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Tiivistelma

Fibromyalgia on krooninen kipu- ja uupumusoireyhtyma, joka oireilee monella eri tavalla. Fibromyalgian
oireet, kuten kipu, vasymys ja erilaiset psyykkiset oireet vaikuttavat sairastuneen toimintakykyyn ja arjessa
jaksamiseen. Krooninen kipu kuormittaa arkea ja heikentaa elamanlaatua. Fibromyalgiaa sairastavat ovat
kokeneet, ettd sairauden hoito ja kuntoutus on talla hetkelld puutteellista.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten fiboromyalgiaa sairastavien kuntoutusta voitaisiin kehittaa
ja minkalaista kuntoutusta fibromyalgiaa sairastavat kokevat tarvitsevansa. Tavoitteena oli selvittdd myos,
mitka tekijat vaikeuttavat tai helpottavat fibromyalgiaa sairastavan henkilon arjessa jaksamista.

Fibromyalgiaa sairastavien kuntoutustarpeita ja -toiveita selvitettiin Webropol-kyselyn avulla, joka toteutet-
tiin Fibromyalgia -Suomi- Itse sairastaville- Facebook ryhmassa tammikuussa 2021. Kyselyyn vastanneista
95 % oli tyoikaisia naisia, joista suurin osa oli sitd mieltd, ettei fibromyalgian kuntoutus ole talla hetkella riit-
tavaa. Lahes puolet vastaajista kokisi hyotyvansa moniammatillisesta kuntoutuksesta erittain paljon, fibro-
myalgian oireet vaikuttivat merkittavasti vastaajien omaan jaksamiseen ja toimintakykyyn. Yli puolet vas-
taajista kertoi tarvitsevansa paljon tai erittain paljon kuntoutusta fibromyalgian hoitoon.

Fibromyalgiaa sairastavat kokivat tarvitsevansa yksil6llistd hoitoa ja kuntoutusta seka tukea arjessa selviyty-
miseen. Kuntoutuksen kehittdmisideoissa nousi esille kolme teemaa; yksil6llisen kuntoutuksen tarve, psyyk-
kisen tuen tarve ja ty6eldamayhteistyd kuntoutuksessa. Fibromyalgialla oli psyykkisia, fyysisid ja sosiaalisia
vaikutuksia sairastuneiden toimintakykyyn. Fibromyalgian kuntoutusta tulisi kehittad kokonaisvaltaisem-
maksi siten, ettd kuntoutuksessa yhdistyisivat [ddkinnallinen kuntoutus, lilkkunnan ohjaus, fysioterapia, ravit-
semusterapia ja psyykkinen tuki tai terapia.
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Abstract

Fibromyalgia is a chronic pain and fatigue syndrome that symptoms in many ways. Symptoms of fibromyal-
gia, such as pain, fatigue, and various psychiatric symptoms, affect the functional capacity and coping of the
patient in everyday life. Chronic pain burdens everyday life and reduces the quality of life. People with fi-
bromyalgia have felt that the treatment and rehabilitation of the disease is currently inadequate.

The purpose of the thesis was to find out how the rehabilitation of people with fiboromyalgia could be devel-
oped and what kind of rehabilitation people with fibromyalgia feel they need. The aim was also to find out
what factors make it difficult or easier for people with fibromyalgia to cope with their everyday life.

Rehabilitation needs and desires of people with fibromyalgia were determined using the Webropol-survey
conducted in the Fibromyalgia -Suomi- Itse sairastaville- Facebook group in January 2021. 95% of the re-
spondents were working-age women, most of whom thought that fibromyalgia rehabilitation was not
enough at present. Nearly half of the respondents felt that they would benefit greatly from multidiscipli-
nary rehabilitation, and the symptoms of fibromyalgia significantly affected the respondents' own coping
and ability to function. More than half of the respondents said they needed a lot or very much rehabilita-
tion to treat fibromyalgia.

People with fibromyalgia felt that they needed individual treatment and rehabilitation, as well as support
for coping in their daily lives. Three themes emerged in the development ideas for rehabilitation: the need
for individual rehabilitation, the need for psychological support and working life co-operation in rehabilita-
tion. Fibromyalgia had mental, physical, and social effects on patients' ability to function. Rehabilitation of
fibromyalgia should be developed to be more holistic, combining medical rehabilitation, exercise guidance,
physiotherapy, nutritional therapy, and mental support or therapy.
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1 Johdanto

Fibromyalgia on krooninen kipu- ja uupumusoireyhtyma, joka aiheuttaa monenlaisia oireita ja vai-
kuttaa monella eri tavalla sairastuneen toimintakykyyn. Useimmiten fibromyalgia saattaa olla vai-
keasti diagnosoitava sairaus, eikd se ndy ulospain. Sairastuneen toimintakykya olisikin tarkeaa tu-
kea erilaisilla keinoilla, koska sairauden moninainen oireisto vaikuttaa usein negatiivisesti
elamanlaatuun ja arkeen. Erilaisten stressinhallintakeinojen opettaminen sairastuneelle olisi my6s
tarkeda. Myos laheisten suhtautumisella ja luottamuksellisilla valeilla hoitavan tahon kanssa on
suuri merkitys sairastuneen eldmanlaatuun. Oman sairauden hyvdksyminen ja sen luonteen ja oi-
reiden ymmartaminen auttavat myos arjen hallinnassa ja siina jaksamisessa. Yksilollisten hoitokei-
nojen l6ytyminen ja omien voimavarojen tunnistaminen helpottavat myos oman elamanhallin-

nassa ja jaksamisessa. (Lehtinen & Mantynen 2015, 21-22).

Fibromyalgiaa sairastavat ovat kokeneet, ettd hoidon ja kuntoutuksen pirstaleisuus on suuri epa-
kohta talla hetkelld. Kela lopetti fibromyalgiaa sairastavien kuntoutukset ja sopeutumisvalmennus-
kurssit kokonaan vuoden 2016 lopussa. Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittda fiboromyalgiaa
sairastavien nakokulmasta, minkalaista kuntoutusta he mielestaan tarvitsisivat ja onko fibromyal-
gian kuntoutus heidan mielestdan riittavaa. Halusimme selvittdda myos, minkalaista arki ja elami-
nen on kipusairauden kanssa seka selvittaa, miten fibromyalgia vaikuttaa tyontekoon, opiskeluun,
vapaa-aikaan ja muuhun jaksamiseen. Fibromyalgiaa sairastavan arkea ldhestyimme opinnayte-

tydssamme arki kipusairauden kanssa- kasitteen kautta.

Suoritimme tammikuussa 2021 Webropol-kyselyn fibromyalgiaa sairastavien Facebook - ryhmassa
fibromyalgian kuntoutuksen kehitystarpeista. Tutkimuksen kohteena olivat Fibromyalgia Suomi-
Facebook ryhmaan kuuluvat henkil6t, jotka sairastavat fibromyalgiaa. Webropol- kyselyn avulla
selvitimme, minkalaista hoitoa ja kuntoutusta fibromyalgiaa sairastavat kokevat tarvitsevansa. Sel-
vitimme kyselyssa my®ds, olivatko fibromyalgiaa sairastavat jo saaneet jonkinlaista kuntoutusta, ja
miten he toivoisivat hoitoa ja kuntoutusta kehitettavan. Suomen Fibromyalgiayhdistys onkin jatta-
nyt vetoomuksen moniammatillisen tyéryhman kokoamiseksi fiboromyalgiapotilaiden yhtenaisen
hoidon ja etuuksien takaamiseksi. Taman vetoomuksen pohjalta halusimme selvittaa fibromyal-
giaa sairastavien kuntoutusta, ja varsinkin sitd, miten moniammatillista kuntoutusta ja yhtenaista

hoitoa voitaisiin kehittaa.



2 Fibromyalgian taustaa

Suomessa fibromyalgiaa ei luokitella varsinaiseksi sairaudeksi, vaikka se on sijoitettu tuki- ja liikun-
taelinten sairausluokkaan maarittamattémat reumasairaudet. Koska fibromyalgia luokitellaan oi-
reyhtymaksi, ei se mydskaan ole peruste paasta tyokyvyttomyyseldkkeelle, vaikka potilas karsisikin
moninaisista oireyhtyman aiheuttamista oireista. (Hannonen, P. & Kivikoski, L. 2013). Fibromyalgia
on nivelrikon jalkeen toiseksi yleisin “reumaattinen hairié” ja riippuen erilaisien diagnostisien kri-
teereiden kaytosta sitd sairastaa maailman laajuisesti 2—8 % vaestosta. Lahes kaikilla fiboromyalgiaa
sairastavilla on ollut ennen diagnoosin saamista kroonisia kiputiloja jo aiemmin elamansa aikana.

(Clauw 2015).

Fibromyalgia siis oireilee hyvin eri tavoin eri ihmisilla. Yleisimmiksi oireiksi voidaan sanoa laaja-alai-
nen kipu eri puolilla kehoa ja vasymys tai uupumus, joka johtuu lepoa antamattomasta unesta.
Fibromyalgiapotilaat karsivat siis usein kivusta, joka tuntuu eri puolilla kehoa tuki- ja liikuntaeli-
missd. Kipu on usein pitkaaikaista ja sen voimakkuus ja paikka vaihtelevat. Fibromyalgiaa sairasta-
vat ovat usein jo aamulla herdtessaan vasyneita ja uupuneita. Taima johtuu siitd, etta youni on
useimmilla katkonaista eika ndin ollen virkista. Syvan unen aikana aivolisdke erittaa kasvuhormo-
nia, mika vahvistaa kudoksia. Tasta syysta fibromyalgiapotilailla onkin todettu kasvuhormonin eri-

tyksen vahentymista. (Fibromyalgia, 2011).

Fibromyalgiaa sairastavat karsivat varsin usein myos muista eldmanlaatua haittaavista toiminnalli-
sista oireista, kuten kovista kuukautiskivuista, purentaelimistén toiminnanhairidista, artyvan suo-
len oireyhtymasta (IBS)- ja muista mahasuolikanavan héiridista, artyneesta virtsarakosta, erilaisista
selka- ja niskakivuista seka muistihairidista. Fibromyalgian hoidossa kaytetdan ladkkeellisia ja ei
ladkkeellisia hoitomuotoja. Yleensd hoidossa kaytetdaan naiden hoitomuotojen yhdistelmaa. Sairas-
tuneen omalla aktiivisella itsehoidolla ja elamantaparemontilla on suurin vaikutus hoidossa. Jos
sairastunut ei ole itse motivoitunut omaan hoitoonsa ei tdlloin pelkastd ladkehoidosta ole merkit-

tdvaa hyotya. (Clauw 2015).

Fibromyalgian diagnostiikassa olisi tarkeaa muistaa, etteivdat muut sairaudet tai oireyhtymat sulje
pois fiboromyalgiaa. Erityisesti tarkeaa olisi poissulkea uupumuksen muut aiheuttajat (esim. rau-

danpuute tai kilpirauhasen vajaatoiminta) seka kipuja aiheuttavat sairaudet, esimerkiksi polymyal-



gia tai reuma. Vaikka laaja-alainen kipu jakaantuu tasaisesti sukupuolten vililla, on valtaosa diag-
nosoiduista fibromyalgiapotilaista naisia. Kalson, Haanpdan, Hamusen ym. (2018) mukaan ”naissu-
kupuoli, huono fyysinen kunto, virkistysta antamaton uni, henkinen herkkyys, virheelliset ennakko-
kasitykset kivusta seka taipumus alavireisyyteen ja ahdistukseen nayttavat korreloituvan
keskushermoston kivun kasittelymekanismien ja stressivasteen poikkeavaan saatelyyn ja altistavan
kivun kroonistumiseen ja kliiniseen fibromyalgiaoireyhtymaan.” Suomalaisessa tutkimuksessa pe-
riytyvyyden on arveltu selittavan noin 50 % fibromyalgian sairastumisriskista. (Kalso, Haanpaa, Ha-

munen ym. 2018. 454.)

Myo6s Hanna Huttunen korostaa fibromyalgian olevan oireyhtyma, koska se ei ole yksiselitteinen
sairaus, vaan koostuu monesta eri asiasta. Kivun tuntemukset voivat vaihdella ollen lievia tai hy-
vinkin voimakkaita, ja kipua esiintyy tyypillisesti symmetrisesti. Kyseessa on idiopaattinen kipu, eli
kipumekanismin hairio, joka luokitellaan kipuoireistoksi ilman osoitettavaa kudosvauriota. (Huttu-
nen 2016, 22.) Hanna Huttusen nakemys perustuu omiin henkilokohtaisiin kokemuksiin fibromyal-

giasta toipumisesta.

