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Taman opinnaytetyon tarkoitus oli kuvata fibromyalgiaa sairastavan kokemuksia
arjesta selviytymisesta, seka hanen tarvitsemasta ja saamasta tuesta. Opinnay-
tetydlla haluamme valmistuvina sairaanhoitajina lisata terveysalan ammattilais-
ten tietoisuutta sairaudesta seka tuoda esiin fibromyalgiaa sairastavien kokemuk-
sia ja heidan tuen tarvettaan.

Opinnaytetyd toteutettiin yhteistydssa Lappeenrannan Reumayhdistys Ry:n Fib-
rokerhon kanssa. Kyseessa oli laadullinen opinnaytetyd. Aineisto kerattiin sah-
koisella puolistrukturoidulla kyselylla. Aineistoon saatiin vastaukset avoimilla ky-
symyksilla ja vastaajien taustatiedot strukturoiduilla kysymyksilla. Kyselyyn vas-
tasi yhteensa viisi henkilda. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla
ja aineistosta poimittiin strukturoitujen kysymysten vastaukset.

Opinnaytetyon tuloksista kavi ilmi, etta fibromyalgian oireet ovat vaihtelevia ja
vaikuttavat arjessa selviytymiseen. Uupumuksella, vasymyksella ja kivulla on
huomattava vaikutus arkeen, kuten liikuntaan ja kotitoista selviytymiseen. Saatu
tuki oli tarkeda, koska sen avulla selvitaan paivittaisessa elamassa eteenpain.
Tarkeita tuen muotoja olivat muun muassa vertaistuki, jarjestdétoiminta ja omais-
ten tuki. Tarkeimmiksi tarvitun tuen muodoiksi nousivat terveydenhuollon tuki var-
sinkin sairauden alkuvaiheessa ja ty6elamaan liittyva tuki, kuten helpotusta tyo-
paivan pituuksiin tai tyon rasittavuuteen. Myos vertaistuki nousi esille tarvittavan
tuen muodoista.

Taman opinnaytetyon tuloksia voidaan hyoddyntaa terveysalalla ja tyopaikoilla,
jotta saadaan lisatietoa fibromyalgiaa sairastavien tuen tarpeista. Jatkotutkimus-
aiheina voisi olla ialtaan nuorempien fibromyalgiaa sairastavien tuen tarve ja sen
muodot.
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Abstract
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Coping with Everyday Life, Needed and Received Support of People Suffering
from Fibromyalgia, 31 pages, 3 appendices

Saimaa University of Applied Sciences

Health Care and Social Services, Lappeenranta

Degree Programme in Nursing

Bachelor’s Thesis 2016

Instructor: Senior Lecturer Ms Riitta Kalpio, Saimaa University of Applied Sci-
ences

The purpose of this thesis was to discuss coping with fiboromyalgia on a daily
basis, as well as convey the need for support that the patients have. The aim of
the thesis was to produce information for healthcare professionals, and to make
fibromyalgia more known utilizing the experiences of patients.

The thesis was carried out qualitatively. The data was collected via a Webropol
—survey which consisted of both, closed and open-ended questions. The survey
was implemented in co-operation with Lappeenrannan Reumayhdistys ry. The
survey had five (n=5) participants, and the collected data was analyzed using
inductive content analysis. Quantitative information was collected from the mate-
rial.

According to the results the symptoms of fibromyalgia vary greatly and the disor-
der has a notable impact on the everyday lives of the patients. Especially fatigue
and pain affect the ability to manage everyday tasks such as housework and ex-
ercise. Receiving support is an extremely important part of coping and continuing
a relatively normal life with this incurable disorder. Important forms of support
were peer support, organizational activities, and the support of family. Particularly
in the early stages of the disorder, a need for support from healthcare personnel
is significant. Patients suffering from fibromyalgia also needed help from work
places, for example shorter workdays or less onerous work.

The results of this thesis can be utilized in healthcare and working life to provide
more information about fibromyalgia. Further study of the subject could be about
young people suffering from fibromyalgia, and about their need for support.

Keywords: fibromyalgia, coping with everyday life, social support, peer support
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata fibromyalgiaa sairastavien kokemuksia ar-
jessa selviytymisessa seka heidan saamastaan ja tarvitsemastaan tuesta. Opin-
naytetyO toteutettiin yhteistyossa Lappeenrannan Reumayhdistyksen Fibroker-
hon kanssa. Aineisto kerattiin sahkoisella kyselylomakkeella avoimin kysymyk-

sin.

Fibromyalgiaan liittyva monimuotoinen oireisto seka oireiden ilmeneminen vai-
kuttavat monin tavoin ihmisen arjessa selviytymiseen. Fibromyalgian keskeisia
oireita ovat lihaksissa ja pehmytkudoksissa esiintyva kipu seka vasymys ja uni-
hairiot. Muita oireita ovat muun muassa psykososiaaliset seka kognitiiviset on-
gelmat. Oireiden vaikutukset voivat siis nakya myos ihmissuhteissa, tuen tar-

peessa seka elamanlaadussa. (Kukkurainen 2006, 23 - 24.)

Aiheen ajankohtaisuus tulee nakymaan tulevaisuudessa. Nykyisen terveyden-
huollon palvelukulttuurin muuttuessa yha henkilokohtaisempaan suuntaan, hoi-
totydn suuntautuessa asiantuntijatydhén ja omahoidon tukemisen lisdantyessa,
on sairaanhoitajien hankittava lisda koulutusta fibromyalgiasta. Sairaanhoitajilla
pitda siis olla yhd enemman taitoa havaita potilaan yksildllisia tarpeita. (Sipila,

Miettinen, Holopainen, Kyngas & Turunen 2015, 52 - 53.)

Fibromyalgiaan liittyvia ammattikorkeakoulun opinnaytetoita on tehty jonkin ver-
ran, lahinna fysioterapiaan (Uutela & Hirn 2010; Pellinen & Keinanen 2015) ja
likuntaan (Pitkanen 2014; Kemppainen & Kynsilehto 2013) liittyen. Nakokulmana
on monesti fibromyalgiaan liittyva kivunlievitys (Ferreira & Keranen 2013; Moila-
nen 2011).

Taman opinnaytetyon avulla haluamme valmistuvina sairaanhoitajina lisata ter-
veysalan ammattilaisten tietoisuutta sairaudesta. Haluamme tuoda esiin fibromy-
algiaa sairastavien kokemuksia ja heidan tuen tarvettaan seka rikkoa ennakko-

luuloja sairaudesta.



2 Fibromyalgia sairautena

Fibromyalgia aiheuttaa kipua lihaksissa ja sidekudoksissa. Fibro tarkoittaa side-
kudosta ja myalgia kipua lihaksissa. Kipua pahentaa kylma, kostea ja vetoinen
ymparisto seka psyykkinen stressi. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.) Potilaat ku-
vailevat kipua jaytavana, polttavana (Kukkurainen 2006, 23), kolottavana tai viil-
tavana (Suomen Reumaliitto ry. 2011). Lepoa antamaton youni ja uupumus, joka
alkaa heti heratessa, on myos yleista fiboromyalgiaa sairastavalla. Myos erilaisia
psyykkisia ja neurologisia oireita voi ilmeta, kuten (Kukkurainen 2006, 23) puutu-
misen tunnetta, turvotusta, paansarkya ja mahakipuja. Sairastuneet usein myos
uupuvat nopeasti henkisen paineen alla. Fibromyalgia on yleisempaa keski-ian
ylittaneilla naisilla. Sairautta voi esiintyda myds nuoremmilla, mutta se ei ole kovin

yleista. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.)

Vaestosta noin 2-4 % sairastaa fibromyalgiaa, mutta vain osalla oireet ovat niin
voimakkaat, ettd hakeudutaan Iaékariin. 80-90 % fibromyalgiapotilaista on naisia
ja tyypillisesti se todetaan 30-50 vuoden iassa. Vanhetessa riski

fibromyalgiaan kasvaa. (Mustajoki 2014.)

Fibromyalgia-oireiston kehittymiseen ja puhkeamiseen on olemassa monia teori-
oita (Kukkurainen 2006, 22), mutta varsinaista fibromyalgian syyta ei tiedeta
(Suomen Reumaliitto ry. 2011). Taudin puhkeamisen syyna ovat todennakdisesti
monet tekijat, jotka aiheuttavat keskushermoston herkistymista (Suomen Reu-
maliitto ry. 2011). Sairauden taustalla voi olla my0s erilaisia metabolisia ja hor-
monaalisia muutoksia, jotka aiheuttavat lihasoireita tai psykososiaalisia oireita.
Lihasoireisto ja psykososiaaliset tekijat aiheuttavat puolestaan metabolisia ja hor-
monaalisia muutoksia ja nain fibromyalgia-oireistoa. (Kukkurainen 2006, 22.)
Usein oireiden alkaminen voidaan yhdistaa infektioon tai vammaan (Kukkurainen
2006, 22; Suomen Reumaliitto ry. 2011). Myos paikallisena alkanut kipu voi muut-
tua yleiseksi kipuherkkyydeksi. Esimerkiksi nivelreumaa sairastavilla esiintyy

usein fibromyalgian tyyppisia oireita. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.)

