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Reumasairauksia sairastavat ihmiset kirsivit usein toimintakykyd rajoittavasta kivusta. Pitkddn reumasairauksia
sairastanut ihminen tarvitsee kivunhoidon lisiksi apua sairauden aiheuttamiin toiminnan rajoituksiin. Apua sai-
rauden aiheuttamiin ongelmiin haetaan ensin perusterveydenhuollosta ja tarvittaessa paidstddn erikoissairaanhoi-
toon terveyskeskuslddkirin lihettimalld ldhetteelld. Terveydenhuoltolaki madrid kuntia huolehtiman kuntalaisten
terveyden edistimisestd ja yllipidosta sekd sairaiden hoitamisesta ja kuntouttamisesta.

Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunta teki kyselyhaastattelun alueellaan.
Selvitys koski reumasairauksia sairastavien ihmisten mielipiteitd saamastaan hoidosta, kokemuksia terveydenhuol-
lon palveluista ja tietoa omista oikeuksistaan terveydenhuollon palvelujen kiyttijind. Kyselyn perusteella tehdyn
opinndytetyon tutkimusongelma oli, miten Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja Lapissa asuvat reumasairauksia
sairastavat ihmiset ovat kokeneet terveydenhuollosta saamansa hoidon. Suomen Reumaliiton Pohjois-
Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunta tulee kdyttimidn analyysin johtopditoksid suunnitellessaan reu-
masairauksia sairastavien ihmisten terveydenhoitoon liittyvid vaikuttamistapoja. Suomen Reumaliiton edunval-
vonta voi selvittdd palveluiden kehittimismahdollisuuksia. Tutkimusaineiston kerddminen kesti vuoden 2012 lo-
pusta vuoden 2013 loppuun. Miirillinen aineisto analysoitiin tilastointiin tarkoitetun SPSS-ohjelman avulla. Ky-
selyn avoimet vastaukset analysoitiin laadullisen sisillén analysoinnin keinoin.

Tuloksien perusteella ihmiset olivat enimmaikseen tyytyviisid saamaansa hoitoon. Aluetoimikunnan kyselytutki-
mukseen osallistuneet reumasairautta sairastavat ihmiset olivat tarvitessaan saaneet lihetteitd erikoissairaanhoi-
toon. Lihetettd ilman jddneet kokivat, ettd heiddn oireitaan vihiteltiin terveydenhuollon hoitojen saatavuuson-
gelmiin vedoten. Pitkdaikaissairailla on lainmukainen oikeus saada lddkirin tekemi hoito- ja kuntoutussuunnitel-
ma. Hoito- ja kuntoutussuunnitelmia ladkiriltd ei pyydetd oma-aloitteisesti.

Reumasairauksien hoitoon erikoistuneen henkilokunnan madrai pitdisi lisdtd perusterveydenhuollossa. Reumasai-
rauksia sairastavia ihmisid kannattaa valistaa oikeuksistaan. Hoito- ja kuntoutussuunnitelma hyédyttdd niin poti-
lasta, kuin reumanhoitoketjussa tyéskentelevdd henkil6kuntaa, potilaan tuntiessa oman hoitonsa mahdollisuudet
ja tavoitteet. Tdmin kyselyn kaltainen tutkimus olisi hyvi toistaa, jotta nihtidisiin, muuttuuko palvelujen saata-
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1 JOHDANTO

Jopa viidesosa suomalaisista kirsii reumasairauksista. Reumasairaudet aiheuttavat tyokyvyt-
tomyyttd ja kipuja yleisimmin verrattuna muihin sairauksiin. Kovat kivut hiiritsevit monia
reumasairauksia sairastavia ihmisid. Kipujen takia he tarvitsevat paljon terveydenhuollon pal-
veluita. Reumasairauksien hoitaminen vaatii terveydenhuoltohenkil6kunnalta tietoa erilaisista
reumasairauksista ja osaamista reumasairauksien hoitamisessa. (Martio, Karjalainen, Kauppi,

Kukkurainen ja Kyngis 2007, 9, 17; Heliovaara & Rithimaki 2005.)

Tidssd opinndytetyOssd analysoitava kysely on saanut alkusysdyksen terveydenhuoltolain tun-
netuksi tekemisesta reumaa sairastaville thmisille. Kyselytutkimus ei kuitenkaan selvitd thmis-
ten tietoutta terveydenhuoltolain tuntemuksen tasosta, vaan saadun hoidon kokemuksista.
Kysely kohdistuu Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimi-
kunnan alueelle. Aluetoimikunta kuuluu Suomen Reumaliitto ry:hyn. Suomen Reumaliitto ry
on vapaachtoisjirjestd, joka tiydentdd julkisen sektorin palveluita reumaa ja muita tuki- ja
litkuntaelinsairauksia sairastavien hoidossa. (Suomen Reumaliitto n.d.; Silvennoinen-Nuora

2010, 104.)

Opinndytetyon teoriassa kerrotaan reumapotilaiden kokemuksista omasta hoidostaan aikai-
sempien tutkimusten perusteella. Reumapotilaiden kokemuksia saamastaan hoidosta on tut-
kinut Leena Silvennoinen-Nuora, joka on tehnyt akateemisen vaitéskirjan nimeltadn "1 az-
kuttavuuden arviointi hoitoketiussa. Mikd mabdollistaa vaikuttavunden ja vaikuttavunden arvioinnin”.
Viitoskirjan maarillisessa tutkimuksessa tutkitaan hoitoketjua 76 reumapotilaan nikékulmas-
ta. Viitoskirjan tutkimustuloksia vertaillaan Suomen Reumaliiton Pohjois- Suomen aluetoi-
mikunnan haastattelun tuloksiin. Anniina Lehtinen ja Anja Cederberg ovat tehneet laadulli-
sen opinnaytetyon “Nizvelreumapotilaiden hoitoon pddsysti ja hoidon laadusta Keskipohjanmaan kes-
kussairaalan rewmapoliklinikalla” vuonna 2009. Ty6ssa selvitetddn nivelreumapotilaiden koke-
muksia hoidosta ja hoidon kehittimishaasteista. Viitoskitja ja opinniytetyé auttavat ymmat-
timadn reumaa sairastavien ihmisten kokemuksia hoidostaan ja hoidon tarpeistaan. Opin-
niytetyon tutkimusongelmaa tukevat tutkimukset ovat tutkineet nivelreumapotilaiden koke-
muksia hoidostaan. Aluetoimikunnan kysely oli kohdistettu kaikenlaisia reumasairauksia sai-
rastaville ihmisille. Nivelreumasta ja tulehduksellisista reumasairauksista on tehty eniten tut-
kimuksia. Ne my0s tukevat timin opinnaytetyon teoriaa. Onhan reumasairauksien hoitoket-

ju kaikille reumasairauksia sairastaville thmisille samanlainen.



Aluetoimikunnan kyselyi jaettiin reumasairauksia sairastaville ihmisille Pohjois-Pohjanmaalla,
Kainuussa, ja Lapissa. Téssd opinnaytetyossd kaikista tuki- ja liikuntaelinsairauksista kayte-
tidn termid reumasairaudet helpottamaan tekstin luettavuutta. Reumasairaudet kisittdvit
kaikki reumasairaudet ja tuki- sekd litkuntaelinsairaudet. Yleensa tulehdukselliset reumasai-
raudet kuitenkin mainitaan irrallaan tuki- ja litkuntaelinsairauksista. (Martio 2007, 26.) Vaikka
opinndytetyossa puhutaan vain reumasairauksista, ei ole tarkoituksena muuttaa yleistd nimi-
tystapaa. Nimitykselld ei myoskadan ole tarkoitus loukata ketdan, vaan helpottaa timén rapor-

tin lukemista.

Opinndytetyo perustuu aluetoimikunnan tekemain kyselyyn. Opinndytetyon tekija ei ollut
tekemissi, eikd jakamassa kyselylomakkeita. Teoria koottiin kyselylomakkeen kysymysten
pohjalta. Diagnoosina voi olla miki tahansa reumasairaus, mutta jotkut reumasairaudet mai-
nitaan vain nimeltddn. Raportissa keskitytdan reumasairauksia sairastavien ihmisten koke-
muksiin saamastaan hoidosta. Teoriaosuudessa pyritddn seuraamaan mahdollisimman tark-

kaan aluetoimikunnan kyselya.

Tidssd opinndytetyGssd reumasairauksia sairastavien ithmisten kokemuksia terveydenhuollosta
selvitetdan padosin mdarillisen kyselytutkimuksen avulla. Tyon lihtokohtana toimii reuma-
sairauksia sairastavan ihmisen hoidon tarpeet terveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa.
Terveydenhuoltolaki, Suomen Reumaliitto ry ja reumasairauksia sairastavien ihmisten hoito-

ketju ovat vaikuttamassa reumasairauksia sairastavien thmisten hoitamiseen.

Tamin opinndytetyon tavoitteena on kartoittaa, miten Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja
Lapissa asuvat reumasairauksia sairastavat ihmiset kokevat tulleensa hoidetuksi terveyden-
huollossa. Tarkoituksena on edesauttaa reumasairauksia sairastavien ihmisten oikeuksien to-
teutumista terveydenhuollossa. Opinndytetyon aihe vahvistaa sisdtauteihin suuntautuvan sai-
raanhoitajan ammatillisia osaamistavoitteita syventyessdan reumasairauksia sairastavien ih-

misten hoitoon ja terveydenhuollon kiytinteisiin



2 TERVEYDENHUOLLON PALVELUISTA

Kaikille Suomessa asuville ihmisille tarkoitettu ja perustuslaissa mairatty kunnallinen sosiaali-
ja terveydenhuolto toteutuu valtion tuella. Sosiaali- ja terveysministerié valmistelee lakeja ja
uudistuksia sosiaali- ja terveydenhuollolle, ja seuraa miten hyvin lakeja kidytinn6ssd noudate-
taan. Suomessa asuvien ihmisten terveyden ja sairaanhoito on turvattu yhdenvertaisesti tet-

veydenhuoltolain avulla. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326, 1- 2§.)

Terveydenhuoltolaki mairittelee, miten sosiaalihuollon, kansanterveystyon ja erikoissairaan-
hoidon palvelut on jirjestettdvi (Sosiaali- ja terveysministerié 2013, 11). Terveydenhuoltolaki
sdadettiin yllapitimadn ihmisten terveyttd ja toimintakykyid. Laki korvasi kansanterveys- ja
erikoissairaanhoitolain kevaalla 2011. Aikaisemmin kansanterveyslaki oli ohjannut kansalais-
ten perusterveydenhuoltoa vuodesta 1972, ja erikoissairaanhoitoa ohjaava laki oli toimeen-

pantu vuonna 1989. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326, 1- 2§.)

Julkiset terveyspalvelut on jaettu perusterveydenhuoltoon ja erikoissairaanhoitoon. Peruster-
veydenhuollon palveluja on tarjolla esimerkiksi kuntien terveyskeskuksissa. Perusterveyden-
huoltoon kuuluu sairaanhoito ja ennaltachkiisevit terveydenhuoltopalvelut, lidkinnillinen
kuntoutus ja suun terveydenhuolto. Jotkut terveyskeskukset tarjoavat my0s tavallisimpia eri-

koissairaanhoidon palveluja. (Sosiaali- ja terveysministerié 2013, 22, 26, 28.)

Erikoissairaanhoidossa tarjotaan sairaanhoidon palveluja erikoisaloittain. Erikoissairaanhoi-
toon paastain ladkirin kirjoittamalla ldhetteelld. (Sosiaali- ja terveysministerié 2013, 28.) Eri-
koissairaanhoitoa tarjotaan usean kunnan yhteisessd sairaanhoitopiirissd. Jokaisen kunnan
pitdd kuulua johonkin sairaanhoitopiiriin. Sairaanhoitopiiri tuottaa palveluita, joita peruster-
veydenhuollon ei kannata tuottaa. Sairaanhoitopiirit taas kuuluvat erityisvastuualueeseen.
Esimerkiksi Suomen pohjoisimpaan erityisvastuualueeseen kuuluu Pohjois-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiiri, Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri, Lansi-Pohjan sairaanhoitopiiri, Kainuun

sairaanhoitopiiri ja Lapin sairaanhoitopiiri. (Sosiaali- ja terveysministerié 2013, 12 - 13.)

Yksityisilld terveyspalveluilla on suomessa julkisia palveluita tiydentdvi asema. Yksityisetkin
palveluntarjoajat tarjoavat palveluja kunnille. Usein esimerkiksi fysioterapian palvelut oste-

taan yksityiselta palveluntarjoajalta. (Sosiaali- ja terveysministerié 2013, 12.)



3 REUMASAIRAUS

Sairaudet tuki- ja litkuntaelimistossd ovat reumasairauksia. Lihes kaikki reumasairaudet las-
tenreumaa lukuun ottamatta ovat idn mukanaan tuomia sairauksia. Reumasairaudet oireilevat
nivelten alueella, ja lihaksissa, luissa seka janteissi. Myo6s iholla, verisuonissa, munuaisissa ja
limakalvolla oleva ongelma voi johtua reumasairaudesta. (Martio 2007, 9; Reumaliitto 2005,
2-3.) Reumasairaudet aiheuttavat toimintakyvyn alenemista. Reumasairauksia sairastavat ih-
miset tarvitsevat kipujen ja mahdollisen toiminnan aleneman takia perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon palveluja. Reumasairaita ithmisid palvellaan terveydenhuoltoon suunni-
tellun reumanhoitoverkoston hoitoketjun mukaisesti. Reumanhoitoverkosto turvaa reuma-

sairauksia sairastavien ihmisten hoidollisia tarpeita. (Silvennoinen-Nuora 2010, 142.)

3.1 Reumasairaus aiheuttaa kipua, tulehduksia ja toiminnanrajoitteita

Reumasairaudet voidaan jakaa tulehduksellisiin reumasairauksiin, rappeuttaviin reumasaira-
uksiin ja pehmytkudoksen reumasairauksiin (Katjalainen 2007, 9). Tulehduksellisiin reuma-
sairauksiin kuuluu esimerkiksi nivelreuma, lastenreuma, selkdrankareuma ja kihti. Tulehduk-
sellisiin reumasairauksiin kuuluu myos vihemmain tunnettuja sairauksia kuten Sjogrenin oi-
reyhtymi, systeeminen lupus eli SLE, ja monia muita sairauksia. Rappeuttavia reumasairauk-
siakin on useita, mainittakoon niistd nivelrikko ja osteoporoosi. Fibromyalgia on pehmytku-

doksen sairaus. (Karjalainen 2007, 11.)

Tulehduksellisessa reumasairaudessa ihmisen elimist aiheuttaa tulehdusreaktion omia ku-
doksiaan vastaan (Karjalainen 2005,12). Nivelreuma on yleisin ja tunnetuin tulehduksellisista
reumasairauksista. Nivelreumassa niveleen nestettd kerryttdvi tulehdus muuttaa viskoosin
nivelnesteen koostumusta vesimdiseksi. Tulehdus sy6vyttdd nivelrustoa. Nivelreuma alkaa
aamujaykkyytenad, nivelien turvotuksena ja arkuutena. Vuosittain parituhatta suomalaista sai-
rastuu tahin nivelid vahingoittavaan reumaan. Nykyisin tauti puhkeaa noin 60-vuotiaille ih-
misille. Muutama vuosikymmen sitten nivelreuman sairastuttiin vahidn nuorempana. Nivel-
reumaan sairastuu usein henkild, jonka suvussa on reumaa. Nivelreuma ei kuitenkaan ole

perinnollinen sairaus. Tupakointi altistaa nivelreumalle. (Hakala 2005, 323 - 325). Selkaranka-



reuma on nivel-nikamareuma, joka alkaa yleensi alle 45-vuotiaana. Krooninen selkikipu on

pédoire, mutta joillakin on tulehduksia lisdksi raajojen nivelissd (Laitinen 2007, 343).

Nivelrikko ja osteoporoosi ovat rappeuttavia reumasairauksia, ja nivelrikko on kaikista ylei-
sin nivelsairaus. Eniten nivelrikkoa on polvissa, lonkissa ja sormissa. Nivelrikkopotilaan kun-
toa pidetdin ylld kivun hoidolla. Kipua hoidetaan lidkkein, mutta vaikeassa nivelrikossa poti-
lasta voidaan auttaa tuki- ja litkuntaelin kirurgialla. (Karjalainen 2007, 9; Heli6vaara 2007 14;
Kauppi 2007, 20.) Osteoporoosi tarkoittaa luun mineraalien vihentymistd, joka aiheuttaa
luun lujuuden heikkenemistd. Heikentynyt luu vaurioituu tapaturmassa huomattavasti her-

kemmin terveeseen luuhun verrattuna. (MedlinePlus n.d.).

Fibromyalgia on yksi kroonisista pehmytkudossairauksista. Sairaus aiheuttaa jatkuvia ja ko-
lottavia kipuja kehossa. Uupumuksen ja kipujen epiillidn johtuvan keskushermostosta. Fib-
romyalgiaa sairastavaa ihmistd voidaan auttaa terveydenhuollossa hillitsemalld taudin aiheut-
tamia oireita ja tukemalla litkuntakykya. Fibromyalgiapotilaan kuntoutus sisiltia oireita hel-

pottavia hoitoja. (Karjalainen 2007, 9; Kauppi 2007, 21; Mustajoki 2013.)

3.2 Reumasairauksien hoito

Reumasairauden hoidossa voidaan saada hyvid tuloksia, kun potilaan tilannetta seurataan
huolellisesti. (Hakala 2010, 1446). Hoitamattomana nivelreuma voi ehtid syovyttimain nivel-
rustoa ja sairauden seuraukset ovat peruuttamattomia. Selkdrankareuma saattaa jaykistid se-
lin pysyvisti ilman oikeanlaista hoitoa. (Hakala 2005, 325; Laitinen 2005, 343.) Vield 1900-
luvun puolivilissd reumasairautta sairastavaa thmistd hoidettiin vuodeosastolla. Télld hetkelld
hoito on piiasiassa polikliinista, jolloin potilaat kayvat ladkirin vastaanotolla hoitaen itsedan

kotona ladkirin antamin ohjein. (Hakala 2010, 1446.)

Reumasairauksia sairastavaa ihmistd hoitaa terveyskeskuksessa yleislddkiri tai reumavas-
tuulddkari. Reumasairauksien hoidossa on tirkedd, ettd sairauteen perehtynyt laakari tekee
hoidon arviointia. Terveyskeskusldakirin olisi tunnistettava sairaus oireiden perusteella no-
peasti ja tehtdvd tarpeen vaatiessa ldhete erikoissairaanhoitoon. (Silvennoinen-Nuora 2010,

142, 210; THL n.d.)



