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Fibromyalgiaa sairastaa n. 5 % vaestésta. Se on monimuotoinen sairaus, sen
oirekirjo on laaja ja usein se huonontaa sairastuneen elamanlaatua. Fibromyal-
gian oireet ovat nakymattomia, mika voi vaikeuttaa muiden ihmisten suhtautu-
mista sairastuneeseen.
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tamaan vaikea sairaus paremmin. Tutkimusten haussa kaytettiin viitetietokantoja
Cinahlia, Medlinea, Pubmedia sekd Science Directia. Valitut tutkimukset analy-
soitiin aineistolahtdiselld sisalldonanalyysilla. Opinnaytetydn toimeksiantaja on
Tampereen ammattikorkeakoulu.

Opinnaytetyon tulosten perusteella fibromyalgia vaikuttaa laajasti sairastuneen
elamaan fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti. Potilaat kokevat, etta eivat saa
tarpeeksi tietoa, vaan joutuvat itse etsimaan sita. He kokevat myos, etta sairau-
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vat elamasta hankalaa ja nakymattomat oireet vaikuttavat muiden suhtautumi-
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raus.

Fibromyalgiapotilaan sairaudessa ja siihen asennoitumisessa on epakohtia heti
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lanteen paremmin. Fibromyalgia alentaa tyokykya, valittujen tutkimusten haasta-
telluista vain alle puolet on toissa. Tyokyvyn yllapitamiseen tulee panostaa kun-
toutusten ja kurssien kautta. Sairastuneiden tulee myds pystya kertomaan tyon-
antajalle sairaudesta ilman pelkoa tyosuhteen paattymisesta. Jatkossa olisi tar-
keaa nopeuttaa diagnosointia, jakaa selkeaa tietoa tarpeeksi seka auttaa sairas-
tuneita hoitamaan omaa sairauttaan ja sen oireita paremmin.
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The symptoms of fibromyalgia are diverse and affect the quality of life. They are
often invisible, so it can make it harder for people to relate to the sufferer.
Fibromyalgia affects approximately 5% of the population.

The purpose of this study was to collect information and describe how a person
with fibromyalgia experiences their own illness and how the illness affects
different parts of life. This study aims to help the nursing staff to better understand
the patient.

The study was conducted as a descriptive literature review, where the data were
collected systematically from electronic databases and with manual searching.
Eight chosen studies were analysed by data-driven content analysis. The client
of this study is Tampere University of Applied Sciences.

The results showed that fibromyalgia negatively and extensively affects the life of
the affected person. Almost all patients suffered from lack of information, long
diagnosis times, and unpredictability of symptoms.

Overall, the study suggests that it is important to speed up diagnosis and share
comprehensible information about the disease. The employment of a fibromyal-
gia patient should be maintained and patients coping with symptoms should be
supported.

Key words: fibromyalgia, experience, quality of life
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1 JOHDANTO

Fibromyalgia on sairaus, josta tiedetaan vahan. Se on sairaus, josta moni on
kuullut. Moni my0s tuntee jonkun, joka sita sairastaa, mutta silti siita ei tiedeta
paljoakaan. Fibromyalgia on monimuotoinen sairaus, jossa oirelista on pitka kuin
nalkavuosi, sen oireet vaihtelevat paljon ja saattavat invalidisoida elamaa. Se on
krooninen, koko loppueldman kestava sairaus, jota joskus on myds luulotaudiksi
kutsuttu (Laine 2020).

Fibromyalgiaa sairastaa n. 5 % vaestosta. Yleisintd se on keski-ian ylittaneilla
naisilla. Sairastunut karsii pitkakestoisesta lihasten ja sidekudoksen kivusta, joka
ei johdu mistaan nakyvasta vammasta tai tulehduksesta. Muita tyypillisia oireita
ovat uupumus, virkistamaton uni ja erilaiset neurologiset ja psyykkiset oireet.
(Reumaliitto 2011; Julkunen 2019.) Fibromyalgia on siita vaikea sairaus, etta sen
perussyyta ei tunneta. Nykytiedon valossa katsotaan, etta se johtuu keskusher-
moston saatelyhairidsta ja autonomisen hermoston epatasapainosta. Perima ja
tietyt asiat, kuten ylipaino, stressi ja infektiot lisdavat riskia sairastua. Fibromyal-
gian hoidossa itsehoidolla on suuri merkitys. Hoito painottuu elintapoihin ja tassa,
kuten monessa muussakin sairaudessa, riittavalla unella ja liikunnalla on suo-

tuisa vaikutus. Lisahoitona on ladkehoito. (Julkunen 2019.)

Elama kroonisen sairauden kanssa voi olla vaikeaa ja lannistavaa. Se voi vaikut-
taa elamanlaatuun ja jopa mielenterveyteen. Jos sairauteen kuuluu jatkuvien Ki-
pujen lisdksi mm. kognitiivisia oireita, jotka eivat nay ulospain, voi muiden ihmis-
ten olla vaikea ymmartaa sairastunutta. Hanet saatetaan leimata hulluksi tai ha-
nen oireitaan vahatelldan. Tassa kirjallisuuskatsauksessa etsin kokemuspe-
raista, tutkittua tietoa siita, miten fiboromyalgiaa sairastava itse kokee sairautensa.
Tama tieto voi auttaa sairastuneen laheisia ymmartamaan sairastunutta parem-
min. Myds hoitohenkilékunnalle se on arvokasta tietoa, sillda monella fibromyal-
giaa sairastavalla on huonoja kokemuksia terveydenhuollosta (Laine 2020).

Millaista on elaa, kroonisen nakymattdman sairauden kanssa, joka aiheuttaa mo-

ninaisia oireita? Tahan kysymykseen etsin vastausta.



2 FIBROMYALGIA

2.1 Taustaa

Fibromyalgia on monimuotoinen sairaus. Se on sairaus, joka ei ndy mihinkaan,
mutta tuntuu sitdkin enemman. Ensimmaiset fibromyalgiatapaukset I0ytyvat jo
1800-luvulta. Silloin sairautta pidettiin mielisairautena ja viela tamankin vuosisa-
dan puolella talla nakymattomalla kumppanilla on ollut useita lempinimia, kuten

“luulotauti” tai "vika on korvien valissa”. (Fibromyalgiayhdistys 2020.)

Vasta viime vuosikymmenina fibromyalgiaa on tutkittu enemman ja sen mekanis-
meja on alettu ymmartaa paremmin. Laajasta tutkimuksesta huolimatta siihen ei
ole viela I6ytynyt kaikille sopivaa hoitomuotoa, ja fibromyalgiapotilaat kokevat
edelleen vahattelya ja vaarinymmarrysta sairautensa suhteen. (Laine 2020; Sal-
linen, Kukkurainen & Peltokallio 2011b.) Potilas nakee sairautensa ongelmalli-
sena, nakymattomana tilana, joka on usein haastava terveydenhuollon ammatti-
laisille (Lempp, Hatch, Carville & Choy 2009).

Fibromyalgia on krooninen kipu-uupumusoireyhtyma (Haanpaa, Arokoski, Mik-
kelsson & Pohjolainen 2015). Fibro tarkoittaa suomeksi sidekudosta ja myalgia
kipua lihaksissa. Fibromyalgiaa pidetaan naisten sairautena ja suurin osa sairas-
tuneista onkin keski-ikaisia tai sitd vanhempia naisia (Reumaliitto 2011), mutta
siihen sairastuu myds miehia ja lapsia (Fibromyalgiayhdistys 2020). Suomessa
fibromyalgiaa sairastaa arvion mukaan n. 5 % vaestosta (Julkunen 2019). Fibro-
myalgiayhdistyksen mukaan sairastuneita on 2-8 %. Laajaan skaalaan on syyna
sairauden diagnosoinnin vaikeus. Osa potilaista voi sairastaa vuosikausia ennen
kuin saavat diagnoosin ja osa ei saa diagnoosia koskaan. (Fibromyalgiayhdistys
2020; Laine 2020.)

Kolmasosa sairastuneista karsii ahdistuksesta ja masennuksesta (Hannonen
2018a). Tama on usein tyypillista muissakin pitkittyneissa kiputiloissa ja sairauk-
sissa (Laitio 2016).



2.2 OQireet

Fibromyalgiapotilaiden oirekuva on kirjava, sitd on sanottu jopa "artyvan kaiken
oireyhtymaksi” (Boulton 2018). Kaikilla sairastuneilla ei ole samoja oireita. Toisilla
oireet ovat lievia ja hoidettavissa helposti, kun toisilla taas ne haittaavat tai jopa
invalidisoivat elamaa. Yleisimmat oireet ovat kipu ja vasymys. Kipu on usein pit-
kKittynytta ja laaja-alaista tuki- ja likuntaelimiston kipua, johon ei 16ydy mitaan eli-
mellista tai vammasta johtuvaa syyta. (Julkunen 2019.) Kipua ja kosketusarkuutta
voi olla kehon eri puolilla lihaksissa, nivelissa seka janteissa, ja kivun voimakkuus
ja kesto voivat vaihdella (Haanpaa ym. 2015). Potilaiden mukaan kipu on jayta-
vaa, viiltavaa, kirvelevaa, polttavaa tai kolottavaa. He kokevat, etta tietyt olosuh-
teet, kuten psyykkinen stressi tai saatila (esimerkiksi kylma, kostea ja vetoinen
ymparistd) pahentavat kipua. Saunan Iampo puolestaan usein lievittaa kipua, ai-
nakin hetkellisesti. Potilaat voivat tuntea myos paansarkya, kuukautis-, maha- ja

virtsaelinkipuja. (Reumaliitto 2011.)

Fibromyalgiapotilaan vasymys alkaa heti aamulla ja kestaa koko paivan. Youni
voi olla katkonaista ja virkistamatonta. (Julkunen 2019.) Potilaat kokevat muista-
misen vaikeutta, hajamielisyytta ja hairidita mielialassa, ja he kertovat ikaan kuin
"kulkevansa sumussa” (Haanpaa ym. 2015). He kokevat vasyvansa nopeasti
etenkin henkisessa painetilanteessa (Reumaliitto 2011). Monet fibromyalgiapoti-
laat karsivat ahdistuneisuudesta ja masennuksesta (Hannonen 2018a). Potilailla
esiintyy myos neurologisia oireita, kuten puutumisen ja pistelyn tunnetta ja hui-
mausta (Julkunen 2019). Fibromyalgiayhdistyksen mukaan oirelista on pitka.
Edelld mainittujen lisaksi oireina voi olla mm. turvotusta, iho-oireita, aamujayk-
kyytta, aani- ja valoyliherkkyytta, keskittymiskyvyttomyytta, pahoinvointia, artyvan
suolen oireyhtymaa ja nakohairidita. Diagnosoitujen monet epanormaalit tunte-

mukset selittyvat fibromyalgialla. (Fibromyalgiayhdistys 2020).