Laboratorio-, kuvantamis- ja tahystystutkimukset eivat tuo selitysta fibromyalgian
vaivoihin. Noin puolella fibromyalgiapotilaista todetaan nivelten ylilikkuvuus. Au-

tonomisen hermoston saatelyhairion heijastumana perifeerinen verenkiertohairié



on todettavissa fibromyalgiapotilailla useammin kuin verrokkivaestéssa, samoin
kuin ylavartalon laiskainen punastustaipumus. Alentunut kipukynnys aiheuttaa
potilaan kasittelyarkuutta, ja potilaiden lihaksista ja lihas-luuliitoksista 16ytyy
erittdin kipeitd paikkoja, joita kaytetdan diagnosoinnin apuna. Nama kipeat
paikat sijaitsevat erityisesti isojen nivelten ymparilla olevien suurten
lihasten kiinnityskohdissa. Fibromyalgia diagnosoidaan, jos potilaalla on kipua
vahintdan 11:ssa 18:sta kipupisteessa. Tarkeaa on poissulkea muut sairaudet,
jotka voisivat oireita aiheuttaa kuten anemia, polymyalgia ja hypertyreoosi. (Han-
nonen 2009, 405.)

Yhdeksi fibromyalgian syyksi on epailty pitkaaikaisen stressin aiheuttamaa ah-
distusta ja pahaa mielta. Stressin syyna voivat olla esimerkiksi tydssa kaynti, Kii-
reinen elamantyyli, meluisa ymparisto, tyottomyys, ihmissuhdeongelmat tai raha-
ongelmat. Fibromyalgiaa sairastavan hormonierityksen muutokset ovat olleet sa-
mankaltaisia kuin pitkakestoisesta stressista karsivilla. On kuitenkin vaikea sa-
noa, onko stressi yksi fiboromyalgian syista vai onko stressi aiheutunut pitkaaikai-

sesta kivusta. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.)

Lahes kaikki potilaat valittavat lepoa antamattomasta younesta. Sairastuneilla on
todettu kasvuhormonin erityksen vahenemista, joka johtuu syvan unen puut-
teesta. Stressi, unihairiét tai muut hormonierityksenhairiét keskushermostoon
vaikuttaessaan voivat muuttaa kivun kokemusta vahvemmaksi. Erilaiset sosiaa-
liset paineet voivat myos tuntua erilaisina oireina, kuten kipuna. (Suomen Reu-
maliitto ry. 2011.)

Fibromyalgiaan ei ole olemassa yleistd hoitomenetelmaa, joka sopisi kaikille po-
tilaille. Potilaita yleensa helpottaa tieto siita, etta sairaus on yleinen eika se uhkaa
henked, ja etta he eivat ole yksin kipujensa kanssa. Jos fibromyalgiaan liittyy uu-
pumusta, masennusta tai muita psyykkisia oireita, on psykiatrin apuun hyva tur-
vautua. Fibromyalgiapotilaan olisi hyva paastd varhaisessa vaiheessa
kuntoutuskurssille, jossa rohkaistaan itsehoitoon ja harjoitteluun. Liikunta on
keskeinen hoitomuoto ja se pitaa aloittaa varoen. Sopivia liikuntalajeja on kavely,
vesiliikunta, pyoraily, tanssi ja hiihto. Tieteellista nayttda on pilateksen ja
sauvakavelyn hyodysta. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.) Liikuntaan voi lisata

myoOs rentoutumisharjoituksia. Fibromyalgiapotilas voi hakea apua oireisiinsa



myos vaihtoehtoisista hoitomuodoista. (Hannonen 2009, 408.) Myonteisia tulok-
sia on saatu muun muassa akupunktiosta, lymfaterapiasta, homeopatiasta ja ma-
nipulaatiohoidosta (Hannonen 2009, 408), joiden tavoitteena on lisata nivelen liik-

kuvuutta ulkoista voimaa kayttaen eri kehon alueille (Airaksinen 2005).

Laakkeista voi olla potilaalle jonkin verran hyotya muun hoidon tukena. Ei ole
olemassa mitaan varsinaisesti fibromyalgian hoitoon tarkoitettua laaketta. Hoito-
keinona voidaan kokeilla unenlaatuun ja mielialaan vaikuttavaa laaketta, esimer-
kiksi amitriptyliinia. Ladkehoidossa kaytetaan aluksi pienia annoksia mahdollisten
haittavaikutusten takia. Peruskipulaakkeet eivat ole kovin tehokkaita kivunlievi-
tyksessa.  Joissakin  tapauksissa  voidaan  kokeilla  hermoperaisen
kivun hoitoon kehitettyja laakkeita kuten, pregabaliinia tai gapapentiinia. (Suo-

men Reumaliitto ry. 2011.)

Fibromyalgian oireisiin voidaan vaikuttaa liikkunnalla ja laihduttamisella. Useat tut-
kimukset todistavat, ettd seka lihasharjoittelu etta kuntoliikunta helpottavat oi-
reita. Liikunta aloitetaan hiljalleen ja viikkojen ja kuukausien aikana sita lisataan.
Aluksi liikunta saattaa pahentaa oireita, mutta liikunnan jatkuessa olo paranee.
Sopivia liikuntamuotoja ovat esimerkiksi reipas kavely, hiihto, uinti tai kevyt kun-
tosaliharjoittelu.  Ylipainoisilla  fiboromyalgiapotilailla  laihduttamisen  on
huomattu vahentavan oireita. Vertailussa huomattiin, etta laihduttaneiden potilai-
den unen laatu parani, mieliala koheni ja heilla oli vahemman kipuja. (Mustajoki
2014)

Fibromyalgiaa sairastavat kulkevat taudin kanssa lapi koko elaman. Oireet voivat
kuitenkin lievittya ja kivut voivat vahentya myohemmalla ialla. Tydelamaan so-
peutumista tarvitaan. Vuorotyo ei yleensa sovi fibromyalgiaa sairastavalle. (Suo-
men Reumaliitto ry. 2011.) Fibromyalgiaa sairastavat myds tuntevat olevansa va-
jaakuntoisia tehtaviin, joissa vaaditaan voimaa tai kestavyytta tai jossa edellyte-
taan uuden opiskelua tai joustavaa sopeutumiskykya. Suomessa fibromyalgia ei
oikeuta tyokyvyttomyyselakkeeseen. (Hannonen 2009, 410.) Monesti elakkeelle
hakeudutaan jonkin muun samanaikaisen sairauden takia (Suomen Reumaliitto
ry. 2011).



Fibromyalgiaa sairastavien kokemuksia arjesta (Lavikainen 2006) on tutkittu
aiemmin Suomessa vain vahan. Muita Suomessa tehtyja tutkimuksia on fiboromy-
algian vaikutuksista tyokykyyn ja kuolleisuuteen (Markkula 2014), fibromyalgiaa
sairastavien koherenssin tunteesta eli elamanhallintakyvyn tunteesta, sosiaali-
sesta tuesta ja elamanlaadusta (Kukkurainen 2006). Ulkomaisia tutkimuksia ai-
heeseen liittyen on tehty muun muassa kokemuksista fiboromyalgiasta (Raymond
& Brown 2000) seka kokemuksista elamisesta fiboromyalgian kanssa (Cunning-
ham & Jillings 2006; Sturge-Jacobs 2002).

3 Pitkaaikaissairaan tuki

3.1 Pitkaaikaissairaan tuen muodot

Pitkaaikaissairaus on pitkaan jatkuva, hoitoa vaativa sairaus, joka on yleensa pa-
rantumaton (Remington, Brownson & Wegner 2010, 4). WHO:n (World Health
Organization) mukaan pitkaaikaissairaus on pitkakestoinen ja hitaasti eteneva
sairaus, joka ei tartu. Yleisimpia naista ovat sydan- ja verenkiertosairaudet, syo-
vat, krooniset keuhkosairaudet ja diabetes (WHO 2015). Tarkea toimintakykya
heikentavien pitkaaikaissairauksien taustatekija on lihavuus (Koskinen, Lund-
gvist & Ristiluoma 2012, 65). Viime vuosikymmenina pitkaaikaissairaudet ovat
lisdantyneet. Pitkaaikaissairauksien synnylle altistavia tekijoitd ovat huono talou-
dellinen tilanne, ikdantyneen vaeston kasvu, nopea kaupungistuminen ja huonot
elamantavat, kuten tupakointi, vaaranlainen ravinto, liikunnan vahaisyys ja alko-
holin liikakaytto (Kiveld, Elo, Kyngas & Kaaridinen 2014, 263).

Pitkaaikaissairauksilla, esimerkiksi fibromyalgialla, on vaikutusta elamanlaatuun
ja ne voivat aiheuttaa myds pitkaan jatkuvia terveysongelmia niin itse pitkaaikais-
sairautta sairastavalle, kuin myo6s hanen laheisilleen. Tallaisia ongelmia ovat
muun muassa mielenterveysongelmat, fyysisen terveyden ongelmat ja sosiaali-
set ongelmat. (Wallace 2012, 51.) Vaikka pitkaaikaissairaiden tyollistymista tuke-
vaa tukitoimintaa ja kuntoutusta on saatu edistettya, on heidan tydllistymisensa
edelleen vaikeaa (Niemi 2013, 32).



