puutetta toteuttaa harjoitusohjelmaansa, ja he tarvitsevatkin motivointia ja
rohkaisua niiden toteuttamiseksi. Monet potilaat tuntevat tarvitsevansa ulkopuolista tukea,

apua ja kuuntelijaa jaksaakseen arjessa. Tutkimusten mukaan terveydenhuollon
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ammattilaisten antama tuki ja tiedon jakaminen auttoi potilaita, ja oli tarkeana tukena itsehoi-
dossa. Kontaktien tuli olla saanndllisia ja riittdvan pitkia. Tahan sitoutuminen ei kuitenkaan
usein ollut mahdollista terveydenhuollon puolelta. Vertaistuen ja vertaistukihenkiloiden kaytto
voi tarjota samankaltaista tukea potilaille kuin ammattilaistenkin antama tuki. Koska vertaistu-
essa toimii erilaisia, yleensa vapaaehtoisia tai jarjestolahtoisia toimijoita, silla on usein mah-
dollisuutta tarjota terveydenhuollon resursseja laajempaa ja tiivimpaa yhteytta potilaisiin.
Vertaistuella on myds todettu olevan suurempi vaikutus potilaiden sitoutumiseen ja motivaati-
oon itsehoitoa kohtaan. Tama johtaa pidemmalla aikavalilla parempiin kuntoutumistuloksiin.
Pidempaan vertaistuen piirissa olevat potilaat ovat usein jo valmiita ohjaamaan uusia jasenia
omiin kokemuksiinsa pilaten. Talla voidaan saavuttaa itseaan ruokkiva ketjureaktio, jossa
syntyy koko ajan uusia vertaistukihenkiloita auttamaan muita potilaita. Kuitenkin terveyden-
huollon ammattilaisten rooli alkuvaiheen interventiossa oli tutkimuksen mukaan tarkea. Oi-
kean tiedon saaminen seka tutkittuun tietoon perustuva itsehoidon ohjeistus todettiin merkit-
tavimmaksi tekijaksi kipuoireiden helpottamiseksi. Hoitoon sitoutumisen ja motivaation tar-
keys yhdistyy tarkedna osana itsehoitoon. Jos potilas ei ole valmis toteuttamaan itsehoitoa,
sen parhaallakaan ohjeistamisella ei ole silloin hyotya. Tahan ongelmaan vertaistuki vastaa

osaltaan ammattilaisten ohjauksen lisaksi parhaiten.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytety6 tehtiin toiminnallisena opinnaytetyona, ja toiminnallisena osuutena oli fibromy-
algiapotilaiden vertaistilaisuuden jarjestaminen Kokkolaan Keski-Pohjanmaan hyvinvointialu-
eelle. Toiminnallinen opinnaytety6 on yksi tutkimuksellisen kehittamistyon menetelmista
(Kostamo, ym., 2022). Siina oppilas osoittaa ammatillisen asiantuntijuuden tutkimuksellisella
otteella suoritetulla produktilla ja sen raportoimisella akateemisen viestinnan keinoin. Toimin-
nallisen opinnaytetyon tulee olla johdonmukainen ja yhtenainen esitys (Vilkka & Airaksinen,
2003, s. 66) Toiminnallisella opinnaytetydlla on usein yhteistydkumppani, joka antaa aiheen
tarpeensa mukaan, ja on soveltuvin osin mukana opinnaytetyon toteutuksessa (Kostamo,
ym., 2022, s. 30-36). Toiminnallinen opinnaytetyd opettaa tekijalleen projektinhallintaa, johon
kuuluu mm. aikataulutus, toimintaehdot ja -tavoitteet seka tiimityoskentely (Vilkka & Airaksi-
nen, 2003, s.17). Toiminnallisen opinnaytetyon teoriaosuus tukee toimintaa monin tavoin
(mts. 65—69). Teorialla on talléin selva kohde, jolloin tieto saadaan osaksi kaytantéa. Lahtei-
den etsinnan ja rajauksen on tarkoitus palvella tulevaa produktia, joten aiheen rajaus on tar-

keaa heti alussa.

6.1 Opinnaytetyon paivakirja

Toiminnallisessa opinnaytety0ssa olisi hyva pitaa opinnaytetyopaivakirjaa, johon dokumentoi-
daan kaikki opinnaytetyon tekemisen vaiheet ja siihen liittyvat tapahtumat (Vilkka & Airaksi-
nen, 2004, s. 19-22). Opinnaytetyon edetessa monet ajatukset ja tydon Iahestymistapakin voi
muuttua, joten on hyva kirjoittaa muistiin kaikki vaiheet. Opinnaytetydn paivakirjaa voi pitaa
monessa eri muodossa, ja kannattaa miettia, millainen paivakirja sopii kullekin parhaiten.
Opinnaytetyopaivakirja auttaa opinnaytetydon kokonaisuuden hahmottamisessa ja siihen jaa
kaikki tapahtumat muistiin, joten prosessin edetessa kaikki tarpeellinen tieto on tallessa ja uu-

delleen tarkasteltavissa jokaisessa opinnaytetyon tekemisen vaiheessa.

ltse kirjoitin tilavaan kalenteriini tapaamiset ja suunnitelmat seka niiden sisallot paapiirteittain.
Tarkeimpia tapahtumia olivat tapaamiset jarjestelyissa mukana olevien ihmisten kanssa kas-
vokkain ja etayhteyden valityksella, joissa tuli paljon asiaa ja ideoita vertaistapahtuman jar-

jestamiseksi. Vaikka asiat tuntuivat aluksi silta, ettéd ne pysyisivat hyvin mielessa, niin
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kuitenkin niiden tarkempi kirjaaminen oli todella tarkeaa palatessani myohemmin asioiden yk-
sityiskohtiin. Valilla paivakirjaan oli hyva myos merkita tilaa ja aikaa opinnaytetyon tekemi-

seen muiden kiireiden keskella.

6.2 Kohderyhma

Kohderyhmana olivat Keski-Pohjanmaan hyvinvointialueen (Soite) fiboromyalgiapotilaat. Ver-
taistukiryhman osallistujat etsittiin Kokkolan keskussairaalan kuntoutustutkimusyksikon asiak-
kaista, jota kautta tuli myods kuntoutusohjaaja mukaan tilaisuuteen. Kokkolan keskustassa ei
ollut ennestaan vertaistukiryhmaa talle potilasryhmalle. Kokkolan keskussairaalan kuntoutus-

ohjaajalle oli tullut joitakin kyselyja asiasta eli tarvetta vertaistukiryhmalle oli selvasti ilmennyt.

Kohderyhmaa ei tdhan tilaisuuteen rajattu muutoin kuin diagnoosin perusteella, koska tarkoi-
tus oli antaa tietoa vertaistuesta ja mahdollisista ryhmista, mihin voisi jatkossa osallistua. Ti-
laisuuteen saapui 13 osallistujaa, joista 11 oli naisia, mika olikin aika normaali sukupuolija-
kauma fibromyalgiaa sairastavilla, vaikka miesten osuus diagnostisten menetelmien muutut-
tua on noussut viime aikoina. Osallistujien ikdjakauma oli melko suuri alle 20-vuotiaista yli 70-

vuotiaisiin.

