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Fibromyalgia on krooninen kipu-uupumusoireyhtymd, jossa sairastuneella esiintyy laaja-alaista
kipua tuki- ja liikuntaelimissa. Fibromyalgiaan kuuluu kivun ja uupumuksen lisdksi vaihtelevasti
neurologisia ja psyykkisia oireita. Suomessa fibromyalgiaa sairastaa noin 2 % véestosta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdaa, miten fibromyalgian aiheuttamat oireet heijastuvat
sairastuneen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn arkielamasséa. Lisaksi
tavoitteena on selvittdd, miten sairaanhoitaja voi tukea fiboromyalgiaa sairastavan toimintakykya.
Opinnaytetydn tarkoituksena on myds kartoittaa palveluja, joiden avulla Reumaliitto pyrkii
tukemaan fibromyalgiaa  sairastavan  toimintakykyda.  Opinnaytetyd on toteutettu
kirjallisuuskatsauksena, jossa on kaytetty sekd kotimaisia ettd kansainvélisia tieteellisia
tutkimuksia, artikkeleita ja kirjallisuutta. Lisdksi tydssa on kaytetty Reumaliiton internet-sivuja.

Tutkimusten mukaan fibromyalgian oireet heijastuvat merkittavasti sairastuneen fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Fyysisen toimintakyvyn osalta oireet heijastuvat
selkeimmin liikkumiseen, tyokykyyn seka kotitdista suoriutumiseen. Psyykkiseen toimintakyvyn
osalta oireet heijastuvat vahvimmin tunteisiin, stressinhallintaan ja sopeutumiseen liittyvissa
asioissa. Sosiaalisen toimintakyvyn alueella esiin nousevat perhe- ja ystavyyssuhteet seka
vapaa-aika. Sairaanhoitajan keskeisin tehtdva fibromyalgiaa sairastavan toimintakyvyn
tukemisessa on ohjaus. Fibromyalgiaa sairastavan ohjaus keskittyy itsehoitokeinojen
opetukseen sekd tyd- ja elamantilanteeseen liittyvien ongelmien Kkartoittamiseen ja
selvittamiseen. Sairaanhoitajalla on kaytettavissa monia erilaisia ohjausmenetelmia, joita han
voi yhdistella ohjauksessaan asiakkaan tarpeiden mukaan. Tutkimusten mukaan fibromyalgiaa
sairastavat hyottyvat eniten ryhmamuotoisesta ohjauksesta. Reumaliitto tukee fibromyalgiaa
sairastavan toimintakykya internet- ja liikuntapalveluiden sekd& sopeutumiskurssien ja
yhteyshenkilétoiminnan muodoissa.

Monet arkielamaan heijastuvat haasteet ovat peraisin fyysisen toimintakyvyn heikentymisesta,
joten hoidossa ja ohjauksessa tulisi painottaa liikunnan tarkeytta. Fibromyalgiaan liittyvéan tiedon
lisddminen vahentéisi siihen liittyvaa ymmartdmattomyytta ja véheksyntdd. Sairastuneet
hyotyisivat vertaistuen lisdksi kokonaan fibromyalgiaan keskittyvasta yhdistystoiminnasta, joka
tarvitsee viela aktiivista kehittamista.

ASIASANAT:

fibromyalgia, fyysinen toimintakyky, psyykkinen toimintakyky, sosiaalinen toimintakyky, ohjaus,
sairaanhoitaja, Suomen Reumaliitto ry, arkielaméa
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THE REFLECTION OF FIBROMYALGIA IN
EVERYDAY LIFE

Fibromyalgia is a chronic pain-exhaustion syndrome where the sufferer experiences pain in the
musculoskeletal system. Fibromyalgia includes also various neurological and psychological
symptoms. In Finland fibromyalgia is affected by 2% of the population.

The purpose of the thesis is to find out how the symptoms of fiboromyalgia are reflected in the
physical, psychological and social functioning of everyday life. In addition, the aim is to find out
how the nurse can support the ability to function with fiboromyalgia. The purpose of the thesis is
also to clarify the services that the Finnish Rheumatism Association is seeking to support the
ability to function with fiboromyalgia. The thesis has been executed as a literature review using
both finnish and international scientific studies, articles and literature. The websites of
Reumaliitto has been used.

Studies have shown that the symptoms of fiboromyalgia are significantly reflected in the physical,
psychological and social functioning. The symptoms affect mostly on moving, working ability
and domestic work performance. The symptoms are reflected in mental ability in various
feelings, as well as in stress management and adaptation issues. The symptoms have a
significant impact on family life, friendships and leisure. The nurse’s main role in supporting the
ability to function with fibromyalgia is guidance. The guidance of fibromyalgia patient is focused
on teaching self-care techniques and solving problems related to the work and life situation. The
nurse has many different methods of guidance that he or she can combine according to the
needs of the patient. According to research, fiboromyalgia patients benefit the most from group
councelling. The Finnish Rheumatism Association support fiboromyalgia patients by providing
internet and exercise services as well as adaptation courses and peer support.

Many of the challenges that arise in everyday life are related to the degradation of physical
ability. The importance of exercise should be emphasized in care and guidance.
Fibromyalgia-related information would reduce lack of understanding and disdain. In addition to
peer support, fibromyalgia patients would benefit from the activities of the associations that still
need active development.

KEYWORDS:

fibromyalgia, physical functioning, psychological functioning, social functioning, guidance, nurse,
Finnish Rheumatism Association, everyday life
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1 JOHDANTO

Fibromyalgia on kipu-uupumusoireyhtyma, joka kuuluu tautiluokituksessa maaérittele-
mattbmien reumasairauksien ryhmaan (Kivikoski & Hannonen 2013, 1409). Fibromyal-
gialle ominaista on krooninen ja laaja-alainen tuki- ja liikuntaelinten kipu, joiden lis&ksi
sairastuneella esiintyy vaihtelevasti erilaisia neurologisia ja psyykkisia oireita (Reuma-
litto 2011;Stenback 2013, 455). Fibromyalgiaa sairastaa maailmanlaajuisesti 2-8 %
vaestosta, Suomessa esiintyvyys on noin 2 %. Ikaantyvilla fiboromyalgiaa esiintyy muuta
vaestfd enemman, mutta sairastuneet voivat olla kaikenikaisia. Uusimpien diagnostis-
ten kriteerien mukaan joka kolmas fibromyalgiaa sairastava on mies. (Kivun kaypa hoi-
to-suositus 2017; Mali 2016, 1371.)

Fibromyalgian taustalla on pitkdkestoinen psyykkinen ja fyysinen stressi, joka aiheuttaa
pysyvan sympaattisen hermoston ja kivunsaatelyjarjestelman hairiintymisen. Hairiinty-
misestad seuraa vaihtelevia oireita, jotka laskevat sairastuneen toimintakykya ja huo-
nontavat elaméanlaatua. (Kivikoski & Hannonen 2013, 1409-1411.)Tutkimusten mukaan
fiboromyalgiaa sairastava kokee elaméanlaatunsa huonommaksi kuin suoliavannepotilas
tai insuliinihoitoa tarvitseva diabeetikko. Vuonna 2013 fibromyalgia aiheutti Suomessa
79400 sairauspaivarahapaivad, joiden kustannukset olivat noin 4,4 miljoonaa euroa
(Kivun kaypa hoito-suositus 2017). Fibromyalgiaan ei ole parantavaa hoitoa, joten hoi-
dossa keskitytddn sairastuneen elamanlaadun ja toimintakyvyn parantamiseen. (Han-
nonen 2007, 421-427.)

Opinnaytetytn aiheeksi valikoitui fibromyalgiaa sairastavan toimintakyky ja sen tukemi-
nen arkielamassa. Opinnaytetyon tarkoituksena on kirjallisuusperustaisen tutkimusme-
netelméan avulla selvittaa, miten fiboromyalgian aiheuttamat oireet heijastuvat sairastu-
neen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn arkielamassa. Lisaksi ta-
voitteena on selvittdd, miten sairaanhoitaja voi tukea fibromyalgiaa sairastavan toimin-
takykya. Opinnaytetydn tarkoituksena on myds kartoittaa palveluja, joiden avulla Reu-
maliitto tukee fibromyalgiaa sairastavan toimintakykya. Fibromyalgiaan liittyvien haas-
teiden kartoittaminen on tarke&é, koska tukitoimia voidaan nain kohdentaa paremmin
eniten arkielaman toimintakykya heikentaviin osa-alueisiin. Aihe on tarkea fibromyalgi-
aa sairastavan kokonaisvaltaisen tukemisen kannalta niin hoitotydssa kuin jarjestétoi-

minnassakin.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

2.1 OpinnaytetyOn tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on kirjallisuusperustaisen tutkimusmenetelman avulla
selvittaa, miten fiboromyalgian aiheuttamat oireet heijastuvat sairastuneen arkielaméan
toimintakykyyn fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaalisesta nakokulmasta tarkasteltuna.
Liséksi tavoitteena on selvittda tapoja, joilla sairaanhoitaja voi tukea fibromyalgiaa sai-
rastavan toimintakykyéa. Opinndytetyon tarkoituksena on myds kartoittaa palveluja, joi-
den avulla Reumaliitto pyrkii tukemaan fibromyalgiaa sairastavan toimintakykya. Fib-
romyalgiaan liittyvien toimintakyvyn haasteiden kartoittaminen on tarkeaa, koska tuki-
toimia voidaan nain kohdentaa paremmin eniten arkielamén toimintakykya heikentéaviin

osa-alueisiin.
2.2 Opinnaytetyon tutkimuskysymykset

1. Miten fibromyalgia heijastuu sairastuneen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen

toimintakykyyn arkielamassa?
2. Miten sairaanhoitaja voi tukea fibromyalgiaa sairastavan toimintakykya?

3. Millaisten palvelujen avulla Reumaliitto tukee fibromyalgiaa sairastavan toimintaky-

kya?
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3 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

3.1 Kirjallisuusperustainen tutkimus

Opinnaytety0 toteutetaan kvalitatiivisena kirjallisuusperustaisena tutkimuksena. Kirjalli-
suusperustaisen tydskentelyn tarkoituksena on tuoda esille jo aiemmin tutkittua tietoa,
joka on valittu tutkimuskysymysten kannalta olennaisista artikkeleista, tutkimuksista ja
muista julkaisuista (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 117). Tavoitteena on luoda
kokonaiskuva kéasiteltavasta ilmiosta syntetisoimalla aineisto yhdeksi kokonaisuudeksi
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 92-94). Kirjallisuusperusteisen tutkimusme-
netelméan tyypilliset osat koostuvat kirjallisuuden hausta ja arvioinnista seké aineiston

perusteella tehdysta synteesista ja analyysista (Turun yliopisto 2015, 8).

Kirjallisuusperustaisessa tyoskentelyssa pyritdan 1oytdmaan tietoa tutkittavasta aihees-
ta kayttamalla jarjestelmallista tiedonhakua. Tiedonhaku toteutetaan kayttamalla tieto-
kantoja, internetsivuja ja manuaalista hakua. Taman jalkeen aineistoa tarkastellaan ja
valitaan lopullinen aineisto. Lopullista aineistoa arvioidaan kuvaamalla tulosten luotet-
tavuutta erilaisten kriteerien avulla. Arvioinnin tavoitteena on tarkastella kriittisesti ai-
neiston patevyytta, merkittavyytta ja yleistettavyytta. Arvioitu aineisto kasitelladn niin,
ettd se antaa mahdollisimman kokonaisvaltaisen ja luotettavan kuvan tutkittavasta ai-
heesta. Aineiston tulee vastata kirjallisuuskatsauksen tarkoitusta ja sen tulee olla loogi-
sesti esitetty. Hyva Kirjallisuusperustainen tutkimus kokoaa yhteen keskeisimman tie-

don kasiteltavasta aiheesta. (Turun yliopisto 2015, 37-110)

Tieteellinen tydskentely jakaantuu kolmeen vaiheeseen, jotka ovat problematisointi,
eksplikointi ja argumentaatio. Problematisointivaineen tarkoituksena on asettaa ky-
seenalaiseksi itsestddn selvina pidettyja kasityksia, jolloin muotoutuu kasiteltava tutki-
musongelma. Tutkimusongelma maaritellaan ja rajataan. Eksplikointivaiheessa epatar-
kat nakemykset ja kasitteet muotoillaan, eritelladn ja tasmennetddn. Eksplikointivai-
heen jalkeen seuraa argumentaatiovaihe, jossa nakemysten patevyytta arvioidaan pe-
rusteluja etsiméalla. ( Puolimatka 1996, 19-22; Niiniluoto 1997, 21; Tuomi 2007, 75-76.)

