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Tasapainoinen arki on saavutettavissa silloinkin, kun ihminen sairastuu. Tasapainon saa-
vuttaminen on hankalaa, mikéli sairaudesta ei ole riittavasti tietoa tai itsella ei ole valmiuk-
sia sopeutua mahdollisiin toimintakyvyn muutoksiin. Taman opinnaytetydn tehtavana ol
tuottaa tydelamakumppanin tarpeeseen vastaavia videokasikirjoituksia, joilla tuetaan ja
ohjataan nivelreumaa sairastavien levon ja toiminnan valisté arjen tasapainoa. Videokasi-
kirjoituksia tehtiin kolme kappaletta ja niiden pohjalta tuotetut videot julkaistaan Terveysky-
la.fi-sivustolla yhteistybkumppanina toimivien HUS/HYKS Sisataudit ja kuntoutus -
tulosyksikon toimintaterapeuttien toimesta. Opinndytetyon aineistosta valmisteltin my6s
kasikirjoituspohja Terveyskylan verkkoalustalle ja kokonaisuudesta muodostuu arkitoimin-
taa ohjaava opas. Terveyskyla.fi on osa valtakunnallista Virtuaalisairaala 2.0-hanketta,
jota rahoittaa sosiaali- ja terveysministerio.

Termi elaman tasapaino (Life Balance), Inhimillisen toiminnan malli (Model of Human Oc-
cupation MOHO) seka biomekaaninen viitekehys (Biomechanical Model) loivat koko tyota
ohjaavan teoreettisen perustan. Prosessin aikana toteutettiin kolme teemahaastattelua
alkuvaiheen nivelreuma-asiakkaille ja niiden avulla keratyt nakemykset tekivat tyésta asia-
kaslahtdisen. Haastatteluaineisto auttoi l6ytdmaan vastauksia opinnaytety6td ohjaaviin
kysymyksiin ja aineiston tukemiseksi perehdyttiin aiheita kasittelevaén kirjallisuuteen. Naita
olivat nivelreuma ja toimintaterapia, keinot omahoitoon, kipu seka verkkoviestinta.

Teemahaastatteluaineisto kasiteltiin laadullista tutkimusotetta hyédyntden ja analysoitiin
aineistolahtoisesti. Tulosten pohjalta videokasikirjoitusten aiheiksi nousivat niveltensaasto,
tyd- ja arkiergonomia, lepo ja sen eri muodot osana toimintaa seké pienapuvalineet. Vide-
oiden tarkoitus on tarjota keinoja tasapainoisen arjen saavuttamiseksi ja sairauden otta-
miseksi osaksi arkea. Tydelamékumppani kuvaa ja julkaisee videot tAman opinnaytetytn
valmistumisen jalkeen Terveyskyla.fi-sivustolla.

Tyon merkittdvimpid johtopaatoksia olivat ennaltaehkéisevien toimintatapojen tuntemisen
tarkeys ja niiden merkitys omalle toimintakyvylle. Haastateltavilla oli myds yllattdvan vahan
tietoa niveltensdastamisesta. Lepo-kasitteen moninaisuus oli haastateltaville uusi asia.
Videokasikirjoituksilla pyritdan lisddmé&an kohderyhman tietoisuutta naista asioista, joiden
avulla yksilon on mahdollista tukea tasapainoa arjessaan. Videot tulevat |6ytymaan sivus-
tolta, joka on kaikkien saavutettavissa ja nain palvelevat mahdollisimman monia.

Avainsanat Nivelreuma, Opas, Arjen tasapaino, Ennaltaehkaisy
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The purpose of this thesis was to produce video scripts for the partner in cooperation to
support and guide the balance of daily activities and rest of individuals suffering from
rheumatoid arthritis. Three video manuscripts were written and the videos based on these
scripts will be published on a website Health Village (Terveyskyla.fi) by HUH/HUCH (Hel-
sinki University Hospital/Helsinki University Central Hospital) Internal Medicine and Reha-
bilitation Workers' Occupational Therapists. Additionally, a script manual was prepared
based on the material collected for the thesis, and it will also be available at the Health
Village (Terveyskyld) web platform. Terveyskyla.fi is part of the nationwide Virtual Hospital
2.0 project funded by the Ministry of Social Affairs and Health.

The theoretical basis of the thesis lies in the term “Life Balance”, the Model of Human Oc-
cupation (MOHO), and the Biomechanical Model. Three thematic interviews were con-
ducted with early-stage rheumatoid arthritis clients and the input collected gave the thesis
a client oriented outlook. The interviews helped to find answers to the questions that led to
the thesis, and to familiarize with related literature, such as rheumatoid arthritis and occu-
pational therapy, the means for self-care, pain and network communication.

The thematic interviews were processed using qualitative research methods and analyzed
based on data. Yielding from the research results, joint protection, ergonomics at work and
in daily activities, rest and its various forms as well as aids were chosen as the subject of
the video manuscripts. The purpose of the videos is to provide the means to achieve a
balanced everyday life and to take the disease as a part of everyday life. After the thesis is
completed, worker partner will shoot and publish the videos on their website.

The most fundamental conclusions of the thesis were the significance of knowing preven-
tive behaviors and the importance of those behaviors on one’s own ability to act. The inter-
viewees also had surprisingly little information on joint protection. The diversity of the con-
cept of rest was a new issue for the interviewees. The video manuscripts aim to increase
the awareness of the target group on these issues, which enable the individual to support
the balance in his or her life. Videos will be found on a site that is accessible to everyone
and will thus serve as many as possible.

Keywords rheumatoid arthritis, a guide, balance in daily life, prevention
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1 Johdanto

Nivelreumaan sairastuttaessa ihmisen elamén sisaltoon saattaa tulla muutoksia ja
normaalin arjen jatkaminen voi tuntua haastavalta. Toimintaterapiassa voidaan etsia
yhdessa keinoja, joiden avulla asiakkaalle mielekkaan arjen jatkuminen olisi mahdollis-
ta. Opinnaytetyon tekijéina tartuttiin haasteeseen, jonka tehtavana on kerata ja tuottaa
tydelaméankumppanin tarpeita vastaavaa ja kokemusasiantuntijoiden ohjaamaa materi-
aalia. Materiaali kootaan lopuksi kaikkia osapuolia palvelevaksi kokonaisuudeksi. Ta-
han opinnaytetyohon ker&tddn prosessin aikana tietoa teemahaastatteluilla seka pe-
rehtymalla kirjallisuuteen. Naiden aineistojen pohjalta tuotetaan videokasikirjoituksia,
joiden koosteet loytyvat tyon lopusta. Videokasikirjoituksia tehdédén kolme kappaletta ja
niissé ohjataan asiakasta toiminaan arjessaan ergonomisesti seka nivelidan saéastaen.
Videokasikirjoitusten liséksi valmistellaan kasikirjoituspohjan sisalté Terveyskylan verk-
koalustalle.

Opinnaytety® toteutetaan yhteistyossa HUS/HYKS Sisdtaudit ja kuntoutus -
tulosyksikon toimintaterapeuttien kanssa. Tydelamakumppania edustavat HUS/HYKS
Reumatologian poliklinikalle palveluita tarjoavat toimintaterapeutit Jenny Lohikivi ja
Minna Timonen. Opinnaytetyon tuotteena syntyvien videokasikirjoitusten pohjalta ku-
vattavat videot tulevan osaksi Suomen yliopistollisten sairaanhoitopiirien yhteistydssa
luomaa valtakunnallista Terveyskyla.fi -verkkosivustoa. Opinndytetydn aihetta on
suunniteltu yhdessa virtuaalisen Terveyskylan Kuntoutumistalon reumatyéryhman

kanssa.