Terveydenhuoltolain mukaan kunnan on turvattava saumattomat ja saatavilla olevat palvelut
terveydenhuoltoa ja erikoissairaanhoitoa tarvitseville ihmisille. Laki antaa ihmisille mahdolli-
suuden valita hdntd hoitavan henkiléston ja paikan, missd terveyskeskuksessa tai erikoissai-

raanhoidon pisteessd hin kiy saamassa tarvitsemaansa hoitoa. (THL n.d.)

Sairaanhoitoon kunlun objaus, jolla tuetaan potilaan hoitoon sitoutumista ja omahoitoa. Sai-
raanhoito on erityistd tukea, tutkimusta ja hoitoa tarvitsevan potilaan terveysongelmien varbaista

tunnistamista, hoitoa ja jatkoboitoon objaamista. (Terveydenhnoltolaki 30.12.2010/ 1326, 24§.)

Reumasairautta sairastava ihminen voi lain turvin hakeutua hoitoon valitsemaansa terveys-
keskukseen, jossa hin tietdd saavansa tdsmillisintd apua sairautensa hoitoon. Terveydenhuol-
tolaissa sanotaan, ettd kunnan terveydenhuollon pitdd auttaa potilasta selviytymain sairauten-

sa kanssa. (Terveydenhuoltolaki 30.12.1326/2010, 47§.)

Erikoissairaanhoitoon paistadn ladkirin tekemilli ldhetteelld. Erikoissairaanhoidon tat-
peen erikoislaakari arvioi esimerkiksi terveyskeskusladkirin tekemasta lahetteestd, joka kertoo
potilaan vaivoista. Potilas vastaanottaa erikoisladkirin tekemin hoitosuunnitelman kolmen
vitkon sisilld. (Eteld-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtyma 2010.) Erikoissairaanhoidossa
hoidosta vastaa reumasairauksien tutkimiseen ja hoitoon erikoistunut reumatologi (Athri-
tis Research UK n.d.). Esimerkiksi nivelreuman pitkiaikaiskontrollit tehddin erikoissairaan-
hoidossa reumatautien poliklinikalla (Silvennoinen-Nuora 2010, 201). Lehtisen ja Cederber-
gin opinndytetyohon (2009, 21 - 24) osallistuneet reumaa sairastavat thmiset kavivit erikois-
sairaanhoidon reumapoliklinikalla 1 - 2 kertaa tai 4 - 5 kertaa vuodessa. Noin puolet potilais-
ta oli paidssyt hoitoon muutaman viikon paistid yhteydenotosta. Muut haastateltavista poti-

laista saivat vastaanottoajan 3 - 12 kuukauden sisalla.

Nykyteknologia mahdollistaa potilaiden tilanteen seurannan myds ilman reumahoitajan vas-
taanotolla kdyntid. Hoidon tueksi on kehitetty esimerkiksi tekstiviesteilld toimiva palveluoh-
jelma. Ohjelma tiedustelee potilaan kivuista ja ladkityksestd. Potilas voi vastata viestiin ker-
tomalla oireidensa voimakkuudesta. Tarvittaessa reumahoitaja voi ottaa yhteyttd potilaaseen
ja varata ajan reumatologille. (Vehmanen 2012.) Tiedossa ei ole, kuinka monessa terveyskes-
kuksessa tai erikoissairaanhoidon poliklinikalla tekstiviesteilld toimiva palveluohjelma on jo

kaytossa.

Reumasairauksia sairastavia thmisia varten on luotu hoitoa selkeyttiva jirjestelmi. Velvoit-

taahan terveydenhuoltolaki



Tunnistamaan terveysongelmat mahdollisimman varhain ja objamaan potilas hoitoon sekd jatko-
tutkimmnksiin. Hoito on toteutettava tarkoituksenmmnkaisella tavalla, mieluiten avohoidossa. Perus-

terveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon on muodostettava toiminnallinen kokonaisuus. (Tervey-

denbuoltolaki 30.12.2010/ 1326, 24§, 33§, 35.)

Joka sairaanhoitopiirilld on reumanhoitoverkosto, josta kiytetdidn my6s nimitystd reumanhoi-
toketju. Hoitoverkosto ja hoitoketju viittaavat valmiiksi suunniteltuihin hoitokaytint6ihin,
jotta potilas on helpompi ohjata hoitoon oikeaan paikkaan. Ideana on, ettd hoitoketjun avulla
hoito sujuu jouhevasti. Perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito ja kolmas- seka yksityissek-
tori ja niiden eri ammattilaiset toimivat hoitoketjussa yhteistyossa. (Pirtkanmaan sairaanhoi-

topiiri 2014).

Potilaan kannalta reumanhoitoverkosto tarkoittaa julkiseen terveydenhuoltoon suunniteltua
jarjestelmid, joka auttaa pitimiin sairauden oireet minimissi. Verkosto on muotoiltu niin,
ettd potilas voi huolehtia omasta hoidostaan. Potilaan yhteyshenkil6nd toimii reumasairauk-
siin perehtynyt reumahoitaja. Terveyskeskuksiin toivotaankin enemmin kokopiiviisid
reumahoitajia, joiden erikoistumista reumanhoitoon pidetddn tirkednd. Keskussairaaloissa
vol toimia reumahoitajan lisiksi reumatologi ja reumakuntoutusohjaaja. Terveyskeskuksessa
reumasairauksien hoitoverkostoon kuuluu yleensi terveyskeskuslaakari, reumahoitaja ja fy-
sioterapeutti sekd toimintaterapeutti, jalkaterapeutti ja sosiaalityontekija. (Silvennoinen-

Nuora 2010, 188,193, 205, 208.)

Reumanhoitoverkostoa alettiin kehittda Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa jo vuonna
1997. Ensin alueella oli selvitetty, minkélaisia voimavaroja reumasairauksien hoitoon 16ytyy.
Hoitohenkilokunta oli halunnut lisdd tietoa reuman hoidosta. Myohemmin alueella suunnitel-
tiin hoidon porrastamisen mahdollisuuksia. Terveyskeskuksen, yksityisvastaanottojen ja ty6-
terveyshuollon seki erikoissairaanhoidon vilinen tehtivien jako haluttiin selkedksi, nopeaksi
ja jakaa hoitovastuuta useammalle taholle. Suunnitelmana oli joustava yhteistyé perustervey-
denhoidon ja erikoissairaanhoidon vililli. Hoidonporrastusohjelma “Kiypdhoito suosituk-
set” valmistui vuonna 2000. Ohjelman perustamisen jilkeen perustettiin reumahoitoverkos-

ton tyoryhma ja terveyskeskuksiin nimettiin reumatiimit. (Silvennoinen-Nuora 2010, 142.)

Silvennoinen-Nuora (2010, 180, 205) muistuttaa vaitostutkimuksessaan siitd, ettd vaikka ter-
veydenhuoltoyksikéiden toiminta voi olla hoitohenkiloston mukaan tehokasta, ja silld saa-

daan asiakasmyoOnteisyyttd, asiakkaat eivit valttimattd ole samaa mieltd esimerkiksi reuman-



hoitoketjun toimivuudesta. Silvennoinen-Nuora kysyi haastateltaviltaan terveyskeskuksen ja
keskussairaalan palveluista. Suurin osa viitostutkimukseen vastanneista oli kokenut hyoty-
vinsd niistd. Cederbergin ja Lehtisen (2009, 29) opinniytety6hon osallistujatkin pitivit reu-

mapoliklinikan hoitohenkil6kunnan ammattitaitoa hyvina.

Reumasairaus aiheuttaa ongelmia litkunnassa, arkiaskareista suoriutumisessa ja nukkumisessa.
Hoidoilla pyritidn lievittiméddn tulehduksia ja kipuja, ylldpitimdin toimintakykyi ja estimain
kudostuhoja. Aina ensisijaisena hoitona annettava lidkehoito ei ole riittdvad. Potilas saattaa
tarvita jaykistyneeseen niveleen tukilaitteen tai leikkauksen. Rappeuttavassa reumasairaudessa

kivun vihentidminen ja hallinta on tirkeintad. (Kauppi 2007, 20 - 22.)

Fysioterapeutin kuntoutus auttaa reumasairautta sairastavaa ihmistd toimintakyvyn yllapidos-
sa. Sen takia kaikenlaiset litkuntaelimiin kohdistuvat kuntoutusmuodot ovat haluttuja. Oma-
chtoinen litkunta ja painon hallinta ovatkin parasta itsehoitoa. Leikkaushoidosta on hy6tya
pitkille edenneissd nivelkulumissa. Nivelvaurio voi edetd niin pitkille, ettd potilas ei pysty
toimimaan ilman vaurioituneen nivelen jaykistysleikkausta tai tekonivelen asennusta. (Kaup-

pi 2007, 22.)

Silvennoinen-Nuoran (2010, 210) mukaan nivelreumaa sairastavien potilaiden hyvi ja teho-
kas hoito voidaan eritelld kuuteen osa-alueeseen. Terveyskeskuslddkirin oikeaan aikaan kir-
joittama lahete jatkotutkimuksiin ja hoitoon on ensiarvoisen tarkedd. Nivelpistoksien anta-
minen, hoidon mairiaikaiskontrollit ja kuntoutukseen padsy ovat my6s hyvin tirkeitd osate-
kijoitd reumapotilaan hoidon onnistumisessa. Lisdksi perusterveydenhuollon ja erikoissai-

raanhoidon yhteisty6 ja tiedonkulku vaikuttavat hyvin hoidon toteutumiseen.

Reumasairauksista ainakin nivelreuman ladkitys pyritidn aina aloittamaan erikoissairaan-
hoidossa. My6s midraaikaiskontrollit tehdddn sielld. (Silvennoinen-Nuora 2010, 198.) Tuleh-
duksen aiheuttamia vaurioita kotjataan eri hoitomenetelmilld. (Kauppi 2007, 21 - 22). Lidkari
voi tehdd tulehduksellisen reumasairauden etenemisestd ja paranemismahdollisuuksista arvi-
on aika nopeasti. Tekemansid arvion mukaan ldakari voi méaritd juuri sopivat ladkkeet pita-
miin taudin mahdollisimman hyvin remissiossa. (O Dell ym. 2013.) Remissio tarkoittaa ti-
lannetta, jossa sairauden oireet ovat valiaikaisesti poissa (Martio ym. 2007, 509). Toimiva l4a-
kehoito auttaa yllapitimadn toimintakyvyn, ja niveliin pistettivéd tulehdusta lievittivi injektio

auttaa oireisiin kaikista nopeimmin. Nivelreuman hoidon tuloksia seurataan 3-6 kuukauden



vilein. Ensin seurantaa tehdédin erikoissairaanhoidossa. Seuranta siirtyy perusterveydenhuol-

toon, kun hoidoilla saadaan tuloksia. (Kaypahoito 2009.)

Reumasairauksien lidkehoidolla halutaan pysiyttdd, tai ainakin hidastaa sairauden etenemi-
nen. Hyvissd seurannassa oleva, ja mahdollisimman aikaisin aloitettu lddkehoito ehkiisee
vaurioita ja vammoja. Ladkehoito lievittdd tulehdusoireita ja kipua sekd pitdd ylld toimintaky-
kyi. Usein hyvin hoitotasapainon saavuttaminen vaatii lidkkeiden yhdistelmihoitoja ja bio-
logisia lddkehoitoja. Muut sairaudet ja niiden lddkehoito vaikuttavat paljon reumasairauden
lidkehoitoon. Joihinkin lddkityksiin kuuluu erityisohjeita ja seurantaa. Lidkehoitoon pereh-
dyttimisen pitdd olla jirjestelmallistd ja se vaatii reumahoitajan apua. Ladkehoidon vaikutuk-
sia pitad seurata laboratoriokokeilla. Jotkut reumaldikkeistd voivat aitheuttaa infektion. (Kor-

pela 2005, 55; Martio 2005, 88 - 89.)

Monet reumasairauksia sairastavat ihmiset tarvitsevat glukokortikoidia sisiltivia, niveleen
annettyja pistoksia koviin kipuihin. Nivelpistoksia annetaan terveyskeskuksissa ja injek-
tion pistad laakari. (Silvennoinen-Nuora 2010, 193; Helsingin reumakeskus n.d.) Glukokorti-
koidi on tulehdusta poistava lddkeaine, jota kiytetddn paikallisesti pistoksina, tai suun kautta
annosteltuna. Glukokortikoidia voidaan pistdd hoitoa tarvitsevaan niveleen, limapussiin ja
jannetuppeen. Pistos vaikuttaa nopeasti. Kipu, punoitus ja turvotus lievenevat ensimmaisen
vuorokauden aikana. Yksi glukokortikoidipistos voi vaikuttaa muutaman pidivin ja jopa kuu-
kausia. Glukokortikoidipistoksesta on eniten hy6tyd turvonneeseen ja limpimdin niveleen.
Nivelrikossakin glukokortikoidipistoksesta on hyotyd, jos nivel on tulehtunut. Glukokorti-
koidipistoksia kannattaisi antaa harvemmin, kuin joka kuukausi, mutta on todettu, ettd nive-
leen jitetty tulehdus on pistosta huonompi vaihtoehto. (Koski 2007, 79, 81.) Silvennoinen-
Nuoran viitéstutkimuksen (2011, 210) mukaan nivelpistoksia antaville lddkareille oli hankala

piisti.

Potilaan tarvitessa kuntoutus- ja hoitosuunnitelmaa, hanelld on siihen oikeus. Lddkinndllisti
kuntoutusta on kuntoutusnenvonta ja kuntoutusobjaus, kuntoutustarpeen arviointi, kuntoutus-
mahdollisnuksien tutkimus, toimintakyvyn yllapitamiseen ja parantamiseen tabtidvdt terapiat ja
munt kuntountumista edesanttavat toimenpiteet. Idakinndllinen kuntoutus sisiltéa apuvalinepalve-
Iut ja sopentumisvalmennuksen. Kuntoutnksen tarve, tavoitteet ja sisdlti on mddriteltiva yksiloll-

sessd kuntoutussunnnitelmassa. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326, 29§.)



Kuntoutus on tavoitteellista toimintaa, joka auttaa reumasairautta sairastavaa ihmista hallit-
semaan elimiinsid. Kuntoutuksella pyritidn kohentamaan fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia
kykyjd. Reumasairautta sairastava ihminen suunnittelee kuntoutumistaan yhdessi ammatti-
henkil6iden kanssa. Kun reumasairautta sairastava potilas kdy terveyskeskuksessa ladkirin
vastaanotolla, lddkirin pitéisi arvioida ja suunnitella potilaan kuntoutuksen tarvetta. Tarjolla
on kuntoutuksia erilaisissa tilanteissa oleville reumasairautta sairastaville thmisille. Kansan-
elakelaitos jarjestda vaikeavammaisille ldakinnallisti kuntoutusta, jonka tavoitteena on toi-
mintakyvyn sailyttiminen. Harkinnanvaraista ladkinnallistd kuntoutusta on esimerkiksi so-
peutumisvalmennus ja kuntoutuskurssit. Vajaakuntoisille tarkoitettu ammatillinen kuntoutus
on henkiléille, joiden tyokyky on sairauden tai vamman vuoksi heikentynyt merkittivisti.

(Aho 2005, 241 - 242.)

Varhaisessa vaiheessa tehty hoito- ja kuntoutussuunnitelma auttaa kuntoutujaa keskit-
tamadn voimavarojaan esimerkiksi toimintakyvyn yllapitimiseen. Suunnitelmassa kuvataan
kuntoutujan elimintilanne, ja kuntoutukselle laaditaan tavoitteita. Kuntoutumiskeinoja kirja-
taan aikataululliseen suunnitelmaan ja kuntoutuksen onnistumisen seurantamenetelmat kirja-
taan ylos. Kelan asiantuntijaladkiri Paavo Rissanen on suunnitellut erilaisille kuntoutussuun-

nitelmille rungon, jossa kuntoutussuunnitelman eri osa-alueet on eritelty selkedsti. (Reuter

2013)

Toimintaterapeutti tutkii apuvalineiden tarpeen (Kiypi hoito 2009). Nivelreumapotilaat
saattavat tarvita monenlaisia apuvilineitd paivittdisiin toimiin. Apuvilineet on suunniteltu
voimia sddstaviksi suojaten nivelid rasitukselta. Laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineet saa-
daan perusterveydenhuollon kautta. Toimintaterapeutti kartoittaa potilaan kanssa apuvilinei-

den tarpeen ja auttaa valitsemaan sopivat vilineet. (Oravainen 2005, 181 - 182.)

Reumasairauksia sairastavien ihmisten kannattaa huolehtia suun ja hampaiden kun-
nosta. Suun alueen tulehdukset voivat vaikuttaa tulehduksellisten reumasairauksien kul-
kuun. Tulehduksellisia reumasairauksia sairastavat ihmiset joutuvat kiyttiméin paljon tuleh-
duskipulddkkeitd, ja he eivit vilttimittd huomaa suussa olevaa vakavaa tulehdusta. Monet
tulehdukselliset reumasairaudet aitheuttavat suun kuivumista, joka aiheuttaa kariesta. Ennen
tekonivelleikkaukseen menoa suun tulehdukset on ehdottomasti hoidettava suun alueen in-
fektion levidmisvaaran takia. (Sorsa 2005, 248.) Reumasairautta sairastava ihminen saa vuo-
sittain kdydd hampaiden tutkimuksessa, johon kuuluu ennaltachkiisevi hoito. Jos vuosittaista

hammasladkirintarkastusta seuraa useampia kertoja vaativia hoitotoimenpiteitd, kuuluvat nuo



kaynnit korvattaviin kaynteihin. Kansanelikelaitos korvaa 60 % maksusta kiytettiessa yksi-

tyista hammaslaakaria. (Aho 2005, 231).

Suomen Reumaliitto ry:lli on kahdeksan aluetoimikuntaa ja 160 jasenyhdistystd. Pohjoisin
aluetoimikunta on Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunta. Sen alueella on yli
7000 Suomen reumaliiton jisenti. Aluetoimikunta kehittad alueellista yhdystoimintaa ja
valvoo sekd edistdd jisentensi oikeuksien toteutumista. (Reumaliitto n.d.; P. Kantola, henki-

l6kohtainen tiedonanto 20.8.2013.)