Opinnaytetydn tyéstaminen on aloitettu tutkimusongelmien paapiirteittaisella hahmotte-
lulla. Taman jalkeen on aloitettu tutkimusmateriaalin etsiminen niin, etta materiaali vas-
taa tutkimusongelmia koskevaa aihealuetta. Ennen varsinaista tutkimusmateriaaliin

perehtymista tutkimuskysymykset on rajattu ja tdsmennetty lopulliseen muotoonsa.
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Opinnaytety6hon valitusta materiaalista on koottu yhteenveto, joka vastaa asetettuihin

tutkimusongelmiin.

3.2 Tiedonhaku ja tutkimusmateriaalin valinta

Tahan opinnaytetydhon on tehty kirjallisuushakuja Finna-hakupalvelun kautta. Hakuja
on tehty hoitotieteellisista tietokannoista, kuten Cinahl, Pubmed, Medic ja Terveysportti.
Lisaksi hakuja on tehty Google Scholaria kayttden. Hakusanoina on kaytetty seka

suomen- ja ettd englanninkielisia sanoja kuten "fibromyalgia”, "fyysinen”, "psyykkinen”,

oy ”on LI ] ” » » LI ]

"sosiaalinen”, "toimintakyky”, "sairaanhoitaja”, "physical”, "psychological”’, "mental’, "so-

LI} ”non

cial”, "ability”, "nurse” ja "nursing”. Lisaksi lahteena on kaytetty Reumaliiton internetsi-
vustoa. Opinnaytetydssa on kaytetty ensisijaisesti fiboromyalgiaa kasittelevaa Kkirjalli-

suutta.

Opinnaytetydbn materiaalia valittaessa on suhtauduttu kriittisesti tutkimusten ikaan, us-
kottavuuteen ja tutkijoiden tunnettavuuteen (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2013,
95). Tutkimuslahteiksi on rajattu vuosina 2002-2017 ilmestynyt materiaali. Mukaanotto-
kriteereind ovat olleet suomen- tai englanninkieli, materiaalin maksuttomuus seka koko
tekstin saatavuus. Opinnaytetydssa on pyritty kayttdmaan mahdollisimman paljon alku-
peréislahteitd, mutta materiaalin vaikean saatavuuden vuoksi mukaan on jouduttu ot-

tamaan myds toisen kaden lahteita.
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4 FIBROMYALGIA SAIRAUTENA

4.1 Oireet

Fibromyalgian yksi keskeisimmistd oireista on krooninen ja laaja-alainen kipu tuki- ja
likuntaelimistdssa (Hannonen 2009, 404; Stenbéack 2013, 455). Kipu esiintyy vartalon
vasemmalla ja oikealla puolella, vyotarén yla- ja alapuolella seka aksiaalisesti tarkastel-
tuna tukirangan ja rintakehén alueella (Haavisto 2010, 13). Kivun sijainti ja laatu vaihte-
levat (Hannonen 2009, 404). Fibromyalgiaa sairastavat kuvailevat kokemaansa kipua
viiltdvana, polttavana, jaytavana, kolottavana ja kirvelevana (Reumaliitto 2011). Kipu
esiintyy vain harvoin ainoana fibromyalgian oireena (Haavisto 2010, 13). Fibromyalgian
taustalla on pitkdan kestanyt fyysinen ja psyykkinen stressi, jonka seurauksena sym-
paattinen hermosto ja kivunsaatelyjarjestelméa hairiytyvat pysyvasti aiheuttaen vaihtele-
via oireita (Kivikoski & Hannonen 2013, 1409-1411).

Kivun liséksi kaksi kolmasosalla sairastuneista esiintyy uneen liittyvia ongelmia (Kivi-
koski & Hannonen 2013, 1409). Uni koetaan pinnalliseksi ja virkistystd antamattomaksi,
josta seuraa jo heti heraamisesta alkava uupumus ja vasymys (Hannonen 2007, 416;
Kouri 2010, 144). Kognitiivisten oireiden, kuten uuden oppimisen vaikeuden ja keskit-

tymisvaikeuden, arvellaan liittyvan osittain unihairidihin (Kouri 2010, 144).

Kolmasosalla sairastuneista esiintyy masennusta ja ahdistuneisuutta, jotka ovat kuiten-
kin vain harvoin vaikea-asteisia (Hannonen 2009, 416; Kivikoski & Hannonen 2013,
1409). Masennus kehittyy sairastuneille usein unih&irion seurauksena (Kouri 2010,
145). Fibromyalgiaa sairastavien toimintakykya heikentavat merkittadvasti masennuksen
ja ahdistuksen esiintyminen yhdessa unihairion ja kroonisen kivun kanssa (Kivikoski &
Hannonen 2013, 1409).

Fibromyalgiaan on yhdistetty myds monia eri elinryhmiin kohdistuvia oireita, joille ei
kuitenkaan l6ydeta elimellistd syyta (Hannonen 2009, 404). Naita oireita ovat esimer-
kiksi suolistovaivat, virtsaamisvaivat sekd gynekologiset ongelmat. Myds neurologiset
oireet kuten puutuminen ja huimaus ovat yleisia. (Hannonen 2007, 416.) Oireet vaihte-
levat seka ulkoisten etta sisdisten tekijoiden vaikutuksesta. Ulkoisia tekijoitd ovat esi-
merkiksi fyysinen rasitus, saatila ja melu. Sisaisia tekij6itd ovat puolestaan pelko, huo-

let, tunnollisuus ja vaativuus. (Stenback 2013, 454.)
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4.2 Diagnosointi

Fibromyalgialle on laadittu vuosien kuluessa monia diagnosointiin liittyvia kriteereja,
joiden kayttod ei ole kuitenkaan vakiintunut terveydenhuollossa (Kivikoski & Hannonen
2013, 1411). Vuonna 1990 American College of Rheumatology julkaisi kehon arkuus-
pisteisiin perustuvan fibromyalgian luokittelumallin, jossa kriteereina ovat kivun laaja-
alaisuus ja palpaatiokivun esiintyminen vahintdan yhdessatoista kipupisteesséa kahdek-
sastatoista maaritellystd kehon kipupisteestd (Kouri 2010, 146; Mali & Hannonen
2016). On kuitenkin arvioitu, ettd kriteeristd ei ole soveltuva perusterveydenhuollon
tarpeisiin: se ei ota huomioon oireyhtyman vaikeusasteita, litdnnaisoireita eika se anna
todenmukaista kasitysta kipuongelmasta (Mali & Hannonen 2016; Mali 2016, 1372-
1373).

Fibromyalgian uusi kriteeristd perustuu potilaan tayttdmaan oirekyselyyn, joka koskee
kivun laaja-alaisuutta, oireiden esiintymista ja niiden vaikeusastetta. Potilas merkitsee
kyselyyn kehon kipeat alueet ja arvioi erilaisten oireiden esiintymista. Taman perusteel-
la arvioidaan uni- ja uupumusoireiden seka kognitiivisten ja toiminnallisten oireiden
vaikeusasteita. (Mali 2016, 1373.) My06s potilaan tekemat mielialaan ja elamanlaatuun
liittyvat itsearvioinnit auttavat toimintakyvyn arvioinnissa (Hannonen 2007, 421). Lisaksi
ladkari suorittaa potilaalle yleis- ja niveltutkimukset seké haastattelun. Niveltutkimuksen
yhteydessa havainnoidaan kasittelyarkuutta, vaikka uudet kriteerit eivat vaadi kipupis-
teiden palpointia. Potilaalta voidaan myds ottaa perusverikokeet, mutta muita tutkimuk-
sia tehdaan vain, jos se on Kkliinisen tutkimuksen perusteella aiheellista. (Mali 2016,
1372-1373.)

Laakarin tulee epailla fioromyalgian mahdollisuutta, jos potilaalla on ollut yli kolme kuu-
kautta laaja-alaista tuki-ja liikkuntaelimiston kivuliaisuutta, jonka taustalla ei ole vammaa,
tulehdusta tai muuta vauriota (Stenbéck 2013, 456; Mali & Hannonen 2016). Liséksi
fibromyalgiaan viittaavat kivun lisaksi uupumus, mielialaongelmat ja eri elinryhmiin pai-
kantuvat toiminnalliset oireet (Kivikoski & Hannonen 2013, 1411). Tunnusomaisin piirre
on yleinen kasittelyarkuus, jolloin hellavarainenkin painaminen aiheuttaa potilaalle ki-
pua (Kivikoski & Hannonen 2013, 1411-1412; Stenback 2013, 456). Erotusdiagnostiik-
kaa vaikeuttavat fiboromyalgialle tyypilliset liitannaissairaudet, joita ovat esimerkiksi ni-
velrikko, migreeni ja masennus (Mali & Hannonen 2016). Mikaan sairaus tai oireyhtyma
ei kuitenkaan sulje pois fibromyalgian mahdollisuutta, vaan sairauksien esiintyminen

samanaikaisesti on yleistd (Hannonen 2007, 418).
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Fibromyalgiapotilas koetaan usein ladketieteelliseen ajatusmalliin sopimattomaksi yksi-
I6ksi, koska oireita ei pystytd todentamaan vaurioilla tai poikkeavilla laboratorio- tai
kuvantamisloydoksilla (Kivikoski & Hannonen 2013, 1412). Keskim&aéarin oikean diag-
noosin saamiseen kuluu 3-5 vuotta (Haavisto 2011, 135). Diagnoosiin tulisi pyrkia no-
peasti, jotta turhilta tutkimuksilta ja hoidoilta valtyttaisiin (Mali & Hannonen 2016).
Diagnoosin saaminen helpottaa potilaan elaménhallintaa, parantaa koettua terveytta
seka vahentéa oireita (Hannonen 2007, 421; Kivikoski & Hannonen 2013, 1411).

4.3 Hoito

Fibromyalgian hoidon tavoitteena on sairastuneen elamanlaadun ja toimintakyvyn pa-
rantaminen. Hoidon avulla pyritaan oireiden lievittymiseen, koska parantavaa hoitokei-
noa ei ole. Jokaiselle potilaalle laaditaan henkildkohtainen hoito- ja kuntoutussuunni-
telma, jonka sisaltédn vaikuttaa oireiden vaikeusaste. Lievaoireisesta fibromyalgiasta
kéarsiva voi parjata yksinkertaisella opetuksella ja ohjauksella, joka liittyy esimerkiksi
likuntaan ja stressinhallintaan. Kohtalaisesta tai vaikeasta fibromyalgiasta karsiva voi
puolestaan tarvita esimerkiksi laékityskokeiluja, sopeutumiskursseja ja erilaisia tyoter-
veyshuollon tukitoimia. (Hannonen 2007, 421-422.) Hoito voidaan jarjestdd moniamma-
tillisessa yhteistydssa perusterveydenhuollossa ja ty6terveyshuollossa, mutta joidenkin
potilaiden kohdalla erikoissairaanhoidon konsultaatio voi olla tarpeellinen (Hannonen
2007, 422-424; Hannonen 2009, 409).

Hoidossa ja ohjauksessa olennaista on sairautta koskevan tiedon antaminen (Hanno-
nen 2007, 422). Tiedon avulla pyritddn korjaamaan potilaan vaaria ennakkokasityksia
sekd vahentamaan pelkoa. (Mali & Hannonen 2016). Potilaita saattaa helpottaa tieto
siitd, ettd sairaus on yleinen ja hyvalaatuinen (Reumaliitto 2011). Ohjauksen tulee olla
ymmartavaa, hyvaksyvaa, kannustavaa ja positiivista (Hannonen 2007, 422; Stenback
2013, 456). Tamé on tarkedd, koska monella potilaalla on taustallaan tutkimuskierre,
jonka aikana he ovat saattaneet kokea vaheksyntaa tai leimaamista. Laheisten tuki on
tarked voimavara potilaille, joten heidan mukanaoloaan ohjauksessa suositellaan.
(Stenback 2013, 456.)
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4.3.1 Laakkeetdn hoito

Diagnoosin saamisen jalkeen potilasta haastatellaan hénen elintavoistaan, perhees-
taén, tydymparistostaan ja harrastuksistaan. Tietojen perusteella perehdytaan mahdol-
lisiin ongelmakohtiin, joihin on mahdollisuus vaikuttaa. (Hannonen 2007, 421-422.)
Potilas saa opetusta ja ohjausta laakkeettomista itsehoitokeinoista, jotka ovat hoidossa
ensisijaisia (Stenback 2013, 457; Mali 2016, 1373). Erityisesti ryhnmé@muotoisesta ope-
tuksesta on saatu hyviéd tuloksia (Reumaliitto 2011). Parempi vaste hoidolle saadaan,

kun erilaisia hoitomuotoja yhdistelladn (Hannonen 2007, 422).