2.1 Fibromyalgian taustatekijat

Eraan tutkimuksen mukaan fibromyalgiaa sairastavien naisten fyysinen aktiivisuus ja ammatti vai-
kuttaisivat siihen, miksi naiset sairastuvat enemman fibromyalgiaan. Liikunnalla ja istumisen maa-
ralla olisi merkitysta fibromyalgiaan sairastumiseen. Naiset, jotka tekevat tuottavaa tyota, harjoit-
tavat kevyempaa fyysista aktiivisuutta tyossa. Kevyempaa tyota (esim. toimistotyd) tekevat naiset
harjoittavat kevyempaa fyysista aktiivisuutta myos kotona. Vapaa-ajan fyysinen aktiivisuus ja istu-
minen olivat samanlaiset molemmissa ryhmissa. Tuottavaa tyota tekevilla naisilla oli enemman
fyysista aktiivisuutta kuin kevyempaa tekevilla naisilla, lukuun ottamatta fyysista toimintaa kotona.
Tuottavan tyon tekeminen saattaakin helpottaa fibromyalgiaa sairastavien naisten liikkumista

kohti aktiivisempaa eldmantapaa. (Girela-Rején ym. 2020)

Mya0s ylipaino ja liikalihavuus voivat vaikuttaa fibromyalgian esiintyvyyteen. Aparicion (2014) ym.
tutkimuksessa fibromyalgiaa sairastavien naisten kardiorespiratorinen kunto (eli kehon kyky kuljet-
taa happea ymparoivasta ilmasta supistuvaan lihakseen ja lihaksen kyky kdyttaa happea), lihas-
voima, joustavuus, ketteryys ja tasapaino arvioitiin standardoiduilla kuntotesteilla. Lihavilla Fibro-

myalgia-potilailla arvot olivat huonompia verrattuna liikalihaviin kontrolliryhmiin. Lihavat FM-



potilaat saivat myds huonompia tuloksia kaikissa tutkituissa toiminnallisissa testeissa. Tutkimuksen
perusteella voidaankin todeta, etta liikalihavuuden valttaminen voi olla hyodyllista fibromyalgian

sairauden hallinnan kannalta. (Aparicio ym. 2014)

Toisaalta sukupuolihormoneilla ja hormonaalisilla hairigilla on myos kerrottu olevan merkitysta
kroonisten kipuoireyhtymien syntyyn. Monet paallekkadiset oireet keski-ikdisten naisten hormo-
nitasapainojen ja keski-ikdisten fibromyalgiaa sairastavien naisten valilla osoittavat sukupuolihor-
monien roolin fibromyalgian oireyhtyman etiologiassa. Kirjallisuus ei vielad tosin kauttaaltaan tue
tata vaitetta. Bramwellin (2010) mukaan fibromyalgian hoito tulisi raataloida potilaan yksilollisten
tarpeiden mukaan. Lisamunuaisen, kilpirauhasen ja munasarjojen hormonaalinen tuki ja |adkitys
voivat vahentaa fibromyalgian oireita vaikuttamalla erilaisiin hormonien saatelemiin kipureitteihin.
Fibromyalgia oireyhtyman ilmaantuvuus onkin suurempi naisilla kuin miehilla suhteessa 9:1. oirei-
den ja hormonien epéatasapainon kanssa. Fibromyalgian todetaan myds olevan yleista fyysisen

vamman ja aarimmaisen stressin yhdistelmalle altistuneiden henkil6iden keskuudessa.

Infektion osuutta fibromyalgiaan taas selittaisi tutkimus, jossa polymeraasiketju-reaktiomenetel-
mid kdyttavissa tutkimuksissa mykoplasman veri-infektio on havaittu noin 50%: potilaista, joilla on
fibromyalgia tai krooninen vasymysoireyhtyma (CFS). Tallainen infektio havaitaan vain noin 10 %
terveista henkildista. Vaikka CFS ja fibromyalgia voidaan erottaa erillisina oireyhtymina vakiintu-
neiden kriteerien perusteella, todetaan suurella maaralla potilaita usein molemmat oireyhtymat.
Useimmat potilaat, joilla on Fibromyalgia tai CFS ja joilla on mykoplasma-infektio, ndyttavat toipu-
van ja saavuttavan sairauksia edeltdavan tilansa doksisykliinilla tehdyn pitkdaikaisen antibioottihoi-
don jalkeen. Tosin ei vielad ole taysin selvaa, ovatko mykoplasmainfektiot fibromyalgian syy, fibro-
myalgiaan vaikuttava tekija vai onko mykoplasma infektio, joka esiintyy vain, kun fibromyalgiaan

sairastuneen henkilon immuunijarjestelma on jo valmiiksi heikentynyt. (Endresen 2003.)

2.2 Fibromyalgian hoito ja kuntoutus

Fibromyalgiapotilaan vaativa hoito vaatii usein pitkadjanteista yhteistyota potilaan kanssa. Uusia
ndyttdon perustuvia hoitosuosituksia on julkaistu viime vuosina runsaasti, ja myos potilasnakokul-
maa on otettu huomioon. Niin suositukset kuin potilaatkin laittavat usein |adkkeettomat vaihtoeh-
dot ensisijaisiksi fibromyalgian hoidossa. Periaatteet fibromyalgian hoidossa ovat pitkalti yhte-

nevaiset muun pitkdaikaisen kivun hoidon kanssa. Tarkeaa fibromyalgian hoidossa olisi tiedon



jakaminen seka potilaan oman pystyvyyden tunteen ja muutoksiin sopeutumisen tukemiseksi. Eu-
ropean League Against Rheumatism (EULAR) perustaa fibromyalgian uusimmat hoitosuosituksensa
satunnaisesti kontrolloitujen tutkimuksista saatujen vuoteen 2015 mennessa saatuihin nayttéihin.
Ladkkeettomista hoitomuodoista ainoastaan liikunta oli ainoa, jota EULAR suositteli yksimieleisesti
ja vahvasti fibromyalgian hoitoon. Kahdessa myéhemmin julkaistuissa katsauksessa liilkunnan on
todettu kliinisesti merkittavasti parantaneen fibromyalgiapotilaiden fyysista toimintakykya, uupu-
musta, eldmanlaatua ja mahdollisesti vaikuttaneen myds kivun intensiivisyyteen. (Leino-Arjas &

Markkula 2020).

Krooninen kipu aiheuttaa usein stressid, joka taas voi herkistaa kivulle tai esiintya erilaisina kipuko-
kemuksina. Joskus vaikeiden kiputilojen taustalta voi |6ytya rankkoja lapsuuden tai nuoruuden
traumoja, jotka voivat myds aiheuttaa vakavia unihairioita ja ahdistusta. Fibromyalgiaa sairastava
voi joutua erilaisten oireiden kierteeseen, jotka taas johtavat kivun pahenemiseen, masennukseen
ja koko toimintakyvyn heikentymiseen. Fibromyalgiaa sairastavilla henkil6illd onkin monesti to-
dettu olevan taustalla lapsuuden tai nuoruuden traumoja. Kroonisen kivun hoito ja ehkdiseminen
edellyttaa, etta kivun alkuperainen aiheuttaja tunnistetaan ja siihen voidaan vaikuttaa jotenkin.
Kipujen oikea-aikainen ja tehokas hoito seka aktivoiva kuntoutus ovatkin tarkeita fiboromyalgian
kuntoutuksessa. Usein kipujen pitkittymisen taustalla on myds haitallisia elintapoja ja psykologisia
tekijoita. Myo6s naihin tekijoihin tulisi puuttua tehokkaasti mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.
Kipulddkkeet voivat olla apuna kuntoutuksen alussa, mutta sen jalkeen painopiste olisi siirrettava
kuntoutujaa aktivoiviin palveluihin. Myo6s psykiatriset ongelmat, esimerkiksi taustalla olevat trau-

mat, tulisi selvittaa ja hoitaa ne ldakityksen tai psykoterapian avulla. (Kalso 2018, 1119-1124).

Jotta kivut eivat pitkittyisi, on fibromyalgian kuntoutuksessa tarkeaa tehda elintapamuutoksia. Po-
tilaan oma aktiivisuus ja motivaatio helpottavat nadihin muutoksiin sopeutumista. Elintapoihin liit-
tyvat tekijat, jotka altistavat sydan- ja verisuonisairauksille (esim. tupakointi, metabolinen oireyh-
tyma, lihavuus), altistavat myos kroonisten kiputilojen ja fibromyalgian kehittymiselle. (Kalso
2018.) Edelld on mainittu, etta liikalihavuus ja vdhadinen fyysinen aktiivisuus vaikuttavat fibromyal-
gian oireisiin, joten elintapamuutoksilla voidaan saada hyvia tuloksia aikaan sairauden kuntoutuk-

sessa.

Kivela, Kyngas ym. (2014) toteavat, etta “terveysvalmennuksella on positiivisia vaikutuksia aikuis-

ten pitkdaikaissairaiden fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen elamaan seka kayttaytymiseen.”



Terveysvalmennuksen tarkeampia tuloksia olivat potilaiden painonhallinnan ja fyysisen terveyden-
tilan paraneminen. Terveysvalmennus myds edisti mielenterveyttd. Terveysvalmennus muutti

my0s pitkdaikaisista sairauksista karsivien henkildiden terveyskadyttaytymista ja erityisesti fyysinen
aktiivisuus lisdantyi. Terveysvalmennuksella voitaisiin edistdaa myds fibromyalgiaa sairastavan hen-
kilon hoitoa ja kuntoutusta, niin motivoinnissa kuin hoidon ja kuntoutuksen aikana seka tukemaan

omahoitoa kotona.

Yleisesti ottaen fibromyalgian hoito on haasteellista sen vuoksi, ettei sen etiopanogeesi ole yhte-
nainen eika sitd voida todeta luotettavien laboratoriotestien avulla. Nykyisen tietdmyksen mukaan
fibromyalgiaa sairastavia hoidon tulisi perustua neljaan terapeuttiseen menetelmaan. Ensisijaisesti
sairastuneelle tulisi antaa kattavasti tietoa fibromyalgiasta ja sen hoidosta ja kuntoutuksesta ja
opettaa hanet oman sairautensa parhaaksi asiantuntijaksi. Ladkkeellista hoitoa kannattaa kayttaa
hoidon tukena silloin, jos siita on todistetusti hyotya sairastuneelle. Taman lisdksi fibromyalgiaan
sairastuneet voivat hyotya kunnolla suunnitellusta fysioterapiasta ja varsinkin oikein valitusta li-
hasvoima- ja liilkeharjoittelusta. Fibromyalgian hoidossa voidaan kayttaa myos kognitiivista kayt-
taytymisterapiaa, jonka avulla sairastunutta autetaan opettelemaan siirtdmaan ajatuksiaan pois

kivusta ja keskittymaan enemman positiivisiin ajatuksiin. (Grabski, Wéjcik & Napora 2014).

3 Arki kipusairauden kanssa

Sairautena fibromyalgia saattaa olla hyvinkin vaikeaoireinen ja tuo sita sairastavan elamaan mo-
nenlaisia haasteita. Normaalia elamaa vaikeuttavat usein kipu, univaikeudet ja erilaiset psyykkiset
oireet. Moninaiset oireet, joita fibromyalgiaa sairastavalla on, vaikuttavat hanen toimintakykyynsa
ja eldamanlaatuun useilla ulottuvuuksilla. Kipu ja muut oireet vaikuttavat arjen eri tilanteissa jaksa-
miseen ja suoriutumiseen. Usein fibromyalgia saattaa aiheuttaa kipua fyysisessa rasituksessa tai
sen jalkeen ja tdman vuoksi fibromyalgia vaikuttaa tyokykyyn erityisesti fyysista tyota tekevilla. Sai-
rauden vaikutukset saattavat nakya sairastuneen elamassa muutenkin hyvin laajasti, kuten perhe-,

tyo- ja muussa sosiaalisessa elamadssa. (Lehtinen & Méantynen 2015, 20).

Kivun kokeminen on aina hyvin yksil6llinen kokemus. Kipu maaritellaan krooniseksi, kun se on kes-
tanyt vahintaan yli kolme kuukautta. Eri tutkimusten mukaan jopa 20 % vaestosta karsii vakavasta

kroonisesta kivusta. Krooninen kipu aiheuttaa usein myds monia muita oireita siita karsivalle, ku-



ten unettomuutta, stressia, vasymystd, masennusta ja ahdistusta. Kivun kuntoutuksessa olisi tar-
keda vaikuttaa potilaan kipukokemuksen monimutkaiseen kontekstiin. Pitdisi yrittaa I6ytaa kei-
noja, joiden avulla potilas pystyisi paremmin itse hallitsemaan kipua ja sen aiheuttamia ongelmia
elamassaan. (Kallhed & Martensson 2016). Kiputila on yleisempaa naisilla kuin miehilld. Kipu hairit-
see useimpien naisten jokapaivaista elamaa ja vaikuttaa heidan elamanlaatuunsa. (Westergarden,

Aili & Larsson 2017).

Krooninen kipu siis kuormittaa arkea ja heikentda elamanlaatua. Kipupotilaiden elaméanlaatua kos-
kevissa tutkimuksissa on todettu, etta krooninen kipu heikentdaa merkittavasti fyysista suoritusky-
kya. Krooninen kipu heikentaa tyokykya ja varhainen ammatillinen kuntoutus tukee tydelamassa
pysymista. Kroonisen kivun hoito on usein toimintakykya yllapitavaa ja kannustavaa, harvemmin
kivut paranevat taysin kokonaan. Kipupotilaita tulisi tukea sopeutumisessa, seka vahvistaa heidan
kipunsa hallintakeinoja. Oleellista olisi tukea kipupotilasta ja osallistaa hanta mieluisiin aktiviteet-
teihin. Kivuista karsivilla on usein taustalla psykososiaalisia riskitekijoita, kuten ahdistuneisuutta,
kivun pelkoa tai taipumus ylireagoida oireisiin. Jos kivut ovat vaarassa kroonistua, on ndiden taus-
tatekijoiden varhainen kartoitus tarkeaa. Monet kivuista karsivat tarvitsevat ongelmiinsa moniam-
matillista selvitysta ja kuntoutusta. Raataloidyt ja riskitekijoihin kohdennetut kuntoutustoimet voi-

vat ehkaista kipujen kroonistumista. (Kalso, Haanpda, Hamunen ym. 2018, 126-127.)

Kroonisesta kivusta karsivia hoidetaan usein vain ladkkeilld, vaikka heille olisi tarkeaa opettaa so-
peutumista edistaviad keinoja. Kipupotilaan hoidon kannalta olisikin tarkeaa selvittda, onko poti-
laalla kdytossaan kivunhallinta- ja muita sopeutumista edistavia keinoja. Myonteisen ajattelutavan
ja erilaisten selviytymiskeinojen kayt6lla on todettu olevan yhteyksissa kivun voimakkuuteen ja
psykososiaaliseen ja fyysiseen toimintakykyyn. (Miller-Matero, Chipungu, Martinez, Eshelman &

Eisenstein 2017).