Suomen Reumaliiton aluetoimikunnat osallistuvat reumasairauksia sairastavien thmisten hoi-
toon huolehtimalla jasentensd hyvinvoinnista. Aluetoimikunta huolehtii reumasairauksia sai-
rastavien ihmisten etujen ja oikeuksien valvonnasta. Aluetoimikunnat kehittivit erilasta toi-
mintaa jasenilleen ja ovat yhteyksissd muihin kansanterveystyota tekeviin jarjestoihin. Alue-
toimikuntien tehtivd on miaritelty Suomen Reumaliiton aluetoimikuntien toimintaohjeessa.
(Suomen Reumaliitto n.d.) Vammaisneuvosto on taho, joka edistdd vammoista kirsivien

thmisten ithmisoikeuksia. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2014).



10

3.3 Tutkimusasetelma

Opinnadytetyon keskeinen kisite on reumasairauksien hoitaminen. Opinndyteyon teoriassa
tutustutaan reumasairauksien hoidon eri osa-alueisiin aluetoimikunnan tekemin kysymyslo-
makkeen perusteella. Tdman tyon tutkimuskohteena ovat kaikenikiiset reumasairautta sairas-

tavat ihmiset, jotka asuvat Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja Lapissa.

Reumasairauksien hoito

Reumasairaus

KUVIO 1. Teoreettinen viitekehys
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4 OPINAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSONGELMA

Tamin opinndytetyon tavoitteena on kartoittaa, miten Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja
Lapissa asuvat reumasairauksia sairastavat ihmiset kokevat tulleensa hoidetuksi terveyden-
huollossa. Tarkoituksena on edesauttaa reumasairauksia sairastavien ihmisten oikeuksien to-

teutumista terveydenhuollossa.
Tutkimusongelma on

Miten Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja Lapissa asuvat reumasairauksia sairastavat

ihmiset ovat kokeneet terveydenhuollossa saamansa hoidon?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Taman mairillisen eli kvantitatiivisen opinndytetyon teoria on koottu tyon tutkimusongel-
maan perustuen. Mairillisessd tutkimuksessa aikaisempien tutkimusten johtopaitokset ja
teoriat muodostavat viitekehyksen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 136). Mairillinen
tutkimus voi kohdistua kaikkiin tutkimuksen perusjoukkoon kuuluviin ihmisiin. Perusjoukko
tarkoittaa kaikkia tutkimukseen kuuluvia havaintoyksikéitd. Vaihtoehtoisesti perusjoukosta
voidaan valita jollakin otantamenetelmilld osa perusjoukosta. (Nummenmaa 2004, 21; Tilas-
tokeskus n.d.) Otantamenetelmad kiytetddn tutkittaessa suurta perusjoukkoa, koska mene-
telmilld voidaan valita suurestakin perusjoukosta tutkimuskriteerit tayttdva pienempi havain-
tojoukko, otos. Tutkimuksessa tutkittavasta ryhmistd kaytetdan nimitysta havaintojoukko, ja
yksi tutkittava henkil6 on havaintoyksikko. Otoksen havaintojoukon ominaisuuksien pitiisi
edustaa koko perusjoukkoa mahdollisimman hyvin, koska otoksen avulla tehddin pditelmia
koko joukosta. (Nummenmaa 2004, 21.) Suomen Reumaliiton Pohjois - Suomen aluetoimi-
kunnan tekema kysely suunnattiin koko perusjoukolle. Tamin kyselytutkimuksen havainto-
joukko oli Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueella asuvat reu-

masairauksia sairastavat ihmiset.

Aluetoimikunnan tutkimuksen aineistonkeruumenetelmini toimi yksi maiarallisen tutkimuk-
sen perusmenetelmistd eli valmiiksi laadittu, strukturoitu kyselylomake. (Hirsjirvi, Remes &
Sajavaara 2004, 180). Kyselytutkimus oli survey-tutkimuksen kaltainen lomaketutkimus, jossa
tietoa kerittiin perusjoukon otoksen havaintoyksikéiltd valmiilla kyselylomakkeella. (Hirsjar-
vi, Remes & Sajavaara 2007, 130; Alastalo 2005, 15). Aluetoimikunnan kyselyn aineistolla
kuvailtiin ja selitettiin reumasairauksia sairastavien ihmisten kokemuksia hoidosta. Muuta-
maan kysymykseen vastaajat vastasivat avoimesti omin sanoin. Nama kysymykset analysoitiin
laadullisen tutkimuksen keinoin. Aineistosta perdisin oleva analysointi tapahtuu aineistoa
pelkistimalld. Pelkistetty aineisto ryhmitellddn yhteen kuuluviin asiothin. Lopuksi pelkistetys-
td aineistosta muodostetaan yleiskasitteitd. Yleiskisitteet kuvailevat tutkittavaa ilmiotd. (Kyn-

gas &Vanhanen 1999, 5.)
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5.1 Tutkimuksen kohdejoukko

Tutkimuksensa kohdejoukoksi aluetoimikunta valitsi Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin
alueella asuvat reumasairauksia sairastavat ihmiset, koska aluetoimikunta halusi selvittdd
oman alueensa ihmisten tyytyviisyyttd terveydenhuollossa saamaansa hoitoon. Suomen
Reumaliitolla on Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueella yli 7000 jasentd. Kyselylo-

make oli kuitenkin kohdistettu kaikille alueen reumasairauksia sairastaville ihmisille.

5.2 Mittarin laadinta

Mittari laaditaan tutkimusaineiston mittaamista varten, mittauksen avulla etsitian vastauksia
tutkimusongelmaan. Mittari koostuu muuttujista. Muuttujan arvoja voidaan havainnoida sys-
temaattisesti mittarin avulla. Yksi havainto vastaa yhdeltd havaintoyksikolta, eli henkil6ltd
saatua erillistd mittaustulosta. Maarillisen tutkimuksen muuttujat ovat kvantitatiivisia, joka
tarkoittaa méarda. Siksi kvantitatiivisen tutkimuksen muuttujat mittaavat suuruutta, mairia ja
jarjestystd. Kvantitatiivisille muuttujille voidaan antaa numeroarvo. (Nummenmaa 2004, 32 -
33.) Numeroarvo tekee kisitteestd mitattavan. Mitattavassa muodossa tutkimuksen teoria ja
havaintoyksikoistd mitattu kokemus voivat vastata toisiaan. Muuttujista tehdddn taulukko,
johon muuttujien arvoja vastaavat numeroarvot syotetdan. (Hirsjarvi ym. 2007, 126 - 127,

136.)

Toimeksiantaja oli tehnyt mittarin ja kerannyt aineiston havaintoyksikéiltd. Suomen Reuma-
liiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunnan pitkdaikainen aktiivijasen oli
laatinut mittarit ja tehnyt kyselylomakkeen muuttujineen. Kyselylomakkeen kysymykset oli
koottu kokemuksen pohjalta. Kyselylomakkeen laatija oli esittinyt kyselylomakkeen silloiselle
Reumaliiton edunvalvojalle, joka oli lisinnyt kyselyyn joitakin kohtia. Tutkimuksen laatija oli
testannut kyselylomakkeen toimivuutta yhdessd aluetoimikunnan jisenillassa. (P. Kantola,
henkil6kohtainen tiedonanto 5.11.2013) Kyselylomakkeen testauksella voidaan tarkastaa ky-
selylomakkeen selkeyttd. Esitestauksella voidaan selvittdd, miten vastaajat ymmirtavit kysy-
mykset, ja niitd voi muokata tarkoitusta vastaavampaan muotoon. Esitestaus on valttimaton-

ti. (Hirsjirvi ym. 2007, 199.)
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Kvalitatiivinen tarkoittaa laadullista. Nimensd mukaan laadullinen tutkimus selvittdd vastauk-
sien laatua ja erilaisia ominaisuuksia. Esimerkiksi sairausdiagnoosi ja asuinpaikkakunta ovat
tassd kyselyssd laadullisia muuttujia. Laadullista muuttujaa ei voi laittaa paremmuusjirjestyk-
seen. Siksi diagnooseille ei ole mielekistd antaa jirjestysnumeroa. Kvalitatiivisille muuttujille
voidaan kuitenkin antaa numero, joka edustaa esimerkiksi yhtd diagnoosia. Kvalitatiivisia

muuttujia mitataan laatueroilla. (Nummenmaa 2004, 33.)

Tamin opinndytetyon teoria on koottu mittarin kysymysten perusteella. Teoria on pyritty
kokoamaan mahdollisimman tarkasti kysymysten perusteella, jotta teoria, tutkimusongelma ja
mittaristo vastaisivat toisiaan. Tutkimusasetelmaan on koottu opinndytetyon teoreettiset lah-

tokohdat. (Kuvio 1, s 12)

5.3 Opinndytetyon tutkimusaineiston keruu ja ksittely

Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunta ldhetti kysely-
lomakkeen jasenyhdistysten puheenjohtajille. Heille annettiin vapaat kidet toimittaa kysely-
lomake eteenpdin haluamallaan tavalla. Ensimmaisen kerran kysymyslomakkeita lihetettiin
vuoden 2012 lopussa. Tammikuun alussa aluetoimikunta paitti jakaa kyselylomaketta lisdksi
erikoissairaaloiden reumahoitajien kautta. Aluetoimikunta halusi tavoittaa myds Suomen
Reumaliittoon kuulumattomia reumasairauksia sairastavia thmisid. Kysymyslomakkeita lihe-
tettiin myos sairaanhoitopiirien reumahoitajille. Vastausaikaa annettiin maaliskuun 2013 lop-
puun asti. Vastauksia tuli niukasti. Myohemmin aluetoimikunta paatti jatkaa vastausaikaa
toukokuun 2013 asti. Suurin vastausmaira tuli Lapin alueelta. Lapissa on yli puolet vihem-
min asukkaita Pohjois-Pohjanmaahan verrattuna ja eri alueiden vastauksia oltaisi haluttu ver-
tailla. Vastauksia voisi vertailla alueittain, jos niitd saataisiin Pohjois-Pohjanmaalta ja Kai-
nuusta lisdd. Vastauksien mairassa oli vieldkin suhteellisesti isoja eroja. Aluetoimikunta jakoi

kyselylomakkeita vield kahdessa eri Reumaliiton tapahtumassa vuoden 2013 syksylla.

Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueella oli 7303 jasentd syys-
kuussa 2013. Kyselylomakkeita jaettiin noin tuhat sata kappaletta. Erikoissairaaloiden reu-
mahoitajat palauttivat yhteensa 18 tiytettyd lomaketta. Yhdeksidn vastauslomakkeen palaut-
tanutta thmista ei kuulunut Reumaliittoon. Taytettyjd lomakkeita tuli takaisin 276. Kaksitoista
lomaketta palautettiin tyhjind, tai nimelld ja idlla varustettuna, ilman muita vastauksia. Vasta-

usprosenttia ei voi laskea, koska jakelu ei ollut suunnitelmallista. Noin tuhatsata kyselyloma-
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ketta oli jacttu. On tiedossa, ettei lomakkeita jaettu kaikille jasenille, eikd niitd jaettu yli kahta

tuhatta.

Pohjois-Pohjanmaalla kyselylomakkeita oli jaettu puheenjohtajien toimesta ehka 555 kappa-
letta. Lapin alueella kysymyslomakkeita jaettiin noin 290 kappaletta. Kun jisenyhdistysten
puheenjohtajilta kysyttiin kyselyn jakelusta, sithen vastasi kymmenen puheenjohtajaa. Osa
paikallisyhdistyksen puheenjohtajista oli jakanut jasenkirjeiden mukana kyselylomakkeita.
Jasenkirjeiden mukana lomakkeita jaettiin eniten. Joissakin yhdistyksissa jakelu suoritettiin
erilaisissa reumayhdistyksen tilaisuuksissa. Tilaisuuksissa kyselylomakkeita jaettiin kussakin
joitakin kymmenid. Joissakin yhdistyksissd kyselylomakkeita jaettiin ainoastaan hallituksen
jasenille. Aluetoimikunta jakoi vield vuoden 2013 lopussa kyselylomakkeita kahdessa eri ta-
pahtumassa, joista vastauksia palautettiin viitisenkymmentd. Toisessa tapahtumassa kysely-

lomakkeita jaettiin seitsemankymmenté kappaletta, toisessa alle kaksisataa kappaletta.

Aineiston analysointi alkoi taytettyjen lomakkeiden tarkastamisella. Kyselylomakkeista tarkas-
tettiin, oliko ne taytetty tarkoitetulla tavalla ja 16ytyik6 vastauksista ristiriitoja. Tdssa vaiheessa
lihes tyhjit lomakkeet karsittiin pois. Lomakkeiden lukumairi laskettiin. Vastausprosentin
ollessa aika pieni nihtiin parhaimmaksi vaihtoehdoksi pitdd osittainkin vastatut kyselylomak-
keet mukana. Niissd oli arvokasta tietoa. Sitten vastauslomakkeet numeroitiin jirjestysnume-

roilla, ettd vastauksia ja tilastointia voi tarkastaa myohemmin luotettavasti.

Aluetoimikunnan kyselyn vastaukset olivat luokittelemattomia. Vastaukset numeroitiin ensin
tilastoitavaan muotoon. Havaintoyksikoéiltd et kyselylomakkeella oltu kysytty sukupuolta.
Taustamuuttujia olivat diagnoosi, iki ja asuinpaikkakunta. Taustamuuttujatkin saivat nume-
rot. Taustamuuttujat luokiteltiin, koska vaihtoehtoja oli monta. Diagnooseja oli runsaasti.

Asuinpaikkakuntia oli 37. Ikdjakauma oli alle kymmenvuotiaasta yli kahdeksaankymmeneen.

Luokiteltu aineisto tilastoitiin ja analysoitiin SPSS for Windows 18.0 -tilastollisella tietojenka-
sittely-ohjelmalla. SPSS -ohjelma jakoi vastaukset frekvensseihin. Aineiston frekvenssilld tar-
koitetaan eri luokkiin kuuluvien tilastoyksikkéjen kuvaamista erilaisina jakaumina. Aluetoi-
mikunnan kyselyn vastauksia kuvataan tunnusluvuilla numeroina, prosenttijakaumina ja
moodeina. Moodi tarkoittaa frekvenssid, joka on kerdnnyt eniten vastauksia. Esimerkiksi
pylvaskuviossa eniten tuloksia kerdnnyt frekvenssi, eli suurin pylvis, on moodi. Idsti lasket-

tiin mediaaniarvo. Tédssd opinndytetyOssd vastauksia havainnollistetaan kuvioilla kuvaamaan
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aluetoimikunnan keradmain vastausaineiston analyysia. (Kankkunen &Vehvildinen - Julkunen

2013, 133; Vilkka 2007, 121.)

Laadullisen aineiston analyysi tapahtuu tekstin huolellisella lukemisella ja aineiston luokitte-
lemisella eri aiheisiin ja teemothin. Tarkoituksena on kiteyttda vastausten sisalto, ja tarkastella
tutkimusongelmaan liittyvia asioita huolella. Aluksi voi ndyttda siltd, ettd vastaukset kasittele-
vit kaikenlaisia asioita, joista ei 16ydy ollenkaan yhteneviisyyksid. Lopulta tekstistd alkaa erot-
tua usein toistuvia asioita. Aineisto jaoteltiin koodaamalla. Tédssad tapauksessa koodaaminen
tapahtui antamalla numeroita samanlaisille aiheille, alleviivaamalla aiheita eri vireilld ja sitten
kirjoittamalla samanlaiset atheet omiin laatikoihinsa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka

2009, 74 - 75, 99, 105.)

Avoimen kysymyksen tyypistd riippuen vastaukset litteroitiin, luokiteltiin, numeroitiin ja/tai
ryhmiteltiin. Taustamuuttujien lisdksi avoimia kysymyksid oli tiydentimassa joitakin kysy-
myksid. Esimerkiksi aluetoimikunta kysyi vastaajilta avoimella kysymykselld, mistd he olivat
saaneet mahdolliset apuvilineet. Avoimet vastaukset apuvilineiden saantipaikasta litteroitiin,
tarkoittaen vastausten yloskirjoittamista. Vastaukset kirjoitettiin paperille perakkain. Avoimia
vastauksia litteroimalla huomaa vastauksissa samanlaisuuksia, vaikka vastaajat ilmaisevatkin
kasitteen eri nimelld. Vastaajat kertoivat saaneensa apuvilineita TK:sta, terveyskeskuksesta,
apuvilinelainaamosta, kunnasta jne. Vastauksia analysoitaessa sai huomata, ettd lihes kaikki
apuvilineet oli saatu samoista paikoista, eli omasta kunnasta, vaikka asialle kaytettiin eri nimi-

tyksia.

Litteroimalla ja lukemalla vastauksia uudestaan, pitkistakin vastauksista 16ytyy yhtenevaisyyk-
sid, ja vastauksia voi alkaa luokittelemaan yhteisten nimittajien alle. Samat teemat voi kirjoit-
taa yhteisiin ryhmiin tai antaa eri asioille omat numerot. Kaksi viimeistd avointa kysymysta
olivat niin avoimia, ettd vastaajat saattoivat kertoa mista tahansa reumasairauteensa liittyvasta
asiasta. Vastauksia litteroimalla ja lukemalla uudestaan, niistd alkoi 16ytymain yhteneviisyyk-
sid. Samoja asioita koskevat vastaukset ryhmiteltiin vastauksista muodostuvien otsakkeiden

alle.

Vastauksissa puhuttiin kuntoutuksesta, reumahoitajista, ladkkeistd ja lddkirin vastaanotolle
paasystd. Toisissa vastauksissa hoitoa kiiteltiin ja toisissa vastauksissa kerrottiin mielipiteitd
esimerkiksi reumahoitajalle pdasyn vaikeuksista. Samantyylisten vastauksien méari laskettiin.

Lukumdarien avulla pystyi laskemaan, moniko vastaaja kertoi olevansa hoitoon tyytyviinen ja
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mihin asiaan kommentteja tuli eniten. Jokainen yksittdinen vastaus on tarkea ja oikein. Tdssd
opinndytetyOssd oli mairillinen tutkimusote, ja laadullisetkin vastaukset arvioitiin madralli-
sesti. Laadullisen aineiston kasittelyd voidaan tehdd mairallisestikin (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2009, 97). Aluetoimikunta hyotyy eniten avoimistakin vastauksista, kun tulokset

kerrotaan my6s numeromaaraisesti.
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6 TULOKSET

Kysymyslomakkeen palautti yhteensd 276 Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueella
asuvaa reumasairautta sairastavaa ihmistd. Vastaajista 267 oli Reumaliiton jasenid, vain yh-
deksin vastaajaa ei kuulunut Reumaliittoon. Suurin osa vastaajista oli 50 - 69 -vuotiaita. Hei-

td vastaajista oli 58 % prosenttia. Vastaajien mediaani- ikd oli 66 vuotta.