Fibromyalgiaa sairastavilla on usein myos litannaissairauksia, kuten reuma, en-
dometrioosi, IBS, migreeni, MBO, uniapnea, hypotyreoosi ja allergiat. Vanhem-
malla ialld samaan aikaan voi esiintya esim. sepelvaltimotautia, diabetesta tai ni-

velrikkoa. (Fibromyalgiayhdistys 2020; Reumaliitto 2011.)



2.3 Etiologia

Fibromyalgian syy on tuntematon. Oireyhtyman puhkeamiseen vaikuttaa luulta-
vasti moni asia. Nykytiedon perusteella kyseessa on todennakdisesti keskusher-
moston kivunsaatelyjarjestelman hairid, kipua vaimentavien laskevien ratojen
heikentynyt toiminta ja sympaattisen hermoston epatasapaino. Kudoksissa ei ole
vauriota tai tulehdusta, eika fibromyalgia saa aikaan kudostuhoa, vaan keskus-
hermoston herkistyminen aiheuttaa potilaalle voimakkaammat oireet kuin muille.
Myos perima vaikuttaa, se nostaa huomattavasti riskia sairastua. (Julkunen 2019;

Haanpaa ym. 2015.)

Sairauden voi laukaista jokin fyysinen tai psyykkinen kuormittava tekija, kuten
pitkittynyt stressi, toivottomuus, infektiot, leikkaukset, kipu tai vaihdevuodet. Al-
tistavina tekijoina ovat elintavat, kuten riittamaton uni, ylipaino ja vahainen lii-
kunta. (Julkunen 2019; Haanpaa ym. 2015.) Erikoislaakari Julkusen (2019) mu-
kaan fibromyalgia onkin eraanlainen elimiston hatahuuto ja stressireaktio, kun

kuormittavat asiat kasaantuvat (Julkunen 2019).

2.4 Diagnostiikka

Fibromyalgian diagnosoiminen on haastavaa, koska se ei nay paallepain, eika
sita voi todeta kuvantamis- tai laboratoriotutkimuksilla. Diagnoosi perustuu aino-
astaan potilaan haastatteluun ja l1aakarin tekemaan kliiniseen tutkimukseen. Mo-
net potilaat joutuvatkin konsultoimaan useita eri 1adkareitd ennen kuin saavat
diagnoosin. He joutuvat kadymaan monissa tutkimuksissa ja tama voi vieda aikaa
jopa vuosia. Tama on ikavaa, koska jo pelkka nimen saaminen sairaudelle on
monelle potilaalle suuri helpotus. Usein diagnoosi annetaan kuitenkin vasta, kun
on poissuljettu muita sairauksia ja joskus erotusdiagnostiikka edellyttaa pitkaa
hoitokokeilua (hormonikorvaus, glukokortikoidi). (Hannonen 2018b.) Kivun
vuoksi on poissuljettava esimerkiksi reuman mahdollisuus, huimauksen vuoksi
poissuljetaan anemia jne. Tasta syysta diagnoosia on kutsuttu myoés "roskakop-
padiagnoosiksi” tai "viimeiseksi diagnoosiksi”. (Laitio 2016; Leino-Arjas & Mark-
kula 2020.)
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Tutkiessaan potilasta laakari arvioi potilaan kivun laajuutta seka kuinka vaikeana
potilas kokee fyysiset, psyykkiset ja kognitiiviset oireet. Samalla l1aakari voi pai-
nella liikuntaelimistén arkuuspisteita. Tietyt pisteet (esimerkiksi isojen lihasten
luulitoskohdat) ovat potilailla arat kevyellakin painalluksella (Kuva 1). (Hannonen
2018b.) Joillakin potilailla on painelutestin perusteella ollut kipua kaikissa pis-
teissa, mutta itse testi on tehty vasta sen jalkeen, kun on ensin suljettu pois muut

sairaudet. Painelutestia ei pideta tarkkana diagnosointimuotona. (Boulton 2018.)

KUVA 1. Fibromyalgiapotilaan luokittelussa hyédynnettavat arkuuspisteet (Duo-

decim oppiportti 2018)

2.5 Hoito

Koska fibromyalgiaa ei voida taysin parantaa, pyritaan hoidolla vahentamaan oi-
reita ja parantamaan potilaan toimintakykya ja elamanlaatua. Koska fibromyalgia
voi oirehtia monin eri tavoin, siihen ei ole olemassa yhta kaikille sopivaa hoito-
muotoa ja hoito vaatiikin usein moniammatillisen hoitotiimin. Sairaus on jokaisella
potilaalla yksildllinen, joku parjaa hyvin ja toisella fibromyalgia vaikuttaa toiminta-
kykya rajoittavasti. Koska kyseessa on monimutkainen sairaus, diagnoosi tulisi
saada mahdollisimman nopeasti, jotta pystytdan aloittamaan oikea hoito. (Han-
nonen 2018c.) Tarkeaa on luottamuksellinen hoitosuhde, jossa potilaalle tehdaan
yksilollinen hoitosuunnitelma. Lievaoireinen potilas saa apua jo selkeista elinta-

paohjeista, kun taas vaikeammasta oirekuvasta karsiva potilas tarvitsee hoito-
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ohjelman, laakityksen ja muita tukitoimia, kuten esimerkiksi psykologista keskus-

teluapua. (Haanpaa ym. 2015.)

2.5.1 Laakkeettomat hoidot

Hoitona kaytetaan ensisijaisesti laakkeettomia hoitoja. Koska hoito perustuu pit-
kalti elintapamuutoksiin, on tarkeaa antaa potilaalle tarpeeksi tietoa sairaudesta,
jotta han oppii olemaan oman sairautensa asiantuntija ja paras hoitaja. Motivointi
ja kannustaminen on tarkeaa pitkaaikaissairauksissa, jotta potilas sitoutuu hoi-
toonsa ja jaksaa uskoa parempaan huomiseen huonoinakin hetkina. (Hannonen
2018c.)

Liikunta on ainoa hoitomuoto, jota mm. European League Against Rheumatism
EULAR suosittelee yksimielisesti (Leino-Arjas & Markkula 2020). Liikunnan on
hyva olla jatkuvaa ja saanndllista ja sitd kannattaa harrastaa ainakin 2-3 kertaa
viikossa. Hyvia liikkuntamuotoja ovat mm. sauvakavely, kavely, hiihto tai vesilii-
kunta. Kevyt liikunta sopii yleensa potilaille paremmin kuin liian rasittava. On to-
dettu, etta jo matalalla teholla treenattu aerobinen liikunta toimii kivun lievittajana
ja parantaa oloa. Myds lihasvoimaharjoittelu auttaa fibromyalgiapotilasta. (Han-
nonen 2018c.) On tieteellista nayttda, etta etenkin sauvakavelysta ja pilateksesta
on apua fibromyalgiaan (Reumaliitto 2011). Liikuntaohjelma kannattaa raataléida
jokaiselle henkilokohtaiseksi ja siihen kannattaa liittda myos rentoutusharjoituk-
set, koska rentoutuminen vaikuttaa autonomiseen hermostoon ja kivunsaately-

jarjestelmaan (Haanpaa ym. 2015).

Mielen hoito on tarkeaa. Jos sairauteen liittyy uupumusta, masennusta tai muita
psyykkisia oireita, voi potilas tarvita terapiaa tai psykiatrin apua. Kognitiivisella
kayttaytymisterapialla on todettu olevan kuormittuneisuutta ja kipuja lievittava vai-
kutus. (Hannonen 2018c.) Hyvia tuloksia on saatu my6s ryhmaopetuksesta, joten
olisi hyodyllista jos potilas paasisi nopeasti kuntoutuskurssille. Kurssilla neuvo-
taan kuinka valttaa stressia ja kuinka lisata mielihyvaa elamaan. Siella pyritaan
vahentamaan potilaan uupumista sairauteensa ja rohkaistaan hanta itsehoitoon.
(Reumaliitto 2011.) Myds vertaistuessa on voimaa, muun muassa Reumayhdis-
tys jarjestaa erilaisia vertaistukiryhmia (Haanpaa ym. 2015).
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Ruokavalion vaikutuksesta fibromyalgiaan ei ole tieteellista nayttéa, mutta se vai-
kuttaa potilaan yleistilaan. Saanndllinen ateriavali, maltilliset annoskoot seka mo-
nipuolinen kasvipainotteinen ruokavalio auttavat painonhallinnassa ja yllapitavat
fyysista vireytta ja kuntoa. Elavan ravinnon seka gluteenittoman ruokavalion hyo-

tyja on myos havaittu. (Heikkila n.d.)

Kylmahoito tai lampohoito auttavat osaa potilaista. Toiset kayvat kylmakammi-
ossa tai avantouimassa (Reumaliitto 2011). Toiset taas saavat apua lammosta,

kuten lampimista kylvyista tai kuumavesipulloista (Lempp ym. 2009).

Vaihtoehtoiset hoidot ovat suosittuja potilaiden keskuudessa. Niista ei ole sel-
keaa tutkimusnayttéa, mutta hyvia kokemuksia on ollut mm. akupunktiosta, hyp-
noosista, tai chista ja homeopatiasta. Myds lymfaterapian ja biopalautteiden kay-
ton, potilaat kokevat vaikuttavan oireisiin positiivisesti. (Hannonen 2018c.) Jotkut
saavat apua hieronnasta, TENS-simulaatiosta, joogasta tai meditaatiosta (Arnold
ym. 2008).

2.5.2 Laakehoito

Kokevat potilaat sitten kipua, unettomuutta, masennusta tai vatsavaivoja, laake-
hoidolla hoidetaan oireita ja parannetaan elamanlaatua. Fibromyalgian laake-
hoito on yhta monisaikeista kuin itse sairauskin, silla nayton mukaan mikaan yk-
sittainen ladke ei nouse hoidossa tehokkaammaksi kuin jokin toinen, eika mikaan
laakkeiden yhdistelma toimi selkeasti paremmin kuin joku muu kombinaatio.
Yleensa kaytetaan yhdistelmalaakehoitoja, jolloin saadaan eri vaikutusmekanis-
meilla toimivilla I1aakkeilla hydty laajemmaksi ja haittavaikutukset pienemmiksi.
(Leino-Arjas & Markkula 2020.)