3.1 Moniammatillinen kuntoutus ja arjen tukeminen

Kuntoutuksen tavoitteena on lisatd ihmisen kokemaa henkilokohtaista hyvaa, hyvinvointia ja on-

nellisuutta. Kuntoutuksen tarkoituksena on my®és yllapitaa ja parantaa kuntoutujan tyo- ja toimin-
takykya seka fyysista ja psyykkista kuntoa. Kuntoutuksen paatehtavina on terveyden edistaminen,
yksilon elamanhallinnan tukeminen seka tyo- ja toimintakyvyn kehittdminen. Kuntoutuksessa kiin-

nitetddn myos huomiota oikeanlaiseen ravitsemukseen seka kuntoutujan fyysiseen aktivointiin ja
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psykososiaaliseen ohjaukseen. Kuntoutus ei ole kaikkea mahdollista ihmisten kokemaa mielihyvas,
vaan kuntoutuksella on aina oikeita, tarkeita tavoitteita ja kuntoutuksen avulla pyritdaan ratkaise-

maan ihmisten oikeita ongelmia. (Ylilahti 2014, 64—-69.)

Laukkala, Tuisku (2015) ym. maarittelevat kuntoutuksen seuraavasti: “Kuntoutuksella pyritaan va-
hentamaan tai ehkdisemaan sairauden aiheuttamaa haittaa. Kuntoutus jaotellaan perinteisesti [aa-
kinnalliseen, sairauden aiheuttaman haitan vihentamiseen tahtdavaan kuntoutukseen, ammatilli-
seen, tyduralle paasyyn tai sielld jatkamiseen tahtaavaan kuntoutukseen seka sosiaaliseen,
arkielaman taitoihin, elamanhallintaan ja sosiaalisessa ymparistossa selviytymiseen tahtadavaan
kuntoutukseen.” Laukkala ym. toteavat myos, ettd kuntoutuksen palvelujarjestelma on monimuo-
toinen ja myoOs kuntoutuksen laaja kehitys haastavat kuntoutuskasitteen maarittelya. Kuntoutuk-
sen tavoitteet voidaan kohdistaa erilaisiin toipumisen osa-alueisiin, esimerkiksi oireisiin, sosiaali-

seen toimintakykyyn ja elamantapoihin, voimaantumiseen ja merkityksen tunteeseen.

Moniammatillisen yhteistyon kadsite on Suomessa aika epamaarainen, kun taas englannin kielessa
moniammatillisuutta merkitsevia kasitteitd on useampia. Moniammatillisuuden kasitetta voidaan-
kin tarkastella useammasta eri nakékulmasta. Kuntoutus edellyttdaa yha enemman monialaista- ja
monitieteista yhteistyotd, eli niin sanottua jaettua asiantuntijuutta. Suomessa moniammatilli-
suutta kasitellaan yleensa erilaisista asiakas- ja potilastyon vuorovaikutustilanteista, joissa on mu-
kana ammattilaisia eri sosiaali- ja terveydenhuollon aloilta. Englannin kielessa moniammatillisuutta
kuvataan useilla eri termeilla, kuten inter-, multi-, trans- ja crossprofessional. Nykyaan asiakaslah-
toisyys on tarkedssa roolissa moniammatillisen kuntoutuksen ja hoidon vaikuttavuuden ja tuloksel-
lisuuden kannalta. Tallaisen yhteistyon onnistumisen takaamiseksi asiakkaan tulisi olla tasavertai-
nen kumppani ja vuorovaikutuksen ja viestinnan tulisi olla sujuvaa ja tasa-arvoista. (Hirvonen,

Hujala, Kekoni, Laulainen & Monkkdnen. 2019.)

Isoherranen (2012) kuvaa moniammatillisen yhteistyon ja moniammatillisen tiimin maaritelman
olevan yksinkertainen, mutta kuitenkin hyvin oleelliset seikat ja vastuukysymykset huomioon ot-
tava: “Moniammatillinen, monitieteinen ja monitoimijainen tyo tarkoittaa sita, ettd useat ammat-
tiryhmat sopeuttavat roolejaan ja ottavat huomioon toiset ammattiryhmat, joiden kanssa he ovat
vuorovaikutuksessa. Samalla he yhdistavat tietojaan ja taitojaan ja toimijavastuitaan.” Myo6s koko-
naisvaltainen potilasndkdkulma ja organisaatiorajojen ylittaminen tulevat selkeasti esiin maaritel-

tdessa moniammatillista yhteistyota: “Moniammatillisessa yhteistydssa eri ammattiryhmien tieto
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ja taito yhdistyvat laaja-alaiseksi ja kokonaisvaltaiseksi tiedoksi potilaan hoitoa koskevassa pdatok-
senteossa. Siind korostuu eri ammattiryhmien sitoutuminen yhteistyéhon ja valmius tydskennella
yli perinteisten organisaatiorajojen, niin etta potilas saisi parhaan mahdollisen hoidon.” (Isoherra-

nen 2012, 21.)

Asiakkaiden hoito ja kuntoutus vaativat terveydenhuollon organisaatioilta vaikuttavaa ja tehokasta
yhteisty6ta eri ammattilaisten valilla. Moniammatillisen yhteistyon tarve kasvaa entisestdan tule-
vaisuudessa, silla ikdantyvien, monisairaiden ja kroonista sairauksista karsivien potilaiden maara
kasvaa. Tahan vaikuttaa myos se, etta potilaiden rooli omassa hoidossa ja kuntoutumisessa on ny-
kyaan aktiivisempaa, silla usein he haluavat itse osallistua oman hoitonsa ja kuntoutuksensa suun-
nitteluun ja olla aktiivisempia sen toteuttamisessa. (Kérner, Lippenberger, Becker, Reichler & Miil-

ler 2016).

3.2 Moniammatillinen yhteisty6 kuntoutuksessa

Terveydenhuollon ja kuntoutuksen toimintaymparisté on muuttunut ihmisten ikdantymisen ja
kroonisten sairauksien yleistymisen takia aiempaa haasteellisemmaksi. Asiakkailla on yha enem-
man useampia terveysongelmia, joiden hoitamiseen tarvitaan moniammatillista yhteistyota. Erilai-
sissa sosiaali- ja terveysalan toimintaymparistoissa aikaisemmin hyvaksi todetut |lahestymistavat
eivat valttamatta ole enaa tehokkaita. Moniammatillinen kuntoutus onkin tehokas keino vastata
terveydenhuollon monitahoisiin tarpeisiin, joihin mikaan yksittainen ammattiryhma ei valttamatta
yksin kykene vastaamaan. Moniammatillinen yhteistyd on keskeisessa asemassa hoidon ja kuntou-
tuksen kehittamisessa, mutta se edellyttda aina ymmarrysta yhteistydn onnistumisen vaatimuk-

sista. (Tuomela ym. 2017)

Moniammatillista ja monialaista yhteistyota pidetdan tarkedna ja se on perusedellytyksena lahes
kaikenlaisessa kuntoutuksessa. Salminen & Rintanen (2014,9) kertovat, etta “Hyvat kuntoutuskay-
tannot -periaatteiden mukaan kuntoutujan sujuva ja yksilollinen kuntoutusprosessi edellyttdaa suo-
malaisessa kuntoutusjarjestelmdassa eri organisaatioiden valistd, moniammatillista sekd osaavaa
yhteistyota, kuntoutujan nakemyksen ja elaman kokonaistilanteen ymmartamista, joustavaa tie-
donvalitysta seka pitkaaikaista ohjausta, tukea ja seurantaa.” Kuntoutus tapahtuu aina verkostojen
vélilld ja monipuolinen verkostoituminen tukee asiakkaan kuntoutusprosessia. Varsinkin monista

sairauksista karsivien asiakkaiden kohdalla tulisi tehda perusteellinen kartoitus ldhtotilanteesta.
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Kuntoutussuunnitelman tulisikin olla kokonaisvaltainen eldman suunnitelma, jossa otetaan huomi-
oon my6s muut kuin ladkinnalliseen hoitoon tai kuntoutukseen liittyvat asiat. Kokonaisvaltaisen

suunnitelman pohjalta voitaisiin luoda yksildllinen ja kattava palvelusuunnitelma jokaiselle kuntou-
tujalle. Olisi tarkeaa kehittaa erilaisia keinoja, joilla asiakas voi joustavasti siirtya palvelusta toiseen

seka laitos- etta avohuollon palveluissa. (Salminen & Rintanen 3014,30).

3.3 Moniammatillinen kuntoutus fibromyalgian hoidossa

Tutkimuksissa fibromyalgian moniammatilliset hoidot ovat osoittautuneet tehokkaiksi. Moniam-
matillinen hoito vahentada tehokkaasti fibromyalgian keskeisia oireita, ja osalla tutkimukseen osal-
listuneista henkil6ista oireet helpottivat ainakin vuodeksi. (Castel, Fontova ym. 2013) Moniamma-
tillinen hoito ja kuntoutus parantaa myds monen fibromyalgiapotilaan eldamanlaatua, sen lisaksi
ettd vaikuttaa positiivisella tavalla kipuihin, fyysiseen aktiivisuuteen sekd masennukseen ja ahdis-
tukseen. Moniammatillisen hoidon, jossa yhdistyvat psykologiset, |ddketieteelliset, kasvatukselliset
ja fysioterapeuttiset osa-alueet, onkin todettu olevan tehokkaampaa kuin pelkka ladkkeellinen

hoito. (Martin, Torre ym. 2012)

Moniammatillista kuntoutusta suositellaan myds Rasmussenin (2017) ym. tutkimuksen mukaan
fibromyalgian hoidossa. Tutkimuksen osallistujat jaettiin neljaan kohderyhmaan, jotka suorittivat
kahden viikon moniammatillisen kuntoutusohjelman yhdessa. Moniammatillisessa kuntoutuksessa
fibromyalgiaa sairastavat oppivat hyvaksymaan itsensa ja elamaan kipujen kanssa. Myds heidan
itsetehokkuutensa lisdantyi ja se ennusti sopeutumaan sairaudesta selviytymiseen. Tutkimukseen
osallistuneet my06s kokivat hyvaksyntda muilta ihmisilta ja samalla he pystyivat kehittdmaan uusia
selviytymisstrategioita. Varsinkin ne osallistujat, joilla oli vahvempi itsetehokkuus, hy6tyivat moni-
tieteisesta kuntoutuksesta. Ndiden osallistujien odotukset olivat myds paremmat sita ajatellen, mi-
ten he tulevat selviytymaan fibromyalgian kanssa tulevaisuudessa. Tutkimuksessa havaittiin kui-
tenkin puutteita, koska aika oli lyhyt ja intensiivinen ilman jatkotoimia. Osallistujien oli myo6s
vaikea yllapitdaa saamaansa tietoa, ja he olivat odottaneet kauan kuntoutusta. Tutkimuksen tar-
keimpana tuloksena voitiin kuitenkin pitda sitd, ettd moniammatillisen kuntoutuksen aloittami-

sesta on hyotya fibromyalgiaa sairastaville potilaille.
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Fibromyalgiaan liittyvat moninaiset oireet vaativat siis usein kokonaisvaltaisen ja moniammatilli-
sen hoidon. Fibromyalgiaa sairastavan hoitoa ei kannata aloittaa asteittain, vaan kaikki kaytetta-
vissa olevat hoitokeinot olisi kaynnistettava heti. My06s sosiaaliset esitiedot ovat tarkeita, koska nii-
den avulla selvidvat mahdolliset perheen tai tydympariston ristiriidat, elintavat, uni ja nukkuminen
seka harrastukset. Myos fyysisen suorituskyvyn parantaminen liikunnan avulla on tarkea osa fibro-
myalgian hoitoa ja kuntoutusta. Kognitiivisella kdyttaytymisterapialla voidaan lievittaa kipua ja
kuormittuneisuutta. Monet fiboromyalgiaa sairastavat hyotyvat myos taydentavista hoitomuo-
doista, kuten homeopatia, akupunktio, thai chi:sta tai lymfaterapiasta. Ladkkeettomilla hoitokei-
noilla pyritdan parantamaan fibromyalgiaa sairastavan toimintakykya ja eldmanlaatua, kun taas

laakkeilla pyritaan lievittamaan oireita. (Kalso, Haanpaa, Hamunen ym. 2018. 455—-456)

Fibromyalgiaa sairastavan kuntoutuksen kaynnistaminen on padasiassa perusterveydenhuollon ja
tyoterveyshuollon tehtavia. Luottamuksellinen omalaakarisuhde olisi fibromyalgiaa sairastavalle
tarked. Hyodyllisimmilta monialaisilta hoito-ohjelmilta vaikuttavat ne, joissa on mukana seka
psyykkista etta fyysista suorituskykya parantavia osa-alueita, myos opetusta ja neuvontaa. Kuntou-
tuskurssien on todettu vahentaneen fibromyalgiaa sairastavien henkista rasitusta. Olisikin tar-
keaa, etta Kelan lisdaksi myos perusterveydenhuolto ja liikkuntatoimi ryhtyisivat aktiivisesti kehitta-

maan fibromyalgian ryhmakuntoutusta. (Kalso ym. s. 457-458.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittaa Webropol-kyselyn avulla, miten fibromyalgiaa sairasta-
vien kuntoutusta ja hoitoa voitaisiin kehittdaa ja minkalaista kuntoutusta fibromyalgiaa sairastavat
kokevat tarvitsevansa. Opinndytetyon tavoitteena oli tehda lomakekysely fibromyalgiaa sairasta-
ville ja kyselyn vastausten perusteella saada kehittdmisideoita ja uusia nakdkulmia fibromyal-
giakuntoutukseen. Selvityksen tavoitteena oli (1) selvittaa mitka tekijat vaikeuttavat tai helpotta-
vat fibromyalgiaa sairastavan henkilon arjessa parjaamista ja (2) kartoittaa heidan kokemiaan
kuntoutustarpeita. Tavoitetta tarkentavina kysymyksina olivat myds: Minka tekijoiden fibromyal-
giaa sairastavat kokevat vaikuttavan fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn? Koke-
vatko fibromyalgiaa sairastavat tarvitsevansa moniammatillista kuntoutusta? Halusimme myos tie-

taa, mitad kehittamistarpeita fibromyalgian kuntouksessa on sairastuneiden mielesta. Selvitimme
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opinndytetydssamme kuntoutustarpeita seuraavien kasitteiden pohjalta: moniammatillinen kun-
toutus, kuntoutuksen kehittaminen, fibromyalgian kuntoutus ja arki kipusairauden kanssa.

Teimme opinnaytetydssamme selvitystyota kartoittavan ja kuvailevan otteen nakoékulmasta.