0-29 30-49 50-69 70-79

KUVIO 2. Kyselyyn vastanneiden luokiteltu ikd (n=270)

Vastaajien asuinpaikkaa tarkkailtiin alueellisesti. Pohjois-Pohjanmaalta ja Lapista tuli vastauk-
sia kdytinnossd saman verran. Vastauksista 44 % tuli Lapista ja Pohjois-Pohjanmaalta 45 %.

Kainuusta vastauksia tuli 11 %.

Sairaudet luokiteltiin ensin neljagdn eri luokkaan. Tulehdukselliset reumasairaudet, rappeutta-
vat reumasairaudet, pehmytkudosreumasairaudet ja muut. Muiden reumasairauksien ryhmia
sisdlsi my6s vastaukset, jossa vastaajalla oli monta diagnoosia, tai he eivit kertoneet diag-

noosiaan.

Diagnoosi kysymykseen vastasi 248 henkil6ad. Vastaajista kaksi kertoi olevansa tukihenkil6ita.
181 vastaajista kertoi yhden reumasairausdiagnoosin. 28 henkil6d ei kertonut diagnoosia ol-
lenkaan. Lopuilla vastaajilla oli useampi kuin yksi reumasairaus. Heitd vastaajista oli 59. Sai-
rauksien luokittelu neljadn ryhmiin jii pois. Diagnooseja oli paljon, ja kaikki harvinaiset

diagnoosit eivit olisi erottuneet ryhmistd. Toinen syy oli, ettd ryhmié ei voinutkaan kayttdd
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esimerkiksi ristiintaulukointiin. Esimerkiksi jos diagnoosiryhmid muut ja tulehdukselliset
reumasairaudet olisi ristiintaulukoinut, molemmissa ryhmissi olisi ollut paljon nivelreumaa.
Luokittelu oli turhaa, kun ristiintaulukointia ei voinut tehdi. Kaikista eniten vastaajat sairas-
tivat nivelreumaa. Nivelrikko, selkdrankareuma ja fibromyalgia olivat seuraavaksi yleisimpia,
mutta niitd sairastettiin huomattavasti harvemmin kuin nivelreumaa. Vastaajilla oli paljon
erilaisia diagnooseja. Vastaajista 28 henkil6a ei kertonut diagnoosiaan. Vastaajien diagnoosit

on lueteltu tarkemmin liitetiedostossa.

en 0saa sanoa ei kylla

KUVIO 3. Reumatologi omassa erikoissairaanhoidon yksikossd. (n=259)

Lihes puolet vastaajista kertoi, ettd heididn kéyttimissadn erikoissairaanhoidonyksikéssd on
reumatologi. Erikoissairaanhoitoyksikéssa ei ole reumatologia 34 % mielestd. Kaikki eivit

tienneet, onko keskussairaalassa reumasairauksien erikoislaakairia.
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en osaa sanoa ei kylla

KUVIO 4. Reumavastuulaikiri omassa kunnassa. (n=265)

Enemmist6 vastaajista oli sitd mieltd, ettei omassa kunnassa ole reumavastuuldakaria.

en osaa sanoa ei kylla

KUVIO 5. Reumahoitaja omassa kunnassa. (n=271)

Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueen kunnista kahdessa kolmasosassa oli reuma-

hoitaja. Joka neljis vastanneista kertoi, ettei kunnassa ole reumahoitajaa.



en osaa sanoa enole kohtalaisesti Hyvin

KUVIO 6. Koettu hoidon asiantuntevuus. (n=262)

Enemmistd alueen reumasairauksia sairastavista ihmisista oli saanut asiantuntevaa hoitoa

kohtalaisesti tai hyvin.

en 0saa sanoa eivat osaa kohtalaisesti Hyvin

KUVIO 7. Terveyskeskusladkirin pistiman nivelpistoksen onnistuminen. (n=268)

Terveyskeskusladkarit osaavat pistda nivelpistoksia hyvin ja kohtalaisesti. Kymmenesosa vas-

taajista ei ollut tyytyviisid terveyskeskuslaakarin pistimain nivelpistokseen.



22

en osaa sanoa ei onnistu kohtalaisesti Hyvin

KUVIO 8. Uusien reumaldikkeiden aloittamisen onnistuminen. (n=262)

Suurin osa vastaajista el osannut sanoa, onnistuuko reumaldikkeiden aloittaminen hinen
kdyttimassddn julkisessa terveydenhuollon yksikossd. Kymmenesosan mielestid reuman hoi-
toon tarkoitettujen lddkkeiden aloittaminen ei onnistu. Yli kolmasosan mielestd lidkkeiden

aloittaminen onnistui hyvin ja kohtalaisesti.

Kuntoutustodistuksien saamista selvitettiin kolmella eri kysymykselld. Pohjois-Pohjanmaan,
Kainuun ja Lapin alueen reumasairauksia sairastavista ihmisistd 38 % oli saanut terveyskes-
kusladkariltd kuntoutusta varten ladkirin todistuksen. Vastaajista noin kolmasosa ei ollut saa-
nut todistusta ja saman verran vastaajia ei tiennyt, voisiko hdn saada todistuksen kuntoutuk-
seen. 81 vastaajaa ei tiennyt, saisiko terveyskeskusldakiriltd kuntoutusta varten ladkarintodis-
tuksen. Tiedossa ei ole, tarkoittavatko vastaajat, etteivit he ole kysyneetkdin todistusta, kos-

ka eivit sitd tarvitse, vai eivitko he ole tienneet voivansa saada todistusta kuntoutukseen.

Kysyttiessi, oliko saatu todistus kuntoutusta varten maksullinen, 58 % vastaajista ei tiennyt
vastausta. Vastaajista 19 % kertoi maksaneensa todistuksesta, mutta 23 % oli saanut todis-
tuksen maksuttomana. Yksi vastaaja kirjoitti vastaukseensa lisitietoa, vaikka sitd ei kysytty.
Hin kertoi saaneensa kuntoutustodistuksesta maksetun maksun takaisin valitettuaan asiasta.
44 henkil6d jatti vastaamatta kysymykseen. Eivitké he muistaneet maksaneensa todistukses-

ta, vai eivitko he olleet tarvinneet todistusta?

Erikoissairaanhoidon kautta maksullisia todistuksia kuntoutukseen oli saanut oli saanut 32 %

vastaajista, ja 68 % kysymykseen vastanneista eivit olleet saaneet todistusta. Tiedossa ei ole,
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tarvitsivatko 162 vastaajaa erikoissairaanhoidon maksullista lddkédrintodistusta, vai miksi he

eivat olleet saaneet siti.

en ole pyytdnyt en ole saanut olen saanut/ asia on jo
vireilld

KUVIO 9. Hoito- ja kuntoutussuunnitelman pyytiminen terveyskeskuslaakarilta (n=262)

Pitkéaikaissairailla on oikeus pyytda ladkiria tekemain heille hoito- ja kuntoutussuunnitelma.
Suurin osavastaajista ei ollut pyytinyt suunnitelmaa. Vastaajista 13 % ei ollut saanut pyyti-
miinsd hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa. Alle kymmenesosalla vastaajista hoito- ja kuntou-
tussuunnitelman teko oli vireilld tai vastaaja oli saanut suunnitelman. Olisi ollut hyva selvit-
tad, kuinka moni olisi suunnitelmaa tarvinnut. Positiivisesti vastanneilta olisi voitu selvittaa,
miten asia on onnistunut. Vastaajista 209 ei ollut pyytinyt suunnitelmaa. Tiedossa ei ole, oli-
sivatko he tarvinneet suunnitelmaa, mutteivit tienneet sen mahdollisuudesta, oliko heille teh-

ty suunnitelma jo aikaisemmin, vai eivitké he kokeneet tarvitsevansa suunnitelmaa.

Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueen reumasairauksia sairastavista thmisista 55 %
kertoi padsseensa kunnalliseen hammashoitoon, mutta 37 % vastaajista ei ollut hakeutunut-
kaan hammashoitoon. Hammashoitoa ei ollut saanut 8 %. vaikka olisivat tarvinneet ham-
masladkirin palveluita. Yli puolet vastaajista kertoi paidsseensd hoidattamaan hampaitaan
kunnan jirjestimissd hammashoidossa. Téssd yhteydessa olisi voinut kysyi, kuinka nopeasti
hammashoitoon péistiin ja milloin hammasladkarilld on kiyty edellisen kerran. Oliko esimer-

kiksi lonkkaleikkausta ennen helppoa saada aika julkisesta hammashoidosta.
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ei ole tarvetta en saa Kylla saan

KUVIO 10. Oikeaan aikaan saatu lahete erikoissairaanhoitoon. (n= 255)

Terveyskeskusladkarit tekivat lihetteitd erikoissairaanhoitoon vastaajien mielestd oikeaan ai-
kaan 40 % mielestd. Kaikilla ei ollut tarvetta lihetteelle. Kuitenkin 25 % vastaajista kertoi,
etteivit he saa lihetettd. Yli puolet 64 vastaajasta kertoi, miksi he eivit mielestdin olleet saa-

neet lahetetta.

Vastaajien mielesta syita olivat kustannukset, jonot, vihittely, asiantuntemuksen puute ja ika.
Eniten vastaajat olivat sitd mieltd, ettd heiddn oireitaan vihiteltiin. Kaksitoista vastaajaa koki
oireiden vihittelyn olevan syynd siihen, etteivit he saaneet lihetettd erikoissairaanhoitoon
oikeaan aikaan. Seitsemin vastaajaa piti syynd jonoja. Kuusi vastaajaa arveli syyksi kustan-
nuksia ja toiset kuusi ei tiennyt syytd, miksi eivit saaneet aikoja, tai pitivit omaa aktiivisuuden
puutettaan syyni asialle. Viidelld vastaajalla ei ollut tarvettakaan saada lihetettd erikoissai-
raanhoitoon. Osa heistd oli tyoterveyshuollon asiakkaita. Kolme vastaajaa epiili lidkdreiden
asiantuntemusta. Kaksi vastaajaa kertoi olevansa lilan vanha saamaan lihetettd. Kukaan vas-
tanneista ei kertonut, ettd lddkari olisi perustellut heille potilaan terveydentilan vaikuttaneen

sithen, etteivit he olleet pidsseet reumasairauksien poliklinikalle.

Reumasairauksia sairastavat ihmiset tarvitsevat apuvilineitd kotona selviytymisen. Jopa 67 %
vastaajista oli saanut apuvilineitd kotona selviytymiseen. Loput vastasivat etteivit he tiedd,
saisivatko apuvilineitd kotona selviytymiseen. Todennikdisesti vastaajat, jotka eivit tienneet,
saisivatko he apuvilineitd, eivit ole niitd tarvinneet, ja siksi eivit osanneet vastata kysymyk-
seen. Vastaus ’en tiedd”, voi sisiltdd my6s muita syitd. Vastaaja ei vilttimittd osannut pyytid

apuvilineitd itselleen, tai ei tiedd, miksi ei saanut apuvilineitd. Vastausten perusteella voi pda-
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telld, ettd kaikki apuvilineitd tarvitsevat olivat niitd my6skin saaneet. Apuvalineet oli saatu
omasta kunnasta. Vastaajista kaksi ei muistanut, mista oli saanut apuvilineensd. Yksi vastaaja
kertoi, ettei tarvitse apuvilineitd kotona selviytymiseensd. Kaksi vastaajaa kertol saaneensa
apuvilineet Respectasta. Respecta on suurimmaksi osaksi Invalidisddtion omistama apuvili-

neiden toimittaja (Respecta n.d.). 119 henkil64 vastasi kysymykseen.

Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja Lapissa asuvat, kyselyyn osallistunet reumasairauksia
sairastavat thmisistd 59 % tiesi Reumaliiton aluetoimikunnan toiminnasta. Kuitenkaan 41 %
vastaajista eivit tienneet, mitd aluetoimikunta tekee. Reumaliiton aluetoimikunnasta oli kuul-
tu eniten oman yhdistyksen kautta (46 vastausta). Aluetoimikunta oli tullut tutuksi my6s
reumalehden kautta (17 vastausta). Kahdeksan henkil6d oli kuullut aluetoimikunnasta reu-
mapaivien kaltaisissa tapahtumissa ja seitsemin vastaajaa kertoi itse olevansa aluetoimikun-
nan jasen. Kuusi kysymykseen vastaajista oli kuullut aluetoimikunnasta Reumaliiton net-
tisivuilta. Kolme henkil6a oli kuullut asiasta reumaluennolla, ja kolme vastaajaa oli kuullut

asiasta ystaviltadn. Kysymykseen 94 ihmistd vastasi.

Vammaisneuvoston toiminnasta tiesi 45 % vastaajista. He kertoivat, ettd omassa kunnassa
on toiminnassa oleva neuvosto. Vammaisneuvosto ei ollut tuttu 55 %:lle vastaajista. Suurin
osa vastaajista ei tiennyt vammaisneuvoston ajavan heidin asioitaan (74 %), ja 26 % vastaa-
jista tiesi, ettd vammaisneuvosto toimii heiddn hyvikseen. Vammaisneuvosto ajaa vastaajien
mielestd eniten esteettomaan liikkumiseen liittyvid asioita. Vammaisneuvosto on myo6s vai-
kuttanut kuljetuspalveluihin. Vastaajien mielestd vammaisneuvosto on jarjestanyt tapahtumia
ja puuttunut joihinkin turvallisuusasioihin. Vammaisneuvosto on my6s auttanut apuviline- ja

asumispalveluasioissa. 21 henkil6éd vastasi kysymykseen.

Lopuksi aluetoimikunta halusi kyselyyn osallistujien antavan sanallisia “Ruusuja ja risuja”
omaan hoitoon tai aluetoimikunnan ja Reumaliiton toimintaan liittyen. Kysymykseen vastasi
112 vastaajaa. Kahdeksassatoista vastauksessa hoitoon oltiin tyytyviisid. Yhdessitoista vas-
tauksessa hoidosta kerrottiin neutraalisti. Kolmessakymmenessikahdessa vastauksessa ker-
rottiin, miksi hoitoon oltiin tyytymittomid. Syitd hoitoon tyytymattémyyteen selvitettiin
kolmessakymmenessikahdessa vastauksessa. Kuusikymmentiyksi vastausta kasitteli Reuma-

liiton aluetoimikuntaa.

Aluetoimikunta selvitti, mitd reumasairauksia sairastavat ihmiset haluaisivat tietdd reumasai-

rauksien hoidosta, ja miten asioita pitdisi kehittdd heiddn omasta mielestddn. Kysymykseen
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vastasi 78 henkil6a. Seitsemissitoista vastauksessa tuotiin esille vastaajien mielestd olennaisia
epakohtia. Kolmetoista vastausta kisitteli reumanhoitoon liittyvid asioita neutraalisti. Neljas-
sd vastauksessa haluttiin kiitelld vastaajan saamasta hyvistd hoidosta. Viisikymmentayksi vas-

tausta kasitteli aluetoimikunnan toimintaa.

Tidssd opinndytety6ssd analysoidaan vastaajien kokemuksia omasta hoidostaan. Ty6ssi ei pe-
rehdytd vastaajien mielipiteisiin Reumaliiton aluetoimikunnan toiminnasta. Mielipiteet Reu-
maliiton toiminnasta jaavat toisen analysoijan tehtdviksi. Vastaajat kommentoivat paljon hoi-
toonsa liittyvid asioita. Hoitoon liittyvit kommentit jakautuivat mielipiteisiin reumahoitajien
tarpeesta, reumalddkirille pddsystd, hoitoon tyytyvaisyydestd, ladkiriajoista, kuntoutuksesta ja
koetuista lddkdrien kyvyistd reumanhoidossa. Muutama vastaaja kertoi tarkemmin omasta

tilanteestaan ja kokemuksistaan reumasairautensa hoidossa.

Kaksi vastaajaa kiitteli reumahoitajien toimintaa. Heistd reumahoitajilla kiynti ja reumahoita-
japalvelu toimi hyvin. Kaksi vastaajaa kertoi kunnassa olevan reumahoitajan, mutta timé voi
tehdd reumahoitajan ty6td vain pari tuntia viikossa ja reumahoitaja tekee muita hoitajan t6itd
loppuajan. Kuusi vastaajaa kommentoi, ettd on vaikeaa paasta reumahoitajalle. Kolme vas-
taajaa kertoi, ettei heilld ole reumahoitajaa, ja toivoivat kovasti saavansa sellaisen. Yksi vas-
taaja koki, ettei heiddn reumahoitajansa tehnyt reumahoitajan ty6ta tdydelld sydamelld. Kol-

me vastaajaa toivol, ettd reumahoitajien koulutusta lisattéisiin.

Kymmenen vastaajaa kertoi, ettd reumaldikarille on vaikea saada aikaa. Tiedossa ei ole, tar-
koittivatko vastaajat reumatologia vai reumavastuulaikirid. Kaksi vastaajaa oli paissyt hyvin
reumalaikirille ja kolme oli kokenut, ettd reumatologille on hankala paistd. Yksi vastaajista

kertoi joutuneensa kdyttimain yksityisen reumatologin palveluita.

Erikoissairaanhoidon reumapoliklinikka toimii hyvin. ”Olen saanut tarvittavat palvelut. Usein se
vaatii omaa aktivisuntta.” "Olen saanut erittdin hyvdd tukea ja hoitoa reumalddikdriltd ja renmahoitayilta
Ja jalkahoitajilta.” Kymmenen vastaajaa kertoi saaneensa hyvai tukea ja hoitoa reumalazdkarilta
ja reumahoitajilta. Reumahoidon poliklinikka toimii heiddn mielestddn hyvin. Vastaajat ovat

saaneet tarvittavat palvelut.