Potilasta kannustetaan parantamaan fyysistd kuntoaan niin, ettd aerobinen suoritusky-
ky parantuu ja lihasvoima lisdantyy. Kuntoilu parantaa yleisvointia ja toimintakykya se-
k& lievittdd kipua. Sopivia lajeja fibromyalgiaa sairastavalle ovat esimerkiksi kavely,
tanssi, uinti ja pyoraily. (Hannonen 2007, 422-423; Mali & Hannonen 2016.) Tutkimus-
nayttda on erityisesti sauvakavelyn ja pilateksen hyodyista (Reumaliitto 2011). Lisaksi
likuntaan suositellaan liitettdvan venyttelyd ja rauhoittavia elementteja (Mali 2016,
1373). Liikunta aloitetaan varovasti portaittain kehoa kuunnellen, lepoa ja palautumis-
aikaa unohtamatta (Mali & Hannonen 2016). Liikuntaa tulisi harrastaa saanndllisesti

vahintadn 2-3 kertaa viikossa (Hannonen 2007, 423).

Kipua, kuormittuneisuutta ja toiminnanvajausta voidaan hoitaa kognitiivisella kayttay-
tymisterapialla ja muilla psykologisilla hoitokeinoilla (Hannonen 2007, 422). Potilasta
autetaan ndkemaan asioiden positiivinen puoli, ja ajatukset pyritddn siirtAmaan pois
Kipuun liittyvista peloista ja uskomuksista. Myds kaikenlaista katastrofiajattelua ja valt-
taytymiskayttaytymista tulisi karttaa. (Mali & Hannonen 2016.) Potilaan kanssa keskus-
tellaan myos stressia aiheuttavista tekijoista ja niiden vaikutuksesta oireisiin, toiminta-
kykyyn ja kokemuksiin. Erilaiset hengitys- ja rentoutumisharjoitukset ovat hyodyllisia

seka kehon ettd mielen rauhoittamiseen. (Stenback 2013, 457.)

Riittava youni tulisi turvata valttamalla melua, alkoholia, piristeita ja stressida (Mali &
Hannonen, 2016). Myds ylipaino, tupakointi sekd vahainen liikunta heikentavat unen
laatua (Stenbéck 2013, 457). Hyvaan unihygieniaan tulisi kiinnittdd huomiota esimer-
kiksi oikeanlaisen tyynyn ja sdngyn valinnalla (Mali & Hannonen, 2016). Tarvittaessa
unen laatua voidaan arvioida potilaan pitdmé&n unipéivakirjan avulla (Stenback 2013,
457).
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4.3.2 Laakehoito

Fibromyalgian hoito painottuu p&dasiassa potilaan tekemiin elamantapamuutoksiin ja
aktiiviseen itsehoitoon. Ladkehoidolla ei saavuteta huomattavia tuloksia, joten sen
merkitys ainoana hoidon osana on vahainen. (Hannonen 2007, 423; Mali 2016, 1373.)
Fibromyalgiaan ei ole kehitetty spesifista 1&a8kettd (Reumaliitto 2011). Parhaimpia tu-
loksia fibromyalgian hoidossa on saatu trisyklisilla masennuskipulaékkeilla, jotka hoita-
vat potilaan kokemia oireita kuten uupumusta, unihairidita ja kipua. Ensisijaisesti laa-
kehoidossa kaytetaan amitriptyliinia. (Hannonen 2007, 421-423; Kivikoski & Hannonen
2013, 1414.) Hallitsevimman oireen mukaan laakehoitona voidaan kokeilla myds du-
loksetiinia, milnasipraania, pregabaliinia tai gabapentiinia. Tarvittaessa voidaan kayttaa
myods useamman ladkkeen yhdistelmia. (Mali 2016, 1373.) Lihasrelaksanteista, tuleh-
duskipulaakkeista, analgeeteista tai selektiiviseen takaisinottoon tai monoamiinioksi-
daasin estoon perustuvista masennuslaakkeistéa ei ole apua fibromyalgian oireisiin (Ma-
li & Hannonen 2016).

Laakehoito tulee aloittaa varovasti pienimmalla mahdollisella annostuksella, koska
useat fibromyalgiapotilaat saavat herkasti laékehaittoja (Hannonen 2007, 423; Mali &
Hannonen 2016). Tarvittaessa annostusta voidaan nostaa vasteen mukaan portaittain
(Kivikoski & Hannonen 2013, 1414). Laakkeen tehoa voidaan arvioida vasta noin 1-2
viikon kuluttua, koska hyodyt tulevat esiin hitaasti. Haittavaikutukset puolestaan tulevat
esiin heti, mutta lievittyvat usein laakehoidon jatkumisen myéta. (Mali & Hannonen
2016.) Laakehoidolla ei saavuteta oireettomuutta, joten oireiden vahenemista puoleen

pidetdan jo erinomaisena hoitotuloksena (Kivikoski & Hannonen 2013, 1414).
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5 FIBROMYALGIAN HEIJASTUMINEN
TOIMINTAKYKYYN

Toimintakyvylla tarkoitetaan yksilon fyysisid, psyykkisia ja sosiaalisia ominaisuuksia,
jotka ovat yhteydessa yksiloon kohdistuviin odotuksiin. Odotukset tulevat erilaisista
l&hteista, ja ne voivat koskea esimerkiksi tyon vaatimuksia tai kotitdista selviytymista.
(Lehto 2004, 18.) Kansainvalinen toimintakykyluokitus ICF:n mukaan toimintakyky on
elinjarjestelmien toimintoja, jotka antavat perustan suorituksille. Suoritusten ansiosta
yksil6lld on mahdollisuus olla osa yhteis6a. Toimintakyky kasittaa esimerkiksi sydan- ja
verenkiertoelimiston toiminnan, aistitoiminnot, likkumisen, oppimisen, tydskentelyn
seka kyvyn pitaa huolta itsestdén ja kodistaan. Yksilon toimintakyky maaraytyy ympa-
riston, terveydentilan ja yksiléllisten ominaisuuksien mukaan. (THL 2012, 119.) Toimin-
takyvylla on kiinted yhteys koettuun terveyteen (livanainen, Jauhiainen & Syvaoja
2010, 812).

5.1 Fyysinen toimintakyky

Fyysisella toimintakyvylla tarkoitetaan paivittaisista toiminnoista suoriutumista (livanai-
nen, Jauhiainen & Syvaoja 2010, 812). Fyysinen toimintakyky kuvaa yksilon kykya liik-
kua ja liikuttaa itseaan. Tarkeita ominaisuuksia fyysisen toimintakyvyn kannalta ovat
nivelten liikkuvuus, kestavyyskunto, lihasvoima, kehon asennon ja liikkeiden hallitsemi-
nen sekd nako- ja kuuloaistit. Myos néaita ominaisuuksia koordinoiva keskushermoston

toiminta luetaan kuuluvaksi fyysisen toimintakyvyn alueeseen. (THL 2015.)

5.1.1 Liikkuminen

Fibromyalgiaa sairastavan moninaisista oireista eniten toimintakykya heikentéavat kipu,
uupumus sekd mentaaliset ja psyykkiset ongelmat (Keso 2014, 279). Sairastuneilla
esiintyy usein ennakkoluuloja ja pelkoa liikkumista kohtaan, koska sen uskotaan johta-
van kipujen pahenemiseen. Liikkumattomuuden seurauksena lihakset alkavat surkas-
tua seka nivelet ja lihakset jaykistyd. (Ryan 2013, 38.) Raajat voivat tuntua puutuneilta
ja voimattomilta, ja keho saatetaan tuntea kdmpeléna. Liséksi tasapainon pitdminen voi

tuntua hankalalta ja monet sairastuneet liikkuvat aristellen. (Kivikoski & Hannonen
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2013, 1409-1411.) Sairastunut kokee usein epamaaraista tunnetta siita, etta han voi
huonosti. (Ryan 2013, 38-39.) Fibromyalgiaa sairastavan kestavyyskunto ja lihasvoima
on monissa tutkimuksissa osoitettu olevan keskitasoa heikompi. Myos kyky lihasten
rentouttamiseen on heikentynyt. Tamén on arvioitu johtuvan kuntoilun ja harjoittelun

vahaisyydesta. (Hannonen 2007, 417.)

5.1.2 Tyokyky

Fibromyalgiaa sairastavat ovat raportoineet eniten tyokykya rajoittaviksi oireiksi kivun,
vasymyksen, lihasheikkouden sekd& muistin ja keskittymiskyvyn vaikeudet. Sairastu-
neista kipua on kokenut 87 %, vasymysta 80 %, lihasheikkoutta 73 % ja muistin seka
keskittymiskyvyn ongelmia 51 % sairastuneista. (Henriksson, Liedberg & Gerdle 2005,
687) Myds Wuytackin ja Millerin (2011, 3) tekeméassa tutkimuksessa on raportoitu fib-
romyalgiaa sairastavan fyysisen toimintakyvyn vajauksen, uupumuksen ja kognitiivisten
hairididen olevan yhteydessa tytelamassa koettuihin ongelmiin. Tutkimuksessa kaikilla

tutkittavilla on esiintynyt ongelmia selviytya tydssa heti oireiden ilmaantumisen jalkeen.

Fibromyalgiasta karsivat naiset ovat raportoineet vaikeuksista selviytya kaytannon tyo-
tehtavistd, joissa tarvitaan lihasvoimaa ja kestavyytta. Vaikeuksia koetaan myds tyéteh-
tavissa, jotka vaativat toistosuorituksia, staattista lihasty6ta ja napparyyttd. Téallaisia
tehtavia ovat esimerkiksi erilaisten tytkalujen piteleminen seké istuminen tai seisomi-
nen samassa asennossa pitkia aikoja. 20- 50 % sairastuneista on kokenut vaikeaksi tai
mahdottomaksi tehtavat, jotka sisaltdvéat nostelua tai kannattelua. Myos uusien asioi-
den opettelu ja sopeutumiskykyd vaativat tilanteet voivat olla sairastuneelle vaikeita.
(Hannonen 2007, 427; Henriksson, Liedberg & Gerdle 2005, 687.)