Seuraavissa luvuissa kaydaan lapi muutamia pitkaaikaissairauden tuen muotoja,
joita ovat muun muassa sosiaalinen, emotionaalinen, konkreettinen ja tiedollinen
tuki.

3.2 Sosiaalinen ja emotionaalinen tuki

Tuki voidaan kasitteena maaritella monin eri tavoin (Mattila 2011, 16). Sosiaali-
nen tuki on ihmisten valilla tapahtuvaa tunteen ilmaisua, hyvaksyntaa seka avun
antamista (Roos, Koivula & Rantanen 2012, 191). Harjun, Rantasen, Tarkan ja
Astedt-Kurjen (2011) mukaan sosiaalisella tuella tarkoitetaan niitd yleisimpia
apuja, joita yksilon laheiset ihmiset, kuten perhe, ystavat, sukulaiset, naapurit ja
tydkaverit tekevat (Harju, Rantanen, Tarkka & Astedt-Kurki 2011, 219). Kukkurai-
nen (2006) on vaitdskirjassaan maaritellyt sosiaaliseen tukeen kuuluvaksi emo-
tionaalisen tuen, arviointituen, tiedollisen tuen ja valineellisen tuen (Kukkurainen
2006, 41). Sosiaalinen tuki jaetaan usein emotionaaliseksi, tiedolliseksi ja instru-
mentaaliseksi eli konkreettiseksi tueksi (Roos ym. 2012, 191; Harju ym. 2011,
219; Mattila 2011, 18; Kaakinen 2013, 25).

Emotionaalinen tuki on vuorovaikutusta, jossa huomioidaan tunteita ja kasitellaan
niita (Mattila 2011, 18 - 19). Emotionaalisessa tuessa vuorovaikutuksessa valittyy
kunnioitus, huolenpito, rohkaisu, myotatunto (Kaakinen 2013, 25; Mattila 2011,
18 - 19), valittdminen, kannustus, arvostus ja luottamus (Salonen, Oommen,
Kumpula & Kaunonen 2013, 4). Lehto on vaitéskirjassaan (2015) tutkinut aivo-
halvauspotilaan perheenjasenen emotionaalisen tuen tarvetta. Tuloksissa tode-
taan, etta oleellisena osana perheenjasenen emotionaalisen tuen saamista on
oikea-aikaisuus, tilannesidonnaisuus ja syklisyys (Lehto 2015, 47). Mattilan
(2011) tutkimuksen tuloksien mukaan emotionaalisen tuen menetelmia ovat toi-
sen tunteissa mukana elaminen, turvana oleminen, henkisen tilanteen kasittely,
laheisyyteen rohkaisu, luottamuksen synnyttaminen molemminpuoliseksi seka
valittdminen. Tiedollisen tuen menetelmiksi muodostuivat puolestaan keskuste-
luyhteyden avaaminen ja yllapitdaminen seka tiedon antaminen (Mattila 2011, 4-
5).

Sosiaalisella tuella tarkoitetaan ilmiota, jolla yksilon viestintasuhteet linkitetaan

hyvinvointiin. Sosiaalinen tuki voidaan maarittaa kolmeen luokkaan: yksilon ja
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ympariston kiinnikkeisiin, sosiaalisen kanssakaymisen tuomaan hyvinvoinnin,
seka tuen syntyyn ja tuen saantimekanismeihin (Mikkola 2006, 24). Sosiaalisen
tuen tarve ja merkitys vaihtelevat elaman eri tilanteissa. Jotta tukea voidaan an-
taa, edellyttda se sosiaalisten suhteiden olemassaoloa seka vastavuoroista, luot-
tamuksellista ja hyvaksyvaa ilmapiiria. Tuen vastaanottajan tulee olla valmis vas-
taanottamaan tukea ja tukea antavalta edellytetaan tuen tarpeen tunnistamista,
luottamuksellisuutta, uskottavuutta ja mydnteisyytta tuen saajaa kohtaan. (Kuk-
kurainen 2006, 39.) Hyvalla sosiaalisella tuella seka tukiverkostoilla voidaan eh-
kaista sairastuvuutta, edistdad kuntoutumista ja vahentaa terveyspalvelujen kayt-
téa (Koivula 2002, 9).

Sepelvaltimotautipotilaiden emotionaalisen ja konkreettisen tuen saannilla ennen
leikkausta on todettu olevan positiivista vaikutusta heidan fyysiseen ja psyykki-
seen hyvinvointiinsa (Roos ym. 2012, 191; Dwyer & Cummings 2001, 210). So-
siaalisen tuen puutteella on myo6s todettu olevan yhteys laaja-alaiseen krooni-
seen kipuun. Riittdva tuki ehkaisee kroonisen kivun muuttumista laaja-alaiseksi

ja edistaa toipumista kroonisesta kivusta. (Kukkurainen 2006, 42.)

Fibromyalgiaan liittyy edelleen negatiivisia asenteita. Fibromyalgia sairautena ei
nay ulospain, mutta rajoittaa silti arkielamaa, mika vahentaa fiboromyalgiaa sai-
rastavan uskottavuutta ja aiheuttaa negatiivista suhtautumista fiboromyalgiaa sai-
rastavaa kohtaan. Fibromyalgiaan liittyvien asenteiden takia voi sosiaalinen tuki
jaada kokonaan pois niin tyossa kuin yksityiselamassa. (Kukkurainen 2006, 22.)
Kroonisesta kivusta ja maarittelemattomista tuki- ja liikkuntaelinsairauksista karsi-
vien vuorovaikutus
muiden ihmisten kanssa on vahaisempaa ja he kokevat saavansa lilan vahan
sosiaalista tukea (Kukkurainen 2006, 22, 41). Fibromyalgia vaikuttaa elamanlaa-
tuun ja vuorovaikutukseen muiden ihmisten kanssa. Fibromyalgiaa sairastavat
kokevat my0s laheisten ja perheen tuen riittamattomaksi (Kukkurainen 2006, 41.)
Terveyteen liittyvaa elamanlaatua ja perheeltad saatua sosiaalista tukea on tutki-
nut muun muassa Roos ym. (2012) sepelvaltimotautipotilailla. Roos ym. (2012)
toteavat tutkimuksessaan, etta perheelta saadulla sosiaalisella tuella ja sen maa-
ralla on positiivista vaikutusta sepelvaltimotautipotilaiden elamanlaatuun (Roos
ym. 2012, 198).
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3.3 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki koostuu tiedoista ja neuvoista, jotka sopivat kunkin henkilon yk-
sildlliseen tilanteeseen (Mattila 2011, 18-19). Liiallisella ja epaolennaisella infor-
maatiolla voi olla jopa epaedullisia vaikutuksia yksilon tilanteeseen (Mikkola
2006, 45). Tiedollisessa tuessa seka ohjauksessa tarvitaan molemmissa aktii-
vista ja vuorovaikutteista toimintaa vastaanottajan kanssa, joten ne tapahtuvatkin
usein limittain (Kaakinen 2013, 25).

Potilaiden tiedollisen tuen tarve liittyy yleensa tietoon sairaudesta, sen hoidosta
seka itsehoidosta. Tiedon tulee olla suunnattua tietylle potilaalle ja sen tulee olla
seka suullista etta kirjallista. Potilaat odottavat myos perusteluja hoitoon liittyvissa
asioissa. Potilaiden onkin helpompi tuoda esille tiedollisen tuen tarpeensa kuin

esimerkiksi emotionaalisen tuen. (Mattila 2011, 25.)

Annetun tiedollisen tuen pitaa olla rehellista, avointa, johdonmukaista, selkeakie-
lista ja ymmarrettavaa. Tieto on tilannesidonnaista, mutta liittyy usein tietoon sai-
raudesta ja sen hoidosta, tutkimusten tuloksista, kotihoidosta, elamantavoista ja
niihin liittyvistd mahdollisista muutoksista, kirjallisesta tiedosta ja tiedosta, joka
auttaa potilasta selviytymaan ja jaksamaan. (Mattila 2011, 36.) Mattila (2011) to-
teaa tutkimuksensa tuloksissa rehellisesti annetun tiedollisen tuen synnyttaneen
levollisuutta ja nain ollen lieventaneen pelkoa ja huolta myds perheenjasenissa
(Mattila 2011, 78).

Kukkurainen (2006) on tutkinut vaitdskirjassaan fibromyalgiaa sairastavan kohe-
renssin tunnetta eli eldamanhallinnan tunnetta, sosiaalista tukea ja elamanlaatua.
Tutkimuksen tuloksissa todettiin, etta henkilokunnalta saatu tiedollinen ja emotio-
naalinen tuki jai kuntoutuksessa olleiden mielestd odotettua vahaisemmaksi
(Kukkurainen 2006, 81).