"Kun sairastuin nivelreumaan, saatiin terveyskeskuksessa fysioterapeutin hoitoja sekd rybmikun-
toutusta kymmenen kertaa viodessa. Ebkd sddstosyystd hoidot vihenivat. 3-4 vuoteen ei terveys-
keskus ole jarjestinyt reumalaisen rybmdkuntoutusta. Tuskin fysioterapiahoitojakaan. Hoidatan

itsedni yksityiselld. En tiedd saavatko toiset hoitoja.”
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Kolme vastaajaa ei ollut tyytyviinen hoitoon. Yksi kertoi, ettei ollut paassyt erikoissairaan-
hoitoon. Yksi sanoi, ettei ole tyytyviinen hoitoon ja yhden mielestd hoito tulee lilan my6-

hddn. Viiden vastaajan mielestd on vaikeaa saada ladkiriaikoja.

"Mikesi reumavastaanotto lopetettiin? Sielld oli reumaan erikoistunut renmaldakdari ja renmahoita-

jﬂ”
Neljitoista vastaajaa kommentoi kuntoutusta. Yksi vastaaja sanot, ettd hin saa kuntoutuksen.
Kaksi oli paissyt kuntoiluryhmiin. Toiset vastaajat kertoivat toivovansa kuntoiluryhmii
tyossakayville iltaisin. Kaksi vastaajaa kertoi, etteivit he paidse endd kuntoutukseen ollessaan
yli 65- vuotiaita. Kolme vastaajaa toivoi vesijumppaa. Fysioterapeutin hoitoa ja psyykkista

hoitoa toivoivat yhdet vastaajat.

Yksi vastaaja kertoo, ettei han tarvitse hoitoja, koska kuntoilee aktiivisesti. Yksi vastaaja ha-
luaisi terveyskeskuksen osallistuvan maksuihin. Yksi vastaaja halusi ottaa esille kodin muu-
tostyot, jotka pitiisi olla helpommin saatavilla. Kaksi vastaajaa antaa risuja ikdrasismista mut-

ta el erittele syyta tarkemmin.

Kaksi vastaajaa kokee, ettd nivelpistosta ei osata pistad. Yksi kokee, ettei ladkarilld ole ym-
mirrystd reumasta. Yksi vastaaja on sitd mieltd, ettd ladkdrit eivit tiedd uusista biologisista

reumalaakkeista.

"Reuman pubkeamisen jilkeen olin hyvin kivulias. Terveyskesknksessa hoidettiin erilaisia lidfk-
keitd vaibdellen. Tilanne ei rauboittunut. Sain libetteen renmatologille. Siiti libtien olen pddssyt
rematologille 8-10 kunkanden vilein. Kortisonipiikkid saan tarvittaessa lerveyskeskuksessa.

Mun lidkitys hoidetaan keskussairaalassa. Biologisia ldakkeitd ole ollut.”

Yksi vastaaja ei tiennyt, miten usein hdn voisi kdydd reumalddkirin vastaanotolla. Kahden
mielestd hoito on heikentynyt viimevuosina. He eivit kertoneet, milld tavalla hoito on hei-

kentynyt. Yksi vastaaja totesi, ettd hoitoon ei paise, koska tauti ei ole huonontunut.
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7 POHDINTA

Opinndytetyon tavoitteena oli kartoittaa, miten Pohjois-Pohjanmaalla, Kainuussa ja Lapissa
asuvat reumasairauksia sairastavat ihmiset kokevat tulleensa hoidetuksi perusterveydenhuol-
lossa. Aineisto kerittiin Pohjois- Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueelta. Tarkoituksena on
edesauttaa reumasairauksia sairastavien ihmisten oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa.
Tutkimustuloksia tarkastellaan tutkimusongelmaan peilaten. Miten Pohjois-Pohjanmaalla,
Kainuussa ja Lapissa asuvat reumasairauksia sairastavat ihmiset ovat kokeneet saamansa hoi-

don?

Keskussairaaloiden reumapoliklinikan ja sen hoitohenkil6kunnan hoitoa ja tukea pidettiin
hyvina. Monet vastaajat kokivat saaneensa reumapoliklinikalta tarvittavat palvelut ja olivat
padsseet hyvin vastaanotolle. Reumavastuuldakareitd oli huomattavasti vihemmin kuin reu-
matologeja. Reumasairauksiin erikoistunutta hoitohenkil6kuntaa ei ollut tarpeeksi terveyden-
huollossa, vaikka maarillisten vastausten perusteella reumatologeja ja reumahoitajia erikois-
sairaanhoidossa olikin. Reumasairaudet ovat niin yleisid, ettd kunnissakin tarvitaan reumasai-
rauksiin erikoistunutta henkilokuntaa. Terveydenhuoltolain toteutuminen on puutteellista,
jos kunta ei turvaa palveluita terveydenhuoltoa ja erikoissairaanhoitoa tarvitseville ihmisille.
Onneksi ithmisilld on vuoden 2014 alusta asti ollut mahdollisuus valita hoitohenkilSst6 ja tet-
veyskeskus tai erikoissairaanhoito, mistd voi saada omasta mielestddn tyydyttivintd hoitoa.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos n.d.).

Yli puolet vastaajista kertoi, ettd heilld on kunnassaan reumahoitajia, joiden toimintaa kiitel-
tiin. Heistd reumahoitajilla kaynti ja reumahoitajapalvelu oli toiminut hyvin. Joissakin kunnis-
sa reumahoitajan vastaanotolle pystyi saamaan aikoja vain muutaman kerran viikossa, eli
reumahoitajalle oli hankala paistd. Kaikissa kunnissa ei ollut reumahoitajia, tai aikaisemmin
toiminut reumavastaanotto oli saatettu lopettaa kokonaan. Reumahoitajien toivottiin tekevin
tyotddn tdydelld sydimelld ja heille toivottiin lisdd koulutusta. Silvennoinen-Nuoran viits-
tutkimuksessakin (2010, 205-208) terveyskeskukseen toivottiin kokopiiviisida reumahoitajia.
Reumasairauksien hoitaminen vaatii monipuolista osaamista. Reumahoitajien koulutusta pi-

dettiin tirkednd myos hoitohenkil6kunnan mielesta.

Suurin osa vastanneista oli mielestdan saanut reumasairautensa hoidossa asiantuntevaa hoitoa

kohtalaisesti tai hyvin. Ndma vastaukset olivat samansuuntaisia Cederbergin ja Lehtisen
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(2009, 29) tekemin opinndytetyon kanssa. Heiddn opinndytetyonsi selvityksen mukaan lihes
kaikki haastatteluun osallistuneet pitivat reumapoliklinikan hoitohenkilokunnan ammattitai-
toa hyvind. Tissd kyselytutkimuksessa hoitoa tarkasteltiin erikoissairaanhoidon reumapoli-
klinikan lisaksi perusterveydenhuollossa. Kaikki eivit olleet tyytyviisid reumasairautensa hoi-
toon, tai vastaajat eivit osanneet sanoa mielipidettddn hoidon ammatillisuudesta. Vastauksis-
ta el kdy ilmi, miksi vastaajat eivit osanneet sanoa, oliko hoito ollut asiantuntevaa. Kysymyk-
sen ohittaminen kokonaan jattid pohdittavaksi, eivitko vastaajat huomanneet kysymystd, vai

eivatko he tarvinneet hoidossaan reumasairauksien erikoistuntemusta.

Muutama vastaaja ei ollut muuten vain tyytyviinen hoitoon, tai kertoi hoidon heikentyneen.
Hoitoon piisy onnistui samansuuntaisesti aikaisempiin tutkimuksiin verrattuna. Tyytymat-
tomyyttd aiheutti erikoissairaanhoitoon padsyn hankaluus, miiriaikaiskontrolleihinhan pitaisi
pédstd vuodessa ainakin kaksi kertaa. Osa vastaajista piti pienid tulojaan hoitoon pdisyn es-
teend. Kaikki vastaajat eivit tienneet, kuinka monta kertaa vuodessa reumaldakirille olisi
mahdollista paistd. Kaikista vastauksista ei kdynyt ilmi, tarkoittivatko vastaajat erikoissai-
raanhoidon reumatologia vai kunnan perusterveydenhuollon reumavastuuldakarid. Yksi vas-
taajista kertoi joutuvansa kayttimiin yksityisen reumatologin palveluita. Lehtisen ja Ceder-
bergin (2009, 21 - 24) opinndytety6hon vastanneet ihmiset kavivit erikoissairaanhoidon
reumapoliklinikalla 1 - 2 kertaa tai 4 - 5 kertaa vuodessa. Hoitoon oli pddsty muutamankin
viikon pdistd yhteydenotosta, mutta vastaanottoaikoja saatettiin odottaa 3 - 12 kuukautta.
Silvennoinen-Nuoran (2010, 205) viitostutkimuksessa suurin osa nivelreumaa sairastavista
tutkimukseen osallistujista oli kokenut hyotyvinsa terveyskeskuksen ja keskussairaalan palve-

luista.

Kyselytutkimusten vastausten perusteella voi ymmirtia, ettd terveyskeskusladkirit osaavat
pistdd nivelpistoksia. Tdssd kysymyksessd ei tiedusteltu nivelpistoksen tarvetta. Voi olettaa,
ettd ainakaan osa heistd, jotka eivit osanneet vastata kysymykseen, eivit olleet tarvinneet ni-
velpistoksia. Joidenkin mielestd terveyskeskusladkiri ei osannut pistdd nivelpistosta. Silven-
noinen-Nuoran viitostutkimuksen mukaan nivelpistoksia antaville lddkireille oli hankala
paasti (2010, 210). Aluetoimikunnan kyselyssa ei selvitetty, miten moni ladkari pisti nivelpis-

toksia.

Reumaldikkeiden aloittaminen julkisessa terveydenhuollossa oli vierasta vastaajille. Reuma-
ladkkeet aloitetaankin padsaantoisesti erikoissairaanhoidossa. Joillakin vastaajilla oli kokemus-

ta reumalaikkeiden aloittamisesta terveyskeskuksessa. Suurin osa tihdn kysymykseen vastan-
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neista vastasi "en osaa sanoa”. Voisi olettaa, etteivat he ole tarvinneet reumaldikkeitd. Jos, "en
osaa sanoa”, kohta jatettdisiin pois tistd kysymyksestd, suurin osa vastanneista oli sitd mielta,
ettd reumalddkkeiden aloitus onnistuu kohtalaisesti tai hyvin julkisessa terveydenhuollossa.
Tissd yhteydessad voisi myOs kysyd, onko vastaajalle aloitettu reumaldikkeet tai muut reuma-

ja muihin tuki- ja litkuntaelinsairauksiin liittyvit ladkkeet terveyskeskuksessa?

Suurin osa vastaajista kertoi saaneensa todistuksen kuntoutusta varten. Osa vastaajista el
tiennyt voivansa saada terveyskeskuslddkariltd todistusta kuntoutusta varten. Tiedossa ei ole,
tarkoittavatko vastaajat, etteivit he ole kysyneetkiin todistusta, eivitko he tarvitse todistusta,

vai eivitko he ole tienneet voivansa saada todistusta kuntoutukseen terveyskeskusldakarilta.

Suurin osa kyselytutkimukseen vastanneista ei tiennyt, oliko terveyskeskuslddkirin todistus
kuntoutusta varten maksullinen. Jotkut olivat maksaneet todistuksesta. Melkein neljdsosa oli
saanut todistuksen maksuttomana. Moni jitti vastaamatta kysymykseen. Eivitké he muista-
neet maksaneensa todistuksesta, vai eiké kuntoutukselle ole ollut tarvetta. Kysyttiessi saatko
terveyskeskusladkariltd todistuksen kuntoutukseen. Tiedossa ei ole, tarvitsivatko kaikki ky-
symykseen vastanneet todistusta kuntoutukseen oman reumasairautensa takia. Vai tarkoit-
taako en tiedd wvastaus, ettd he eivit tarvinneet kuntoutustodistusta. Vastaukset voi tulkita

monella tavalla.

Suurin osa vastaajista ei ollut saanut erikoissairaanhoidostakaan maksullista todistusta kun-
toutukseen. Tiedossa ei ole, tarvitsivatko vastaajat erikoissairaanhoidon maksullista lddkirin-
todistusta, olivatko he pyytineet sitd reumatologilta, vai miksi he eivit olleet saaneet todis-

tusta. Osa vastanneista oli kuitenkin saanut maksullisen todistuksen kuntoutusta varten.

Harva kyselyyn osallistuja oli pyytinyt terveyskeskusladkaria laatimaan itselleen hoito- ja kun-
toutussuunnitelman. Kuntoutussuunnitelmia oli kuitenkin vireilld. Olisi mielenkiintoista sel-
vittdd, kuinka moni tarvitsisi kuntoutussuunnitelman vireille panoa. Suurin osa ei ollut pyyta-
nyt suunnitelmaa. Emme tiedd, olisivatko he tarvinneet suunnitelmaa, mutta eivit tienneet
sen mahdollisuudesta, oliko heille tehty suunnitelma jo aikaisemmin, vai eivitké he kokeneet
tarvitsevansa suunnitelmaa. Tamain kyselyn perusteella terveydenhuoltolaki ei néyttdisi toteu-
tuvan, silld terveydenhuoltolain mukaan potilaalla on oikeus saada yksil6llinen hoito- ja kun-
toutussuunnitelma, jossa eritellddn kuntoutuksen tarve, tavoitteet ja sisiltd. (Terveydenhuol-

tolaki 30.12.2010/1326, 29§.)
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Avoimissa vastauksissa kuntoutus mainittiin usein. Kuntoutustoiveita oli monenlaisia. Kun-
toiluryhmia toivottiin tyossakayville ilta-aikoina. Vesijumppaa, fysioterapeutin hoitoja ja
psyykkista hoitoa toivottiin. Toiset harmittelivat, etteivat olleet padsseet endd kuntoutukseen
ollessaan yli 65 -vuotiaita. Kuntoutuksen kerrottiin vihentyneen viimevuosina. Kuntoutuk-
selta toivottiin erityisryhmid eri reumasairauksille, joissa saisi tietoa reumasairauksien uusista
lidkehoidoista. Kuntoutukseen haluttiin my6s kuntoutuksessa tehtdvin reumatologin tutki-
muksen takia. Terveydenhuoltolain mukaan reumasairauksia sairastavilla potilailla on tarvit-
taessa oikeus saada kuntoutus- ja hoitosuunnitelma seki suunnitelman mukaista kuntoutusta.
(Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326, 29§.) Silvennoinen-Nuoran (2010, 205) viitostutki-
muksessakin vastaajat toivoivat lisda kuntoutusta ja ohjausta sekd useampia ladkarin kontrol-
likdynteja. Tuki- ja litkuntaelinkuntoutus koetaan hyvin tirkedna ja sitd toivotaan paljon, mut-

ta kuntoutukseen padsy on monesti hankalaa. Kela tarjoa kuntoutusta ldhinna ty6ikaisille.

Kunnalliseen hammashoitoon oli paassyt suurin osa kyselytutkimukseen osallistuneista, mut-
ta monikaan ei ollut hakeutunut hoitoon. Pieni osa vastaajista ei ollut pdassyt hammashoi-
toon. Tdssd yhteydessd olisi mielenkiintoista tietdd, kuinka nopeasti hammashoitoon on pais-
ty. Oliko esimerkiksi lonkkaleikkausta ennen helppoa saada aika julkisesta hammashoidosta?
Reumasairautta sairastava ihminen voi kdydd hampaiden tutkimuksessa vuosittain. (Aho
2005, 231). Vaikuttaa siltd, ettd paasdantoisesti hammashoitoa haluavat reumasairauksia sai-

rastavat ihmiset ovat pddsseet hoidattamaan hampaitaan.

Erikoissairaanhoidon ldhetteitd oli saatu oikeaan aikaan. Kaikki eivit lihetettd tarvinneet.
Viahemmist6 vastaajista ei ollut saanut haluamaansa lahetettd reumasairauksien poliklinikalle.
Jos kysymykseen vastasi, ettei ldhetettd saa, vastausta sai tiydentdd avoimesti vastaamalla jat-
kokysymykseen, miksi. Yli puolet vastaajista, jotka eivit olleet saanet lihetettd, kertoivat mik-
si he luulevat jadneensd ilman lihetettd. Lahetettd ilman jadneet kokivat, ettd heiddn olisi kuu-
lunut saada lihete erikoissairaanhoitoon omien oireidensa perusteella. Suurimpana syyna la-
hetteen epddmiselle vastaajat pitivit oireiden vihittelyd. Muita syitd olivat kustannukset, jo-
not, asiantuntemuksen puute ja ikd. Terveyskeskusladkirin olisi tunnistettava sairaus oireiden
perusteella nopeasti ja tehda ldhete erikoissairaanhoitoon. Terveydenhuoltolaki mairda hoi-
tohenkil6kunnan tunnistamaan potilaan terveysongelmat mahdollisimman varhain ja ohja-
maan hinet hoitoon tai jatkotutkimuksiin. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326, 24, 33,
35§; Silvennoinen-Nuora 2010, 210.) Lihetettd ilman jadneet potilaat kokevat arvottomuutta
oireidensa kanssa. Heiddn kokemuksensa mukaan oireet vaatisivat erikoissairaanhoidon pal-

veluita, mutta ldakiri ei ole vilittinyt heiddn tuntemuksistaan. Laki kuitenkin mdirdd anta-
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maan potilaalle tarpeellista hoitoa. Jos lddkiri on ollut vakuuttunut hoidon ja lihetteen kir-
joittamisen tarpeettomuudesta, hinen olisi pitinyt auttaa selviimain oireidensa kanssa ja an-

taa vastauksia hoitoon liittyviin kysymyksiin.

Suurin osa vastaajista oli saanut apuvilineitd kotona selviytymiseen. Loput vastanneista eivit
tienneet, saisivatko he apuvilineitd. Voisi kuvitella, ettd ainakin osa vastaajista, jotka eivit
tienneet apuvilineiden saantimahdollisuudesta, eivit ole niitd tarvinneet, ja siksi eivit osan-
neet vastata kysymykseen. Terveydenhuoltolain mukaan kunnan pitdd tarjota apuvilineitd
kaikille niitd tarvitseville. (Terveydenhuoltolaki 30.12.2012/1326, 29§). Kaikki muut, paitsi
kaksi vastaajaa, oli saanut apuvilineensa omasta kunnastaan. Kaksi vastaajaa oli saanut apu-
vilineensd apuvilineitd tuottavalta yritykselti. Vastausten perusteella on todennikéistd, ettd
lihes kaikki apuvialineita tarvitsevat ovat niitd my6skin saaneet. Tdssa kysymyksessi olisi voi-

nut olla enemmain vastausvaihtoehtoja.