Erityisesti fyysisesti raskas tyd seka tietokone- ja puhelintyd ovat fibromyalgiaa sairas-
tavalle hankalia. Kipua lisaaviksi tehtaviksi fioromyalgiaa sairastavat ovat maininneet
esimerkiksi liitutaululle kirjoittamisen, kirjojen nostamisen kaapeista seka tytskentelyn
pienten lasten kanssa, jotka tarvitsevat apua kengdnnauhojen sitomisessa ja vaattei-
den napittamisessa. Myos kevyemmat tehtéavat, johon liittyy kumartumista tai staattista
lihastyotd, ndpparyytta ja koordinaatiota lisdavat kipua tai ovat mahdottomia suorittaa.
Tutkimusten mukaan 34-77 % sairastuneista kuitenkin jatkaa tydssaan kivusta huoli-
matta, mutta heidan tyokykynséa on rajoittunut. (Henriksson, Liedberg & Gerdle 2005,
687-691.)
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Fibromyalgian aiheuttamien oireiden lisaksi tyokykyyn vaikuttavat tydnantajien ja kolle-
goiden asenteet ja ymmarrys sairautta kohtaan. Lis&ksi tyotila ja —ympéristd ovat
avainasemassa tyokyvyn yllapitAmisessa. Esteina tyossa jatkamiselle on mainittu tyon-
antajien ja kollegoiden asenteet, epauskoisuus, ymmartamattomyys seké tiedon puute
sairaudesta. (Crooks 2007, 1111.) Myos fibromyalgiaa sairastavalle sopimaton tydym-
paristd, kuten vetoisa tyotila tai tydskentely kemikaalien kanssa, on tuottanut ongelmia
fyysisten oireiden lisdantymisen muodossa (Hannonen 2007, 427; Rakovski, Zettel-
Watson & Rutledge 2012, 1280). Tutkittavat ovat maininneet korkean stressitason ja
epamiellyttavan tydilmapiirin olevan vahvimpia tekijoita, jotka ovat vaikuttaneet heidan
mahdollisuuksiinsa jatkaa tyossaan (Wuytack & Miller 2011, 3). Fibromyalgiaa sairas-
tavat ovat kertoneet oireiden vaikuttaneen merkittavasti heidan tyooloihinsa ja uraansa.
Tama on tarkoittanut esimerkiksi tydympariston mukauttamista sopivammaksi, tyotunti-
en vahentamista tai tydpaikan vaihtoa. (Rakovski, Zettel-Watson & Rutledge 2012,
1281))

Suomessa fibromyalgiaa sairastavalle voidaan myontda lyhytkestoinen sairausloma.
Useampia viikkoja kestava tyokyvyttomyys tulee osoittaa laékarinlausunnolla, jossa on
kuvattu laajemmin potilaan toimintakykya seka seikat, jotka merkittavasti laskevat poti-
laan kykya selviytyd tydstaan. Fibromyalgia- diagnoosi ei ole peruste pysyvélle tyoky-
vyttomyydelle. Fibromyalgiaa sairastavalle ei paasaantdisesti mydnneta kuntoutustu-
kea tai pysyvaa ennenaikaista elaketta, jos oheissairautena ei ole jokin merkittavasti

tyokykya alentava sairaus. (Hannonen 2007, 427.)

5.1.3 Kotitdista suoriutuminen

Fibromyalgiaa sairastavat kokevat oireiden rajoittavan heidén suoriutumistaan jokapai-
vaisista arjen askareista (Henriksson, Liedberg & Gerdle 2005, 687). Colladon ym.
(2014, 6) tekemdassa tutkimuksessa 86 % fibromyalgiaa sairastavista on raportoinut
vaikeuksia suoriutua Kkotitaloustoistd. Hankaluuksia ovat aiheuttaneet kaveleminen,
juokseminen, ruokaostoksien kantaminen ja kasien koholla pitAminen. Puristusotteen
kayttdmisen, esimerkiksi hanaa kaannettdessa, kokee vaikeaksi tai mahdottomaksi 26-
40 % tutkittavista. Myos yksinkertaiset arjen perustoiminnot, kuten lautaspinon nosta-
minen, astioiden siirtdminen tiskikoneesta hyllylle seké& esineiden kasittely ja kiinnipita-

minen on raportoitu vaikeiksi toteuttaa. (Henriksson, Liedberg & Gerdle 2005, 687).
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Fibromyalgiaa sairastavilla naisilla on yleensa paavastuu perheen kotitaloustoista. Mui-
ta kotiin liittyvia vaativia tehtévia ovat esimerkiksi lapsista ja sukulaisista huolehtiminen.
Nama tehtavat vaativat fibromyalgiaa sairastavalta voimavaroja. (Henriksson, Liedberg
& Gerdle 2005, 691.) Sairastuneista 44 % on kokenut olevansa melko tai taysin riippu-
vainen perheenjasenelta saadusta avusta kotitdiden suhteen (Collado ym. 2014, 6).
Perheen antama apu on koettu tarkeadksi seka kaytannollisesta ettd emotionaalisesta
nakokulmasta tarkasteltuna (Wuytak & Miller 2011, 5).

5.2 Psyykkinen toimintakyky

Psyykkinen toimintakyky kasittdd yksilén mielenterveyteen, psyykkiseen hyvinvointiin,
elaméanhallintaan seké ajatteluun ja tunne-elamaan liittyvia asioita. Psyykkinen toimin-
takyky kuvaa yksilon selviytymista arjen haasteista. Keskeisessd asemassa ovat per-
soonallisuus ja yksilon henkildkohtaiset voimavarat erilaisten kriisitilanteiden kohtaami-
sessa. Psyykkisesti toimintakykyinen yksild osaa tehda harkittuja paatoksia ja luottaa
itseensa ja ymparistbonsa arjen haasteissa ja kriisitilanteissa. Kognitiiviset toiminnot
luetaan kuuluviksi psyykkiseen toimintakykyyn, mutta niitd kasitelladn usein itsenaisena

toimintakyvyn osana. (THL 2015.)

5.2.1 Tunteet

Fibromyalgian aiheuttama kipu heijastuu sairastuneiden psyykkiseen hyvinvointiin ma-
sennuksena, ahdistuksena, suuttumuksena, hammennyksend, turhautumisena, toivot-
tomuutena, syyllisyytenda ja itsetunnon heikentymisend (Cranford & King 2011, 174).
Koettuihin oireisiin liittyy my6s kuormittuneisuutta. Emotionaalinen herkkyys seka tai-
pumus alakuloisuuteen ja ahdistukseen lisdavat kivun kroonistumisen vaaraa, kun
taustalla on poikkeava kivun kasittelymekanismi ja stressivasteen saately. Tama saat-
taa vaikuttaa siihen, etta fibromyalgiaa sairastava kokee henkisen paineen fyysisind

oireina, etenkin kipuna. (Hannonen 2007, 417-422.)

Sairastunut saattaa kokea myos pelon tunteita, jotka liittyvat oireiden mahdolliseen
etenemiseen tai pahenemiseen. Huolestuneisuuden tunnetta vahvistaa toisten fibro-
myalgiaa sairastavien huonompi terveydentila, johon omaa tilannetta saatetaan verra-
ta. Toisaalta kokemusten jakaminen toisen fibromyalgiaa sairastavan kanssa tuo lohtua

Siitd, ettei ole asian kanssa yksin. Sairastuneilla esiintyy myds pelkoa siita, etta kipua ei
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saada koskaan kuriin. Kivun jatkuvuus on yhteydessa kuolemanpelkoon. (Taylor ym.
2016, 7)

Sairastuneella on usein takanaan pitka tutkimuskierre, jonka aikana han on voinut saa-
da leiman luulotautisena. Moni on turhautunut ja menettanyt toivonsa saada apua oi-
reisiinsa, joka johtuu fibromyalgian diagnosoinnin vaikeudesta ja terveydenhuollon
ammattilaisten skeptisyydesta sairautta kohtaan. Myds sairastuneen kipua ja sen vai-
kutusta elaméanlaatuun aliarvioidaan. (Hannonen 2007, 425; Cranford & King 2011,
169.) Fibromyalgiaan sairastuneen véahattely johtunee riittAmattomasté taidosta kohda-
ta ladketieteelliseen ajatusmalliin sopimaton potilas, jolloin oireet tulisi pystya selitta-
maén vaurioilla tai poikkeavilla laboratoriotuloksilla (Kivikoski & Hannonen 2013,1412).
Perheen, ystavien tai terveydenhuoltohenkiloston vahattely saattaa aiheuttaa yksinai-
syyden tunnetta, jolloin sairastunut kokee kamppailevansa oireyhtyméan kanssa yksin
(Cranford & King 2011, 171; Ryan 2013, 40). Sairastuneet puhuvatkin oireyhtymaan
liittyvista asioista vain valikoiduille henkildille, koska he eivat usko saavansa yleista

ymmarrysta (Taylor ym. 2016, 8).

5.2.2 Stressinhallinta

Sairastuneilla on usein vaikeuksia tunnistaa kuormittuneisuutensa tai jakaa sita muille
(Kivikoski & Hannonen 2013, 1410). Ympariston asettamat vaatimukset ja asenteet
saattavat lisata sairastuneen kokemaa stressia, jota seuraa tunne riittdmattomyydesta.
Kyvyttdmyys asettaa rajoja seka vaativa itsetunto muodostavat uupumuksen noidan-
kehén (Hannonen 2007, 426.). Usein laakari saattaakin ehdottaa sairaslomaa tai kes-
kustelutukea, mutta vastuuntuntoinen ja suorituskeskeinen fibromyalgiapotilas ei koe
siihen tarvetta tai mahdollisuutta (Hannonen 2007, 416; Kivikoski & Hannonen 2013,
1410). Omien voimavarojen tasaaminen tyon ja levon kesken on olennaista sairauden

kanssa parjaamiselle (Hannonen 2007, 426).

Taylorin ym. tutkimuksessa (2016, 7) jokainen tutkittavista on kokenut oireidensa ole-
van yhteydessa koettuun stressiin. Oireiden on koettu helpottuvan stressin vahenemi-
sen seurauksena. Jo fibromyalgia-diagnoosi itsesséén lisda kuormittuneisuutta, joka
liittyy tulevaisuuteen ja kyvyttomyyteen suorittaa yksinkertaisia askareita. Tutkimukses-
sa usea sairastunut on kertonut pitavansa huolestuneisuutensa omana tietonaan, kos-

ka he kokevat rasittavansa perhettaan liikaa.
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5.2.3 Sopeutuminen

Diagnoosin saamisen jalkeen alkaa pitk&daikainen sopeutumisprosessi, joka siséltaa
my06s surua (Hannonen 2007, 425). Moni sairastunut mieltda fiboromyalgian oireyhty-
mana, joka on vienyt mukanaan monia mahdollisuuksia elamén eri osa-alueilta. Rajoit-
teet arjen toteuttamisessa koetaan menetyksind. Mielekkaisté aktiviteeteista ja erilaisis-
ta rooleista luopumista pidetdén lannistavana. Varsinkin nuorelle itsenaisyyden menet-
taminen saattaa olla vaikeaa, koska nuoren pitéisi ikansa puolesta pystya pitaméaan
huolta itsestddn ja perheestddn. Suurimpana menetyksena pidetddn oman identiteetin
katoamista, jolloin sairastunut kokee olevansa kykenematdn paattamaan itse harras-
tuksistaan tai perheen kanssa viettamastaan ajasta. Monet toivoisivat padsevansa
ajassa taaksepain aikaan, jolloin he pystyivat viela viettamaan aktiivista elamaa ystavi-

en ja perheen kanssa. (Taylor ym. 2016, 6)

Kriisista selviytymistd saattaa vaikeuttaa fibromyalgiapotilaalle tyypilliset persoonalli-
suuden piirteet, kuten korostunut vastuuntuntoisuus ja neuroottisuus (Kivikoski & Han-
nonen 1410). Moni sairastunut kuitenkin 16ytaa itsestaan sisaisen vahvuuden ja roh-
keuden. Optimismi, usko ja huumori auttavat sopeutumisessa. Monet kokevat fibromy-
algian eraanlaisena taisteluna, joka halutaan voittaa. Esimerkiksi tydssa jatkamista,
onnellisuuden tunnetta ja elAméan pienten asioiden arvostamista pidetaan fiboromyalgian
selattdmisena. Selviytymista helpottaa myods keskittyminen muihin asioihin kuin kipuun.
(Taylor 2016, 8.) Sairauden hyvaksyminen suuntaa voimavarat ja motivaation omahoi-
toon, jolloin suuressa roolissa on itsetunnon ja pystyvyyden vahvistuminen (Hannonen
2007, 425-426).

5.3 Sosiaalinen toimintakyky

Sosiaalinen toimintakyky kuvaa yksilon suoriutumista erilaisissa yhteisgissa. Se ilme-
nee vuorovaikutuksena, sosiaalisena aktiivisuutena ja erilaisista rooleista suoriutumi-
sena. Sosiaalinen toimintakyky ilmenee myds osallisuuden ja yhteisdllisyyden tuntee-
na, joka syntyy osallistumisesta jarjestettyyn toimintaan. (livanainen, Jauhiainen & Sy-
vaoja 2010, 812; THL 2012, 137.)
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5.3.1 Perhe-elama ja ystavyyssuhteet

Fibromyalgiaa sairastavat kokevat, ettd heidan terveydentilansa asettaa haasteita avio-
litolle (Wuytack & Miller 2011, 5). Colladon ym. (2011, 10) tutkimuksessa sairastuneis-
ta 59 % on raportoinut, etta parisuhteessa esiintyy monia hankaluuksia. Eronneista
puolet uskoo fibromyalgian olleen osasyyna eroon. Erolla on koettu olevan yhteys
kumppanin ymmartamattomyyteen sairauden suhteen (Wuytack & Miller 2011, 5). Col-
ladon ym. (2011, 10) tutkimuksessa suurin osa on kokenut, ettd fiboromyalgia aiheutti
hankaluuksia myds sukupuolielamassa. Sairastuneista 69 % on kokenut kuitenkin ela-
vansa normaalia perhe-elamaa, ja vain 8 % kokee perhe-elaméssaan olevan vakavia

ongelmia.

