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Fibromyalgia on krooninen tuki- ja liikkuntaelimiston kipuoireyhtyma, johon ei liity
tulehduksellisia piirteitd eikd nivelmuutoksia. Laaja-alaiset, intensiteetiltdén
vaihtelevat kivut ja siryt, unihdirit ja muut nithin liittyvat oireet vaikeuttavat
potilaiden selviytymisti tydssa ja kotiaskareissa.

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd fibromyalgiapotilaiden kisityksii ja
kokemuksia kroonisesta kivusta teemahaastattelujen avulla. Viiden ialtdan 40-60-
vuotiaan fibromyalgiapotilaan nauhoitetut haastattelut Iuokiteltiin ja analysoitiin
fenomenografisella menetelmilli. Sairauden syntyyn ja etenemiseen liittyvat
kisitykset muodostivat teemakategoriat epdvarmuus ja hyviksyminen. Diagnoosin
saaminen oli kddnnekohta ndiden vaiheiden valilli. Sairauden koettuja haittoja
kuvattiin kategorioilla fyysiset haitat, mielialamuutokset, erakoituminen, jaksamat-
tomuus, tychon Hittyvat haitat ja mindn muutokset.

Fibromyalgian oireiden ja koettujen haittojen hallintaan liittyvistd kisityksisti ja
kokemuksista muodostettiin kategoriat kivun hoitaminen, liikunta, enna- kointi,
tiedon hankkiminen ja mielihyvikokemukset.

Sairauden kulkuun ja hallintaan liittyvien peruskategorioiden pohjalta voitiin muo-
dostaa uusi ulottuvuus kroonisen kivun kokemukselle: ajassa ja paikassa jatkuvasti
vaihteleva labiili tasapainotila murtumisen ja parjidmisen vililli. Murtumista lisaa-
vien ja pirjiimistd vahvistavien tekijdiden tunnistaminen kunkin fibromyal-
giapotilaan kohdalla on pohjana onnistuneelle kivunhallinnalle. Kroonisen kivun
kokemuksellisunden ymmirtdminen ja kyky aitoon kaksisuuntaiseen dialogiin
potilaan kanssa on edellytys hyville fibromyalgiapotilaiden fysioterapialle.

Avainsanat: krooninen kipu, fibromyalgia, fenomenografia
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1 JOHDANTO

Krooniset kipupotilaat ovat merkittdva fysioterapeuttien asiakasryhmdi. Tilapaiset
reumaattiset kivut ovat hyvin yleisid, silla 1,7 miljoonaa suomalaista kérsii tai on
viimeksi kuluneen kuukauden aikana kirsinyt jostain tuki- ja liikuntaelinvaivasta.
Kelan tekemit haastattelututkimukset osoittavat tuki- ja liikuntaelinsairauksien
(TULE-sairauksien) yleistyvin myds koettuina pitkdaikaissairauksina. Kasvu johtuu
ainakin osittain siité, etti jatkuvien ja toistuvien kipujen mieltdminen sairauksiksi on

lisddntynyt. (Helidvaara 1996.)

Kivun hoitoon ja tutkimukseen kiytetyt summat ovat huomattavia ja niiden
arvioidaan kasvavan kaikissa linsimaissa. Pelkéstadn selkésairauksien hoidon ja
kuntoutuksen suorat kustannukset olivat Suomessa vuonna 1995 n. 1,1 miljardia
markkaa (Hikkinen 1996). Kuitenkin kroonisen kivun kokonaisvaltainen hoito on
vield lapsenkengissdin. Terveydenhuollossa krooninen kipupotilas  toistuvine
vaivoineen koetaan helposti hankalaksi asiakkaaksi, jonka ongelmiin ei jakseta tai

osata paneutua.

Fyysiseen hyvinolontunteeseen kytkeytyy laajempi eldmysalue: oman olemuksen -
siis ruumiin ja persoonan- kokeminen arvokaaksi ja merkitykselliseksi. Kun hyvin
olon perusta jirkkyy sairauden vuoksi, ihminen voi tuntea olevansa vajaa myos
persoonana (Nupponen 1994.) Pitkdaikaiset kivut ja siryt ajheuttavat seka fyysistd
ettid psyykkisti rasittuneisuutta, mikd osaltaan huonontaa potilaan mahdollisuuksia
nauttia eldmistiin tiysipainoisesti. Kroonisessa kivussa on kyse paitsi aistimuksesta
my6s ihmisarvoon liittyvistd Kysymyksistd, itsekunnioituksesta, arvokkuudesta ja
yleensdkin siitd, mitid on hyvia elima (Honkasalo 1996).

Kivun kroonistuessa sen merkityssisiltd muuttun. Kivun kokemuksessa alkavat
painottua fyysisen tuntemuksen sijasta potilaan tunteet, mielikuvat, odotukset ja pelot
(Harkapaa 1987). Kivun kokemus saattaa viedd ihmisen oman ymmirryksensi ja
merkityksenantokykynsa dirirajoille: Miksi juuri mind? Miké on tdmén kivun mieli
ja merkitys? Potilaan lohduttaminen silla, ettd krooniset kivut eivit ole hengen-
vaarallisia, ei vdhenni potilaan kokemaa inhimillistd kirsimysta ja subjektiivisesti
koettuja haittoja. (Honkasalo 1996.)

Fibromyalgia on esimerkki pitkdaikaisesta ja osittain selittimattomastd kipu-
oireyhtymisti, jota on viime vuosina tutkittu paljon. Laaja-alaiset , vaikeat kivut ja
siryt saavat potilaat hakemaan apua seki koululddketieteen ettd kansan-parantajien



Jjoukosta. Erilaisista hoidoista saatu hyGty on usein lyhytaikainen ja potilaat ajautuvat
sairaslomien ja uupumuksen kierteeseen. (Boissevain & McCain 1991a , b;
Hannonen 1995; Isomeri ym. 1993; Isoméki 1996; Bergstrom 1993. )

Fysioterapiassa fibromyalgiapotilaiden hoidossa on keskitytty usein vain fyysisten
ja toiminnallisten oireiden lievittimiseen, vaikka monet fysioterapeutit tietdvit
kokemuksesta, ettd hoitotulos ja potilaan tyytyviisyys ovat riippuvaisia paitsi kayte-
tyistd “tempuista” myd0s siitd, millaiseksi terapeutin ja potilaan vilinen vuorovaiku-
tussuhde ja terapiatilanteen ilmapiiri on muodostunut.

Tassa tutkimuksessa kroonista kipua ldhestytddn fibromyalgiapotilaiden tarinoiden
kautta, heiddn kokemuksiaan kuunnellen, analysoiden ja tulkiten. Millainen on
fibromyalgiapotilaiden kivun kokemus ? Mikd muuttaa kroonisen kivun kiirsimyk-
seksi? Millaisia odotuksia ja uskomuksia potilas littda kipuunsa ja sen hallintaan?

Antiikin tarussa Pandoran rasiaa raotettaessa kaikki maailman vaivat ja vitsaukset
padsivat karkuun ja vain toivo saatiin vangittua. Onko fibromyalgiapotilaalta sekin
karannut ?



2 KROONINEN KIPU

Kisitys siitd, mitd kipu on ja mikd sen aiheuttaa, on vaihdellut suuresti historian eri
aikakausina ja eri kulttuureissa. Aristoteles kuvasi kipua tunteena verraten siti iloon
tai suruun, kun taas Descartes piti kipua aistimuksena, kuten niko tai kuulo. Suoma-
laisessa kulttuurissa vaivojaan valittaviin on suhtauduttu vieroksuen ; “huono sairas
se on joka ei pyhdks parane” , saatettiin sanoa. Kansainvélisen kipututkimusseuran
(TASP) madritelmén mukaan kipu on epamiellyttivd sensotinen tai emotionaalinen
kokemus, johon liittyy todellinen tai uhkaava kudosvaurio, tai jota voidaan kuvata
tallaiseen vaurioon liittyvin kisittein (Kalso & Vainio 1993).

2.1 Kivun fysiologia

Normaalisti kipuaistimus syntyy, kun kipuéarsyke saapuu tietoisuuteen joko myelii-
nitupellisia A-d tai myeliinitupettomia C-syita pitkin. Nosiseptio vilittyy perifetiasta
primaareja afferentteja siikeitd pitkin selkdytimen takasarveen . Selkiytimen hermo-
jen aksonit ristedvét vastakkaiselle puolelle anterolateraaliseen neljannekseen. Kipu-
viesti nousee selkdytimestd aivorunkoon ja talamuksen kautta aivokuorelle. Aivo-
kuoren osuus kivun vilittymisessd on epéselvd, mutta ainakin patietaalilohkon
vauriojhin on todettu liittyvdn hdiri6itd kivun aistimuksessa. Selkdytimestd aivo-
kuorelle johtavat radat voidaan jakaa sensoris-diskriminatiivisiin ja affektiivis-
motivationaalisiin osiin. Edellisen avulla havaitaan ja paikallistetaan kudosvaurio ja
jélkimmaiiseen liittyy epamiellyttavyys, ahdistus ja paon tarve. (Kalso & Vainio
1993.)

Kipu on “normaalia” , kun se on seurausta terveen nosiseptiivisen afferentin siikeen
reagoinnista voimakkaaseen drsykkeeseen. Télld kriteerilld krooninenkin kipu voi
olla normaalia, jos siihen ei liity perusjirjestelmin sensitiivisyyden muutoksia.
Patofysiologisella kivulla Devor (1995) tarkoittaa tilannetta, jossa somatosensorisen
jarjestelmin herkkyys, sensitiivisyys, on muuttunut. Herkistyminen voi johtua
ensinniikin nosiseptisten péitteiden lisdéntyneestd madrists, toiseksi aiemmin nor-
maalisti toitnineet aksonit voivat tuottaa epdnormaaleja impulsseja ja kolmanneksi
keskushermossa voi tapahtua muutoksia kivun tulkinta- ja sditelyjirjestelmissa.
(Devor 1995.)



Perifeeriselld tasolla mekanoreseptorien arsytyskynnys saattaa olla alentunut erilais-
ten kemiallisten aineiden, kuten bradykiniinin, serotoniinin tai prostaglandiinien
vaikutuksesta. Bradykiniini on yksi voimakkaimmin kipua aiheuttavista elimistén
kemikaaleista. Sitd vapautuu kudosvauriossa ja se on osallisena inflammaation syn-
nyssa. Sen lisiksi, ettd bradykiniini aktivoi sensorisia neuroneja, se mm. supistaa
sileitd lihassoluja ja mobilisoi solujen arakidonihappoja. Serotoniinia vapautuu
verihiutaleista ja sySttdsoluista kudosvaurion yhteydessd ja se voi seki herkistdd ettd
suoraan aktivoida nosiseptoreita. Prostaglandiinit kuuluvat arakidonihappojen meta-
boliatuotteisiin. Ne ajheuttavat nosiseptoreiden herkistymisen normaaleille drsyk-
keille ja muille endogeenisille kemikaaleille. (Kalso & Vainio 1993; Meyer ym.
1995.)

Psyykkiset tekijait mm. kilpailutilanne tai voimakas keskittyminen voi aktivoida
laskevien hermoratojen toiminnan, jolloin erilaisten kemiallisten valittdjdaineiden
kautta tapahtuu kivun vaimenemista. Ainakin aivojen keskiharmaa (PAG) , nucleus
raphe magnus ja sitd lahelld oleva formatio reticularis seké tegmentum locus ceruleus
osallistuvat stimulaatioanalgesian muodostumiseen. (Kalso & Vainio 1993.)

2.2 Kivun luokittelu

Akuutti kipu ilmaisee jo tapahtuneen tai tapahtumassa olevan kudosvaurion, siten se
toimii elimistdn varoitussignaalina uhkaavasta vaarasta. Tamé johtaa toimintaan,
jolla pyritddn estamidn kudosvaurion synty tai eteneminen. On myds esitetty, ettd
kivulla olisi oma tehtdvinsid kudosvaurion parantumisessa, silla kivun vuoksi vaurio-
alue immobilisoidaan paranemisvaiheen ajaksi. (Kalso & Vainio 1993. ) Akuutti
kipu on ohimenevii, eikd se tavallisesti aiheuta psyykkistd ahdistusta tai uhkaa
minén eheydelle. Akuutin ja kroonisen kivun eroa on perinteisesti pidetty aika-
erona, silla krooninen kipu voi kestai useita viikkoja jopa kuukausia. Erdan luokit-
telun mukaan kiputyypit voidaan ryhmitelld seuraavasti (Harkdpaa 1993):

1) Akuutti kipu, joka on tavallisesti ajallisesti rajallinen (alle 6 kk)

2) Krooninen, jaksottainen kipu, joka on laadultaan akuutti mutta
ajoittainen (esim. migreeni)

3) Krooninen sitkei, hyvéanlaatuinen kipu, joka on enemmin tai
vihemméin jatkuvaa, mutta jonka voimakkuus vaihtelee

4) Krooninen progressiivinen kipu (esim sySpakipu)

5) Kokeellisesti tuotettu kipu.



Nykyisen neurofysiologisen tiedon perusteella akuutti ja krooninen kipu poikkeavat
my6s mekanismien eiké vain keston suhteen. Tiedetidn, ettd voimakas jatkuva peri-
feerinen kipuirsyke aiheuttaa selkiytimen neuroneissa pitkdaikaisia muutoksia.
Neuronien herkkyys lisdfintyy, inhibitio vdhenee ja reseptiivinen alue laajenee.
Samalla perifeerisen hermon tai keskushermoston vaurio voi aiheuttaa muutoksia
kivunsiitelyjatjestelmissi. Erdilla kroonisilla kipupotilailla on todettu keskusher-
moston kivunvilittdjiaineiden pitoisuuksissa merkittdvid muutoksia, jotka ovat
samantyyppisis kuin masennuspotilailla. (Kalso & Vainio 1993.)

Kansainvilinen kipututkimusseura on laatinut kroonisen kivun luokittelujarjestel-
mén , joka sisiltdd yli 200 kipuoireyhtymén kuvaukset. Syntymekanismien perus-
teella krooniset kiputilat jaotellaan nykyisin nosiseptiiviseen, neuropaattiseen ja
idiopaattiseen kipuun. Nosiseptiivinen kipu syntyy kun nosiseptorit reagoivat voi-
makkaalle drsykkeelle. Talldin itse kipua aistiva jarjestelmé on terve. Neuropaattises-
sa kivussa vika on kipua vélittivissé jarjestelmassi. Hermosolujen arsytyskynnys on
herkistynyt reagoimaan stimuluksiin, jotka eivdt normaalisti aiheuta kipua. Vaurio
voi olla yhtd hyvin perifeerinen kuin sentraalinenkin. Neuropaattiselle kivulle on
tyypillistd riippumattomuus asennosta tai rasituksesta. Idiopaattinen kipu tarkoittaa
sité, etta kivulle ei voida osoittaa selittdvaa kudos- tai hermovauriota. Osalla poti-
laista selittimattémadn kipuun voi liittyd masennusta tai persoonallisuushairioita,
jolloin on kiytetty myds termid psykogeeninen kipu. (Lilius 1992; Kalso & Vainio
1993.)

23 Kivun mittaaminen

Kivun tutkimisen varhaisina vuosina kivun mittaamisessa keskityttiin mittaamaan
kivun maarai suhteessa olemassaolevaan tai kokeellisesti aiheutettuun drsykkeeseen.
Kokeellisesti tuotetussa kivussa voidaan mitata drsykkeen aiheuttamia neurofysio-
logisia vasteita, kuten C-syiden aktiviteettia, nosiseptiivistd poistoheijastetta (EMG),
vegetatiivisia reaktioita tai aivokuoren hetitepotentiaaleja, ja vetrata niitd koehen-
kil6n arvioimaan kivun voimakkuuteen. (Kalso & Vainio 1993.)

Neurofysiologisen tiedon lisdantymisen my6td on kidynyt ilmeiseksi, ettd drsyke ja
sen aiheuttama kipu harvoin ovat tdysin vastaavia suhteessa “yksi-yhteen”. Kivun
kokemiseen vaikuttavat potilaan pelko, ahdistuneisuus, kulttuuritausta ja tilanteen
merkityksellisyys. Kivun mittaamista pidetdan kuitenkin valttimittdméini toisaalta
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erotusdiagnostisessa mielessi ja toisaalta hoitovasteen seuraamiseksi. Yleisimmin
kaytettyjd kipumittareita ovat kipujana (visual analogue scale, VAS) ja kipusanasto
(McGill Pain questionnaire, MPQ). (Kalso & Vainio 1993; Melzack & Katz 1995.)

Kipujana on 10 cm pitkd suora, jonka vasen diripaa edustaa kivuttomuutta ja oikea
pahinta mahdollista kipua. Potilas merkitsee janalle oman arvionsa kivun voimak-
kuudesta. Kipujanan tapaan voidaan kdyttdd my6s numeroarviointia 1-10.  Vaikka
potilas pystyisikin maaritteleméddn kipunsa voimakkuuden kipujanalle, se ei vield
anna kuvaa kivun laadusta , haittaavuudesta tai tunteista, joita kipuun littyy.
{Melzack & Katz 1995.)

Kipusanasto on kehitetty kuvaamaan kivun laatua. Alkuperdiseen sanastoon kuului
102 kipusanaa , jotka oli luokiteltavissa kolmeen pddluokkaan ja 16 alaluokkaan.

Paaluokat ovat :

-kivun sensorisia ominaisuuksia kuvaavat sanat

-kivun affektiivisia, tunteisiin Hityvid ominaisuuksia kuvaavat sanat ja

-arvioivat sanat, joilla potilas kuvaa kivun intepsiteettia ja kipua
kokonaisvaltaisena kokemuksena.

Akuutista kivusta kérsivit potilaat kdyttdvit kivun kuvaamisen sensorisia kipu-
luokkia (ajallisuus, paine, terdvyys, kuumuus), kun taas krooniset kipupotilaat suo-
sivat affektiivisia sanoja (pelkoon, ahdistavuuteen tai drsyttavyyteen liittyvit sanat).
McGill Pain Questionnaire on kididnnetty useille eri kielille ja sen kiytostd on tehty
paljon tutkimuksia eri sairauksiin liittyen. Kipusanasto ja kipnjana ovat kliinisessé
kivun mittaamisessa kiyttokelpoisia apuvilineitd, mutta ne eivit kotrvaa potilaan
tarkkaa tutkimista ja haastattelua.(Kalso & Vainio 1993; Melzack & Katz 1995.)

24 Kroonisen kivun kokemuksellisnus

Perinteinen linsimainen biolddketietellinen ajattelumalli perustuu siihen, ettd
somaattisen oireilun taustalla on aina 16ydettavissa fyysinen sairaus, ja ettd potilaan
kiyttdytyminen ja toimintakyky ovat suhteessa tahéin patologiaan. On oletettu, ettd
fyysisen patologian korjaantumisen myota oireet ja kipukéyttdytyminen vihenevit ja
toimintakyky paranee. Psykologisten tekijéiden on ajateltu olevan sekundiarisia tai
vahemman tarkeitd. (Estlander 1996.)
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Bioliiketieteelle krooniset kiputilat, kuten fibromyalgia, edustavat esimerkkia
paradigmaan sisiltyvéstd anomaliasta: kipu on madritettédvissd vain ihmisen koke-
musten kautta ja voidaan siten vain osittain legitimoida taudiksi. Kipu kyseenalaistaa
oletuksen, etti olisi saatavissa objektiivista tietoa subjektin kokemuksesta.
(Honkasalo 1996.) Turkin ja Rudyn (1992) mukaan on olemassa useita krooniseen
kipuun liittyvii aspekteja jotka eivét sovi yhteen organismin patologiaan nojaavan
biolddketieteellisen kisityksen kanssa:

1) potilailla, joilla on samanlainen objektiivisesti todettu 16ydos, kokevat
kipua eri tavoin

2) oireettomilla potilailla voidaan 16ytda vakavia kudospatologoita

3) potilaat , joilla on havaittu viahédinen kudosvaurio, voivat valittaa
voimakasta kipua

4) kirurgiset toimenpiteet, joissa katkaistaan hermoyhteyksia, etvit
vilttdmattd johda kivun poistumiseen

5) potilaiden hoitovaste vaihtelee, vaikka taustalla olisi samanlainen
patologia ja kdytettdisiin samaa hoitoa.