6.3 Tuotoksen suunnittelu

Toiminnallisen opinnaytetydn suunnittelu perustuu erilaisista aineistoista saatuihin tietoihin,
joiden perusteella toiminnallisen osuuden raamit muodostuvat (Kostamo, ym., 2022, s. 51).
Oman roolin selkea suunnittelu osana tuotosta on myos tarkeaa tehda hyvissa ajoin. Toimin-
nallisen opinnaytetyon tekeminen vaatii usein tutkimusluvan, jota haetaan, kun opinnaytetyon
suunnitelma on hyvaksytty (AMK-tutkinnon opinnaytetydohje, 2022). Jos opinnaytetyd on

hankkeistettu, tehdaan yhteistydbkumppanin kanssa sopimus opinnaytetyosta.

Opinnaytetyon ideoiden ja tavoitteiden on oltava harkittuja, tiedostettuja seka perusteltuja, ja
sen on vastattava kysymyksiin mita, miksi ja miten tehdaan (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.

26). Sitoutuminen suunnitelmaan alusta asti on myds tarkeaa ja on siksi alusta asti mietittava
omia resursseja ja voimavaroja suunnitelman toteuttamiseen. Myds mahdollisten kustannus-

ten syntyminen ja kuka niista vastaa, olisi hyva miettia jo varhaisessa vaiheessa (mts. 28).
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Vertaistukitilaisuus suunniteltiin yhteistydssa Kokkolan kuntoutuspoliklinikan kanssa. Suunni-
telmassa otettiin huomioon osallistujien tarpeet ja se, miten toiminta edistaisi heidan hyvin-
vointiaan ja kuntoutumistaan. Suunnitelmassa pyrittiin Idytamaan keinot saada tapahtumaan
positiivinen ja avoin ilmapiiri, jossa kaikilla olisi hyva olla (Jarvinen & Taajamo, 2006, s. 19—
20). Vertaisohjaajan paikallaolo oli tarkeaa, jotta han voi kertoa oman selviytymistarinansa
taman sairauden kanssa elamisessa. Pienryhmatoiminnassa ryhmalaisille annettaisiin tilai-
suus keskustella vapaasti omista tuntemuksistaan ja odotuksistaan toiminnan ohessa, seka
tutustua vapaasti muihin rynmalaisiin. Tapahtuman tarkoitus oli saada aikaan vertaistuki-

ryhma, joka jatkaisi toimintaansa jonkun yhdistyksen tai henkildiden vetamana (Liite 2).

6.4 Tuotoksen toteutus ja raportointi

Tata opinnaytety6ta aloitettiin tekemaan kevaalla 2023. Opinnaytetydn aiheeksi muodostui
hyvin nopeasti fibromyalgia. Aihe alkoi syventya ottaessani yhteyden Keski-Pohjanmaan kes-
kussairaalan kuntoutuspoliklinikan ohjaajaan, jonka kanssa kaydyssa tapaamisessa lopul-
liseksi aiheeksi muotoutui toiminnallinen opinnaytetyd, jonka produktina oli fibromyalgiapoti-
laiden vertaistukitoiminnan kaynnistaminen Kokkolan alueelle yhteistyossa Kokkolan hyvin-

vointialue Soiten kanssa.

Opinnaytety0 eteni aluksi suunnitelman kautta laajempaan tiedonetsintaan. Tiedon etsin-
nassa avainsanat olivat fibromyalgia ja sen hoito seka vertaistuki. Tietoa |0ytyikin paljon, ja

teoriaosuus oli siten melko helppo kirjoittaa. Tiedonetsinnassa hankaluutena fibromyalgian

osalta oli se, etta ei ole viela I0ydetty yhtenaista selitysta sairauden syille, eika siten sen hoi
tokaan ole kovin yksiselitteista. Potilaiden oireiden ja hoitovasteiden suuret eroavuudet vai-
keuttivat myds yhtenaisten linjauksien 10ytymista. Uutta tutkimustietoa fibromyalgiasta 16ytyi

paljon, ja sen tutkimista on viime aikoina tehty ympari maailmaa.

Toiminnalliseen osuuteen mietittiin kuntoutusohjaajan kanssa yhteistyotahoja, jotka olisivat
mukana vertaistukitilaisuudessa, joka oli tarkoitus jarjestad vuoden 2023 lopulla. Suomen
reumaliitto ry ja sen paikallisosasto Keski-Pohjanmaan reumayhdistys lahtivat hyvin mukaan
tapahtuman jarjestamiseen, ja olivat halukkaita ottaman myos vastuun vertaistukiryhman pe-
rustamisesta tilaisuuden jalkeen. Suomen Kipu ry:n edustaja ei paasisi paikalle, mutta he lu-
pasivat lahettaa materiaalia tilaisuuteen. Kokoontumispaikaksi saimme varattua Kokkolan

keskussairaalan ruokalan kabinetin, jossa oli valmiina tarvittavat valineet etayhteyteen.
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Vertaistukitilaisuus siirtyi lopulta tammikuun 24 paivalle 2024, koska sairastelujen ja muiden
yhteensovittamisongelmien kanssa aiemmat ajankohdat eivat sopineet. Ajankohdan siirtymi-
sen vuoksi ehdin hyvin kirjoittaa opinnaytetyon teoriaosuuden valmiiksi, ja valmistella silta
pohjalta PowerPoint -esityksen tilaisuuteen. Tilaisuuden aluksi oli jarjestajien ja vierailijoiden
lyhyet esittelyt. Sen jalkeen osallistujat saivat kertoa itsestaan ja sairaudestaan. Taman jal-
keen mina pidin teoriaosuuden fibromyalgiasta, sen oireista ja hoidosta ja vertaistuen vaiku-
tuksista potilaisiin. Luennon valissa oli vapaata keskustelua aiheista. Seuraavaksi paikallinen
reumayhdistys kertoi omasta toiminnastaan. Sitten saimme pienten teknisten ongelmien jal-
keen etayhteyden toimimaan, ja sen kautta saimme kuulla vertaistukihenkilon omia kokemuk-
sia sairaudesta ja sen kanssa elamisesta. Taman jalkeen Suomen Reumaliiton kansalaistoi-
minnan asiantuntija esitteli Reumaliiton valtakunnallista toimintaa seka erilaisia nettisivustoja,
joista voisi olla hyotya fibromyalgiapotilaiden omassa kuntoutuksessa. Seuraavana vuorossa
oli toiminnallinen osuus, jossa osallistujat saivat pienissa ryhmissa keskustella ja miettia
"milta fibromyalgia tuntuu”. Ryhmissa keskustelu sujuikin hyvin, ja osallistujista oli mukavaa
paasta keskustelemaan vertaistensa kanssa. Sitten purimme hetken keskusteluissa synty-

neita ajatuksia yhdessa.

Lopuksi mietimme yhdessa, millaiseen vertaistukitoimintaan osallistujat haluaisivat jatkossa
osallistua, ja yhteinen ajatus oli, etta he haluaisivat kokoontua kasvokkain noin kerran kuussa
erilaisten aiheiden tai toiminnan ymparille. Keski-Pohjanmaan reumayhdistys oli valmis jar-
jestamaan seuraavan tapaamisen, ja jatkamaan vertaisryhmatoimintaa jatkossakin alueella.
Lopuksi pyysin osallistujilta ja muiltakin tilaisuuteen osallistujilta kirjallista palautetta. Tilaisuu-

dessa oli tarjolla Soiten kuntoutuspoliklinikan tarjoama kahvitus.