Opinnaytetydn kohderyhmana ovat alkuvaiheen nivelreumaa sairastavat ja aiheena
heidan levon ja toiminnan valisen tasapainonsa tukeminen. Naihin paadyttiin, koska ne
vastasivat tygelaman tarvetta seké omia mielenkiinnon kohteitamme. Arjen tasapainoa
kasitellaan lapi tyon ja sen teoriapohjana toimivat Inhimillisen toiminnan malli eli Model
Of Human Occupation (MOHO) sekd Wendy Pentlandin ja Ann McCollin esittdma
"Another Perspective on Life Balance — Living in Intergrity With Values”. Kolmantena
teoriana tyota ohjaa biomekaaninen viitekehys (Biomechanical Model), jonka tietopoh-
jaa hyddynnetadan videokasikirjoitusten tekovaiheessa. Naiden teorioiden kautta pys-
tymme hahmottamaan arjen tasapainon osa-alueita seka niiden valista suhdetta ja pei-

laamaan sita kohderyhmaamme.



Prosessin aikana haastatellaan kolmea Facebook-ryhman kautta saatua kohderyhman
edustajaa, joilta kerdatyn teemahaastattelumateriaalin avulla selvitetddn vastauksia
opinnaytetyota ohjaaviin kysymyksiin. Ohjaavat kysymykset ovat:
e Miten sairastuminen nivelreumaan vaikuttaa tasapainoon elaman eri
osa-alueilla?
¢ Milla keinoin ihminen voi itse tukea tasapainoa elamassaan?
e Milla tavoin olosuhteet voivat vaikuttaa toimintakykyyn edistavasti tai

heikentavasti?

Haastatteluaineisto kerataan teemahaastattelujen avulla ja sitd taydennetaan Kkirjalli-
suudella. Naiden pohjalta kootuista johtopaatoksista tuotetaan videokasikirjoituksia
tydelamakumppanille. Teemahaastatteluprosessin toteuttaminen ei ole tydelamakump-
panille tybajan puitteissa mahdollista, mink& vuoksi valmiiksi kasitellyn aineiston pohjal-
ta tehtyjen videokasikirjoitusten saaminen on heille arvokasta. Koska tyéelamakump-
panin edustajat tyoskentelevat sairaalaympadristdssa, heilld on tydssaan kaytdssa poti-
las- sana. TAman vuoksi videokasikirjoitusten koosteissa puhutaan potilaasta. Muuten
opinnaytetytssa kaytetaan asiakas- sanaa, koska sen kayttd on tullut meille koulutuk-
sen edetessé luontevaksi ja mielekkaaksi.

Tyon aluksi kasitellaén lahtokohdat seka kerrotaan tarkemmin tydeldamékumppanista ja
Terveyskylastd. Taman jalkeen avataan opinnaytetyoprosessia ohjaavia teorioita ja
kerrotaan teemahaastatteluprosessin kulku. Liséksi kasittelemme kirjallisuudesta saa-
tua materiaalia, jonka avulla saamme syvemman ymmarryksen ja laajemman tietopoh-
jan haastatteluaineiston tulkinnan tueksi. Ennen pohdintaa esitetaan tyon tulokset seka
niista saadut johtopaatdkset. Lopuksi pohdimme opinnaytetydprosessiamme ja tyom-
me tehtavan tayttymista. Toivomme opinnaytetydmme tarjoavan lukijalle mahdollisesti

uuden tavan tarkastella aihepiiria ja sen herattamia ajatuksia.



2 Opinnaytetyon lahtokohdat

Opinnaytety® on toteutettu yhteistytssa toimintaterapeuttien Jenny Lohikiven ja Minna
Timosen kanssa. Tarve opinnaytety6lle tuli tydelamalta ja tyon lahtokohtien suunnitte-
lua toteutettiin Kuntoutumistalon alaisuudessa toimivan reumaryhman yhteiskehittely-
palaverissa. Ryhma on valtakunnallinen ja moniammatillinen ja sen toimintaan paastiin
mukaan taman tyon kautta. Kuntoutumistalo on digipalvelu ja osa suurempaa Terveys-
kyla.fi kokonaisuutta. Terveyskyla on valtakunnallinen, sosiaali- ja terveysministerion
rahoittama, Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen projekti. Terveyskylasta kerrotaan lisaa lu-
vussa 2.2.

Opinnaytetydn aiheeksi rajautui arkitoiminnan tukeminen ja kohderyhméksi alkuvai-
heen nivelreuma-asiakkaat. Naihin paadyttiin, silla nivelreuma-asiakkaat ja heidan ar-
jen tasapainon tukeminen ovat toimintaterapeutille keskeisessa roolissa jokapaivaises-
sa tyossa. Kohderyhma rajattiin vasta sairastuneisiin, silla niveltensédastoa tukevien
tydskentelyasentojen omaksuminen heti sairastuttua on tarkead, jotta niista tulee osa
arkirutiinia. Tyoelamakumppanilla ei ollut kaytdossdan teemahaastattelulla kerattya tie-
toa, joka talla opinnaytetydlla oli mahdollista heille tuottaa. Lohikivi ja Timonen kertovat
heilla olevan runsaasti kokemustietoa, jonka pohjalta he olisivat voineet toteuttaa vi-
deokasikirjoitukset. Heidan mukaansa teemahaastatteluaineiston avulla voidaan Kkui-
tenkin lisata videoiden ja oppaan asiakaslahtbisyytta seka luotettavuutta. (Lohikivi —
Timonen 2017.) Taméan tiedon saamiseksi toteutettiin teemahaastattelut kohderyhmal-
le, joista kerrotaan lisda luvussa 4 ja sen alaluvuissa. Opinnaytetyén tuotoksena synty-
vid videokasikirjoituksia ja opasta tukevaa materiaalia |6ytyi kirjallisuudesta runsaasti.
Aihepiirit kirjallisuudesta rajattiin nivelreumaan, toimintaterapiaan, kipuun, omahoitoon
seka verkkoviestintaan, koska ne taydensivat teemahaastatteluaineistoa ja toivat vi-
deokasikirjoituksiin luotettavuutta. Kasikirjoitusten toteutumisen vaiheista seké itse ka-

sikirjoituksista ja oppaasta kerrotaan tarkemmin mydhemmin téssa tydssa.

Internetistd on muodostunut yleisesti kaytetty tietolahde, jonka kautta haetaan tukea ja
apua elamaan (Helve — Kattelus — Norhomaa — Saarni 2015). Terveyskylan paaajatuk-
sena on tuottaa laadukasta, asiantuntevaa ja tuoretta tietoa arkikielella eri sairauksista
ja niiden hoidosta ja kuntoutuksesta. Tdma ohjasi keraaméaan tietoa verkkoviestinnasta,
josta kerrotaan lisaa luvussa 5.4. Terveyskylan arvoja vastaava arkikielisyys sisallytet-

tiin myos kasikirjoituksiin, jotta ne ovat yhdenmukaisia muun sisallén kanssa.



Opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa tavattin Kuntoutumistalon reumaryhman mo-
niammatillista tiimia kahdesti, jonka jalkeen tapaamiset toteutettiin toimintaterapeuttien
Lohikiven ja Timosen kanssa noin kuukausittain. Opinnaytetydn tuotoksena syntyvat
kasikirjoitukset tulevat osaksi Terveyskylassa olevaa Kuntoutumistaloa. Talon sisélt6a
tyostetadn moniammatillisen tiimin tapaamisissa. Lohikivi ja Timonen olivat aktiivisessa
roolissa koko opinnaytetyOprosessin ajan, mika ohjasi tyota tydelamatarpeen mu-
kaiseksi seka mahdollisti tiedon kulun opinnaytetyén tekijdiden ja Kuntoutumistalon

tyéryhman valilla.

2.1 Opinnaytetyon tehtava

Taman opinnaytetyon tehtavana on keratd materiaalia kirjallisuudesta ja haastatteluista
seka yhdistaa ne kohderyhméan asiakkaiden tarpeita vastaaviksi ja tydelamakumppania
palveleviksi kasikirjoituksiksi. Kasikirjoitusten pohjalta kuvatut videot julkaistaan virtuaa-
lisen Terveyskylan Kuntoutumistalossa. Opinnaytetydprosessin aikana valmistellaan
my0ds verkkoalusta omahoito-oppaalle. Materiaalit kirjallisuudesta valittin tukemaan
nakokulmia ja aiheita, joihin opinndytetydn kysymykset seké haastatteluaineisto ohjasi-
vat. Opinnaytetydn kysymykset toimivat myos haastattelukysymysten lahtokohtana.
Tyota ohjasivat seuraavat kysymykset:

Paakysymys:
e Miten sairastuminen nivelreumaan vaikuttaa tasapainoon eldman eri osa-

alueilla?

Alakysymykset:
¢ Milla keinoin ihminen voi itse tukea tasapainoa elamassaan?
¢ Milla tavoin olosuhteet voivat vaikuttaa toimintakykyyn edistavasti tai heikenta-

vasti?

Videokasikirjoitusten pohjalta kuvatut videot tulevat osaksi Terveyskylan Kuntoutumis-
talon sisalttd. Videoiden kuvauksen on sovittu tapahtuvan tyfeldamakumppanien toi-
mesta, tAman opinnaytetyon valmistuttua. Kasikirjoitusten aiheet nousivat teemahaas-
tatteluiden pohjalta ja niitd olivat muun muassa niveltensaastoé osana arkea seka levon
moninaisuus. Aiheita tukemaan kerdttin materiaalia kirjallisuudesta ja ndma liitettiin

yhtendiseksi kokonaisuudeksi toimintaterapian nakokulmasta. Toimintaterapian nako-



kulman saamiseksi kaytimme toimintaterapian teorioita, jotka avataan luvussa 3 ja sen

alaluvuissa.

2.2 Mika Terveyskyla?

Sosiaali- ja terveysministerid rahoittaa valtakunnallista Virtuaalisairaala 2.0-hanketta,
joka toteutuu vuosina 2016-2018. Hankkeen tehtavand on kehittda asiakaslahtoisia,
digitaalisia terveyspalveluja, kohderyhmana kansalaiset asiakkaista ammattilaisiin.
Tarkoituksena hankkeella on tuoda ihmiset tasa-arvoisempaan asemaan terveyden-
huollon palvelujen suhteen. Osana hanketta tuotetaan Terveyskyla.fi-sivusto, jonka
rakentavat yhteistydssa Suomen yliopistolliset sairaanhoitopiirit, jotka ovat Pirkanmaan,
Pohjois-Savon, Pohjois-Pohjanmaan, Varsinais-Suomen seka Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirit. Hanketta koordinoi Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiiri (HUS).
(Virtuaalisairaala 2.0 n.d.) Alla olevassa kuviossa on havainnollistettu hankkeen koko-

naisuutta seké taméan opinnaytetyon sijoittumista osaksi sita.

Rahoitus:
Sosiaali- ja
terveysministerio
Virtuaalisairaala 2.0-
hanke

N

Virtuaalinen Terveyskyla.fi
Vuoteen 2018 mennessa avoinna yli
30 taloa, mm.

Naistalo Kiputalo

Mielenterveystalo

Kuntoutumistalo

Kuvio 1. Terveyskylan sijoittuminen Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen

Reumatalo

. Allergia- astmatalo
Aivotalo 9

kokonaisuuteen (Honkanen — Voutilainen 2017)

Terveyskyla on virtuaalinen palvelukokonaisuus, johon on koottu yhteen hoito- ja kun-
toutustyontekijdiden, asiakkaiden sek& muiden alan ammattilaisten tuottamaa luotetta-
vaa tietoa. Tiedon tuottamiseen osallistuvat myds korkeakoulut eri alojen opiskelijoiden
tekemien opinnaytetdiden muodossa. Terveyskylassd tulee vuoden 2018 loppuun

mennessa olemaan yli 30 avointa virtuaalista taloa, jotka tarjoavat tietoa sairauksien eri



vaiheista. Taloista 16ytaa ajankohtaista ja arkikielelld tuotettua tietoa sairauksista, ohjei-
ta omahoitoon, oikean hoidon pariin ohjaavia oirenavigaattoreita sekd paljon muuta
vaikeassa elaméntilanteessa auttavaa tietoa. (Terveyskyla 2016.)

Terveyskylan Kuntoutumistalon moniammatillinen reumatyéryhma aloitti talon tyosta-
misen syksylla 2016, jolloin my6s opiskelijoiden tarvetta Kuntoutumistalon rakentami-
seen pohdittiin. Tydryhmalla ei ollut valmista aihetta opinnaytetyélle, mutta halukkuutta
yhteistydhon ilmeni oltuamme yhteydessa heihin. Saimme mahdollisuuden osallistua
ryhman toiseen yhteistydpalaveriin, jossa suunniteltiin tulevaa Kuntoutumistaloa. Aihei-
ta nousi runsaasti ja niista valikoitui taman opinnaytetytn tehtavéaksi videokasikirjoitus-
ten ja oppaan tuottaminen. Opinnaytetyon tydstaminen aloitettiin yhteistydssa Lohiki-
ven ja Timosen kanssa. Kuntoutumistalon reumatyéryhma jatkoi talon kokonaisuuden

rakentamista samanaikaisesti opinnaytetyéprosessin kanssa.



3 Taustalla vaikuttavat toimintaterapian teoriat

Tata opinnaytetyotd ohjaaviksi teorioiksi valikoituivat Inhimillisen toiminnan malli
(MOHO), termi elaman tasapaino (Life Balance), jota on tarkasteltu “Life Balance -
Multidisciplinary theories and research”-teoksen avulla sekd biomekaaninen viitekehys.
Nama ohjasivat tyota sen eri vaiheissa. Teoriat ovat yksid useista toimintaterapeuttien
tydta ohjaavista teorioista ja niilla saatiin vahvistettua toimintaterapeuttista nakdkulmaa

tasséa tyossa.