Vastaajat tunsivat Reumaliiton aluetoimikunnan toimintaa. Suurin osa kertoi saaneensa tietoa
Reumaliiton aluetoimikunnasta oman yhdistyksen kautta. Aluetoimikunta oli tullut tutuksi

my0s tiedostusvilineistd reumapdivien kaltaisissa tapahtumissa, ja luennoilla seki ystavilta.

Yli puolet vastaajista eivit tienneet, toimiiko omassa kunnassa vammaisneuvosto. Tietoa el
my6skdan ollut, ajaako oman kunnan vammaisneuvosto sille kuuluvia asioita. Vammaisneu-

vosto vaikuttaa vastaajien mielestd eniten esteettémain litkkumiseen.

7.1 Johtopiitokset

Johtopiitoksend aluetoimikunnan kysymyksien vastausten perusteella voi todeta, ettd reuma-
sairauksia sairastavat ihmiset ovat enimmikseen tyytyviisid saamansa hoitoon. Reumasaira-
uksiin erikoistunutta henkilokuntaa ja henkilokunnan koulutusta tarvitaan kuitenkin lisda,
koska asiantunteva henkil6kunta tunnistaa reumasairauksia sairastavien ihmisten hoidon tar-
peen nopeasti ja parhaiten. Reumasairauksia sairastavia thmisid on maassamme paljon. Siksi
voisi olettaa kuntien hy6tyvin erikoisosaamisesta reumasairauksien hoidossa. Osaava sai-
raanhoito tarjoaisi potilaalle tismallista, asiantuntevaa ja uusinta tietoa, joka voisi nopeuttaa
potilaan paranemista, auttaisi kunnon yllipidossa ja vihentiisi t6istd poissaoloja. Reumahoi-
tajille riittdisi tyotd. Ladkérien toivottiin olevan paremmin ajan tasalla uusista reumaladkkeisté

ja eri reumasairauksien lidkehoidosta. Haasteena on, ettd reumasairauksia on paljon. Osa
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reumasairauksista on hyvin harvinaisia. Vaikka ladkirit tunnistaisivatkin eri reumasairaudet,
oikean ladkityksen loytiminen potilaalle voi olla haastavaa, koska ithmiset reagoivat liakeai-
neisiin eri tavoin. Toivottavaa olisi, ettd reumasairauksia sairastava ihminen voisi saada asian-
tuntevaa apua jo perusterveydenhuollossa. Tiedetddn, ettd reumasairauksia sairastava ihmi-
nen saattaa tarvita apua useita kertoja vuodessa, erilaisten kipujen ja tulehdusten takia. Eri-
tyissairaanhoidon reumatologi ei aina pysty resurssien vihyyden takia vastaanottamaan akuu-
tissa hoidon tarpeessa olevaa reumasairasta potilasta, joka kuitenkin tarvitsisi apua mahdolli-

simman pian.

Reumasairauksia sairastavia ihmisid kannattaa ohjata pyytimaian hoito- ja kuntoutussuunni-
telmia, joihin heilli on lainmukainen oikeus. Thmiset hy6tyisivat hoito- ja kuntoutussuunni-
telmista, ollessaan suunnitelman avulla tietoisempia omista hoitotavoitteistaan ja hoitomah-
dollisuuksistaan. Suunnitelmien avulla pitkdaikaissairas tunnistaisi oman hoidontarpeensa ja
hoitopolkunsa seka olisi selvemmin tietoinen itsensi omahoitokeinoista. Pitkalld atkavalilla

hoito- ja kuntoutussuunnitelma saattaa vihentda perusterveydenhuollon palveluiden tarvetta.

Kuntoutus eri muodoissaan on selvisti tirkeda ladkinnillisesti ja yleisen hyvinvoinnin kan-
nalta. Kunnissa voitaisiin aluetoimikunnan avulla selvittaa, minkalaisia mahdollisuuksia olisi
uusien kuntoutusryhmien aloitukselle ja millaisille ryhmille ja kuntoutusmuodoille olisi tat-
vetta ja osallistujia eri paikkakunnilla. Kuntoutuslihetteiden saamista ja maksullisuutta kan-
nattaa selvittad enemman. Lisatutkimuksella voisi selvittdd, missi tilanteissa kuntoutustodis-
tuksia el myonnetd, milloin niiti on myonnetty, ja onko lihetteiden maksullisuus ja maksut-

tomuus johdonmukaista kaikissa kunnissa.

Reumasairauksia sairastavat ihmiset saavat yleensa lahetteen erikoissairaanhoitoon oikeaan
aikaan. Jos lihete jdd saamatta, koetaan, ettd sairauden oireita ei oteta vakavasti, tai muut kuin
sairaussyyt vaikuttavat sithen, ettd jadddan ilman ldhetettd. Ladkarit voisivat ohjata lihetettd

ilman jddneitd potilaitaan omassa hoidossaan ja perustella lihetteen epaimisen paremmin.

Reumasairauksia sairastavia ihmisid kannattaisi muistuttaa suun alueen hoidosta, johon heilld
on oikeus, ja hyvd suun kunto on osa itsestddn huolehtimista. Hammashoitoon paistiin,
mutta kaikki eivit hakeudu suun alueen tarkastuksiin. Apuvilineitd reumasairauksia sairasta-
vat thmiset ovat saaneet hyvin, mutta apuvilineisiin kohdistuvalla kyselylld voisi selvittaa tat-

kemmin, onko apuvilineitd saatu riittavasti.
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Reumaliiton aluetoimikunnasta tiedettiin jo aika hyvin, tiedottamista sen olemassaolosta ja
tarkoituksesta voi kuitenkin lisitd tarpeenmukaisesti. Tdman kyselyn ansiosta varmasti use-
ampi Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueen reumasairauksia
sairastava ihminen tuntee ja tietdd aluetoimikunnasta. Vammaisneuvoston toimintaa kannat-
taisi tehdd tutuksi reumasairauksia sairastaville ihmisille. Reumasairauksia sairastavilla ithmisil-
14 olisi hyva tunnistaa kanava, jota kautta he voisivat saada vammaisten huomioimisen epa-
kohtiin parannuksia. Jdsenlehti voisi tiedottaa Reumaliiton jdsenille vammaisneuvoston ta-

pahtumista ja aitkaansaannoksista.

Kyselylomakkeella kisiteltiin monia eri osa-alueita, ja lisitiedon saamiseksi voisi tehdd uusia
kyselyitd, jotka kohdistuisivat erikseen esimerkiksi kuntoutukseen, ldhetteisiin ja hoitohenki-
I6kunnan asiantuntijuuteen ja maariaan. Asiantuntevan hoitohenkilokunnan mairai ja vas-
taanottoaikoja reumasairauksia sairastaville ithmisille pitéisi lisitd. Kyselyitd voisi suunnata
erikseen eri reumasairauksia sairastaville ihmisille. Reumasairauksia sairastavien ihmisten
miadrin voisi suhteuttaa reumasairauksia hoitavaan henkilokuntaan ja laskea, minkilainen
todellinen tarpeisiin suhteutettu vaje on. Kyselytutkimuksia olisi hyva tehdd my6s harvinaisia

reumasairauksia sairastaville ihmisille, jotka usein jdavat huomioimatta.

7.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Mairillisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan parhaiten tarkastelemalla tieteellisen tut-
kimuksen luomien hyvien kdytint6jen mukaisesti reliabiliteettia ja validiutta, jotka mittaavat
kokonaisluotettavuutta. Reliaabelius tarkoittaa luotettavuutta, ja luotettava tutkimus ei anna
sattumanvaraisia tuloksia. Tutkimuksen tulosten pitaisi olla samanlaisia toistettuna, vaikka
juuri samanlaisen kyselyn suorittaisikin eri tekija. Luotettavuutta arvioidaan kaikissa tutki-
muksen prosessin vaiheissa. Luotettavuutta pystytdidn mittaamaan esimerkiksi mittaamalla
samaa asiaa kahdella eri kysymykselld, joista lasketaan kysymysten vilinen korrelaatiokerroin.
Kerroin kertoo kysymysten vilisesta riippuvuussuhteesta. (Vilkka 2007, 130, 149 -150.) Téssa
aluetoimikunnan kyselyssa kysyttiin kustakin asiasta yhdelld kysymykselld. Luotettavuutta

mittaavaa korrelaatiokerrointa ei sen takia laskettu.

Tutkimuksen mittaustuloksia ei voi yleistad. Tulokset ovat pitevid tyon tekohetkelld. Luotet-
tavuutta tarkastelemalla selvitetddn ja huolehditaan opinnidytetyon tarkkuudesta, huolellisesta

tilastoinnista ja mittaustavan kelpoisuudesta. Opinnidytetyon tulosten tarkkuudesta kertoo
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onnistunut otos ja vastausprosentti. Mittausvirheitd voi tulla epaonnistuneista kysymyksisté
ja vastausvaihtoehdoista. Esimerkiksi en osaa sanoa vastaus voi merkitd, ettd asiasta ei ole
tietoa, kysymystd ei ymmarretd, tai vastaaja ei halua kertoa mielipidettddn. (Vilkka 2007, 110,
149 - 150.) Téssa opinndytetyOssid “en osaa sanoa”, vastauksia pystyi tulkitsemaan monella
tavalla. Esimerkiksi kysymyksessd, oletko saanut mielestisi reumahoidossa asiantuntevaa hoi-
toa, en osaa sanoa vastaus voidaan tulkita tarkoittamaan, ettd vastaus on epamairidinen vaih-
toehtojen, en ole, kohtalaisesti ja hyvin, vililld. En osaa sanoa voi myo6s tarkoittaa, ettd vas-
taaja jad miettimadn, mitd reumahoidossa termi tarkoittaa hinen omalla kohdallaan tai hin el
ole varma, mitd asiantuntijuus tissa yhteydessi tarkoittaa. Osa vastaajista ei kertonut omaa
diagnoosiaan. Tiedossa ei ole oliko heilld jokin reumasairaus, vai olivatko he saaneet kysely-
lomakkeen ollessaan kannattajajasenia. Periti 54% ei osannut sanoa, miten uusien reuma-
lidkkeiden aloittaminen onnistuu julkisessa terveydenhuollossa. Eivitké nimid 154 vastaajaa
tarvinneet reumaldakkeitd, vai eivitké he ymmartineet, miksi kysymyksessa puhuttiin julki-
sesta terveydenhuollosta. Olisiko tissd yhteydessd kannattanut kysya myos, kuinka moni vas-
taajista tarvitsee lddkitystd, ja kuinka moni on joutunut aloittamaan ldakityksen yksityiselld
laakarin vastaanotolla? Selventivat kysymykset olisivat antaneet analysoijalle mahdollisuuksia

tulkita vastauksia luotettavammin.

Kyselytutkimukseen osallistujat ovat tayttineet lomakkeen kotona tai erilaisissa tilaisuuksissa.
Kyselylomakkeita on jakanut monia eri ihmisid. Tiedossa ei ole, millaisilla saatesanoilla lo-
makkeiden jakelijat ovat esitelleet tutkimuskysymykset antaessaan lomakkeita reumasairauk-
sia sairastaville thmisille. Osa ihmisistd on tayttinyt lomakkeen yleisessa tilaisuudessa. Tie-
dossa ei ole, ovatko vastaajat jutelleet kysymyksisti, ja antaneet toisten vastaajien mielipitei-
den vaikuttaa omiin vastauksiinsa. Kyselyn vastaukset on tilastoitu huolellisesti. Vastausten
analysointi on tehty mahdollisimman objektiivisesti, antamatta omien tunteiden vaikuttaa
vastauksiin. Samat ithmiset ovat vastanneet kyselyyn yhden kerran. Kyselylomakkeissa on
puuttuvia havaintoja vastaajien jittdessa kokonaan vastaamatta joihinkin kysymyksiin. Olisi
selkeintd jattdd puutteelliset havaintoyksikot, eli tilastoyksikot, kokonaan analyysistd pois.
Pienessd otoskoossa se el aina ole mahdollista. Vilkan mukaan puutteellisesti tdytetyt lomak-
keet voivat kertoa siitd, ettd vastaajat eivit ole ymmirtineet kysymyksid. Kadon syytd pitda
selvittad mdarallisessa tutkimuksessa. (Vilkka 2007, 107-109.) Kattavan otannan tavoite on
taata tilastollisen yleistimisen mahdollisuus. Otannan perustyhmin edustavuus vihenee, kun

otantaa kohtaa kato. Kadon syyt pitdisi selvittdd, ettd tiedetddn mihin ryhmiin kuuluvat ih-
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miset eivit osallistuneet tutkimukseen, ja miten mahdollisten ryhmien poisjagdminen vaikuttaa

vastauksiin. (Alastalo 2005, 140 - 142.)

Taman opinndytetyon analyysissd kaikki havaintoyksikot pidettiin mukana, muuten otoskoko
olisi pienentynyt huomattavasti. Muuttujista puuttui paljon havaintoja. Havaintoja puuttui
yksittéisista kysymyksistd jopa neljadkymmentinelja kappaletta. Vihintdan yksittaisistd muut-
tujista puuttui ainakin viisi havaintoa. Kuntoutuslahetteisiin liittyvissa kysymyksissd havainto-
ja puuttui kaikista eniten. Kysymykseen, oliko terveyskeskusladkirin todistus kuntoutusta
varten maksullinen, vastauksia puuttui neljakymmentinelji, ja kysyttiessa erikoissairaanhoi-
don maksullisesta lddkirintodistuksesta vastauksia puuttui kolmekymmentiseitsemin. Ha-
vaintojen puuttumisen takia voi miettid, ymmarrettiinké kysymyksia, vai olisiko niissa pitinyt
olla enemmain vastausvaihtoehtoja. Esimerkiksi kysyttdessa toimiiko kunnassasi vammais-
neuvosto, vastausvaihtoehdot olivat toimii, tai en tiedd. Joku vastauksen tyhjaksi jattinyt oli
kirjoittanut vastausvaihtoehdon viereen, ”ei toimi!”. Kysymyksiin kuntoutuksesta joku vas-
taaja oli kirjoittanut kaikkiin kolmeen kohtaan, en ole tarvinnut. Henkil6t, jotka jattivit vas-
taamatta joihinkin kysymyksiin, olivat tyoikdisid ja eldkeldisid. Mittaria puutteellisesti taytta-
neet vastaajat sairastivat monia eri reumasairauksia, ja he olivat eri kunnista. Useat henkil6t
olivat jittineet vastaamatta moneen mittarin muuttujaan. Usein kysymyslomakkeen viimeiset

kysymykset oli jatetty tyhjiksi, puutteellisesti taytetyissd lomakkeissa.

Kadon syy voi olla, ettei vastaaja kokenut kysymyksia tirkeiksi itselleen, hin ei ymmartinyt
kysymyksia tai hin ei jaksanut vastata kaikkiin kysymyksiin. Kysymyksiin kuntoutuksesta
monikin jitti vastaamatta, koska vaihtoehdoissa ei ollut sopivaa vastausta. Kyselylomakkeen
tayttaimiseen voi liittyd tahallisia tai tahattomia virheitd, vadrid vastauksia ja vaarinymmarryk-
sid. (Kankkunen ym. 2013, 108). Taytetyissa kyselylomakkeissa oli paljon puuttuvia havainto-
ja. Tiedossa ei ole, oliko kysymykset jidneet huomaamatta, vai eiké vastaamatta jadneet ky-
symykset koskettaneet vastaajaa henkil6kohtaisesti. Avoimien kysymysten vastaukset eivit
vastanneet ainoastaan kysyttyyn kysymykseen. Niissa oli kuitenkin paljon arvokasta lisatietoa

vastaajien kokemuksista omasta hoidostaan terveydenhuollossa.

Vastauksista saatujen tulosten luotettavuuteen vaikuttaa vastaajien mairan lisaksi vastaajien
sukupuoli ja vastaajien 1kd. Esimerkiksi thmisten kokemuksia kartoittavassa empiirisessa tut-

kimuksessa vaestolld tarkoitetaan yleensd yli 18 - 65 -vuotiaita thmisid. Joskus tutkimuksista
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on haluttu rajata naiset pois, koska naiset 10ytavit asioista enemmain ongelmia. (Alastalo
2005, 138-140.) Edelld mainittujen syiden takia tutkimuksen otantaa suunniteltaessa kannat-
taa miettid tarkkaan, kenelle tutkimus suunnataan. Jos naiset yleistetysti l6ytavat asioista
enemmain ongelmia kuin miehet, molempia vastaajien sukupuoli kannattaisi selvittda. Suku-
puolen avulla tuloksia voisi ristiintaulukoida, ja tutkia miten miesten ja naisten vastaukset
poikkeavat toisistaan. Lapsia taas saatetaan kohdella eri tavalla terveydenhuollossa, kuin taas

kauan jo elakkeelld olleita thmisid. Siksi kyselyt on hyvd suunnata erikseen eri viestoryhmiin.

Vastauksia analysoitiin kisittelemalld muuttujia yksi kerrallaan. Havainnoista saatiin todelli-
nen prosenttijakauma laskentaohjelman huomioidessa vain lomakkeet, joissa oli havainto
tarkasteltavasta muuttujasta. Vastauksia ei ristiintaulukoitu. Ristiintaulukointia olisi voinut
tehdd esimerkiksi vertailemalla fibromyalgiaa ja selkdrankareumaa sairastavien vastaajien vas-
tauksia. Tdssd opinndytetyossa kuitenkin analysoidaan kaikkia havaintoyksikéitd, joilla on
taustamuuttujana mikd tahansa reumasairaus. Tulokseksi saadaan yleiskatsaus kaikista kysely-

lomakkeen muuttujista.

Validi tutkimus mittaa asioita, joita sen oli tarkoituskin mitata. Validius tarkoittaa pitevyytta.
Pitevin tutkimuksen kisitteet on operationalisoitu mittariin toimivasti ja ymmarrettavasti
arkikielelld. Pitevyyttd arvioidaan jo opinndytetyén mittarin suunnittelun alussa. Pitevyyttd
arvioitaessa tutkitaan, onko mittarissa epatarkkuuksia, ymmartivitko vastaajat kysymykset
suunnitellusti ja onko kysymysten asteikko pitevd mittaamaan haluttuja asioita. (Vilkka 2007,
151.) Aluetoimikunta teki hoitoon tyytyviisyytta kartoittavan kyselyn alueensa reumasairauk-

sia sairastaville thmisille. Aluetoimikunta sai vastauksia kysymyksiinsa.