6.5 Palaute tilaisuudesta

Palautekysely (liite 1) jaettiin kaikille tilaisuuteen osallistuijille tilaisuuden lopuksi. Kysely pa-
lautettiin nimettdmana. Palautettuja vastauksia oli 13. Kaikki palauttaneet olivat vastanneet
kysymyksiin 1 ja 2 seka vahintaan kahteen sanalliseen kysymykseen. Palautekyselyyn vas-
tanneista numeraaliseen kysymykseen 1 "Miten tyytyvainen olit tdmanpaivaiseen tilaisuu-
teen?” asteikolla 1-5 keskiarvoksi tuli 4,3. Kysymyksen 2 "Miten tyytyvainen olit ohjaajien toi-
mintaan?” keskiarvoksi tuli 4,5. Sanallisissa kysymyksissa esille nousi vapaan keskustelun ja
yhteisen tekemisen tarve ja halukkuus osallistua monipuoliseen vertaistoimintaan, johon voisi

kuulua myos erilaisia retkia. Muutamissa vastauksissa nousi esiin myds halukkuutta
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kouluttautua itse vertaisohjaajaksi ja tata kautta auttaa toisia. Ryhman suuren ikdjakauman
vuoksi esiin nousi halukkuutta osallistua esimerkiksi nuoremmille suunnattuun omaan ryh-
maan. Joissakin palautteissa nousi esille myos tarvittaessa etayhteyden kautta osallistumi-
nen, vaikka suurin osa palautteen antajista halusikin kasvokkain tapahtuvaa kohtaamista. Ta-
mankaltaisten muutaman tunnin pituisten tapaamisten todettiin olevan sopivan pituisia. Ko-

koontumisten valiin haluttiin myds taukoja, koska jotkut tunsivat vasyvansa nopeasti.

6.6 Tuotoksen arviointi

Opinnaytetyon itsearviointi kuuluu osaksi oppimisprosessia (Vilkka & Airaksinen, 2004, s.
154-161). Siina arvioidaan tavoitteet ja niiden saavuttaminen seka opinnaytetydn prosessin
eri vaiheet kriittisesti. Myds ajanhallintaa, lahteiden kayttda ja omaa kirjoittamistaan voi arvi-
oida. Kielenohjaaja tai suomen kielen opettaja arvioi opinnaytetyon kirjoitusasua ja lahteiden
kayttda, ja opinnaytetyon ohjaajat arvioivat tyota kokonaisuudessaan. Myos tuotoksen merki-
tysta toimintaymparistdossaan seka sen soveltuvuutta muissa ymparistoissa tulee arvioida
(Kostamo, ym., 2022, s. 113)

Tiedonetsinnan osalta tietoa oli laajasti saatavilla. Vertaistuen osalta kokoamani tieto perus-
tuu Iahinna muutamaan hyvaan suomenkieliseen lahteeseen, jotka olivat mielestani erittain
hyvia ja laajoja lahteita vertaistuesta ja sen merkityksesta. Fibromyalgiapotilaiden vertaistu-
esta tiedon 16ytyminen oli melko suppeaa, mutta vertaistuki on melko samanlaista potilasryh-
mista riippumatta. Juuri fibromyalgiapotilaiden kohdalla vertaistuen merkitys korostuu, joten
tahan aiheeseen perehtyminen tuntui merkittavalta. Fibromyalgiapotilaiden hoito on laaja ko-
konaisuus, jossa ei ole suoria yhtenaisia linjoja, joten tarkeimpien hoitomuotojen kokoaminen

useammasta lahteesta oli tarkeaa.

Toiminnan suunnittelussa 16ytyi yhteistydbkumppanin avulla melko suora toimintamalli, jota
lahdin viemaan eteenpain. En ollut aiemmin jarjestanyt mitaan tilaisuutta, joten monia asioita
oli otettava huomioon. Kaytannon jarjestelyjen tuleminen Soiten kuntoutustutkimusyksikén
kautta helpotti jarjestelyita siina maarin, etta pystyin keskittymaan Iahinna tilaisuuden sisal-
tooOn ja mukaan tiuleviin tahoihin. Ottaessani yhteyttd Reumaliittoon, sain heilta innostuneen
vastaanoton, ja he olivat valmiita tulemaan mukaan tilaisuuteen ja ottamaan vastuuta vertais-
ryhman jatkosta. Saimme pidettya etapalaverin, jossa sovimme kunkin roolista tilaisuudessa,

joka oli tarkoitus jarjestaa joulukuun 2023 alussa. Sairasteluiden ja muiden
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yhteensovittamisongelmien myota tilaisuuden aikataulu kuitenkin siirtyi tammikuulle, joka oli
hieman myohaan opinnaytetyoni valmistumisen kannalta, mutta sain siirrettya aikataulujani,
jotta tapahtuma onnistuisi. Etayhteyksien jarjestyminen tilaisuuteen oli tarkeaa, jotta saatiin
jarjestettya aika suunnittelupalaverille, jossa kaikki mukana olleet pystyivat olemaan paikalla
samaan aikaan. My0s varsinaisessa tapahtumassa oli kaksi henkil6a etayhteyden kautta mu-

kana.

Tapahtuman ohjelman suunnittelu oli melko helppoa teoriaan tutustumisen jalkeen. Tilaisuu-
den kestoksi oli sovittu kolme tuntia, ja siihen saikin sopivasti esittelya ja vahan toimintaa.
Olin suunnitellut tilaisuuden loppuun enemman vapaata keskustelua, mutta se jai vahan lyhy-
eksi, ja palautteessakin asiasta oli mainittu, koska monella ajatuksena oli tulla juuri tapaa-
maan toisia vertaisiaan. Esitykset tilaisuudessa olivat monipuolisia ja niista sai paljon tietoa.
Tarkeinta kuitenkin oli tavoitteen saavuttaminen, eli fibromyalgiapotilaiden vertaistukiryhmalle

suunniteltiin jo seuraava tapaamiskerta.

Tassa opinnaytetydn tekemisen prosessissa opin paljon tieteellisesta kirjoittamisesta ja tie-
don hakemisesta. My0s erilaisista tilaisuuden jarjestamiseen liittyvista asioista tuli koke-
musta. Fibromyalgiasta ja vertaistuesta tietoa tuli paljon, ja koska aihe oli kiinnostanut minua

jo aiemmin, oli se nain jalkikateen ajateltuna oikein hyva valinta opinnaytetyoni aiheeksi.

6.7 Opinnaytetyon toteutuskustannukset

Materiaalien etsinnassa kustannuksia ei tullut, koska tarvittavat kirjat sain lainattua eri kirjas-
toista ja muut tiedonlahteet 10ytyivat maksuttomien nettipalvelujen kautta. Matkakustannuksia
tuli jonkin verran kulkiessani omalla autolla kolmeen tapaamiseen, Muut tapaamiset olivat

etayhteyden kautta.