Pohdimme kuntoutuksen kehittamista erityisesti moniammatillisen kuntoutuksen nakdkulmasta,
silla fibromyalgiassa on monenlaisia oireita, jotka vaikuttavat paivittdiseen jaksamiseen. Halu-
simme selvittda myos, miten muut sairaudet vaikuttavat fibromyalgiaa sairastavan arkeen ja koke-
vatko fibromyalgiaa sairastavat hyotyvansa jostain muusta kuin ladkkeellisesta hoidosta. Tavoit-
teena oli selvittdaa myos, kokevatko fibromyalgiaa sairastavat tarvitsevansa moniammatillista

kuntoutusta ja onko heidan mielestaan fibromyalgian kuntoutus talla hetkella riittavaa.

5 Metodologia ja tietoperusta

Selvityksen kohderyhmana olivat fibromyalgiaa sairastavat henkil6t, jotka kuuluvat Fibromyalgia
Suomi- itse sairastaville-Facebook ryhmaan. Ryhmaan kuuluu talla hetkelld noin 3500 jasenta.
Teimme opinnaytetydssamme lomakekyselyn, joka sisalsi maarallisia monivalintakysymyksia seka
useampia avoimia kysymyksia. Kyselyn avulla selvitimme fibromyalgiakuntoutuksen kehittamistar-
peita. Lomakekyselyssa kadytettiin paljon avoimia kysymyksia, joihin vastaajat saivat kirjoittaa vas-
tauksia omin sanoin. Vastaajien taustatiedot kerattiin maarallisen tutkimuksen keinoin ja muuten
kdaytimme kyselyssa laadullisia avoimia kysymyksia. Maaralliset tiedot havainnollistetaan opinnay-
tety6ssa lukumaarina ja suhteellisina osuuksina eli prosenttiosuuksina. Laadullinen aineisto on

analysoitu teemoittelun avulla.

5.1 Webropol kysely aineiston keruun menetelmana

Valitsimme aineistonkeruumenetelmaksi kyselytutkimuksen, koska se on hyva tapa kerata tietoa
ihmisten toiminnasta, mielipiteista ja arvoista. Kyselylomakkeen avulla pystyimme esittamaan vas-
taajille kysymyksia fibromyalgian kuntoutuksesta, eli aiheesta, jota halusimme selvittda. Maarallis-
ten kysymysten avulla kerdsimme taustatietoa fibromyalgiaa sairastavilta, ja laadullisten kysymys-
ten avulla vastaajat pystyivat tdydentdamaan tietoja ja antamaan vastauksia kysymyksiin, joiden
esittdminen ei olisi kdytanndllistd numeroina. Laadullisten menetelmien avulla saatiin yksityiskoh-

taisempaa tietoa. (Vehkalahti 2014, 11-13.) Valitsimme kyselylomakkeeseen kysymykset fiboromy-
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algiaan perustuvan aineistolahtoisen tiedon pohjalta. Ndin pystyimme rajaamaan aineistoa. Laa-
dullisessa tutkimuksessa keskitytddan usein pienempaan maaraan tapauksia ja pyritdan analysoi-
maan niita mahdollisimman perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden kriteerina onkin laatu ja ka-

sitteellistamisen kattavuus. (Eskola & Suoranta 2008, 18—-19)

Laadulliselle tutkimukselle onkin tyypillista kerata aineistoa, joka tekee mahdollisimman monipuo-
lisen tarkastelun mahdolliseksi. (Alasuutari 2011, 83—84.) Kdytimme opinnaytetydssamme kysely-
lomaketta, jotta saisimme mahdollisimman yksityiskohtaista tietoa ja kehittamisideoita fibromyal-
giaa sairastavilta. Kyselyssamme oli paljon laadullisia, avoimia kysymyksia, joihin vastaajat saivat
kertoa omin sanoin ajatuksiaan. Halusimme vastaajilta kirjallista, omiin tuntemuksiin ja mielipitei-
siin perustuvaa tietoa laadullisen kyselyn avulla. Siksi valitsimme laadullisen tutkimusmenetelman.
Toisaalta laadullista aineistoa on vaikeampaa yleistaa, ja se sopiikin usein kaytettavaksi vain pie-
nelle ihmisjoukolle tai otokselle. Laadullisen tutkimuksen avulla jotain ilmiéta voidaan kuvailla,
mutta sen avulla ei valttamatta voi tehda tarkempia johtopaatoksia. Laadullinen tutkimus voi siis

|ahinna selvittda, miten pieni joukko kuvailee tiettya asiaa tai ilmiota.

5.2 Aineistonkeruu ja kuvaus

Tutkimuksen kohderyhmana olivat suomalaiset fibromyalgiaa sairastavat henkilot, jotka kuuluvat
Facebookin Fibromyalgia -Suomi- Itse sairastaville rynmaan. Halusimme tehda kyselyn kyseiseen
Facebook-ryhmaan, koska sitd kautta oli mahdollisuus tavoittaa 3500 fibromyalgiaa sairastavaa
henkil6a. Aineistokeruu toteutettiin tammikuussa 2021 lomakekyselyn avulla Fibromyalgia Suomi
Facebook ryhmassa. Kyselylomake julkaistiin tammikuun 2021 lopussa ryhman sivuilla, ja vastaus-
aikaa oli 2 viikkoa. Saimme kyselyymme vastauksia 155 kpl. Vastaajista suurin osa oli naisia, kyse-

lyyn vastasi vain 6 miespuolista henkil6a.

Opinndytetyon tulokset eivat edusta fibromyalgiaa sairastavien kokonaisnakékulmaa, vaan kyse-

lyyn vastanneen tietyn ryhman mielipiteita. Toisaalta koska ryhmassa on 3500 jasentd, jadi vastaus-
prosentti aika pieneksi ollen 4,4 %. Osa vastaajista oli myos jattanyt kyselyyn vastaamisen kesken.
198 vastaajaa oli aloittanut kyselyn, mutta ei suorittanut sita loppuun. Facebook ryhman rajoituk-

sena on nakoékulman rajoittuminen tiettyyn joukkoon, silla kaikki fiboromyalgiaa sairastavat eivat



16

kuulu kyseiseen Facebook-ryhmaan. Kyselyssa otimme huomioon myds eettiset tekijat, silla kyse-
lyyn sai vastata nimettdmana. Vastauksia ei pystynyt yhdistamaan mydskaan taustatietojen perus-

teella tiettyyn henkiloon.

Toteutimme kyselyn Webropol 3.0 ohjelmalla, jonka avulla analysoimme maarallisia tuloksia.
Webropol ohjelman avulla voidaan vertailla tuloksia, yhdistaa raportteja tai tuottaa useampia ra-
portteja, tehda indeksitaulukoita, seka tuottaa tekstia ja kuvaa. Ohjelman avulla voidaan myés tut-
kia erojen merkitsevyyksia ja tehda keskiarvopylvaita seka taulukoita. Analysoimme opinndytetyon
kyselyn maarallisen aineiston Webropol ohjelman avulla. Tydssamme maarallinen aineisto on esi-
tetty prosenttiosuuksina ja taulukoina. Laadullinen aineisto ja avoimet vastaukset tarkasteltiin ky-
symysten teemojen mukaisesti luokittelemalla. Avoimien kysymyksien vastauksia havainnolliste-
taan myos esittamalla suoria lainauksia vastaajien vastauksista. Kyselyyn saivat vastata kaikki
halukkaat Facebook ryhmassa, eika osallistujia valittu erikseen ryhman sisalta. Vapaaehtoinen vas-
taaminen on voinut vaikuttaa kyselyn tuloksiin, varsinaisia kehitysideoita kuntoutuksen kehittami-
seen tulikin melko vahan. Kovin kattavaa otosta ei siis saatu fibromyalgiaa sairastavista henkildista.
Koska vastaaminen oli vapaaehtoista, saattoi moni jattaa vastaamatta tai jatti kyselyn kesken. Jos
kysely olisi suoritettu haastatteluna esimerkiksi jossain kipuryhmassa, olisi vastausten laatu voinut

olla parempi.

Teemoittelun avulla aineistosta voi nostaa esiin tutkimusongelmaan liittyvia teemoja. Nain on
mahdollista vertailla tiettyjen teemojen esiintyminen ja ilmeneminen aineistossa. Aineistosta voi-
daan poimia keskeiset aiheet ja ne voidaan esittdaa kokoelmana erilaisia kysymyksenasetteluja. Ai-
neiston sisallosta on ensin loydettdva ja eroteltava tutkimusongelman kannalta olennaiset aiheet.
Teemoittelun tapoina voidaan kayttaa esimerkiksi tekstikatkelmaa, sitaattia, lainausta tai aineis-
tosta pelkistettyja ja tiivistettyja kertomuksia. Teemoittelu on suositeltava analysointitapa jonkin
kaytannollisen ongelman ratkaisussa. Aineistosta voidaan poimia kaytannollisen tutkimusongel-

man kannalta olennaista tietoa. (Eskola & Suoranta 2008, 174-175, 178.)

6 Tutkimuksen tulokset

Teimme Fibromyalgia -Suomi itse sairastaville ryhmassa Webropol-kyselyn tammikuussa 2021. Ky-
selyyn vastasi yhteensa 155 henkil63, joista lahes kaikki olivat naisia (95 %), miesten osuus oli vain

5 % vastaajista. Kyselyn perusteella kartoitimme, mita tarpeita fibromyalgiaa sairastavilla on oman



17

hoidon ja kuntoutuksen suhteen. Halusimme myos selvittad, kokevatko fibromyalgiaa sairastavat
tarvitsevansa moniammatillista kuntoutusta. Suurin osa (80 %) kyselyyn vastanneista koki, ettei
fibromyalgian kuntoutus ole talla hetkella riittavaa. Lahes puolet vastaajista (40 %) kokisi myos
hyotyvansa moniammatillisesta kuntoutuksesta erittdin paljon. Seuraavissa kappaleissa esitelldan

kyselyn tulokset tarkemmin.

6.1 Vastaajien taustatiedot

Huomattava osa kyselyn vastaajista oli tyoikaisid naisia ja miesten osuus jai pieneksi. Toisaalta nai-
set sairastavat huomattavasti enemman fibromyalgiaa, mika todennakoisesti selittdaa sukupuolija-
kauman. Suurin osa vastaajista (62 %) oli 40—60-vuotiaita. Noin neljdsosa (24 %) oli idltaan 20—40-

vuotiaita, ja reilu kuudesosa oli yli 60-vuotiaita (14 %).

Koulutustaustaa kysyttdessa valittujen vastausten maara oli 211, joten moni oli valinnut useam-
man kuin yhden vaihtoehdon. Suurin osa vastaajista oli suorittanut ammattikoulun tai ammatti-
korkeakoulututkinnon. Puolet vastaajista (50 %) oli suorittanut ammattikoulun, ja lahes neljannes
(24 %) oli kdynyt ammattikorkeakoulun. Peruskoulun ilmoitti suorittaneensa vain reilu viidennes
(22 %) vastaajista, mutta lukema on varmasti todellisuudessa suurempi. Lukion kdyneita oli vastaa-
jista vajaa viidennes (18 %), yliopiston tai ylemman ammattikorkeakoulututkinnon oli suorittanut
vain alle kymmenesosa (8 %). Jonkun muun tutkinnon ilmoitti suorittaneensa reilu kuudesosa (16

%) vastaajista. Alla olevassa taulukossa nahdaan, miten vastaukset jakautuivat.

n Prosentti
Peruskoulu 34 21.9%
Lukio/Ylioppilas 28 18.1%
Ammattikoulu 77 49.7%
Ammattikorkeakoulu 37 23.9%
Yliopisto/Ylempi korkeakoulututkinto 13 8.4%
Joku muu, mika? 28 16.1%

Taulukko 1. Koulutustausta.
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Avoimissa vastauksissa (jokin muu, mikd vaihtoehto) nousi esiin pdaasiassa kaksi teemaa, ammatil-
linen tutkinto tai opistotutkinto. Vastaajat ilmoittivat koulutustaustakseen esimerkiksi seuraavia
muita tutkintoja/koulutuksia: erityisohjaajan ammattitutkinto, oppisopimus lahihoitaja, kauppa-
opisto- tai kauppakoulu ja monia eri koulutuskursseja. Yksi vastaajista ilmoitti, ettd on yrittanyt

opiskella peruskoulun jalkeen montaa alaa, mutta fibromyalgia on estanyt opiskelun.

Kyselyn taustatietona kysyttiin lisdksi timanhetkista tyo-/opiskelutilannetta. Myos tassa kysymyk-
sessa oli mahdollista vastata useampaan vaihtoehtoon. Eniten vastaajia (32 %) oli talla hetkella
tyoelamassa, osa-aikatyota teki vain 6 % vastaajista. Vajaa kymmenesosa (9 %), vastaajista ilmoitti
opiskelevansa ja tydttomana oli vajaa viidennes (17 %) vastaajista. Sairaslomalla ilmoitti olevansa
13 % vastaajista ja elakkeella oli vajaa viidennes vastaajista (18 %). Vanhempain-/hoitovapaalla oli

vain yksi vastaaja. Alla olevasta taulukosta nahdaan, miten vastaukset jakautuivat eri vaihtoehto-

jen valilla.

n Prosentti
Kokopaivatydssa 49 31.6%
Osa-aikatytssa 10 6.5%
Opiskelija 14 9.0%
Tydtén 26 16.8%
Sairaslomalla 20 12.9%
Elakkeella 28 18.1%
Vanhempain-/hoitovapaalla 1 0.6%
Joku muu, mika? 26 16.8%

Taulukko 2. Ty6- ja opiskelutilanne.