Sairastunut voi tuntea syyllisyytta siitd, etta puoliso joutuu ottamaan enemman vastuu-
ta kotitoista. Lisaksi huonoa omatuntoa koetaan siitd, etta lapset eivat saa tarpeeksi
ansaitsemaansa huomiota. Puolisolla on todettu olevan suurin rooli fiboromyalgiaa sai-
rastavan tukijana, mutta koko perheen antamaa kaytannoéllista ja emotionaalista tukea
pidetddn tarkeana. (Wuytack & Miller 2011, 5.) Colladon ym. (2011, 11) tutkimuksen
mukaan fibromyalgiaa sairastavista 66 % on kokenut, ettd perhe ymmartaa, auttaa ja
tukee heita taistelussa sairautta vastaan. Fibromyalgian voidaan kokea myds per-
hesiteita vahvistavana tekijana (Wuytack & Miller 2011, 1).

Sairastuneella riittd& usein vain vahén voimia sosiaalisen elaman yllapitamiseen. Oirei-
den alettua moni sairastunut viettdd vahemman aikaa muiden ihmisten kanssa, jolloin
he usein menettavat ystavidan seka yksityis- etta tydelamassa. Tama johtuu taipumuk-
sesta sulkeutua ja eristaytya. Joidenkin kohdalla sosiaalinen elama kuitenkin pysyy
ennallaan tai jopa paranee. (Liedberg ym. 2006, 1181-1182.) Usein fibromyalgiaa sai-
rastava joutuu perumaan menojaan arvaamattomien kipujen vuoksi, ja heidan on vai-
kea suunnitella tapaamisia etukateen. Ystavien ja perheenjasenten epausko nakymat-
tomia oireita kohtaan voi aiheuttaa sairastuneessa yksinaisyyden tunteita. (Ryan 2013,
38-40.) Mahdollisuus jatkaa tydssa kayntid on tarke&éa ihmissuhteiden seké osallisuu-
den tunteen vuoksi (Henriksson 2005, 690).
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5.3.2 Vapaa-aika

Fibromyalgiaa sairastavan vapaa-ajan aktiviteetit voivat vahentya niin, etteivat sairas-
tuneen voimat riitd endad esimerkiksi lasten kanssa harrastamiseen. Mitd enemman
vapaa-ajan aktiviteetit vaativat fyysista ponnistelua, sita enemman ne tuottavat vaike-
uksia. (Liedberg 2006, 1181.) Sairastuneella saattaakin olla paljon harrastuksia, joita
han ei voi enda harrastaa. Taman vuoksi sairastunut kuitenkin ohjautuu usein kokeile-
maan uusia vapaa-ajan aktiviteetteja. Tama voidaan kokea myds selviytymiskeinona,
jolla vahennetdan sairauteen liittyvaa karsimysta ja saadaan elamalle uusi merkitys.
Kivun ja jaykkyyden on havaittu haittaavan esimerkiksi tanssiharrastusta, kun taas uu-
pumus estaa matkustelun. (Wuytack & Miller 2011, 4.)

5.4 Yhteenveto

Fibromyalgian oireet heijastuvat merkittavasti sairastuneen fyysiseen, psyykkiseen ja
sosiaaliseen toimintakykyyn. Fyysisen toimintakyvyn alueelta esiin nousevat selkeim-
min liikkuminen, tydkyky seka kotitdista suoriutuminen. Oireet heijastuvat psyykkiseen
toimintakykyyn vahvimmin tunteisiin, stressinhallintaan ja sopeutumiseen liittyvissa
asioissa. Sosiaalisen toimintakyvyn alueella fibromyalgian oireet heijastuvat perhe- ja

ystavyyssuhteisiin seka vapaa-aikaan.

Fibromyalgiaa sairastavilla esiintyy paljon likkumiseen ja kipuun liittyvia ennakkoluuloja
ja uskomuksia, joiden johdosta sairastuneella on suuri riski jattaa likunnan harrastami-
nen kokonaan pois arjestaan. Sairaanhoitajalla on merkittdva rooli ennakkoluulojen ja
pelkojen lievittamisessa, jolloin asiakkaan uskomuksia oikaistaan ja hanta kannuste-
taan fyysiseen aktiivisuuteen. Liikkuminen ja likunnan harrastaminen on tarkeaa myos
tyokyvyn kannalta, jolloin asiakas pystyy paremmin suoriutumaan lihasvoimaa, kesta-
Vyyttd ja toistosuorituksia vaativista tydtehtavista. Parantunut fyysinen kunto helpottaa

my06s kotitista suoriutumista.

Oireyhtyma heijastuu sairastuneiden psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn herat-
tden paljon negatiivisia tunteita ja stressia. Erityisesti oireisiin liittyva pelon kokeminen
korostuu. Tutkimuskierteessé ollut asiakas on usein saanut luulotautisen leiman, jonka
vuoksi han kokee kamppailevansa oireyhtyméan kanssa yksin. Yksin jadmisen tunnetta

pahentaa terveydenhuollon henkildiden, perheen, ystavien ja kollegoiden ymmartamat-
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tomyys sairauden suhteen. Sairaanhoitajan tulee osoittaa sairastuneelle empatiaa ja
ymmarrysta, jolloin sairastunut kokee saavansa tarvitsemaansa apua. Tuen saaminen
auttaa asiakasta myos fibromyalgiaan sopeutumisessa. Sairaanhoitajan tulisi asiakasta
ohjatessaan korostaa oireiden hyvaluonteisuutta, jolloin asiakkaan kokemat pelot ja
kuormittuneisuus mahdollisesti vahentyvét. Fibromyalgiaa sairastavaa on tarkeaa ohja-
ta myo6s vertaistuen piiriin, jossa han tapaa samassa tilanteessa olevia henkil6ita. Ver-
taistuki on erityisesti hyvaksi silloin, jos asiakkaan sosiaalinen elamé on kaventunut
fibromyalgian vuoksi. Sairaanhoitajan on tarked muistuttaa sairastunutta oman kehon

kuuntelemista, joka on fibromyalgian hoidossa merkittava tekija.
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6 SAIRAANHOITAJAN ROOLI TOIMINTAKYVYN
TUKEMISESSA OHJAUKSEN NAKOKULMASTA

Sairaanhoitajan keskeisimpid tehtéavia hoitoty6sséd on potilaan ohjaaminen (Ahonen
2012, 34). Ohjaus on kiinted osa hoitoa. Ohjauksen tavoitteena on edistaa ja pitaa ylla
potilaan elamanlaatua ja hyvinvointia niin, etté potilas osaa pitda huolta itsestaan mah-
dollisimman hyvin. (Anttila ym. 2011a, 69.) Sairaanhoitajan tehtavana on tukea ja pa-
rantaa yksil6llisesti kaikenikaisten ihmisten voimavaroja ja elamanlaatua. Hanen tulee
lievittdd karsimystd, ehkaistd sairauksia seka edistaa ja yllapitaa terveytta. Hoitosuh-
teen perustana on avoin keskusteluyhteys ja keskindinen luottamus. (Sairaanhoitajan
eettiset ohjeet, 1996.) Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) velvoittaa hoi-
tohenkiloston kertomaan selkeasti ja ymmarrettavasti potilaalle hénen terveydentilas-
taan, hoitovaihtoehdoista ja hoidon merkityksesta, joiden pohjalta potilas pystyy osallis-

tumaan hanen hoitoaan koskevaan paattksentekoon.

6.1 Ohjaus kasitteena

Ohjaus-kéasitteella tarkoitetaan tiedon valittamista asiakkaalle. Hoitotydssa ohjausta
kuvataan usein ammatillisen toiminnan ja hoito- ja opetusprosessin nakdkulmasta.
Ammatillisesta nakékulmasta tarkasteltuna ohjaus koetaan tilanteena, jossa asiakkaan
kokemista ongelmista keskustellaan paamaaratietoisesti. Prosessinakdkulmasta ohja-
us nahdaan ongelmanratkaisuna, kokemusten analysoimisena ja niistd oppimisena.
Ohjauksessa on painotettu eri aikakausina eri asioita, mutta nykyaan painotus on asi-
akkaan omien kokemusten huomioimisessa seka hoitajan ja asiakkaan jaetussa asian-
tuntijuudessa. Tarkeata ohjauksessa on myos asiakkaan vastuu oppimisesta ja valin-
noista, joita han tekee. Sairaanhoitajan tehtavana on auttaa potilasta kokemusten kéa-
sittelyssda, voimavarojen kayttamisessd, ongelmien ratkaisussa ja toimintatapojen
muuttamisessa. Ohjauksen tavoitteena on tukea asiakkaan toiminnan hallintaa. Hyvalla
ohjauksella on positiivinen vaikutus asiakkaan ja hdnen omaistensa hyvinvointiin ja
terveyden edistdmiseen seka kansantalouteen. Ohjaamiseen rinnastettavia kasitteita
ovat tiedon antaminen, valmentaminen, opettaminen, neuvonta ja motivoiva keskuste-
lu. (Ahonen ym. 2012, 34; Kaariainen & Kyngas, 2014.)
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Ohjaus voidaan kokonaisuutena méaritella sairaanhoitajan ja asiakkaan valiseksi vuo-
rovaikutteiseksi ja tuotteliaaksi toiminnaksi, jolla on tietty paaméaara. Toimintaan vaikut-
tavat seka asiakkaan ettd sairaanhoitajan fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja muut ym-
paristotekijat. Ohjauksessa vuorovaikutuksen tulee olla molemminpuolista, tasa-
arvoista ja taustatekijat huomioonottavaa. Tarkedd on kuunteleminen, kysyminen, roh-
kaiseminen ja palautteen antaminen. Molempien osapuolien tulee kunnioittaa toistensa
asiantuntijuutta, jossa potilas on oman elAmansé asiantuntija ja sairaanhoitaja ohjauk-
sen ja vuorovaikutuksen asiantuntija. Sairaanhoitaja ja asiakas suunnittelevat yhteis-
tydssa ohjausprosessin, jota muokkaavat asiakkaan taustatekijat seka hanen elamanti-
lanteeseensa sopivat tavoitteet. Tavoitteita laadittaessa tulee ottaa huomioon asiak-
kaan aikaisempi tieto asiasta seka se, mitd asiakkaan tulisi tietdd. Lisaksi tulee miettia,
mika ohjausmenetelméd on soveltuvin asian omaksumisessa. (Kaaridginen & Kyngas
2014.))

6.2 Ohjausmenetelmat

Ohjausmenetelmana voidaan kayttaa joko yksilo- tai ryhmaohjausta. Ohjauksessa voi
olla mukana myo6s potilaan laheinen. Laheisen lasnaolo helpottaa ohjauksen sisalta-
man tiedon omaksumista ohjaustapahtuman jalkeen. Suulliseen ohjaukseen liitetaan
usein myo6s kirjallinen ohjaus, jossa potilaalle annetaan kirjallista materiaalia tiedon
sisdistamisen tukemiseksi. Ohjausta annetaan nykydan yh&a useammin internetin kaut-
ta tai puhelimitse. Myds erilaiset pelit ja videot toimivat ohjauksen apuvdlineind. De-
monstraatio-menetelmaa kaytetaan usein jonkin kaytannén taidon opettamisessa, esi-

merkiksi opeteltaessa injektion pistamista. (Ahonen ym. 2012, 34.)