3.4 Konkreettinen tuki

Konkreettisessa tuessa tarjotaan muun muassa erilaista apua ja palveluita (Mat-
tila 2011, 18-19; Kaakinen 2013, 25), kuten apua kodin askareissa, taloudellista

tukea tai kuntoutuspalveluita (Kaakinen 2013, 25) seka muita resursseja vuoro-
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vaikutussuhteen rinnalla (Mattila 2011, 18—19). Konkreettisen avun tarve on suu-
rempaa yksinaisilla ihmisilla, joilla on krooninen, monella eri osa-alueella elamaa
rajoittava sairaus (Koivula 2002, 69). Esimerkiksi Mikkolan (2006) tutkimuksessa
haastatellut hoitajat pitivat konkreettista tukea ensisijaisena leikkauspotilaalle an-
nettavana tukena (Mikkola 2006, 199). Roosin ym. (2012) tarkastellessa sepel-
valtimotautipotilaiden sosiaalisen tuen yhteytta terveyteen liittyvaan elamanlaa-
tuun, oli potilaiden kasitys omasta terveydestaan parempi, kun he saivat lapsil-

tansa enemman konkreettista ja tiedollista tukea (Roos ym. 2012, 195).

Suurella osalla naispuolisista fiboromyalgiapotilaista oli ongelmia muun muassa
itsensa hoitamisessa, kevyissa seka raskaissa kotitdissa, tavaroiden kantami-
sessa tai nostamisessa, portaiden kiipeamisessa ja rasittavassa toiminnassa
(Jones 2008, Sallisen 2012, 22 mukaan).

3.5 Vertaistuki

Vertaistuen maaritelmia on useita, ja ne vaihtelevat hieman sisalloltaan. Kaikkia
maaritelmia yhdistaa se, etta vertaistuki liittyy johonkin elamantilanteeseen tai
ongelmaan ja siind jaetaan vastavuoroisesti omia kokemuksia osapuolten kes-
ken. Vertaistuen voidaan ajatella olevan myds voimaantumista ja muutospro-

sessi, jossa ihminen tunnistaa omia voimavaroja ja vahvuuksiaan. (THL 2015.)

Vertaistuki tavoittaa tukea tarvitsevia inmisia laajemmin kuin julkiset palvelut. Se
mahdollistaa pitkaaikaisen tuen, ja se myds mahdollistaa toiminnan ammattiavun
seka laheisten valilla (Parviainen, Aho & Kaunonen 2012, 152; THL 2015).

Vertaistuen muotoja ovat muun muassa ensitieto, sopeutumisvalmennus, tuki-
henkil6toiminta, vertaistukiryhmat ja tukiryhmat (Mikkonen 2009, 46 - 50). Ensi-
tieto on tapahtuma, jonka terveydenhuolto jarjestdaa yhdessa potilasjarjestojen
kanssa esimerkiksi sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle tai per-
heelle. Sopeutumisvalmennus on kuntoutuksen lakisaateinen palvelu, jota poti-
lasjarjestot jarjestavat. (Mikkonen 2009, 46.) Tukihenkilotoiminta on ohjeistettua
ja saadeltya toimintaa, jossa koulutettu aikuinen toimii esimerkiksi sairastuneen
henkilon tukena (Mikkonen 2009, 47). Vertaistukiryhmat on tarkoitettu esimerkiksi
tiettya sairautta sairastaville ja heidan perheenjasenilleen. Jos ryhma on avoin,

voi ryhmaan osallistua myos viiteryhmaan kuulumaton henkild. Jos ryhma on
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puolestaan suljettu, kuten AA-ryhma, osallisiksi saa tulla vain viiteryhmaan kuu-
luvat henkilot. (Mikkonen 2009, 49-50.). Tukiryhmat ovat potilasjarjestojen yllapi-
tamia perheille ja laheisille tarkoitettuja ryhmia (Mikkonen 2009, 50).

Ryhman tuella on suuri merkitys henkildlle, joka kuntoutuu kroonisesta kivusta.
Sallisen tutkimuksen tuloksissa todettiin, etta vertaistuki oli koettu tarkeimmaksi
osaksi kuntoutusta (Sallinen 2012, 49). Kukkurainen (2006) on osana tutkimus-
taan selvittanyt muun muassa fibromyalgiapotilaiden vertaistuen merkitysta ryh-
mamuotoisessa kuntoutuksessa (Kukkurainen 2006, 78). Ryhmassa saa vertais-
tukea ja siella voi jakaa muiden kanssa kokemuksia, selviytymiskeinoja seka ajat-
telu- ja suhtautumistapoja (Eloranta 2002, 21). Toisten tarinoiden kuuleminen,
tuntemusten vaihto ja muilta jaseniltd saatu tuki ovat tarkeita. Ryhmissa kayneet
kertovat myos tarkeaksi mahdollisuuden kokemuksiensa jakamiseen ja, etta ovat
saaneet tata kautta keinoja itsensa ymmartamiseen. (Niemi 2013, 86.) Vertais-
tuen kautta saa myos kaytannon neuvoja, jotka auttavat arjessa selviytymisessa.
Vertaistuki on myos sosiaalinen tapahtuma, jossa ollaan yhdessa, tehdaan asi-
oita ja tutustutaan uusiin ihmisiin. (THL 2015.) Vertaistuella on myds haittapuo-
lensa, esimerkiksi internetista saadun kyseenalaisen tiedon ja testaamattomien
hoitojen suhteen (Mikkonen 2009, 32). Raisanen (2007) on tutkinut vertaistukea

internetin keskusteluryhmissa lapsettomuuden kokemuksesta.

4 Fibromyalgiaa sairastavan arjessa selviytyminen

Selviytymiskeinoilla voidaan lievittaa stressaavan elamantilanteen aiheuttamaa
taakkaa tai auttaa selviytymaan stressitekijdista (Sharoff 2004, 3). Selviytymis-
keinot voidaan jakaa tunnesuuntautuneisiin ja ongelmasuuntautuneisiin selviyty-
miskeinoihin (Folkman & Lazarus 1988, Jurvelin, Kyngas & Backmanin 2006, 20
mukaan). Selviytymiskeinot voivat olla yhta aikaa kaytossa ja vaikuttaa toisiinsa
toistensa toimintaa edistavasti tai estavasti. Tunnesuuntautuneet selviytymiskei-
not tulevat kayttoon, kun tilanne on todettu muuttumattomaksi. Ne saatelevat ta-
man tilanteen aiheuttamia tunnereaktiota. Tunnesuuntautuneita selviytymiskei-
noja ovat muun muassa valttaminen, etaisyydenotto, valikoiva huomiointi, pako

ja sosiaalisen tuen etsinta. (Jurvelin ym. 2006, 20.)
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Ongelmasuuntautuneet selviytymiskeinot ovat ongelman maarittelya, vaihtoeh-
toisten ratkaisujen kehittamista, hyotyjen ja kustannusten arviointia ja yritysta
muuttaa tilannetta. Ongelmasuuntautuneita selviytymiskeinoja kaytetaan, kun ti-
lanne on vielda muutettavissa. Tallaisia keinoja ovat muun muassa ongelman
maarittely, vaihtoehtoisten ratkaisujen kehittdminen, valinta, toiminta seka eri
vaihtoehtojen punnitseminen hyotyjen ja kustannusten perusteella. (Jurvelin ym.
2006, 20.)

5 Opinnaytetyon tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata fiboromyalgiaa sairastavien kokemuksia fibro-
myalgiasta ja elamisesta taman sairauden kanssa. Opinnaytetyon tavoitteena on
tuottaa tietoa terveysalan ammattilaisille. Opinnaytetydmme auttaa terveysalan

ammattilaisia ymmartamaan fiboromyalgiaa sairastavia ja heidan tuen tarvettaan.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten fibromyalgia ilmenee potilaan arjessa?
2. Millaista tukea fibromyalgiaa sairastava on saanut?
3. Millaista tukea fibromyalgiaa sairastava olisi tarvinnut?

6 Opinnaytetyon toteutus

6.1 Aineistonkeruumenetelma

Opinnaytetyossa kaytimme laadullista eli kvalitatiivista lahestymistapaa. Laadul-
linen lahestymistapa on sopiva tydbhomme, koska haluamme tydssamme tuoda
esille fiboromyalgiaa sairastavien kokemuksia. Aineistonkeruumenetelmana kay-
timme kyselytutkimusta. Ainoa kriteeri kyselyyn osallistujalle oli fibromyalgia-
diagnoosi. Talla halusimme varmistaa mahdollisimman monipuoliset vastaukset,

jotta esimerkiksi ika tai muut diagnoosit eivat poissulje kyselyyn osallistumista.

Toteutimme opinnaytetydmme aineistonkeruun Lappeenrannan Reumayhdistys
ry:n kautta. Tiedon mahdollisille osallistujille valitimme yhdistyksen kautta. Toteu-
timme aineistonkeruun puolistrukturoidulla Webropol-kyselylla (Liite 2). Kyselys-
samme oli kolme strukturoitua kysymysta, jotka koskivat vastaajan perustietoja
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(ika, sukupuoli ja fibromyalgian diagnosointi vuosi) ja viisi avointa kysymysta.
Tama tiedonkeruumenetelma sopi opinnaytetydohdmme, koska pyrimme saa-
maan vastauksista mahdollisimman kattavia. Tarkoituksena oli saada vastaus
kymmenelta henkildltd. Laadullisessa tutkimuksessa kohteena olevasta ilmidsta
pyritdan saamaan kattava kuva. Toisaalta osallistujien maara voi olla melko pieni,
koska laadullisessa tutkimuksessa pyritaan ymmartamaan osallistujien kokemuk-
sia. (Kylma & Juvakka 2007, 58.)