Tilaisuuden pitopaikka ja kahvitus tulivat Soiten kuntoutuspoliklinikan kautta. Kuntoutusoh-
jaaja lahetti tilaisuuden kutsut poliklinikan kustannuksella. Jaettava materiaali tuli Suomen
kipu ry:ltéd sekd kuntoutuspoliklinikalta. Nettiyhteys oli Soiten kautta. Itse kustansin ryhmatyo-

hon tarvittavat kartongit ja huopakynat.
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7 POHDINTA

Tassa opinnaytetydssa perehdyin syvalle fibromyalgiaan ja vertaistukeen. Mielestani vertais-
tuen merkitysta ihmisten kuntoutuksessa ei nykypaivana ole otettu tarpeeksi huomioon,
koska se on hyva keino kuntouttaa niin eri sairausryhmien potilaita, kuin muutenkin syrjayty-
misvaarassa olevia ihmisia. Suomessa vertaistuen jarjestaminen on paljon eri yhdistysten ja
jarjestojen toiminnan varassa. Nama toimivatkin melko aktiivisesti, mutta vertaistukea tarvit-
sevat eivat valttamatta saa tietoa itselle sopivien ryhmien olemassaolosta, koska jarjestot toi-
mivat melko hajallaan, eika yhteista tiedotuskanavaa ole tarjolla. Sosiaali- ja terveydenhuol-

lon toimintaan olisikin hyva saada mukaan kattavampi ohjaus vertaistuen piiriin.

7.1 Tuotoksen tarkastelu

Fibromyalgia on hankala elinikdinen sairaus, johon ei ole viela olemassa hyvaa spesifia hoi-
toa. Hoidon perustana on ladkkeetdn kuntoutus, joka vaatii potilailta itseltdan paljon motivaa-
tiota ja ajankayttoa. Liikunta on tehokas kivun hoitomuoto, mutta fibromyalgiapotilailla vasy-
mys, jaykkyys ja masennus yhdistettyna kipuihin estaa usein kaikenlaisen liikunnan harrasta-
misen. Tassa tilanteessa motivaation I6ytyminen on todella haastavaa. Sopivan liikunnan ra-
sittavuustason ja liikkuntamuodon I6ytyminen voi myos vieda aikaa. Ei ole olemassa yhta hy-
vaa mallia, joka sopisi kaikille, vaan fiboromyalgiapotilaiden rasituksensietokyky ja oireisto
vaihtelevat suuresti. Liian rasittavan liikunnan jalkeen potilaat voivat olla todella kipeita jopa
useiden paivien ajan. Muita ladkkeettomia hoitomuotoja on esimerkiksi erilaiset hieronnat ja
venyttelyt, kylma- ja kuumahoidot, ravintoon ja elamantapoihin liittyvat tekijat seka psyykkee-
seen vaikuttavat terapiat. Potilaiden mielialan pitaminen hyvana onkin yksi tarkea tekija hei-
dan elamanlaatunsa parantamiseksi. Usein laakehoitona onkin mielialalaakitys, joka kaytet-
tyna pienina annoksina helpottaa kipuja ja auttaa nukkumisongelmissa mielialan parantami-

sen lisaksi.

Aiheena fibromyalgiapotilaiden vertaistuki oli mielenkiintoinen, vaikka suoraan siihen ei l6yty-
nytkaan kovin paljon lahdemateriaalia. Vertaistuen vaikutukset ovat kuitenkin hyvin saman-
kaltaisia potilasryhmista riippumatta, joten niita oli helppo soveltaa fibromyalgiaan. Vertaistu-
kea voi kaytannossa toteuttaa hyvin erilaisin menetelmin, eika esimerkiksi nettikeskustelut tai
kevyen liikunnan parissa tapahtuvat tapaamiset vaadi kovin suuria valmisteluja tai kustannuk-

sia. Fibromyalgia on edelleen Kkiistelty sairaus, koska se diagnosoidaan paaosin potilaan
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oman kertomuksen mukaan. Potilaan kokemia kipuja ja muita oireita voidaan vain harvoin to-
dentaa minkaanlaisin ladketieteellisin menetelmin. Monet potilaista tuntevatkin siita syysta
olevansa epauskottavia oman sairautensa kanssa. Joskus edes heidan laheisensakaan eivat
ymmarra oireiston vaikeutta. Tasta syysta fibromyalgiapotilaiden vertaistuki on heille tarkeaa,
jotta he voivat tuntea tulevansa kuulluksi ja ymmarretyksi. Toisten samankaltaisten oireiden
kanssa kamppailevien kanssa on helppo jakaa omia ajatuksiaan ja tunteitaan. Heilta voi
myo0s saada apua, tukea ja kaytannon vinkkeja omaan kuntoutukseen ja arjesta selviami-
seen. Uuden fibromyalgiapotilaiden vertaistukiryhman perustaminen on hyva asia, jotta poti-

laat saavat tarvitsemaansa tukea paivittaisten haasteidensa kanssa.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttaa suurelta osin lahdekritiikin kaytté (Vilkka, Airaksinen,
2004, s. 72—77). Erilaisten, ja joskus ristiriitaistenkin lahteiden luotettavuuden arviointi on tar-
keaa, ja on hyva kayttaa yleisesti tunnettujen tekijoiden ja julkaisijoiden aineistoja. Myos se-
kundaareja lahteita tulisi valttaa, koska niiden tieto voi olla suodattunutta ja muuntunutta.
Tekstin kirjoittamisessa pitaa myos ilmeta tiedon varmuus. Jos lahteessa jokin asia on il-

maistu olettamuksena, se pitda nakya sellaisena myos tekstin reflektiossa (mts. 123).

Eettisina periaatteina olivat ryhmassa oleva vaitiolovelvollisuus ja luotettavuus vetajia koh-
taan. Ryhmalaisten yksityisia asioita ei tuotu julki tassa opinnaytetydssa, vaan se perustui
yleiseen ohjaukseen ja toiminnan esittelyyn. Hyvaa tutkijan etiikkaa noudattaen tehtiin kirjalli-
nen raportointi, jossa kavi ilmi kaikki keskeiset tieteelliset perustelut seka toiminnallinen
osuus (Kostamo, ym., 2022 s. 117-142). Vertaistukiryhmalta kerattiin palaute, joka palautet-

tiin nimettdmana, ja vain palautteen yhteenveto tuli nakymaan opinnaytetyossa.

Opinnaytetyosopimuksen tekeminen toimeksiantajan kanssa on tarkeaa (Arene2020). Siina
kuvataan toteutus ja aikataulu, aineiston kayttooikeudet seka periaatteet luottamuksesta ja
vastuista. Hyvan tieteellisen kaytanndon mukainen toiminta varmistaa opinnaytetyon laadun ja
luotettavuuden. Huolellisuus, rehellisyys ja kunnioitus on kuljettava mukana koko tyoskente-
lyn ajan. Opinnaytetydn ohjaajat ovat mukana kaikissa tydn vaiheissa varmistamassa tyon

tekemista hyvien tieteellisten kaytantdjen mukaisesti.
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Lait ja asetukset maarittelevat rajat ja oikeudet opinnaytetydn tekemiselle. Tietosuojalaki
(1050/5.12.2018) maarittelee EU:n tietosuoja-asetuksen (679/2016) lisaksi salassa pidettavat
henkilotiedot, jotka varmistavat, ettei mitaan henkilo- tai tunnistetietoja paasta julkaisemaan
luvattomasti. Tekijanoikeuslaki (404/8.7.1961) maarittelee opinnaytetydssa kaytettavan tie-

don oikeanlaisen kasittelyn ja jakamisen viitteineen ja lIahdetietoineen.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK, 2023, s. 3) on antanut ohjeistuksen hyvasta tie-
teellisesta kaytanndsta Suomessa. Hyvaan tieteelliseen kaytantdoon kuuluu luotettavuus, ar-
vostus, rehellisyys ja vastuunkanto (mts. 11). Sahkdinen plagiaatintunnistus on nykyaan hyva
keino hallita vaarinkaytoksia, mutta tekoaly ja erilaiset sovellukset tuovat koko ajan haasteita
tieteellisten loukkausten ja vaarinkayttdjen tunnistamiseen (mts. 3). Koulujen antama opetus
ja ohjaus hyvasta tieteellisesta kaytannosta seka hyva toimintakulttuuri edistavat luotetta-

vuutta (mts. 13).