6.2.1 Yksilo- ja ryhmaohjaus

Asiakkaat kokevat yksiloohjauksen heille hyvana ohjausmenetelmana. Yksiléohjaus
mahdollistaa asiakkaan omien tarpeiden mukaisen ohjauksen, jossa tuetaan myds mo-
tivaatiota ja aktiivisuutta. Se mahdollistaa my6s tuttavallisen ilmapiirin, jossa on mah-
dollista antaa jatkuvaa palautetta. Yksiléohjausta pidetdan oppimisen kannalta tehok-
kaimpana menetelméana. (Kyngas ym. 2007, 74.) Yksiléohjaus vaatii kuitenkin enem-

man aikaa kuin ryhnméohjaus (Ahonen ym. 2012, 35).
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Ryhmaohjaus on ohjausmenetelmd, jossa asiakas saa samalla sekd ammattilaisen
ohjauksen ettda samassa tilanteessa olevien ihmisten vertaistuen (Ahonen ym. 2012,
35). Ryhméohjaus on yksiloohjausta taloudellisempaa (Kyngés ym. 2007, 104). Ryh-
massa toimiminen on ohjauksellista ja terapeuttista. Sen tehtavana on tiedon jakami-
nen ja tuottaminen, harjoittelu ja muutoksen tekeminen. Itsehoitoon ja elintapoihin voi-
daan parhaiten vaikuttaa ryhméaohjauksella, jonka avulla voidaan myds kasitella muu-
toksen estavia asioita. Ohjauksessa painottuu keskustelumuotoisuus ja ongelmanrat-
kaisukeskeisyys. Usein toimivin tyoskentelytapa on ryhma, jossa osallistujat aloittavat

ja lopettavat samanaikaisesti. (Martin 2011.)

Ryhmaohjaukseen osallistujilla on selkeéat yhteiset tavoitteet. Yhteisen ongelmankasit-
telyn myota kokonaiskuva omasta tilanteesta selkiytyy seka tieto ja itsetuntemus li-
saantyvat. Epamaaraiset tunteet alkavat tulla ymmarrettaviksi ja osallistuja 16ytaa kei-
noja hyvinvoinnin lisdamiseksi. Tarkoituksena on, etta osallistuja 10ytdd kykynsa ela-
manhallintaan ja pystyy tasapainoilemaan sisdisten ja ulkoisten paineiden alla. Vabhitel-

len elama ongelmien kanssa helpottuu ja oireilu véahenee. (Martin 2011.)

6.2.2 Kirjallinen ja suullinen ohjaus

Kirjallisella ohjauksella tarkoitetaan menetelmaa, jossa asiakkaalle annetaan kirjallista
materiaalia oppaiden, ohjeiden ja lehtisten muodossa. Asiakkaat kokevat, etta kirjalli-
nen ohjaus tdydentéda suullista ohjausta. Kirjallisen materiaalin avulla asiakas pystyy
palaamaan ohjeisiin itsendisesti omalla ajallaan. (Kyngas ym. 2007, 124.) Kirjallisen
materiaalin tulee olla helposti ymmarrettavad, loogisesti etenevaa ja kattavaa. Sen tu-
lee kannustaa asiakasta noudattamaan ohjeissa annettuja neuvoja. (Hyvarinen 2005,
1769.)

Suullinen ohjaus on seka sanatonta ettd sanallista vuorovaikutusta. Sanattomaan vies-
tintdan kuuluvat ilmeet, eleet, ddnensavy ja —paino seka koskettaminen. Myds ulkoiset
seikat, kuten esimerkiksi pukeutuminen ja korut, ovat osa sanatonta vuorovaikutusta.
Sanaton viestintd on suurimmaksi osaksi tiedostamatonta toimintaa, joten sen kontrol-
lointi on hankalaa. Tutkijoiden mukaan 55 % viesteista valittyy ilmeiden ja eleiden kaut-
ta, 38 % aanensavyjen kautta ja 7 % sanojen avulla. Puheen ja kuulemisen liséksi sa-

nalliseen viestintd&n kuuluvat luettava ja kirjoitettava teksti. (Anttila ym. 2011b, 69.)
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Suullisessa ohjauksessa on tarkeaa viestinnén selkeys ja yksiselitteisyys. Esimerkiksi
jokin tietty sana voi tarkoittaa eri paikkakunnilla eri asiaa aiheuttaen virheellisia tulkinto-
ja. Myds ohjauksessa kaytetyt eleet ja ilmeet saattavat mitatdida sanallisen viestinnan.
(Anttila 2011b, 69.) Suullista ohjausta voidaan kayttaa seka yksilo- etta ryhméaohjauk-
sessa oheismateriaaleineen (Kyngas ym. 2007, 74).

6.2.3 Audiovisuaalinen ohjaus

Audiovisuaalisessa ohjauksessa tietoa valitetdan teknisten laitteiden, kuten tietoko-
neohjelmien, puhelimen, danikasettien ja videoiden avulla. Sen tarkoituksena on pa-
lauttaa kasiteltyja asioita muistiin keskustelun yhteydessa. Audiovisuaalisen ohjausme-
netelmén avulla tavoitetaan helpommin my6s omaiset, mutta sita pidetaan silti vdhem-
man vaikuttavana kuin muita menetelmia. (Kyngas ym. 2007, 116-117.) Audiovisuaali-
sista menetelmistd erityisesti puhelinohjauksella on keskeinen asema terveydenhuol-
lossa, ja sita toteutetaankin lahes kaikissa terveydenhuollon yksikéissa. Puhelinohjaus
on luonteeltaan yksilollista, vuorovaikutteista, tavoitteellista ja psykososiaalista tukea

antavaa. (Orava ym. 2012, 216.)

Asiakkaat hakevat yhd useammin tietoa sairaudestaan internetistd, josta monenlaisia
tietolahteita |6ytyy paljon. Sairaanhoitajan tehtavana on ohjata asiakas luotettavien
tietolahteiden pariin, joita tarjoavat esimerkiksi potilasjarjestét. Lisaksi Kaypa hoito-
suositusten potilasversiot, Terveyskirjasto ja Kansalaisten terveystietoportti tarjoavat
asiakkaalle luotettavaa tietoa. Internet-ohjaus on vaikuttava ja tehokas ohjausmene-
telma, joka tarjoaa useita vaihtoehtoja potilasohjaukseen. Vaikuttavuuden kannalta on
kuitenkin tarkeaa, etta asiakas taitaa tietokoneen kayttdmisen jo entuudestaan. (Aho-
nen 2012, 36.)

6.2.4 Demonstraatio

Demonstraatiolla tarkoitetaan k&dentaitojen tai motoristen taitojen opettamista, jonka
tarkoituksena on havainnollistaa miten jokin toimenpide toteutetaan. Sen tarkoituksena
on tukea asiakkaan selviytymista kotona sekd h&nen sitoutumistaan hoitoon. Yhdessa
suullisen ohjauksen kanssa demonstraation on todettu olevan tehokkaampaa kuin Kir-
jallisen materiaalin antaminen tiedon opettamisen suhteen. Ennen demonstraatiota

tulisi asiakkaan kanssa olla lapikaytyna kirjalliset ja suulliset ohjeet. Harjoittelutilanteis-
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sa hoitajan on tarkea puuttua asioihin, jotka asiakas suorittaa vaarin. (Vehmasaho &
Rantovaara 2010, 29-30.)

6.3 Fibromyalgiaa sairastavan ohjauksen erityispiirteet

Fibromyalgian hoito perustuu aktiiviseen itsehoitoon, koska ladkehoitojen teho on rajal-
linen. Sairaanhoitajalla on aktiivinen rooli potilaan opetuksessa ja itsehoitokeinojen
ohjauksessa, jossa keskeisinta on potilaan opastaminen oman itsensa asiantuntijaksi.
Tarkeité asioita kuntoutumisen suhteen ovat likunnan omaksuminen, unen parantami-
nen ja psyykkisen kuormituksen vahentdminen. (Ryan 2013, 37; Hannonen 2013,
1414; Mali 2016, 1373.) Opetuksen tulee olla kannustavaa ja positiivista, ja sen tulee
tahdata kuormittuneisuuden vahenemiseen. Vahvaa nayttéa on saatu erityisesti ryh-
missa annetusta opetuksesta. (Hannonen 2005, 3627.) Vaikeimpien Kipupotilaiden
ohjaukseen osallistuvat sairaanhoitajan lisaksi laakari, fysioterapeutti, sosiaalitydntekija
ja psykologi. Moniammatillisen hoidon tulee keskittya karsimyksen, stressin ja avutto-

muuden tunteen lievittdmiseen. (Mali 2016, 1374.)

Fibromyalgiaa sairastava tarvitsee luottamuksellisen hoitosuhteen, jossa hoitajan oike-
anlainen asennoituminen, empaattisuus ja karsivallisyys ovat avainasemassa hoidon
onnistumiselle. Luottamuksellinen suhde helpottaa sairauden hyvaksymista ja auttaa
hoitoon sitoutumisessa. Kun sairastuneen oireet hyvaksytaan ja tunnistetaan, sairastu-
nut tuntee olonsa paremmaksi. Potilaan kuuntelu ja hanen kokemustensa tarkastelu on
tarkeaa. Oireista keskustellessa on tarkeaa painottaa niiden hyvalaatuisuutta, koska
oireiluun ei liity rakenteellista vikaa. Koti- ja ty6oloihin liittyvia ongelmia tulee kartoittaa
ja pyrkia ratkaisemaan. Selvittelytydssa on hyva turvautua myds muihin terveydenhuol-
lon henkildihin. (Hannonen 2005, 3626-3628; Anttila 2011a, 362.) Sairaanhoitaja voi
auttaa myods esimerkiksi Kansanelékelaitoksen jarjestdmiin kuntoutumiskursseille tai
Reumaliiton sopeutumisvalmennukseen hakeutumisessa (livanainen 2010, 653; Reu-
maliitto 2017a).

Useat fibromyalgiaa sairastavat ovat joutuneet kayttdm&&n paljon terveydenhuollon
palveluja, joiden yhteydessd he ovat kohdanneet epauskoa, torjuntaa ja valinpitimat-
tomyyttd. Monilla on niin paljon negatiivisia kokemuksia, ettd he kokevat kiitollisuutta
terveydenhuollon henkildista, jotka osoittavat heita kohtaan kunnioitusta ja ymmarrysta.
Kunnioituksen ja ymmarryksen osoittamisen liséksi terveydenhuollon ammattilaisessa

arvostetaan sitoutumista, rehellisten mielipiteiden antamista ja kykyd ohjata. Tervey-
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denhuollon ammattilaisten tieto ja kokemus fibromyalgiasta ratkaisisi monia ongelmia,
kuten empatian ja ymmarryksen puutetta. (Wuytack & Miller 2013, 7-8.)

6.4 Yhteenveto

Sairaanhoitajan keskeisin tehtava fiboromyalgiaa sairastavan toimintakyvyn tukemises-
sa on ohjaus. Fibromyalgiaa sairastavan ohjaus keskittyy seka itsehoitokeinojen ope-
tukseen ettad tyo- ja elamantilanteeseen liittyvien ongelmien kartoittamiseen ja selvitta-
miseen. Sairaanhoitajalla on kaytettavissd monia erilaisia ohjausmenetelmia, joita han
voi yhdistella ohjauksessaan asiakkaan tarpeiden ja toiveiden mukaan. Tutkimusten
valossa fibromyalgiaa sairastavat hyotyvat eniten ryhmamuotoisesta ohjauksesta. Ta-
ma voi johtua siitd, etta ryhmaohjauksessa yhdistyvéat seka ohjaus etta fiboromyalgiaa
sairastavalle tarkea sosiaalinen tuki. Fibromyalgiaa sairastavan ohjaustilanteessa sai-
raanhoitajan on tarkedé osoittaa empatiaa ja ymmarrysta, jota asiakas ei ole tutkimus-

kierteessaan ehka aikaisemmin saanut.
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7 JARJESTOTOIMINTA TOIMINTAKYVYN TUKENA

Terveydenhuollossa kolmannen sektorin tehtavia ovat esimerkiksi vaestoryhmiin koh-
distuva edunvalvonta, vapaaehtoistydn organisointi ja toteutus, sosiaali- ja terveyspal-
veluiden tuottaminen, kokeilu- ja kehittamistoiminta sek& vaikuttaminen ja asiantunti-
juus. Kolmanneksi sektoriksi voidaan madaritella erilaiset jarjestot, jotka toiminnallaan
tuovat oman lisénsa terveydenhuoltojarjestelmaan. Jarjestétoiminta on terveydenhuol-
lossa merkittavad, koska se pystyy antamaan sairastuneille sellaista tukea, jota julki-
nen terveydenhuolto ei pysty tuottamaan. (Salmi 2014.) Jarjestétoiminnan avulla kan-
salaisilla on mahdollisuus osallistua erilaisiin aktiviteetteihin ja yhteiskunnan toimintaan,

joiden kautta syntyy yhteiséllisyyttd ja vuorovaikutuksellisuutta (THL 2017).