6.2 Aineiston analysointi

Kaytimme tutkimusaineiston analyysissa induktiivista sisallonanalyysia. Sisal-
I6nanalyysin avulla tuotetaan tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmiosta ja
sen avulla kuvataan myos analyysin kohteena olevaa tekstia (Janhonen & Nik-
konen 2001, 21, Kylma & Juvakka 2007, 112) ja voidaan tarkastella asioiden ja
tapahtumien merkityksia, seurauksia ja yhteyksia (Janhonen & Nikkonen 2001,
21). Sisallonanalyysiprosessi noudattaa paapiirteissaan seuraavia vaiheita: ana-
lyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistaminen, aineiston
luokittelu ja sen tulkitseminen seka luotettavuuden arviointi. Analyysiprosessin eri
vaiheet voivat olla paallekkaisia ja monivaiheisempia. (Janhonen & Nikkonen
2001, 24.)

Induktiivisessa sisalldonanalyysissa havainnoidaan yksittaisia tapauksia, joista
muodostuu laajempi kokonaisuus (Kylma & Juvakka 2007, 22). Analyysin avulla
tutkimusaineistosta pyritdan saamaan tiivis kokonaisuus. Induktiivisessa sisal-
|Ionanalyysissa korostuu se, etta sisaltoa kuvaavat luokat ohjautuvat aineistosta
kasin. Sisalldnanalyysia siis ohjaavat tutkimuksen tarkoitus ja kysymyksen aset-
telu. (Kylma & Juvakka 2007, 112-113.) Induktiivisessa sisalldbnanalyysissa hae-
taan vastausta tutkimuskysymyksiin, joten kaikkea tutkimustietoa ei tarvitse ana-
lysoida (Kylma & Juvakka 2007, 22). Induktiivinen paattely etenee yksittaista-
pauksista yleiseen eli aineisto puretaan osiin ja sisalloltdéan samanlaiset osat yh-
distetdaan. Taman jalkeen aineisto tiivistetaan kokonaisuudeksi niin, ettad se vas-
taa tutkimuskysymyksiin (Kylma & Juvakka 2007, 112-113) toisin sanoen analyy-
siprosessin paatteeksi konkreettisesta aineistosta muodostuu kasitteellinen (Jan-
honen & Nikkonen 2001, 24) tiivistetty kuvaus (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006; Kylma & Juvakka 2007, 113).
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Analyysiyksikon maarittymiseen vaikuttaa aineiston laatu ja tutkimustehtava.
Analyysiyksikko voi olla aineiston sana, lause, lauseen osa, ajatuskokonaisuus
tai sanayhdistelma. (Janhonen & Nikkonen 2001, 25.) Kun tutkimusta tehdaan
aineistolahtodisesti, paapaino on aineistossa, jonka pohjalta teoria rakennetaan.
Talloin analyysiyksikoita ei maarata ennalta kasin. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.) Tassa opinnaytetydssa analyysiyksikot muodostuivat, kun ai-
neistolle esitettiin tutkimuskysymys. Analyysiyksikkd oli laajempi ajatuskokonai-

Suus.

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin ensimmainen vaihe on merkityksellisten il-
mausten pelkistaminen, jolloin aineistolle esitetaan tutkimuskysymyksien mukai-
sia kysymyksia. Taman jalkeen aineisto ryhmitellaan, jolloin etsitaan pelkistetty-
jen ilmausten erilaisuuksia ja samankaltaisuuksia. Samankaltaiset ilmaisut muo-
dostavat luokan, jolle annetaan sen sisaltda kuvaava nimi. Seuraavaksi aineisto
abstrahoidaan, jolloin sisalloltdéan samankaltaiset luokat yhdistetaan ja niista
muodostetaan ylaluokat. (Janhonen & Nikkonen 2001, 26 - 29.)

Aloitimme aineiston analysoinnin Kirjoittamalla kunkin kysymyksen vastaukset
yhteen, jotta vastaukset oli helpompi hahmottaa. Luimme aineiston lapi useaan
kertaan. Etsimme ensin alkuperaisilimaukset aineistosta esittamalla aineistolle
tutkimuskysymyksen. Kun alkuperaisilmaukset oli etsitty, muodostimme pelkiste-
tyt ilmaukset. Teimme pelkistettyjen ilmausten ja alaluokkien muodostamista osit-
tain yhta aikaa. Nimesimme alaluokat niiden sisallon mukaan. Alaluokkia muo-
dostui yhteensa 30. Alaluokista etsimme samankaltaisia luokkia ja yhdistimme ne
paaluokiksi, joita syntyi 14. Ylaluokista muodostui viela kolme paaluokkaa, joista
|6ytyvat vastaukset tutkimuskysymyksiin. Alaluokkien, ylaluokkien ja paaluokkien

muodostaminen on kuvattu Liitteessa 1.
6.3 Eettiset nakokohdat ja tutkimuksen luotettavuus

Lahetimme osallistujille sahkdisen kyselyn mukana saatekirjeen (Liite 3), jossa
kay ilmi muun muassa opinnaytetyon tekijat, opinnaytetyon tarkoitus, luottamuk-
sellisuus ja vastaajien anonymiteetti seka yhteystietomme. Tutkimuslupaa ei

tarvittu, koska kyselyn saatekirjeessa oli tieto vapaaehtoisesta osallistumisesta.
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Teimme Lappeenrannan Reumayhdistyksen kanssa yhteistyosopimuksen (Liite
3) siita, ettd kummatkin osapuolet ovat sitoutuneita opinnaytetyoprosessiin.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan tutkijan, aineiston laadun, ai-
neiston analyysin ja tulosten esittdmisen kannalta. Tarkeaa on, miten tutkija on
ymmartanyt tutkittavan ilmion, seka millaiset ovat tukijan taidot, arvostukset ja
oivalluskyky aineiston analyysia tehdessa. (Janhonen & Nikkonen 2001, 36.)
Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida esimerkiksi seuraavilla
kriteereilla: uskottavuus, vahvistettavuus, reflektiivisyys, siirrettavyys (Kylma &
Juvakka 2007, 127). Uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja sen tulosten uskotta-
vuutta ja sen osoittamista tutkimuksessa. Tutkimuksen tekijoiden on varmistet-
tava, etta tutkimustulokset vastaavat osallistujien kasitysta tutkimuskohteesta.
(Kylma & Juvakka 2007, 128.) Tapasimme mahdollisia vastaajia Fibrokerhon ko-
koontumisessa ennen kyselyn lahettamista ja kerroimme opinnaytetyon tarkoi-
tuksesta seka siita, minka tyylisia kysymyksia on odotettavissa. Halusimme tuoda
esille vastaajien omaa nakemysta aiheesta mahdollisimman luotettavasti. Poh-
dimme analyysivaiheessa pitkdan muun muassa alkuperaisilmausten merkityk-

sia.

Tutkimuksen vahvistettavuus edellyttda tutkimusprosessin kirjaamista ylos niin,
etta toinen tutkija voi seurata sen kulkua. Tama luotettavuuskriteeri voi olla on-
gelmallinen toisen tutkijan erilaisen tulkinnan takia. Erilaiset tulkinnat voivat kui-
tenkin antaa laajempaa kuvaa ja ymmarrysta kohteena olevasta ilmiosta. (Kylma
& Juvakka 2007, 129.) Analysointivaiheessa luimme aineistoja ensin erikseen ja
etsimme sielta alkuperaisilmauksia. Mietimme myos pelkistettyja ilmauksia ja ala-
luokkia. Taman jalkeen katsoimme yhdessa, olimmeko 16ytaneet samanlaisia al-
kuperaisilmauksia, ja kuinka olimme pelkistdneet sekd nimenneet alaluokkia.
Nain asiasta saimme esiin ensin omat nakokulmamme, joita lopuksi muokka-

simme yhtenevaisemmiksi.

Reflektiivisyys tarkoittaa sita, etta tutkimuksen tekijan on oltava tietoinen omista
lahtdkohdistaan ja arvioitava, kuinka han vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimuspro-
sessiinsa, seka kuvattava lahtokohdat tutkimusprosessissa. (Kylma & Juvakka
2007, 129.) Opinnaytetyota aloittaessa mietimme, mita aihe meille merkitsee ja

mita me siitd ennalta tiedamme.
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Siirrettavyys tarkoittaa tutkimustulosten siirrettavyytta toisiin tilanteisiin. Se vaatii
sen, etta tutkimuksen tekijan on annettava riittavaa tietoa tutkimuksen osallistu-
jista. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Kyselyssa oli avoimien kysymyksien lisaksi
strukturoituja kysymyksia, joilla selvitimme vastaajien taustatietoja. Taustatietoja
olivat ika, sukupuoli ja diagnoosivuosi. Vastaajat olivat saaneet diagnoosin 12-20
vuotta sitten, joten heilla oli pitkaaikaista kokemusta elamisesta fibromyalgian

kanssa.

Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeda miettia eettisia asioita, kuten tiedonan-
tajan vapaaehtoisuutta, anonymiteettia ja luottamuksellisuutta. Vaikka tutkimuk-
seen osallistuja ei hyotyisikaan tutkimuksesta, voi han saada tutkimuksesta uutta
tietoa, joka edistaa ymmarrysta kyseisesta asiasta. Talléin on myds hyva muistaa
iimaista asiat tutkimuksessa niin, etta ne eivat vahingoita tiedonantajaa. (Janho-
nen & Nikkonen 2001, 39.)

7 Tulokset
7.1 Kyselyyn vastaajat ja yhdistys

Toteutimme opinnaytetydn sahkoisena kyselyna yhteistydssa Lappeenrannan
Reumayhdistyksen kanssa. Yhdistyksella on Fibrokerho, joka kokoontuu kerran
kuukaudessa. Opinnaytetydmme vastaajat ovat Lappeenrannan reumayhdistys
ry:n jasenia. Lappeenrannan reumayhdistys ry jarjestaa liikkuntaryhmia ja kerhoja
ja pyrkii niilla yllapitamaan jasentensa elamanlaatua ja terveytta. Yhdistys jarjes-
tad myos erilaisia tapahtumia ja esimerkiksi teatterimatkoja. Yhdistyksella on
myOs kuntajaokset Lemilla, Savitaipaleella ja Luumaella. (Lappeenrannan Reu-
mayhdistys Ry, 2016.)

Linkki kyselyyn laitettiin Fibrokerhon vetgjalle, joka valitti sen eteenpain mahdol-
lisille vastaajille. Taulukossa 1 on kuvattu kyselyyn vastaajien taustatiedot. Kyse-
lyymme vastasi viisi (n=5) henkilda. Kaikki kyselyyn vastaajat olivat naisia ja
heista nelja viidesta oli yli 50-vuotiaita ja yksi ikadluokassa 31 - 40-vuotias. Kaikki
kyselyyn vastanneet olivat saaneet fibromyalgiadiagnoosin yli kymmenen vuotta

sitten, mutta kuitenkin viimeisen kahdenkymmenen vuoden sisalla.
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Sukupuoli | lkdaryhma | Diagnoosi vuosi
Vastaaja1 | Nainen |65 v. taiyli 1996
Vastaaja2 | Nainen | 51-64v. 1996
Vastaaja3 | Nainen | 65 v. taiyli 1991
Vastaaja4 | Nainen | 51-65v. 2004
Vastaaja5 | Nainen 31-40v. 2001

Taulukko 1. Kyselyyn vastaajien (n=5) taustatiedot

7.2 Arjessa selviytyminen

Vastauksia arjessa selviytymiseen haettiin kysymyksilla: Miten fibromyalgia vai-
kuttaa Teidan arjessanne? Millaisiksi koette fibromyalgian oireet arjessanne? Ar-
jessa selviytymista kasittelevia kysymyksia analysoituamme alaluokiksi syntyivat:
Arjessa jaksaminen, Rajalliset voimavarat, Kipu, Laakkeet, Itsehoito, Liikunnan
riittdvyys, Unen tarve, Omaisten ymmarrys, Tydelama ja sosiaaliset suhteet, Epa-
tietoisuus, Uupumus ja Vasymys, Vaihtelevuus, lan vaikutukset ja Liikunnan va-
haisyys. Naista arjessa selviytymisen alaluokista ylaluokiksi muodostuivat: Jak-
saminen, Kipu, Hoitokeinot, Hyvinvoinnin yllapitaminen, Ymmarryksen tarve, Ar-
jen vaikeutuminen ja Vaihtelevat voimavarat. Arjen selviytymista koskevien yla-

luokkien paaluokaksi muodostuivat Arjen haasteet.

Kysymyksia analysoitaessa |0ytyi kaksi asiaa, jotka korostuivat selkeasti. Kaikki
vastaajat olivat maininneet kivun ja vasymyksen tai uupumuksen vaikutukset ar-
keen. Jokainen vastaaja mainitsi vasymyksen ja/tai uupumuksen kysyttaessa fib-
romyalgian vaikutuksista arjessa. Vastauksista kavi ilmi vasymyksen haittaavan

tydelamaa ja arkea kotona ja vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin.
En jaksa seurustella pitkid aikoja vieraiden kans

Kivun vaikutuksen arkeen mainitsivat kaikki kyselyyn vastaajat. Kivun suhteen

ongelmana oli se, etteivat |adkkeet auttaneet ja se, etta kipu vaikutti mielialaan.
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Useammalla vastaajalla kipu vaikeutti myOs sosiaalista kanssakaymista. Kipu
vaikeutti myds paivittaista arkea niin, etta kotitdita ei pystynyt tekemaan tai ne

tehtiin, kun on parempia paivia.

Unen ja levon tarve korostui vastauksissa. Vastaajat kertoivat tarvitsevansa pal-
jon lepoa. Useampi vastaaja kertoi nukkuvansa paivaunia tai muuten lepaavansa

paivan aikana. Vastauksista kavi myos ilmi, etta younet olivat usein huonoja.

Oireiden vaihtelevuus nakyi myds arjessa. Se nakyi muun muassa paivittain vaih-
televina kipuina. Oireiden vaihtelevaisuus vaikutti kotitdiden tekemiseen seka so-

siaaliseen kanssakaymiseen, kun ei voi valttamatta sopia etukateen tapaamisia.

On vaikeita péivié ja vdhan parempia péaivia. On vaan opittava etta
kotityét tehdéén sillon kun on parempia péivid. On paljon huonoja

Oita ja s&a vaihtelut on aina muistutus fibrosta.

Sosiaalinen kanssakdyminen jaa véhiin kun et tiedéa voiko sopia mi-

tédéan vai onko silloin kipee.

Liikuntaan fibromyalgia vaikutti lahes kaikilla vastanneilla. Liikunta jai vahaiseksi
kivun tai uupumuksen takia osalla vastaajista. Liikuntaa kuitenkin yritettiin har-
rastaa edes vahan paivittain. Hyviksi liikuntamuodoiksi todettiin tanssi seka vesi-

jumppa ja —juoksu.

Vastauksista kay ilmi sairauden ymmarryksen tarve ja merkitys. Sairauden oireet
vaikeuttavat arkea ja tydelamaa seka sosiaalisia suhteita. Muutaman vastauk-
sesta kay ilmi, se etta fibromyalgiaa sairastava kaipaisi ymmarrysta lahipiiriltaan

seka tyopaikalta.

Vaatii paljon omaisilta ymmérrysta niind péivind kun on fibromyalgia

paalla.

Monesti haluan olla itsekseen kun on vasynyt ja levon tarpeessa. En

Jaksa seurustella pitkid aikoja vieraiden kans
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7.3 Saatu tuki ja sen merkitys

Saatuun tukeen ja sen merkitykseen etsittiin vastauksia kysymyksilla: Millaista
tukea olette saanut fibromyalgiaan sairastuttuanne? Millaisia vaikutuksia tuella
on ollut arjessanne fibromyalgiaa sairastavana? Saatua tukea ja sen merkitysta
tutkittaessa aineistosta muodostui saadun tuen alaluokiksi: Kuntoutus, Tyovoi-
matoimisto, Yhdistystoiminta, Vertaistuki, Omaisen tuki, Liikunta ja Laakitys.
Naista alaluokista muodostuivat ylaluokat: Ulkopuolelta tulevat tukea antavat pal-
velut, Laheisten tuki ja vertaistuki seka Arjen tukikeinot. Saadun tuen merkityk-
sestd muodostuivat puolestaan seuraavat alaluokat: Vertaistuen vaikutus seka
ymmarrys ja Muiden tuki. Saadun tuen merkityksen alaluokista muodostui yla-
luokka: Auttaa elamassa eteenpain. Saadun tuen ja saadun tuen merkityksen

ylaluokista muodostui paaluokka Saatu tuki.

Saatua tukea kysyttaessa vastauksissa korostui ulkopuolinen tuki. Vastaajista
osa oli kaynyt erilaisissa kuntoutuksissa. Naita kuntoutuksia olivat muun muassa
TYK-kuntoutus, Aslak-kuntoutus ja Kelan kuntoutus. Fibromyalgiaan liittyvalle

valmennuskurssille oli myds osallistuttu.
Kévin...myb6s valmennuskurssin fibromyalgiaan. Se oli monipuolinen.

Vastaajat olivat saaneet tyohon liittyvaa tukea. Tyomahdollisuuksia oli kartoitta-
nut tydvoimatoimisto ja TYP eli tydvoiman palvelukeskus. Osa vastaajista mai-
nitsi tdssa reumayhdistyksen toiminnan seka sieltd saatavan tuen ja tiedon. Vas-
tauksissa oli mainittu myds reumalehti hyvaksi tueksi. Vertaistuki tuli ilmi suurim-
massa osassa vastauksista. Vastaajista osa oli maininnut saavansa tukea oike-
asta laakityksesta. Myds omaisilta saatu tuki mainittiin. Kevyt hapekas liikunta tuli
ilmi vastauksista. Siita oli saatu tukea. Vastauksista kavi ilmi, ettd moni vastaa-

jista oli saanut tukea vasta myohemmalla ialla.