Mittarin vihiinen virheiden méiri ja hyva otoskoko kertoo kokonaisluotettavasta tutkimuk-
sesta. Uusintamittauksellakin voisi arvioida opinnidytetyén kokonaisluotettavuutta. Selked ja
tasmillinen tutkimusongelma auttaa hallitsemaan ja ylldpitimain luotettavaa tutkimusproses-
sia. Luotettava ja pitevi otos on silloin, kun se vastaa hyvin perusjoukkoa ja otokseen valit-
tujen havaintoyksikkdjen avulla havaintojoukko sisiltda kaikki perusjoukon ominaisuudet.
Kokonaisluotettavassa tutkimuksessa on riittdivd mairad muuttujia ja vastausvaihtoehdot mit-
taavat suunniteltuja asioita. Jokaisen tutkimuksen kohderyhmii tiedotetaan tutkimuksesta
heille sopivalla tavalla, koska tiedonantotapa vaikuttaa vastausten luotettavuuteen. Siksi tut-
kimusmenetelma kannattaa valita huolella. Tutkimuksen analyysimenetelmiksi valitaan par-
haiten merkittavai tietoa antava tapa. (Vilkka 2007, 152.) Aluetoimikunnan kysely oli suun-

nattu monen ikaisille erilaisia reumasairauksia sairastaville ithmisille. Midrallinen tutkimus
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sopil hyvin suurta perusjoukkoa tutkittaessa. Avoimissa laadulliset kysymyksissd ihmiset an-
toivat hyvid tarkentavia vastauksia moniin kysymyksiin. Avoimista vastauksista naki, mitka
asiat ihmisid eniten askarruttaa hoidossaan. Esimerkiksi nivelpistoksia ja ldakitystd ei mainittu
monta kertaa. Mittarinkin kysymysten perusteella vastaajat olivat aika tyytyviisid saamiinsa

nivelpistoksiin.

Kaikki tieto, joka on tarpeellista tutkimukseen osallistujien kannalta, on mukana luotettavan
mittauksen kyselylomakkeella ja saatekirjeessd. Kysymykset esitetddn mahdollisimman tutulla
tavalla niin, ettd kysymystd ei voi ymmartda vddrin. Vastausvaihtoehtoja on tarjolla sopivasti
kullekin kysymykselle. Kyselylomake on paranneltu esitestauksen avulla ennen kyselylomak-
keen ldhettimistd vastaajille. Kyselyn ajankohta on valittu suunnitellusti, eri vuodenaikoihin
liittyvit yleiset tapahtumat huomioon ottaen, jolloin mahdollisimman moni vastaa kyselyyn.
Tiedot on syGtetty analyysiohjelmaan huolellisesti, merkinndt lisiksi tarkastetaan huolellisesti
ja tutkimusprosessi on tehty rehellisesti. Rehellinen tutkimusprosessi on raportoitu niin, ettd
lukija voi selvittda tutkimusprosessin sen avulla. (Vilkka 2007, 153.) Aluetoimikunnan teke-
min kyselyn vastaukset on syotetty mahdollisimman huolellisesti ja ne on tarkastettu. Tut-
kimusprosessi on raportoitu avoimesti. Osa mairallisistd vastauksista on esitetty kuvioina,
joista lukija voi tarkastaa johtopditoksien ja tulosten luotettavuuden. Jos kuvioita ei ole esi-
tetty, vastausprosentit on kerrottu kirjallisesti. Laadulliset vastaukset on esitetty mahdolli-
simman hyvin alkuperiisessda muodossaan. Otoksen aluetoimikunta kerisi suunnittelemallaan
tavalla. Mittariston aluetoimikunta teki omien kokemustensa perusteella. Kohderyhmi koos-
tui kaikista ikdluokista. Lomakkeita oli tayttainyt monenikaiset thmiset eri yhteiskuntaluokista.
Vastaajien kyvyt kyselylomakkeen tayttimiseen ja kysymysten ja vastausvaihtoehtojen ym-

mirtimiseen olivat hyvin erilaisia.

Vastauksia el vertailtu eri muuttujien vililld. Alueellisesti vastauksia ei vertailtu, koska vasta-
usprosentit olivat huomattavan erilaisia. Asukasmiraltdan isoilta paikkakunnilta vastauksia
tuli aitka vihan. Pienehkoistd kunnista vastauksia tuli suuria mairia. Vastaukset pystytddn ti-
lastoimaan. Niistd voi selvittad, minkilaisia vastauksia kuhunkin kysymykseen saatiin. Vasta-
uksia voi my6s arvioida, oliko niissd positiivisia vai negatiivisia vastauksia enemman. Koko-

naisvastausmairistd voidaan kertoa miten vastaukset jakaantuivat.

Tutkimuksen tekijalld on vastuu tekeminsa tutkimustyon eettisten pulmien ratkaisussa. Tut-
kimuseettisen neuvottelukunnan mukaan hyvai tutkimuskiytint6d noudattava tutkimustyo

on huolellista, rehellista ja tarkkaa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 21 - 22.) Sove-
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liasta tutkimustietoa hankitaan yleisten tutkimusvaatimusten mukaisesti. Hyviin tutkimuskay-
tanteisiin kuuluu lihteiden kunnioittaminen kertomalla lukijalle aikaisemman tutkimus- ja
teoriatiedon tekijit lahdeviittein ja ldhdeluetteloin. (Kuula 20006, 69.) Lihdeviitteet ja viittauk-

set on kerrottu huolellisesti. Teoriatiedon alkuperiistid sanomaa ei ole muutettu.

Tutkimuksen tekijilli on vaitiolovelvollisuus tutkimukseen osallistuneiden henkiléiden tie-
doista my6s raportin ulkopuolella. (Kuula 20006, 91.) Opinndytetyon tekijd on pitinyt kysely-
lomakkeet piilossa ulkopuolisilta ihmisilta. HenkilGtietoja ei ole raportoitu mihinkaidn. Opin-
naytetyontekija ei ole kiinnittinyt huomiota henkil6tietoihin, eikd ole kirjannut tietoja mihin-
kain, koska niilld ei ole mitdan tekemistd timan opinndytetyon tutkimusongelman kannalta.
Aluetoimikunta pyysi vastaajia antamaan henkilStietoja vapaachtoisesti, jos tutkimukseen
osallistuja haluaa aluetoimikunnan olevan henkilokohtaisesti yhteydessd vastaajaan. Muuta-

mat vastaajat kertoivat yhteystietonsa ja aluetoimikunta voi kayttda tietoja.

Eettisesti oikein tehty opinnidytety6 on tehty sovittujen kaytintdjen mukaan lakeja noudatta-
en. Tulosten arviointi on rehellistd ja objektiivista, ja teoriatiedonhankinta ei loukkaa muita
tutkijoita. Tyo el vaaranna, eikd vahingoita tutkimukseen osallistuvien ihmisten elimia mil-
lddn tavalla. Opinnaytetyon sepittely ja vaaristely ei ole sallittua, vaan vastaajilta saatua aineis-
toa tulkitaan mahdollisimman objektiivisesti ja huolellisesti. Aineistosta raportoidaan vain
siind oikeasti esiintyneet asiat. Opinndytetyon vairistelyd on esimerkiksi joidenkin tulosten
esittamattd jattiminen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 21 - 22.) Tissd kyselyssi
Suomen Reumaliiton Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueen aluetoimikunta on teh-
nyt kyselytutkimuksen reumasairauksia sairastavien ihmisten kokemuksista omasta hoidos-
taan terveydenhuollossa. Aluetoimikunta kiyttdd opinndytetyon tuloksia reumasairauksia sai-
rastavien ithmisten etujen valvonnassa. Aluetoimikunnan jasenet saattavat itse sairastaa reu-
masairautta ja kyselylomakkeen suunnittelijat ovat reumasairauksia sairastavia thmisid. Tut-
kimuksen eettisten kriteerien toteutumista auttaa se, ettd aluetoimikunta ei itse tehnyt analyy-
sia kyselylomakkeista, koska toimikunnan jasen voisi tulkita vastauksia puolueellisesti. Alue-

toimikunnan jasenid ja hallituksen jdsenia oli vastannut kyselyyn.

OpinndytetyOssd on analysoitu kyselylomakkeilla saadut vastaukset ja ne on esitetty kuvioina,
moodeina ja prosentteina seki osittain my6s lukumiédrind. Kaikki mairillisen osion kysymys-
ten vastaukset on esitetty raportissa. Avoimet kysymykset on kisitelty osittain. Reumaliiton
toimintaa koskevat vastaukset jitettiin pois analyysistd, koska ne eivit koske tutkimusongel-

maa. Mittarin maaralliset kysymykset aluetoimikunnasta ja vammaisneuvostosta eivat myos-
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kain koskettaneet tutkimusongelmaa, mutta ne on kuitenkin kerrottu tutkimustuloksissa ly-
hyesti. Reumasairauksien hoitamiseen liittyvit avoimet vastaukset on esitetty raportin tulok-
sissa mahdollisimman suoraan. Avoimien vastauksien kisittely painottui hoidon kokemuk-
siin tulkitsemiseen, joka oli timin tyon tutkimusongelma. Lukija voi verrata tuloksien rapor-
toijan johtopditoksiad ja tutkia, onko johtopaitoksia sepitetty. Opinnaytetyontekijalld ei ole

henkil6kohtaisia syitd, miksi ei voisi raportoida analyysid puolueettomasti.

Kyselyhaastatteluun osallistuvilla henkil6illd pitad tietdd tyon toteuttaja ja kdyttotarkoitus,
voidakseen pédttid omasta osallistumisestaan. Kyselyn raportoijalla on vastuu, miten raportti
vaikuttaa haastateltavien elimain. Yksityisid vastaajia raportista ei saa tunnistaa, ja haastatel-
tavan ryhmin leimaamista raportti ei saa aiheuttaa. Haastattelujen analysoija kertoo haastatel-
taville ennen kyselyhaastatteluun osallistumista, miten tulevia vastauksista tehtyjd tuloksia
kaytetdan. (Kuula 20006, 61 - 64.) Opinndytetyon tekeminen alkoi teoriataustan ja tutkimus-
ongelman suunnittelulla. Kysymyslomakkeet oli jo jaettu kohderyhmalle ja suurin osa vas-
tauksistakin oli vastaanotettu opinnaytetyon tekoa varten. Opinndytetyontekija ei valinnut
tutkimuksen kohderyhmai, eikd tehnyt kyselylomakkeen saatekirjettd. Opinnédytetyontekijd el
vaikuttanut kyselynjakoprosessiin ja voi pohtia ulkopuolisesti, miten eettisyys otettiin huo-
mioon. Opinndytetyon analysoija ei vaikuttanut kysymysten asetteluun ja vastausvaihtoehtoi-

hin. Saatekirjeessd kerrottiin, miten tuloksia tullaan hy6dyntimain.

Vastaajien asuinpaikat kerrotaan raportissa vain alueellisesti. Kyselylomakkeella asuinpaikka-
vastaukset on kerrottu paikkakunnittain. Joiltakin paikkakunnilta vastauksia on niin vihin,
ettd vastaajan henkil6llisyys voitaisiin arvata, esimerkiksi ristiintaulukoitaessa. Vaikka joitakin
diagnooseja oli vain yksi, vastaajan henkil6llisyys ei paljastu, koska hinen asuinkuntansa ei
tule selville. Aluetoimikunnan kyselyn saatekirjeessd kerrotaan kyselyhaastattelun tarkoituk-
sesta ja analysointitavoista. Aluetoimikunta tiedotti kyselyhaastatteluun osallistujille, ettd
opiskelija tulee analysoimaan vastaukset ja kisittelee aineistoa tietosuojalain mukaisesti. Ai-
neiston havittimisestd saatekirjeessd el mainita, mutta aluetoimikunta hévittia vastauslomak-

keet lainmukaisella tavalla.

Tutkimusprosessin julki tuominen mahdollisimman avoimesti auttaa raportin lukijaa arvioi-
maan tutkimuksen eettisyyttd. Siksi raportissa kerrotaan tarkkaan, miten tulokset on saatu.
Esimerkiksi suorat vastaajien lainaukset nayttavat lukijalle, ettd analysoija on kayttinyt oikeita

vastauksia tulkintoihin. Lukija nikee my6s, millaisesta tekstista tuloksia ja johtopaitoksia on
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tehty. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 23.) Prosessi kuvataan raportissa mahdolli-

simman havainnollisesti lukijoille.

7.3 Yleistd pohdintaa

Tama opinndytety auttaa ymmartimin reumasairaiden ihmisten hoitopolkua ja hoidon jat-
kuvuuden tarpeita reumasairauksien hoidossa. Monet reumasairauksia sairastavat ihmiset
tarvitsevat saannollista hoitoa ja kuntoutusta, joka auttaa yllapitimain toimintakykya. Mo-
niammatillisen reumanhoitoketjun vastaanotot ovat tarkeitd reumasairautta sairastavalle ih-
miselle tulehdusten ja kipujen ehkiisyssd sekid toiminnan yllipidossa. Reumasairauksien hoi-
toon erikoistuneet reumahoitajat ovat tarkeitd yhteys- ja hoitohenkil6itd reumasairaalle thmi-
selle. Reumavastuulddkirit ovat perusterveydenhuollon asiantuntijoita reumanhoidossa ja

reumatologeilla on erityistietimystd reumasairauksista.

Aluetoimikunnan kysely ndyttdd muutamilla esimerkeilld, miten lainsdadinté vaikuttaa pitka-
aikaissairaan hoitoon ja pystytidnko terveydenhuoltolain asettamia madrayksid toteuttamaan.
Monet kyselyhaastatteluun osallistuneet reumasairautta sairastavat ihmiset olivat saaneet la-
hetteitd erikoissairaanhoitoon oikea-aikaisesti. Lihetettd ilman jaddneet kokivat, ettd heiddn
oireitaan vahiteltiin, ja kustannukset, jonot seki asiantuntemuksen puute esti ldakaria kirjoit-
tamasta ldhetettd erikoissairaanhoitoon. Pitkdaikaissairailla on lainmukainen oikeus saada lda-
karin tekema hoito- ja kuntoutussuunnitelma. Reumasairauksia sairastavat ihmiset kokevat
kuntoutuksen olevan tirked osa hoitoa ja hyvinvointia. Hoito- ja kuntoutussuunitelmia laaka-

riltd ei pyydetd oma-aloitteisesti.

Sosiaali- ja terveysala tuntuu eldvin jatkuvassa myllerryksessd, joka muuttaa terveydenhuol-
lon toiminta kaytanteitd. Toimintojen muuttuessa samanlaisia vertailututkimuksia on hankala
tehdd. Aluetoimikunta voisi silti suorittaa samantyyppisen kyselyn. Kyselyn avulla voisi sel-
vittdd, onko tilanne muuttunut, ja ovatko thmiset tietoisempia lain mukaisista oikeuksistaan.
Kyselyitd voisi kohdentaa eri reumasairauksiin. Potilaat, jotka sairastavat useampia reumasai-
rauksia, voisivat osallistua kyselyyn itse valitsemansa reumasairauden vuoksi. Vaihtoehtoisesti
he voisivat tdyttad erilliset lomakkeet, koskien eri diagnooseja. Yksi kysely voisi olla suunnat-

tu harvinaisia reumatauteja sairastaville.
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Sisdtauteihin suuntautuvalle opiskelijalle reumasairauksiin, terveydenhuoltoon ja reumasaira-
uksien hoitamiseen perchtyminen antaa valmiuksia terveyden edistimiseen, kliiniseen hoita-
miseen, ohjaus- ja opetusosaamiseen, eettiseen osaamiseen, asiakkuusosaamiseen, paatoksen-
teko-osaamiseen, ja tyOyhteisbosaamiseen sekd oppimisentaitoihin (Paltta & Laaksonen
2000). Terveydenedistimisen osaaminen vahvistui opittaessa, miten reumasairauksia sairas-
tavan ithmisen sairaus vaikuttaa hinen toimintakykyynsa, ja oppimalla, miten toimintakykya

yllipidetadn. Kuntoutus ja varhain aloitettu ladkintd ehkaisevit sairauden etenemista.

Kliininen osaaminen kehittyi kuvatessa ja selvittdessd reumasairauksia sairastavan ihmisen
hoitoketjua. Ohjaus- ja opetusosaaminen kehittyi, koska hoitoketjuun, terveydenhuoltolakiin
ja reumasairauksiin syventyminen antoi valmiuksia ohjata ja opettaa reumasairauksia sairasta-
via ithmisid omassa hoidossaan. Opinnidytetyon tekeminen vahvisti eettistd osaamista, koska
opinndytetyon tekemiseen liittyy paljon eettisida pulmia. Eettisyyden tarkastelu ja eettisten
pulmien ymmirtiminen ohjaa sairaanhoitajaa toimimaan eettisten periaatteiden mukaisesti.
Opinniytetyo kehitti asiakkuusosaamista. Reumasairauksia sairastavien ihmisten hoitoketjun
tunteminen, sairauden piirteiden ymmirtiminen ja terveydenhuoltolain osaaminen, auttaa
sairaanhoitajaa kohtaamaan reumasairauksia sairastavan ihmisen asiakkaana. Reumaliiton

toimintaan tutustuminen auttol ymmartimain kolmannen sektorin palveluita.

Sairaanhoitaja voi pyrkid toimimaan voimauttavasti reumasairautta sairastavan ihmisen hy-
viksi uusien tietojen avulla. Paatoksenteko-osaamiseen valmiuksia toi reumasairauksien hoi-
don mahdollisuuksien ymmartiminen ja terveydenhuoltolain sisdistiminen. Reumasairauksi-
en hoitoketjun tunteminen opetti tuntemaan hoitoketjuun kuuluvia ammattiryhmi, ja heiddn
osallisuuttaan moniammatillisessa hoitotyossd. Opinndytetyon tekeminen antoi oppimisval-
miuksia. Jatkossa sairaanhoitaja osaa etsia luotettavaa tietoa ja kayttdd tietoa eettisesti. Opin-

ndytetyon tekeminen opetti arvostamaan nayttoon perustuvaa hoitotyota.