Moni potilas kayttaa kipulaakkeita, vaikka parasetamoli ja tulehduskipulaakkeet
eivat suoraan vaikuta fibromyalgian kipuun. Kipuun ja unen laatuun auttaa usein
pieniannoksinen masennuskipulaake kuten amitriptyliini. Joillekin potilaille taas

trisyklinen masennuslaake toimii paremmin. Myos serotoniinin ja noradrenaliinin
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kaksoistakaisinoton estajat seka gabapentiini (neuropaattinen kipu) ja pregaba-
liini (epilepsian hoito) parantavat fibromyalgian oireita. Univaikeuksissa kaytetaan

lyhytvaikutteisia nukahtamislaakkeita. (Hannonen 2018c.)

2.6 Fibromyalgian vaikutus elamanlaatuun

Vaikkei fibromyalgiaa voi parantaa, on sen ennuste hyva. Useimpien potilaiden
oireet lievittyvat vuosien myota, yleensa 60 ikavuoden jalkeen. (Reumaliitto
2011.) Fibromyalgiaa sairastava potilas kayttaa kuitenkin paljon terveydenhuol-
lon palveluja, koska vaikea-asteinen fibromyalgia voi rajoittaa elamaa merkitta-
vasti. Oireet laskevat elamanlaatua ja voivat johtaa toimintakyvyn laskuun ja jopa
tyokyvyttomyyteen. Usein fibromyalgiapotilas kokee, ettei jaksa tehda kesta-
vyytta, napparyytta tai voimaa vaativia tehtavia. Myos uuden opiskeleminen, tois-
tot seka jannitys koetaan uuvuttavana ja esim. vuorotyo tai vetoisa ymparisto hei-

kentaa jaksamista. (Hannonen 2018d.)

Osa potilaista joutuu tyokyvyttomyyselakkeelle. Se aiheuttaa usein hankaluuksia
sosiaalisten etuuksien kanssa. Viranomaiset pitavat erittain harvoin fibromyalgiaa
riittdvana syyna tyokyvyttomyyselakkeelle, vaikka potilas saa lausunnon |aaka-

rilta tyokyvyttomyydestaan. (Hannonen 2018d; Reumaliitto 2011.)

Anna Metteri kertoo vaitdskirjassaan (2012), kuinka Suomessa fibromyalgiapoti-
las saa helposti kieltdvan paatdoksen tyokyvyttomyysetuuksissa, toisin kuin Ruot-
sissa. Metterin mukaan on hyvin tavallista, etta taman kieltavan paatdksen jal-
keen sairastunut ohjataan "kevyen tyon” hakijaksi tydvoimatoimistoon. Tyokyvyt-
tomasta sairaasta ihmisesta tulee talla tavoin tyéton. Sosiaalityontekijoiden mu-
kaan pelkka fibromyalgiadiagnoosi saattaa aiheuttaa hylkdavan paatdksen
etuuksia haettaessa. (Metteri 2012, 83, 169).
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3 TYON TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, kuinka fiboromyalgiaan sairastunut ko-

kee sairautensa fyysisesti ja henkisesti, seka kuinka se vaikuttaa elamaan.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata kysymykseen:

Miten fibromyalgiaa sairastava kokee sairautensa?

Opinnaytetyon tavoitteena on tuotetun tiedon avulla tehda nakyvaksi fibromyal-
giaa sairastavan potilaan kokemus ja auttaa nain hoitotyontekijoita kohtaamaan

ja ymmartamaan sairastunutta potilasta paremmin.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksia on useita erilaisia, ja kunkin tekemiseen on eri menetelmat.
Tama opinnaytety6 on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Se on yksi eniten kaytetyista
kirjallisuuskatsauksen muodoista. (Salminen 2011, 6.) Kuvaileva kirjallisuuskat-
saus voi olla joko narratiivinen tai integroiva. ltse kaytin narratiivista menetelmaa
eli nidoin yhteen helppolukuisen yhteenvedon halutusta aiheesta. (Salminen
2011, 6-7.)

Valitsin kuvailevan kirjallisuuskatsauksen, koska koin, etta se menetelmana sopii
parhaiten opinnaytetyohon, jossa etsitaan tietoa jo tehdyista tutkimuksista ja teh-
daan niista yhteenveto lukijalle. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on kevyin Kirjalli-
suuskatsauksista. Se on yleiskatsaus, eika siina ole tarkkoja tai tiukkoja saantoja.
Aineistoja voi kayttaa laajasti ja tutkimuskysymys voi olla valjempi kuin muissa
kirjallisuuskatsauksissa. (Salminen 2011, 6.) Narratiivinen ote pyrkii olemaan jar-
jestelmallinen ja selkea, se antaa myos mahdollisuuden olla tutkittavan tiedon
suhteen kriittinen (Salakari 2020). Kuvaileva kirjallisuuskatsaus siis kokoaa yh-
teen jo tutkitun tiedon halutusta aiheesta ilman tulosten uudelleen tulkintaa
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2015, 95). Kirjallisuuskatsauksen vaiheet
ovat lyhyesti: tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston etsiminen ja va-

linta, aineiston analysointi ja pohdinta (Salminen 2011, 11).

4.2 Aineiston keruu

Opinnaytety6ta tehdessa on oltava kriittinen lahteiden suhteen. On mietittava,
onko lahde luotettava, missa se on julkaistu ja kuka sen on kirjoittanut. Lahdekri-
tiikki on tarkeaa, varsinkin kun etsitaan luotettavaa tietoa internetista. Tyoni poh-
jatiedon lahteiksi sopivat esimerkiksi terveydenhuoltoalan julkaisut, kuten artik-

kelit, tutkimukset, oppikirjat tai nettisivut, joiden kirjoittaja on alan osaaja (esim.
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laakari). Tutkittavaksi aineistoksi olivat sopivia aiemmin tehdyt tutkimukset ai-
heesta. Tutkimusten tuli olla alkuperaistutkimuksia ja vertaisarvioituja. Tutkimus-

ten tuli olla myos tuoreita, jotta tulokset ovat paikkaansa pitavia.

Aineistoa opinnaytetydhon olen hakenut sahkoisia tietokantoja, kirjastoa ja ma-
nuaalista hakua kayttaen. Painettuja julkaisuja etsin Tampereen ammattikorkea-
koulun kirjastosta, [0ysin niita muutamia. Kayttamiani sahkaisia tietokantoja olivat
Finna, Arto, Cinahl, Medline, Melinda, Medic, Pubmed ja SciendeDirect. Hain tie-
toa myds Duodecimin, Terveysportin ja Terveyskirjaston sivuilta, joilta I0ysin pal-
jon hyodyllista pohjatietoa. Osaan materiaaleista tarvitsee tunnukset ennen kuin
niita paasee lukemaan. Hain tietoa myos manuaalisesti, joko etsimalla aiemmin
tehtyjen laadukkaiden kirjoitusten lahdeluetteloista sopivia lahteita tai hakemalla
Googlen ja Google Scholarin kautta. Hakupalveluna kaytin ensisijaisesti Google

Scholaria, koska se sopii tieteellisten julkaisujen etsimiseen.

Ennen hakuprosessin (Taulukko 1) aloittamista kavin Tampereen ammattikor-
keakoulun informaatikon tunneilla. Sain hanelta arvokkaita vinkkeja hakusanoihin
seka eri tietokantojen kayttoon. Hakusanoina kaytin eri yhdistelmia, koska huo-
masin nopeasti, ettd hakusanojen sommittelu ja yhdistely AND tai OR — sanoilla
saattoi muuttaa hakutulosta huomattavasti. Taytyy myontaa, etta tutkimusten ha-
kuprosessiin meni enemman aikaa kun olin kuvitellut. Hakeminen oli aikaa vie-
vaa, vieraskielisyys toi omat haasteensa ja kaikista valituista tutkimuksista ei 10y-

tynyt kokotekstia lainkaan.

Hakusanana kaytin sanaa "fibromyalg*” yhdistettyna (AND/OR) seuraaviin sanoi-
hin: fiboromyalgia syndrome*, fms, fm, experience*, patient experience, patient
perspective, patient view, patient perception, patient*, kokemu* ja symptom®*. Esi-
merkiksi: Kun hain Cinahl — tietokannasta sanoilla fibromyalg* OR fibromyalgia
syndrome* OR fms OR fm AND patient experience OR patient perspective OR
patient view OR patient perception AND patient*, sain 12 kpl artikkeleita. Kun
lisdsin mukaan vielda sanan symptom®, niin tuloksia tulikin 232 kpl. Hakusanoja

hain otsikosta, tiivistelmasta ja avainsanoista.
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Hakusanat:
fibromyalg*
AND/OR
fibromyalgia syndrome*, fms, fm, experience*, patient experience, patient perspective, patient view, patient
perception, patient* kokemu*, symptom*

~ ~

Sisaanottokriteeri: Poissulkukriteerit:
Suomen tai englannin kielinen Muu kieli kuin suomi tai englanti
Julkaistu v. 2008 - 2020 12 vuotta vanhempi
Loytyy sahkoisena Ei 16ydy sdahkoisena
Alkuperaistutkimus / vaitoskirja Ei ole vertaisarvioitu
Vertaisarvioitu Ei ole alkuperaistutkimus tai vaitoskirja

/ Luettu otsikko ja \

abstraktit seka
poistettu samat

hakutulokset:

/Luettu uudelleen.\

CINAHL 15 kpl Poistettu jos ei
MEDLINE 24 kpl vastaa

MEDIC 10 kpl :> kysymykseen tai

PUBMED 6 kpl kirjoitus niin / :

Kokotekstin
SCIENCE DIRECT 4 kpl vaikeaa, ettd on lukemisen
ARTO, FINNA & vadringymmarryk- .
MELINDA 0 kpl sen vaara: jalkee.n?..jaljelle
. |:> jani
manuaalinen haku
MEDLINE 2 kpl
YHTEENSA 62 kpl GIERLE 2 1) PUBMED 1 kpl
PLELTED 5 () SCIENCE DIRECT
\ / SCIENCE DIRECT 1 kpl
3 kpl +
+

manuaalinen

manuaalinen haku haku 1 kpl

3 kpl
YHTEENSA 8 kpl

= /

YHTEENSA 24 kpl

TAULUKKO 1. Kirjallisuuskatsauksen hakuprosessi
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Tiedonhakurajauksessa hain vaitoskirjoja tai vertaisarvioituja tutkimuksia, jotka
vastasivat tutkimuskysymykseeni, olivat suomen tai englanninkielisia, joiden ko-
koteksti I0ytyi ja jotka oli julkaistu v. 2010-2020. Tutkimuksia, jotka vastasivat ky-
symykseeni, 10ytyi loppujen lopuksi vain muutama, joten lisasin aikarajaksi 12

vuotta. Halusin Idytaa mahdollisimman tuoretta tietoa, mutta pidin vanhempiakin
tutkimuksia edelleen sopivina, koska potilaiden kokemukset olivat samansuun-

taisia eri vuosina tehdyissa tutkimuksissa.