Nyt vasta eldkkeelld ollessa olen saanut tietoa fibroyhdistyksesta,

Josta saa hyvaéa vertaistukea.
Lahinnéa vertaistukea muilta samaa sairastavilta.

Tuki on ollut 1ahinnd omaisilta tulevaa tukea.
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Kysyttaessa tuen vaikutuksia arjessa vastauksista korostui, ettda saadun tuen
avulla jaksaa elamassa eteenpain. Osa vastaajista mainitsi ymmarryksen sai-
rautta kohtaan. Vastauksista tuli ilmi tuen tarkeys, vaikka sairaus on nakymaton.
Mydés se, ettd ymmarryksesta sai hyvaa mielta tuli ilmi, samoin kuin vertaistuen

auttava vaikutus yksinaisyyden tunteeseen.

Hyvé vertaistuki on kannustanut eléaméssé eteenpéin sillon tunnen

etten ole yksin.
Tulee hyva mieli kun joku ymméartaa milta tuntuu.

Tuki on erittéin tarkeetd, vaikka osa ihmisistad ei ymmérré tdmmostéa

sairautta joka ei ndy p&éllepain.
7.4 Tarvittu tuki

Vastausta tarvittuun tukeen haettiin kysymyksella: Millaista tukea olisitte tarvinnut
Sairauden alkuvaiheessa ja pitkdaikaissairauden kanssa arjessa elden? Tarvittua
tukea tutkittaessa alaluokiksi muodostuivat: Oikea diagnoosi, Tietoa sairaudesta,
Vertaistuki, Tyopaikalta tuleva tuki ja Elake. Alaluokista puolestaan muodostuivat
ylaluokat: Terveydenhuollosta tuleva tuki ja tieto, Vertaistuki ja Tyéelamaan liit-

tyva tuki. Ylaluokista muodostui paaluokka Tarvittu tuki.

Tukea olisi kaivattu terveydenhuollon puolelta. Kyselymme perusteella vastaa-
jamme kaipasivat oikeaa diagnoosia sairaudellensa, tietoa fibromyalgiasta sai-
rautena ja vinkkeja sairauden kanssa parjaamiseen. Vastauksista kavi myos ilmi,

etta sairauden takia elakkeelle paasy oli hankalaa ja vaati paljon vaivaa.

Tarvittua tukea kysyttadessa korostui tydelamaan liittyvan tuen tarve. Tyoelamaan
liittyvaa tukea kaipasi osa vastaajista. Tukea olisi kaivattu urasuunnitteluun sai-
rauteen erikoistuneiden laakareiden kanssa, jotta olisi I6ytynyt alan, jolla voisi
tydskennella. limi tuli myos toive tydpaikan tuesta, etta siella olisi otettu huomioon
sairaus seka sen aiheuttama vasymys ja kipu. Myos mahdollisuutta tehda lyhy-
empaa tyopaivaa kaivattiin, jotta olisi jaksanut paremmin ja pystynyt tekemaan

toita.
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Vastauksista tuli ilmi vertaistuen kaipaus. My0Os vinkkeja sairauden kanssa ela-

miseen kaivattiin.
7.5 Yhteenveto opinnaytetyon tuloksista

Tuloksista kavi ilmi, etta arjessa selviytymista edistavia asioita ovat oikea laakitys
seka sopiva liikuntamuoto ja liikkunnan sopiva maara. Vaikka fibromyalgiaa sai-
rastavalla olisikin hyva kipulaakitys, niin toisena paivana siita on apua enemman
kuin toisena. Liikunta oli toinen arjessa selviytymista edistava asia. Liikuntaa tulisi
olla juuri sopivasti, ei liikaa eika liian vahan. Liikunta ei saisi olla mydskaan liian
rasittavaa. Sopiviksi liikuntamuodoiksi oli mainittu muun muassa vesijumppa
seka -juoksu ja venyttely. Vesiharrastusten ongelmana oli kuitenkin hinta, jos ha-

lusi kdyda harrastamassa sitd useamman kerran viikossa.

Arjessa selviytymista estavia asioita olivat vasymys, uupumus ja kivut. Nama
asiat nakyvat arjessa paivittain ja vaikuttavat hyvin laajasti eri elaman osa-aluei-
siin. Esimerkiksi vasymyksen ja uupumuksen vaikutukset arjessa ovat moninai-
set. Vasymys ja uupumus lisaavat levon ja unen tarvetta, jolloin nukutaan ylimaa-
raisia paivaunia ja tasta johtuen ydunet voivat olla huonot. Vasymyksen takia ih-
minen haluaa olla monesti yksin. Tama vaikuttaa my0s sosiaalisiin suhteisiin,
koska ei ole voimavaroja seurustella vieraiden kanssa. Vasymys ja uupumus
haittaavat myos tydelamassa, missa vaaditaan tehokkaampaa toimintaa. Vasy-

mys ja uupumus haittaavat myds paivittaista arkea.

Vasymyksen ja uupumuksen lisaksi kivut hallitsevat voimakkaasti fibromyalgiaa
sairastavan arkea. Kivut ovat paivittain vaihtelevia. Kuten vasymys ja uupumus,
my0s kivun vaikutukset arkeen ovat moninaisia. Kipu nakyy toisilla likunnan va-
hyytena ja lenkkien lyhyytena. Tama puolestaan aiheuttaa sen, etta paino alkaa
nousta. Myos aamujaykkyys haittasi arkea. Kivulla on myods vaikutusta sosiaali-
seen kanssa kaymiseen. Sosiaalinen kanssakayminen jaa vahiin, koska kipujen
vaihtelevuuden takia on hankala sopia mitaan etukateen. Kivut olivat pahenta-

neet myds masennuksen oireita. Kivulla on vaikutusta myds paivittaiseen arkeen.

Oireiden paivittainen vaihtelu vaikuttaa arjen valintoihin. Paivittain on valittava,

mihin rajalliset voimavarat kayttaa, ja monesti kotiaskareet tehdaan voinnin ja
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jaksamisen mukaan. Parempina paivina pystyy esimerkiksi likkumaan, on sosi-
aalista kanssakaymista ja jaksaa tehda kotiaskareita. Toisena paivana kivut ja
vasymys puolestaan estavat nama asiat. Fibromyalgian oirekuva vaatii myos

omaisilta paljon ymmarrysta. Arjessa selviytymista kuvaa Kuvio 1.

Arjessa selviytyminen
Oireiden paivittdinen
vaihtelu

1

-~

o Oikea laakitys Vasymys
Sopiva
e liikuntamuoto/liikkunnan
maara

Uupumus

] Rajalliset voimavarat

Kuvio 1. Vastaajien kuvaus (n=5) fibromyalgian kanssa arjessa selviytymisesta

Saatujen vastausten perusteella tarkeimmaksi tuen muodoksi muodostui vertais-
tuki. Vertaistuki tuli esille niin saadussa kuin tarvitussa tuessa. Osa oli saanut
vertaistukea ja koki sen tarkeaksi, osa puolestaan kaipasi vertaistukea. Olen-
naiseksi tuen saamisen paikaksi osoittautui Reumayhdistys. Saatu tuki koostui

myos erinaisista yksittaisista vastaajien saamista tuen muodoista.

Tarvitussa tuessa vastauksista korostui terveydenhuollosta tuleva tieto ja sen

tarve varsinkin alkuvaiheessa sairautta. Myods erilaisista tukimuodoista kertomi-
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nen ja niihin ohjaaminen olisi tarkeaa jo fibromyalgia diagnoosin saamisen yhtey-
dessa ja sairauden alkuvaiheessa. Esimerkiksi tyoikaisille olisi tarkeaa kartoittaa
sopivia tydvaihtoehtoja. Tydpaikoilta toivottin myds mahdollisuutta joustavuu-
teen fibromyalgian oirekuvan takia. Kehittamista toivottiin muun muassa tydaikoi-

hin ja tyon rasittavuuteen.

Niin saadun tuen kuin tarvitun tuen vastauksista kay ilmi, ettd moni vastaaja on
saanut tukea melko myéhaan diagnoosin jalkeen. Tukea ei ole saatu tarpeeksi ja
tukea toivottiin ehka viela lisda arkeen. Tuen vaikutuksista kysyttaessa kavi ilmi,
ettd saatu tuki auttaa fiboromyalgiaa sairastavaa jaksamaan elamassa eteenpain.
Kuviossa 2 on esitetty, millaista tukea vastaajat olivat saaneet ja, millaista he

olisivat tarvinneet.

Tuki

Auttaa elamassa
eteenpain

Terveydenhuollosta
tuleva tuki
Vertaistuki

Tyoelamaan liittyva

Vertaistuki

Kuntoutukset

= Reumayhdistys

tuki

Omaisten tuki

Oikea laakitys

Tyoelamassa auttava
tuki

Kuvio 2. Vastaajien kuvaus (n=5) saadusta ja tarvitusta tuesta



8 Pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoitus oli selvittaa fibromyalgiaa sairastavien arjesta sel-
viytymista seka heidan tarvitsemaansa ja saamaansa tukea. Tarkoitus oli saada
vastaukset kolmeen tutkimuskysymykseen, jotka olivat: Miten fibromyalgia ilme-
nee potilaan arjessa? Millaista tukea fibromyalgiaa sairastava on saanut? Ja mil-

laista tukea fibromyalgiaa sairastava olisi tarvinnut?