Honkasalon (1996) mukaan kipu ei ole ruumiillista tai henkistd, vaan aidosti kum-
paakin, silld kipu, johon ei lity tunnetta on outo ja patologinen. Kivun kokemus ei
voi olla tiysin jaettavissa kenenkddn kanssa, koska jokaisella on oma kokemus-
menneisyytensd , johon kaikkea uutta peilataan. Kaikki ihmisen kokema ja kohtaama
synnyttdd aina uusia ja uusia kokemuksia. Koska kokemuksiin siséltyy intensitee-
tiltddn erilaisia tunteita, elimyksid muistoja ja mielikuvia, ne alkavat merkita eri
asioita. (Nores 1992.)

Dualistisissa ihmiskésityksissd ihmisyyden ehto on henki - ruumis -dikotomia.
Dualismin jyrkimmasssd muodossa katsotaan, ettd ruumis ja henki tai sielu ja keho
ovat toisistaan tiysin erillisia. Voidaan ajatella, ettd keho aistii kipua, mutta kipu ei
aiheuta lainkaan tunteita tai mielenliikkeiti.(Rauhala 1986; Honkasalo 1996.)
Holistinen kisitys ihmisestd kuvaa olemassaolon perusmuodoiksi kehollisuuden,
tajunnallisuuden ja situationaalisuuden. Ndma eri olemuspuolet eivit ole olemassa
toisistaan riippumatta, vaan ne edellyttivit toinen toisensa ollakseen olemassa.
Kehollisuus, tajunnallisuus ja situationaalisuus ovat erillisid mutta erottamattomia .
(Rauhala 1986, Perttula 1995.) Rauhala tarkoittaa situationaalisundella nimenomaan
suhteessa olemista johonkin, ihminen on aina itse lihin ympéristénsi. Holistisen
ihmiskasityksen mukaan ihminen ei siis voi aistia kipua ilman, ettd lLitté#a siihen
tunteita tai niin, ettei kyseinen kokemus liity mihink&in tilanteeseen.
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Kipua ei voida pitad yksiselitteisend ja homogeenisena ilmiona. Kipu on yksilon
subjektiivinen kokemus , joka on hénelle itselleen todellinen, jokaiselle ainutkertai-
nen ja erilainen .Krooninen kipu on ihmiselle kokonaisvaltainen kokemus : “kivun

syy voi olla jalassa, mutta kipu on minussa” .

2.5 Kroonisen kivun hallintakasitykset ja -keinot

Terveyttd koskevilla hallintakisityksilla tarkoitetaan sitd, missd maarin yksild uskoo
itse voivansa vaikuttaa terveyteensd ja sairauteensa. Kontrolliodotus (locus of health
control) on médritelty yleistyneeksi odotukseksi siitd, ettd vahvistavat tapahtumat
riippuva joko yksilostd itsestddn , hdnen omasta toiminnastaan (ns. sisdinen kont-
rolli), yksildn hallinnan ulkopuolisista tekijoistd (ulkoinen kontrolli) tai sattuman-
varaisista tekijoistd. Vahvan sisdisen hallintakésityksen on katsottu liittyvén suurem-
paan suoritusmotivatioon, onnistumisen odotuksiin ja aktiivisuuteen. Selkeé ulkoinen
hallintakésitys taas johtaa passiivisuuteen, avuttomuuteen ja hetkkoon motivaatioon.
(Harkipaa 1992; Turk & Rudy 1992; Lipchik 1993; Uutela & Hirkipaa 1993.)

Pystyvyysodotusten ( engl. self-efficacy) eli sen, miten uskoo suoriutuvansa vaadi-
tuista suorituksista, on todettu olevan yksi tirked kivusta kuntoutumista ennustava
tekiji (Harkdpaa 1992; Buckelew ym. 1994). Kroonisella kipupotilaalla voimakas
sisdinen hallintakésitys johtaa voimakkaaseen hoitoon sitoutumiseen, hoito-ohjeiden
noudattamiseen ja itsehoitoon. Ulkoinen hallintakisitys yhdessa heikon pystyvyys-
odotuksen kanssa johtaa passiivisten menetelmien suosimiseen ja runsaaseen ladk-
keiden kayttoon. (Jensen & Karoly 1992; Jensen ym. 1994.)

Pitkdaikaisen kivun kisittelykeinoja on ryhmitelty useilla eri tavoilla. Voidaan
puhua aktiivisista ja passiivisista, tunnekeskeisistd ja ongelmakeskeisisti, tai toimin-
nallisista ja kognitiivisista kivunhallintakeinoista. Eri asteisissa kivuissa potilaiden
on todettu kayttivan erilaisia kivunkasittelykeinoja. Lievissi kivuissa kivun huomi-
otta jittiminen ja huomion suuntaaminen toisaalle ovat yleisii. Vaikeassa kivussa
painottuvat katastrofiajattelu ja rukoileminen. Lisiksi voidaan kiyttdi itserohkaisua
ja tuottaa kivulle uusia tulkintoja ja selityksid. On esitetty, etti onnistuneen kivun-
hallinnan kannalta katastrofiajattelun vilttiminen ja kognitiivisten keinojen hallinta
saattaa olla keskeistd. (Heynemann ym. 1990; Hérkapaa 1993; Tota-Faucette ym.
1993; Beckham 1994.)
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3 FIBROMYALGIA

i

Fibromyalgialla tarkoitetaan kroonista tuki-.ja liikuntaelimistén kipu-oireyhtymas,
johon ei liity tulehduksellisia piirteitid eikd niveltason muutoksia. Kansanomaisesti
puhutaan pehmytosareumasta tai reumatismista. Laaja-alaiset, intensiteetiltiéin vaih-
televat kivut ja niihin littyvat muut oireet saavat potilaan hakeutumaan tutkimuksiin
ja hoitoon. Taudin etiologiaa ja kulkua ei ole voitu yksiselitteisesti osoittaa, ja
erilaisten hoitojen suoma apu on usein vain viliaikaista. Pahimmillaan fibromyalgia
vaikeuttaa selviytymistid jokapaiviisistd askareista ja tyOn aiheuttamasta rasituk-
sesta. Potilaat kokevat eliminlaatunsa huonoksi, kotitdistd selviytyminen koetaan
alentuneen liikkuvuuden ja libhasvoiman takia heikentyneeksi ja kivun ja visymyk-
sen takia tyGssd suoriutuminen vaikeutuu. Niinpd fibromyalgiapotilaat ajautuvat
usein pitkien sairaslomien ja vaihtelevien l3dkehoitojen ja terapioiden kierteeseen.
(Boissevain & McCain 1991a; Jacobsen ym. 1993; Henriksson 1994; Hannonen
1995; Mikkelsson & Salminen 1995.)

3.1 Fibromyalgian taudinkuva ja esiintyvyys

Yhtendiseen fibromyalgian diagnoosikriteeriin paastiin 1990, jolloin American
College of Rheumatology julkaisi nykyisin kiytdssi olevan kriteeristdn. Sen mukaan
fibromyalgiassa kipu on laaja-alaista, siti esiintyy sekd vasemmalla ettid oikealla
puolella , vyOtiron yli- ja alapuolella. Lisdksi kipua tulee olla aksiaalisesti tuki-
rangan tai rintakehén alueella. Palpaatiokipua on oltava ainakin yhdessitoista maari-
tellyisti 18 pisteestd. (Kuvio 1.) Kohdan tulee olla kivulias painettaessa n 4kg
voimalla, pelkki arkuus ej riitd. (Mikkelsson & Salminen 1995.)

)

Kuvio 1 Fibromyalgian syviarkuuspisteet ( Mikkelsson & Salminen 1995)
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Fibromyalgiaan liittyy usein yleistd vdsymystd, jaykkyyttd, heikentynyttd unen laa-
tua ja mielialamuutoksia. Monet potilaat kirsivét turvotuksesta seki limakalvojen
kuivumisesta ja drtyneestd paksusuolesta. Saunominen pahentaa oireita aiheuttaen ns
saunakrapulan , joka saattaa ilmetd seuraavana paivana tai jo muutaman tunnin kulut-
tua saunomisesta. (mm. Mikkelsson & Salminen 1995. ) Fyysisen rasitus saattaa
yhti hyvin lievittid kuin pahentaa oireita, mutta paikallinen, kestoltaan pitkittynyt,
raskaaseen tyohon tai harjoitteluun liittyva lihaskipu ja -visymys on havaittu tyypil-
liseksi fibromyalgiapotilaille. (Mengshoel 1995; Mengshoel ym. 1995.)

Arviot fibromyalgian esiintyvyydestd vaihtelevat. Viestotutkimuksissa laaja-alaista
kipua on esiintynyt 9-11 % :lla tutkituista, ja fibromyalgian esiintyvyydeksi on saatu
eri tutkimuksissa 0,6-12% . Mini-Suomi tutkimuksen pohjalta tehty retrospektiivinen
laskenta tuotti esiintyvyydeksi Suomessa alle prosentin, kun taas USA:ssa esiinty-
vyydeksi arvioidaan 3-4 %. Nayttdd fibromyalgian yleistymisesti ei ole mutta sen
sosiaalilisiketieteelinen merkitys on lisddntynyt vdeston asenteiden ja arvostusten
muutoksen my6td. Nykyisin fibromyalgia on merkittdva terveysongelma kaikissa
korkealle kehittyneissi yhteiskunnissa. Fibromyalgia on tyypillisesti keski-ikdisten
naisten sairaus, silld jopa 90% potilaista on naisia. Potilaat ovat diagnoosiin paasti-
essi 30 - 50 -vuotiaita, mutta monet ovat kiirsineet kivuista jo useita vuosia .
Amerikkalaisen arvion mukaan jopa 10 -15 % potilaista pdatyy tyokyvyttomiksi.
(Borenstein 1995; Isomiki 1996; Mikkelsson & Salminen 1996; Krsnich-Shriwise
1997.)

3.2 Fibromyalgian patogeneesi

Huolimatta siiti, etti fibromyalgian tarkkaa etiologiaa ei tunneta, on viime vuosina
pystytty tutkimuksin osoittamaan joitakin mekanismeja, jotka voivat osaltaan olla
taudin taustalla. Merkittivimmat havainnot liittyvét hiiriintyneeseen uneen, biokemi-
allisiin muutoksiin lihaksen aineenvaihdunnassa, immuunijirjestelmin muutoksiin ja
lihaksen rakenteellisiin poikkeavuuksiin. Nykyisin fibromyalgiassa ei erotella pri-
miirid ja sekundiirid saitauden muotoa. Kuitenkin Borensteinin (1995) pienelld
aineistolla tekemissd tutkimuksessa yli puolella potilaista fibromyalgian oireita oli
edeltinyt TULE-elimistoon kohdistunut leikkaus, lumbosakraalialueen osteoartriitti,
viélilevytyra tai trauma.
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3.2.1 Lihasten rakenteelliset muutokset fibromyalgiassa

Boissevainin ja McCainin rewiew- artikkelin (1991a) mukaan tulokset fibromyal-
giapotilaiden lihasten histologisista muutoksista ovat epdyhtendisid. Fibromyalgia-
potilaiden lihasbiopsianiytteistd on voitu osoittaa degeneratiivisia muutoksia.
Ensimmiisiid havaittuja muutoksia olivat "koinsyémét” (engl. moth-eaten) lihas-
filamentit ja turvonneet mitokondriot . MyShemmin on voitu osoittaa erityisesti tyy-
pin I libassoluissa em. muutoksia ja tyypin II soluissa atrofiaa. Téllaisia muutoksia
lihassolujen histologiassa on kuitenkin pidetty iskemian tai mikrospasmien aiheut-
tamina, eikd niinkdan spesifisind fibromyalgialle. Elertin ym (1992) tutkimuksessa ei
havaittu merkittivii eroja fibromyalgiapotilaiden, tyOperdisistd hartiavaivoista
kirsivien potilaiden ja terveiden verrokkien trapeziuksista otettujen niytteiden solu-

rakenteissa.

Erdiden tutkijoiden mukaan fibromyalgillle tyypillinen lihaskipu on seurausta
hypoksian aiheuttamista muutoksista lihaksen energia-aineenvaihdunnassa. Tiettyjen
lihasten mikroverenkierrossa onkin havaittu vihenemistd fibromyalgiapotilailla,
mutta samantyyppisii muutoksia on 18ydetty myds muista lihasperdisistd vaivoista
kéirsivilli potilailla etenkin hartiaseudun lihaksistossa.(Boissevain & McCain 1991a;
Mikkelsson & Salminen 1996.) Mengshoelin ym. (1995 ) mukaan fibromyal-
giapotilaiden kokema harjoituksen jélkeinen kipuilu ei ole riippuvainen lihasty6-
tavasta, mistii he piittelevit, ettei se voi niilla potilailla liittyd metaboliatuotteiden
kertymiseen eikdi mikrotraumoihin. Tutkijat pitdvat harjoittelun ohjelmoinnin
kannalta tirkednd huomioida alttius pitkittyneeseen lihaskipuun. (Mengshoel ym.
1995.) Fibromyalgiapotilaiden on todettu olevan muita herkempid aistimaan kudok-
seen kohdistuva paine kipuna seké ns. tender point -kohdissa ettdi my6s muualla
pehmytkudoksessa. ( Kosek ym. 1995).

3.2.2 Biokemialliset poikkeavuudet fibromyalgiassa

Keskushermoston aineenvaihdunnan muutoksia pidetddn osatekijoéina fibromyalgian
synnyssd. Erityisesti 5-hydroksitryptamiinin eli serotoniinin on todettu Hittyvan
fibromyalgia- oireistoon. Serotoniini on keskushermoston vilittdjaaine, jota muodos-
tuu tryptofaani-nimisestd aminohaposta. Serotoniinin maaran tiedetdéin liittyvin seki
syvin unen vaiheeseen etti depressioon ja somaattisiin kipuihin. Fibromyalgiapoti-
laiden perifeerisessd verenkierrossa on my&s havaittu pienii méérid serotoniini- ja
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gangliosidi-vasta-aineita. Vasta-aineet saattavat estdd serotoniinin kiinnittymisen
reseptoriin ja aiheuttaa serotoniinivajaukseen sopivia oireita. Serotoniini- ja trypto-
faanipitoisuuksien on todettu olevan yhteydessa koettujen kipujen voimakkuuteen.
(Boissevain & McCain 1991a; Mikkelsson & Salminen 1995)

Toinen mahdollinen fibromyalgiassa vaikuttava biokemiallinen kivunvélittdjaaine on
neuropeptideihin kuuluva substanssi-P. Neuropeptidejd on 18ydetty kiytannollisesti
katsoen kaikista neuronaalisista kudoksista ja ruuansulatuskanavasta. Substanssi-P -
pitoisuuksien on todettu fibromyalgiapotilailla olevan lahes kolminkertaisia terveisiin
verrokkeihin verrattuna. (Boissevain & McCain 1991a; Mikkelsson & Salminen
1995; Hannonen 1995.) - Seka serotoniinin ettéd substanssi-P:n vaikutusmekanismi on
osittain epdselva, mutta pidetian todennakoisend, ettd niiden pitoisuudet tai suhteiden
poikkeavuudet aiheuttavat moninaiset tmuutokset neuroendokrinologiassa ja
nosiseptiossa. (Mikkelsson & Salminen 1995).

3.2.3 Muutokset fibromyalgiapotilaiden suorituskyvyssa

Useimpien kliinisesti diagnostisoitujen fibromyalgiapotilaiden fyysinen ja psyyk-
kinen suoritus- ja toimintakyky on alentunut. Potilaiden omat atvioinnit fyysisestd
suorituskyvystidan (maksimaalinen kivelymatka ilman lepotaukoja) ovat fibromyal-
giapotilailla merkitsevésti alhaisempia kuin muilla kipupotilailla (Jakobsen ym.
1993) . Mitattu suorituskyky on fibromyalgikoilla osoitettu useissa tutkimuksissa
verrokkeja heikommaksi niin lihasvoiman, kestdvyyden kuin aerobisen kapasiteetin
osalta (van Denderen ym. 1992; Elert ym. 1992; Mengshoel ym. 1992).

Tanskalaisessa tutkimuksessa fibromyalgiapotilaiden isometrisesti ja isokineettiseti
mitattu lihasvoima oli alentunut jopa 60 % verrattuna terveisiin verrokkeihin.
(Jakobsen ym 1987). Mengshoelin ryhmin tutkimuksessa (1992) ei havaittu eroa
fibromyalgiapotilaiden reisilihaksen maksimaalisessa isometrisessa voimassa tetvei-
siin verrokkeihin nihden, mutta kestivyyden osalta fibromyalgikot olivat jonkin
verran huonompia. Keski-Suomen keskussairaalassa tehdyssi tutkimuksessa fibro-
myalgiapotilaiden suorituskykyd mitattiin Invalidisdation testistolld, jossa alkumit-
tauksessa lihaskuntoindeksiksi saatiin valttava. (Hakkinen ym. 1994).

Elertin ym tutkimuksessa (1992) mitattiin hartiaseudun lihasten voimaa kestivyytti
ja EMG-aktiivisuutta isokineettisessi laitteistossa terveilld verrokeilla, tavanomais-
ista hartiavaivoista kirsivilld ja fibromyalgiapotilailla. Voiman ja kestivyyden osalta
ei tuflut esiin merkittivid eroja ryhmien vililld, mutta EMG- aktiivisuus oli fibro-
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myalgiapotilailla erittdin merkitsevisti suurempi. Merkittiva havainto oli myds se,
ettei EMG-aktiivisuus laskenut lyhyiden lepotaukojen aikana , minké tutkijat tulkit-
sivat fibromyalgiapotilaiden kyvyttémyydeksi relaksoida lihaksistoaan. (Elert ym.
1992.) Mengshoelin tutkimustyhman (1995) tulokset fibromyalgiapotilaiden reisi-
lihasten EMG-aktiviteetista eivdt vahvistaneet relaksointikyvyttomyys-viitetts.
Tutkijat arvioivat em. tutkimusten ristiriitaisten tulosten johtuvan siitd, etteivit
Mengshoelin tutkimuksessa mukana olleet koehenkilot olleet idltdan (29 +/- 5) tai
sairaushistorialtaan (vain 4-8 vuotta) verrattavissa aikaisempien tutkimusten, usein
vanhempiin, pitempéén sairastaneisiin koehenkildihin. (Mengshoel ym. 1995.)

Notregaardin ym. (1994) tutkimuksessa 15 fibromyalgiapotilasta ja heidin terveet
verrokkinsa suorittivat maksimaalisen portaittain kovenevan ergometritestin. Muu-
tokset sykkeessi, kalium-tasossa ja hematokriittiarvoissa olivat molemmilla ryhmilld
samanlaiset, mutta maksimaalinen laktaattikonsentraatio fibromyalgiaryhmissi oli
merkitsevisti verrokkeja matalampi . Borgin asteikolla potilaat arvioivat testin
merkittivasti rasittavammaksi kuin verrokit. Maksimisyke oli potilailla keski-méaérin
154 [/ min ja verrokeilla 164 / min, mikd on melkein merkitsevi ero. (Norregaard ym
1994.) Toisessa tutkimuksessa terveiden kontrollien ja fibromyalgiapotilaiden
ryhmien vililli ei ollut merkitsevaa eroa maksimaalisessa hapenottokyvyssi, mutta
potilailla hajonta oli erittdin suuri. Kaikki potilasryhmién kuuluneet eivit pystyneet
viemé#an testid loppuun asti (Sietsema ym. 1993).