Hakutilanteessa vilkaisin ensin yleiskatsauksen tutkimuksista, jos joku vaikutti so-
pivalta niin luin siita tiivistelman eli abstraktin. Nain etsimalla I0ysin yhteensa 59
artikkelia. Manuaalisella haulla I0ytyi viela 3 tutkimusta, joten yhteistulokseksi tuli
62 kpl. Taman jalkeen luin tarkemmin valittujen tutkimusten tiivistelmat ja tulok-
set, seka tarkastin, ettd kaikki tutkimukset olivat vertaisarvioituja. Tarkempaan
lukuun minulle jai tietokantahausta 21 tutkimusta ja manuaalisesta hausta 3 tut-
kimusta. Nama luettuani matkasta tippui pois yli puolet, koska ne eivat vastanneet
tutkimuskysymykseeni. Analysointiin ja lukuun jai loppujen lopuksi 8 englannin-
kielista tutkimusartikkelia, joista 3 oli tehty Suomessa. Taulukko 1 kuvaa tiedon-

hakuprosessia. Tyon lopusta |6ytyvat tiedot valituista tutkimuksista (Liite 1).

4.3 Aineiston analyysi

Kuvailevassa Kkirjallisuuskatsauksessa usein kaytetty analysointimenetelma on
aineistolahtoinen sisallonanalyysi. Sisallonanalyysin tarkoitus on saada tutkitta-
vasta aiheesta tiivistetty yhteenveto, sen avulla voidaan analysoida melkeinpa
mitd tahansa Kkirjallista tuotosta systemaattisesti ja obijektiivisesti (Kuvio 1).
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 117.)

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin vaiheet ovat aineiston pelkistaminen, ryhmit-

tely ja teoreettisten kasitteiden luominen.

Aineiston pelkistamisessa eli redusoinnissa (Kuvio 2) paatetaan analyysiyksikko

ennen aloittamista. Se voi olla lause, pidempi ajatuskokonaisuus tai vain yksi
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[ Dokumenttien lukeminen ja sisédltoon perehtyminen ]

¥

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

)\ 4

Samankaltaisuudet / eroavuudet pelkistetyissa ilmauksissa

= ryhmittele / yhdistele, muodosta alaluokat

¥

Yhdista alaluokat — tee ylaluokat

Yhdista ylaluokat — tee paaluokat/yhdistavat luokat

KUVIO 1. Kuvio sisalldnanalyysin etenemisesta (Tuomi & Sarajarvi 2018, muo-
kattu)

sana. Pelkistamisessa pilkotaan aineisto osiin, etsitaan ja esim. alleviivataan tut-
kimusaiheeseen sopivat ilmaisut. Koska ilmaisuja I0ytyy paljon, helpottaa pelkis-
tamista, jos merkitsee samaan ryhmaan kuuluvat ilmaisut samanvarisella kynalla.
Itse kaytin apuna eri varisia tarralappuja. Luetusta materiaalista listataan ylos
kaikki alkuperaisilmaisut. Aineiston ryhmittelya varten listataan allekkain myds
kaikki alkuperaisilmaisuja kuvaavat pelkistetyt ilmaisut. Taman jalkeen pelkiste-
tyista ilmaisuista tehdaan ryhmia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122, 123, 124.)

Alkuperaisilmaisu Pelkistetyt ilmaisut

"Se laakari oli sellainen, etta se sai minut | Ladkari sai ajattelemaan muita asioita.
ajattelemaan muitakin asioita kuin sai- | Ajatukset pois sairaudesta.

rautta... Tarkoitus oli saada ajatukset pois

sairaudesta.”

KUVIO 2. Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta. (Tuomi & Sara-

jarvi 2018, muokattu)
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Toisessa vaiheessa, aineiston ryhmittelyssa eli klusteroinnissa (Kuvio 3), kay-
daan lapi alkuperaisilmaisut ja niista etsitaan yhtenevaisyyksia seka eroja. Pel-
kistetyista ilmauksista muodostuu ryhmia ja ryhmista alaluokkia. Alaluokat nime-
taan sen sisallon mukaan, esim. piirre, kasitys, ominaisuus. Alaluokkia yhdistel-
laan ja niistd muodostetaan ylaluokkia. Ylaluokista taas saadaan paaluokkia.
Klusteroinnissa siis yhdistellaan ryhmia yhteen ja niille tehdaan luokka. Tieto tii-
vistetdan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 124, 125.)

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokat

Leimautumattomuus Itsetunnon vahvistuminen
Omahoitaja huomioi ulkondk6a

Itsetunnon vahvistuminen positiivisesti

My®onteinen tunne yhdessaolosta Avoin ilmapiiri
Huumori
Aito kuuntelu Kommunikaatio

Kaikista asioista keskustelu

Tiedustelu voinnista

KUVIO 3. Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta (Tuomi & Sarajarvi
2018, muokattu)

Kolmas vaihe on teoreettisten kasitteiden luominen eli abstrahointi (Kuvio 4).
Siind kasitteellistetaan eli valitaan oleellinen tarkea tieto ja muodostetaan siita
teoreettisia kasitteita. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 125-126.)

Alaluokka Ylaluokka Pailuokka / Yhdistava te-
kija
Perheelta saatu tuki Laheisten tuki Sosiaalinen tukeminen

Ystavilta saatu tuki

Laheiset mukaan hoitoon.

Terapeuttinen keskustelu | Ammattihenkildston tuki

Hoitotyoryhma

Kuvio 4. Esimerkki abstrahoinnista eli teoreettisten kasitteiden luomisesta (Tuomi
& Sarajarvi 2018, muokattu)
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Aineistolahtoinen sisallonanalyysi on kasitteiden yhdistelemista, jotta tutkimusky-
symykseen saadaan vastauksia. Sisallonanalyysissda mennaan syvalle aihee-
seen, se vaatii tulkintaa ja ymmarrysta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 127.) Tutkijan
taytyy ikaan kuin hypata tutkittavien saappaisiin ja ymmartaa heidan nakokul-

maansa.
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5 SAIRASTUNEIDEN KOKEMUKSET

5.1 Kokemukset diagnoosiprosessista

Kaikissa valituissa tutkimuksissa oli samansuuntaisia kokemuksia siita, milta tun-
tui ennen ja jalkeen fibromyalgiadiagnoosin. Monelle tie diagnoosiin oli pitka ja
kivinen. Muutama sai diagnoosin alle vuodessa, mutta suurin osa joutui kdymaan
ladkarissa vuosien ajan. He joutuivat kaymaan eri tutkimuksissa, eika laakari l0y-
tanyt heista silti mitdan vikaa. (Dennis, Larkin & Derbyshire 2013; Arnold 2008;
Humphrey 2010.) Usein fibromyalgiaa ei diagnosoitu, vaikka oli selkeita oireita,
koska vaadittiin nakyvia todisteita. Laakari saattoi miettia fibromyalgian mahdol-
lisuutta jopa kahdenkymmenen vuoden ajan ennen kuin lopulta antoi diagnoosin.
Potilaat olivat pettyneita laakareihin, jotka eivat pystyneet selvittamaan, mika

heita vaivaa. (Boulton 2018.)

...Palasin kipujen takia yhé uudelleen ja uudelleen takaisin ldékérille ja hédn la-
hetti minut erilaisiin kokeisiin, muttei I6ytanyt mitaan vikaa....Vihdoin, minulle
diagnosoitiin fibromyalgia..

”I kept going back to the GP over and over again with the pain and he sent me for vari-

ous tests but couldn’t find anything wrong...Finally, | was diagnosed with fibromyalgia..!
(Boulton 2018)

Diagnoosin saatuaan suurin osa potilaista koki ristiriitaisia tunteita. Osa tunsi hel-
potusta, mutta osa koki myos epavarmuutta ja negatiivisia tunteita, kun he ym-
marsivat, etta elama tulee pysyvasti muuttumaan. Diagnoosi toi esille sairauden
nakymattomyyden, miten ulospain nakyva erosi taysin siita, milta sairastuneesta
tuntui. (Lempp ym. 2009; Dennis ym. 2013.) Lahes kaikki haastatellut eivat ym-
martaneet sairautta laaketieteellisesti ja he kokivat, etta joutuivat itse etsimaan
tietoa sairaudesta, koska sita ei muualta saanut. Muutama haastateltu ei ymmar-

tanyt diagnoosia lainkaan. (Lempp ym. 2009.)

Tutkimukset kertoivat tiedon puutteesta, mutta myos sairastuneiden helpotuk-
sesta, kun kukaan ei enaa pitanyt heita hulluina, silla niinkin oli vihjailtu. Vuosien
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epavarmuuden jalkeen heista tuntui hyvalta ymmartaa, etta nyt heilla oli vihdoin
oikea sairaus ja he saisivat apua vaivoihin, kuten mm. nukahtamiseen seka ki-

puihin. (Dennis ym. 2013; Sallinen ym. 2011a.)

5.2 Kokemukset fibromyalgian oireista

Kaikkien tutkimusten mukaan potilaat kokivat pahimpana oireena kivun, seuraa-
vana tulivat vasymys ja energian puute. Potilaat kertoivat, etta kipu oli jatkuvaa
ja lisaksi iho voi olla todella kosketusherkka. Kipu myos hairitsi unta, minka takia
yolla ei saanut nukuttua. Vasymys on jatkuvaa, eika uni helpottanut sita. Haasta-
tellut saattoivat nukahdella kesken paivan. Osallistujat kuvasivat tilaa fib-
rosumuksi eli aivosumuksi. Tdma uupumus iski nopeasti, oli lamaannuttavaa ja
vaikutti kaikkeen: keskittymiskyky ja koordinaatio karsivat, asioita unohtui ja eika
sanoja I0ytynyt. Monilla oli myGs yliherkkyytta valoille, aanille, kemikaaleille yms.
(Arnold ym. 2008.)

Kipu verotti haastateltuja henkisesti ja fyysisesti. Se muutti kayttaytymista ja per-
soonaa, se oli aina lasna. Useat haastatelluista eivat muistaneet enaa kivuttomia
aikoja. Kukaan haastatelluista ei ollut nukkunut kunnolla rauhallisesti vuosikau-
siin. He kertoivat myos lukuisista lisdsairauksista fibromyalgian ohella, kuten
muutoksista suolistossa, paansarysta, kompelyydesta ja likkumisvaikeuksista.
(Lempp ym. 2009.)