Vastaukset kerattiin sahkodisella kyselylla yhteistydssa Lappeenrannan Reu-
mayhdistyksen Fibrokerhon kanssa ja saadut vastaukset (n=5) analysoitiin induk-
tiivisella sisallon analyysilla. Saimme vastaukset tutkimuskysymyksiimme. Toi-
saalta vastaukset olivat melko suppeita ja lyhyitd. On vaikea sanoa, oliko tama
kysymyksista vai vastaajista johtuvaa. Toimivampi tapa tiedon keraamiseksi olisi
voinut olla esimerkiksi ryhmahaastattelu. Olisimme voineet taydentaa vastauksia
viela ryhmahaastattelulla, mutta aikataulullisista syista suljimme tdman vaihtoeh-

don pois.

Kuten aineistostamme kay ilmi, suurin osa vastaajista oli yli 50-vuotiaita naisia,
mika kuvaa tyypillista fibromyalgiaa sairastavaa henkiloa. Aineistostamme kavi
ilmi, etta fibromyalgiaa sairastavien oireet olivat samankaltaisia kuin mita teo-
riaosiossa kerroimme. Teoriaosiossa mainitsimme, etta Kukkuraisen (2006) tut-
kimuksessa oli todettu sairaudesta karsivilla erilaisia kipuja, ja ettd he karsivat
lepoa antamattomasta younesta ja uupuivat helposti. Kaikki vastanneet mainitsi-
vatkin kivun seka uupumuksen ja vasymyksen, kun kysyttiin fibromyalgian vaiku-
tuksia arjessa. Kivut vaihtelevat vastanneilla paivasta riippuen ja uupumus hait-
taa arkea. Teoriaosiossa kavi myos ilmi se, etta liikkunta on tarkeaa ja se voi hel-
pottaa oireita. Osa vastaajista mainitsikin liikkunnan ja sen tarkeyden sairauden
hoidossa. Liikunnan suhteen vastaajilla oli ongelmana jaksaminen. Kivut ja uu-

pumus vaikuttivat likunnan maaraan.

Saadun tuen vastauksista kavi ilmi, etta vertaistuki oli tarkea tuen muoto. Osa oli
jo saanut vertaistukea, mutta moni myads viela kaipasi sitd. Myds omaisten tuki ja
ymmarrys oli mainittu tarkeaksi osaksi sairauden kanssa elamiseen. Ymmarrys

sairautta kohtaan auttoi myos tuntemaan, ettad ei ole yksin. Vertaistukijarjestot
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ovat myOs tarkea osa tukea. Saatu tuki oli tarkeaa, koska se auttoi jaksamaan

elamassa eteenpain.

Tuloksistamme kay ilmi, ettd sairauden alkuvaiheen tuki olisi tarkeaa. Vastauk-
sista kavi ilmi, etta fiboromyalgiaan sairastuessa potilas kaipaisi enemman tietoa
sairaudesta. Terveydenhuollossa kannattaisi kiinnittdd huomiota potilaan sairas-
tumisen alkuvaiheeseen ja antaa tarpeeksi tietoa sairaudesta ja sen kanssa ela-
misesta. MyoOs vertaistuki nousi tarkeaksi kasitteeksi vastauksistamme. Vertais-
tukea kaivattiin sairauden alkuvaiheesta lahtien. Terveydenhuollon kannattaisi
esimerkiksi mainita potilaille, etta on olemassa jarjestdja, joista saa vertaistukea,
kuten esimerkiksi Lappeenrannan reumayhdistys. Vertaistuki koettiin hyvaksi,
koska muut sairastuneet ymmartavat mita on elaa sairauden kanssa ja osaavat
antaa vinkkeja, jotka voisivat helpottaa sairauden kanssa. Niemi (2013) on tutki-
muksessaan todennut ryhmassa kaymisen tarkeaksi kokemuksien jakamiseksi ja
ymmarryksen saamiseksi. Sallinen (2012) on puolestaan todennut vertaistuen

olevan tarkea osa kuntoutusta ihmisille, jotka karsivat kroonisesta kivusta.

Terveydenhuollosta saadun tuen lisaksi vastauksista kavi ilmi toive tydelamaan
liittyvaan tukeen. Vastauksista tuli ilmi toivomus mahdollisuudesta tehda lyhyem-
paa tyopaivaa, silla taysien tyopaivien tekeminen oli uupumuksen ja vasymyksen
takia vaikeaa. Vastaajat kaipasivat myds urasuunnittelua sairauteen erikoistunei-
den asiantuntijoiden kanssa. Oli kyllastytty kokeilemaan eri aloja vain todetak-
seen, ettei pystynyt tekemaan kyseisia t6ita. Fibromyalgiaan ja sen kanssa jak-
samiseen tybelamassa voisikin kiinnittdd huomiota enemman. Olisi hyva olla
mahdollisuuksia tehda esimerkiksi lyhyempia paivia tai saada apua alan valitse-
miseen. Tyovoimatoimistoissa ja tydpaikoilla pitaisi ottaa fibromyalgia paremmin
huomioon, jotta sita sairastavilla olisi enemman mahdollisuuksia tydllistya. Tama
voi toki johtua my0s tiedon puutteesta, jolloin fibromylagiasta pitaisi olla enem-
man tietoa saatavilla. Kaypa hoito —suositus fibromyalgiasta puuttuu. Se varmasti

rajoittaa tiedon saantia ja olisi hyva olla olemassa.

Nuorista fibromyalgiaa sairastavista ei ole paljon tutkimustietoa. Jatkotutkimusai-
heena voisi olla ialtdédn nuoremmat fibromyalgiaa sairastavat henkilot ja heidan

tuen tarpeensa. Heidan tuen tarpeensa voi olla erilainen, koska heilla on viela
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tydelamaa useita vuosia edessa ja ehka pienia lapsia tai perheen perustaminen
edessa.
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Vastaajien (n=5) kuvaukset arjen haasteista. Alaluokat, ylaluokat ja paaluokka
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Vastaajien (n=5) kuvaus saamasta tuesta. Alaluokat, ylaluokat ja paaluokka
saatu tuki
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Vastaajien (n=5) kuvaukset tarvitsemasta tuesta. Alaluokat, ylaluokat ja paa-
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Fibromyalgiaa sairastavan arjesta selvivtyvminen, tarvitsema ja saama
tuki

Vastatkaa kyselyyn valitsemalla Tertd karvaava vastausvathtoehto ta kiortansalla vastaus sille varatinm olaan.

Entos vastauksestanne!

1, Sukupuolenne *

© Mies

T Mainen
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3. Mind voonna olette saanut fibromyalgia diagnoosin? *
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Fibromyalgiaa sairastavan arjesta selviytyminen, tarvitsema ja saama
tuki

Seuraavissa viidessd kohdassa kysytadan kokemuksianne arjesta fibromyalgian
kanssa seka tuen tarpeesta

4. Miten fibromyalgia vaikuttaa Teidiin arjessanne? *

-1

E
5. Millaisiksi koette fibromyalgian oireet arjessanne? *

|

El
6. Millaista tukea olette saanut fibromyalgiaan sairastuttuanne? *

-
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7. Millaista tukea olisitte tarvinnut sairauden alkuvaiheessa ja pitkédaikaissairauden kanssa arjessa
elden? *

8. Millaisia vaikutuksia tuella on ollut arjessanne fibromyalgiaa sairastavana? *

<~ Edellinen| |Lahets

ISivuZ.’Ei



Liite I11 1/1

.' Sa i m a a n Saatekirje

ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala

Arvoisa vastaaja

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Saimaan ammattikorkeakoulusta ja teemme opinnayte-

tyota fibromyalgiaa sairastavien arjesta selviytymisesta, tarvitsemasta ja saamasta tuesta.

Kyseessa on laadullinen opinnaytety0, jonka toteutamme verkkokyselyna. Opinnayte-
tydmme on tarkoitus valmistua kevaalla 2016. Kyselyyn voitte osallistua, jos Teilla on diag-

nosoitu fibromyalgia.

Vastaamiseen meneva aika riippuu vastauksienne pituudesta. Vastaukset ovat luottamuk-
sellisia ja ne tulevat vain meidan opinnaytetyétamme varten. Kyselyyn vastataan nimetto-
masti, joten vastaajien tunnistamattomuus sailyy opinnaytetyon tuloksissa. Aineisto sailyte-
taan analysoinnin ajan ja havitetaan asianmukaisesti tulosten valmistuttua. Kyselyyn osallis-
tuminen on taysin vapaaehtoista ja sen voi keskeyttaa missa vaiheessa tahansa.

Toivomme, etta vastaisitte kyselyymme huolellisesti. Jokainen vastaus on tarkea, silla vas-

tausten avulla voidaan kehittaa fiboromyalgiaa sairastavien tukea.

Ystavallisin terveisin

Elina Murtorinne Anna-Emilia Virolainen
sairaanhoitajaopiskelija Saimaan AMK sairaanhoitajaopiskelija Saimaan AMK