Eriisind syyni fibromyalgiapotilaiden keskimairdista heikompaan suorituskykyyn on
esitetty harjoittelemattomuutta, detraining-ilmi6ta. Subjektiivisesti koettu harjoittelun
aiheuttama kipujen lisaéintyminen, viluisuus ja turvotukset eli ns harjoitusintoleranssi
voivat johtaa liikunnan tietoiseen vilttimiseen. Huonokuntoinen, rasitukseen tottu-
maton lihaskudos on altis mikrotason traumoille, jotka aiheuttavat koetun kivun
lisdintymistd Harjoittelun aiheuttama lihaskipu kestid fibromyalgiapotilailla kauem-
min kuin muilla ja rasituksesta palautuminen niyttdisi kaikenkaikkiaan olevan
hitaampaa . Toisaalta fibromyalgiapotilaiden kehontuntemus ja -hallinta voivat olla
puutteellisia eivitki he silloin koe liikunnan iloa tai onnistumisen kokemuksia fyysi-
sissd suorituksissa. (Nichols & Glenn 1994; Jakobsen ym. 1993; Notregaard ym.
1994 )
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3.24 Unihairiot

Lihaskipujen ja poikkeuksellisen vasymisen lisidksi ovat unen hairi6t fibromyalgiassa
yleisia. Jopa 75-80% potilaista kirsii katkonaisesta tai levottomasta yOunesta
(Jakobsen ym. 1993). Potilaat kokevat nukkuvansa huonosti ja herdavinsa valmiiksi
visyneind. Moldofskyn tyéryhmén tutkimusten mukaan fibromyalgiapotilaat karsivat
erityisesti syvdn univaiheen (non-rapid eye movement eli NREM) hiiriintymisesti.
He pystyivit osoittamaan, ettd terveetkin koehenkilSt alkoivat kokea lihaskipuja ja
patologista visymysta, kun heidin NREM-untaan hairittiin. (Boissevain & McCain
1991a.)

Uni on yksi kasvuhormonin erityksen tarkeimmistd &rsykkeists, silld jopa yli 80%
kasvuhormonin péivittiisestd erityksestd tapahtuu syvdn unen aikana. Pidetdin
todenndkoisend, ettd unen hdiriét aiheuttavat kasvuhormonin erityksen muutoksia,
mikd saattaa johtaa huonontuneeseen lihaksiston palautumiseen rasituksesta ja
mikrotraumojen heikentyneeseen korjaantumiseen. (Boissevain & McCain 1991a;
Mikkelsson & Salminen 1995; Krsnich-Shriwise 1997.)  Pitkiaikaisseurannassa
potilaat rapottoivat unihiirididen méarin ja laadun sdilyneen samanlaisena tai pahen-
tuneen, vaikka toimintakyky oli muuten siilynyt samana tai kohentunut hieman.
(Henriksson ym. 1994 .)

3.25 Psykososiaaliset taustatekijat

Jo viisikymmenluvulta alkaen on kuvailtu persoonallisnustyyppié, joka on muita
alttiimpi kivun kokemiselle ( ns. pain prone- personality). Téllaiset henkilot asettavat
korkeita tavoitteita ja tekevit kaikkensa saavuttaakseen ne, he ovat perfektionisteja,
eivitkd hyviksy itseltiin epdonnistumisia. Heita pidetdan tunnollisina ,tehokkaina ja
ahkerina tyontekijéind.  Psykologisissa tutkimuksissa ei kisitystd erityisestd
kipupersoonallisuustyypistd ole voitu vahvistaa, mutta monet fibromyalgiapotilaat
tunnistavat itsensd tillaisesta kuvauksesta. (Boissevain & McCain 1991 b;
Réikkonen 1993; Hewitt ym. 1995)

Krooniseen kipuun on todettu liittyvin masentuneisuutta, ahdistuneisuutta, opittua
avuttomuutta ja tulevaisuuden perspektiivien katoamista. , toisinaan kipuun littyy
syyllisyyden tunteita ja kykenemittdmyyttd tunteiden ilmaisemiseen (Jarvikoski
1987, Adams 1994). Kipuun liittyvét psyykkiset oireet voivat olla seurausta monista
eri tekijOistd, silli toiminnallisen haitan lisdksi mm. unettomuuden, tySkyvyt-
tomyyden, sosiaalisen tuen puutteen ja liiallisen ladkityksen on todettu Hittyvén
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krooniseen kipuun. (Harkiapaa 1993, 1995.) Fibromyalgiapotilaat kokevat eldman-
laatunsa keskiméirin huonommaksi ja sairauden aiheuttaman haitan suuremmaksi
kuin esimerkiksi reumapotilaat. (Mikkelsson & Salminen 1995).

Fibromyalgiapotilaat, kuten muutkin pitkAaikaisesta kivusta kérsivét, ovat muita
useammin psyykkisesti rasittuneita, masentuneita ja ahdistuneita. Apua vaativia
psyykeen hiiriitd on todettu jopa 31-37%:lla fibromyalgiapotilaista, kun esimer-
kiksi reumaatikoilla vastaava luku on 11-16%. Lievempai masennusta tai ahdistu-
neisuutta kokee lihes joka toinen fibromyalgikko. (Boissevain & McCain 1991 b;
Krause ym. 1994; Estlander ym. 1995.) Masentuneisuuden ja kivun syy-seuraus-
suhde on epéselvi, ja ainakin osalla potilaista niiden vélilld vaikuttaa olevan resipro-
kaalinen suhde. Masentuneiden potilaiden on todettu kokevan kipunsa voimakkaam-
piha ja enemmén haittaavina kuin muiden. (Estlander ym. 1995.) Buckelewin ym.
(1994) tutkimuksessa todettiin, ettd voimakas pystyvyyden tunne véhentdd kipu-
kiyttaytymisti, parantaa potilaan hoitoon sitoutumista ja motivoi itsehoitoon. Heidin
tutkimuksessaan masennuksen ei katsottu liittyvan kipukayttiytymiseen.

Herrin ym. (1993) tutkimuksessa todettiin, ettei masentuneisuus kroonisilla kipu-
potilailla ole riippuvainen potilaan idstd. Merkittdvaa masennusta poti heidin aineis-
tossaan 58% vanhemmassa ikidryhmissé (yli 65 v) ja 66% keski-ikdisten ryhmaéssé
(25-56v). Kivun voimakkuudella ja masentuneisuudella ei todettu suoraa yhteyttd,
mutta koetun toimintakyvyn heikkenemisen todettiin liittyvan masennusoireisiin.
Depressiota esiintyi myds silloin, kun kipu haittasi vain vapaa-ajanharrastuksia.
Sukupuolten valilld ei havaittu merkittavid eroja.(Herr ym. 1993.)

Novy ym. (1996) tutkivat sukupuolten vilisid eroja masennuksen ilmenemisessi
kroonisilla kipupotilailla. Esiintyvyydessi ei ollut merkittivia eroja, mutta tapa , jolla
miehet ja naiset ilmaisivat mielialamuutoksia olivat hyvin erilaisia. Naiset kuvasivat
enemman visymystéi, kehon tuntemuksen hiiriGitd. Naisilla oli my6s miehid useam-
min syomishairiGitd ja itkuisuutta. Miehet puolestaan ilmaisivat hieman enemmin
pessimismii ja epaonnistumisen tunteita kuin naiset.

Kroonisen kipupotilaan sosiaalinen vuorovaikutus muiden ihmisten kanssa muuttuu.
Muilta odotetaan henkisti tukea, mutta samalla pelatian negatiivista tai jopa kateel-
lista suhtautumista. Erityisesti pelko leimautumisesta sosiaalisesti arveluttavaksi,
kuten lintsariksi tai mielisairaaksi tuottaa ahdistumista. Tallainen stigma eli otsa-
merkki voi johtaa siihen, etti potilas alkaa kiyttidytyd merkkinsa mukaisesti, esimer-
kiksi vetdytymilli muiden seurasta, heittiytymilla pubumattomaksi tai muuten
epasosiaaliseksi (Scambler 1991; Turk ja Rudy 1992).Ystivyyssuhteiden mairilla ja
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sosiaalisella suosiolla ndyttdisi olevan kivun kokemista vaimentava vaikutus .
Perheen, tyGympéristdn tai ystivépiirin tarjoama sosiaalinen tuki auttaa potilasta
hallitsemaan kiputuntemuksiaan ja kuntoutumaan paremmin. Sen sijaan pitkdaikais-
sairaudesta puhumisen vélttiminen heikentdd potilaan sopeutumista sairauteen.
Perheen jdsenten keskindiset suhteet ja kommunikoinnin laatu ovat sairauteen
sopeutumista ennustavia tekijoitd. (Saarijarvi 1991; Deshields ym. 1995; Kotchik ym
1996.)

Fibromyalgian pitkdaikaisvaikutuksia kartoittaneessa tutkimuksessa periti 73%
potilaista koki fibromyalgian vaikuttaneen perheen sisiisiin suhteisiin, esimer-kiksi
niin, ettd potilas ei pystynyt osallistumaan yhteisiin harrastuksiin  kipujen tai
visymyksen vuoksi. Osa ilmoitti nimenomaan artyneisyyden ja kérsiméttdmyyden
héirinneen perheen siséistad vuorovaikutusta. (Henriksson 1994.)

Koska fibromyalgia on padsadntdisesti naisten sairaus on tutkittu my&s naisen sosiaa-
lisen roolin ja rooliodotusten merkitystd fibromyalgiassa. Kodista ja perheesti
huolehtiminen ansiotyon lisaksi, riittimattomyyden tunne ja alistettu asema yhdis-
tettynd huonoon itsetuntoon ja jatkuvaa huolehtimiseen muista voivat lisita koettua
stressid ja laukaista somaattisen sairauden. (Vrang 1994.) Perheen sisiisid suhteita
vol kuormittaa my6s potilaiden tiydellisyyden tavoittelu riippumatta siitii, kohdis-
tuuko se omaan itseen tai muihin perheen jaseniin (Hewitt ym. 1995).

3.3 Fibromyalgian hoito

Fibromyalgialle ei tunneta parantavaa hoitoa, mutta sen oireita voidaan lievittia.
Fibromyalgiapotilaan hoidon keskeisimpid tavoitteita ovat kipukierteen katkaise-
minen, unen laadun parantuminen ja fyysisen suorituskyvyn kohentuminen. Lisiksi
on kiinnitettivd huomiota potilaan mielialaan ja kivunkisittelykeinoihin. (Krsnich-
Shriwise 1997.)

3.3.1 Laskehoidot
Vaikka fibromyalgiapotilaat kérsivét lihasten jénnittyneisyydestd ja kireydestd, ei

lihasrelaksanteista (chlormezanone-yhdisteet) ole ollut hydtyi heille (Pattrick ym.
1993). Fibromyalgiaan ei liity tulehdusta, joten monissa muissa kiputiloissa tehok-
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kaat tulehduskipuldiikkeet ja glukokortikoidit ovat niinikdan osoittautuneet hyodyt-
tomiksi. (Mikkelsson & Salminen 1995).

1980-luvulla tutkittiin runsaasti pieniannoksisten trisyklisten masennus-lddkkeiden
tehoa fibromyalgiassa. Ainakin osalla potilaista amitriptyleenilld niyt-tiisi olevan
suotuisa vaikutus unen laatuun ja visymyksen hallintaan. Ladketutkijat ovat piténeet
useimpien fibromyalgian hoitoon liittyvien lddketutkimusten heikkoutena
hoitointervention lyhyttd kestoa ja pitkAaikaisseurantatutkimusten puutetta. Joka
tapauksessa tutkimuksissa kiytetyt amitriptyleeniannokset olivat liian pienia ja teho
ilmaantui lian nopeasti, jotta kyseessd voisi olla esimerkiksi masennuksen kotjaan-
tumisesta johtuva muutos. Tulevaisuudessa serotoniinin takaisinottoa estéivisti
lddkkeistd odotetaan saatavan hyvia tuloksia fibromyalgian hoidossa. (Simms 1994,
Hannonen 1995; Mikkelsson & Salminen 1995; Hyyppa 1996; Krsnich-Shriwise
1997.)

3.3.2 Terapeuttinen harjoittelu

Sydin- ja verenkiertoelimistdd kuormittava matalatehoinen harjoittelu parantaa
potilaiden fyysisti suorituskykyi. Samalla kivun intensiteetti vahentyy ja unen laatu
parantuu. Norjalaisen Mengshoelin ym.(1992) tekemissé tutkimuksessa seurattiin 20
viikon matalatehoisen aerobisen harjoittelun vaikutusta kuntoon, yleiseen kipuun,
kivunhallintaan ja fatiikkiin (yleisvdsymys - uupumus). Harjoittelu koostui tissi
tutkimuksessa low-impact aerobic -tunneista kahdesti viikossa 60 minuuttia
kerrallaan. Tummit oli koottu niin, etti syketaso pysyi 120-150 x/ min, mita kontrol-
loitiin ajoittain. Visymisen ehkiisemiseksi vuoroteltiin eri lihasryhmien harjoitteita
ja pyrittiin valttimasin staattista lihastydtd. Loppumittauksissa tilastollisesti merkit-
sevii eroja ei ollut koe- ja kontrolliryhman (n= 17/18) vililli muiden kuin kunto-
ominaisuuksien kohdalla, eli kivut ja visymys eivat muuttuneet harjoittelun aikana .
Harjoittelujakson jilkeen koeryhmildiset kokivat yleisen hyvinvointinsa kohentu-
neen, puolet heisti koki lihasjannityksen helpottuneen.(Mengshoel ym. 1992)

Nicholsin ja Glennin (1994) tutkimuksessa selvitettiin aerobisen kivelyharjoittelun
vaikutusta koettuun kipuun, toiminnanvajaukseen ja psykologisiin oireisiin. Harjoit-
telu toteuttetiin kolmesti viikossa kahdeksan viikon ajan niin, ettd kukin harjoitus
tehtiin 60-70 % teholla ja kesti n 20 minuuttia. Koetun kivun ja psyykkisen rasittu-
neisuuden viheneminen oli tilastollisesti melkein merkitsevdi. Fyysisesséd toiminta-
kyvyssi koettu haitta oli kuitenkin jakson lopussa suurempi kuin alussa tai kontrolli-
ryhmilld, minka tutkijat arvioivat johtuvan harjoittelun aiheuttamasta lihasjaykkyy-
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desta tai lisddntyneesta viasymyksestd. Fyysisen suorituskyvyn muutoksia ei mitattu.
(Nichols & Glenn 1994.)

Keski-Suomen Keskussairaalassa tehdyssi seurannassa fibromyalgiapotilaiden
(n=50) tutkittiin, mitd vaikutuksia yksilollisesti annetulla liikuntaneuvonnalla ja
sairauden hallintaan liittyvélla ohjauksella on suorituskykyyn, unihdirididen maa-
rdin ja eldménlaatuun. Ohjaus ja neuvonta toteutettiin moniammatillisena yhteis-
tyénd. Laaditut liikuntaohjelmat sisdlsivdt potilaan mieltymykset ja elaméntilanne
huomioiden sekd lihaskuntoharjoittelua ettd aerobista liikuntaa. Lihaskuntohar-
joittelussa pyrittiin kuormitustasoon, joka vastasi 40-50% toistomaksimista, aero-
bisessa liikunnassa harjoitussyke oli saatava n 60-70 % tasolle maksimista. Lisiksi
potilaat osallistuivat rentoutusryhméén. Yleisimmin harrastettuja Hikuntamuotoja
olivat kively, kuntosaliharjoittelu, uinti ja vesivoimistelu sekdi pyordily. Kolmen
kuukauden seurannassa fyysisen suorituskyvyn indeksi oli parantunut merkitsevasti.
Potilaiden kokema kipu ja unihairididen maara vdhenivat . Kokonaisuutena potilaat
hyGtyivat yksilOllisestd liikuntaneuvonnasta ja itsehoitovalmiuksia parantavasta
ohjauksesta. (Hékkinen ym. 1994.)

Allasharjoittelun on  todettu sopivan useimmille fibromyalgiapotilaille, koska
limmin vesi sindnsd rentouttaa ja vihentdd kivun intensiteettii. Vedessd potilaat
pystyvit suorittamaan yldraajaharjoitteita paremmin kuin “kuivilla” nosteen antaessa
tukea ja vihentdessa staattisen lihastyon tarvetta. Veden antama vastus kuormittaa
koko hengitys- ja verenkiertoelimistod. (Krsnich-Shriwise 1997.) Lisiksi vedessa
harjoitellessa eksentrisen tyon méérd on vdhainen, miki vihentdd mikrotraumojen
syntyd ja lihasten kipeytymistd. Harjoittelussa suositaan matalatehoisia aerobisia
harjoitteita, kuten syvissi vedessd kivelyd, juoksua ja polkemista sekii eri lihas-
ryhmille kohdistettuja lihaskuntoharjoitteita ja venyttelyi. (Bates & Hanson 1996)

3.33 Monitieteelliset hoitokokeilut

Burckhardt ym. (1994) tutkivat kontrolloidussa ja randomisoidussa koeasetelmassa
tietopuolisen koulutuksen ja harjoittelun+ koulutuksen vaikutusta potilaiden kun-
toon ja koettuihin oireisiin verrattuna jonotuslistapotilaiden mittaustuloksiin.
Harjoittelu- ja koulutusjakso kesti 6 viikkoa siten, etti kokoontumisia oli kerran
viikossa. Koulutus sisélsi yleisté tietoa sairaudesta, stressin vaikutuksesta oireisiin,
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coping-strategioista, ongelmanratkaisusta, rentoutumisesta ja fyysisen kunnon merki-
tyksesti sairauden hallinnassa. Kuntoharjoittelu toteutettiin jokaisen istunnon jal-
keen, ja siini tirked osuus oli venyttelylld ja liikelaajuksia parantavilla harjoitteilla.
Allasharjoittelua oli kaksi kertaa ja potilaita ohjattiin lisdksi joko pyordilemdén,
uimaan tai kivelemddn. Molemmissa koeryhmissd potilaiden tunne siitd, ettd he
pystyvit hallitsemaan oireitaan - ns. self-efficacy - koheni merkitsevisti. Fyysiset
kunto-ominaisuudet, joita arvioitiin 6 min kdvelylld, alaselin ja hamstringien
kireydelld ja tuolista nousu -toistotestilld, eivat muuttuneet merkitsevisti. Tama
saattoi johtua tutkijoiden mukaan lyhyesta tutkimusjaksosta, lyhyesta interventiosta
ja toteutetun harjoittelun riittdmattomastd tehosta. (Burchardt ym. 1994.)
Harjoitusfysiologisessa mielessd kerran viikossa tapahtuva venyttelyvoittoinen
liikunta ei anna aihetta odottaakaan kunto-ominaisuuksien paranemista.

Pitkiiaikaisilla kipupotilailla paras hy6ty on saatu moniammatillisena yhteistyond
toteutetuista hoitokokeiluista. Niihin on usein kuulunut fyysisen harjoittelun lisdksi
psykologin  antamaa ohjausta kivunhallinnassa ja kognitiivisten menetelmien
kiytossd, sekd sosiaalihoitajan jakamaa tietoa sosiaalietuuksista, kuntoutukseen
hakeutumisesta jne. Taman tyyppisten hoitojaksojen jélkeen potilaat ovat kokeneet
kipujen olevan paremmin itsendisesti hallittavissa ja heidin pystyyvyysodotuksensa
on voimistunut. Samalla kokemus kivun uhkaavuudesta tai vaarallisuudesta on
Hevittynyt. (Jensen & Karoly 1992; Rainville ym. 1993; Lipchik ym. 1993; Jensen
ym. 1994; Buckelew 1994; Beckham 1994 .)