Lahes kaikki kuvasivat stressin vaikutusta fibromyalgiaan, se aiheutti masen-
nusta, kognitiivisia oireita ja koordinaation vaikeuksia. Melkein puolella haasta-
telluista oli muistiongelmia ja puolet karsi myods fibrosumusta. (Lempp ym. 2009.)
Potilaat kokivat, ettd keho tuntuu raskaalta ja voimattomalta. Melkein kaikki jou-
tuivat silloin pakottamaan itsensa tekemaan asioita, koska oli vaikea keskittya ja
ajatella, saati toimia. Yli puolet tutkimukseen vastanneista karsi mielenterveys-
tai kognitiivisista ongelmista. (Humphrey ym. 2010.)

Tyypillista fibromyalgiapotilasta oireineen ei ole, vaan kaikki tarinat olivat yksilol-
lisia. Jo pelkka kokemus kivusta vaihteli potilaasta toiseen, jotkut karsivat kaikki-

alla tuntuvasta kivusta, toisilla se oli vain paikallista. Myos kivun voimakkuus vaih-
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... Tuntuu silté kuin pistoke olisi vedetty irti. Vasymys tuntuu silté kuin pistoke
olisi vedetty irti. Kun nouset ylés, on kuin energiasi olisi valutettu pois. Se on pa-
ras tapa kuvailla sita...

"It feels like it’s like — like a plug has been pulled. The fatigue does, feels like aplug has
been pulled. And you get up and go, your energy has just drained away. That’s the best
| can describe it” (Humphrey ym. 2010)

teli sietamattomasta kivusta pelkkaan sarkyyn ja jaykkyyteen. (Boulton 2018.)
Haastateltujen mukaan oireet olivat jattimainen sekasotku, joista ei enaa tiennyt,

mika oli fibromyalgiaa ja mika oli jotain muuta (Dennis ym. 2013).

5.3 Kokemukset oireita parantavista ja pahentavista seikoista

Potilailla oli kasityksia fiboromyalgian syntya edesauttaneista tekijoista. Vain muu-
tama ei tiennyt, mika on aiheuttanut sairauden. (Dennis ym. 2013.) Muut epailivat
syyna olleen stressin ja tapahtumat elamassa, kuten leikkaus, onnettomuus, eli-
mistdn tulehdus tai jokin sairaus. Genetiikka ja pelko omasta terveydesta, eli tietty
persoonallisuusmuoto, mainittin myds. Osa piti kemikaaleja ja hormonitasapai-
noa syypaana. (Dennis ym. 2013; Lempp ym. 2009.) Arveltiin myds, etta "fibroih-

miset” vain kokevat kivun eri tavalla kuin muut (Dennis ym. 2013).

Haastatellut kokivat, etta oireet saattoi laukaista kylma ja kostea saa tai fyysinen
rasitus. Myos alkoholi, kofeiini, hajusteet ja ruokien lisdaineet mainittiin. (Dennis
ym.2013.) Stressi ja kuormittavat elamantilanteet, kuten laheisen kuolema, avio-
ero tai vakivalta, pahensivat oireita. Tilannetta kuvattiin, ettd kun kaikki kaatui
paalle, ihminen ikaan kuin napsahtaa poikki. Silloin ei jaksa mitaan, istuu ja itkee

vaan. (Sallinen ym.2009.)

Jotkut pitivat kivut kurissa saannollisella likunnalla, kognitiivisilla tekniikoilla ja
rukoilemalla. Meditointi aamuisin, kuntosali, kavely ja venyttely kuuluivat monen
rutiineihin. Kaikki keinot eivat toimineet jokaiselle; yksi sai apua lampimasta kyl-

vysta, toinen taas hieronnasta ja kolmas avantouinnista. Tarkea hoitokeino oli
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yksinkertaisesti elamantapojen muuttaminen. (Dennis ym. 2013) Moni haastatel-
luista oli I6ytanyt ystavien ja perheen tuella keinoja hallita sairauttaan (Lempp ym.
2009).

5.4 Kokemukset vaikutuksesta elamaan

Kaikissa tutkimuksissa oli paljon samankaltaisia kokemuksia. Lahes kaikki haas-
tateltavat kertoivat, etta fiboromyalgia vaikutti fyysisesti, henkisesti ja sosiaalisesti
elamaan. Yhtakkia ei voinutkaan enaa luottaa omaan kehoonsa ja sen toimin-
taan. Se murensi itsetuntoa ja koettiin turhauttavana ja pelottavana. (Lempp ym.
2009.) Tutkimusten mukaan potilaat joutuivat muuttamaan elamaansa, jotta pys-
tyivat sopeutumaan sairauteen. Paivan arkiaskareet taytyi tehda silloin, kun ol
vahemman Kkipuja. Elamaa ei voinut enaa suunnitella eteenpain oireiden arvaa-
mattomuuden takia. Kivun takia fyysiset harrastukset jaivat pois. (Arnold ym.
2008.) Koettiin etta fiboromyalgiavasymyksessa ei jaksettu tehda mitaan, mieluis-
ten asioiden tekeminen tuntui vaikealta ja jopa kahvin keittaminen tai pukeutumi-
nen saattoi tuntua ylivoimaiselta. Myos seksuaalisuus muuttuu sairauden myota.

(Humphrey ym. 2010.)

...Saatan unohdella paljon, kadottaa ajatukseni, unohtaa keskusteluja, tapah-
tumia. Olen varannut paikat véérille lennoille ... hidastanut puhettani, koska
ajatukseni kulkevat joskus niin hitaasti...

” | can be extremely forgetful, lose track of my train of thought, forget conversations,
events. | have booked myself on wrong flights..slurred my speech because my thought

process is so slow at times” (Dennis ym. 2013)

Potilaat ikaan kuin hukkasivat vanhan identiteettinsa, varsinkin tydn menetys vai-

kutti siihen (Arnold ym. 2008).

5.5 Kokemukset vaikutuksesta mielialaan

Vaihtelevien ja arvaamattomien oireiden takia fibromyalgia vaikuttaa paljon mie-

lialaan. Lahes kaikissa tutkimuksissa esille nousi masennuksen ja ahdistuksen
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kokemukset. Masennusta aiheuttivat sosiaalinen hyvaksynnan puute seka se,
etta toimintakyky heikkenee fyysisesti ja kognitiivisesti. Potilaat kokivat, etteivat
he enaa kykene suoriutumaan yksinkertaisista tehtavista. Fibromyalgia vaikutti
my0s parisuhteeseen ja seksuaalisen laheisyyden menetys aiheutti alakuloa. (Ar-
nold ym. 2008.)

llo ja aloitteellisuus katosi monelta. Tilalle tuli masentuneita ajatuksia ja itsetunto
heikkeni. Naiset kokivat, ettd entinen, energinen ja onnellinen nainen oli poissa
ja nyt tilalla oli vain jatkuvasti surullinen, vasynyt ja masentunut ihminen. Moni
tunsi, ettei osaa enaa nauttia asioista niin kuin ennen. Potilaat kertoivat puhu-
vansa mielenterveysongelmista vain harvoin terveydenhuollossa, koska he pel-
kasivat, etta he saisivat vain uusia laakityksia, vaikka ennemmin tarvitsivat muun-

laista tukea. (Sallinen ym. 2011b.)

...hyvin masentunut, en jaksa tuolista yl6s, kipua jatkuvasti. Minulla ei ollut enééa
mitdén miksi eléa. ..
”...very depressed, would not get up out of chair, ,pain constantly. | just didn’t have any-
thing to live for...” (Arnold ym. 2008)

Monet kokivat myds huolta tulevasta. Heita pelotti, kuka hoitaa heita tai kuinka
he itse jaksavat hoitaa omia vanhempiaan mydhemmin (Lempp ym. 2009). Monet
kertoivat, etta heilla oli ollut epatoivon hetkia ja jopa itsemurha-ajatuksia, mutta

ne oli hylatty pian (Sallinen ym. 2009).

5.6 Kokemukset vaikutuksesta sosiaaliseen elamaan

Fibromyalgia aiheutti vaikeuksia luoda ja yllapitaa sosiaalisia suhteita, koska mi-
taan ei voinut suunnitella ja sopia etukateen oireiden arvaamattomuuden takia.
Moni oli niin vasynyt, ettei jaksanut kotona huolehtia lapsista samalla tavalla kuin
ennen. Muutoinkin yhteinen aika perheen kanssa vaheni. Haastatellut eivat voi-
neet lahtea esim. yhteisille lomamatkoille, koska pitkaan istuminen oli vaikeaa ja
lampédtilan- tai ilmanpaineen muutokset pahensivat taudin oireita. (Arnold ym.

2008.) Vasymys teki esteita sosiaaliseen kanssakaymiseen, kun ei vain jaksanut
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lahted mihinkaan. Vuorovaikutus oli hankalaa fibrosumun takia, kuvattiin kuinka
aivoissa oli silloin kuin iso puuvillavanu. Oli vaikea puhua ihmisille, kun sanat
unohtuivat ja menivat sekaisin. (Dennis ym. 2013.) Jotkut kokivat, etta joskus
pelkka toisten katsominen ja kuunteleminenkin oli liian uuvuttavaa. Vieraita ei
enaa kutsuttu, koska olo oli aina lilan vasynyt. Naisen rooli perheessa muuttui,
he eivat jaksaneet olla samoja aiteja ja vaimoja kuin aikaisemmin. Fibromyalgia
vaikutti siis myos avioliittoon viemalla osan siita pois. (Sallinen ym. 2011b.) Mo-

nen haastatellun suhteista oli kadonnut laheisyys. (Arnold ym. 2008)

Sosiaalinen eléaméni on hyvin rajoittunutta, hyvin rajoittunutta.. minun taytyy
aina istua ja on hankalaa kierrelld ympériinséa juttelemassa ihmisille ja miné ra-
kastan ihmisiéa. Olen seurallinen ihminen ja se on hyvin vaikeaa minulle ja
yleensa menetén jotain..

"My social life is very limiting, very limiting..| always need to sit down and it’s very diffi-
cult going round talking to people and | love people. | am gregarious person and that is
very difficult and so | am tending to lose out a bit” (Lempp ym. 2009)

Joidenkin potilaiden perhe ymmarsi ja tuki sairaudessa, mutta kaikkien perheet
eivat ymmartaneet sairastuneita (Lempp ym. 2009). Yleinen tietoisuuden puute
vaikutti tuen saamiseen. Moni olikin huolissaan, etteivat ihmiset usko heita (Ar-
nold ym. 2008). Jotkut eivat halunneet negatiivisia reaktioita ja kertoivat sai-
raudestaan vain harvoille ja valituille (Dennis ym. 2013). Jotkut vetaytyivat sosi-
aalisesti myOs perheestaan, koska eivat halunneet olla taakkana perheenjase-
nille (Sallinen ym. 2011b).