7.3 Jatkotutkimus- ja kehittamisaiheita

Mielestani voisi olla aiheellista tutkia, olisiko fibromyalgiadiagnoosin takana useampia erilai-
sia sairauksia, joita ei viela ole kyetty tunnistamaan? Tutkimusten mukaan syita, jotka laukai-
sevat sairauden, on hyvin monia erilaisia. My0Os toimivat hoitomuodot ja oireet vaihtelevat
suuresti eri potilaiden valilla. Tama mielestani viittaa fibromyalgiadiagnoosin sisalla oleviin
erilaisiin sairauden muotoihin, jotka I6ytamalla voisi kenties saavuttaa parempia tuloksia poti-

laiden hoidossa ja kuntoutuksessa.

Fibromyalgiapotilaille sopivia liikuntamuotoja voisi myos tutkia tarkemmin. Voisi paneutua esi-
merkiksi seuraaviin kysymyksiin: Milla rasituksen tasolla ja kestolla olisi suurimmat vaikutuk-
set kivun hallinnassa, ja millaisia liikuntamuotoja fibromyalgiapotilaiden olisi helppoa ja turval-

lista harrastaa Suomen oloissa?



59

LAHTEET

AMK-tutkinnon opinnaytetydohje 2022. (2022). Seindjoen ammattikorkeakoulu. Saatavana
(vaatii tunnistautumisen): https://epedufi.sharepoint.com/sites/SeAMK-
Students/Jaetut%20asiakirjat/Opinn%C3%A4ytety % C3%B6/AMK-
tutkinnon%200pinn%C3%A4ytety % C3%B60ohje.pdf

Arene. (2020). Ammattikorkeakoulujen opinnéytetéiden eettiset suositukset.
https://www.arene.fi/julkaisut/raportit/opinnaytetoiden-eettiset-suositukset/

Asetus ladkinnallisesta kuntoutuksesta 1015/1991.
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/1991/19911015

Buchert, U. (2018). Vertaisuus, vertaisryhmat ja vertaistuki Kelan
sopeutumisvalmennuskursseilla. Toteutuminen kuntoutujien ja heidan laheistensa
kokemana. Kuntoutus-lehti, 41 Nro 2 .
https://journal.fi/lkuntoutus/article/view/100258/57802

Clauw, D. J. (2014). Fibromyalgia: a clinical review. Jama, 311(15), 1547—1555.
http://www.bcwomens.ca/Specialized-Services-
Site/Documents/Complex%20Chronic%20Diseases%20%28CCDP%29/Fibromyalgia%20
Review%20JAMA%202014%20%28journal%20article%29.pdf

Cojocaru, C., Suciu, B. A., Popa, C. O., Szasz, S., Marginean, R., Suciu, N., & Schenk, A.
(2010). Acceptance and commitment therapy for anxiety and depressive symptoms co-
occurring with chronic postsurgical pain and fibromyalgia. Health, Sports & Rehabilitation
Medicine, 188. https://ihsrm.org/magazine/011/12-cojocaru188-195.pdf

Crump, L., & LaChapelle, D. (2022). “My Fibro Family!” A qualitative analysis of facebook
fibromyalgia support groups’ discussion content. Canadian Journal of Pain, 6(1), 95-111.
https://doi.org/10.1080/24740527.2022.2078183

EU:n tietosuoja-asetus. 679/2016. https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679

Fibromyalgiayhdistys (i.a.). Fibromyalgia; mité se on?
https://www.fibromyalgiayhdistys.com/mita-on-fibromyalgia/

Guler, M. A., & Mengi, A. (2022). Perceived stigma in fibromyalgia patients and related
factors. Annals of Medical of Research. 29(12), 1330-133.
https://doi.org/10.5455/annalsmedres.2022.02.062

Hannonen, P. & Mikkelsson, M. (2004). M79.0 - mista fibromyalgiassa on kyse, mita
hoidoksi? Lééketieteellinen aikakauskirja Duodecim. 120(2):237-246.
https://www.duodecimlehti.fi/duo94058



https://epedufi.sharepoint.com/sites/SeAMK-Students/Jaetut%20asiakirjat/Opinn%C3%A4ytety%C3%B6/AMK-tutkinnon%20opinn%C3%A4ytety%C3%B6ohje.pdf
https://epedufi.sharepoint.com/sites/SeAMK-Students/Jaetut%20asiakirjat/Opinn%C3%A4ytety%C3%B6/AMK-tutkinnon%20opinn%C3%A4ytety%C3%B6ohje.pdf
https://epedufi.sharepoint.com/sites/SeAMK-Students/Jaetut%20asiakirjat/Opinn%C3%A4ytety%C3%B6/AMK-tutkinnon%20opinn%C3%A4ytety%C3%B6ohje.pdf
https://www.arene.fi/julkaisut/raportit/opinnaytetoiden-eettiset-suositukset/
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/1991/19911015
https://journal.fi/kuntoutus/article/view/100258/57802
http://www.bcwomens.ca/Specialized-Services-Site/Documents/Complex%20Chronic%20Diseases%20%28CCDP%29/Fibromyalgia%20Review%20JAMA%202014%20%28journal%20article%29.pdf
http://www.bcwomens.ca/Specialized-Services-Site/Documents/Complex%20Chronic%20Diseases%20%28CCDP%29/Fibromyalgia%20Review%20JAMA%202014%20%28journal%20article%29.pdf
http://www.bcwomens.ca/Specialized-Services-Site/Documents/Complex%20Chronic%20Diseases%20%28CCDP%29/Fibromyalgia%20Review%20JAMA%202014%20%28journal%20article%29.pdf
https://jhsrm.org/magazine/011/12-cojocaru188-195.pdf
https://doi.org/10.1080/24740527.2022.2078183
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679
https://www.fibromyalgiayhdistys.com/mita-on-fibromyalgia/
https://doi.org/10.5455/annalsmedres.2022.02.062
https://www.duodecimlehti.fi/duo94058

60

Harkapaa, K., Buchert, U. |., Kippola-Paakkonen, A. K., Martin, M. A. & Jarvikoski, A. M. E.
(2018). K. Harkapaa, & A. Kippola-Paakkonen (Toimittajat). Sopeutumisvalmennus
osallistujien ja toteuttajien arvioimana. Kansanelakelaitos. Sosiaali- ja terveysturvan
raportteja Nro 10. https://helda.helsinki.fi/server/api/core/bitstreams/3194fd11-bdd2-44d3-
8a72-21562e93ba78/content

Jarvinen, R. & Taajamo, T. (2006). Vertaistukiryhman ohjaajan késikirja. Mannerheimin
lastensuojeluliitto.

Karppi, S-L. (2020). Fibromyalgiaa sairastava hyotyy harjoittelusta. Fysioterapia (2/2020).
Suomen Fysioterapeutit

Kauppi, M., Pirila, L., Puolakka, K., Sokka-Isler, T. & Vahasalo, P. (28.5.2019).
Reumasairaudet. Duodecim. Saatavilla internetissa (vaatii kayttajatunnuksen):
https://www.oppiportti.fi/lop/reu00406/do

Kela. (2023). Ammatillinen kuntoutus. https://www.kela.fi/ammatillinen-kuntoutus

Kivikoski, J. & Hannonen, P. (2013). Fibromyalgian taustalla on kivunsaatelyn ja
autonomisen hermoston herkistyminen. Suom. ldékérilehti. 68:1409-15.