3.34 Muut hoitomuodot

Deluze ym. (1992) ovat saaneet hyvii tuloksia elektroakupunktiosta kontrolloidussa,
randomisoidussa koeasetelmassa fibromyalgiapotilailla. Hoidolla pystyttiin vaikut-
tamaan suotuisasti potilaiden kipukynnykseen, sirkylidkkeiden kiyton méaardén,
unen laatuun, aamujiykkyyteen seki raportoituun kivun voimakkuuteen. Ero lume-
hoitoa saaneisiin potilaisiin verrattuna oli merkitseva. Tampereella tutkittiin lymfa-
hoidon vaikutusta fibromyalgian oireisiin 22 potilaan aineistolla. Potilaat saivat 10
kertaa lymfaterapiaa. Potilaat kokivat kipujen ja turvotuksen tunteen vihentyneen,
muutamat potilaat olivat jopa tdysin kivuttomia hoitosarjan jilkeen, mutta pitkiai-
kaisseurantaa ei tassa tutkimuksessa tehty. (Peramo & Hypen 1993.)
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Muista hoitomuodoista kuin lddkehoidosta ja harjoittelusta on julkaistu niukasti
tutkimuksia, nekin yleensd melko pienilld aineistoilla ja ilman kontrolliryhmaa.
Hoidon vaikutuksia on mitattu usein subjektiivisten oireiden eikd esimerkiksi
toimintakykymittareiden avulla, joten on mahdotonta vertailla eri tutkimuksissa
saavutettuja hoitotuloksia keskendén. ( Simms 1994; Hyyppa 1996.)
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4 TUTKIMUSTEHTAVA JA -ONGELMAT

Ihmiselld on pyrkimys etsid koherenssia, eli jasentdd maailmaansa niin, ettd sen
ilmiét ovat ymmérrettivia ja hallittavia, ja ettd asioissa on mieltd ja mielekkyyttd
Krooninen kipu muodostaa haasteen yksilon koherenssin tunteelle, silld jatkuville ja
toistuville kivuille on vaikea 10ytdd mielekkyytta ja tarkoitusta. Sairaus, jonka etio-
logiaa ei tunneta - esimerkiksi fibromyalgia - voidaan kokea uhkaavaksi, koska
siihen liittyy epdvarmuutta ja ennakoimattomuutta. (Salo & Tuunainen 1996).

YksilOllisen sairauskésityksen muodostumiseen vaikuttavat aikaisemmat kokemuk-
set sairauksista sekd kulttuuriin ja ympéristoon liittyvit kisitykset siitd, mitd sairau-
teen kuuluu, millainen on sen luonnollinen kulku seki se, miten uhkaaviksi erilaiset
sairauden tunnusmerkit koetaan. Kokemustensa perusteella ihminen pyrkii ennakoi-
maan sairauden tai sen yksittdisen oireen kestoa ja intensiteettid. (Scambler 1991;
Hirkipaa 1993.)

Kroonisessa kivussa potilaan kisitys kivun syysta ja historiasta muokkaa yksilollista
sairauskisitystid ja selittdd potilaan sairauskiyttdytymistd ja sitd millaiset hallinta- ja
hoitokeinot hédn arvioi hyddyllisiksi. (Harkdpad 1993; Lipchik 1993; Rainville ym.
1993; Beckham ym. 1994; Burckhardt ym. 1994). Kuviossa 2 on esitetty pelkiste-
tysti yksil6llisen sairauskasityksen osatekijat.

TN

kivun historia/kokemukset kasitys kivun syysta
tulevaisuudenniakyméa kisitys sairauden kulusta
koettu haitta

kaytettavat hallinta‘k.ein\ot_/

Kuvio2  YksilOllisen sairauskisityksen osatekijat
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Kroonisesti kiped ihminen tarvitsee tietoa kivustaan. Kivun merkityksen ymmar-
tdminen ja kivun hallinnan oppiminen ovat keskeinen osa fibromyalgiapotilaan
elamai. Fysioterapeutti tarvitsee tietoja siitd, minkélaisia kisityksid ja kokemuksia
kullakin potilaalla on kivusta ja millainen merkitys silla on potilaan eldméassa.

Téaman tutkimuksen tarkoituksena on laajentaa tietoa kroonisesta kivusta ja sen mer-
kityksestd ja hallinnasta nimenomaan fibromyalgiapotilaan ndkokulmasta, siis yksin-
kertaistaen voisi sanoa tutkimustehtdvini olevan oppia ymmértimaédn fibromyal-
giapotilaan kivun kokemusta .

Tutkimusongelmat:

1. Millaisia késityksia ja kokemuksia fibromyalgiapotilailla on kroonisen
kivun syistd ja kivun aiheuttamista haitoista?

2 Millaisia kasityksid ja kokemuksia fibromyalgiapotilailla on kivun
hallinnasta ?
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5 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

Ihmistieteelliseen tutkimukseen voidaan tutkittavan ilmién perusrakenteesta riippuen
katsoa liittyvin joko kvantitatiivinen tai kvalitatiivinen tutkimusote. Kokemus,
ihmisten vilinen vuorovaikutus ja sitd jisentiva kieli ovat selkeésti kvalitatiivisesti
tutkittavia ilmidita (Perttula 1995.)

Lihtdkohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on todellisen eldmén
kuvaaminen, ei sen keskiarvoistaminen tai kausaalisuhteiden etsiminen. Téllainen
tutkimusote tuottaa tutkittavasta ilmidsté laadullista tietoa, joka voi olla Iuonteeltaan
kuvailevaa, selittivas, tulkitsevaa tai ymmértivaa. Tamaéntapaista tietoa tarvitaan
etenkin uusista ilmidistd, mutta myds syventdmédn tai laajentamaan tietoa jo tunne-
tuista ilmidisti. (Nores 1992; Syrjald ym. 1995.) Tutkimusaineiston koko ei ole
sininsid merkityksellinen, vaan havaintoaineiston laatu, sen informatiivisuus ja se-
manttinen rikkaus ovat keskeisid arvioitaessa, miten hyvin kuvan aineisto antaa
tutkittavasta ilmiOsta.

5.1 Laadullisen tutkimuksen suuntauksia

Hirsjirvi ym. (1997) ovat luonnehtineet laadullisen tutkimuksen tyypillisid piirteitd

seuraavasti:

1) Laadullinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista
tiedonhankintaa ja aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa, eika
esim kaavakkeella

2) Suositaan ihmisti tiedonkeruun instrumenttina. Tutkija itse on tirkein

tiedonhankintavaline

3) Kiytetiisin induktiivista analyysia. LihtSkohtana ei ole hypoteesien

testaaminen, vaan aineiston monitahoinen ja yksityiskohtainen
tarkastelu.

4) Suositaan metodeja, joissa tutkittavien nikokulmat ja “aini” padsevat
esille.

5) Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisuutta noudattaen , ei

satunnaisesti

6) Tutkimussuunnitelma muotoutuu tutkimuksen edetessé
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Kvalitatiivinen tutkimus viittaa suureen joukkoon erilaisia suuntauksia, koulukuntia
tai tutkimuksen ldhestymistapoja. Erilaisia tutkimustyyppeja on luokiteltu sen mu-
kaan, miki kussakin on keskeinen tiedonintressi. Ensimmaiseen luokkaan kuuluvat
tutkimusotteet, joissa ollaan kiinnostuneita kielen ominaisuuksista kommunikaation
tai kulttuurin heijastajina (om . diskurssianalyysi). Toiseen luokkaan kuuluvat tutki-
musotteet tutkivat ilmididen sdidnnénmukaisuuksia. Ne voivat olla suuntautuneita
tutkimusaineiston osien tunnistamiseen ja niiden valisten yhteyksien 6ytimiseen
(mm. grounded theory) ja toisaalta ainestossa toistuvasti esiintyvien sddnnénmu-
kaisuuksien tunnistamiseen (mm. fenomenografia). Kolmannen luokan painopisteena
on tekstin tai toiminnan merkityksen ymmaértiminen (mm. fenomenologia). Neljin-
nessd luokassa painottuu tutkijan reflektointi, tutkijan omia mielikuvia tutkimus-
aineistona kiyttiava tiedonintressi. (Perttula 1995, Hirsjarvi ym 1997.)

5.2 Fenomenografinen tutkimus

Kaikki kokemus merkitsee oppimista. IThminen selittdd itselleen saamansa kokemuk-
sen ja tekee siitd ajatusrakennelman, joka hanen kannaltaan on jirkeva ja joka auttaa
selittimadn uusia kokemuksia. Syrjilan ym. (1995) mukaan fenomenografinen tutki-
mus lahtee siitd, ettd ihminen on tietoinen olento, joka tietoisesti rakentaa itselleen
kisityksid ilmidistd. Tastd ldhtSkohdasta katsottuna tutkijan roolina ei ole pitiytymi-
nen pelkistdin ulkoiseen tarkkailuun vaan vuorovaikutus tutkittavan kanssa. Feno-
menografisessa tutkimuksessa tutkija pyrkii ymmartdmaan tutkittavan puheesta tai
ilmaisusta mika on sen intentio ( ajatus , tarkoitus). Tutkittavan ilmaisulla on merki-
tystd asia- ja tilanneyhteydessd, mutta ei ilman niitd. Kunkin ilmaisun merkitys riip-
puu paitsi tutkittavasta myds tutkijasta, joka ymmartia ilmaisun merkityksen oman
asiantuntemuksensa ja henkilokohtaisen mielensiséltonsa avulla. (Syrjdla ym. 1995.)

Fenomenografinen tutkimus ei osittele ihmisen ajattelua ja toimintaa pelkén havain-
noinnin tai aikaisemman teorian perusteella, tai tee johtopaitoksid muuttujien maa-
rallisistd suhteista ja kausaliteetista. Thmisen ajattelun ja toiminnan katsotaan olevan
talldiseen tutkimukseen liian monisdikeistd, kokonaisvaltaista ja subjektin tietoi-
suuteen kytkeytyvii. Lisiksi tutkijan hallittu subjektiivisuus, jossa tutkija tiedostaa
omat ldhtdkohtansa, aikaisemmat tietonsa ja odotuksensa, on fenomenografisen tut-
kimuksen luotettavuuden tae. ( Nores 1992; Perttula 1995; Syrjald ym. 1995.)
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Teoreettinen perehtyneisyys tutkimusaiheeseen herkistdd tutkijan tekemédén lisi-
kysymyksia ja erottelemaan tutkimushenkildiden kisitysten rakenne-elementtejd toi-
sistaan. Teoriaa ei fenomenografisessa tutkimuksessa kiytetd kuitenkaan ennakko-
luokitteluun tai valmiiden olettamusten testaamiseen, vaan tutkija luo omaa teo-
riaansa kiyden jatkuvaa vuotopuhelua aineistonsa kanssa. (Hirsjarvi ym. 1997;
Syrjild ym 1995.) Tutkimuksen eteneminen voidaan kuvata spiraalina (kuvio 3 ).

teoreettinen perehtyneisyys

aineiston hankinta ja tulkinta

teorian muodostus

aineiston tulkinta ja luokittelu

kokoava teoria

Kuvio 3 Fenomenografisen tutkimuksen spiraali (Syrjalaa ym. 1995 mukaillen)

Ajattelun sisdisten yhteyksien osoittamista palvelee fenomenografisessa tutkimuk-
sessa merkitysluokkien eli kategorioiden muodostaminen. Merkityskategoriaa tuke-
vien ilmaisujen miari ei ole oleellinen kysymys, vaan laatu. Haastateltavan ajatuk-
sissaan lausuma tokaisu voi olla marginaalinen ja tdysin yksittdinen, mutta silti
paljastaa jonkin oleellisen teoreettisen ulottuvuuden tutkittavassa asiassa. (Syrjald
ym. 1995.)

53 Aineiston hankinta ja analyysi

Téssa tutkimuksessa aineisto on kerétty kdyttien puolistrukturoitua eli teemahaas-
tattelua. Aluksi perehdyin huolellisesti fibromyalgiaa kisittelevaan tutkimuskirjal-
lisuuteen sekd muutamiin keskeisiin terveyspsykologiaa ja - sosiologiaa koskeviin
julkaisuihin. Katson teoreettisen perehtymisen tutkimusaiheeseen véalttimattomaksi
potilashaastatteluja tehtiessa, jotta itse haastattelutilanne voi toimia kaksisuuntaisena
vuorovaikutustilanteena, jossa minulla haastattelijana on samalla seka tutkijan ettd
asiantuntijan rooli.
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Aikaisempien tutkimusten perusteella méaérittelin muutamia perusteemoja, joiden
arvelin liittyvin fibromyalgiapotilaan kokemuksiin kroonisesta kivusta. Harjaan-
tuakseni haastattelijana tein tammikuuussa 1997 kaksi pilottihaastattelua. Nauhoi-
tin haastattelut, voidakseni jalkeenpdin analysoida ennenkaikkea omaa osuuttani kes-
kustelussa. Tamé osoittautui hyddylliseksi, silld huomasin, etten ollut jattdnyt poti-
laalle riittivisti aikaa vastata, vaan tein lisikysymyksia hinen vield pohtiessaan edel-
listd vastausta. Varsinaisissa haastatteluissa pyrin tietoisesti paneutumaan aktiiviseen
kuunteluun Kkyselemisen sijasta. Pilottihaastatteluista tekeméni analyysin pohjalta
laadin lopullisen teemakartan . Teemat ovat:

-sairaushistoria

-sairauden syy ja luonnollinen kulku

-koetut haitat

-kivun hallinta

-hoitokokemukset

-tulevaisuuskuva

Teemoituksen perusteella tein haastattelurungon, jota kiytin haastattelutilanteissa
muistin tukena, mutta en sitd kuitenkaan orjallisesti noudattanut, vaan tilanteista
muodostui keskustelunomaisia tuokioita.(Liite 1).

Syrjaldn ym. (1995) mukaan projektiiviset tehtdvat tdydentdvat monissa tapauksissa
haastattelemalla saatua aineistoa. Projektiiviseen tehtdvidn littyy tavallisesti jokin
virike, joka vakioi tehtivin suoritusta. Téssé tutkimuksessa pyysin potilaita piirta-
madn ja selostamaan eldmanviivan, jolla he kuvasivat kivun ja muitten oireitten
vaihtelua muutaman viime vuoden aikana ja odotuksiaan tulevaisuuden tilanteesta.
Kiytin virikkeeni kahden viiden sentin etiisyydella toisistaan olevan viivan muodos-
tamaa aluetta, johon oli pystyviivalla merkitty haastatteluajankohta. Ylempi viiva
kuvasi sietimittomid oireita ja alempi oireettommuutta. (Liite 2). Piirtdessdin
potilaat samalla selostivat sairauden vaiheita ja muita elimantapahtumia, jotka
kuhunkin ajanjaksoon liittyivit. MyJs tdma osuus nauhoitettiin.

Haastateltavani ovat 40-60 vuotiaita fibromyalgiapotilaita Porin seudulta. He ovat
ammatti- ja perhetaustaltaan erilaisissa elamintilanteissa elivida naisia. Yhti
lukuunottamatta potilaat ovat edelleen tydeldmissa. Kaikille fibromyalgiadiagnoosi
on tehty 90-luvulla eli nykyisten kriteerien mukaan. Potilaita yhdistdvid tekijoita
ovat allasharjoitteluryhmi, joka kokoontuu viikoittain, sekd Reumayhdistyksen fib-
romyalgiaryhma, johon kaikki ovat osallistuneet ainakin muutamia kertoja.
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Alustavan suostumuksen haastatteluun sain seitsemalti potilaalta . Haastattelut teh-
tiin Terveyspiste Punaomenan tiloissa kesikuussa -97 niin, ettd korkeintaan kaksi
potilasta tuli haastatteluun samana pdivana. Talla jirjestelylld pyrin siihen, ettid jak-
san itse olla aktiivinen kuuntelija ja keskustelija. Useampi haastattelu paivissa voisi
aiheuttaa tutkijan visymisti ja otteen herpaantumista.

Vaikka olin tavannut haastateltavat yhti lukuunottamatta vain kerran aiemmin, koin
keskustelutilanteiden olleen molemminpuolin antoisia. Potilaat toivat esille kipeiti-
kin sairauteen liityvid asioita, joista keskusteleminen oli heille hyvin tunnepitoista.
Eradn haastateltavan kommentti haastattelun jalkeen kuvannee ilmapiirid parhaiten:
"kiitos kun jaksoit kuunnella ! ”

Kukin nauhoitettu haastattelutilanne kesti n. 1,5- 2 tuntia, jonka lisdksi olin varan-
nut kullekin potilaalle aikaa keskustella my6s nauhoituksen jilkeen. Kuuntelin nau-
hat kertaalleen heti samana pédivdni palauttaakseni mieleen tunnelmnia, jannitteitd
sekd omia mielikuviani ja ajatuksiani keskustelutilanteissa. Viiden haastattelun jil-
keen totesin saturaatiota tapahtuneen tarkastelemieni ilmididen suhteen, eli samat
asiat alkoivat toistua, ajoittain jopa tiysin idennttisini lausahduksina, T#lloin katsoin
haastatteluaineiston riittdvaksi tahin tutkimukseen.

Kuuntelin nauhat useaan kertaan jonka jilkeen purin ne nauhalta kirjoitetuksi teks-
tiksi sana sanalta. Litteroitua aineistoa kertyi toistasataa tiheiifin kirjoitettua sivua.
Litteroidusta aineistosta aloin etsid merkityksellisti sisaltod tiivistimalla tekstid.
Esimerkiksi
P3 Kun se vaihtaa paikkaa.. ensteks oli vuosikaudet nuo selki ja
hartiat, nyt mun on ollu noi jalat 1ahinna.. sillin kertakaikkiaan
ettei.. tulee sellasii aikoi ettei tahdo kiiveleen paasti.. maa vaapun
ku ankka.. sit on jalkaterdt.. kaikenmaailman tutkimukset tehty ja
ettitty syyta.. ei mitdén 16ytyny.. et kai se menee fibron
piikkiin...nii ett pahimpan aikaa .. se on useimmiten kesilld ku on
kuumaa.. ei kykene ehtoollakaan muuta ku jalat pystys makaan..
Merkityksellinen sisiltd: Kipu_vaihtaa paikkaa. Aluksi selkii ja_hartia vaivasivat ,
nykyisin jalat. Potilas ei ajoittain_pddse kivelemidin kipujen takia. Syvyti ei ole
16ydetty. Kuuma aika pahentaa oireita.

Merkitykselliset sisallot kokosin yhteen luokittelua varten. Analyysin ensimmiisessia
vaiheessa etsin alkuperdisestd tekstisté viittauksia ja asiayhteyksii, joissa potilaat
kustakin asiasta puhuivat. Ndin muodostin yhtiliisyyksii ja eroavuuksia luokitet-
telemalla alakategorioita ja niistd edelleen kategorioita. Usein haastatteluteemojen
sisille muodostui uusia ajatuskokonaisuuksia. Eri asiayhteyksisséd samanlaisina tai
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lihes samanlaisina toistuvat ajatukset saattoivat tukea useampia muodostettuja
kategorioita. (ks. my6s Syrjald ym. 1995).

Analyysin toisessa vaiheessa kdvin dialogia muodostettujen kategorioiden ja alkupe-
raisen tekstin vililld . Analyysin seurauksena oli toisen kokemusulottuvuuden -
murtuminen-parjadminen - tunnistaminen . Analyysin kolmannessa vaiheessa luo-
kittelin eri kategorioista murtumista lisddvia ja parjadmistd vahvistavia tekijoita.