Inhimillisen toiminnan malli toimi perustana teemahaastattelurungon rakentamiselle ja
auttoi ymmartdmaan toiminnallisen mukautumisen lahtékohtia ihmisen sairastuessa.
Toiminnallisen mukautumisen saavuttamiseen vaaditaan tasapainoa elamén eri osa-
alueiden valilla. Tastd paremman ymmarryksen saavuttamiseksi valittiin toiseksi opin-
naytety6ta ohjaavaksi teoriaksi termi elaman tasapaino. Termia elaméan tasapainoa on
tutkittu monista eri ndkokulmista, usean eri tutkijan voimin ja naisté tutkimuksista tahan
tydhon valittin Wendy Pentlandin ja Ann McCollin toiminnallisen integraation (Occupa-
tional Integration) malli. T&h&n malliin paadyttiin, silla siind yksild ja ympéaristd ovat jat-
kuvassa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Termi elamén tasapaino on tydén muis-
sa kohdissa kaannetty arjen tasapainoksi sen helpomman ymmarrettavyyden vuoksi.
Biomekaniikkaan perehdyttiin biomekaanisen viitekehyksen avulla, ja se ohjasi video-

kasikirjoitusten tekoprosessia.

3.1 Inhimillisen toiminnan malli ja termi elamé&n tasapaino

Inhimillisen toiminnan malli eli Model Of Human Occupation (MOHQO) on toimintatera-
peuttien kayttdma kasitteellinen malli, jota on alettu kehittdd USA:ssa 1980-luvulla, ja
jonka kehittdminen jatkuu edelleen Chicagon yliopistossa. Se on nayttéén pohjautuva,
toimintakeskeinen ja asiakaslahtdinen malli, joka ohjaa ja selittéda, kuinka ihmiset I0yta-
vat tarkoituksellisen tavan eldd arkeaan muuttuvassa elamantilanteessa. (Kielhofner —
Taylor 2017: 5.) Opinnaytetyon keskitssa on ihmisen mukautuminen muuttuvaan ela-
mantilanteeseen, joka Inhimillisen toiminnan mallissa korostuu, kun toiminnallinen péa-
tevyys sekéa toiminnallinen identiteetti ovat tasapainossa keskendadn. MOHO:n koko
mallia on kaytetty haastattelurungon luomisessa, mutta tassa tyossa mallista on nostet-
tu tarkempaan keskioon aiemmin mainitut toiminnallinen identiteetti, - patevyys seka -

mukautuminen, jotka on avattu kuvion 2 jalkeen. Kuvioon on merkitty lilalle pohjalle



tydn kannalta olennaiset kasitteet. "Life balance — Multidisciplinary theories and re-
search” (2009) teokseen on koottu usean eri tutkijan maaritelmia ja nakdkulmia termis-
ta. Opinnaytetytssa elAman tasapainoon ja sen teoriaan tutustuminen koettiin tarkedk-
si, silla kohderyhmana ovat vastasairastuneet ja tyon tarkoituksena on ohjata heit&
tasapainoisempaan arkeen. Termia elaman tasapaino kasitellaan luvun myéhemmissa

kappaleissa.

Tahto
Tottumus
Suorituskyky

* Osallistuminen
* Suoriutuminen
* Taidot

Tekeminen

Kuvio 2. Inhimillisen toiminnan malli (Kielhofneria ja Tayloria 2017: 119 mukaillen)

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan itselleen merkitykselliseen toimintaan osallistumi-
sen kautta ihmiselle rakentuu toiminnallinen identiteetti (Occupational Identity), eli yksi-
I6n Kkasitys itsestéan toimijana seka mielikuva siitd, millaiseksi toimijaksi h&n haluaa
tulla. Toiminnalliseen identiteettiin siséltyy kasitys ihmisen suorituskyvysta, mielenkiin-
nonkohteista seka siitd, minkd han kokee elamassaan tarkeédna ja millaisia velvolli-
suuksia han kokee itsellaan olevan. Toiminnallinen identiteetti luo my6s ihmisen toi-
minnalliset tavoitteet tulevaisuuden suhteen. Mallissa toiminnallinen patevyys (Occupa-
tional Competence) tarkoittaa kykya toteuttaa toiminnallista identiteettid, sisaltaen
omien arvojen ja rooliodotusten mukaisen toiminnan. Liséksi se sisaltda velvollisuuk-
sien suorittamisen ja pyrkimisen elaman paamaaria kohti. Toiminnallinen mukautumi-
nen (Occupational Adaptation) on mallin mukaan seurausta siitd, kun yksilon toiminnal-

linen identiteetti seka -patevyys ovat tasapainossa keskenaan. Tama tapahtuu usein



ajan kanssa, kun ihmisen myonteinen toiminnallinen identiteetti rakentuu ja han saavut-
taa sen vastaisen toiminnallisen patevyyden oikeassa ympaéristossa. (Kielhofner —
Taylor 2017: 117-118.)

Kasitys tasapainoisen eldaman paremmuudesta verrattuna tasapainottomaan on valin-
nut maailmassa jo ennen ajanlaskun alkua, jolloin on todettu elaman tasapainon horju-
van esimerkiksi sairastuttaessa. (Bickenbach — Glass 2009: 18, 21.) Ajankaytéllisesta
nakokulmasta tarkasteltuna elama on usein jaettu kolmeen osa-alueeseen: tyéhon,
vapaa-aikaan ja lepoon. Tasapainoa naiden valilla on tutkittu muun muassa arvioimal-
la, kuinka hyvin yksilon elama vastaa hdnen omaa kasitystaéan tasapainoisesta elamas-
ta, kuinka tasapainoiseksi yksild6 méaarittelee oman taman hetkisen elamansé ja minka-
lainen ajankayton yhdistelma tuottaisi yksilblle tasapainoisimman ja miellyttavimman
elaméan. On todettu, ettd epatasapainoisessa elamassa jokin osa-alue vie enemman

aikaa kuin sen pitéisi. (Veenhoven 2009: 33.)

Termina elamén tasapaino on saanut paljon huomiota, mutta ei ole olemassa yhtenais-
t& maaritelmaa sille, mita termi tarkoittaa. Elaman tasapainon saavuttaminen nahdaan
yleisesti tavoittelemisen arvoisena ja se yhdistetaan esimerkiksi onnellisuuteen ja va-
pauteen. Lisaksi sen uskotaan johtavan muun muassa parantuneeseen terveydenti-
laan. (Pentland — McColl 2009: 165, 167.) Tassa opinnadytetydssa termid elamén tasa-
paino kasiteltiin Wendy Pentlandin ja Ann McCollin (2009) esittamé&n ”Another perspec-
tive on life balance — Living in intergrity with values” mukaan, silla siin& aihetta k&sitel-
[&an toiminnallisen integraation (Occupational Integrity) kautta ja mallissa on huomioitu
ympaériston jatkuva vaikutus yksiloon. Nama ominaispiirteet ovat tarkeitd, silla ne vas-
taavat toimintaterapeuttista lahestymistapaa ja mallin kasitteet keskustelevat hyvin tyon

toiseksi teoriaksi valitun MOHO:n kanssa.

Pentland ja McColl (2009) esittavat mallissaan, ettd ihmisen koetun hyvinvoinnin ja
tasapainoisuuden maaraa lisda laajuus, jolla ihminen suunnittelee ja toimii omien arvo-
jen, vahvuuksien ja tarkoitustensa kanssa yhtenevéisesti. Tatd nimetd&n toiminnal-
liseksi integraatioksi. (Pentland — McColl 2009: 167-168.) Pentland ja McColl (2009)
ovat mukailleet toiminnallisen integraation maaritelmasséaan psykologien Seligmanin ja
Csikszentmihalyin (2000) nimeamia kolmea, hyvinvoinnin kannalta merkittavaa ele-
menttia: miellyttdva elama (Pleasant Life), eli elaman positiivisten asioiden maksimoin-

ti; sitoutuneisuus (Engagement), eli omien vahvuuksien hyddyntamisen mahdollisuus
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joka paivaisesséa elamassa, tarkoitus (Meaning), eli omien arvojen mukaan elamisen ja
toimimisen mahdollisuus (Pentland — McColl 2009: 168).