Avoimissa vastauksissa (jokin muu, mika vaihtoehto) tuli esille, ettd moni vastaaja ei ollut talla het-
kella tyoelamassa. Yleisimpia teemoja olivat osittainen tyokyky, kuntouttava tyétoiminta ja yritta-
jyys. Useampi vastaaja oli osatyokyvyttomyyseldkkeelld tai kuntouttavassa tydotoiminnassa. Vaikka
melkein kolmannes kyselyn vastaajista ilmoittikin olevansa kokopaivatyossa, oli moni fibromyal-

giaa sairastavista tydelaman ulkopuolella tai osittain tyokyvyton.
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6.2 Fibromyalgia oireyhtyma

Lahes kaikki vastaajat olivat sairastaneet fibromyalgiaa useamman vuoden ajan. Alle kolmasosa

(29 %) vastaajista kertoi sairastaneensa fibromyalgiaa 1-5 vuotta, ja hieman alle neljasosa (23 %)
vastaajista oli sairastanut fibromyalgiaa 5-10 vuotta. Yli 20 vuotta sairastaneita oli noin viidesosa
(21 %) vastaajista. Vain 5 % kyselyyn vastanneista kertoi sairastaneensa fiboromyalgiaa 0—1 vuotta,

eli pieni osa vastaajista oli vasta diagnoosin saaneita tai epailivat sairastuneensa fibromyalgiaan.

Kyselyssa halusimme myds tietaa, minkalaisessa tilanteessa fibromyalgia on puhjennut. Kysymyk-
sessa sai valita useamman vaihtoehdon. Suurimmat syyt fibromyalgian puhkeamiseen liittyivat
psyykkisiin tekijoihin. Yli puolet (58 %) vastaajista kertoi fibromyalgian puhjenneen stressaavan
eldmantilanteen takia. Vajaa viidesosa (19 %) vastasi fibromyalgian taustalla olleen unettomuu-
den, ja noin seitsemasosa (13 %) vastaajista valitsi syyksi ihmissuhdeongelmat, esimerkiksi eron.
Kymmenesosa (10 %) vastaajista kertoi, etta fibromyalgian puhkeamisen taustalla oli infektio ja
hieman vajaa kymmenesosa (9 %) vastaajista kertoi syyksi raskauden tai synnytyksen. 8 % vastaa-
jista kertoi fibromyalgian taustalla olevan vaihdevuodet tai hormonaaliset muutokset ja 6 % vas-
taajista kertoi fiboromyalgian puhjenneen leikkauksen jalkeen. Alla olevasta taulukosta nahdaan,

miten vastaukset jakautuivat.

n Prosentti

Infektion jalkeen 15 9.7%
Leikkauksen jalkeen 9 5.8%
Raskauden/ synnytyksen jélkeen 14 9.1%
Stressaava elamantilanne 90 58.4%
Ihmissuhdeongelmat, esim. ero 20 13.0%
Unettomuus 29 18.8%
Vaihdevuodet/hormonaaliset muutokset 12 7.8%
Jokin muu tilanne, mika? 48 31.2%

Taulukko 3. Fibroyalgian taustasyyt.
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Noin kolmasosa (31 %) vastaajista vastasi fibromyalgian puhkeamisen syyksi jonkin muun tilan-
teen. Avoimissa vastauksissa nousivat esiin seuraavat teemat: epatietoisuus oireiden alkamisen

syysta, selkavaivat, tyduupumus tai huonot tyéolosuhteet ja kroonistunut kipu.

6.3 Fibromyalgian vaikutus psyykkiseen ja fyysiseen toimintakykyyn

Selvitimme kyselyssa, miten fibromyalgia vaikuttaa ihmisten toimintakykyyn. Vastaajista moni koki
vasymyksen ja uupumuksen vaikuttavan lahes paivittdin erittdin merkittavasti omaan jaksami-
seensa ja toimintakykyynsa. Eniten toimintakykya hankaloittivat erilaiset nivel- ja lihaskivut |dhes
100 vastaajan kohdalla. Useissa vastauksissa myos riittamaton uni vaikutti fiboromyalgiaa sairasta-
vien kipuihin. Monessa vastauksissa toimintakykyyn heikentdvasti vaikuttivat myds esimerkiksi li-
hasjaykkyys, “aivosumu”, alentunut stressin- ja kuormituksen sietokyky, heikentynyt yleiskunto ja
unettomuus. Vastaajista vain muutama koki, etta liikunnan harrastamisella oli positiivisia vaikutuk-
sia heidan yleiseen jaksamiseensa ja fibromyalgian oireiden hallintaan. Eniten toimintakykyyn vai-
kuttavia tekijoita olivat kivut ja vasymys. Jaoimme vastaukset kolmeen eri teemaan psyykkisten,
fyysisten ja sosiaalisten tekijoiden perusteella. Vain muutama vastaaja koki, ettei fibromyalgia vai-
kuta heidan toimintakykyynsa heikentavasti. Alla olevissa kuviossa nakyvat fyysiset, psyykkiset ja

sosiaaliset tekijat, jotka vastaajien mielesta vaikuttivat eniten toimintakykyyn.

Psyykkinen vaikutus Fyysinen vaikutus
e Vasymys e Lihas- ja nivelkivut
e Alentunut stressin- ja kuormituksen o Lihasjaykkyys
sietokyky o Heikentynyt yleiskunto
e “Aivosumu” e Alentunut toimintakyky
e Huono unenlaatu

Sosiaalinen vaikutus

e Arjessa jaksaminen
e TyOssa jaksaminen
e Vaikuttaa ihmissuhteissa jaksamiseen

Kuvio 1. Fibromyalgian vaikutus toimintakykyyn.
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Selvitimme myds, miten fibromyalgia vaikuttaa sairastuneen mielialaan ja itsetuntoon. Useimmilla
vastaajilla mieliala vaihteli sen mukaan, kuinka aktiivisena fibromyalgian oireet olivat. Monen vas-
taajan itsetuntoon Fibromyalgia vaikutti merkittavan alentavasti ja masennus sana toistui usein
vastauksissa. Nama vastaajat tunsivat olevansa huonompia ja heikompia muihin ihmisiin verrat-
tuina, koska eivat kyenneet jaksamaan arjessa samanlailla kuin muut. Osa vastaajista koki myos,
ettd fibromyalgian moninaiset oireet ja vaikeus saada asianmukaista hoitoa vaikuttavat mielialaan.
Toisaalta taas osa vastaajista koki, ettd he olivat sinut sairautensa kanssa, eika fibromyalgia vaikut-
tanut heiddan mielialaansa tai itsetuntoonsa heikentdvasti. Naita vastaajia oli kuitenkin vahemman.
Jaottelimme avoimet vastaukset teemojen mukaan, alla olevassa kuviossa nakyvat eniten esiinty-

neet teemat.

Mielialaoireet Itsetunto-ongelmat

e Huono itsetunto

e Masennus e Ei pysty kaikkeen, mita haluaisi
* Ahdistus e Itsensa hapedminen

e Mielialan vaihtelut

e Vasymys

Ei vaikutusta

e Sairauden hyvdksyminen
e Positiivinen ajattelu

Kuvio 2. Fibromyalgian vaikutus mielialaan ja itsetuntoon.

Vastaajista suurin osa koki fibromyalgian vaikuttavan alentavasti mielialaan, ja he kokivat olevansa

masentuneita tai ahdistuneita. Moni koki fibromyalgian vaikuttavan myos itsetuntoon.

Kysymys 9. Miten fibromyalgia vaikuttaa mielialaasi ja itsetuntoosi?

K1k9. Diagnoosin saatuani masennuin vakavasti. Tauti on niin kokonaisvaltainen ja muuttaa
elimdd paljon. Sopeutuminen vaatii aikaa. Edelleen koen itseni huonommaksi ihmiseksi, kun
en pysty samaan kuin "terveet". Kelan negatiivinen suhtautuminen Fibroon huonontaa tilan-
netta myds. Tietoisuutta taudista tdytyy saada eteenpdin. Ihmisten on vaikea suhtautua td-
hdn tautiin, koska se ei aina ndy ulospdin.
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K1k9. Masentaa ja ahdistaa kun sairautta ei ymmdrretd ja joutuu tappelemaan yksin. Itse-
tunto huonontunut koska fibron takia en pysty tekemddn ja olemaan sellainen, kun haluai-
sin.

6.4 Fibromyalgian oireisiin vaikuttavat tekijat

Suurin osa kyselyyn vastanneista kertoi, etta heidan fibromyalgian oireitaan ovat kivut eri puolella
kehoa (97 %) ja vasymys tai uupumus (95 %). Lahes kaikki (90 %) vastaajat karsivat myos nivelten
tai lihasten arkuudesta tai jaykkyydesta. Suurin osa (72 %) vastaajista kadrsi myods unettomuudesta
tai unihairioista. Yli puolet vastaajista (59 %) ilmoitti, etta heilld on fibromyalgian oireena erilaisia
suolisto-oireita, kuten IBS tai refluksi. Yli puolet (57 %) vastaajista ilmoitti fiboromyalgian oireeksi
neurologiset oireet, esim. huimauksen tai paansaryn. Noin puolet (52 %) vastaajista karsi masen-
nuksesta tai ahdistuksesta ja puolet (50 %) vastaajista karsi turvotuksesta. Levottomat jalat olivat
fibromyalgian oireena reilulla kolmanneksella (37 %) vastaajista. Avoimissa vastauksissa (jokin
muu, mika) nousi esille aivosumu fibromyalgian paaasiallisena oireena. Vastaajat kertoivat avoi-
missa vastauksissa fibromyalgian oireeksi myés mm. artyneen rakon, muistiongelmat, puutumisen,

yliherkkyydet, huonon palautumisen, ja sydanoireet.

6.4.1 Oireita helpottavat tekijat

Avoimissa vastauksissa eniten tuli ilmi, etta liikunta auttaa fibromyalgian oireisiin. My0os ruokava-
lio, riittava uni ja lepo olivat olennaisia tekijéita oireiden helpottamiseen. Useammassa vastauk-
sessa mainittiin hyviksi liikkuntamuodoiksi jooga ja venyttely, yleensdkin rauhallinen liikunta. Moni
koki hyotyvansa myds rentoutumisharjoituksista. Avoimet vastaukset jaoteltiin seuraavien teemo-

jen mukaisesti:

Liikunta Mielen hyvinvointi Luontainen hoito
e Jooga e Riittava lepo ja uni e Limpd
e Rauhallinen liikunta o Kiireettomyys e Rentoutuminen
e Venyttely e Stressinhallinta e Kylmahoito
o Kavely e Rentoutuminen e Hieronta

Kuvio 3. Fibromyalgian oireita helpottavat tekijat.
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Moni fibromyalgiaa sairastavista koki myos lampimastéa ilmasta tai ylipadtaan lammaosta olevan
apua oireisiin. Toisaalta taas osa vastaajista koki painvastoin hydtyvansa kylmasta, esimerkiksi kyl-
masta suihkusta tai kylmapussista. Pieni osa vastaajista kertoi, ettei heilla auta mikdan fioromyal-

gian oireisiin.

6.4.2 Oireita pahentavat tekijat

Suurin osa (89 %) vastaajista kertoi sddn vaihteluiden pahentavan fibromyalgian oireita. My0s va-
symys vaikutti pahentavasti oireisiin 76 % vastaajista. Yli puolet (54 %) vastaajista kertoi, etta myos
vahainen liikkkuminen pahentaa fiboromyalgian oireita. Toisaalta taas melkein puolet vastaajista (47
%) kertoi lilkkunnan pahentavan oireita. Myds sauna vaikutti negatiivisesti fibromyalgian oireisiin

vajaalla puolella (46 %) vastanneista.

n Prosentti

Liikunta 73 47.1%
Sauna 71 45.8%
S&an vaihtelut 138 89.0%
Huono sisdilma/homeet 56 36.1%
Vahainen liikkuminen 83 53.5%
Ylipaino 59 38.1%
Tietyt ruoka-aineet, mika/mitkd? 54 34.8%
Vasymys 118 76.1%
Hormonaaliset muutokset 46 29.7%
Jokin muu, mika? 41 26.5%

Taulukko 4. Fibromyalgian oireita pahentavia tekijoita.

Avoimissa vastauksissa moni kyselyyn vastanneista kertoi, etta tietyt ruoka-aineet ja stressi pahen-
tavat eniten fibromyalgian oireita. Sokeri, vehnd, gluteeniviljat ja punainen liha, varsinkin sianliha
pahensivat oireita eniten. Myds maitotuotteet, alkoholi ja hiilihydraatit pahensivat monen fibro-
myalgiaa sairastavan oireita. Muita oireita pahentavia tekijoita olivat mm. kiire, meluinen tydym-

paristd, purentahaasteet, liilan rankka liikunta, ruumiillinen tyo, veto, matalapaine, raudanpuute ja
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lilan vdhainen uni. Alla on teemoiteltu vastaukset, suurin osa fibromyalgian oireita pahentaneista

tekijoista liittyi joko ruokavalioon tai erilaisiin ymparistotekijoihin.

Ruokavalio Ymparistotekijat
e Sokeri e Meteli, danet
e Gluteeniviljat (vehna) e Stressi
e Punainen liha o Kiire
e Maitotuotteet e Tyo

Kuvio 4. Fibromyalgian oireisiin vaikuttavat tekijat.

6.5 Arki kipusairauden kanssa

Selvitimme kyselyssa, kuinka fibromyalgiaa sairastavat kokevat selviytyvansa arjesta ja ihmissuh-
teista. Vastaajista noin kolmannes koki fibromyalgian rajoittavan kodin ulkopuolisia ihmissuhteita
ja vaikuttavan erittdin paljon heidan arjessa jaksamiseensa. Useimmat vastaajat kertoivat jaksa-
vansa tehda arjessa vain valttamattomimmat kotityot. Tyossakayvat kokivat, etta tyopaiva vei voi-
mat, eika tyopaivan jalkeen jaksanut kotona enda tehda juuri mitaan. Useissa vastauksissa tuli ilmi,
ettd vastaajat olivat menettaneet ystavyyssuhteitaan sairastumisensa jalkeen. Suhteet muihin ih-
misiin olivat jadneet sen vuoksi, etteivat sairastuneet enda jaksaneet samalla tavalla kuin ennen ja
ihmissuhteiden yllapitaminen koettiin haastavana ja raskaana. Vastaajista vain pieni osa koki, etta
he parjaavat talla hetkellad arjessaan ja ihmissuhteissaan hyvin. Pieni osa vastaajista koki kuitenkin
ihmissuhteensa hyviksi eivatka heidan ystavyys- ja kaverisuhteensa olleet karsineet fibromyalgian
vuoksi. Moni fibromyalgiaa sairastava koki jaksavansa arjessa ja ihmissuhteiden kanssa huonosti.