Kostamo, P., Airaksinen, T. & Vilkka, H. (2022). Kirjoita itsesi asiantuntijaksi: Opas
toiminnalliseen opinnéytetyéhén. Art House.

Kukkurainen, M. L. (2006). Fibromyalgiaa sairastavien koherenssintunne, sosiaalinen tuki ja
eldménlaatu. Oulun yliopisto.

Laki likennevakuutuslain perusteella korvattavasta kuntoutuksesta. 626/27.3.1991.
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1991/19910626

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista. 785/1992.
https://www_finlex.fi/fi/laki/smur/1992/19920785

Lehto, M. (2005). Keinoja omaan kuntoutumiseen: Vertaisohjaajan tyékirja. Mielenterveyden
keskusliitto.

Leino-Arjas, P. & Markkula, R. (2020). Aikuisten fibromyalgian monisaikeinen
hoito. Duodecim. https://www.duodecimlehti.fi/duo15519

Lindfors, O. (08.01.2020). Tukihenkil6interventiot ja vertaistuki depression hoidossa.
Duodecim. https://www.kaypahoito.fi/nak08228

Mali M. (2016). Evaita fibromyalgiapotilaan kohtaamiseen. Suom. Laékérilehti. 71(19):1371—
5. Linkki potilaan laakarilehteen



https://helda.helsinki.fi/server/api/core/bitstreams/3194fd11-bdd2-44d3-8a72-21562e93ba78/content
https://helda.helsinki.fi/server/api/core/bitstreams/3194fd11-bdd2-44d3-8a72-21562e93ba78/content
https://www.oppiportti.fi/op/reu00406/do
https://www.kela.fi/ammatillinen-kuntoutus
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1991/19910626
https://www.finlex.fi/fi/laki/smur/1992/19920785
https://www.duodecimlehti.fi/duo15519
https://www.kaypahoito.fi/nak08228
https://www.potilaanlaakarilehti.fi/site/assets/files/0/04/27/488/sll192016-1371.pdf

61

Mali, M. (2021). Kroonistuneen kivun arviointi rationaaliseksi: Rationaalinen ja
systemaattinen KATOLLA-konsepti auttaa kroonistuneen kivun arvioinnissa. Suom.
L&é&kKérilehti. 76: 1084-5.

Markkula, R., Zetterman, T. & Mali, M. (2019). Fibromyalgian monisyinen patofysiologia.
Duodecim. 135: 53-60.

Matthias, M. S., Bair, M. J., Ofner, S., Heisler, M., Kukla, M., McGuire, A. B., Adams, J.,
Kempf, C., Pierce, E., Menen, T., McCalley, S., Johnson, N. L. & Daggy, J. (2020). Peer
Support for Self-Management of Chronic Pain: the Evaluation of a Peer Coach-Led
Intervention to Improve Pain Symptoms (ECLIPSE) Trial: Journal of General Internal
Medicine. 35, 3525-3533. https://doi.org/10.1007/s11606-020-06007-6

Mengshoel, A. M., Skarbg, A., Hasselknippe, E., Petterson, T., Brandsar, N. L., Askmann, E.,
lldstad, R., Lgseth, L., & Sallinen, M. H. (2021). Enabling personal recovery from
fibromyalgia -theoretical rationale, content and meaning of a person-centred, recovery-
oriented programme. BMC Health Services Research, 21(1), 1-13.
https://doi.org/10.1186/s12913-021-06295-6

Mikkonen, |. (2009). Sairastuneen vertaistuki. Kuopion yliopisto.
Mikkonen, |. & Saarinen, A. (2018) Vertaistuki sosiaali- ja terveysalalla. Tietosanoma.
Miten vertaistukiryhma perustetaan. (2007). Suomen MS-liiton sarjajulkaisu n:o 32.

Palomaki, S. (2019). Asiakkaan kokemukset hoidosta ja kohtelusta erikoissairaanhoidossa.
(Tampere University Dissertations - Tampereen yliopiston vaitoskirjat). Tampereen
yliopisto. Saatavana http://urn.fi/urn:isbn:978-952-03-1067-7

Perrot, S. (2012). If fibromyalgia did not exist, we should have invented it: A short history of a
controversial syndrome. Reumatismo, 64(4), 186—193.

Reumaliitto (i.a.). Fibromyalgiapolku. https://fibromyalgiapolku.fi/

Sallinen, M. (2015). Fibromyalgia osana elamantarinaa. Vaitdskatsaus. Kipuviesti. 18 no.1 s.
56-58.

Suomalainen Laakariseura Duodecim. (22.08.2017). Kipu (Kaypa hoito -
suositus). www.kaypahoito.fi/hoi50103#K1

Tekijanoikeuslaki 404/8.7.1961. https://www.finlex.fi/fi/laki/smur/1961/19610404

TENK. (2023). Hyvé tieteellinen kdyténté ja sen loukkausepdilyjen késitteleminen Suomessa.
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyva tieteellinen kaytanto-ohje.
https://tenk.fi/sites/default/files/2023-03/HTK-ohje 2023.pdf



https://doi.org/10.1007/s11606-020-06007-6
https://doi.org/10.1186/s12913-021-06295-6
http://urn.fi/urn:isbn:978-952-03-1067-7
https://fibromyalgiapolku.fi/
http://www.kaypahoito.fi/
https://www.finlex.fi/fi/laki/smur/1961/19610404
https://tenk.fi/sites/default/files/2023-03/HTK-ohje_2023.pdf

62

Terveyskirjasto. (9.11.2022). Fibromyalgia. Laakarikirja Duodecim.
https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00016?qg=fibromyalgia

Tietosuojalaki 1050/5.12.2018 https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2018/20181050

Tyoterveyslaitos. (ia). Teemat. Uni ja palautuminen. https://www.ttl.fi/teemat/tyohyvinvointi-ja-
tyokyky/elintavat/uni-ja-palautuminen

Unal-Ulutatar, C., & Ozsoy-Unubol, T. (2023). The relationship of centralized pain in
fibromyalgia syndrome with sleep, fatigue and quality of life. Modern
Rheumatology, 33(1), 224-228. https://doi.org/10.1093/mr/roac002

Vancampfort, D., McGrath, R. L., Hemmings, L., Gillis, V., Bernar, K., & Van Damme, T.
(2022). Physical activity correlates in people with fibromyalgia: a systematic
review. Disability & Rehabilitation, 1-10. https://doi.org/10.1080/09638288.2022.2146911

Vammaispalvelulaki 380/1987. Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista. https://www.finlex.fi/fi/laki/smur/1987/19870380

Vilkka, H. & Airaksinen, T. (2004). Toiminnallinen opinnéytetyd. Kustannusosakeyhtio
Tammi.