Pentandin ja McCollin (2009) toiminnallisen integraation malli koostuu ihmisesta (vah-
vuudet, tarpeet) ja ymparistosta (organisaatiot, sosiaaliset ryhmat, kulttuuri), jotka ovat
toiminnan (aika, roolit, elamén projektit) kautta aktiivisessa ja dynaamisessa yhteydes-
sa toisiinsa. Toiminnallinen integraatio pitda sisallaan yksilén valinnat, arvot ja tarkoi-
tukset. Integraation alue on sitd suurempi, mitad paremmin ihminen hyddyntda omia
vahvuuksia ja tarpeita valitessaan omia arvojaan vastaavia toimintoja, jotka kohtaavat
ympariston arvot ja sen asettamat odotukset seka vaatimukset. Koetun hyvinvoinnin
maara on sita suurempi, mita laajempi integraation alue on. (Pentland — McColl 2009:
168-139.)

Mallin mukaan, mikali yksilo elda liikaa ympadristbnsa ohjaamana, tama saattaa tuntea
voimattomuutta ja vaikeutta l6ytaa tai sitoutua merkityksellisiin toimintoihin, mika ai-
heuttaa katkeruuden tunnetta ja vahentaa hyvinvointia. Mik&li toiminnat valitaan vain
omia arvoja ja vahvuuksia vastaaviksi, se saattaa johtaa esimerkiksi riitaan ymparistén
kanssa tai eristdytymiseen siita. (Pentland — McColl 2009: 175-176.) Kuviossa 3 on
esitetty toiminnallisen integraation malli, joka havainnollistaa sen osien vélista vuoro-
vaikutusta. Kuviossa sininen alue kuvastaa integraation aluetta ja se on piirretty toimin-
nallisen integraation kehan paalle havainnollistamaan sitd, ettd sen koko riippuu laa-

juudesta, jolla yksild ja ympéaristo kohtaavat.



11

Toiminta
Aika, Roolit,
Elaman projektit

Integraation alue
Alue, jolla arvot ja
toiminnat kohtaavat

Yksilo
Vahvuudet,
Tarpeet

Toiminnallinen integraatio
Valinnat, Arvot, Tarkoitukset

Ymparisto
Organisaatiot, Sosiaaliset ryhmét,
Kulttuuri

Kuvio 3. Toiminnallisen integraation malli (Pentlandia ja McCollia 2009: 168 mukaillen)

Pentlandin ja McCollin (2009) mukaan toiminnallinen integraatio toteutuu, kun eletaan
omien arvojen, tarkoitusten ja valintojen kanssa yhteisymmarryksessa. Arvot koostuvat
yksil6lle hyvaksi olevista ajatuksista, kayttdytymisesta ja uskomuksista, joiden avulla
paatetaéan, mitkd asiat koetaan tekemisen arvoiseksi ja mitd tavoitteita saavutetaan.
Arvojen kehittyminen alkaa jo lapsuudessa, ne ovat sisimmaltaan vakaita lapi elaman,
mutta niiden téarkeys ja luonne voivat vaihdella elamé&n muutosten myodta. Omat arvot ja
tietoisuus niista voivat korostua elaman kriisien aikana, esimerkiksi sairastuttaessa
avun pyytadminen voi olla hankalaa, jos arvostaa itsendaisyytta. Tama korostuu etenkin
tilanteessa, jossa ymparistd myos odottaa yksilolta itsendisyytta. Omista arvoistaan voi
tulla tietoisemmaksi pohtimalla esimerkiksi mika tuo itselle iloa, mika turhauttaa ja mit-
k& asiat ovat omassa elaméssa jatkuvasti olemassa. (Pentland — McColl 2009: 173—-
174.)

Valinnoilla tarkoitetaan yksilon valintaa siitd, toimiiko tdmé& omia arvojaan vastaavasti
vai ympariston odotusten mukaisesti. Valintojen paatarkoituksena on henkilékohtainen
autonomia, kyky eldaa elamaa omana itsendan ja itseaan varten. (Pentland — McColl
2009: 173-174.) Tarkoitus on mallissa méaaritelty McCollin (2003) esittaman nakemyk-
sen mukaan, jossa se on jaettu henkilokohtaiseen, sosiokulttuuriseen ja hengelliseen
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tarkoitukseen. Henkilokohtainen tarkoitus ohjaa yksildd muodostamaan syy-
seuraussuhteita tapahtumista, ihmisisté ja asioista omaan historiaansa nojaten. Sosio-
kulttuuriset tarkoitukset ovat sosiaalisen tai kulttuurisen ryhman, sille olennaisten aja-
tusten tai tarkoitusten seka historiansa pohjalta kehittyneitd uskomuksia, jotka siirtyvéat
ryhman siséalla vanhemmalta nuoremmalle. Hengellinen tarkoitus ohjaa tekemaan syy-
seuraussuhteita universaaliin, koko ihmiskunnan jaettuun historiaan pohjaten. Niin
henkilokohtaiset, sosiokulttuuriset, kuin hengellisetkin tarkoitukset ovat usein symboli-
sia ja toiminnallisen integraation harjoittamiseksi on tarke&a tunnistaa, mita symbolisia
tarkoituksia mikin toiminta tarjoaa ja miten ne on mahdollista saavuttaa. (Pentland —
McColl 2009: 173-175.)

3.2 Biomekaaninen viitekehys

Biomekaaninen viitekehys (The Biomechanical Model) on kehittynyt ja muuttunut ajan
myo6ta, ollen kuitenkin aina osaltaan mukana toimintaterapian historiassa. Viitekehysta
voi kayttaa asiakkaiden kanssa, joilla toimintakyky on muuttunut esimerkiksi lihasvoi-
man tai kestavyyden heikentymisen, tai nivelten liikkeiden rajoittumisen vuoksi. Muu-
tokset toimintakyvyssa ovat usein sairauden tai vamman aiheuttamia ja ne vaikuttavat
my06s yksilon suorituskykyyn negatiivisesti. Sairauksia tai vammoja ovat esimerkiksi
erilaiset selkdsairaudet, lihassairaudet tai yldraajojen traumaattiset tai rasitukselliset
vammat. (Kielhofner 2004: 80.) Biomekaanisen viitekehyksen ymmartdminen ja hyo-
dyntaminen on tarkeaa videokasikirjoitusten tekoprosessissa, jotta videoiden ohjeistus-
ten voidaan osoittaa olevan perusteltuja ja toimintakykya edistavia, mahdollisesti esi-

merkiksi nivelliikkuvuutta parantavia seka virheasentoja ehkaisevia.