7.1 Reumaliitto

Suomen Reumaliitto toimii potilas-, vammais-, kansanterveys- ja liikuntajarjestona seka
reumasairauksia ettd muita tuki- ja liikuntasairauksia sairastaville. Sairastuneiden lisak-
si Reumaliitto tukee myos sairastuneiden laheisia ja terveydenhuollon henkiléstod. Se
tarjoaa tietoa tuki- ja liikuntaelinsairauksista koko vaestolle ja kannustaa ihmisia pita-
maan huolta terveellisista elamantavoista. Reumaliitto pyrkii takaamaan kaikenikaisten
hyvan hoidon, sosiaaliturvan ja kuntoutuksen. Reumaliitto on perustettu vuonna 1947,
ja siihen kuuluu 157 jasenyhdistysta. Jasenyhdistysten yhteenlaskettu jasenmééra on
40000 henkilda. (Reumaliitto 2017b)

7.1.1 Chat-palvelu

Chat-palvelu on marraskuussa 2017 kokeilumuotoisesti avattu palvelu reumaa sairas-
taville. Chat-palvelun avulla sairastavat tavoittavat moniammatillisen tiimin, johon kuu-
luvat psykologi, fysioterapeutti, reumahoitaja ja l&&kari. Palveluun voi lahettdd kysy-
myksia koskien reumasairauksia, kuntoutumista ja omia voimavaroja. Asiantuntijat vas-
taavat vuoropaivind kysymyksiin. Chatin avulla voi olla yhteydessa asiantuntijoihin sek&a
reaaliaikaisesti etta chatin aukioloaikojen ulkopuolella. Psykologi vastaa kivun kanssa
elamiseen liittyviin kysymyksiin sekd antaa tukea arjen selviytymiseen. Fysioterapeultil-

ta voi kysya fyysiseen toimintakykyyn liittyvisté asioista, kuten likunnasta ja ladkkeet-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jenni Rantatalo



31

tomista kivunhallintakeinoista. Reumahoitaja puolestaan vastaa esimerkiksi laakkeisiin
liittyviin kysymyksiin ja lagkari laaketieteellisiin kysymyksiin. (Reumaliitto 2017c.) Palve-
lu on osoitettu reumaa sairastaville, mutta siité voi olla myds hyotya fiboromyalgiaa sai-
rastaville likkumiseen ja jaksamiseen liittyvissa kysymyksissa.

7.1.2 Liikuntapalvelut

Reumaliitto tarjoaa jasenyhdistystensa kanssa erilaisia likuntapalveluita. Reumaliitto
jarjestaa tapahtumia ja osallistuu yhteistybhankkeisiin, joiden avulla tuetaan tuki- ja
likuntaelinten terveyttd ja sairastuneen aktiivisuutta. Reumaliitolla on 500 erilaista lii-
kuntaryhméaa, jotka tarjoavat seka liikunnan iloa ettd yhdessaoloa. Ryhmien liséksi
Reumaliitolla on monia liikuntaa kasittelevia oppaita ja esitteitd. Reumaliiton sivuilta
16ytyy myds "TULE-huoltamo”- niminen alue, jossa voi omatoimisesti suorittaa testeja,
jotka antavat viitteitd toimintakyvysta. Testeilla arvioidaan hartiaseudun liikkuvuutta,

sivutaivutusta, eteentaivutusta, tasapainoa ja puristusvoimaa. (Reumaliitto 2017e.)

Reumaliiton sivuilla on "Jumppasali’- niminen sivusto, joka sisaltaa nivelystavallisia
videoita ja ohjeita likkumiseen. Sivustolta 16ytyy erilaisiin kategorioihin eriteltyja jump-
pavideoita, joissa naytetaan liikkeiden oikeanlainen suoritustapa. Lisaksi joihinkin kate-
gorioihin on liitetty seka kuvat etta kirjalliset ohjeet liikkeistd. Jumppaohjeita 16ytyy seka
lapsille etta aikuisille. Sivulla annetaan myos ohjeita kuntosalilla tehtavista liikkeista,
lAmmittelystd, toistoista, painoista ja likenopeudesta. Sivustolta 16ytyy ohjeita myds
sauvakavelytekniikkaan. Lisaksi sivustolla kaydaan lapi erilaisia venyttelyasentoja. Si-
vustolta 16ytyy myo6s aktiivisuuskortti, johon kerétdén pisteitéa suoritetusta liikuntaker-
roista. Kortti kannustaa terveysliikuntasuositusten mukaiseen fyysisen aktiivisuuteen ja

toimii aktiivisuuden seurantavélineena. (Reumaliitto 2017d.)

7.1.3 Sopeutumisvalmennuskurssit

Reumaliitto jarjestda reumasairauksia seka tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastaville
maksuttomia sopeutumiskursseja. Kursseilla kaytetaan erilaisia tyoskentelytapoja, ku-
ten ohjattuja keskusteluja, tehtavia, harjoituksia, ryhmamuotoista likuntaa ja yksilota-
paamisia tyontekijoiden kanssa. Kurssien teemoina ovat esimerkiksi kipu- ja uupumus-
kokemukset, ihmissuhteet, sairauden kanssa elaminen, kuntoutuspalvelut seka sairau-

den aiheuttamat oireet ja hoito. Kursseja voidaan jarjestaa joko yksilo-, pari- tai avo-
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kursseina. Fibromyalgiaa sairastaville on erikseen jarjestetty parikursseja, jotka on tar-
koitettu pariskunnille. (Reumaliitto 2017f.)

7.1.4 Tules-yhteyshenkil6toiminta

Reumaliiton tules-yhteyshenkil6t tarjoavat sairastumisen ensivaiheessa vertaistukea
samassa tilanteessa olevien kanssa. Yhdyshenkilot vastaavat kukin omasta ryhmas-
taan, jotka ovat jaoiteltu sairauden mukaan. Myds fibromyalgiaa sairastavalle on o0soi-
tettu oma yhteyshenkild. Yhteyshenkil6on voi olla yhteydessé joko sdhkopostin tai Fa-
cebookin kautta. Yhteyshenkilo voi tarvittaessa opastaa sairastuneen yhdistysten ver-
taistukitoiminnan pariin. Jasenyhdistyksissa toimii koulutettuja vertaistukihenkildita.
(Reumaliitto 2017g.)

7.2 Yhteenveto

Reumaliitto pyrkii tukemaan fibromyalgiaa sairastavan toimintakykyd monilla eri tavoil-
la. Reumaliiton internetsivujen chat-palvelun avulla fiboromyalgiaa sairastava voi lahet-
taa esimerkiksi likkumiseen ja kivunhallintaan liittyvia kysymyksia moniammatilliselle
tiimille. Palvelu on padasiassa tarkoitettu reumaa sairastaville, mutta palvelu sopii
myOs muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastaville. Sivuilta 16ytyy runsaasti myos
erilaisia jumppaohjeita ja —videoita seka testejd, joiden avulla voi arvioida omaa toimin-
takykyaan. Sivusto tarjoaa my06s paljon tietoa tuki- ja liikuntaelinsairauksista, myds fib-

romyalgiasta.

Reumaliitto tarjoaa paljon erilaisia liikuntaan ja ravitsemukseen liittyvia oppaita ja esit-
teitd. Reumaliitolla on paljon myos erilaisia liikuntaryhmia, jotka tarjoavat fibromyalgiaa
sairastavalle sekéa fyysista etta sosiaalista toimintakykya tukevaa toimintaa. Reumaliitto
jarjestdda myds sopeutumisvalmennuskursseja, joita jarjestetddn myos erikseen fibro-
myalgiaa sairastaville. Reumaliiton kautta fibromyalgiaa sairastava voi ottaa yhteytta

myds yhteyshenkildon, joka heuvoo sairastuneen tarvittaessa myds vertaistuen piiriin.

Jarjestétoiminta on tarke& osa fibromyalgiaa sairastavan toimintakyvyn tukemista. Jar-
jesto tukee palveluillaan seka sairastuneen fyysista, psyykkista ettd sosiaalista toimin-

takykya. Sairaanhoitajan on fiboromyalgiaa sairastavaa ohjatessaan tarkea kertoa myos
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kolmannen sektorin jarjestamista palveluista, joita julkinen terveydenhuolto ei pysty

tuottamaan.
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8 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

8.1 Eettisyys

Tutkimuksen eettisyys on tieteellisen toiminnan perusta. Tutkimusetiikka luokitellaan
yleensa normatiivisen etiikan piiriin, jonka tavoitteena on pyrkié vastamaan kysymyksiin
oikeista sdanndista, joita tutkimuksessa tulee noudattaa. Tutkimusetiikka voidaan jakaa
tieteen siséiseen ja tieteen ulkopuoliseen etiikkaan. Tieteen siséinen etiikka liittyy tie-
teenalan luotettavuuteen ja totuudellisuuteen, kun taas ulkopuolinen tutkimusetiikka
viittaa siihen, miten ulkopuoliset tekijat vaikuttavat tutkimusaiheen valintaan ja tulkin-
taan. (Kankkunen & Vehvilainen- Julkunen 2013, 211-212.) Tiedon hankintaan ja jul-
kaisemiseen liittyvat tutkimuseettisten periaatteiden ja niiden mukaan toimiminen on
jokaisen tutkijan omalla vastuulla. Eettisesti hyva tutkimus noudattaa hyvaa tieteellista

kaytantda. (Hirsjarvi ym. 2007, 23.)

Opinnaytetydssa on noudatettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan vuonna 2012 jul-
kaisemia hyvéan tieteellisen kdytannon ohjeita. Opinnaytetytssa on ohjeiden mukaisesti
toimittu huolellisesti, rehellisesti ja tarkkaavaisesti tutkimustydn jokaisessa vaiheessa,
ja siina on kaytetty eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia.
Opinnaytetytta tehtdessa on valtetty plagiointia, vilppid, anastamista, sepittamista,
piittaamattomuutta ja havaintojen vaaristelya. Opinnaytetytssa on pyritty mahdollisim-
man tarkkaan merkitsemaan lahteet ja lahdeviitteet, jotta muiden tutkijoiden tekema ty6
saa ansaitsemansa arvon ja merkityksen. Tutkimusmenetelmat ja -tulokset ovat opin-
naytetydssa raportoitu avoimesti, rehellisesti ja huolellisesti (Paunonen & Vehvildinen-
Julkunen 2006, 31; Tuomi 2007, 146).

8.2 Luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole laadittu tiettya kriteeristod,
jonka avulla tutkimusta tulisi arvioida. Arviointikriteerien puuttumisesta huolimatta laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa tulisi painottaa tutkimusaineiston ke-
raamiseen, aineiston analysointiin ja tutkimuksen raportointiin liittyvia seikkoja. (Pau-
nonen & Vehvildinen- Julkunen 2006, 216.) Tutkimusta arvioidaan kokonaisuutena,

jolloin sen sisdinen johdonmukaisuus painottuu (Tuomi 2007, 150-151). Laadullisessa
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tutkimuksessa luotettavuus perustuu tutkijan arvioon, joka heijastuu lahteisiin ja niiden
valintaan. Avainasemassa on ratkaisujen ja valintojen perustelu. (Kananen 2014, 145-
151))

Opinnaytetydssa on kaytetty tutkimusongelmiin liittyvia tieteellisia artikkeleita, tutkimuk-
sia ja kirjallisuutta. Liséksi tydsséa on kaytetty Reumaliiton internet-sivuja. Opinnayte-
tydssa on kaytetty mahdollisimman paljon alkuperéislahteita, mutta mukaan on jouduttu
ottamaan mukaan myos toisen kaden lahteita. Toisen k&den lahteita on jouduttu otta-
maan mukaan alkuperaismateriaalin maksullisuuden tai vaikean saatavuuden vuoksi.
Maksullisuuden vuoksi myds joitakin tutkimusongelmien kannalta merkittavia tutkimuk-

sia saattoi jaada kaytettavan aineiston ulkopuolelle.