Onal, A. K. & Sarikaya, S. (2022). Effect of aerobic exercise on quality of life in patients with
fibromyalgia. Cukurova Medical Journal / Cukurova Universitesi Tip Fakliltesi
Dergisi, 47(1), 1-6. https://doi.org/10.17826/cum|.976997



https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00016?q=fibromyalgia
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2018/20181050
https://www.ttl.fi/teemat/tyohyvinvointi-ja-tyokyky/elintavat/uni-ja-palautuminen
https://www.ttl.fi/teemat/tyohyvinvointi-ja-tyokyky/elintavat/uni-ja-palautuminen
https://doi.org/10.1093/mr/roac002
https://doi.org/10.1080/09638288.2022.2146911
https://www.finlex.fi/fi/laki/smur/1987/19870380
https://doi.org/10.17826/cumj.976997

LITTEET

1. Palautekysely

2. Kutsukirje vertaistukitilaisuuteen

3. Fibromyalgian oirekysely

4. Fibromyalgiakysely (Finn-FIQ)

5. Potilasohje fibromyalgiapotilaille

63



LITE 1.

Palautekysely. Fibromyalgiapotilaiden vertaistukitilaisuus 24.01.2024

(Vastaa ympyroéimalla numero. 1= heikko, 5= erinomainen.)

1. Miten tyytyvainen olit tamanpaivaiseen tilaisuuteen? 1 2 3 4

2. Miten tyytyvainen olit ohjaajien toimintaan? 1 2 3 4 5

3. Mita haluaisit jatkossa sisaltyvan naihin tilaisuuksiin?

4. Millaisessa vertaistukitoiminnassa haluaisit itse olla mukana?

5. Millaisia terveisia haluaisit |ahettaa ohjaajille?

6. Muuta palautetta?




LITE 2.

Fibromyalgia vertaistuki-tapaa-
minen

24.01.2024 klo 13-16
Keskussairaalan ruokasalin kabinetissa.

Fibromyalgiaa sairastavien vertaistukitilaisuus, joka on tarkoitettu kaikille Keski-Pohjanmaan alueella
asuville fibromyalgiaa sairastaville.

Tilaisuudessa saat tietoa ja tarkeda vertaistukea muilta fiboromyalgiaa sairastavilta. Tilaisuudessa ker-
rotaan mahdollisuuksista paasta osallistumaan mukaan vertaistukiryhmiin, ja suunnitellaan yhdessa,
millaista toimintaa talla alueella tarvittaisiin.

Tilaisuus on maksuton ja suomenkielinen, tarvittaessa voit ottaa tukihenkilén mukaan.

Olisi hyva, jos ilmoittautuisit etukdateen (mutta myos ilmoittamatta voi tulla).

Jos olette kiinnostuneet kyseisesta paivasta,

ilmoittakaa osallistumistanne yksikon sihteerille:

puH: 040 653 4254 (ma-PE: 9-11 tai 12-14)

lImoittautuminen 19.01.24 mennessa.

Tilaisuuden lopuksi on kahvitarjoilu, (ilmoita erityisruokavaliot).

Tilaisuuden jarjestaminen on osa sairaanhoitajan opinnadytetyotani “Fibromyalgiapotilaiden ohjaus ja
tukeminen vertaistukiryhméan avulla” (Seindjoen ammattikorkeakoulu). Tilaisuus toteutetaan yhteis-
tyossa Soiten kuntoutusohjaajan kanssa.

Ystavallisin terveisin:

Heli Leppaharju, sairaanhoitajaopiskelija.




Vertaistukitilaisuuden sisalto:

13:00
13:15
13:45
14:00
14:30
14:50
15:10

15:40

16:00

Aloituspuhe ja ohjaajien esittaytyminen.
Tietoa fibromyalgiasta ja sen hoidosta.
Reumaliiton esittely.

Vertaistukihenkilon kertomus.
Pienryhmatoiminta.

Kokoava keskustelu ryhmien tuotoksista.
Vertaistukikurssien esittelya.

Toiminnan jatkon suunnittelua.

Vapaa keskustelu ja kahvitus.
Palautekyselyyn vastaaminen.

Tilaisuus loppuu.




LIITE 3.

Oirekysely kivuliaisuudesta
Pvi: : .20

Nimi:
Syntymadaika:

1. Onko ollut kipua tai arkuutta seuraavilla kehon alueilla viimeisen 7 paivan
aikana? Merkitse rasti (O.=oikea, V.=vasen).

0. leuka V. leuka
v UKaulamisk
D‘. hamaD 'h" ha'ﬂa D
O Rintakens O viaselks
0. olkavarsi(J ( V. olkavarsi CJ 1 \
0 /
- Vals
0. kiisivars i v kaskasil] L] asaselka
\
0] 0. lonidkas I V. lonkka/
pakara

0.reisi [ voreisi [

O saar [ V.saan [

Kivun loojo-aloisuus [WPI)= /19



2.  Missa madrin seuraavat oireet ovat hairinneet viimeisen 7 pdivan aikana?
(Ympyrdi parhaiten kuvaava numero: 0= ei esiinny, 1= lievad/epadsadanndllisesti,
2= keskivaikea/eslintyy usein, 3=vaikea ongelma/esiintyy jatkuvana)

Vetamattdmyys/uupumus

0 1 2 3
Ajattelu- tai muistivaikeudet

0 1 2 3
Heraaminen vasyneend/virkistaytymattomana

0 1 2 3

/9p
3. Viimeisen 6 kk aikana onko sinulla ollut jotain seuraavista oireista? (ympyroi el

tai kylla)
Kipuja tai kouristuksia alavatsalla el kylla
Masentuneisuutta el kylla
Padnsarkya ei kylla

/3p

Oireisuus (S5) 2. jo 3.= f12p

4, Owvatko kivut ja oireet esiintyneet vahintaan 3kk?
e kylla

5. Onko sinulla tiedossa jo jokin syy tai vaiva, joka voisi selittaa kipua?
el kylla

WPI (1.)+55 (2. ja 3.) = /31p

Oirekysely kivuliaisuudesta fibromyalgian arvioimiseksi.
Tulosten tulkinta:

Kivun laaja-alaisuus (Widespread Pain Index, WPI, kysymys 1), oireisuus (Symptom Seve-
rity, SS, kysymykset 2 ja 3). Tulos on fibromyalgialle viitteellinen, jos WPI + SS = 13 ja sa-
manaikaisesti vahintdan WPI 27 ja SS 2 5, tai WPI 3-6 ja SS 2 9. Oireiden kesto on vahin-
tdan 3 kuukautta ja muu syy ei selita riittavasti. Lahde: Wolfe, F. ym., J Rheumatol. 2011;
38:1113-22.



LIITE 4. Kaypa hoito -suositus Kipu. Fibromyalgiakysely (Finn-FIQ) 2.12.2015

Etunimi: Sukunimi: Paivamaara

VASTAA VIIMEISEN 7 vuorokauden ajalta! Sivuuta kysymys, jos et normaalisti tee kysyttya

asiaa.

1. Kykenitko viimeisen viikon aikana?

A. Kdymaan ostoksilla

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

B. Pesemaan pyykit koneella

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

C. Valmistamaan ruokaa

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

D. Tiskaamaan astioita ja kattiloita kasin

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

E. Imuroimaan paksua mattoa

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

F. Sijaamaan vuodetta

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

G. Kiipeamaan portaita

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

H. Vierailemaan ystavien tai sukulaisten luona

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan



|. Tekeméaan pihatoita

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

J. Ajamaan autoa

Aina/ Useimmiten/ Joskus/ Ei koskaan

2. Kuinka useana paivana viimeisen viikon aikana voit hyvin? (0-7)

3. Kuinka monta péaivaa olit sairauslomalla fibromyalgian vuoksi viimeisen

viikon aikana?