5.7 Kokemukset vaikutuksesta tyohon

Tutkimusten haastatelluista oli vain 41 % t0issa, loput olivat tyokyvyttdmyyselak-
keella tai tyottomana. Monelle tyopaivan loppuun saattaminen oli jatkuvaa kamp-
pailua vasymyksen takia ja tyopaivan jalkeen heilla oli nuutunut olo (Sallinen ym.
2011b). Monet haastatellut kokivat, etta tyo oli ylimaarainen taakka, joka vei vii-
meisetkin energian rippeet. Tama johti sairaslomiin uupumuksen takia. Joskus

tydmaalla tehtiin muutoksia, kuten muutettiin tydonkuvaa, tyoaikaa tai tyotehtavia,
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jotta tyOntekija jaksaisi paremmin. Esimerkiksi vuorotyon vaihtaminen paivatyo-

hén auttoi jaksamisessa. (Sallinen ym. 2009.)

Pistin huulipunaa ja olin valmiina téihin, kivasti pukeutuneena ja kollegat sanoivat:
“voi ndytét ihanalta, tosi kivalta”, mutta siséltd minusta tuntui todella, todella kama-

lalta..
"I'll put on my lipstick and get ready for work, dress smart and they’ll (colleagues) say:

‘oh you look lovely, you look nice’, but inside | feel really, really awful” (Lempp ym. 2009)

Esimiehet eivat tosin aina ymmartaneet kivun maaraa. Moni haastatelluista koki
syrjintaa toissa, he kokivat olevansa kelpaamattomia ja joutuneensa eristetyiksi.
(Lempp ym. 2009.) Jotkut eivat halunneet kertoa téissa sairaudestaan. He pysyi-
vat hiljaa, jotta eivat menettaisi tydtaan. Tama johti usein uupumiseen ja pitkaan,

ellei jopa lopulliseen, sairaslomaan. (Dennis ym. 2013.)

5.8 Kokemukset terveydenhuollosta ja laakareista

Potilaiden kokemukset laakarin ammattitaidoista olivat vaihtelevia. Suurella
osalla haastatelluista ei ollut ollenkaan saannollistd hoitosuhdetta. He kokivat,
etta yleislaakareilla oli ajanpuute, eivatka laakarit ehtineet jutella potilaan kanssa.
Yli puolet kuitenkin oli sita mielta, etta yleisladkari suhtautui hyvin ja antoi tukea.
Vain muutama oli sita mielta, ettei laakari tukenut tai auttanut. Erikoislaakareiden
toiminnassa oli puutteita kaikkien haastateltujen mielesta ja laakarien ammatilli-
sessa asenteessa seka kaytoksessa oli parantamisen varaa. Potilaiden kokemus
oli, ettéd terveydenhuollon tyotekijat eivat osanneet kertoa selkeasti sairaudesta,

hoidoista ja niiden haittavaikutuksista. (Lempp ym. 2009.)

Potilaat odottivat 1aakarilta vastauksia kysymyksiinsa, mutta saivatkin vain diag-
noosin ilman vastauksia. (Boulton 2018.) Potilaille jai tunne, ettei laakari tiennyt

juuri mitdan sairaudesta ja maarasi vain laakkeita. Moni koki ladkarikaynnit ajan-
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hukaksi. Heille jai olo, etta pitaa itse etsia tietoa eri hoitokeinoista. Yleinen koke-
mus oli, etta potilas-laakarisuhde ei tyydyttanyt ja joidenkin mielesta laakari oli

myos téykea. (Dennis ym. 2013.)

...meillé oli oma l4&kéri ja hoitaja...he antoivat sinun ymmaértéé ettd sairautta
ei ole oikeasti olemassa...he ajattelivat etté vika on vain p4assasi..
"We had our own physician and a nurse..they let you understand that it doesn’t really

exist...they thought it was all in your head..” (Sallinen ym. 2009)

Fibromyalgian monien oireiden takia laakarit laittoivat joskus kaikki oireet fibro-
myalgian piikkiin ja potilaille jai tunne, etta diagnoosi peittaa alleen kaiken ja saat-

taa myos estaa tarkemman tutkimisen ja oikean hoidon (Boulton 2018).

5.9 Kokemukset laakityksesta ja muista hoitokeinoista

Tutkimuksista kavi ilmi, etta lahes kaikki haastatellut suhtautuivat laakkeisiin ne-
gatiivisesti. Moni oli haluton laakehoitoon ja otti I1aakkeen vasta, kun oli pakko,
koska he pelkasivat haittavaikutuksia ja riippuvuutta. He kokivat, ettei mikaan
ladke ole tarpeeksi toimiva ja luottivat yleensa vain ibuprofeeniin silloin talléin.
Jotkut olivat todella herkkia kaikille 1aakkeille ja kayttivat vain luonnontuotteita.
(Dennis ym. 2013; Lempp ym. 2009.) Potilaat ottivat laaketta unettomuuteen
vasta viimeisena vaihtoehtona, koska he kokivat sen aiheuttavan sumuisia aa-
muja (Sallinen ym. 2011b). Heita hairitsi se, etta Iadkkeet olivat oireisiin, mutta
eivat parantaneet. Moni noudattikin ennemmin omia tuntemuksiaan kuin laakarin

maarayksia. (Lempp ym. 2009.)

Laakari oli ehdottanut fysioterapiaa monelle potilaalle. Osa koki sen hyvaksi,
mutta osalle se toi lisaa kipuja. Moni oli oppinut hallitsemaan oireitaan kaytannon
kautta elamantapamuutoksilla ilman Iaakitysta. (Sallinen ym. 2009; Lempp ym.
2009.)
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5.10 Kokemukset kuntoutuksesta ja vertaistuesta

Kuntoutuskurssille paasy ja vertaistukiryhmat olivat monille mieluisa kokemus, ja
samalla my6s ensimmainen kerta, kun he paasivat keskustelemaan sairaudesta
jonkun samaa kokeneen ja ymmartavan kanssa. Vastavuoroisuus, lohdutus ja
ymmarrys olivat tarkeita asioita haastatelluille. Moni koki olonsa Kkiitolliseksi,
koska ei enaa ollut erilainen ja ulkopuolinen tavattuaan vihdoin muita sairastu-
neita. Moni myos koki, etta vasta kuntoutuskurssilla sai tietoa ja oppia, jota ei
ladkareilta saanut aiemmin. He alkoivat katsoa asioita uudessa valossa, kun na-
kivat muita potilaita, jotka olivat paljon huonommassa tilanteessa. Kaikki eivat
kuitenkaan halunneet kayda tapaamisissa. Joillekin kurssit ja rynmatapaamiset
olivat masentavia ja samalla ikdva muistutus siita, mihin sairaus voi edeta tule-

vaisuudessa. (Dennis ym. 2013; Sallinen ym. 2011a.)

...en tiedé olisinko téélla ilman sité ajanjaksoa..olin niin uupunut kuin vain voi olla,
fyysisesti ja henkisesti..ja sitten meillé oli ttmé 10 hengen vertaisryhmé& po-
rukka...se oli kuin toinen taivas minulle..

”..I don’t know if | would be here without that period..| was as exhausted as anyone can
be, both physically and mentally..and there we had this peer group of ten people..it was

like a second heaven for me..” (Sallinen ym. 2011a)

Kaikki osallistujat eivat olleet hakeneet tukia tai elaketta. Vaikka muutamat koki-
vat hakuprosessissa byrokratian vaikeaksi, koettiin tuki kuitenkin hyvaksi ja lisa-
tulot tarpeelliseksi. (Lempp ym. 2009.) Tyokyvyttomyyselake oli suuri helpotus
myonteisen paatoksen saaneille. Haastatellut kokivat, etta oli vaikeaa saada tie-
toa, kuinka toimia kielteisen paatoksen saatuaan. Kielteisen paatoksen saaminen
pitkan sairasloman jalkeen rasitti potilaiden taloudellista tilannetta ja aiheutti ah-
distusta. (Sallinen ym. 2009.)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua ja pohdintaa

Humphreyn ym. (2010) haastattelussa kysyttiin potilailta, mika elain edustaisi hei-
dan sairauttaan ja miksi he valitsivat kyseisen elaimen. Vastaukset olivat kuvaa-
via. Niista ei juuri I0ytynyt pehmoisia kissanpentuja tai ihmisen parhaita ystavia
koiria. Puolet valitsi vasymysta tai uupumusta kuvaavan elaimen, kuten laiskaksi
ja hitaaksi mielletyn laiskiaisen tai kilpikonnan. Noin kolmasosa vastaajista valitsi
kipua kuvastavan elaimen, kuten piikkisian sen piikkien vuoksi tai leijonan, koska
kokivat, etta sen karjunta kuvasi heidan kipuaan. Loput valitsivat elaimen, joka
kuvasti fibromyalgian arvaamatonta ja epamiellyttdvaa luonnetta, kuten kaar-

meen, josta ei voi tietda milloin se iskee.

Tulokset puhuivat karua kieltaan. Fibromyalgialla on huomattava negatiivinen
vaikutus potilaan elamaan. Se vaikeuttaa sairastuneen elamaa, heikentaa ela-
manlaatua ja pahimmillaan vie tydpaikan ja avioliiton. Se vaikuttaa sairastuneen
elamaan negatiivisesti ja kokonaisvaltaisesti fyysisella, psyykkisella ja sosiaali-
sella tasolla. Se on sairaus, josta ei tiedeta tarpeeksi ja jonka diagnosoiminen on
vaikeaa. Dennisin ym. tutkimuksessa (2013) todettiinkin, ettd sairaus on 'a giant

mess' eli jattimainen sotku sairauksia, joita ei enaa erota toisistaan.

Potilaat kokivat, ettad eivat ole saaneet tarpeeksi tietoa, vaan joutuivat itse etsi-
maan sita. Kertooko tdma terveydenhuollon henkilokunnan tietamattomyydesta
vai kiireesta? Tiedon puutteen lisaksi jatkuva epavarmuus leimasi monen sairas-
tuneen elamaa, koska ei ole varmuutta, kuinka sairaus etenee ja minkalaiset oi-
reet ovat seuraavana paivana. Potilailla oli myds huoli ja pelko siita, miten muut
suhtautuvat heihin, koska fibromyalgian nakymattémia oireita voi olla vaikea ym-

martaa.