Viitekehys perustuu kinetiikkaan ja kinematiikkaan, jotka ovat liikeopin perus periaattei-
ta. Periaatteiden lisaksi viitekehyksessa hyddynnetaan tietoa ihmisen anatomiasta ja
fysiologiasta seka liikkumisesta. Naita hyddyntddkseen on tunnettava muun muassa
luuston, lihasten ja nivelten rakennetta seké toimintaa ja ymmarrettava kasitteitd, jotka
liittyvat ihmisen liikkeeseen. Naitd ovat nivelten liikelaajuudet, voima ja kestavyys, jotka
yhdessa mahdollistavat motoristen taitojen hallinnan ja toiminnallisen suoriutumisen.
Lihasvoima mahdollistaa kehon liikkeet, jotka syntyvét useiden eri lihasten samanaikai-
sesta tyoskentelystd, toisten nivelten liikuttamiseksi ja toisten stabiloimiseksi. (Kielhof-
ner 2004: 80-82.)
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Toimintakykyisyys méaaritelladn mallin mukaan tarkastellen yksilon sukupuolta, ikaa ja
fyysista kuntoa suhteessa lihasvoimaan, kestavyyteen seka liikelaajuuksiin. Toimintara-
joite syntyy, jos jokin edell& mainituista ominaisuuksista heikentyy. Heikentavia tekijoita
ovat sairauksista tai vammoista johtuvat oireet, kuten turvotus, kipu, spastisuus tai ma-
tala lihastonus. Viitekehys ohjaa tydskentelem&an toimintamahdollisuuksia lisdavien
tavoitteiden mukaisesti. N&ité ovat virheasentojen ehkaisy ja kehon liikkuvuuden yllapi-
to rajoitteiden synnyn ehkaisemiseksi, likkuvuuden palautuminen, edistden kehon
alentuneita liikelaajuuksia, voimaa tai kestavyytta seka palautumattomien toimintaky-
vyn rajoitteiden korvaus vaihtoehtoisilla toimintatavoilla tai apuvalineilla. (Kielhofner
2004: 81-82, 91.)
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4 Haastatteluaineiston keraaminen

Opinnaytetydn tiedonkeruuvaiheessa hyddynnettiin laadullista tutkimusotetta, jonka
pohjalta suunniteltiin ja toteutettiin kolme teemahaastattelua. Teemahaastattelut toteu-
tettiin hyvia tieteellisia kaytantdja noudattaen. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan hy-
van tieteellisen kaytdnnon ohjeiden (2012) mukaan naitd ovat muun muassa rehelli-
syyden ja tarkkuuden noudattaminen tutkimustytssad sekad tutkimuksen suunnittelu,
toteutus ja raportointi yksityiskohtaisesti ja tieteelliselle tiedolle esitettyjen vaatimusten
mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012: 6). Tuomi ja Sarajarvi (2009) nos-
tavat esiin, ettd laadullisen tutkimuksen eettisyyteen siséltyy esimerkiksi tutkimusai-
neiston koonti todellisten ja luonnollisten tilanteiden avulla, joissa tutkittavien oma &ani

ja nadkokulmat paasevat kuuluviin (Tuomi — Sarajarvi 2009: 125).

Teemahaastattelujen tarkoituksena oli keratd kokemustietoa nivelreuma-asiakkaiden
arjesta sairautensa kanssa. Teemahaastatteluiden avulla saatiin konkreettista tietoa,
jota pelkka kirjallisuus ei tarjonnut: nivelreumadiagnoosin tuomat muutokset asiakkai-
den jokapdaivaisessé elamassa. Teemahaastattelut antoivat tyolle monipuolisia n&ko-
kulmia videoiden sisallon suhteen seka nostivat tydn kannalta tarkedn asiakaslahtdi-
syyden keskioon. Varton (1992) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa keskitsséa ovat
merkitykset, jotka ilmenevat monin eri tavoin ihmisten arjessa (Varto 1992). Naista
merkityksista oltiin kiinnostuneita ja sen vuoksi paadyttiin mukailemaan kvalitatiivisen

tutkimuksen piirteita.

Haastattelumenetelmana on kaytetty puolistrukturoitua teemahaastattelua, silla se pal-
veli parhaiten tiedonkeruun tarkoitusta. Haastattelu valikoitui tiedonkeruumenetelmaéksi,
silla Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan silla saadaan syvempaa tietoa kuin esimer-
kiksi kyselylomakkeella ja se tarjoaa mahdollisuuden myds ei-kielellisten viestien tulkin-
taan. Haastattelutilanteessa haastateltavalla on mahdollisuus olla aktiivinen ja merki-
tyksia luova osapuoli, eika pelkka objekti. Tutkimustiedon kerd&dminen haastattelemalla
toteutetaan suorassa kontaktissa haastateltavaan, jolloin haastattelun toteutuksessa on
mahdollista kuulla tutkittavan kertovan kokemuksistaan omin sanoin. (Hirsjarvi — Hurme
2008: 34-35.) Teemahaastattelun voi ajatella sijoittuvan lomake- ja syvahaastattelun
valiin, silla kysymyksilla ei ole tarkkaa muotoa tai jarjestystd, mutta keskustelun aihepii-
ri on rajattu. Teemahaastattelussa keskeisid ovat haastateltavien tulkinnat ja heidan

asioille antamansa merkitykset. (Hirsjarvi — Hurme 2008:48.)
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Haastatteluilla oli neljad padateemaa: arjen tasapaino, kipu, keinot omahoitoon ja ela-
mantilanteen muutoksiin sopeutuminen. Teemat nousevat opinnaytetyotd ohjaavista
paa- ja alakysymyksista seka taustalla vaikuttavista teorioista. Opinndytetyon teoriat
ohjasivat tarkastelemaan yksilon elamé&é kokonaisuutena ja toivat esille, miten muutos
yhdessa osa-alueessa voi vaikuttaa kokonaisuuteen. Yksilon arjen tarkastelu ja siihen
vaikuttavat osa-alueet ovat toimintaterapeutin tyossa keskeisessa roolissa, mika ohjasi

kokonaisuuteen vaikuttavien tekijoiden tarkasteluun tassakin tydssa.

4.1 Haastattelujen suunnittelu

Ennen teemahaastattelujen toteutusta tehtiin haastattelusuunnitelma, jonka avulla
pohdittiin haastatteluiden tarkoitusta, luotiin hahmotelma tiedonkeruusta seka laskettiin
tarvittava aika ja voimavarat. Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan tutkimussuunni-
telman luominen on valttamatontd, silla se havainnollistaa niin tekijalle, kuin toimeksi-
antajallekin tutkimusprosessin kulun. Taman lisdksi suunnitelma ohjaa keréamaan oi-
keanlaista aineistoa, mika palvelee tyota ja tuo sille lisdarvoa. (Hirsjarvi — Hurme 2008:
54, 56.) Laadulliselle tutkimukselle ei tyypillisesti aseteta suunnitelmavaiheessa hypo-
teesia, eli olettamusta siitéd, minké&laisia tulokset tulevat olemaan (Eskola — Suoranta
1998). Naissa teemahaastatteluissa lahtokohtana oli selvittdéd kokemusasiantuntijoiden

kasityksia asioista, ilman ennakko-oletuksia.

Teemahaastattelujen suunnittelu aloitettiin haastattelurungon luomisella opinnaytetyota
ohjaavien teorioiden pohjalta, joita ovat MOHO, termi elaman tasapaino ja biomekaani-
nen viitekehys. Opinnaytetydtd ohjaavien teorioiden tuomien aihealueiden ja kasittei-
den pohjalta rakennettiin haastattelulomake. Teorioista esiin nousseet kasitteet olivat
toimintaterapeuttien ammattikieltd, mink& vuoksi ne oli kdénnettava arkikielelle. Esi-
merkiksi yhtena paateemana oli elaméntilanteen muutoksiin sopeutuminen, mika on
johdettu toimintaterapian kasitteesta toiminnallinen mukautuminen (Occupational Adap-

tation).