Rengasta oikea vaihtoehto: 01234567

4. Jos kavit tyossa, paljionko kipusi tai fibromyalgian muut oireet haittasivat tyokykyasi?

ei lainkaan haitannut suuria vaikeuksia

o 1 2 3 4 5 6 7

5. Kuinka paha kipusi on ollut?

ei lainkaan kipua—— pahin mahdollinen kipu
o 1 2 3 4 5 6 7

6. Kuinka vasynvyt olet ollut paivisin?

en lainkaan——- erittain vasynyt
o 1 2 3 4 5 6 7

7. Milta olosi on tuntunut aamulla herattyasi?

herasin virkeana ja levanneena——- herasin erittain vasyneena
o 1 2 3 4 5 6 7

8. Kuinka kankea olet ollut?

en lainkaan - erittain kankea



o 1 2 3 4 5 6 7

9. Kuinka jannittyneeksi, hermostuneeksi tai ahdistuneeksi olet tuntenut

itsesi viimeisen viikon aikana?

en lainkaan—— erittain jannittyneeksi
o 1 2 3 4 5 6 7

10. Miten masentunut tai surullinen olet ollut viimeisen viikon aikana?

en lainkaan——- erittdin masentunut
0 1 2 3 4 5 6 7

Pistelasku:

Kysymys 1: alakohdat A—J voivat saada arvon valilla 0 (kuvastaa hyvaa toimintakykya) — 3
(kuvastaa huonoa toimintakykya). Alakohtien A—J raakapisteista lasketaan keskiarvo, joka
standardoidaan valille 0-10 eli kerrotaan luvulla 10/3 (= 3,33). Siis kysymyksen 1 pistemaara
vaihtelee valilla 0-10. Kysymys 2: raakapistemaara on kaanteinen valilla 0—7 (ei voi hyvin yh-
tendkaan paivana = 7). Tama standardoidaan valilla 0—10 eli kerrotaan luvulla 10/7 (= 1,43).
Siis kysymyksen 2 pistemaara vaihtelee valilla 0—10. Kysymys 3: raakapistemaara on poti-
laan valitsema pistemaara valilla 07 (sairauslomalla 3 paivaa = 3). Tama standardoidaan
valilla 0-10 eli kerrotaan luvulla 10/7 (= 1,43). Siis kysymyksen 2 pistemaara vaihtelee valilla
0-10. Kysymykset 4—10: suora VAS-lukema 0-10.

Koko kyselyn kokonaispistemaara vaihtelee valilla 0-100.



LIITE 5. Fibromyalgia— Potilasohje (4/2016)

Potilasohje

Fibromyalgian (FM) ja useiden muiden kroonisten toiminnallisten kipuoireyhtymien mekanis-
mit ovat viime vuosina tunnistettu. FM:lle ovat tyypillista pitkaaikainen, laaja-alainen kivuliai-
suus ja sarky eri puolilla kehoa. Syyna on keskushermostoperainen kiputuntemuksen voimis-
tuminen ja saatelyn hairiintyminen, tapahtuu ns. kivun "sentralisoituminen”. Kipua tuntuu
enemman kuin voisi olettaa arsykkeen pohjalta. Kyseessa on eraanlainen aivojen "kiputer-
mostaatin” sdatelyhairio. Kivun syyna ei ole kohdekudoksen tulehdus tai vaurio, eika FM ai-
heuta kudostuhoa tai niveltuhoa. Kipuhermoston herkistymiseen liittyvat hermoston valittaja-
aineet ja herkistymismekanismit saatelevat myds monia muita toimintoja. Siksi FM-oireyhty-
malle luonteenomaista ovat mm. vetamattomyys, uupumus, mieliala- seka ajattelu- ja muisti-
hairiét (ns. fibrofog eli erdanlainen "aivosumu”) seka virkistamaton uni. FM on yleinen, n. 4 %
vaestosta sairastaa sitd. Sita esiintyy kaikenikaisilla. Esiintyvyys lisdantyy ikaantyessa ja on
tavallinen litannaissairaus esim. nivelrikko, reuma- ja sidekudossairauspotilailla (10-30
%:lla). Geneettinen alttius selittda puolet sairastumisriskista. Lisdksi tunnetaan runsaasti eri-
laisia altistavia kuormitus- ja stressitekijoita, jotka voivat altistaa FM:n puhkeamiselle. FM on-
kin eraanlainen elimiston hatahuuto ja puolustusreaktio erilaisten kuormitustekijoiden ka-
saumalle. Elimistd ajautuu stressitilaan, eika pysty palautumaa. Omahoito Hoito jakaantuu
omahoitokeinoihin ja laakehoitoihin, ja ne voidaan tarvittaessa yhdistaa. Laakehoidossa kay-
tetaan aivojen "kiputermostaattiin” vaikuttavia laakkeita. Pelkalla laakehoidolla ei yleensa
saavuteta merkittdvaa hoitotulosta ilman potilaan omaa aktiivista omahoitoa ja elintapare-
monttia. Saanndllinen lilkunta ja kunnon parantaminen on luonnon paras analgeetti (kipu-
ladke) ja antidepressantti (masennuslaake). Liikunta tukee painonhallintaa, vahentaa stres-
sia, nostaa kipukynnysta ja parantaa unta seka tasapainottaa autonomista hermostoa. Hyo-
dyllisia likuntamuotoja ovat aerobiset liikuntamuodot esim. kavely, pyoraily, hiihto, uinti ja
tanssiminen. Yleisohje kroonisissa kivuissa kuitenkin on, etta kaikenlainen liikunta on hyodyl-
listd. Jo vahaisenkin arkiliikunnan ja aktiivisuuden lisdaminen kannattaa. Muista aloittaa varo-
vaisesti omaa elimistéasi kuunnellen ("start low, go slow”). Liikunnan lisddmisen aiheuttama
valiaikainen kivuliaisuuden lisdantyminen ei ole vaarallista. Liikuntaan kannattaa liittda myos
venyttelytyyppisia ja rentouttavia elementteja. Elimistolle pitdd suoda my0s riittavaa lepoa ja
palautumisaikaa. Anna aikaa itsellesi, pyri parantamaan elamanhallintaasi ja valta stressin

aiheuttajia. Negatiivisia ajatuksia, kuten kipuun liittyvia pelkoja ja uskomuksia,



valttamiskayttaytymista ja asioiden katastrofointia (ndhdaan tulevaisuus pahimmalla mah-
dollisella tavalla) tulee aktiivisesti valttaa. Siirra ajatukset pois kivusta ja pyri nakemaan
asioiden ja elaman positiivinen puoli. Yksikaan tauti ei ole murehtimalla parantunut — pain-
vastoin. Tarkeaa on riittavasta laadukkaasta unesta huolehtiminen valttamalla hairidteki-
joita (liiallinen kahvi, alkoholi, stressi), nukkumatilan tulisi olla hairiéton ja lampétilaltaan
sopiva. Parantavaa laaketta ei ole ja kivuliaisuuden hoitaminen on haasteellista. Jos kivu-
liaisuus vahenee 50 %:lla, on tulos erinomainen. Kokonaisvaltaisen hoidon ensisijaisena
tavoitteena on toimintakyvyn ja elamanlaadun parantaminen. FM ei vammauta, vaikka on
valilla harmillinen. FM ei pida antaa hallita elamaasi ja taysipainoinen elama on mahdol-

lista.

Markku Mali, LT, Reumatologi
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