Lahdemateriaali koostuu seké& kotimaisista ettd kansainvalisisté lahteistd, joka lisaa
opinnaytetyon luotettavuutta. Kansainvaliset [&hteet on pyritty suomentamaan mahdol-
lisimman tarkasti, virheettomasti ja huolellisesti. Mukaan on valittu mahdollisimman
tuoreita lahteitd, jotka vastaavat asetettuihin tutkimuskysymyksiin selkeasti ja perustel-
len. Kaytetyt tutkimukset on haettu hoitotieteellisten tietokantojen kautta luotettavuuden
vahvistamiseksi. Reumaliiton internet-sivut on todettu luotettaviksi. Opinnaytetydssa on
noudatettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeita (2012), joten tutkimusongelmien
selvittamisessé on valtetty tulosten sepittelya ja havaintojen vaaristelya.
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9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

9.1 Johtop&éatokset

Fibromyalgialla tarkoitetaan oireyhtymaa, jolle on ominaista tuki- ja liikuntaelinten laaja-
alainen ja krooninen kipu. Kivun lisdksi sairastuneella esiintyy uneen liittyvid ongelmia
seka erilaisia neurologisia ja psyykkisia oireita. Fibromyalgian laukaisevana tekijana
pidetaan pitk&kestoista psyykkista ja fyysista stressida, joka aiheuttaa sairastuneelle
pysyvan sympaattisen hermoston ja kivunsaatelyjarjestelman hairiintymisen. Hairiinty-
misesta seuraa vaihtelevia oireita, jotka laskevat huomattavasti sairastuneen toiminta-
kykya ja huonontavat koettua elamanlaatua. Fibromyalgiaan ei ole parantavaa hoitoa,
joten hoidossa keskitytaan sairastuneen eldménlaadun ja toimintakyvyn parantamiseen
itsehoitokeinoilla seka oireita lievittavalla laakehoidolla. Suomessa fibromyalgiaa sai-

rastaa noin 2 % vaestosta.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kirjallisuusperustaisen tutkimusmenetelman avulla sel-
vittda, miten fibromyalgian aiheuttamat oireet heijastuvat sairastuneen fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn arkielamassa. Lisaksi tavoitteena oli selvit-
taa, miten sairaanhoitaja voi tukea fibromyalgiaan sairastuneen toimintakykya. Opin-
naytetyon tarkoituksena oli myds kartoittaa palveluja, joiden avulla Reumaliitto tukee

fiboromyalgiaa sairastavan toimintakykya.

Kirjallisuuskatsauksen mukaan fibromyalgia heijastuu merkittavasti sairastuneen fyysi-
seen, psyykkiseen ja sosiaalisen toimintakykyyn. Oireet heijastuvat fyysisen toiminta-
kykyyn vaikuttaen eniten liikkumiseen, tydkykyyn ja kotitdista suoriutumiseen. Sairas-
tuneilla esiintyy pelkoja ja ennakkoluuloja likkumista kohtaan, koska sen uskotaan li-
saavan ja pahentavan kipuja. Liikkkumattomuus puolestaan aiheuttaa lisaa oireita, kuten
esimerkiksi nivelten ja lihasten jaykkyytta. Fibromyalgiaa sairastavan kestavyyskunnon
ja lihasvoiman on todettu olevan keskimaaraistd heikompi. Myos kyky lihasten rentout-
tamiseen on heikentynyt. Fyysisen toimintakyvyn vajaus vaikuttaa huomattavasti sai-
rastuneen tyokykyyn, jolloin sairastuneella esiintyy vaikeuksia toistosuorituksia, nappéa-
ryytta ja staattista lihastyota vaativissa tyotehtavissa. Erityisesti tietokone- ja puhelinty6
ovat fibromyalgiaa sairastaville hankalia. Ty6ssa jatkaminen vaatii fiboromyalgiaa sairas-

tavalta tydympariston mukauttamista oireille sopivammaksi tai ty6tuntien vahentamista.
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Fyysinen toimintakyvyn vajaus vaikuttaa merkittavasti myos kotitdistd suoriutumiseen,

jossa perheen antama apu on valttaméatonta.

Fibromyalgian aiheuttamat oireet heijastuvat sairastuneen psyykkiseen toimintakykyyn
erilaisina tunteina, stressina ja sopeutumisen vaikeuksina. Sairastumiseen liittyvia tun-
teita ovat esimerkiksi ahdistus, suuttumus, hdmmennys, turhautuminen, syyllisyys ja
toivottomuus. Oireet heijastuvat sairastuneeseen myos pelkona ja kuormittuneisuute-
na, jotka ovat yhteydessa fyysisiin oireisiin. Monet sairastuneet ovat kokeneet tutki-
muskierteensd aikana vahattelya ja skeptisyytta monilta tahoilta, joka lisdd sairastu-
neen kokemaa yksindisyyden tunnetta. Sairastuneilla on usein vaikeuksia jakaa kuor-
mittuneisuuttaan muiden kanssa, koska sairastuneet eivat koe saavansa kuitenkaan
ymmarrysta. Fibromyalgia- diagnoosia seuraa pitkdaikainen sopeutumisprosessi, jonka
aikana sairastunut kasittelee surua menetetyistd mahdollisuuksista ja muuttuneesta

identiteetista.

Fibromyalgia heijastuu sosiaalisen toimintakykyyn perhe-elaman ja ystavyyssuhteiden
muodossa. Perhe-elamasséa, erityisesti parisuhteessa, esiintyy monia hankaluuksia.
Colladon ym. tutkimuksen (2014) mukaan eronneista puolet uskoi fiboromyalgian olleen
osasyyna avioeroon. Erolla koettiin olevan yhteys kumppanin ymmartaméattomyyteen
sairauden suhteen. Suurin osa koki, ettd fiboromyalgia aiheutti hankaluuksia myds su-
kupuolielaman harjoittamisessa. Sairastuneista kuitenkin 69 % koki elavansa normaa-
lia perhe-elaméaéa. Sairastuneet kokevat syyllisyytta ja huonoa omatuntoa siita, etta puo-

liso joutuu ottamaan enemman vastuuta arjesta ja lapsista.

Sairastuneella riittdé usein vain vahan voimavaroja sosiaalisen elaman yllapitamiseen,
jolloin he menettavat ystaviadn seka yksityis- ettd tydelaméssa. Joidenkin kohdalla
sairastuminen ei kuitenkaan vaikuta sosiaaliseen elamaéan ollenkaan tai jopa parantaa
sitd. Sosiaalisen elaméan estavat arvaamattomat kivut, joiden takia sairastuneella on
vaikeuksia suunnitella tapaamisia etukéateen tai osallistua erilaisiin aktiviteetteihin. Fyy-
sisten rajoitteiden takia sairastunut kuitenkin ohjautuu kokeilemaan uusia aktiviteetteja,
jota voidaan pitdd myds yhtena keinona selviytyd oireyhtyman kanssa. Perheen ja ys-
tavien epdusko aiheuttaa sairastuneessa yksindisyyden tunteita. Tydssa jatkamista

pidetddn tarkedna asiana ihmissuhteiden ja osallisuuden tunteen vuoksi.

Sairaanhoitajan keskeisin tehtava fibromyalgiaa sairastavan tukemisessa on ohjaami-
nen. Sairaanhoitaja voi kayttdd ohjauksessaan useita menetelmia, jotka tulisi valita

asiakkaan tarpeiden ja toiveiden mukaan. Tutkimusten mukaan fibromyalgiaa sairasta-
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va hyotyy eniten ryhmé&muotoisesta ohjauksesta. Fibromyalgiaa sairastavan ohjauk-
sessa keskitytdan itsehoitokeinojen opettamiseen seké tyo- ja yksityiselaméssa esiin-
tyvien ongelmien kartoittamiseen ja selvittamiseen. Sairastunut arvostaa terveyden-
huollon ammattilaisessa eniten sitoutumista, ymmarrysta, kunnioitusta seka kykya oh-
jata. Tarke&é on luotettavan ohjaussuhteen luominen, jossa vallitsee empatia ja ym-

Mmarrys.

Reumaliitto tukee fibromyalgiaa sairastavan toimintakykya internet- ja liikuntapalvelui-
den sekéa sopeutumiskurssien ja yhteyshenkil6toiminnan muodoissa. Reumaliiton chat-
palvelun avulla fibromyalgiaa sairastavalla on mahdollisuus esittdd moniammatilliselle
tiimille kysymyksia esimerkiksi kivun hallinnasta ja likkumisesta. Sivulta 16ytyy myos
erilaisia tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastaville suunniteltuja oppaita seké ohjeita ja
videoita likuntaan liittyen. Reumaliiton kautta on myds mahdollisuus osallistua erilaisiin
likuntaryhmiin ja sopeutumiskursseille. Yhteyshenkilotoiminnan avulla fiboromyalgiaa

sairastava voidaan ohjata vertaistuen piiriin.

9.2 Pohdinta

Kirjallisuuskatsaus osoittaa, etta fibromyalgian oireet heijastuvat kokonaisvaltaisesti
sairastuneen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaalisen toimintakykyyn. Katsauksessa kay
kuitenkin ilmi, ettd monet arkielaméaan heijastuvat asiat ovat peraisin fyysisen toiminta-
kyvyn heikentymisesta. Fyysista toimintakykya tukemalla ja parantamalla voitaisiin vai-
kuttaa moniin arkielaman asioihin kuten kotitdista suoriutumiseen ja ystavyyssuhteista
kiinni pitamiseen. Liikkumiseen liittyvid ennakkoluuloja ja pelkoja poistamalla voitaisiin
tukea fyysista hyvinvointia, joka heijastuu samalla myds psyykkiseen ja sosiaaliseen

hyvinvointiin.

Sairastuneet kokevat paljon negatiivisia tunteita ja kuormittuneisuutta sairastumises-
taan. Kirjallisuuskatsauksen perusteella kuormittuneisuuteen ja ahdistukseen liittyy
merkittavasti terveydenhuollon ammattilaisten, perheenjdsenten, ystavien ja kollegoi-
den epaileva suhtautuminen sairauteen. Monet fiboromyalgiaa sairastavat kokevat va-
heksyntda ja ymmarryksen puutetta, joka johtuu paéasiassa tiedon puutteesta. Fibro-
myalgiaa sairastavan olisikin tarked& puhua oireyhtymastdan tyodpaikalla avoimesti,
jotta muut voivat tukea sairastunutta esimerkiksi tydympéariston muuttamisessa oireisiin
sopivammaksi. Sairaanhoitaja voi ohjauksellaan antaa tietoa oireyhtymasta niin, etta

myOs omaiset ymmartavat fiboromyalgian luonteen. Terveydenhuollon ammattilaisten
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tulisi lisaté tietoaan fibromyalgiasta, jotta sairastuneisiin osattaisiin suhtautua ymmarta-
vaisesti ja empaattisesti. Sairastuneet kokevat monesti jadvéansa yksin sairauden kans-
sa, koska oireita vahatellaan niiden nakymattomyyden takia. Sairaanhoitajalla on tar-
ked tehtava ohjauksessaan osoittaa ymmarrysta ja tukea sairastuneelle, jotta oireyh-

tym&a&n sopeutuminen etenisi mahdollisimman hyvin.

Ohjaaminen liittojen ja yhdistysten piiriin on tarke&&, koska sairastunut on usein tieta-
méaton kolmannen sektorin tarjoamista palveluista. Reumaliitto jarjestd&d monia fibromy-
algiaa sairastavalle sopivia palveluja, jotka tukevat sairastuneen toimintakyky& koko-
naisvaltaisesti. Suomen Fibromyalgiayhdistys tarjoaa juuri fibromyalgiaa sairastavalle
kohdennettua tukea, mutta sen toiminta on talla hetkell&a valitettavan vahaista. Yhdis-
tystoiminnan kehittdminen olisi erittain tarke&aé fiboromyalgiaa sairastavan kokonaisval-
taisen toimintakyvyn tukemisen ja vertaistuen kannalta. Fibromyalgiaan perehtynyt
sairaanhoitaja voisi ammattitaitoaan kayttaen luoda yhdistystoiminnalle naytté6n perus-
tuvan hoitotieteellisen pohjan, jonka avulla yhdistystoimintaa voitaisiin rakentaa ja ke-
hittaa.
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