Avoimet vastaukset analysoitiin seuraavien teemojen mukaisesti:

Selviytyy arjesta Ei selviydy Selviytyy tuella
e Oman jaksamisen mukaan o Tydssakaynti e Tuen ja avun tarve
e Tasapainon loytdminen e |hmissuhteet e Laheiset ja ystavat
e Sairauden ehdoilla e Arki raskasta tarkeita
elaminen e Pakon edessa

Kuvio 5. Arjesta selviytyminen.
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10. Miten koet selviytyvasi arjesta ja ihmissuhteista fibromyalgian kanssa?

K1k10. Se on nimenomaan selviytymistd. Joutuu kéyttdmddn paljon energiaa siihen, ettd
olisi ns. "normaali" ihminen sosiaalisissa tilanteissa ja koittaessa toimia ihmissuhteissa niin
kuin kuuluu.

K1k10. Arki on haastavaa. Se tehdddn mitd pystytddn ja muusta ei oteta stressid ja pddn-
vaivaa. Hetki ja pdivd kerrallaan. Lapset, sukulaiset ja ystévdt auttavat paljon.

K1k10. Joudun pyytdmdién paljon apua Iéheisiltéini jopa arjen pienimpiin askareisiin. Olen
menettidnyt monta kaveria sairauden takia. Kaverit ei ymmdrtdneet vasymystd, kipuja ja
sitd ettd en pysty tekemddin endd samoja asioita, kuin ennen.

K1k10. Arki on raskaampaa ja toisten ihmisten on joskus vaikeaa ymmdirtdd tété sairautta.
K1k10. Selviéin arjen pakollisista asioista, mutta en mistdén ns. ylimddrdisestd. Ja pakollisis-

takin asioista selviytyminen on usein vaikeaa. Viihdyn kotona ja vilttelen ihmiskontakteja,
koska en jaksa olla sosiaalinen.

Toisaalta osa vastaajista kokee, ettei fibromyalgia vaikuta niin paljon arjessa jaksamiseen. Osa vas-

taajista kokee, ettd varsinkin tyoelamasta pois jaaminen helpottaa jaksamista.
K1k10. Pdrjddn télld hetkelld, toivon kuntoutumista (aktiivisesti yritdn tehdd sen eteen
téitd) ja odotan ettd sitd myotd ihmissuhteidenkin hoidosta tulee helpompaa.

K1k10. Nyt eldkkeelld ihan ok. Mutta tyéeldmdén aikana selviytyminen oli rankkaa ja vai-
keaa.

K1k10. Pddsddntéisesti melko hyvin. Toisinaan joudun perumaan menojasi kun “en vaan
jaksa” ja siihen ei aina 16ydy ymmdirrystd, joka tietysti harmittaa.

K1k10. Selviéin suht hyvin, kun olen oppinut sanomaan ei oman jaksamisen mukaan.

K1k10. Olen tyokyvyttomyyseliikkeelld, mikd helpottaa paljon arkea. Hyvéind pdivénd teen
enemmdn ja huonona pdivéné en ehké mitddn.

6.5.1 Psyykkisten ja sosiaalisten tekijéiden vaikutus arkeen

Kysyimme vastaajilta, miten erilaiset psyykkiset ja sosiaaliset tekijat vaikuttavat fibromyalgian oi-
reisiin. Vastausvaihtoehtoina olivat 1 vaikuttaa erittdin paljon, 2 vaikuttaa paljon, 3 jonkin verran,
4 vahan ja 5 ei juurikaan vaikuta. Alla olevasta taulukosta ndhdaan, miten eri vastausvaihtoehdot

jakautuivat.



26

1 2 3 4 5 Keskiarvo Mediaani

Inmissuhteet ja -ongelmat  23.5% 314% 26.2% 11.1% 7.8% 25 2.0
Stressi 60.4% 253% 7.1% 4.6% 26% 1.6 1.0

Kire 35.3% 30.7% 216% 6.5% 5.9% 2.2 20

Huolet ja murheet 48.7% 28.6% 11.0% 7.8% 3.9% 1.9 2.0
Tulevaisuuden nakymat 13.6% 32.5% 28.6% 15.6% 9.7% 2.8 3.0
Taloudellinen tilanne  26.0% 29.9% 24.0% 11.0% 9.1% 25 2.0

Taulukko 5. Fibromyalgian oireisiin vaikuttavat psyykkiset- ja sosiaaliset tekijat.

Vastaajista vajaa kolmannes (31 %) koki ihmissuhteiden ja niissa ilmenevien ongelmien vaikutta-
van fibromyalgian oireisiin paljon. My0s stressi vaikutti oireisiin erittdin paljon, jopa 60 % vastaa-
jista. Huolet ja murheet elamassa vaikuttivat oireisiin erittdin paljon melkein puolella (49 %) vas-
taajista. Kolmasosa (33 %) vastaajista kertoi, etta tulevaisuuden nakymat ja taloudellinen tilanne
vaikuttavat paljon fibromyalgian oireisiin. Vajaa kolmasosan (30 %) mielesta myds taloudellinen

tilanne vaikutti paljon oireisiin.

Kysyimme vastaajilta myos, kuinka paljon he kokevat tarvitsevansa psyykkista tukea seka tukea
toimintakyvyn yllapitamiseen, arjen sujumiseen, kotitdihin ja liilkuntaan tai liikkkumiseen. Vastaus-
vaihtoehtoina olivat 1 erittdin paljon, 2 paljon, 3 jonkin verran ,4 vdahan ja 5 en juuri yhtaan. Vas-
taajista hieman yli kolmannes (35 %) koki tarvitsevansa psyykkista tukea jonkin verran. Kun taas
erittdin paljon psyykkista tukea koki tarvitsevansa vain 13 % vastaajista ja ei juuri ollenkaan 6 %
vastaajista. Paljon ja vahan vastauksien maara jakaantui melko tasaisesti. Yli puolet vastaajista koki
tarvitsevansa paljon tai erittain paljon tukea toimintakyvyn ylldpitamiseen. Vajaa kolmannes (28

%) vastaajista tarvitsi toimintakyvyn yllapitamiseen jonkin verran tukea.

Kolmannes (33 %) vastaajista koki tarvitsevansa arjen sujumiseen apua jonkin verran ja toisaalta

erittdin paljon apua arkeen tarvitsi vain 11 % vastaajista. Vahan apua arjen sujumiseen koki tarvit-
sevansa alle viidennes (19 %) vastaajista. 16 % vastaajista kertoi, etteivat tarvitse tukea arjen suju-
miseen juuri yhtdan. Kotitoiden osalta vastaukset jakaantuivat melko tasaisesti, paljon tukea koti-

toihin koki tarvitsevansa noin neljannes (24 %) vastaajista. Jonkin verran apua kotitoihin kertoi
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tarvitsevansa 28 % vastaajista. Liikuntaan ja lilkkkumiseen vain 10 % vastaajista koki tarvitsevansa
tukea erittdin paljon, toisaalta taas paljon apua liikkumiseen kaipasi reilu viidennes (22 %) vastaa-

jista ja jonkin verran apua sanoi tarvitsevansa yli kolmannes (34 %).

1 2 3 4 5 Keskiarvo  Mediaani
Psyykkinen tuki 13.1% 22.2% 35.3% 23.5% 5.9% 2.9 3.0
Toimintakyvyn ylldpitdminen 22.1% 29.9% 27.9% 10.4% 9.7% 26 2.0
Arjen sujuminen 11.0% 22.1% 32.5% 18.8% 15.6% 3.1 3.0
Kotitybt 12.9% 23.9% 28.4% 18.0% 16.8% 3.0 3.0
Liikunta ja likkuminen  9.7% 22.1% 34.4% 18.2% 15.6% 3.1 3.0

Taulukko 6. Tuen tarve.

6.6 Kuntoutuksen ja tuen tarve

Lahes kolmannes (28 %) vastaajista koki tarvitsevansa erittdin paljon kuntoutusta fibromyalgian
hoitoon, ja noin neljannes (26 %) koki tarvitsevansa paljon kuntoutusta. Yli puolet vastaajista ko-
kee siis tarvitsevansa fibromyalgiakuntoutusta. Vain 10 % vastaajista oli sitd mielta, ettei tarvitse
ollenkaan kuntoutusta. 68 % vastaajista ei ollut osallistunut koskaan fibromyalgiakuntoutukseen.
Noin neljannes (26 %) vastaajista oli osallistunut kerran fibromyalgiakuntoutukseen ja vain noin 5
% oli kaynyt kuntoutuksessa useamman kerran. Lahes puolet (41 %) vastaajista koki, etta hyotyisi-
vat moniammatillisesta kuntoutuksesta erittdin paljon. Noin viidennes (27 %) vastaajista koki, etta

hyotyisivat paljon moniammatillisesta kuntoutuksesta.

Suurin osa vastaajista (80 %) oli sitd mieltd, etta heille olisi apua fysioterapeutin vastaanotosta. 70
% vastaajista kokisi myds hyotyvansa reumatologilla kdynnista. Yli puolet vastaajista kertoi, etta
heille olisi hyotya psykologin/psykoterapeutin tai ravitsemusterapeutin vastaanotosta. Kuntoutuk-
sen ohjaajan palveluista kokisi hyotyvansa vajaa puolet (43 %) vastaajista. Toimintaterapiasta koki
hyotyvansa reilu kolmannes vastaajista. Alla olevasta taulukosta nahdaan, miten vastaukset ja-

kaantuivat.
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n Prosentti

Fysioterapeutti 124 80.0%
Toimintaterapeutti 57 36.8%
Psykologi/psykoterapeutti 98 63.2%
Ravitsemusterapeutti 92 59.4%
Reumatologi/muu erikoislaakari 109 70.3%
Tyoterveyslaakari 33 21.3%
Terveyskeskuslaakari 36 23.2%
Kuntoutuksen ohjaaja 66 42.6%
Sosiaalityontekija 46 29.7%
Sairaanhoitaja 18 11.6%
Jokin muu, mika? 17 11.0%

Taulukko 7. Kuntoutuksen ja tuen tarve.

Avoimissa vastauksissa kerrottiin, ettd mm. jasenkorjaajan, fysiatrin, osteopaatin neurologin tai
kivun hoitoon erikoistuneen ladkarin vastaanotosta voisi olla myos hyotya fibromyalgian kuntou-

tuksessa. Myo0s tyoelamaan liittyvid palveluita ja ammatinvaihtoon liittyvaa ohjausta kaivattiin.

6.7 Kehitysideat fibromyalgian moniammatillisen kuntoutuksen kehittamiseen

Suurin osa vastaajista (80 %) oli sitd mielta, ettei fibromyalgian kuntoutus ole talla hetkella riitta-
vaa. Ainoastaan 1 % vastaajista oli sitd mielta, etta kuntoutus on riittavalla tasolla. Kyselyn lopussa
oli avoin kysymys, johon vastaajat pystyivat kertomaan omia ideoitaan ja toiveitaan fibromyalgian
kuntoutuksesta. Tahdn kohtaan kertoi ajatuksiaan hieman yli puolet kyselyyn vastanneista (83).
Vastauksista ilmeni, ettei fibromyalgian hoito- ja kuntoutus ei ole Suomessa silla tasolla, etta sai-
rastuneet kokisivat useinkaan hyotyvansa siita. Fibromyalgiaa sairastavat eivat myoskaan koke-
neet saavansa tamanhetkisestd kuntoutuksesta apua niin, etta se parantaisi heidan elaméanlaatu-
aan ja arjessa jaksamistaan. Kehitysideoissa nousi esille kolme teemaa: 1. moniammatillisen ja
yksilollisen kuntoutuksen tarve, 2. psyykkisen tuen tarve ja 3. tyoeldmayhteistyd kuntoutuksessa.

Avoimet vastaukset on analysoitu alla olevien teemojen mukaisesti.
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Yksil6llinen kuntoutus Psyykkinen tuki
e Moniammatillinen ote e Psykoterapia
e Sopeutumisvalmennus-kurssit e Psykofyysinen fysioterapia
e |hminen kokonaisuutena e Enemman huomiota henkisiin ongelmiin
e Oma ammattitaitoinen kuntoutustiimi e Potilaan kuunteleminen ja arvostus
e Laakityksen, lilkkunnan, ravitsemuksen, e Toimintakyvyn tukeminen ja
psykoterapian yhdistaminen arjen helpottaminen

Ty6elamayhteistyé kuntoutuksessa

Uudelleenkoulutus

Yhteisty® tydnantajan ja tyoterveyshuollon kanssa
Uraohjaus/yhteistyé ammattilaisten kanssa
Tyokyvyttomia ei vakisin tydelamaan, eri vaihtoehdot

Kuvio 6. Kehitysideat fibromyalgian kuntoutuksen kehittamiseen.

Moni kyselyyn vastanneista koki tarvitsevansa yksil6llista, fibromyalgiaan kohdistettua kuntou-
tusta. Moniammatillista kuntoutusta ja kokonaisvaltaista tukea kaivattiin erityisesti. Useampi vas-
taaja haluaisi my6s apua kipujen ja arjen hallintaan, kipujen hallintaan pitaisi [6ytaa muitakin kei-
noja kuin kipuladkkeet. Moni kyselyyn vastannut oli sitd mieltd, etta fibromyalgiapotilaita pitaisi
myo6s kuunnella enemman. Myds muut sairaudet tulisi huomioida paremmin fibromyalgian hoi-

dossa ja kuntoutukset tulisi eriyttdd muiden sairauksien kuntoutuksista tai niiden yhdistelmista.