Diagnoosin saamisessa saattoi kestaa pitkaan, pahimmillaan siihen meni 20
vuotta. Vaikka fibromyalgiaa on vaikea diagnosoida ja joudutaan turvautumaan

muiden sairauksien poissulkemiseen, on 20 vuotta pitka aika odotella vastausta.
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Monet kokivat odottamisajan epavarmaksi ja stressaavaksi. He olivat helpottu-
neita diagnoosin saatuaan, mutta samalla myos surullisia, koska ymmarsivat sen
vaikutukset elamaan. Tiedon puute tuli esille heti alkuvaiheessa, tietoa ei annettu
tarpeeksi ja se jatti potilaat epamaaraiseen valitilaan. Fibromyalgiassa on monia
oireita ja valilla diagnoosin saaneet tunsivat, etta kaikki oireet laitettiin fiboromyal-

gian alle. Se aiheutti pelkoa, etta joku muu sairaus jaa taysin hoitamatta.

On vaikea edes miettia, mika monista fiboromyalgian oireista on pahin. Sairastu-
neet itse pitivat pahimpina kipuja ja vasymysta. Fibromyalgian vasymys ei ollut
tavallista vasymysta, vaan lamauttavaa ja invalidisoivaa. Se vaikutti myds keskit-
tymiseen, muistamiseen, ajattelemiseen ja puhumiseen. Jokaisella oireet tuntui-
vat olevan yksildllisia. Ymmarrettavaa on, ettd nain paljon elamaan vaikuttava
sairaus, vaikuttaa ihmisen identiteettiin ja murentaa itsetuntoa. Jos ei jaksa toi-
mia toissa ja arjessa, eika voi enaa tehda asioita joista nauttii, on osa persoo-
nasta on poissa. Masennus ja ahdistus liittyvat vahvasti oireisiin tai sitten ne ovat

oireiden tulos.

Erityisen ikdvaa mielestani on se, miten paljon fibromyalgia vaikuttaa sosiaalisiin
suhteisiin. Sairauden nakymattomat oireet aiheuttavat sen, etteivat muut koe sita
oikeaksi sairaudeksi. Potilas helposti syrjaytyy, koska ei jaksa lahtea ulos ysta-
vien kanssa tai ei jaksa viettda aikaa perheen kanssa. Monella perhe- ja ysta-
vyyssuhteet karsivat sairauden takia. Vasymyksen takia he eivat jaksaneet tavata
ketaan. Perheen kanssa he viettivat aikaa vahemman ja jatkuva kipu ja vasymys
vaikuttivat parisuhteeseen, myos sen intiimipuoleen. Tarkeiden ihmissuhteiden
menetys on raskasta ja on omalta osaltaan varmasti masennusta laukaiseva te-

Kija.

Tutkimuksiin haastatelluista n. 41 % oli tybelamassa. Suuri osa lopuista ei pysty-
nyt sairauden takia enaa tyoskentelemaan eli fibromyalgia alentaa merkittavasti
tydkykya. Fibromyalgian vaikutus téihin vaihteli. Oireet pahenivat usein rasituk-
sen, stressin tai muun kiperan elamantilanteen vallitessa. Osa haastatelluista sai
neuvoteltua tydaikoja tai tyotehtavia itselleen sopivammaksi. Osa ei uskaltanut
tydpaikalla puhua sairaudesta irtisanomisen pelossa. Joskus tyokuvioiden muut-

taminen ja kuntoutus aloitettiin lian myohaan ja tydosuhde paattyi. Tyoelakkeen
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saaminen Suomessa on vaikeaa, jos diagnoosina on fibromyalgia. Vaikea tai lii-
allinen byrokratia voi syoda hankalasti sairastuneen viimeisia voimavaroja ja on

helppo nahda, miten kuluttavaa ja turhauttavaa sellainen on.

On huolestuttavaa, miten sairastuneiden kertomuksissa toistui kokemus siita,
etta terveydenhuollon henkilosto ei tieda sairaudesta mitaan. Nain monimuotoi-
sessa ja joskus monimutkaisessakin sairaudessa potilaan kohtaaminen on en-
siarvoisen tarkeaa. Potilaat kokivat, ettei 1aakari osannut antaa tietoa sairau-
desta, joten he joutuivat itse etsimaan sita. Terveydenhuollon ammattilaiset ovat
my0s vihjailleet sairastuneille, etta vika olisi potilaan paassa, kun muuta vikaa ei
ole loytynyt. Potilaiden mielestd masennusta ei tunnisteta eika hoideta, ja am-
mattilaiset aliarvioivat sita. Potilaat kokivat usein, ettd osaavat itse hoitaa sairaut-
taan paremmin kuin laakarit, eivatka he halunneet Iadkehoitoja. On ymmarretta-
vaa, etteivat sairastuneet halua sydda laakkeita, jos he eivat koe saavansa niista
sanottavaa hyotya. Panostus luottamukselliseen hoitosuhteeseen olisi tarkeaa,
ettei potilas tunne jaaneensa yksin, vaan kokee saavansa muutakin apua kuin

pelkan reseptin kateensa.

Vertaistuki lisaa hyvinvointia tutkimusten mukaan. Fibromyalgiapotilaat kokevat
usein, ettei heitd kuunnella ja ymmarreta diagnoosista huolimatta, joten vertais-
tuen merkitys on suuri. On ymmarrettavaa, etta vain toinen saman kokenut ym-
martaa taysin. Vertainen pysyy myos antamaan kaytannon vinkkeja elamaan ja
oireiden hallintaan. Kuntoutuskurssille paasyssa on ollut viiveita. Sinne olisi hyva

paasta nopeasti, eika vasta sitten kun on jo lilan myodhaista.

Tasta paasenkin taas mieliaiheeseeni, ennaltaehkaisyyn. Fibromyalgiapotilaiden
kokemukset tuovat mielestani esiin ennaltaehkaisyn merkittavyyden, mita pidan
aarimmaisen tarkeana aiheena. Kun terveydenhuollon kuluissa saastetaan ja
palveluja karsitaan, kustannuksia saadaan ehka laskettua yhdesta suunnasta.
Mutta se, mita saastetaan nyt, tulee myohemmin korkojen kera kustannuksina
toisaalla, kun alun perin ennaltaehkaistavissa olleet sairaudet puhkeavat ja tarvi-

taan kallista sairaalahoitoa, lukemattomista sairauslomista puhumattakaan.
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6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen tiedekunnan (2012) mukaan hyvan tieteellisen kaytannon kes-
keisia toimintatapoja ovat rehellisyys, yleinen huolellisuus ja tarkkuus tutkimus-
tydssa, tulosten kasittelyssa ja arvioinnissa. Olen tutustunut tutkimuksen eettisiin
ohjeisiin ja hyvaan tieteelliseen kaytantoon. Noudatin niita opinnaytetyon kaikissa
vaiheissa. Noudatin rehellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimus-
tyossa, tulosten tallentamisessa, esittamisessa seka tutkimusten ja niiden tulos-
ten arvioinnissa. Olen myds kunnioittanut tyossani tutkijoiden tyota ja viitannut
heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla seka merkinnyt kayttamani lahteet

tydéhoni. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Varmistin opinnaytetyoni luotettavuuden olemalla kriittinen lahteiden suhteen,
kayttamalla vain luotettavia lahteita ja seka vertaisarvioituja tutkimuksia. Sovelsin
tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia tutkimus-, tie-
donhankinta- ja arviointimenetelmia. Tiedonhaussa kaytin hyvaksyttyja ja turval-
lisia tietokantoja kuten Cinahl, Medline, Medic, ScienceDirect, Pubmed, Arto,
Finna ja Melinda, joista mukaan tutkimusten analysointiin valikoitui tarkemman
tutkiskelun jalkeen 8 tutkimusta. Perehdyin etukateen tutkittavaan aiheeseen,
jotta osasin paremmin etsia sopivat tutkimukset tydhoni. Rajasin tiedonhaun kos-
kemaan 12 vuoden sisalla julkaistuja tutkimuksia, jotta saadaan paikkaansa pita-
vaa tietoa. Otin mukaan vain laadukkaita alkuperaistutkimuksia, jotka oli ver-
taisarvioitu. Valitut tutkimukset rajasin tarkkaan, tutustuin suureen maaraan po-
tentiaalisia tutkimuksia ja mukaan hyvaksyin vain ne, joissa vastataan tutkimus-
kysymykseen. (University of Eastern Finland n.d.; Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2015, 93, 94, 96.)

6.3 Jatkotutkimusehdotukset

Fibromyalgia on vaikea sairastuneelle ja todella monioireinen sairaus. Kaikista
tutkimuksista tuli esille yksi yhdistava tekija; tieto, tai oikeastaan sen puute. Poti-

laat tarvitsevat jo alussa tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Vaikka erilaiset hoi-
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tokeinot tepsivatkin yksildllisesti, olisi silti oireita helpottavista elamantapahoi-
doista hyva tehda perusteellinen tutkimus, jotta saataisiin kattavaa tutkittua tietoa

elamaa helpottavista keinoista.

Potilaiden lisaksi hanen lahipiirinsa hyotyisi tiedosta sairauden suhteen. Myds
potilaan tuttavat tarvitsevat tietoa, jotta ymmartavat sairastunutta paremmin. On
huomattavasti helpompi olla hyva ystava tai aviopuoliso, jos ymmartaa mita toi-
nen kay lapi. Pitkaaikainen sairaus vaikuttaa vakisinkin kayttaytymiseen, eika sai-

rastunut valttdamatta osaa tai jaksa itse tunteitaan sanoiksi pukea.

Tybnantajat tarvitsevat tietoa sairaudesta, jotta osaavat huomioida sen tyopai-
kalla. Moni sairastunut tahtoisi jatkaa toita, mutta ei jaksa ilman muutoksia. Muu-
tokset eivat valttamatta ole suuria ja ne tulisi ottaa nopeasti puheeksi tydpaikalla,
ennen kuin on lilan myohaista. Jotkut eivat uskalla puhua sairaudesta tyopaikalla,

siksi onkin tarkeaa, etta tyonantajille voidaan tarjota oikeaa tietoa sairaudesta.

Myds terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat tietoa, jotta osaavat kohdata po-
tilaan ja kuunnella hanen kokemustaan. Tulee muistaa, etta jokaisella sairastu-
neella on yksilOlliset oireet, pelkka fibromyalgiavasymys voi esiintyd monella ta-
valla. Potilas voi olla darimmaisen herkassa tilassa, joten kohtaaminen on tar-
keaa koko hoitosuhteen kannalta. Terveydenhuollon tulisi myés huomioida poti-

laiden masennusoireet herkemmin.