Tutkimuksen 16ydét ja niiden analyysi ja tulkinta on seuraavassa esitetty toisiinsa
kietoutuen. Eldmanviiva -aineisto on késitelty muun haastatteluaineiston mukana.
Piirrokset sellaisenaan kuvaavat potilaiden kivun intensiteettii muutaman vuoden
jaksolla retrospektiivisesti, joten niilld on ollut minuile tutkijana merkitysti aineiston
tulkinnan ja potilaiden yksilllisten kokemusten ymmartimisen kannalta. (ks. liite 2)

Kuhunkin kategoriaan liittyvid potilaiden autenttisia teksteja esitetddin sisennettyini
siteerauksina, jotka osoittavat millaisesta perusaineistosta mikikin kategoria muo-
dostuu.  Siteerausten valinnassa olen kiinnittinyt huomiota kuvaavuuteen, moni-
puolisuuteen ja ilmaisevuuteen. Siteerauksia on vaihtelevasti eri potilailta, miki
johtuu siité, ettd luonnollisessa keskustelutilanteessa eri ihmiset painottavat ja poh-
tivat eri asioita. Samasta asjasta on voitu puhua haastattelun kuluessa useissa
asiayhteyksissd eri ndkokulmista. Olen pyrkinyt kitjoittamaan potilaiden “#éinet”
kokonaisuuksina, lyhentden tekstia vain, jos se on ollut aivan vilttimatdnti.
Siteerauksissa perittiiset pisteet (...) tarkoittavat taukoa puheessa ja suluissa olevat
huomautukset ovat tutkijan lisdyksia ja selvennyksid.
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6 "SEKIN MENEE TON FIBRON PIKKIIN”

Yksi tapa tarkastella merkityksid, joita potilas oireilleen antaa, on narratiivisuus,
jossa keskeista on kertominen sinénsi, sen tempo, esitystapa ja -muoto. Potilaiden
kuvatessa sairauskokemuksiaan ja -historiaansa kiinnitin huomiota kertomusten
tarinalliseen samankaltaisuuteen. Tarinoiden ka&nnekohdaksi muodostuu poikkeuk-
setta diagnoosin saaminen. Diagnoosia edeltad vaihtelevien kipujen ja epadvarmuuden
sdvyttdmi vaihe, joka oli alkanut pikkuhiljaa, ilman selvaé alkusyyta.

6.1 Epéavarmuus

Potilaiden kokemuksissa fibromyalgian eri vaiheisiin liittyy ristiriita oman kisityk-
sen ja asiantuntija-tiedon valilld. Potilaat joutuvat jatkuvasti peilaamaan omia koke-
muksiaan ja kisityksidan tieteellisesti hyvéksytyn tiedon suhteen. Etenkin sairauden
alkuvaiheessa epamadriiset ja vaihtelevat oireet aiheuttavat ahdistusta, jota vield

lisda niiden hallitsemattomuus ja se, ettei niille 10ydy ladketieteellista selitysta.

Kukaan haastattelluista potilaista ei pystynyt nimedmadin syytd fibromyalgialle tai
sithen miksi olivat itse sairastuneet. Kuitenkin he kokevat stressin, vaikean elaman-
tilanteen tai oman vaativan luonteen mahdollisesti olleen osana oireiden puhkea-

mista.

En osaa .. en osaa kyll sanoo, koska sillain ku jalkeenpdin

miettii ni nditd kipupisteoireita on ollu hirvittavéan pitkaan.. ett toi
takykardia tuli semmosess vaiheess ku mun téti oli vakavasti
ripséhti... ett siin tuli timmaonen helpotus, kun me saatiin se
hoitoon.. mut en maa sitd tiedd miten se voi tdhén liittyy...mutt ei
siit syddmesta mitdén vikaa 10ytyny...kyll maa sitt vihan vollotin
kin , kun se oli nii herkiss se itku sithen aikaan, ku kaikki oli niin
epaselvii ja kivut ja siryt oli kovat...

No sitd on moni tolkuttanu ett tilliset ihmiset, joilla on

fibromyalgia ni ...on semmosii tunnollisii ja kantaa kaikesta huolta
tavallaan liikaaki. ja mia oon yks semmonen ihminen... ett jos maa
otan jonkun asian hoitaakseni ni kyll mia sen hoidan, vaikka :
polvillani lopun edesti.. ett tavallaan se elimistds rasittuu ku on
Jjatkuva paine..

Sit tuli semmonen suuri muutos mun eldmaissa ett muutin
paikkakuntaa, ja ne kivut paheni sitt ma4 aattelin ett t34 on ihan
tammponen psyykepohjanen juttu ku mia aina stressaan
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kaikkee..maa oon sen tyylin ihminen ett maa vaadin liikaa itteltini,
ett mda haluun ett maa oon ldhes tdydellinen.. stressaan itteeni
sillain, ett silld omalla elaméantyylillani niiku..

Kasitykset sairauden syisti ja kulusta muuttuvat ajan my6ti, koska kokemukset eivit
sovi yhteen aikaisemman tiedon kanssa tai siihen stereotyyppiseen kuvaan, miki eri
sairauksista on lehdissd tai koululdaketieteessd esitetty. Monelle potilaalle fibro-
myalgia kisitteend on ollut aiemmin tuntematon, huomattavasti vieraampi kuin
esimerkiksi reuma tai nivelrikko. Tuttuun sairauteen liittyy mielikuvia,tietoa ja koke-
muksia ainakin vélillisesti ystavien, tydkavereiden tai sukulaisten kautta. Fibro-
myalgian  luonnolliseen kulkuun liittyy ennakoimatonta vaihtelua, joka lisai
epdvarmuuden tunnetta. Positiiviset hoitokokemukset ja esimerkiksi lehdista saatu
ajankohtainen faktatieto puolestaan vihentivat epdvarmuutta.

Ricen ja Youngin (1994) reumaan liittyvii kisityksid kartoittaneessa tutkimuksessa
sairastumisen syiksi mainittiin ikdéntyminen , vammat, ruokavalio, ilmasto, nivelten
kayttimattdmyys tai liikarasitus, infektiot ja perinndllisyys. Vastanneista 40% piti
ilmastoa(kosteus ja kylmyys) paitekijoind reuman ja etenkin kivun synnyssi. Sen
sijaan syyn ja etenemismekanismin vilistd ei osattu selittii.(Rice& Young 1994.)
Fibromyalgia on diagnoosina huomattavasti uudempi kuin reuma, jolloin siiti ei ole
vield muodostunut yleistyneitd maallikkokésityksid, vaan ne ovat vasta syntymassa.
Haastatellut fibmmyalgiapoti]aat pitivz"it esimerkiksi ilmaston kosteutta ja vetoa

Erdédni suurena epdvarmuutta aiheuttavana tekijana potilaat kokevat uskottavuuden
puutteen ladkdrin edessd. Kokemuksia ladkireiden ja muun terveydenhoitohenkilo-
kunnan vihittelevistd tai leimaavasta suhtautumisesta on jokaisella potilaalla.
Taipuminen asiantuntija-auktoriteetin edessi murentaa potilaan itsetuntoa ja koke-
musta siitd, ettd sairaus on todellinen. Fibromyalgiaan Hittyva tutkimustietokaan ei
ole tuonut esille yksiselitteisti syytd sairaudelle tai selvad kuvaa ennusteesta, mika
lisad potilaiden epdvarmuuden kokemusta.

kun se vaihtaa paikka..ensteks oli vuosikaudet nuo selki ja
hartiat.. nyt mun on ollu l13hinn3 jalat sillain kertakaikkiaan on
sellasii aikoi ett mda en padse kiveleen mii vaapun ku ankka ..
kaiken valtkunnan tutkimukset  on tehty terveyskeskuksessa ja
haettu syyti.. ei mitdan 15ydetty.. ett vikisin se
menee fibron piikkiin

.. o se on vahin semmonen ett koko ajan eldi toivossas ett sille
16ydettis jokin syy.. ett jokinhan siin taytyy olla...
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.. ett sillon kylld huomas kun sat tota paikkaa hiukan parannettuu
ni sitt tuli  aina lisdd vaivoi.. nis itd aatteli ettd mita ihmetta, ku
ihminen on niiku paasta padhan.. ett ne vaivat litkkuu.. ja se siin
suurta ihmetystd aiheutti ett ku hoidettiin esimerkis nilkka tai
polvee ni seuraavall kerrall valitti ett olkapaé on kipee....ni ei se ny
voi olla kipee.. ett kun ei tarkkaile itsedén nii tarkkaan, ett kyll
kolotuksii voi olla.. méa vaan viitin ett ei se oo semmosta tavallista
kolotusta..... ett  sitdkin maa valitin ett kusilmii  kuivas ja
suuta kuivas... mutt sitdki sanottiin ett se voi johtuu nii monest
seikast, ett jos sda oot sydny vaikk jotain suolasta ni suu kuivaa.. ja
tatd rataa.. 1adkérit sano ett se niiku kuuluu asiaan..

6.2 Hyviaksyminen

Fibromyalgiapotilaiden kohdalla diagnoosi varmistuminen tuntuu muodostavan
kdannekohdan sairauden kokemisessa. Potilaat kokevat diagnoosin saamisen helpo-
tuksena ja he kuvaavat myOs kivun kokemusten vihentyneen diagnoosin myoti.
Potilaat ovat vuosikausia yrittineet vakuuttaa muille, ettd kivut ovat todellisia. Pitka-
aikaiset selittdmattomét vaivat, tuloksettomat tutkimukset ja muiden ihmisten epdi-
lykset sairauden laadusta ovat saaneet potilaan itsensdkin uskomaan, ettd “ vika on
korvien valissd”. Se, ettd vaivoille saadaan nimi poistaa potilaiden kokeman tuskan ja
hépedn siitd, ettd on kenties luulosairas, tydhaluton - siis moraalisesti arveluttava
henkild. Honkasalo (1996 ) kiyttaa tastd hyviksymisestad termid legitimointi. Kun
kroonisen kivun kokemusta legitimoidaan, se tehdadn sosiaalisesti hyviksyttiviksi
kuvaamalla, miten muillakin on samanlaisia vaivoja, mutta vastaa diagnoosi merkit-
see virallista hyviksynti ja niin ollen sosiaalista ja moraalista huojennusta potilaalle
(Honkasalo 1996.)

tyopaikalla ei ymmarreta ei sit alkuunkaan.. fibromyalgia ei oo
mistdéin kotosin ettd siin ei oo mitdén jarkee koko taudissa.. osa
sielldkin on tietty ottanu selvai ja multakin kyselly.. ett heiss vois
olla ihan t4td samaa.. heill on tommosii samalaisii oirei

sitt ku tulit tid 16yd0s ett on tad pehmytkudosreuma ni se oli
toisaalta ja helpotus.. ku mai jo aattelin ett maa sekoon vallan ...
kyll mai tietysti itkin ku se reumaladkiri sano.. se oli sellasta
helpotuksen itkua.. ett selvis mika mua oikeen vaivaa.. ett en maa
oo vaan luulotautinen Amma4 joka toss rutisee.. ett niille séryille tuli
nimi..

sillon se masensi ku kuulin ett se on sité fibroo, vaikk oli
helpottunut siitd ett nyt sen tietdd miti se on, ettei se oo tailla..
vaikk vieldkin moni kuvittelee ett se on korvain vélissa.. mutt
tavallaan se masens sillain ett voi ettd titi se sitt aina on, ei taa
tastd mihinkiin men... mutt ei se kauaa kestény. , oli se kuitenkin
helpottava tieto.
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Potilaat kokevat tirkedksi ettd diagnoosi on “oikea ” ja hyviksytty. Positiivinen,
myotieldva yleinen mielipide ja asenne sairautta kohtaan ovat vahvan legitimaation
edellytyksid. Fibromyalgiadiagnoosin antama legitimaatio on heikko koska sairaus
on yleisesti vield melko tuntematon eikd se aiheuta ulospdin nikyvid muutoksia
nivelissd tai kasvonpiirteissid. Legitimaatiota murentaa sekin, ettei fibromyalgia-
diagnoosi johda mihinkian: sairaudelle ei tunneta parantavaa hoitoa eika se toisaalta
helpota eldkepadtdksen saamista.

must tuntuu ett se pahennee.. mull sanottiinkin ett ensin tulee
fibro ja sitten tulee reuma.. ett ei se jaa siihen.. just kuulin yhdeltd
kun oli todettu selkérankareuma ett sainpa nyt oikeen diagnoosin...
semmosen niin sanotun oikeen.. nyt héin parjdd paremmin

Kyll se ku mé3 olin siell sopeutumisvalmennuskurssill ni kyll
sekin niiku rauhotti.. ku siell oli nii paljon niitd muita joill oli se
sama systeemi. ..ni sillon oli alkuun parempi olo ku sielt tuli.. mutt
sitten aikaa voittaessa.. ett mad oon ollu mielissani ku 16yty
muukin vika, ettei vaan tad pelkka fibro.. ett on niiku paremmin
taundin kuva.. se on mulle itelle tarkeeta..

6.3 Koetut haitat

Potilaiden kokemukset fibromyalgian aiheuttamista haitoista kattavat koko elamén-
kirjon kauppakassin kantamisesta ja kenginnauhojen solmimisesta aina masennuk-
seen ja ajoittaiseen liikuntakyvyttomyyteen saakka.

Haittaa ne kivut.. haittaa.. liikkuminen on vaikeeta, lonkat
kipeytyy hirvittavisti jos enempi kulkee, pari vuotta sitten oli
vield se koira joka piti liikkeella.. valilld mas kuljin ja paruin ku
sattu nii kauheesti paikat...Kiertoliikkeet, nostamiset , tarttumiset
kyll niit saa miettii. ja laiskemmaks on tullu kun ei viitti tehdd ku
kaikki teit mita tahansa ni aina oot kipee.. et sdé pysty mattoi
tamppaamaan.. et yksinkertasesti jaksa.

Koetut haitat ovat luokiteltavissa kuuteen kategoriaan: fyysiset haitat, mieliala-
muutokset, erakoituminen, tychon Hittyvét haitat , jaksamattomuus ja minén muutos.
Kategoriat ovat osittain paillekkiisia tai sisdkkaisid niin, ettd esimerkiksi tychon
liittyviin haittoihin saattaa liitiya sekd fyysisid haittoja ettd mielialamuutoksia.
Jaksamattomuus- kategoria oli kaikkein kattavin, silli se tuntui liittyvin kaikenlaisiin
koettuihin haittoihin taustatekijand. Kuviossa 2 nikyy millaisia mainintoja kuhunkin
kategoriaan on luokiteltu



Fyysiset haitat

-kunnon huononeminen
-paino-ongelmat
-vatsavaivat,suunkuivuminen
-liikkumisvaikeudet
-turvotus,kankeus,

- jaykistyminen

-lihasten kipeytyminen

Jaksamattomuus
-y6valvominen
-ei-jaksaminen
-ei-viitsiminen
-unenpuute
-véalinpitaméttdmyys
-elaméan vasymys

Erakoituminen

-omissa oloissa oleminen
vetdytyminen

~toisten tuki

-suhteet perheessi
-harrastuksista lnopuminen
-ero puolisosta

-ystivien vahdisyys
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Mieliala muutokset
-masennus, alavireisyys
-hermostuminen, pinnan kireys
-ardhtely, tiuskiminen, riitely
-itkuisuus, ahdistuminen
-aloitekyvyttomyys

- lannistuminen , lama

- uupuminen, romahdus

- kuoleman toive

Minian muutos
-luopuminen eldmaéntavasta
-luonteen muutos
~vaatimustason muutos
-itsepetos, fuskaaminen
-oman kehon vieraus
-sopeutuminen

Tyo6hon liittyvét haitat
tyonkuvan muutos
ilmapiirin kiristyminen
fyysinen selviytyminen
tyOpaine

sairaslomat
tyOnsaantiongelmat

Kuvio4  Subjektiivisesti koetut haitat kategorioittain

6.3.1 Fyysiset haitat

Fibromyalgiaan liittyy monenlaisia fyysistd suoriutumista heikentdvia haittoja.
Potilaat kuvaavat niveliin liittyvid kipuja ja jaykistymistd, lihaskireyttd ja suoritus-
kyvyn heikentymistd. Ajoittain heilla on vaikeuksia selviytyé paivittaisistd toimista
ja osalla liikkuminenkin on ajoittain vaikeutunut kipujen vuoksi. Paino-ongelmat
johtuvat monen potilaan mukaan juuri siité, ettei pysty liikkumaan tarpeeksi tehok-
kaaasti , koska miki tahansa raskas ty tai reipas liikunta aiheuttaa lihasten kipey-
tymisen, joka saattaa kestdd monta paivaa. Pari potilasta kuvaa voimiensa ehtyneen
siind miarin, ettei pysty tekemiin itse viikkosiivousta, vaan joutuu pyytimain apua
muilta. Kaikki haastatellut ovat joutuneet mukauttamaan tyGtehtividan tai vaihta-
maan tySpaikkaa tai tointa kipujen vuoksi. Samoin etenkin sormindppéaryyttad
vaativat harrastukset ovat saaneet viistya tai vihentya.
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Kyll se rajottaa monenlaisii menemisii, ettd esimerkiks kovin
pitkii matkustuksii ei viitti, niiku seuramatkoi ja tollain ,ku se on
yhta tuskaa.. menee omalla autolla ni voi pyséhtyy ja ojennella
jdsenids.. ja tyOté se kans rajottaa ...tarttis olla semmonen tyd joka
vaan vahén rasittaa kroppaa, pienti liiketta, ettei oo pelkda
istumista.. kisitoistd on ollu luopuminen ja ... puutarhatdista ja

~ raskaimmist siivouksista...

kyll se sillon ku olin tydeldmassé ni kyll se sillon haittas.. sillon

ei auttanu sarkylddkkeet aina... ja sitt meill oli iso tontti ja jos maa
menin sinne pellolle (kitkemaan)... ni sitte maa konttasin 1ihimpaan
ojaan ett maa paisin ylds koska jalat ei toiminu ja selki ei
toiminu...

tass oli talvell.. oisko ollu viikon verran ettd jdi tekematta
likipitden kaikki ...pyykit saatto olla pari kolme paivad koneessa
kun en méa nittd kyenny ripustaan... maa kauheen mielelldan
ompelisin ...en maa aika ajoin voi..niska ja selkd jumiutuu.. pihall
maa menen vaikka sirkiskin, jos maa rikkaruohoi ndén ni maa
meen vaikka kontaten..

6.3.2 Mielialamuutokset

Kovat kivut ja siryt ja muut vastoinkdymiset vaikuttavat myos mielialaan ja nukku-
miseen. Paremmat paivat ndkyvat mielenvireyten ja aktiivisena toimintana. Tyo-
eliman kovenevat vaatimukset, stressi tekeméttomista toistd tai ihmissuhde-ongelmat
ajheuttavat ahdistumista , pinnankireyttd ja masentumista. Potilaat pitdvat mieliala-
vaihteluja ja erityisesti masennusta seki kivun seurauksena ettd syynd. Krooninen
kipu ja masennus kulkevat ikdankuin kisikddessa niin, ettd lopulta on vaikea erottaa
kumpi oli ensin.

. 1o ei se (mieliala ) kovin kaksinen oo sillon ku on sirkynen ja
vasyny en maa sillain pidd kipukynnysténi alhaisena.. ja silti ne
séryt on sellasii ett ne kertakaikkiaan lannistaa.. eii niiku kykene
mihinkd64n.. ei saa niiku ponnistettuu sieltd séngyn pohjalta....
sen viikon jilkeen aattelee  ett mun on menny viikko clamastam
ithan hukkaan...

... ja sitt se on kans yks nii mielialavaihtelut, ett voliin on niin
masentunu ettei mitadn tolkkua.. moni sanokin ett ku
meikalaisestikin on tullu semmonen , joka oon ollu nii ulospéin
suntautunu.. .. siind vaihees ennen sita diagnoosii oli semmosii
vaiheita ettd hankki ajoittain lukemisessaki... oli semmosii
keskittymisvaikeuksii.. perhekin huomaa ett on sillain kireempi, ett
ku yleensd on niin pitkd pinna ett sitd saa venyttda ja tuntu ett se
venyy ja venyy... noi nyt tulee tuiskahdettuu akimpaa.. ett
on herkempi tiuskaseen vastaan vaikkei tapoihin kuulu.
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Henkisten voimavarojen sen hetkinen riittdvyys tai riittdméttomyys vaikuttaa
haastateltavilla potilailla nimenomaan siihen, miten he suhtautuvat mielialansa muu-
toksiin. Pahimmillaan monien tekijéiden seurauksena syntyy ongelmavyyhti, jonka
selvittimiseen omat voimavarat eivat riitd, vaan joka lopulta johtaa uupumiseen.
Siina missi toinen potilas uskoo masennuksen olevan vain valiaikaista, pelkia toinen
mielenterveytensi jarkkyvin pysyvésti. Vastoinkéymisten, kivun ja stressin aiheut-
tama uupumus on jokaiselle haastatelulle potilaalle tuttua keston vaihdellessa muu-
tamasta paivastd kuukauteen.

méi tartuin luuriin ja soitin tydterveysasemalle ja kun hén vastas
ni mii en pystynykkédn mitidn sanoon méa vaan itkin.. siin meni
semmonen kuukaus ett mii vaan olin kotona niitten sarkyjeni
kans.. ett mia niiku aattelin ett niiku ett tistd en endd padse
mihink&in ett mia vaan olen.. mulla ei oo enad mitdan valid ja maa
en enii jaksa mitiddn tehdd.. enkd méai tehnykkéiin oikeestaan
mitaan.. kotititdkidn ..ma4 vaan olin...