Osana teemahaastatteluiden suunnittelua mietittiin kaytettavissa olevaa aikaa ja voi-
mavaroja ja tehtiin hahmotelma tiedonkeruusta. Hirsjarvi ja Hurme (2008) toteavat tie-
donkeruun hahmotelman siséaltavan suunnitelman kohderyhman rajauksesta, otannan
koosta, tutkittavien ldytdmisestéd sekd sen, miten ja missé tutkimus toteutetaan (Hirsjar-
vi — Hurme 2008: 57). Naiden pohjalta paadyttiin rajaamaan haastateltavien maara

kolmesta viiteen henkil6on, joilla nivelreuma oltiin diagnosoitu viimeisen viiden vuoden
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sisalla. Tyoelamakumppani ohjasi kerdamaan haastateltavat HUS:n ulkopuolelta, kos-
ka eettisen neuvottelukunnan kautta lupahakemus ei valttamatté olisi ehtinyt haastatte-
lujen toteutuksen mé&araaikaan mennessa. Tama olisi viivastyttanyt koko opinnaytetyo-
prosessia. Mietittdesséd vaihtoehtoja haastateltavien saamiseksi, ajatus sosiaalisen
median hyddyntamisestd nousi esiin. Otanta saatiin kasaan Facebook-ryhman kautta,
jonne saatiin rynméan yllapitajalta lupa laittaa haastattelua koskeva informaatiolomake.

Lomake on liitteesséa 1.

Haastattelujen suunnitteluvaiheessa tutustuttiin seka yksilo-, ettd ryhmahaastattelun
toimivuuteen haastattelumenetelmana. Yksiléhaastatteluun paadyttiin, silla Hirsjarven
ja Hurmeen (2008) mukaan ryhmadynamiikka vaikuttaa haastattelun sujuvuuteen, ei-
vatka kaikki osallistujat esimerkiksi uskalla tuoda esiin omia kokemuksiaan tai sanoa
mielipiteitaan (Hirsjarvi — Hurme 2008: 63). Haastattelut paadyttiin toteuttamaan yksi-
[6muotoisina, silla ne palvelivat paremmin tutkimuksen tarvetta. Aikataulu haastattelui-
den toteutukselle seka haastatteluaineiston tekstiksi kirjoittamiselle asetettiin niin, etta

nama tyovaiheet ovat toteutuneet kesdén 2017 mennessa.

4.2 Haastattelujen toteutus

Teemahaastattelut toteutettiin kevaalla 2017 eripuolilla Eteld-Suomea. Haastateltavia
oli kolme, ialtdéan 25-41 vuotiaita naisia, joilla nivelreuma on diagnosoitu kahden vuo-
den sisalla. Jokaiseen haastattelutilanteeseen oli varattu aikaa puolitoista tuntia. Haas-
tattelut kestivat keskimaarin 50 minuuttia, minka jalkeen jaatiin viela hetkeksi keskuste-
lemaan ja kaytiin lapi haastattelukokemusta. Tutkimuksen tarkoitus oli saada lisatietoa
alkuvaiheen nivelreuma-asiakkaiden arjen sisallosta ja tama toteutui haastatteluiden

avulla. Tulokset on raportoitu luvussa 6.1.

Haastateltavat ottivat yhteyttd Facebook-ryhmaéan laitetun haastatteluinfon luettuaan.
Informaatiolomakkeessa on kerrottu tiiviisti haastattelun tarkoituksesta ja teemoista.
Haastateltavien ilmaistuaan kiinnostuksensa, yhteydenpitoa jatkettiin yksityisesti tar-
kempien informaatioiden, kuten ajan ja paikan sopimisen osalta. Haastattelu sovittiin
yhteensé neljan eri henkilon kanssa, mutta yksi heisté perui osallistumisensa. Hirsjar-
ven ja Hurmeen (2008) mukaan haastattelijan on varauduttava siihen, ettei ajasta so-
piminen onnistu jokaisen henkilon kanssa ja syyna empimiseen haastattelun toteutuk-

sen suhteen voivat olla pelko tai epaluulo haastattelun tarkoitusperid kohtaan (Hirsjarvi
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— Hurme 2008: 83). Tama ei kuitenkaan vaikuttanut suunnitelmaan, silla tavoitteena oli

haastatella 3-5 henkil6a, jolloin kolme haastattelua riitti tavoitteen saavuttamiseen.

Teemahaastattelut toteutettiin niin, ettd molemmat opinnaytetyon tekijat osallistuivat
kaikkiin haastatteluihin. Haastattelutilanteissa roolit jaettiin siten, ettd toinen Kirjoitti
muistiinpanoja sekd toimi mahdollisten tarkentavien kysymysten esittdjand ja toinen
toimi paahaastattelijana. Samat roolit pidettiin kaikissa haastatteluissa, mikd muun mu-
assa vahensi jannitysta seuraavissa haastattelutilanteissa, eika roolijakoa tuntunut nain
ollen tarkoituksenmukaiselta vaihtaa. Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mukaan, haastatte-
lijan on haastattelutilanteessa toimittava niin osallistuvana kuin tutkivanakin persoona-
na, mika tarkoittaa neutraalia suhtautumista haastatteluun. Talla tarkoitetaan sita, ettei
tuo julki omaa mielipidettaan, eika vaittele asiasta tai hammastele mitaan. (Hirsjarvi —
Hurme 2008: 96 — 97.) Ennen haastattelun aloitusta keréttiin tietoja haastateltavan
taustasta ja kerrattiin haastatteluun liittyvid asioita, kuten nauhoitus ja haastattelun paa-

teemat. Haastateltavalle annettiin myos taytettavaksi suostumuslomake.

Teemahaastattelut &anitettiin sanelukoneella, jotta ne pystyttiin purkamaan ja puhtaak-
si kirjoittamaan tekstiksi. Myds teemahaastattelun muita luonteenomaisia piirteita saa-
tiin haastattelun aanittamisella esiin. Teoksessaan Hirsjarvi ja Hurme (2008) kertovat
naita olevan esimerkiksi sujuvan ja luonnollisen keskustelun onnistuminen ilman tauko-
ja ja mahdollisuus palata kommunikaatiotapahtuman olennaisiin seikkoihin, jotka haas-
tattelutilanteessa ovat voineet jadda huomiotta (Hirsjarvi — Hurme 2008: 92—-93). Haas-
tattelutilanteet tapahtuivat jokaisen haastateltavan omassa kotiymparistossd, keittion
poydan aaressa. Hirsjarvi ja Hurme (2008) kertovat non-verbaalin, eli sanattoman vies-
tinnan yhden keskeisen piirteen olevan toisten ilmeiden ja eleiden jatkuva nékeminen,
mika mahdollistuu esimerkiksi poydan aaressa istuttaessa (Hirsjarvi — Hurme 2008:
91). Haastattelupaikka myts mahdollisti kaikkien osapuolien asettumisen sopivalle
etdisyydelle sanelukoneesta ja toisistaan, mikéa takasi hyvan danenlaadun nauhoitteel-
le. Haastattelun toteutuspaikkaa suunniteltaessa on Hirsjarven ja Hurmeen (2008) mu-
kaan syytd huomioida esimerkiksi haastateltavalle turvallisen ymparistén luominen se-
k& mahdollisten arsykkeiden, kuten muiden lasné&olijoiden minimoiminen haastatelta-
van keskittymisen parantamiseksi (Hirsjarvi — Hurme 2008: 89). Jokaiseen haastatte-

luun saavuttiin tarkasti sovittuun aikaan.