20. Vapaa sana, kehitysideoita ja mielipiteita fiboromyalgian moniammatillisen kuntoutuk-
sen kehittamiseen?

K1k20. Fibromyalgia on kokonaisvaltainen sairaus, jonka vuoksi hoito ja kuntoutus pitdisi
olla myds kokonaisuuden kattavaa. Nyt keskitytédn vain yhteen oireeseen kerrallaan ja jd-
tetddn tdysin yksin selviytymddn arkeen kipulédédkereseptin kanssa. Olisi myds huomioitava
muut sairaudet, miten ne vaikuttaa myds fibromyalgian voimakkuuteen.

K1k20. Kestdvilld ja pitkdjdnteiselld tyolld saataisiin fibromyalgian kanssa eldville moni-
puolinen ja jokaiselle henkilékohtaisesti laadittu moniammatillinen kuntoutus. Tdhdn tyo-
hén tarvitaan rahaa ja ammattitaitoisia tekijéitd. Moniammatillista kuntoutusta tulisi jér-
jestdd vdhintddn kaikissa isommissa kaupungeissa ja véhintddn muutamassa
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maakunnallisessa kuntakeskuksessa. Kuntoutuksessa otettaisiin laajasti ja tarkoin fibromy-
algian kanssa eldvdn toiveet, jotta pystytddn sitouttamaan kuntoutukseen ja oman hyvin-
voinnin parantamiseen. Loydetddn yksilolliset ratkaisut.

Fibromyalgia-diagnoosin saaneet tulisi sairastuneiden mielesta kohdata terveydenhuollossa yksi-
I6llisesti, silla oireet vaihtelevat ja vaikuttavat yksil6llisesti sairastuneiden elamaan. Osa vastan-
neista koki, ettei heita edelleenkaan oteta terveydenhuollossa tosissaan. He kokivat myds, ettei
perusterveydenhuollossa ole edelleenkdan tarvittavaa tietotaitoa fibromyalgian hoitoon ja kun-
toutukseen. Vastauksissa toivottiin myds sita, etta kun henkilé on saanut fiboromyalgia diagnoosin,
tulisi hanet ohjata mahdollisimman pian moniammatilliseen kuntoutukseen, joka on kohdennettu
vain fibromyalgiaa sairastaville. Kelan jarjestama laitosmuotoinen kuntoutus ja sopeutumisval-
mennuskurssit lopetettiin vuonna 2016. Useissa vastauksissa toivottiin myds parempaa omahoi-

don ohjausta ja opetusta sairastuneelle, seka vertaistukiryhmia.

20. Vapaa sana, kehitysideoita ja mielipiteita fibromyalgian moniammatillisen kuntoutuk-
sen kehittamiseen?

K1k20. Diagnoosin saamisen jidlkeen ihminen ohjattaisiin automaattisesti moniammatillisen
kuntoutusryhmdn piiriin missé tarkasteltaisiin kokonaisvaltaisesti hénen tilanne ja ar-
jessa/tyéeldmdssd pdrjédminen. Huolehdittaisiin myds, ettd tdmd tukiverkosto sdilyisi esim.
kontrolli kdynnit tai mahdollisuus ottaa yhteyttd asioiden huonontuessa. Téllaisen verkos-
ton olemassaolon tiedostaminen lisdisi valtavasti voimia arjessa jaksamiseen.

7 Kyselyn luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetyota tehdessa kiinnitimme huomioita myos eettisiin kysymyksiin. Opinnaytetyossamme
tehtdavaa lomakekyselya tehdessamme noudatimme tarkkuutta, rehellisyytta ja yleista huolelli-
suutta siita saatujen tulosten tallentamisessa ja esittamisessa, seka kyselysta saatujen tulosten
analysoinnissa. Sovelsimme opinndytetyota tehdessamme tieteellisen tutkimuksen kriteerien mu-
kaisia ja eettisesti kestavia tutkimus-, arviointi- ja tiedonhankintamenetelmia. Taman lisaksi
otimme huomioon ldhdemateriaalia hankittaessa ja kdytettaessa sen, etta alkuperainen kirjoittaja
saa tyolleen ansaitsemansa huomion ja arvostuksen. Opinnaytetyd toteutettiin, suunniteltiin ja ra-
portoitiin siten, etta se tayttaa tieteelliselle tiedolle asetetut vaatimukset. (Hyva tieteellinen kay-

tantd HTK)
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Kysyimme Fibromyalgia Facebook-ryhman yllapitajalta luvan opinnaytetyon kyselyn tekemiseen.
Kyselyyn vastaaminen oli ryhman jasenille vapaaehtoista. Loimme kyselyn anonyymisti ja kasitte-
limme tuloksia niin, ettei vastauksia voida kohdistaa tiettyyn henkil6on. Taustatietoina kysyimme
vastaajien idan, sukupuolen, koulutustason ja tdmanhetkisen tyollisyystilanteen. Emme ldhestyneet
tutkimukseen osallistuvia henkildita potilaina emmeka asiakkaina, eika tydéssamme kasitelty poti-
las- ja asiakastietoja. Opinndytetyon tulokset eivat siis edusta kaikkien fibromyalgiaa sairastavien
nakokulmia, vaan kyselyyn vastanneen joukon mielipiteita. Facebook-kyselyn etuna oli laaja saavu-
tettavuus, ja kyselyyn saatiin yhteensa 155 vastausta. Toisaalta vastausprosentti jai ryhman jasen-
madraan verrattuna aika pieneksi (4,4 %), ja suuri osa Facebook-ryhmaan kuuluvista jattikin vas-
taamatta kyselyyn. Osalle fibromyalgiaa sairastaneista kyselyyn vastaaminen on myés voinut olla
melko rankkaa psyykkisesti, koska kyselyssa kysyttiin hyvin henkilokohtaisia asioita. Toisaalta se,
etta kyselyn tekijat sairastavat itsekin fibromyalgiaa, on voinut helpottaa kyselyyn vastaamista.
My0s kysymyksia oli helpompi luoda fibromyalgiaa sairastavan nakékulmasta, kun oli omakohtai-
sia kokemuksia sairaudesta. Taysin ulkopuolisen tekijan kyselyyn vastaajat eivat valttamatta kirjoit-

taisi niin henkil6kohtaisia vastauksia.

Mittauksen luotettavuutta voidaan kuvata validiteetin ja reliabiliteetin avulla. Validiteetin avulla
voidaan kertoa tutkimuksen patevyydesta, eli mitattiinko tutkimuksessa sita, mita pitkin. Reliabili-
teetti taas kertoo tutkimuksen toistettavuudesta ja luotettavuudesta. (Vehkalahti 2014, 40-41.)
Opinnaytetyossa suoritetun kyselyn avulla saatiin patevaa ja luotettavaa tietoa siitd, miten fibro-
myalgiaa sairastavien kuntoutusta voitaisiin kehittda. Vastaajat saivat omin sanoin kertoa ajatuk-
sistaan, ja avoimien vastausten avulla saatiin hyvia kehittamisideoita. Toisaalta osa vastaajista ei
ollut kirjoittanut mitaan kehitysideoita, vaan totesi vain tadllaisen selvityksen olevan aiheellista.
Laadullisen kyselyn avulla saimme enemman tietoa fibromyalgiaa sairastavien toiveista ja tarpeista
kuntoutuksen osalta. Vastaava kysely voitaisiin suorittaa myds esimerkiksi erilaisissa vertaistuki-
ryhmissa tai kipuryhmissd, kysely olisi ndin ollen toistettavissa. Kyselya voisi mahdollisesti lyhent&a

jatkokayttoa varten, silld osa kyselyn avanneista ei ollut tehnyt kyselya loppuun asti.
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8 Johtopaatokset ja pohdinta

Fibromyalgia oireyhtyma aiheuttaa usein monenlaisia oireita ja tuo arkeen haasteita. Fibromyal-
gian oireet, kuten kipu, vasymys ja erilaiset psyykkiset oireet vaikuttavat sairastuneen toimintaky-
kyyn ja eldmanlaatuun useilla ulottuvuuksilla. Kansainvalisissa tutkimuksissa fibromyalgian mo-
niammatillinen kuntoutus on osoittautunut tehokkaaksi. Moniammatillisen hoidon on todettu
vahentavan fibromyalgian keskeisid oireita. Moniammatillinen kuntoutus parantaa myés monen
fibromyalgiapotilaan elamanlaatua, sen lisdksi etta vaikuttaa positiivisella tavalla kipuihin, fyysi-

seen aktiivisuuteen sekd masennukseen ja ahdistukseen.

Opinnadytetyon tarkoituksena oli selvittda, minkalaista kuntoutusta fibromyalgiaa sairastavat tarvit-
sevat ja onko fibromyalgian kuntoutus sairastuneiden mielesta riittavaa. Selvitimme laadullisen
lomakekyselyn avulla fiboromyalgiaa sairastavien toiveita ja tarpeita kuntoutuksesta. Suurin osa ky-
selyyn vastanneista oli sitd mieltd, ettei fibromyalgian kuntoutus ole talla hetkella riittavaa. Moni
kokisi hyotyvansa moniammatillisesta kuntoutuksesta, jossa olisi mahdollista saada ainakin fy-
sioterapeutin, reumatologin tai muun erikoisladkarin, ravitsemusterapeutin ja psykologin palve-
luita. Vajaa puolet vastaajista kokisi hyotyvansa myos kuntoutuksen ohjaajan ja toimintaterapeutin

palveluista.

Fibromyalgian moniammatillisesta kuntoutuksesta ei [6ytynyt aikaisempia opinnayteto6ita. Fibro-
myalgiasta oli tehty opinndytetdita |ahinna fysioterapian ja toimintaterapian nakdkulmasta. Aikai-
semmat tutkimukset perustuivat kirjallisuuskatsauksiin tai terveydenhuollon ammattilaisten haas-
tatteluihin. Sellaisia opinnayteto6ita ei juurikaan loytynyt, joissa tutkimuksen kohderyhmana olisi
fibromyalgiaa sairastavia henkil6ita. Luulemme, ettd opinndytetyémme tuo hyvin konkreettisesti
ilmi fibromyalgiaa sairastavien kuntoutustarpeita, koska kyselyyn vastanneet saivat kertoa omin
sanoin kuntoutuksen kehittamiskohteista ja kuntoutustarpeista. On kuitenkin otettava huomioon,
ettd vaikka kyselyymme tuli hyvin vastauksia (155 kpl), on kyseessa silti pieni otanta fibromyalgiaa
sairastavista henkildista. Tulokset eivat siis kerro kaikkien fibromyalgiaa sairastavien mielipiteita ja
tarpeita kuntoutukseen liittyen. Toisaalta sama kysely voitaisiin toistaa isommalla otannalla hel-
posti myds muissa olosuhteissa, esimerkiksi kipu- ja vertaistukiryhmissa ja tulokset olisivat vertai-

lukelpoisia.
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Suurin osa kyselyyn vastanneista oli naisia, ja he olivat sitda mielta, ettei fibromyalgian kuntoutus
ole talla hetkella riittavaa. Lahes puolet vastaajista kokisi myds hyotyvansa moniammatillisesta
kuntoutuksesta erittdin paljon. Suurin osa vastaajista oli tyoikaisia naisia, 20—60-vuotiaita, ja henki-
|6t olivat sairastaneet fibromyalgiaa jo useamman vuoden ajan. Moni vastaaja koki, etta fiboromyal-
gian oireet vaikuttavat merkittavasti omaan jaksamiseen ja toimintakykyyn. Toimintakykya koske-
vissa vastauksissa nousi esille kolme eri teemaa; fibromyalgian vaikutus fyysiseen, psyykkiseen ja
sosiaaliseen toimintakykyyn. Fyysiseen toimintakykyyn vaikuttivat eniten erilaiset lihas- ja nivelki-
vut. Keskeisimpia toimintakykyyn vaikuttavia psyykkisia tekijoita olivat vasymys seka alentunut
stressin- ja kuormituksen sietokyky. Sosiaalisista tekijoista tyon ja vapaa-ajan yhdistaminen seka

ihmissuhteissa jaksaminen vaikuttivat eniten toimintakykyyn.

Suurin osa vastaajista kertoi, etta heidan paaasialliset oireensa fibromyalgiassa olivat kivut eri puo-
lilla kehoa seka vasymys tai uupumus. Lahes kaikilla vastaajista oli myos lihasten arkuutta ja jayk-
kyytta. Eniten fibromyalgian oireita pahensivat saan vaihtelut ja vasymys. Yli puolet fibromyalgiaa
sairastavista kertoi myos karsivansa erilaisista suolisto-oireista, ja moni koki, etta sokeri, vehna ja
punainen liha pahentavat fibromyalgian oireita. Léhes puolet vastaajista kertoi myos karsivansa
erilaisista allergioista tai yliherkkyyksista. Yli puolet vastaajista kertoi, ettd vahainen liikkuminen
pahentaa fibromyalgian oireita. Toisaalta taas melkein puolet kertoi, etta liikunta pahentaa oireita.
Naissa vastauksissa oli ristiriitaisuuksia, ja oireiden pahenemiseen tai helpottamiseen vaikuttavat
tekijat olivatkin hyvin yksilollisia. Moni vastaaja kuitenkin kertoi, etta liikunta auttaa yleensa fibro-
myalgian oireisiin. Sopiviksi liikkuntamuodoiksi mainittiin mm. jooga ja venyttely, yleensakin rauhal-
linen liikunta. Moni koki hyotyvansa myos rentoutumisharjoituksista, riittavasta unesta ja oikean-
laisesta ruokavaliosta. Vahahiilihydraattinen ja kasvisvoittoinen ruokavalio koettiin hyvaksi
useammassa vastauksessa. Oireita helpottavat tekijat jakaantuivat kolmeen eri teemaan; liikunta,
mielen hyvinvointi ja luontaiset hoitomuodot. Oireita pahentavissa tekijoissa taas nousi esille kaksi

paateemaa: ruokavalion vaikutus ja erilaiset ymparistotekijat, kuten stressaava tyo tai kiire.