6.3.3 Erakoituminen

Potilaat kuvaavat sairauteen liittyvid sosiaalisen verkoston muutosta kahdesta niako-
kulmasta: ulkoachjattu muutos (sairaslomat) ja itseohjattu muutos ( halu olla omissa
oloissaan). Pitkit ja toistuvat sairaslomat véhentivit kanssakdymistd tyStovereiden
kanssa. Muutenkin sosiaaliset kontaktit vapaa-ajalla jaivat vahaisiksi , koska poti-
laat kokevat olevansa fyysisesti niin visyneitd tyopdivan jilkeen , ettd jddvét mie-
luummin kotiin kuin lihtevit harrastuksiin tai kutsuivat vieraita. Sairaslomiin liittyy
paine pysytelld neljin seinin sisalla.

tOissél jaksan sen pdivén vetad, mutta sitten en jaksa

kotona mitiiin..sitd on usein.. ett oon ihan katkipoikki

tyopdivan jilkeen.. .... ihan erilainen on nyt jaada

sairaslomalle.. ittelld kuitnkin omatunto pistéa ett ku maa

kuitenkin kiiveleen paisen, ni kui méa oon sairaslomall...

ladkirikin sano ett 413 jaa sinne singynpohjalle, ett ulkoile ja liiku,
ni oon mii sit koittanu, ett sitt méda tunnen taas huonoo
omaatuntoo ku joku tyokaveri tulee vastaan.. ett tidll se vaan
pistelee..

tietysti siin on semmonen kohta ett ku sia oot sairaslomalla ni ei
sais oikeen missdan niky4.. jos sad nayt ni ihmetelldin...

ei sitt jotenkin ei jaksa, mullakin on 10 tunnin vuorot ja
tyomatkat péille, ni ei siind oikeen jaksa mitai... hyvd ku kotiin
pais ja lisdhti johki sinkyyn.. jasitt tosa moni ihmettelee

ett oleks sii taas sairaslomalla vai onks sulla taas vapaapdiva...
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Toiseksi sosiaalisen verkon kaventumista kuvataan tietoisena valintana - erakoitu-
misena. Erakoitumiseen liittyy pelkoja ja ennakko-odotuksia muitten kielteisesti
suhtautumisesta sairauteen ja sen oireisiin. Potilaat pelkidvit muitten ihmisten suh-
tauvan heihin ja heidin sairauteensa vihattelevisti tai syyllistivasti.  Pahimpiin
kipujaksoihin liittyy halu eristdytyd my6s omasta perheesti, olla omissa oloissaan -
yksin kipujensa kanssa.

ei ne ota todesta.. sid olet nii terveen ndkonen ett millai sdé voit
olla kipee.. kyll ne halvall pistia jotenkin.. tarttis kulkee paa
kainalossa ett ne uskos.. maa oon koton ku mié tunnen etten jaks
kuunnella enk3 kattella.. oon sitt mieluummin yksin

Ett just viime viikonloppuna ku tavattiin ni he sano ett kui s
voit olla sairaslomalla , noi riskin ja terveen nikonen ihminen..!
sellaset ymmartda jotka on joskus ittekin ollu kipeiti.. ja sitte kans
en oo sielld (toissd) paljon tésta jutellukaan.. oon ...koittanu vaan
tyOvuoroni tehdi..

aattelin ett parempi ku ei kerro yhtian kellekién. on vaan
omissa oloissaan.. ett ois halunnu vaan olla kotona ja nukkua.. ei
olis ...tykdnny endd menna mihink&an...

6.3.4 Tyo6hon liittyvit haitat

Kaikki haastatellut potilaat pohtivat kipuja suhteessa tydkykyisyyteen. Tyohon liit-
tyvid pohdintoja on litteroidussa aineistossa jaksamattomuuden lisiksi eniten. Joil-
lekin potilaille tyokykyisyys ja tyon aiheuttama stressi tai mielihyvd ovat haastat-
telun pédasiallinen sisdltd. TyGssd selviytyminen kuvataan arvona sininsi. Tyon-
kuvan muutoksia on kipujen tai liikkumisvaikeuksien vuoksi tehty kaikilla potilailla.

Potilaat kertovat kivun haittaavan tyGssa selviytymistd fyysisten ongelmien lisiiksi
myds yovalvomisen aiheuttaman unenpuutteen ja visymyksen kautta. Jatkuva kes-
kittymisen pinnistdminen tyopaikalla koetaan uuvuttavana. Suhteet tydkavereihin
tai tyonjohtoon saattavat kiristyd, koska sairaslomia kertyy paljon, eiki sijaisia aina
palkata, vaan tySt kaatuvat muitten paalle. Toisaalta vastoinkiiymiset tdissi saattavat
pahentaa kipuja ja heikentad tyGtyytyviisyyttd. Tyytyvaisyys tyohon, palkitseva ja
kannustava tyOyhteisd sen sijaan helpottaa kivuepisodeista kuntoutumista ja tyd-
honpaluuta

.. mid en niiku suoriutunu endi tdissa olosta koska selki sirki ja
jalat sarki, ni ei siit tullu oikeen miti4n.. méi olin siin sitt niitten
sarkyjeni kans ja yovalvomisieni kans.. ett monta kertaa oli ihan
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tosi raskasta mennd toihin....Ett kun td4 mun tyo on koko ajan
stressaavaa..ja niiku se ett maé olen jo kenttitydstd pois, koska maa
en sielld parjaa tin selkéini takia.. ett méa oon niyt sisshommissa.. .
ettd oon nitku huonommassa kastissa...

Mitihén maa sielld oisin ollu 4-5 vuotta.. ja loput pari vuotta
puolet vuodesta sairaslomalla alituisten sirkyjen kans... olin kolme
viikkoo kuntoutuksessa ja menin takasin t6ihin.. rupesin aatteleen
ett eihan tdss oo mitidn jirkee ett méd teen titi samaa taas ja oon
kohta taas samass kunnoss.... ett nyt tad tyd on mun kannalta paras
mahdollinen siin saa sopivassa suhteessa istuu, vahén aikaa..
kuljetaaan.. on paivii ett ei pads istuun.. mutt kuitenkin vaihteluu
on.maa tykkaan tyostdni yli kaiken etten millddn malttais olla
pois...

Aikaisempien tutkimusten mukaan kroonisilla kipupotilailla koetun haitan, tydtyy-
tyvéisyyden ja uskon omiin voimavaroihin on todettu ennustavan paremmin tydssé
selviytymistd kuin pelkkien fyysisen suorituskyvyn muutosten. Odotuksia omasta
suoritustasosta peilataan organisaation asettamiin vaatimuksiin ja aikaisempaan tyo-
panokseen tai muiden tyontekijéiden tuloksiin. (Lipchik 1993; Lindstrém ym. 1995;
Aro 1996.) Fibromyalgiapotilas saattaa kohdata ylattdvid ongelmia tydpaikkaa
hakiessaan tai tydtehtévia vaihtaessaan.

mai oon todella monessa ollu samalla viivalla papereitten ja
kokemuksen mukaan mutta sitten ti4 yksi.. maa kysyi ett misti
kiikastaa.. onks se ik .. ei oo iké.. onks se koulutuksen puutetta.. ei
oo sitakii..no onks se terveys.. no joo ett jos on kaks tasvertasta ja
toinen on terve ja toisella on td4.. ni kyll se painaa vaakakupissa..
ajatellaan sitd jatkoa.. se on iso investointi ku ottaa tyontekijan..
kyll niit maédraaikasii saa.. mutt ei ne sillai lohduta..

mii aattelin ett jos olis joku muu homma, mii oisin valmis
alottaan..mai kiavin ammatinvalintapsykologilla.. ett kartotettiin
tilanne ja koulutus ett oisko joku...mutt hinkin sano ett keski-
ikAnen sairas ihminen ..jos tulisit hinelle hakeen t5ita ja olis
terveempii ja nuorempii, ni ei hin sua ottas..

6.3.5 Jaksamattomuus

Haastatelluilla fibromyalgiapotilailla krooniseen kipuun liittyy sekd fyysistd ettd
psyykkistd jaksamattomuutta. Kivut ja siryt aiheuttavat nukahtamisvaikeuksia ja
yovalvomista, katkonaista younta ja painajaisia. Tdma aiheuttaa jatkuvan fysio-
logisen visymyksen ja unenpuutteen, joka ei enad korjaannu normaalilla ySunella.

Lisaksi jaksamattomuutta kuvataan paikallisena lihasten visymisena tyd- tai liikun-
tasuorituksessa. Henkinen jaksamattomuus kuvataan voimavarojen hupenemisena ,
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joka saattaa nikya aloitekyvyttdmyytend, haluttomuutena tai kiinnostuksen puuttee-
na. Sosiaalisiin suhteisiin littyy vasymysti, joka ilmenee haluna vetdytyd omiin oloi-
hin tai valttad muitten seuraa mahdollisuuksien mukaan. Tietynlaisen sosiaalisen roo-

lin siilyttdminen koetaan uuvuttavana.

se el oo tavallaan niiku sellast visymystd mité tulis jostain tyOsté
tai jostain semmosesta.. tid on semmosta ettei oo visyny mutt ei
kuitenkaa jaksa tehda kuitenkaan eiki alottaa.. ett yleensd jos
nukkuu ni se normaalis visymykses auttaa.. mutt tiss se ei auta.. ett
yolldkin maa olevinaan nukun.. mutt koko ajan tiedin missa
mennaan.. ja aamulla oon entista visyneempi.. ett sit vast tarttiskin
nukkuu

kyll se on toissdkin ett méa kirsin sitt etten mad jaksa valittaa
endd.. ett kyll mun tarttis puuttuu enemmén mutt kun mia koen
etten mai jaksa ittekddn tehda.. emmaa voi toisiltakaan vaatii.. kyll
se semmost on ollu.. ku sdi oot kertakaikkiaan ettet oo vuoskausiin
kunnon younta saanu ni ei sillain jaksa...

Potilaat kuvaavat vajoavansa vaikeitten kipuvaiheitten aikana sisdisen vélinpitdmét-
tomyyden ja toivottomuuden luomaan “elaménvasymykseen”, josta toipuminen vaa-
tii aikaa ja sopeutumista. Eldménvisymykseen liittyy katastrofiajattelua, itsetuhoisia
pohdintoja ja kuoleman tai lopullisen helpotuksen toive. Epdonnistuminen
kivunhallinnassa on yksi elaménvasymyksen aiheuttaja. Téllaiselle uupumis-episo-
dille ovat lisiksi leimaaantavia kovat kivut ja tavallista masentuneempi mieliala. Erds
haastatellun mukaan pelkka kipu olisi vield kestettdvissa, mutta yhdessd vasymyksen
kanssa se lannistaa!

kyll mi odotin ett kun selka oli leikattu ni méa oon loppueldméni
terve.. tottakai.. ja sit ku se alko oirehtii.. ni kyll se oli valtava
pettymys.. ett oonks méi ny ollu ja eliny niiku on pitiny.. kyll se oli
pettymys.. ett ku méa oon koittanu.. jumpannu ja kaikkee.. ni sekin
masentaa... ett miks ei jo tapahdu mitdan.. miks ei olo oo yhtdan
parempi...

ei tast padse enad mihinkdan.. ei mull oo enia mitéén vilid.. en
jaksa mitéén tehda..

en méa tiid ett onks se sen fibron syy ett hermostuu ihan vihista..
sellai ettei jaksa kestd..ett tulee niit aikoi ettei jaksa kuunnella
ketain ett on pakko ldhtee.. mié oon visyny siihen.. mia oon
visyny eliiméin aina joskus.... mull on ollu semmosii jaksoi jotka
paihaa.. mii oon kymmenen vuotta syony rauhottavia ja silti maa
oon timmanen .. (itkee).. sitt on vililld parempii aikoi.. ei saa
ajatella...jotenkin sitd vaan piivén kerrallaan jaksaa.. ..aina mii
oon ollu timmdnen porukolli...
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6.3.6 Minian muutos

Minin muutos- kategoriaan luokittelin potilaiden esille tuomia seikkoja, jotka liit-
tyvit enemménkin heissé itsessaén tapahtuneisiin muutoksiin sairauden aikana kuin
sairauteen tai sen aiheuttamiin haittoihin sindnsd. Oma keho saattaa tuntua vie-
raalta, kun se ei eniii taivukaan kuin ennen tai peilikuva niyttdi joltakin muulta kuin
siltd miniltd, jonka on tottunut nakemédn. Tdméi voi olla seurausta kunnon huono-
nemisesta tai painon noususta tai liikkuminen voi olla kaikenkaikkiaan kémpelém-
péd kuin aiemmin. Liheisten ihmisten kautta projisoidaan muutosta.

mun mies sano ku oli nid ensimmaiset kuukaudet ku oli tosi
kipee.. ni hdn sano ett ma4 menin naimisiin nuoren terveen
urheilevan naisen kans ja nyt sid oot tommonen.. ni se kaikuu
mun.. ei sais mennyttd haikailla mut... .kun sen hyvin millasta oli
kun oli terve.. ja jos jotain kipua oli ni se meni ohi ett se oli
semmosta hyvaéd kipua.. erilaista..

Toinen mielenkiintoinen piirre mindn muutoksessa on se, ettd haastattelemani naiset
kuvaavat muutosta sitvoamisen tai muiden “naisten toiden ” kautta. Potilaat , jotka
ovat aiemmin tottuneet pitimaéin kotinsa aina viimeisti piirtoa myoten siisting, eivit
fibromyalgian aiheuttamien kipujen tai viasymyksen takia endd jaksa siivota kuten
aiemmin, miki koetaan hyvin raskaana, melkein itsepetoksena.

méi olen joutunu joustamaan ja antamaan periks.. esimerkiks
maéi en kotona voi siivota alvariinsa enaé.. sitd maa tein sillon
enne.. en voinu yhtdin sietdi jos oli sohvapdydélld joku kirja ttai
lehti.. nyt voi olla kirja tai kaks etten oo heti sanomassa.. ja kaks
kertaa viikoss vein matot ulos.. nyt voi menné viikko ja
kaksikin..

Ristiriita oman vaatimus- ja suoritustason vélilld estdd esimerkiksi kutsumasta
ystivid kiymiin. Niinkdsin ei pelitd sitd, ettd vieraat kommentoisivat asiaa, mutta
potilaat eivit voi sallia itselleen sotkuista tai epasiistid kotia. Naiseuteen tai ihmisen
arvoon naisena liittyy haastatelluilla potilailla nimenomaan “siisti koti ja puhtaat
ikkunat”, mutta my&s totaalinen perheen hyvinvoinnista huolehtiminen . Se, ettd
kroonisen kivun takia ei pysty toteuttamaan omaa rooliaan naisena, on vaikea muu-
tosprosessi potilaalle. Hin joutuu pohtimaan omia arvojaan ja asenteitaan, mietti-
miin mika on keskeistd naisena, vaimona, itini ja ihmiseni olemisessa. Lisdksi hin
joutuu luopumaan omista ihanteistaan ja mielikuvistaan ja hyvaksymain perheen
tyonjaon muuttumisen.
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..mé&a olen ollu hirvittdvin tarkka.. mutt se on muuttunut sen myoté
kun ett saa pysty kaikkeen.. oon ollu tarkka

.se oli tosi suuri opetteleminen alkuun .. ett ku on luonne
erilainen ...se on henkisesti raskasta todella ... on niiku ittedén
pettiis tai fuskais koko ajan

siin alko pyykkivuorta kertyyn sillon huonossa vaiheessa.. kaikki
oli niin jamptii ennen kotonakin.. mutt nyt se on jaany

méaa oon just hirveen kriittinen siin suhtees ett en maa voi ketdan
kiskee jos ei mull oo paikat tip top..vaikk méaa yritinkin ajatella ett
mitd sen vilii, jos ite viihtyy... mutt ku en maa viihdy valttimatta
ittekadn.. se tekee oman olon sillai raskaaks...

mun taytys oppii ottaan vahin rennommin.. mut en méaa tiia..
opinko ikini..sillain rentoutuun..

Mielialojen vaihtelut ja erakoitumisen tarve ovat saattaneet muuttaa potilaan persoo-
nallisuutta . Etenkin psyykkisia oireita potilaan on vaikea hyvéksyé, liittyyhin mie-
lenterveys ongelmiin voimakas sosiaalinen stigma. Haastatellut potilaat eivét koe
sosiaalisen asemansa muuttuneen, vaan pikemminkin oman suhtautumisen sosiaa-

lisiin tilanteisiin.



45

7 "KYLL’' KAIKKEE ON KOITETTU"

Hallitakseen kipujaan ja muita oireita potilaat ovat kokeilleet monenlaisia hoitome-
netelmid ja laakityksid. Hoitokokemuksia on mm. kipu-, tulehdus- ja mielialaladk-
keistd , hieronnasta, liikehoidosta, akupunktiosta, laserista, lymfahoidosta, kiroprak-
tisesta hoidosta, aromaterapiasta, ruokavaliosta ja luontaistuotteista. Kuvaillessaan
omaa kiyttdytymistaan kipujaksojen aikana potilaat samalla tuovat esille millaisia
kivunhallintatrategioita heilld on. Kéytdssa olevat strategiat ovat luokiteltavissa ki-
vun hoitamiseen, ennakointiin, liikuntaan, tiedon hankkimiseen ja mielihyvakoke-
musten hyviksikAyttoon.

71 Kivun hoitaminen

Kivun hoitamisen- kategoriaan liittyy sisddnrakennettu ajatus siitd, ettd kipu on
otettavissa pois, eli se on hallittavissa ulkoisin keinoin, kuten ldakkeiden tai muiden
hoitotoimenpiteiden avulla. Potilas itse on silloin hoidon kohde - objekti - eiké niin-
kiifin aktiivinen vaikuttaja. Ristiriita nousee siita, ettd esimerkiksi ladke voi viedd
kivun aistimuksen, mutta ei sithen Hittyvié tunteita tai kokemusta sinénsa. Varsinkin
mielialaldsikkeisiin liittyy paljon ennakkkoluuloja ja leimautumisen pelkoa, joten
potilaat vilttdvit niiden kdyttdod. Haastatellut potilaat ovat kaikki saaneet kipu- ja
mielialalisikkeitd, mutta pyrkivit minimoimaan niiden kaytt6a joko sivuvaikutuksien
tai vahiisen hyddyn vuoksi.

ykkOsend on mun mielestd liikunta ja sitten sarkyladkkeet ja
sitten mielialalddkkeet.... mda pyrin oleen ett maa s6isin
mahdollisimman vahin 134kkeita, tottakai on péivii ett on pakko
ottaa, mutt ett mii saisin noi mielialalddkkeet jattaa tyystin pois..
en tiedi... must tuntuu niin... vastenmieliselt ottaa sita..