Toinen asia mita pitaisi tutkia ja kehittda on sairauden diagnosointi. Diagnosoin-
tiajat kuulostavat tuskastuttavan pitkilta. Fibromyalgian diagnostiikkaa tulisi kehit-
taa nopeammaksi. Nopeampi diagnosointi vahentaa potilaan stressia ja mahdol-

listaa varhaisen kuntoutuksen, joka on kroonisissa sairauksissa tarkeaa.

6.4 Opinnaytetyon tekemisesta

"Opinnaytetyd on projekti.” Tama lausahdus on jaanyt mieleen. Nyt tiedan, mita

se tarkoittaa, silla projekti tdma tosiaan on. Ensin aiheeseen tutustuu, sitd ma-

kustelee mielessaan ja sitten jatkaa tutustumista. Tutustumisen jalkeen alkaa tie-
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donhaku, johon menee aikaa. Tietoa tuntuu I0ytyvan aina vaan lisaa, kunnes al-
kaa huomata, etta lahteet ovat samoja. Jossain vaiheessa on pakko lopettaa et-
siminen ja luottaa siihen, etta on I0ytanyt ne tarkeat lahteet. Tiedon sisaistaminen
ja analysointi on oma prosessinsa. Kun on paassaan pyoritellyt tietoa, alkaa kir-
joittaminen. Paa on taynna informaatiota ja sita jasentelee mielessaan jo etuka-
teen, miettien jarjestysta ja tyotapaa. Kirjoittaminen tuntui olevan helpointa tassa
projektissa. Kunhan ensin etsii lahteiden ja viitteiden merkintatavat, silla ne on

unohtanut, vaikka niitéd on koko opiskelun ajan harjoiteltu. Nyt ymmarran miksi.

Tama on ollut projekti, joka on seurannut mukana mielessa. Jota olen hahmotel-
lut paassani silloinkin, kun sita en ole konkreettisesti tehnyt. Tama on ollut mie-
lenkiintoinen projekti, on ollut antoisaa tutustua perusteellisesti yhteen aiheeseen
ja paneutua kunnolla siihen. Turhan tarkka tiedonjano on ollut Akilleen kanta-
paani koko opiskelun ajan. Minun on vaikea etsia paakohdat ja jattaa asia siihen.
Minun oli vaikeaa lopettaa tiedon etsiminen. Teki mieli jatkaa loputtomiin, etsia
lisda ja menna aiheeseen syvemmalle. Silloin palautin mieleeni tutkimuskysy-
myksen, jotta muistin keskittya olennaiseen. Itselleni projektiluontoisten asioiden
suunnittelu ja jarjestely on mieluista ja koin sen helpoksi. Pidan siita, etta saan
pyoritella asioita ja suunnitella isompaa kokonaisuutta. Minulle Kirjoittaminen on

my0Os vapauttavaa, kirjaimet vain valilla lentavat paperille.

Asetin itselleni aikataulun ennen opinnaytetyon aloittamista. Aluksi pysyinkin
siina, mutta jossain vaiheessa jain aikataulusta jalkeen. ltselleni tuli yllatyksena,
etta tiedonhaku vei niin paljon aikaa, samoin kuin tyon viimeistely. En ottanut
ajankayton suunnittelussa myoskaan huomioon sita, etta saatan tarvita valissa
vapaapaivia, jotta jaksan taas jatkaa projektia. Unohtui myos pikkuseikka nimelta

'muu elama’, sitakin on.

Vaikka aikataulu hieman venyikin, olen silti tyytyvainen, silla sain tyon kuitenkin
ajoissa valmiiksi. Tyo ei ole niin syvaluotaava kuin se voisi olla, mutta riittavan
syva antaakseen muille tietoa ja ajatuksia aiheesta. Itselleni tydon tekeminen oli
mielekas prosessi ja toivon hartaasti, etta siitd on jatkossa muutakin iloa kuin

kirjoittamisen ilo. Toivon, etta se antaa jollekin sysayksen tutkia aihetta enemman
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ja kenhittaa fiboromyalgian hoitoa. Tarkeinta kuitenkin on, etta se takaisi laaduk-
kaan hoidon, empaattisen kohtaamisen ja antaisi evaita ymmartaa ja kohdata fib-

romyalgiaan sairastuneet paremmin.
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Tutkimuksen tekijat
ja julkaisuvuosi
Julkaisun nimi

Tutkimuksen tar-
koitus

Tutkimustyyppi
ja osallistujat

Tutkimuksen keskeiset
tulokset

Arnold, L., Crofford,
L., Mease, P., Burgess,
S., Palmer, S., Abetz,
L. & Martin, S. 2008

Patient perspectives
on the impact of fi-
bromyalgia

Kuinka fibromyal-
gian oireet vaikut-
tavat elamanlaa-
tuun ja toimintaan
potilaan nakokul-
masta.

Laadullinen tut-
kimus

48 naista
19/40 toissa

Fibromyalgialla on huo-
mattava negatiivinen vai-
kutus eldmaan, unihai-
riot, kivut, vasymys, ma-
sennus ja kognitiiviset
ongelmat. Oireet vaikut-
tavat sosiaaliseen ja am-
matilliseen toimintaan.
Perhe ja ystavyyssuhteet
karsivat, potilas erakoi-
tuu. Ihmisillda on ymmar-
ryksen puute sairau-
desta.

Boulton, T. 2018

Nothing and Every-
thing: Fibromyalgia as
a Diagnosis of Exclu-
sion and Inclusion

Miten potilaat ko-
kevat diagnoosin
prosessina ja kay-
tannossa.

Laadullinen tut-
kimus

25 naista +6
miesta
14/31 tdissa

Diagnoosiprosessi oli
hdmmentava ja aiheutti
epavarmuutta. Potilaat
pitivat sitd turhana diag-
noosina, koska se on laa-
ketieteellisesti selittama-
ton. Diagnoosi on liian
kattava, se voi johtaa
muiden sairauksien huo-
noon hoitoon, jos kaikki
oireet laitetaan suoraan
fibromyalgian alle.

Dennis, N., Larkin, M.
& Derbyshire, S. 2013

‘A giant mess’ — mak-
ing sense of complex-
ity in the accounts of
people with fibrom-

yalgia

Potilaiden kokemus
sairaudesta. Fibro-
myalgian moni-
muotisuuden takia,
on tarkea tietaa
kuinka potilas itse
kokee sairautensa.

Hermeneuttinen
tutkimus

19 naista + 1
mies
8/20 toissa

Fibromyalgian monet oi-
reet koettiin hairitsevina
ja ne huolettivat poti-
laita. Oireiden hallinta ja
arjesta selviytyminen vei
energiaa ja aikaa. Vasy-
mys ja fibrosumu vai-
keuttivat jaksamista. Epa-
varmuus ja tiedon puute
teki sairaudesta raskaan.
Fibromyalgia vaikutti
suhteisiin.
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Humphrey, L., Ar-
buckle, R., Mease, P.,
Williams, D., Samsoe,
B. & Gilbert, C. 2010

Fatigue in fibromyal-
gia: a conceptual
model

informed by patient
interviews

Miten fibromyal-
gian vasymys koe-
taan potilaan nako-
kulmasta.

Laadullinen tut-
kimus

28 naista + 12
miesta
18/40 toissa

Fibromyalgian vasymys
oli normaalia vasymysta
pahempaa. Vasymys ko-
ettiin haittaavaksi ja silla
on suuri vaikutus ela-
maan. Suuri osa kokee fa-
tiikkia, joka haittaa ela-
maa, vaikeuttaa keskitty-
mista ja kykya muistaa
asioita.

Lempp, H., Hatch, S.,

Selvittaa potilaiden

Laadullinen tut-

Fibromyalgialla on paljon

Carville, S. & Choy, E. | kokemukset diag- kimus kielteisia fyysisia, henki-
2009 noosista, sairau- 11 naista +1 sid ja sosiaalisia vaikutuk-
desta ja sen vaiku- | Mies sia potilaan elamaan.
Pat.ie.nts' e.xperiences tuksesta eldmaan, 4/12 tSissé Muut ihmiset ymmarta-
of.In.nng with and re- odotuksista ja ko- vat sairaudesta vain va-
c.e|vmg tregtment for kemukset hoi- héan. Sairaus vaikuttaa
fibromyalgia syn- i . .
drome doista. suuresti itsetuntoon ja
johtaa helposti syrjayty-
miseen. Potilailla ei ole
tarpeeksi tietoa sai-
raudestaan.
Sallinen, M., Kukkurai- | Fibromyalgiaa sai- Laadullinen Padosin vertaistukea pi-
nen, M. & Peltokallio, | rastavien tutkimus dettiin positiivisena,
L. 2011 kokemukset ver- 20 naista mutta vastaajat kokivat
taistuesta. - sen myota myds pelkoa

Finally heard, be-
lieved and accepted —
Peer support in the
narratives

of women with fi-
bromyalgia

tulevaisuudestaan.
Vertaistuki oli monelle
turvasatama, tuki vahensi
eristysta ja antoi mahdol-
lisuuden saada ja jakaa
tarkeas, oikeaa tietoa.

Sallinen, M., Kukkurai-
nen, M., Peltokallio, L.
& Mikkelsson, M.
2009

Women’s Narratives
on Experiences of
Work Ability and
Functioning in Fi-
bromyalgia

Fibromyalgian pit-
kaaikaisvaikutukset
arkeen, tyohon ja
toimintakykyyn ja
elamaan.

Narratiivinen
tutkimus

20 naista
6/20 toissa

Sairauden kokemus on
hdmmentavaa. Oireet
ovat vaativia ja johtivat
osalla muiden elamanti-
lanteiden kanssa tyoky-
vyttomyyteen. Kuntoutus
aloitettiin yleensa liian
myo6haan. Potilaat koki-
vat, etteivat saaneet neu-
voja tukien hakemiseen.

Sallinen, M., Kukkurai-
nen, M., Peltokallio, L.
& Mikkelsson, M.
2011

Kuinka fibromyal-
giaa sairastavat nai-
set kokivat fibro-
myalgian vasymyk-
sen.

Narratiivinen
tutkimus

20 naista
6/20 toissa

Vasymys on intensiivinen
kokemus, se ahdistaa ja
vaikuttaa koko eldamaan.
Sita pidettiin hairitsevim-
pana oireena. Se oli en-




42

“I'm tired of being nustamatonta ja se hait-

tired ” — Fatigue as ex- tasi tyontekoa, arkea, va-

perienced by women hensi sosiaalista elamaa

with fibromyalgia ja saattoi aiheuttaa ma-
sennusta.