Opinnidytetyon tarkoituksena oli edesauttaa reumasairauksia sairastavien ithmisten oikeuksien
toteutumista terveydenhuollossa. Aluetoimikunta voi jatkaa tirkedd tyotadn johtopditoksien
avulla. Oli hyvi, ettd kyselytutkimus oli kohdennettu kaikille erilaisia reumasairauksia sairas-
taville ihmisille, koska reumasairauksia on paljon. Monet reumasairaudet ovat niin harvinai-
sia, ettel niitd tuoda julkisissa keskusteluissa esille. Kyselyn teki reumasairautta pitkddn sairas-
tanut Suomen Reumaliiton aktiivinen jasen. Vaikka kysymyksissd ei kdytetty tutkittua teoria-

tietoa, kysymykset oli tehty reumasairautta sairastavan nidkokulmasta. Kyselyn laatijan oma
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nikokulma johdatteli tutkimuksen kysymyksiin, joita varmasti muutkin reumasairautta sairas-

tavat ihmiset joutuvat pohtimaan.
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Pohjois-Suomen Aluetoimikunta Pohjois-Pohjanmaa, Kainuu ja Lappi. Aluetoimikunnan

kysely jasenyhdistyksille kevit 2013.

Tiassa kyselyssa aluetoimikunta haluaa kartoittaa, miten Reumayhdistyksen jisenten hoito
Sinun kunnassasi toimii, kaikki tuki- ja litkuntaelinsairaat my6s reumalapset ja -nuoret mu-
kaan lukien. Tiedot kisitellddn luottamuksellisesti. Kyselyn tarkoitus on saada tietoa sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluiden tilanteesta ja miten Suomen Reumaliiton edunvalvonnan

avulla voidaan vaikuttaa palvelujen kehittimiseen.

Kerro oman kuntasi nimi:

Mika on ikast:

Miki/mitkd ovat diagnoosisi?

1. Onko (erikoissairaan) hoitoyksikossasi reumatologia? kylla ei  en osaa sanoa
2. Onko kunnassasi nimettyd reumavastuulaakaria? kylli el en osaasanoa
3. Onko kunnassasi nimettya reumahoitajaa? kylli el en osaasanoa
4. Oletko saanut mielestisi reumahoidossa asiantuntevaa hoitoa?
en ole kohtalaisesti hyvin  en osaa sanoa

5. Onko terveyskeskusladkiri osannut pistda nivelpistoksia esim. kortisonia niveleen?
eivit osaa kohtalaisesti hyvin  en osaa sanoa

6. Miten uusien reumaldikkeiden aloittaminen onnistuu julkisessa terveydenhuollossasi?

el onnistu kohtalaisesti hyvin ~ en osaa sanoa
7. Saatko terveyskeskusldakariltd kuntoutusta varten ladkirintodistuksen?

en tiedd en ole saanut olen saanut
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Oliko terveyskeskuslddkirin todistus kuntoutusta varten maksullinen?
(Huom! Hoitoon liittyvit lddkarintodistukset ovat terveyskeskuksessa maksuttomia.)

maksoi oli maksuton en tieda
Oletko saanut kuntoutusta varten erikoissairaanhoidon maksullisen laakarintodistuksen?
kylld el

8. Oletko pyytinyt terveyskeskuslddkirid laatimaan itsellesi pitkdaikaissairauksiesi hoidossa

hy6dyllisen hoito- ja kuntoutussuunnitelman?
en ole pyytinyt en ole saanut olen saanut / asia on jo vireilld

9. Oletko pidssyt kunnalliseen hammashoitoon omassa kunnassasi?
en ole hakeutunut en ole paassyt olen paissyt

10. Saatko terveyskeskusladkiriltd lihetteen erikoissairaanhoitoon mielestasi oikeaan aikaan?

kylld saan  ei ole tarvetta  en saa, Miksi?

11. Saatko reuma- tai muuna tuki- ja litkuntaelinsairaana vaikeavammaisena kunnassasi
apuvilineitd kotona selviytymiseen?

en tieda olen saanut, Mista?

12. Tieditké mikd on Reumaliiton aluetoimikunta ja miti se tekee?

en tiedd kylld tieddn, Mista sait tietoa?

13. Toimiiko kunnassasi vammaisneuvosto?
en tiedd kylld toimii
14. Ajaako vammaisneuvosto Sinun mielestasi kunnassasi sille kuuluvia vammaisten asioita?

en tiedd kylld ajaa, Miti asioita?

Risut ja Ruusut hoitoosi / aluetoimikunnan ja Reumaliiton toimintaan liittyen:
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Kerro, mitd haluat tietdd reuma-, tuki- ja liikuntaelinsairaiden asioista ja miten niitd pitdisi
kehittdd. esim. Jos kunnassasi ei ole reumayhdistystd, niin mitd tuki- ja litkuntaelinsairaiden

asioita haluaisit hoidettavan/kehitettavan?

Halutessasi voit kirjoittaa tahdn yhteystietosi, jos haluat, etti otamme Sinuun yhteyt-

ta:

nimi puhelinnumero

sahk6postiosoite

KIITOS VASTAUKSESTASI ALUETOIMIKUNTA
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Hyva reumayhdistyksen puheenjohtaja

Pohjois-Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin aluetoimikunta tekee selvitysta alueemme
reuma-, tuki- ja likuntaelinsairaiden terveyspalveluiden hoito- ja jarjestamistilantees-
ta.

Tarkoituksena on kartoittaa, miten alueellamme Suomen Reumaliiton vuoden 2012
teema Terveydenhuoltolaki kaytantdon on toteutunut jasenten kokemana, omassa
kunnassaan. Toivomme, etté lahetatte kyselyn jasenkirjeissanne jasenillenne ja jaat-
te kyselya yhdistyksen omissa kerhoissa ja jasenilloissa, jasenet voivat vastata hen-
kilokohtaisesti nimettomana kyselyymme. Toiveenamme on, ettéd kysely saavuttaisi
mahdollisimman monen jasenen.

Yhdistykset voivat kerata vastaukset kyselystamme ja lahettda vastaukset ko. yh-
teyshenkildlle. My&s yksittaiset jasenet voivat lahettda vastauksensa suoraan ao.
yhteyshenkilGille. Toivomme, etta mahdollisimman moni jasen toisi tietoomme asioi-
ta, mita aluetoimikunnan ja Reumaliiton edunvalvonnan kautta voimme vaikuttaa
julkiseen terveydenhuoltoon reuma-, tuki ja liikuntaelinsairaiden hoitoon liittyvissa
asioissa. Vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti.

Aluetoimikunta tekee yhteenvedon mahdollisesti terveydenhuollon oppilaitoksen
opiskelijoiden lopputydna ja tuloksia kasitelladn yhteisessa aluetapaamisessamme
syksylla 2013.

Ystavallisin terveisin
Aluetoimikunnan puheenjohtaja



LIITE 3 1(1)

Kyselylomakkeen saatesanat reumapoleilla

Suomen Reumaliiton 2.1.2013 1/(2)
Pohjois-Suomen
Aluetoimikunta

Pohjois-Pohjanmaa, Kainuu ja Lappi
Aluetoimikunnan kysely tuki- ja likuntaelinsairaille kevat 2013.

Tassé kyselyssa aluetoimikunta haluaa kartoittaa, miten tuki- ja likuntaelinsairaiden
hoito Sinun kunnassasi toimii, kaikki reumataudit (eri reumasairaudet, nivelrikko, fib-
romyalgia, kihti ym,) reumalapset ja -nuoret mukaan lukien. Tietosi k&sitelldan luot-
tamuksellisesti ja kyselyn aineistoa voidaan kayttaa mahdollisesti ammattikorkea-
koulun opiskelijoiden opinnaytetutkimuksissa tietosuojalain mukaan. Kyselyn tarkoi-
tus on saada tietoa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden (mm. terveyspalvelut,
kuntoutus, apuvalineet) tilanteesta ja miten Suomen Reumaliiton edunvalvonnan
kautta voimme vaikuttaa palvelujen kehittamiseen.

Kyselylomake oli kysymyksiltdan tasmalleen samanlainen kaikille, ainoastaan lopus-
sa kysyttiin kaikille suunnatussa lomakkeessa reumaliiton jasenyydesta.

Oletko Reumaliiton jasen? Olen / Enole
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Reumasairaudet

Alla on maininta eri reumasairauksista, Sairauksista 10ytyy lisdtietoa esimerkiksi
Suomen reumaliiton sivuilta. Reumasairaudet luetellaan silld tihdn kyselytutki-
mukseen on voinut osallistua mitd reumasairautta sairastava tahansa Pohjois-
Pohjanmaan, Kainuun ja Lapin alueella asuva henkil6. Luetteloimalla kaikki eri-
laiset reumasairaudet halutaan myds osoittaa, ettd kaikki reumasairaudet ovat

huomioitava, vaikka ne olisivatkin hyvin harvinaisia.

Dermatomyosiitti on lihas- ja ihotulehdus ja se kuuluu sidekudossairauksiin
(News Medical n.d.). Fibromyalgia tarkoittaa kipua lihaksissa ja sidekudoksissa.

Kihti taas on sairaus, jossa virtsahappoa kertyy poikkeavan paljon niveleen.

Lastenreuma alkaa alle 16-vuotiaana. Lastenreumoja on Stillin tauti, joka aiheut-
taa oireita sisdelimissi ja itholla sekd imusolmukkeissa. Oligoartriittikin on lasten-
reuma, jonka nimi tarkoittaa harvoihin niveliin kohdistuvaa reumaa. Seronegatii-
vinen polyartriitti on niveltulehduksia aiheuttava lastenkin reumasairaus ilman

veressa olevaa reumatekijda.

Aikuistyypin nivelreumassa veresti taas 16ydetddn reumatekiji. Nivelpsoriaasi oi-
reilee iholla ja nivelissd. My6s lastenreumothin luokiteltavaa entesoartriittia sai-
rastavalla on niveltulehduksen lisdksi tulehdus jonkun jinteen kiinnityskohdassa.

(Suomen reumaliitto ry 2011.)

Lymen tauti ei ole reumasairaus, mutta tima bakteerin aiheuttama tulehdus voi
tuoda tuki- ja liikuntaelimiston oireita. MCTD tarkoittaa sekamuotoista sideku-
dostautia aiheuttaen visymystd, kuumeilua ja lihas- sekd nivelkipua ja turvotusta.
Sormien muuttuminen makkaramaisiksi on tyypillisin oire. Valkosormisuus, joka
on nimeltidn Raynaudin oire, on lihes kaikilla sekamuotoista sidekudostautia

sairastavavilla. (Suomen reumaliitto ry 2011.)
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Nivelpsoriaasia sairastavalla on tulehduksia nivelissd ihon hilseilyn lisiksi. Usein
nivelpsoriaasi atheuttaa ruumiin kérkinivelten oireita. Nivelreumasta ja nivelri-
kosta kerrotaan teoriaosuudessa. Nivelten epdnormaaleja haittoja aiheuttava yli-
litkkuvuuskin on oireyhtyma, joka voi aiheuttaa kipuja ja johtaa nivelrikkoon.

(Suomen reumaliitto ry 2011.)

Osteoporoosista kerrotaan teoria osuudessa. Polymyalgia rheumatica tarkoittaa
nimensd mukaisesti lihaskipuja useissa paikoissa, yleensi lihaksissa ja verisuonis-
sa. Polymyosiitti on lihastulehdus, jossa on mukana iho-oireita. Reaktiivinen ni-
veltulehdus esiintyy yleensd infektion jalkitautina. Selkirankareuma on tulehdus
lihinnid selkdrangan nivelissd. Selkdrankareuma kuuluu spondyloartropatioihin.
On olemassa monia sidekudoksen periytyvid tauteja. (Suomen reumaliitto ry

2011.)

Spondyloartropatioita ovat selkdrankareuma, Reiterin tauti ja reaktiiviset nivelen
tulehdukset. Niveltulehduksia esiintyy my6s liittyneend Chronin tautiin ja haa-
vaiseen paksusuolen tulehdukseen, joihinkin lastenreumoihin ja selkdrangassa oi-
reilevaan nivelpsoriasikseen. Systeeminen lupus erytematosus tarkoittaa haja-
pesikkeistd punahukkaa, jossa elimiston oma puolustusmekanismi suuntautuu-
kin omaa elimistod vastaan. Systeeminen skleroosi voi ilmetd ithon kovettumise-
na tai sisdelimien arpeutumisena. Vaskuliitit ovat verisuonien tulehduksia. Vas-
kuliitteja ovat polyarteritis nodosa, Henoch-Sclénleinin  purppura, Chun-
Straussin oireyhtyma, Kawasakin tauti, Wegenerin granulomatoosi ja Takayasun

arteriitti. (Suomen reumaliitto ry 2011.)
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Vastaajien diagnoosit

Alla on lueteltu kyselylomakkeen tiyttineiden reumasairautta sairastavien ihmis-
ten diagnoosit. Sulkuihin on merkitty samoja sairauksia sairastavien vastauksia,
joita ei ole laskettu diagnoosin omaan ryhmain, koska heilli on useampi kuin
yksi reumasairaus. 91 (+18) vastaajalla oli nivelreuma. Yhdeksin vastaajaa kertoi
sairastavansa reumaa, mutta he eivit eritelleet reumasairauttaan. Lastenreuma oli
kahdellatoista (+1) vastaajalla. Selkidrankareumaa sairasti 19 (+10) henkil6d.
20:114 oli nivelrikko (+ 14) ja 18 (+15) sairasti fibromyalgiaa. Neljd henkil6d ker-
toi sairastavansa tuki- ja liikuntaelinsairautta. Kahdella (+06) vastaajalla oli nivelp-
soriasis ja kahdella (+2) systeeminen lupus erytemasus. Kahdella (+7) vastaajalla
oli Sjégrenin syndrooma ja toiset kaksi kertoivat kirsivinsd kivuista ja siryista.

Yhdeksin vastaajaa sairasti osteoporoosia toisen reumasairauden lisaksi.

Monta reumasairautta sairastavista yhdelld vastaajalla oli nivel- ja lihasreuma.
Yhdelld henkil6lld oli nivelrikko ja selkdrankareuma epiily. Yhdelld kyselylomak-
keen tiyttineistd oli myastenia gravis ja Sjogrenin syndrooma. Yhdelld vastaajal-
la oli reuma ja osteopenia ja yksi vastaaja kertoi diagnoosikseen lonkkanivelet.
Kahdella vastaajalla oli selkdrankareuma ja osteoporoosi. Vastaajista yhdelld oli
nivelreuma ja selkdrankareuma. Kahdella tutkimukseen osallistuneista oli selka-
rankareuma ja nivelrikko. Yhdelld oli kaularanka, selkd, lonkat ja polvet kuluneet
ja kipedt. Yhdelld vastaajalla oli nelja eri reumasairautta. Ne olivat selkdranka,

fibromyalgia, nivelreuma ja nivelrikko.

Yhdelld kyselytutkimukseen osallistuneista oli systeeminen lupus erytemasus ja
fibromyalgia, kolmella vastaajalla taas oli sekamuotoinen sidekudossairaus. Yh-
delld vastaajalla oli nivelpsoriasis, kolmella lihasreuma ja kolmella vastaajalla oli
polymyalgia. Yhdelld vastaajalla oli reuma ja spondylodiskiitti, toisella oli reu-
maattinen bursiitti. Yksi vastaaja oli saanut diagnoosikseen arthropatia inflam-
matorian, joka tarkoittaa tulehduksellista nivelsairautta. Yhdelld vastaajalla oli
dermatomyositis ja yhdelld skleroderma. Yksi vastaaja sairasti nivelreumaa ja fib-
romyalgiaa seki kaikkia pehmytkudosreumoja. Yhdelld vastaajalla oli fibromyal-

gia ja systeeminen lupus erytemasus.
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Kolmella vastaajista oli nivelreuma ja osteoporoosi, yhdelld taas oli nivelreuma,
fibromyalgia ja osteoporoosi. Yksi kertoi diagnoosinsa olevan nivelreuman ja
"tuki- ja liikuntaelimet". Vastaajista yksi kertoi fibromyalgian ja yliliikkuvien ni-
velien ja kulumien olevan diagnoosinsa. Viidelld vastaajalla oli fibromyalgia ja ni-
velrikko. Yhdelld vastaajalla oli fibromyalgia, vililevyn pullistumia ja rappeumia.
Kahdella vastaajalla oli nivelreuma ja osteoporoosi. Yhdelld vastaajalla oli lasten-

reuma ja 0Steoporoosi.

Yhdelld vastaajalla oli nivelrikko ja kihti. Yhdelld oli niveltulehdus ja fibromyal-
gia, ja yhdelld oli lihasreuma ja nivelrikko. Yksi vastasi “reuma ja nivelissd”. Yh-
delld vastaajalla oli reuma, nivelrikko ja Sjogrenin syndrooma. Yhdelld oli nivelp-
soriasis ja Sjogrenin syndrooma. Yksi kertoi diagnoosikseen ’psoriasisteuma”.
Yhdelld vastaajalla oli selkdrankareuma ja nivelpsoriasis, yhdelld nivelrikko, fib-
romyalgia ja osteoporoosi. Kahdella vastaajalla oli nivelreuma ja fibromyalgia.
Yksi vastaaja kertoi, ettd hinelld on “reuma ja fibro”. Yhdelld vastaajalla oli sel-
kirankareuma ja Sjogrenin syndrooma. Yhdelld oli Sjégrenin syndrooma ja
Raynaudin oireyhtyma. Yhdelld vastaajalla oli polymyalgia ja Sjégrenin syndroo-

ma.

Vastaajat, joilla oli yhtd useampi reumasairausdiagnoosi, nivelreumaa sairasti 18.
Fibromyalgia oli 15:l4. Systeeminen lupus erytemasus oli kahdella. Dermato-
myositis, osteopenia, reumaattinen bursiitti, Raynaud, polymyalgia ja spondylo-
diskiitti oli yksilld vastaajilla. Osteoporoosia sairasti yhdeksidn vastaajaa. Lonk-
kanivelet mainitsi yksi henkil6. Todennidkdisesti hin tarkoitti nivelrikkoa lonk-
kanivelissd. Selkdrankareuma oli kymmenelld. Nivelrikkoa sairasti 14 henkilda.
Sj6grenin syndrooma oli seitsemilld vastaajalla. Diagnoosittomia vastauksia oli
periti 30, joista kaksi kertoi olevansa tukihenkil6itd. Lihasreuma oli neljalld ja
erittelemiton niveltulehdus yhdelld. ”Reuma ja nivelissd”, kuvaili yksi vastaaja
reumasairauttaan. Viisi vastaajaa kertoi sairastavansa tuki- ja litkuntaelinsairautta.
Yhdelld oli kihti ja lastenreuma. Kuudella vastaajalla oli psoriasis nivelissd. Yksi

kertoi syyksi epamaariiset kivut.