.. On mull sitt niit 1dikkeitd, mut mia en haluis niita
syOda.. sitt joskus ku tutntuu ett més en kertakaikkiaan saa
nukuttuu ni otan siti triptyylii.. kenties kahden viikon ajan..
mutt must tuntu ett mai en herdnny oikeen paivakskaan.. ett
mii olin aamusin nii vasyny ku vasyny voi olla..aloin sitt
ottaan sen jo toss kuuden seitteman aikaan ni sitt se on than
okei..

niit mull on niit amitriptylii tai miti se on.. mut mun tulee
rytmih#iriéi.. sirkyladkken kaytOst tulee rytmihdiriéi.. ett hyvin
minimissa tdytyy pitda ladkitykset..
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Fysioterapeuttien , hierojien ja lymfahierojien tarjoamista hoidoista on kokemusta
kaikilla haastatelluilla. Hoidoilla saavutettu hyoty on lyhytaikaista, eivitkd potilaat
odottaneetkaan endi paranemista tai pitkfiaikaista hyOtyd. Sen sijaan edes viliai-
kainen helpotus kipuihin koetaan arvokkaana sinansa. Hoidossa tarkedksi tekijaksi
muodostuu vuorovaikutus ja keskustelu terapeutin kanssa, sekd hyvaksyva ilmapiiri

hoitotilanteessa.

.. ett kyll sen néind vuosina on jo oppinu mité kannattaa odottaa ja
mit ei.. ett ei se ndit kipui poista.. hetkellisen helpotuksen se tuo
eika sitd oikeestaan enempaa vartookaan, mutt sekin on joskus ihan
hyva.. kun edes vahidks aikaa auttaa..

noit hierontoi ja noit mi4 oon saanu.. ni kuitenkin se psyykkinen
vaikutus on monta kertaa ollu se hyvé, vaikka kivu ton voinu
pahentuu... tietysti sekin hyva on ku venytelldén ja vanutellaan..
lymfan méé oon havainnu kaikista parhaaks sillon ku on noit
nestekerdéntymii.. se on osittain se kanssakdyminen muitten
ihmisten kanssa.. esimerkiks td4 (nimi) ... hdn otti mun tosissaan ja
kuunteli.. kuunteli.. aika ylitettiin, ja toiseet jout odottaan.. mutt
hén kuunteli ja selitti nda jutut..

se on tarkeetda ett osaa kuunnella potilasta.. ja olla kohtelias. ja
semmonen.. myotaelaji.. pelkilld kuuntelemisella kuittaa jo puolet
siit kaynnisti.. monta kertaa ei siis kuunnella ylipadnsé kotona eiké
ystivat kuuntele mitddn sairaskertomuksii.. ni ois joku edes joka
kuuntelee.... sit potilas on tyytyviinen ja noudattaa niit hoito-
ohjeitakin paremmin kun on hyvé mieli.. ett ku se ajatteli must
positiivisesti ett mai en ookkaan vaa timmonen.. se on se
kuuntelutaito tirkee..

7.2 Ennakointi

Fibromyalgian ja siihen liittyvien kipujen hallinnassa keskeinen keino on enna-
kointi. Ennakointiin liittyy sekd valttimiskayttdytymista ettd hoitoennakointia. Omaa
toimintaa pyritdan suuntaamaan niin, ettei kipuja tule, siis valtetdin sellaisia toitd ja
litkuntamuotoja, joista oman tai muiden kokemusten mukaan seuraa lihasten kipey-
tymista tai joka aiheuttaa yleisen visymisen lisdéntymistd. Jos rasittaminen ei ole
viltettivissa voidaan sen aiheuttamia haittoja vahentad ottamalla la4kkeitd herkem-
min tai lisidmalla venyttelyi tai muita lihashuoltokeinoja.

se kyll kokemus osottaa ett jos mid oon tullu useita kertoi

kipeeks jostain hommasta.. ni se tekee kyll sen ennakon.. ja niiku
laakarikin sano ett ei pitad valttdi semmost mist tulee kipeeks.. ett
on parempi jos valttda.. mutt eihin siti tietysti kaikkea voi vilttaa...
jotain ykstoikkosta hommaa ja kurottelua.. ne ei meikildiselle
SOVi..
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no sauna on sitt semmonen ett se ei sovi, meni monta vuotta ett
mai en pystyny saunass kdymnaéin ollenkaan.. saattaa siit jo yolla
tulla ankee olo, mut sitt enimmakseeen se seuraava aamu..
ylésnouseminen on paljon hankalampaa..- ja sitt ku tehtiin se
kivelytesti. vaikk maidkin tykkasin ett maa oon koiran kans kulkenu
hissuksee.. ni se oli aivan mahdotonta.. ett se jomotus oli nii
hirvee..en méa sit toista kertaa tehnykkadn.. koska ei pystyny..

Vaikka fibrmyalgiaan ei annetakaan erityisia ruokavalio-ohjeita potilaat kiyttavit
ennakointia sopimattomien ruokien kohdalla. Huonot kokemukset liharuuista tai tie-
tynlaisista viljatuotteista johtavat joillakin potilailla niiden tietoiseen valttimiseen,

jolloin he kokevat voivansa paremmin.

7.3 Liikunta

Liikunnan harrastamisella potilaat pyrkivat hallitsemaan fibromyalgian oireita
parantamaan yleiskuntoa ja lisdksi pitdmadn ylla sosiaalisia kontakteja . Haastatel-
tujen potilaiden hatrastamia liikuntamuotoja ovat vesivoimistelu, pyordily, kéively
sekd venyttely. Kokemukset litkunnan vaikutuksista fibromyalgian hoidossa ovat
pasiosin positiivisia, erityisesti allasharjoittelusta koetaan olevan hyotyd. Kévelya ja
pyordilyd rajoittaa yksipuolinen lihasten vdsyminen ja nivelten kuormittuminen,
jotka laskevat liikkumisen vauhtia ja samalla tehoa. Kuntosaliharjoitteluun potilaat
kaipaavat yksilollistd ohjausta seka liikkeiden ettd vastusten valitsemisessa. Juokse-
minen ja muu reippaampi liikunta aiheuttavat lihasten kipeytymists, eiké niitd sen
vuoksi koeta sopiviksi liikuntamuodoiksi.

kaiken a ja o on, ettd koittaa liikkuu, kiyn jumpalla ja
kiivelyreissuja teen melkeen joka ilta toitten jilkeen, semmosen
tunnin lenkin.. sitt kiyn uimassa ja vesijumpassa.. ja itte oon
jumpannu usein..just TV-uutisten aikaa s on melkein vakio ett
meikilainen jumppaa ettei mee aikaa haaskoon..(naurua) ... jos mia
jatan pari iltaa valiin etten oo missdén jumpalla tai muuta, ni maa
huomaan heti ett nukun paljon huonommin..

no kato ku aamut on vaikeita.. ei kaikilla mutt mulla ainakin.. ett

ei pais liikkeelle, sitd vaan venyy ja venyy ja istuu kiisi poskella..
mutt kun yhdeksiksi lahdet harjotuksii, ni se pakottaa lihteen
liikkeelle.. maa oon tykanny .. porukka on kiva ja pelikin on kiva..

Liikunnan harrastaminen on eliméntapakysymys. Siind, missi toinen potilas on aina
hatrastanut liikuntaa ja saa siita positiivisia kokemuksia, on toisen potilaan asenne
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litkuntavastainen ja liikunnan aloittamiseen liittyy omien elimintapojen ja -arvojen
muutosprosessi. Mieluisen liikuntalajin 16ytdminen koetaan sitoutumisen ja jatkuvan
harrastamisen kannalta tarkedksi.

sit mada huomaan sen ett jos maa jatan liikkumisen vahalle ni
kylla sédrkee.. se on ihan ehdoton.. mulla kesti vuosia ennen ku maa
tajusin sen, mia oon aina inhonnu kaiken kaltast liikuntaa
syddmeni pohjasta... ett toi vesijumppa on ihan ehdoton, mutt
semmoseen mika ei oo mieluista siihen ei saa ittees puristettua ei
sitte vakisinkaa..

mun tulee niin kauheen jaykiks paikat yon aikana, selka , jalat ja
jopa kidet ett mun tarttee oikeen sillain jumpata ett padsee
litkkeelle.. sitt lahden kéveleen.. se on ainoo konsti ett lahden ulos
kiveleen ni vertyy.. sitd aattelin ett jumalantihren jos médé en
yhtdan kuntoilis .. ett olis sen sortin thminen ettei kivis... ni
millasessa kunnossa oisin..

7.4 Tiedon hankkiminen

Haastatellut potilaat ovat kerdnneet aktiivisesti fibromyalgiaa koskevaa tietoa. Aika-
kauslehtien ja terveysalan julkaisujen tarjoama asiatieto antaa potilaille turvallisuu-
den tunnetta ja varmuutta siitd, millaisia oireita sairauteen voi littya. Tutkimus-
tietoa haetaan myos hoitokeinoista, liikunnasta, lddkkeistd, ravinnosta ja luontais-
tuotteista.

kaiken maa luen mita vastaan tulee ja mikali mahdollista ni
arkistoin ne.. kyll niit siell on mapissa..

.. kaiken oon lukenu miti oon késiini saanu.. sitt mull on tan
Hypeenin yks luento videolla ja kaikist lehdist lehtileikkeit.. ja sit
kuka veti tota fibroryhmii kokos oikeen semmosen tietopaketin..
kyll se helpottaa ku tietaa..

jos on jotain uutta tietoo.. ja se on yks pointti kans ett miten
muualla hoidetaan, on maarittyi asioit mita voidaan tehda ihan
toisin.. ja kaikista naist tutkimuksista on mielenkiintost odottaa
tuloksii, mitd he on tehny ja mita on tulossa..

Osa potilaista on osallistunut fibrmyalgiapotilaille suunnatulle laitoskuntoutus-
jaksolle, jossa he ovat kuunnelleet asiantuntijaluentoja ja osallistuneet pienryhma-
keskusteluihin. Reumayhdistyksen fibromyalgiaryhmissd saa tiedon lisdksi
kontakteja muihin samanlaisista vaivoista kérsiviin. Muiden fibromyalgiapotilaiden
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kokemukset antavat omalle sairaudelle ja koetuille oireille vahvistusta - legitimaa-
tiota - mutta toimivat myos tietolahteind oman tilanteen arvioinnissa. Potilaat pitavét
vertaistapaamisia hyodyllisind etenkin sairauden alkuvaiheessa, jolloin pitkdaikais-
sairauden diagnostisoinnin aiheuttama shokki on pahimmillaan.

meill on joka kuukauden viimenen keskiviikko tad kerho.. ett siel
on kilyty niit asioita lipi ja siell on titd omaa porukkaa jotka
valittaa ja voivottelee.. samanlaisii oireita ett niist on puhuttu.. ett
kun itte menin sinne alkuun ni koin sen mielekkéaks just se ett
muillakin on samanlaisii oirei.. nyt ku oot muutaman vuoden kiyny
ni on valill semmonen olo ett miti maa niit enad kuuntelen.. vaikk
sit toisaalta huomaa ett toisill on apuu.. ett voi olla niiku
tukihenkilona.

ens alkuun se oli tietysti helpottavaa kun kuuli kaikilta muiltakin..
ett sai niiku vahvistusta kaikille vaivoilleen ett titi se on ett ei
epiile mitdin muuta.ain ku tulee jotain uutta kikkaa tai muuta ni se
on ihan okei mutt se ett tindan sarki sielt ja eilen tuolt.. se on kylli
visyttivaa..

1.5 Mielihyvakokemukset

Lievissid kivussa potilaat pyrkivdt puubailemaan jotain kevyttd tarkoituksenaan
suunnata ajatuksia muualle. Puuhailu saattaa olla luonteeltaan toiminnallista kuten
aktiivista liikkumista, puutarha- tai taloustSitd tai henkistd kuten lukeminen tai
musiikin kuuntelu . Kokonaisvaltainen keskittyminen tuottaa mielihyvén savyttdman
olotilan, jossa kivut ja vaivat pystyy hetkeksi unohtamaan. Potilaat kokevat mieli-
hyvikokemukset erittiin merkittiviksi Kivunhallinnassa. Mielihyvakokemuksista
pyritdin pitim#in kiinni viimeiseen asti, vaikka ne jollakin potilaalla saattavat
aiheuttaa fyysisten oireiden pahenemistakin. Mielihyvikokemukset edustavat poti-
lailla hyvia ja toivottua eldmisen laatua.

kun lukee ni siin rentoutuu.. mull on timmést kuivaa rakkautta
kultasarjoi ja muita.. ku lukee ni_sillon ei ajattele mitién
muuta..ittees edes.. kirja kiteen ja karkkiaski viereen.. ni se menee
ohi..

se (soittaminen) on semmonen yhdessi olemisen muoto ett siin
unohtaa koko muun maailman silld hetkell ett sen takia se on tosi
ihanaa..se on semmonen ihnan kantava voima till hetkella.. ett
siihen keskittyy nii kunnolla ett siell tosiaan unohtuu kaikki muu

koko ajan mulla uusii suunnitelmii pyrii pdéissd vaikken maa pysty
toteuttaankaan.. ett mii tieddin ett kyll sekin aika viel tulee kun
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pystyn.. maa teen sanaristikoit.. sen pystyy laittaan ain syrjaan ku
tulee mieleen jotain ...ja piirteleen taas paperille niit suunnitelmii..
ristikostakin tulee vihan montaa sorttii mieleen...

Kivun ollessa hyvin voimakasta mielihyvikokemukset eivit endd lievennd kivun
kokemista, potilaan on vaikea keskittyd ja haetaan voimakkaampia hallintakeinoja,
kuten aktiivista liikkumista tai ladkkeita.

7.6 Tulevaisuusodotukset

Se, missid méarin haastatellut potilaat kokevat hallitsevansa fibromyalgian oireita ja
siitd aiheutuvia haittoja, ndkyy my&s heidin tulevaisuusodotuksissaan. Fibromyal-
gian ennuste ei ladketieteellisesti ole selke, silla pitkiiaikaisseurantoja on tehty vasta
muutaman vuoden jaksolta. Sairauteen ei tunneta parantavaa hoitoa, minka potilaat-
kin kokevat tulevaisuutta varjostavana. Tulevaisuuteen liittyy potilailla toiveita siiti,
ettd esimerkiksi tydolot muuttuvat suotuisammiksi, oma fyysinen kunto paranee tai
sairauden aiheuttaja ja lddke loytyy. Oppiminen eldmian kivun kanssa on yksi
keskeinen tulevaisuuteen liittyva odotus.

ett jos 16ytyis tyopaikka tai joku timmonen muu oikeen mielekis ni
mun olotila vois sen johdosta huomattavastikin parantua.. ainakin
mieliala.. ja oireetkin.. mutt ei se kauheen tuususelta tama
tulevaisuus ndyta ... sitd valehtelee ittelleen.. ainakin ajattelee..

samanlaista se on. aion liikkuu nii paljon ettei se ainakaan
kehnommaks mee. .. emmaa ..jos aattelis ett rupeis prankidamain
paikat enemminkin miké on tietysti mahdollista ...kyll se on
mahdoton kuvitella.. millai mii saisin aikani kuluun jos en mai
olis toissa.. toivon ett pysys samanlaisena ..koitan liikkuu sen
eteen.. enki tee endi sitd vastentahtosesti..

mun pitéis oppia tulemaan toimeen yhé paremmin niitten sarkyjeni
kanssa.. oppis hyvéiksyyn ett ne kuuluu mun jokapéiviseen
elamaén.. ni tottakai sit paremmin menis

Toisaalta potilaat kokevat olevansa tuomittuja loputtomaan nykyisyyteen, johon ei
ole odotettavissa helpotusta, pikemminkin péinvastoin. Tulevaisuuteen liittyy pel-
koja tilan olennaisesta ja ennakoimattomasta huononemisesta, kipujen kovenemisesta
ja muusta kiirsimyksestd. Loputtoman nykyisyyden ajatukseen liittyy myds kuole-
man tai pysyvin vammautumisen pohtimista .
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kylld mua ainakin masentaa, sillain ku aattelee ett maa oon
sentdan nuori ihminen viela.. ett on vield kymmenia ja kymmenia
vuosia edessi.. ett aina siti pelkaa ett jos tahén vield jotain muuta
tulee ett millain sen kestia..

seittemin vuotta tars yrittad toissa olla sitten paasis elikkeelle..
mutt en maa sitd osaa sanoo .. olenko mai edes..ku ajattelee ett on
niit kipuvaiheita ja ne on aika pahoi vililld...en ma3 sit osaa
ajatella.. kunhan nyt jollain tavalla pirjiis...

kyl mai sitd vahin pelkédn.. mulla on hoitotestamentti tehtyna, ni
sit ei mua ainakaan letkuihin panna.. enkd maa haluu lasten
niskoille.. sitd pelkaa ett kun tulee huonoks ni mimmonen on
vanhusten hoito.. maa lisdsin itte siihen ett jos sitten jo olis
armokuoleman mahdollisuus kun mun aikani tulee... ettei tarttis
tuol maata.. se on kauhee tulevaisuus jos semmonen tulee..
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8 PARJAAMINEN - MURTUMINEN -ULOTTUVUUS
é:

Kun fibromyalgiapotilaiden haastatteluaineistoa oli kategorisoitu niin sairauden
kulun, koettujen haittojen etti hallinnan ja tulevaisuusodotuksien suhteen, hahmottui
aineistosta uusi ulottuvuus, prosessinomaninen koko ajan muuttuva ilmid , nimittiin
kivun kanssa parjiiminen - kivun edessd murtuminen. Parjadminen tarkoittaa tissd
toimeen tulemista, jaksamista, kestdmisti, selviytymistd ja kivun kanssa elimiin
oppimista. Murtuminen tarkoittaa voimattomuutta, lannistumista, uupumista, sortu-
mista ja ei- jaksamista.

Jokaisen haastattelun muodostaman kertomus ,tatina sinéinsd, muodosti jannitteen
jaksamisen ja uupumisen, parjisimisen ja murtumisen vélilla, jokaisella potilaalla oli
ollut vaihtelevasti hyvid ja huonoja jaksoja elimissdén fibromyalgiapotilaana.
Aloin analysoida aineistoa uudelleen kysymalld , miké lisdd murtumista tai mika
vahvistaa parjaimisti kussakin kategoriassa. Yhteenveto parjadmista vahvistavista ja
murtumista lisdavisti tekijoista esitettddn kuviossa 3.

Parjaamista vahvistava

|_positiiviset hoitokokemukset 1 - H oireiden ennakoimattomuus

kokemus siita, ettd kipuun voi kivun hallitsemattomuus,
vaikuttaa omalla toiminnalla | vaihtelevuus

perheen, ystvien ja tyStoverien | I jatkuva visymys

antama tuki ja ymmarrys _i uskottavuuden puute,

hyvit suhteet tyonantajaan ja -

tyonjohtoon, joustavuus tyon — _rmi’ psyykkistaminen
suunnittelussa
[mjelekﬁs ja haastava tyd l—— tyotovereiden neg. asenne,

vaheksyminen, syyllistiminen

rtunteiden purkaminen jonkun kanssa I——

Kokemusten vaihto muiden 1m
potilaiden kanssa

 yksindisyys

luopuminen harrastuksista

th-ammattilaisten asiallinen

kokemus stita, ettei voi

suhtautuminen potilaan kuunteleminen hyviksya minin muutoksia
tieto sairaudesta, hoidosta | tietimattomyys ennusteesta
tutkimuksista jne tulevaisuuden pelko
Kuvio5  Pirjdimistd vahvistavat ja murtumista lisadvat tekijit

X
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Kivun kanssa parjiaminen tarkoittaa fibromyalgia potilaalle oireiden itsendista
hallitsemista, muuttuneen minan hyvéksymisti, sairauden aiheuttamien rajoitusten
tunnistamista, mutta ei alistumista. Perheen ja muitten ldheisten tuki ja ymmérrys
auttaa potilasta sopeutumaan krooniseen kipuun ja muihin oireisiin. Mielekés haas-
tava tyO, jossa on kuitenkin joustavuutta tilanteen mukaan on vahvistaa parjadmista.
Kivun edessd murtumiselle on ominaista kipujen hallitsemattomuuden liséiksi sosiaa-
lisen tuen puute sekd kotona ettd tyGssd, luopuminen ja luovuttaminen sekd pelko
tulevaisuudesta. Muuttuneen mindn hylkiminen lisdd myds murtumista.