Fibromyalgian vaikutuksessa mielialaan ja itsetuntoon nousi esille kolme eri teemaa. Fibromyalgia
vaikutti mielialaan alentavasti ja aiheutti itsetunto-ongelmia. Toisaalta taas pienelld osalla vastaa-
jista fibromyalgia ei vaikuttanut mielialaan tai itsetuntoon negatiivisesti, vaan he olivat sinut sai-

rautensa kanssa.
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Fibromyalgiaa sairastavista vain pieni osa koki, ettd he parjaavat arjessa kipusairauden kanssa.
Moni koki myds jaksavansa ihmissuhteiden kanssa huonosti. Fibromyalgiaa sairastavat kokivat
my0s, etta oireyhtyma vaikuttaa negatiivisesti heidan arkeensa. Tyossakayvat fibromyalgiaa sairas-
tavat henkilot kokivat tydssakdynnin uuvuttavana, eivatka jaksaneet tydssakdynnin lisaksi tehda
juuri mitaan. Yli puolet vastaajista koki, etta stressi vaikutti erittdin paljon fibromyalgian oireisiin.
Myos henkiset huolet ja murheet vaikuttivat negatiivisesti oireisiin. Noin viidesosa vastaajista koki,
etta he tarvitsivat erittdin paljon tukea toimintakyvyn yllapitamiseen. Noin viidesosa vastaajista
taas kertoi tarvitsevansa tukea arjen sujumiseen ja kotitdihin. Arjessa jaksaminen jakautui kol-
meen eri teemaan. Osa vastaajista koki selviytyvansa arjesta hyvin, osa selviytyi tuen kanssa ja osa

taas tunsi selviytyvansa huonosti arjessa fiboromyalgian kanssa.

Yli puolet vastaajista kertoi tarvitsevansa paljon tai erittdin paljon kuntoutusta fibromyalgian hoi-
toon. Toisaalta taas 10 % vastaajista ei kokenut tarvitsevansa kuntoutusta ollenkaan. Suurin osa
kyselyyn vastanneista ei ollut osallistunut koskaan fiboromyalgiakuntoutukseen. Suurin osa fibro-
myalgiaa sairastavista kertoi, etta heille olisi apua fysioterapeutin tai reumatologin vastaanotosta.
Yli puolet vastaajista kertoi myds, etta hyotyisi psykologin tai psykoterapeutin ja ravitsemustera-
peutin vastaanotosta. Toimintaterapiasta koki myds hyotyvansa reilu kolmannes vastaajista. Myos
tyoelamaan liittyvia palveluita ja ammatinvaihtoon liittyvdaa ohjausta kaivattiin. Fibromyalgiaa sai-
rastavat toivoivat myos yhteistyota tydnantajan ja tyoterveyshuollon kanssa. Osa vastaajista koki
my0s suurena epakohtana sen, ettei fibromyalgian takia voi paasta tyokyvyttomyyseldkkeelle,

vaikka oireet aiheuttavat tyokyvyttomyytta.

8.1 Kuntoutuksen kehittaminen

Fibromyalgian kuntoutus koettiin puutteelliseksi, ja moni koki tarvitsevansa yksil6llista hoitoa ja
kuntoutusta fibromyalgian oireisiin. Kuntoutuksen kehittamisideoissa nousi esille kolme teemaa;
yksilollisen kuntoutuksen tarve, psyykkisen tuen tarve ja tydelamayhteistyd kuntoutuksessa. Erityi-
sesti moniammatillista kuntoutusta ja kokonaisvaltaista tukea kaivattiin fiboromyalgian yksil6lliseen
kuntoutukseen liittyen. Kyselyyn vastanneet toivoivat myos psyykkista tukea arjessa jaksamiseen.
Fibromyalgiaa sairastavat kokivat hyotyvansa psykoterapiasta ja he toivoivat myds, etta sairastu-
neita tulisi kuunnella enemman. Ladkareiden ja muiden sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten

asenteeseen toivottiin myos muutosta, silla osa ladkareista pitaa fibromyalgiaa edelleen luulotau-
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tina. Myos muut sairaudet tulisi huomioida paremmin fibromyalgian diagnosoinnissa ja oireyhty-
man hoidossa. Kuntoutus tulisi kuitenkin kohdistaa vain fibromyalgiaa sairastaville. Selvitimme ky-
selyssa myds fibromyalgiaa sairastavien muut sairaudet. Tulokset ovat selvityksen liitteena, koska

niiden ei katsottu olevan olennaista tietoa kuntoutuksen kehittamisen kannalta.

Ty6elaman ja kuntoutuksen yhdistamisessa toivottiin enemman yhteistyota tyonantajan ja tyoter-
veyshuollon valilla seka tarvittaessa myos uraohjausta tai uudelleenkoulutusta. Fibromyalgiaa sai-
rastavat toivoivat myds parempaa omahoidon ohjausta ja opetusta seka erilaisia vertaistukiryh-
mid. Varsinkin kivun hoitoon liittyvia kursseja nousi esille. Fibromyalgian kuntoutusta tulisi
kehittaa kokonaisvaltaisemmaksi siten, etta kuntoutuksessa yhdistyisivat laakinnallinen kuntoutus,
liilkunnan ohjaus, fysioterapia, ravitsemusterapia ja psyykkinen tuki tai terapia. Kyselyn vastausten
perusteella fibromyalgiakuntoutukselle on todellinen tarve ja opinndytetyon tuloksia voitaisiin

hyodyntaa jatkossa fibromyalgian moniammatillisen kuntoutuksen kehittamisessa.

Kyselyssa ilmenneiden tulosten ja kehitysideoiden avulla fibromyalgian kuntoutusta voitaisiin ke-
hittaa jatkossa vastaamaan enemman fibromyalgiaa sairastavien tarpeita ja toiveita. Vastauksista
selvisi, etta fibromyalgiaa sairastavien toimintakykyyn vaikuttavat erilaiset fyysiset, psyykkiset ja
sosiaaliset tekijat. Kuntoutuksen ohjauksen nakokulmasta olisikin tarkeda ottaa kaikki nama osa-
alueet huomioon moniammatillisessa kuntoutuksessa. Vaikka moniammatillisen kuntoutuksen tar-
keys fibromyalgian kuntoutuksessa on tullut jo aiemmin esille, ei kuntoutustarpeita ole juurikaan
tutkittu fibromyalgiaa sairastavien nakokulmasta. Ja vaikka opinnaytetyon tulokset koskevat vain
pientd joukkoa, olivat vastaajat melko yksimielisia fibromyalgiakuntoutuksen riittamattomyydesta.

Kuntoutusta tarvitaan, ja fibromyalgiaa sairastavat haluavat, etta heita kuunnellaan.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake

-amk I Jyvaskyldan ammattikorkeakoulu
J University of Applied Sciences
Fibromyalgian moniammatillisen kuntoutuksen kehittaminen

Opiskelemme Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa kuntoutuksen ohjaajiksi ja teemme opinnayte-
tyota Fibromyalgian moniammatillisen kuntoutuksen kehittamisesta. Haluamme taman kyselyn
avulla kartoittaa fibromyalgiaa sairastavien tarpeita ja toiveita fibromyalgian hoidosta ja kuntou-
tuksesta. Kaytamme kyselyn vastauksia opinnaytetyéssamme, suunnittelemme vastausten poh-
jalta kehittamisideoita fibromyalgian kuntoutukseen. Kyselyyn vastataan taysin anonyymisti ja vas-
taaminen on tdysin vapaaehtoista. Taustatietoina kysymme ian, sukupuolen ja koulutus-
/tyotilanteen. Vastaamalla kyselyyn annat suostumuksesi vastaustesi kdyttoon. Opinnaytetyo luo-
vutetaan myos fiboromyalgiayhdistykselle, yhdistykselld on talla hetkella adressi moniammatillisen
tyoryhman kokoamiseksi fibromyalgiapotilaiden yhtendisen hoidon ja etuuksien takaamiseksi.

1. Ika
15-20
20-40
40-60

yli 60

2. Sukupuoli

Nainen
Mies

Muu



3. Koulutustausta

D Peruskoulu
Lukio/Ylioppilas
Ammattikoulu
Ammattikorkeakoulu

Yliopisto/Ylempi korkeakoulututkinto

OO OO0

Joku muu, mika?

4. Taman hetkinen ty6-/opiskelutilanne
D Kokopaivatyossa
|:| Osa-aikaty6ssa
|:| Opiskelija

Ty6ton

Sairaslomalla

Eldkkeelld

Vanhempain-/hoitovapaalla

OO OO O

Joku muu, mika?

5. Kuinka kauan olet sairastanut Fibromyalgiaa?

() 0-1 vuotta

C) 1-5 vuotta

() 5-10

vuotta

() 10-20

vuotta
() 20 vuotta
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6. Minkalaisessa tilanteessa fibromyalgia puhkesi?
Infektion jalkeen
Leikkauksen jalkeen
Raskauden/ synnytyksen jalkeen
Stressaava eldamantilanne
Ihmissuhdeongelmat, esim. ero
Unettomuus
Vaihdevuodet/hormonaaliset muutokset

Jokin muu tilanne,
mika?

7. Muut sairaudet
Reuma
Nivelrikko
Kilpirauhasen sairaudet
IBS (artyneen suolen oireyhtyma)
Endometrioosi
Migreeni tai jannityspaansarky
Masennus tai ahdistus
CFS (krooninen vasymysoireyhtyma)
Yliliikkuvat nivelet
Raudanpuute tai anemia
Uniapnea
Astma
Refluksi
Allergiat tai yliherkkyydet
Sjogrenin syndrooma

Joku muu,
mika/mitka?



8. Miiten fibromyalgia vaikuttaa toimintakykyysi?
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9. Miten fibromyalgia vaikuttaa mielialaasi ja itsetuntoosi?

10. Miten koet selviytyvasi arjesta ja ihmissuhteista fibromyalgian kanssa?

11. Mitka ovat paaasialliset oireesi fibromyalgiassa?

D Kivut eripuolilla kehoa

Vasymys tai uupumus

Unih&iriot/unettomuus

Nivelten/lihasten jaykkyys ja arkuus
Suolisto-oireet, esim. IBS tai refluksi

Sydanoireet

Masennus/ahdistus

Neurologiset oireet, esim. huimaus tai paansarky
Turvotus

Levottomat jalat oireyhtyma

Jokin muu,
mika/mitka?

O OO 0O 0Oodo oo




12. Minka seuraavista tekijoista koet pahentavan fibromyalgian oireita?

Liikunta

Sauna

Saan vaihtelut

Huono sisdilma/homeet
Vahainen liikkkuminen
Ylipaino

Tietyt ruoka-aineet,
mika/mitka?

Vasymys

Hormonaaliset muutokset

O OO O oot ddd

Jokin muu, mika?

13. Minka tekijoiden koet auttavan fibromyalgian oireisiin?
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14. Miten seuraavat psyykkiset ja sosiaaliset tekijat vaikuttavat fibromyalgian oi-
reisiin? (1 vaikuttaa erittdin paljon 2 vaikuttaa paljon 3 jonkin verran 4 vdhan 5

ei juurikaan vaikuta)

Ihmissuhteet ja -ongelmat
Stressi

Kiire

Huolet ja murheet
Tulevaisuuden nakymat

Taloudellinen tilanne

1

O
O
O
O
O
O

2

O
O
O
O
O
O

OO0 0000«

OO0 0O00O0O0-

OO 0O00O0OO0O-
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15. Kuinka paljon koet tarvitsevasi tukea seuraavissa asioissa fibromyalgian suh-

teen? (1 erittdin paljon 2 paljon 3 jonkin verran 4 vahan 5 en juuri yhtdan)
1 2 3 4 5

Psyykkinen tuki
Toimintakyvyn yllapitaminen
Arjen sujuminen

Kotityot

Liikunta ja liikkkuminen

Taloudellinen tilanne

16. Koetko tarvitsevasi tilld hetkella kuntoutusta fibromyalgiaan? (1 erittain pal-
jon 2 paljon 3 jonkin verran 4 vahan 5 en ollenkaan)

1 2 3 4 5

17. Oletko joskus osallistunut fibromyalgia kuntoutukseen tai sopeutumisvalmen-
nukseen?

Olen osallistunut yli 3 kertaa
Olen osallistunut 2-3 kertaa
Olen osallistunut yhden kerran

En ole osallistunut ollenkaan

18. Kuinka paljon kokisit hyotyvasi moniammatillisesta kuntoutuksesta?
Moniammatillinen yhteistyo on sosiaali- ja terveysalan asiakastyotd, jossa tyos-
kentelee eri alojen asiantuntijoita ja jossa pyritdan huomioimaan asiakkaan koko-
naisuus. (1 erittdin paljon 2 paljon 3 jonkin verran 4 vdhan 5 en juuri yhtaan)

1 2 3 4 5



19. Minka eri tahojen yhteistyosta kokisit olevan sinulle hyotya kuntoutuksen
osalta?

D Fysioterapeutti
Toimintaterapeutti
Psykologi/psykoterapeutti
Ravitsemusterapeutti
Reumatologi/muu erikoisladkari
Tyoterveyslaakari
Terveyskeskuslaakari
Kuntoutuksen ohjaaja
Sosiaalityontekija
Sairaanhoitaja

Jokin muu, mika?

N o B B I O

20. Onko mielestasi fibromyalgian kuntoutus talla hetkella riittavaa?

O Kyl
O &

() En osaa sanoa

21. Vapaa sana, kehitysideoita ja mielipiteita fibromyalgian moniammatillisen
kuntoutuksen kehittamiseen?
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Liite 2. Muut sairaudet

Reuma

Nivelrikko

Kilpirauhasen sairaudet

IBS (artyneen suolen oireyhtyma)
Endometrioosi

Migreeni tai jannityspaansarky
Masennus tai ahdistus

CFS (krooninen vasymysoireyhtyma)
Yliliikkuvat nivelet

Raudanpuute tai anemia
Uniapnea

Astma

Refluksi

Allergiat tai yliherkkyydet
Sjégrenin syndrooma

Joku muu, mikd/mitka?

Taulukko 8. Muut sairaudet.

n

3
48
39
o4
20
66
66

7
67
32
18
36
38
64

5
41

Prosentti

1.9%
31.0%
25.2%
34.8%
12.9%
42.6%
42.6%

4.5%
43.2%
20.6%
11.6%
23.2%
24.5%
41.3%

3.2%
26.5%
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