Murtumista lisddvien ja pérjdémistd vahvistavien tekijoiden vililld nayttda vallitse-
van eradnlainen labiili tasapainotila: minka tahansa tekijan lisdantyminen tai vihene-
minen vaikuttaa vilittoGmasti tasapainoon. Aikaisemmin kuvatussa elaminvisymyk-

koettuihin jaksoihin liittyy voimakas pérjadmisen tunne vailla murtumista lisdévia
tekijoita.
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9 POHDINTA

Kroonisen kivun on voitu osoittaa olevan elimiston kemiallisten reaktioiden lisdksi
ennenkaikkea yksilollinen kokemus, johon vaikuttavat varsinaisen aistimuksen li-
saksi tunteet ja potilaan kisitykset kivun syistd ja hallinnasta. Tamén tutkimuksen
tarkoituksena oli kuvata ja ymmirtidd kroonista kipua fibromyalgiapotilaiden koke-
musten kautta.

Kroonisten kipupotilaiden - my0s fibromyalgiaa sairastavien - koettuja oireita,
kipukéyttdytymistd ja kivunhallintaa on tutkittu varsin paljon erilaisten toiminta-
kykymittareiden tai kyselylomakkeiden avulla (Jakobsen ym. 1993; Buckelew 1994;
Estlander ym 1995; Lindstrom 1995) . Kvalitatiivisia tutkimuksia kipupotilaista on
julkaistu sen sijaan varsin vahéan (Sternstom 1993). Ihmisen kokemus ja sitd kuvai-
leva kieli ovat kuitenkin ilmiditd, joista laadullisella tutkimusotteella voidaan saada
esille uusia nakokulmia. Fysioterapiassa laadullisin menetelmin voidaan saada lisi-
tietoa potilaan jokapaivaisistd ongelmista, toiveista ja peloista, jotka voivat vaikuttaa
terapiaan hakeutumisen taustalla tai harjoitteluun sitoutumisessa . Harjoitusohjelmien
ja itsehoito-ohjeiden yksil6llisen suunnittelun ja seurannan kannalta potilaan
kasitykset ja odotukset ovat ensiarvoisen tarkeit.

Syrjaldan ym (1995) mukaan fenomenografisella tutkimuksella tavoitellaan laadul-
lista, henkil6iden ilmaisuista tulkittua tietoa késityksistd. Aineistoa hankitaan
pikemminkin syvyyssuunnassa kuin laajalti. Fenomenografiassa ei ole kysymys
hypoteesien testaamisesta vaan uusien kisitemallien ja teorian Inomisesta. Téssi
tutkimuksessa aineisto hankittiin teemahaastatteluilla. Haastatellut potilaat valittiin
tarkoituksenmukaisuus - periaatteella eikd satunnaistamalla, kuten kvantitatiivisessa
tutkimuksessa on perinteend. Teemahaastattelujen avulla selvitettiin potilaiden
fibromyalgian syihin, kulkuun ja hallintaan liittyvii késityksid ja kokemuksia .

9.1 Tutkimusl6ytojen sisallollinen arviointi

Fibromyalgian alkuvaiheelle leimaa-antava piirre on epavarmuus. Vaihtelevat ja
ennakoimattomat kipuvaiheet  alkavat véhitellen hiiritd potilaan jokapdivaistd
elimai. Epédvarmuus sairauden laadusta ja tulevaisuudesta kulutttaa potilaan
voimavaroja. Monet potilaat kuvaavat alkaneensa uskoa itsekin sithen, ettid vika on
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korvien valissd, kun titd vaihtoehtoa on heille riittivin kauan ja riittdvan monelta
taholta tarjottu. Diagnoosin saaminen muodostuu kiadnnekohdaksi potilaan sairauden
kulussa; vaivoille saadaan nimi. Diagnoosi antaa fibromyalgiapotilaalle mahdolli-
suuden legitimaation eli sosiaalisen hyvaksynnén saavuttamiseen. Sairauden tunnis-
taminen “oikeaksi” taudiksi helpottaa potilaan oireiden kokemista. Tieto siitd, mil-
laisia oireita ko diagnoosiin voi liittyd vihentda kokemusta oireiden vaarallisuu-desta
ja auttaa sopeutumisessa. Fibromyalgian legitimaaticon liittyy ongelmia johtuen
siitd, ettd sairauden etiologia ja patofysiologia on edelleen osittain selvitta-métti,
tautia ei voi mitata objektiivisilla mittareiila, eikd diagnoosi loppujen lopuksi johda

parantavaan hoitoon.

Sternstomin ym (1993) reumapotilailla tekemissa tutkimuksessa epévarmuutta
pidettiin sairauden kokemisen keskeisend muotona, johon myds kytkeytyivat
potilaiden hoitovalinnat ja eliméntavanmuutokset. Fibromyalgiapotilailla epévar-
muutta lisdd sairauden tuntemattomuus ja se, ettd siitd on kirjoitettu esimerkiksi
aikakauslehdisséd vasta muutamien vuosien ajan, kun taas reuma on kaikille jossain
madrin tuttu yleiselld tasolla ja useimmat tuntevat jonkun reumaa sairastavan.
Reumasta ihmisilld on olemassa mielikuvia ja kokemuksia, sithen on jonkinlainen
tarttumispinta, mutta fibromyalgia on tuntemattomuudessaan potilaalle mysteeri.
Fibromyalgiapotilaan epdvarmuus jatkuu vield diagnoosin saamisen jilkeenkin
kysymysten kohdistuessa entisti enemmdin tulevaisuuteen, ennusteeseen ja

parantavan hoidon toiveeseen.

Koettujen haittojen kategorisointi ei sujunut tiysin ongelmitta. Monet potilaiden
kuvaamista haitoista linkittyvat toisiinsa muodostaen monimerkityksellisii ongel-
maketjuja. Fyysisten haittojen lisiksi potilaat kokevat mielialamuutosten, jaksamat-
tomuuden, tySohon liittyvien ongelmien ja erakoitumisen ajheuttavan haittaa joka-
pdivdisessa toiminnassa selviytymiselle. Jaksamattomuus on laajempi kisite kuin
vasymys. Siihen liittyy fyysisen visymyksen lisiksi aloitekyvyttdmyytta, valinpita-
méttdmyyttd ja haluttomuutta. Jaksamattomuus ja masentunut mieliala saatetaan
yhdistda eliménvasymykseksi, johon liittyy voimakas kivun kokemus ja alistuminen
hallintakeinojen osoittautuessa riittimattomiksi. Eliminvisymykseen saattaa
potilailla Littya kuolemanpelkoa tai itsetuhoajatuksia.

Potilaiden rooli perheessii ja tyOyhteisOssd on saattanut muuttua fibromyalgiaan
liityvien oireiden myétd. Erityisesti on muuttunut mahdollisuus toteuttaa itsediin
omassa naisroolissaan: huolehtiminen muista avuttomuuden ja avuntarpeen sijasta,
ja kodin siisteys sen sijaan, ettd sairauden myoti joutuu katselemaan pdlyjen kerty-
mistd ja pyykkivuoren kasvamista. Ulkoinen olemus ja jopa potilaan luonne on
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saattanut muuttua sairauden myo6td. Mindn muutoksen hyvaksyminen niyttia vaikut-
tavan keskeisesti sairauteen sopeutumiseen. Vrang (1994) on pohtinut fibromyalgiaa
naisndkokulmasta ja todennut, ettd useissa tutkimuksissa on raportoitu fibromyal-
gian olevan tyypillisesti naisten sairaus, mutta kukaan ei kysy miksi ! Onko
sairastumisen taustalla naisellinen ylihuolehtivuus, perfektionistiset persoonallisuu-
denpiirteet vai yksinkertaisesti kaksoistyén aiheuttama visymys, tai hormonaaliset
tekijat? Rooliodotusten ja potilaiden omien ihanteiden tutkiminen osana kroonisten
kipuoireyhtymien syntyprosessia on yksi merkittava tulevaisuuden tutkimushaaste.

Kroonisen kivun hallitsemiseksi kiytetyt strategiat ovat kategorisoitavissa tissd
tutkimuksessa varsinaisen kivun hoitamisen lisdksi liikuntaan, ennakointiin, tiedon
hankintaan ja mielihyvikokemusten hyvéksikdyttoon. Liikuntaan sitoutumiselle
merkityksellisti on mielekkadn ja mieluisan liikkuntamuodon l6ytdminen. Ennakoi-
malla potilaat pyrkivét valttdmadn toimintaa, joka kipeyttdd lihaksia tai muuten
pahentaa fibromyalgian oireita. Tastd voi olla haitallisiakin vaikutuksia; kun esi-
merkiksi valtetddn voimakasta ruumiillista rasitusta, seurauksena on kunnon

asteittainen huononeminen.

Fibromyalgiaa koskevaa tietoa hankkimalla ja kokemuksia vertailemalla potilaat
pyrkivit toisaalta tuottamaan oireilleen jirkevia selityksid ja toisaalta 16ytdmaén vih-
jeitd uusista hoitomenetelmistd. Rationaalisen ajattelun kehittymisen on katsottu
vahentdvan kivun kokemusta ja masentuneisuutta sekii toimintakyvyssd koettua
haittaa (Tota-Faucette ym. 1993). Asiallisen, kansantajuisen ja riittdvin tiedon
saaminen sairaudesta helpottaa selkedsti kipujen kokemista, joten vanha sanonta
“mika tietoa lisdd, se tuskaa lisdd” , ei nailld potilailla pidd paikkaansa.

Mielihyvikokemukset, joiden aikana muu maailma unohtuu hetkeksi on yleensi
liitetty uusien asioiden oppimiseen, mutta haastatellut potilaat pyrkivat tietoisesti
hankkimaan tillaisia flow-kokemuksia unohtaakseen kipunsa. Sternstomin ym.
(1993) reumapotilaille tekemissi haastatteluissa vastaavia hallintastrategioita olivat
vetdytyminen esimerkiksi musiikin, kirjallisuuden tai palapelien maailmaan ja
nautinnon hakeminen esimerkiksi luonnosta tai hyvisti ruuasta.

Tulevaisuusodotukset liittyivit potilaiden yksilGlliseen tilanteeseen ja olivat tulkit-
tavissa lahinnd henkilékohtaisella tasolla. Kaksi suhtautumistapaa on kuitenkin
hahmotettavissa : toive paremmasta ja loputon nykyisyys. Toiveeseen paremmasta
liittyy uusien laakkeiden tai sairauden syyn 16ytyminen, parempi ja sopivampi tyd tai
vaivojen viheneminen iin ja kuormituksen vahenemisen mydti. Loputon nykyisyys
kuvaa alistumista timénhetkiseen tilanteeseen ilman toivetta paremmasta. Haasta-
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telluilla fibromyalgiapotilailla krooniseen kipuun voitiin yhdistdd peruskategorioi-
den lisiiksi toinen ulottuvuus, syvyyssuunta. Se kuvaa pirjadmistd ja murtumista ja
niihin johtavia tekijoitd. Krooninen kipu ei ole stabiili olotila, vaan alati muuttuva
prosessi, jossa jokainen positiivinen kokemus vahvistaa parjaamistd ja jokainen
negatiivinen kokemus vie kohti murtumista. Potilaan henkiset voimavarat, sosiaali-
nen tuki ja kivunhallinnassa onnistuminen seka sairauteen sopeutuminen ovat tissa
keskeisesi asemassa. Murtumista lisddvien tekijoiden yhtdaikainen tai kumuloituva
esiintyminen johtaa murtumiseen, jossa omat voimavarat on kiytetty loppuun .
Potilaat kuvaavat tati murtumista tai uupumusta loppumattomana vasymykseni,
jatkuvasti jaytavana sirkyna, tulevaisuuden ndkoalojen samentumisena ja toivotto-
muutena. Murtuminen tekee kroonisesta kivusta kérsimyksen. Kérsimys voidaan
kuvata sietimittomén sietidmisend, eldmintilanteena, jossa ei ole mahdollisuutta
luoda jatkuvuuden rakennetta ja johon ei voi itse vaikuttaa (Honkasalo 1996).
Pirjaamisti vahvistavien ja murtumista lisdavien tekijoiden tunnistaminen ja niiden
merkitsevyys uupuneilla kipupotilailla voitaisiin jatkotutkimuksilla selvittia.

9.2 Tutkimuksen metodinen arviointi

Laadullisessa tutkimuksessa pyritdan tilastollisen yleistettivyyden sijasta teoreet-
tiseen yleisyyteen. Fenomenografisen tutkimuksen merkitys perustuu siihen, ettd
johtopaatdkset eivit vain kuvaa, vaan myds selittivit kisityksia (Syrjala ym 1995).
Analogisesti lukija voi verrata omia kokemuksiaan tai tulkintojaan tutkijan muodos-
tamiin kategorioihin ja pohtia, olisiko tehty tulkinta voimassa muidenkin kuin haas-
tateltujen tutkimushenkiloiden kohdalla.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ei voi tarkistaa tutkimusta toistamalla. Tama
johtuu siita, etta tutkija itse on laadullisessa tutkimuksessa “mittari”, tutkimuksen
tulos tai 16ydot ovat syntyneet tutkijan ajattelun ja aineiston tulkinnan tuloksena.
Haastattelemalla saatu aineisto ei toisen tutkijan hankkimana ole samanlaista, koska
kyseessd on aina vuorovaikutustilanne, joka eldd siinid vaikuttavien henkildiden
kautta,

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudessa on siis ennenkaikkea kysymys tulkintojen
validiteetista. Validiteetin arvioinnilla tarkoitetaan sitd, miten hyvin aineistosta
tehdyt tulkinnat ja teoreettiset ajatusrakennelmat vastaavat todellisuutta. (Nores
1992). Aineiston kohdalla validiteetti merkitsee ensinnikin aitoutta ja toiseksi
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relevanttiutta ongelman asettelun taustalla olevien késitteiden suhteen. Haastatel-
tavien kyky ilmaista verbaalisesti ja aidosti kokemuksiaan pidetddn tutkimuksen
luotettavuuden keskeiseni tekijani. Tutkijan ja haastateltavan keskindinen luottamus
ja yhteisymmarrys ovat luotettavuuden edellytyksia. Relevanssi toteutun mikali
tutkija pitdd lahtokohtansa johdonmukaisesti mielesséin, ja aineisto on asiaan-
kuuluvaa ongelman asettelun suhteen. ( Nores 1992; Syrjéla ym. 1995.)

Tutkimusaineistoni perusdata muodostui viiden fibromyalgiaa sairastavan naisen
haastatteluista. Naiden eldmaid kokeneiden, persoonallisten naisten ilmaisullinen
rikkaus, emotionaalinen herkkyys ja eldytyminen sekd haastattelutilanteissa vilil-
lemme syntynyt luottamus antoi mahdollisuuden aineiston monipuoliseen ja ymmr-
tavaan tarkasteluun. Aineisto “syvyys” on mielestdni vahintian tyydyttiva ja viiden
haastattelun tuottaman aineiston koen tissé tutkimuksessa seki laadullisesti ettd maa-
rallisesti riittdviksi tulkintojen tekemisen kannalta. Haastattelnaineiston kokoaminen
useissa kestoltaan lyhyemmissd istunnoissa olisi voinut vield syventia ja tarkentaa
potilaiden kerrontaa. Kiyttiméni 1,5- 2 tuntia / haastattelu tuntui minusta tutkijana ja
kuuntelijana seki henkisesti etta fyysisesti raskaalta, mutta toisaalta aika oli riittivan
pitka, jotta potilaat vapautuivat ensijannityksesta ja unohtivat nauhurin olemassaolon

ja haastatteluista muodostui ndin hyvin intensiivisia.

Tulkintojen eli syntyneiden merkityskategorioiden aitous ja aineistoldhtoisyys on
kunkin lukijan arvioitavissa, mité varten olen sisdllyttdnyt raporttiin varsin runsaasti
autenttista materiaalia. Kategorisointi ei sujunut tdysin ongelmitta, silld esimerkiksi
koetut haitat muodostivat ongelmaketjuja, joiden pilkkominen yksiselitteisiin Inok-
kiin tuntui vékivaltaiselta. Tasta syystd hyvéksyin ajatuksen joidenkin merkitys-
luokkien paillekkiisyydestd ja limittdisyydestd. Tutkimuksen kulku on selostettu,
jotta lukija voisi arvioida tutkimusprosessin luotettavuutta ja tulkintojen kestivyytta.

Projektiivinen tehtivd - eldmdénviiva-aineisto- vahvisti haastattelemalla saatua ai-
neistoa , mutta sen analysointi erillisend mittarina olisi vaatinut suuremman aineis-
ton ja mittauksen toistettavuuden arvioinnin. Sellaisenaan elimdinviivat kuitenkin
auttoivat ymmartdmain haastateltujen potilaiden kokemuksia ja nain ollen tiyttivat
tehtivinsd tdssd tutkimuksessa. Eldminviiva voisi toimia esimerkiksi potilaan
tutkimustilanteessa apuvélineend sairaushistorian hahmottamisessa ja potilaan tule-
vaisuuskuvan kattoituksessa.
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10 YHTEENVETO

Kroonisen kivun kokemuksellisuuden ja yksilollisen kokemuksen ymmértiminen
voi olla fibromyalgiapotilaiden kokonaisvaltaisen hoidon kehittimisen ensimmainen
askel. Potilaan eldméntilanteen ja krooniseen kipuun tai tulevaisuuteen liittyvien
kisitysten kartoittaminen on hoidon onnistumisen kannalta yhti tirkeaa kuin toimin-
takyvyn tai lihasvoiman mittaaminen.

Fysioterapiassa  perinteisten fyysisten vaikutuskeinojen rinnalle nousee fibro-
myalgiapotilaiden kohdalla kuunteleminen ja keskusteleminen. Oireiden ymmar-
timinen auttaa potilasta sitoutumaan harjoitteluohjeiden noudattamiseen. Fysiotera-
peutin kanssa yhdessi pohtimalla potilas voi oppia tunnistamaan murtumista lisdévia
ja parjadmistd vahvistavia tekijoita ja ndin hallitsemaan kipujaan paremmin. Aidosti
kaksisuuntainen vuorovaikutus, jossa terapeutti ja potilas ovat kumpikin omalla
tavallaan asiantuntijoita, parantaa mahdollisuuksia saavuttaa pitkdaikaista hyotya
fysioterapiasta. Fysioterapeutti voi sulkea fibromyalgiapotilaan “Pandoran rasian”

ja auttaa toivon sailyttamisessd.
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Haastattelurunko

Millainen kasitys fibromyalgiapotilaalla on kivun syista ja seurauksista?

-kipuhistoria. sairauden kulku
- misti kipu johtuu, mik3 on sairauden alkusyy?
-mitd muita oireita kipuun liittyy, millainen yhteys on kivulla ja muilla oireilla ?
-miten kipu haittaa arkieldmissa?

-kotona

-ty Ossi

-harrastuksissa
-misti olet joutunut luopumaan kivun takia?
-miten sairaus/ kipu on vaikuttanut mielialaasi?
-miten sairaus on vaikuttanut thmissuhteisiisi?

-perheessi

-tyOssi

-ystivapiirissa
-koetko sosiaalisen asemasi muuttuneen, miten?
-miten muut mielestisi suhtautuvat sinuun?
-millaisena niet tulevaisuutesi?

Millaisia kokemuksia potilailla on kivun hallinnasta?

-miten pérjait kivun kanssa?

-millaisin keinoin pyrit hhalllitsemaan oireita?

- miten kivun voimakkuus vaikuttaa keinojen valintaan?

-kuvaile millainen on hyvi péivid / huono péivi.

-miki pahentaa oireitaf helpottaa niitid?

- millaisia hoitoja olet kokeillut, millaisa kokemuksia niistd on?

- mikid hoidossa auttaa tai miksi se ei auta?

- millaisa odotuksia sinulla on hoidosta, miksi kilyt ryhmiissé /fysioterapiassa tms?
-millainen kisitys sinulla on erilaisista vaihtoehtohoidoista?
-ravitsemuksen merkitys?

- millaisia késityksii fodotuksia sinulla on ldfikehoidosta? Kokemukset?