Haastattelujen aikana on syytd muistaa eettisyytta ja etikettisaantéja koskevat ohjeis-

tukset sek& huomioida, ettd haastattelutiianne on vuorovaikutuksellinen ja sen tarkoi-
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tuksena on keraté tutkimuksen kannalta merkityksellista tietoa (Hirsjarvi — Hurme 2008:
101-102). Eettisyys huomiotiin vaitiolovelvollisuuden noudattamisella niin haastattelu-
prosessin kaikissa vaiheissa, kuin niiden jalkeenkin. Tarkoituksenmukaisen tiedon
saamiseksi laadittu haastattelurunko ohjasi haastattelua ja piti sen rajattujen teemojen
sisélla. Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) toteavat teemahaastattelun yhdeksi
paapiirteeksi vapaan puhejarjestyksen teemojen sisalla, mika johtaa jokaisesta haas-
tattelusta saatujen aineistojen keskinaisiin sisaltberoihin (Saaranen-Kauppinen -
Puusniekka 2006). Tama mahdollisti sen, ettd kunkin osallistujan kanssa pystyttiin kes-
kittymaan juuri hanta koskeviin ja hanen arjessaan esiintyviin teemoihin ja kokemuk-
siin, jolloin jokainen haastattelu tuotti erilaista, teemahaastatteluaineistoa rikastuttavaa

tietoa.

4.3 Aineiston analysointi

Laadullisen haastatteluaineiston analyysin tekemiseksi ei ole olemassa teknisia tyoka-
luja tai yhtd oikeaa tapaa. Vaihtoehtoisia systemaattisia analyysitapoja on useita ja
analyysin tavoite maarittelee analyysitavan. (Saaranen-Kauppinen — Puushiekka
2006.) Taman teemahaastatteluaineiston analysointi toteutettiin aineistolahtoisesti.
Haastatteluaineiston analyysin tarkoituksena oli etsi& aineistosta yksilollisia vastauksia
ja muodostaa niista yhtenevéisia ala- ja ylaluokkien kokonaisuuksia. Koska analyysi
toteutettiin aineistolahtdisella menetelmalld, se alkoi kunkin haastateltavan komment-
tien pelkistamisestd ja paattyi aineistosta yhteisesti muodostettujen paaluokkien ni-
meamiseen. Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan analyysin aluksi aineistolle esite-
taan tutkimusongelman mukaisia kysymyksid, joihin myéhemmin muodostetuilla kate-
gorioilla on tarkoitus vastata (Tuomi — Sarajarvi 2009: 101). Haastattelurungon paa-
teemojen mukaiset paaluokat olivat arjen tasapaino, kipu, keinot omahoitoon ja ela-

mantilanteen muutoksiin sopeutuminen.

Teemahaastattelujen toteutuksen jalkeen aineistot kirjoitettiin puhtaaksi tekstimuotoon
sana sanalta. Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) kertovat tallennetun, puhe-
muotoisen aineiston puhtaaksi kirjoittamisen tarkoittavan litterointia, joka Hirsjarven ja
Hurmeen (2008) mukaan on merkittdva osa laadullisen haastatteluaineiston kasittely-
prosessia (Saaranen-Kauppinen — Puusniekka 2006; Hirsjarvi — Hurme 2008: 92). Ta-
man jalkeen aineisto teemoiteltiin sen kasittelyn helpottamiseksi neljan paateeman
mukaan. Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan teemoihin jaottelu on tyypillinen analy-

sointimenetelma silloin, kun aineisto on kerétty teemahaastattelun muodossa. Aineis-
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ton Kkasittely talla menetelmallda on melko vaivatonta, silla haastattelussa kaytettavéat

teemat sisaltyvat jo itsessaan aineistoon. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 92—-93.)

Teemoittelun jalkeen aineistolle tehtiin sisallon analyysi. Tuomi ja Sarajarvi (2009) ja-
kavat aineiston analyysimuodot deduktiiviseen, eli teorialdhtdiseen ja induktiiviseen, el
aineistolahtoiseen sisallon analyysiin. Induktiivinen analyysi on kolmivaiheinen, sisélta-
en aineiston redusoinnin, eli pelkistamisen, klusteroinnin, eli ryhmittelyn sekd sen abst-
rahoinnin, eli teoreettisten kasitteiden luomisen. Analyysin aluksi haastateltavien alku-
perdisista lauseista muodostetaan pelkistettyja ilmaisuja, joita aletaan ryhmitella, muo-
dostaen niistd yhtendisia alakuokkia. Taman jalkeen alaluokista kootaan ylaluokkia,
joista muodostuu paaluokkia. Lopuksi paéluokat kootaan yhdeksi yhdistavéksi luokaksi.
Taman prosessin aikana alkuperaisista kielellisistd ilmauksista edetddn teoreettisiin
kasitteisiin ja johtopdatoksiin. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 101, 107-111.) Tama haastat-
teluaineisto kasiteltiin induktiivisen sisalléon analyysin avulla, jolla saatiin muodostettua
aineistosta yhtendinen teoreettinen kokonaisuus. Esimerkki siséllonanalyysista on liit-
teessa 2. Jokaisesta haastattelusta tehtiin teemojen mukaiset yhteenvedot, joiden poh-
jalta tulokset on kasitelty.
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5 Haastattelujen pohjalta keratty materiaali k&sikirjoitusten tueksi

Haastatteluaineiston liséksi oli tarkoituksenmukaista kerata teoriatietoa kirjallisuudesta
tulosten kasittelyn seka kasikirjoitusten kirjoittamisen avuksi. Tahan lukuun keréatty tieto
on Kirjoitettu toimintaterapian nakokulmasta. Kasiteltdvat aiheet ovat: nivelreuma ja
toimintaterapia, krooninen kipu ja omahoito arjessa. Verkkoviestintd on mukana, koska

sen merkitys terveyspalvelujen digitalisoitumisessa on oleellinen.

5.1 Nivelreuma ja toimintaterapia

Tama luku on jaettu kahteen teemaan. Ensimmaisissa kappaleissa kerrotaan nivel-
reumasta sairautena, minka tunteminen on opinnaytetyon kannalta keskeista. On tar-
keaa tietdd minkalaisia muutoksia nivelreuma voi tuoda asiakkaan arkeen ja mista na-
ma muutokset voivat johtua. On kuitenkin muistettava, etté jokainen sairaustapaus on
yksil6llinen niin oireiden voimakkuuden, kuin niiden laajuudenkin osalta. Diagnosoita-
essa hivelreuma, sen oireet tai toimintakyvyn muutokset voivat olla hyvinkin pienia, tai
ilmeta vasta vuosien jalkeen (Lohikivi — Timonen 2017). Tassa tydssa keskitytaan eri-
tyisesti toimintaterapian kannalta merkittavimpiin muutoksiin. Toimintaterapian mahdol-

lisuuksista osana nivelreuman hoitoa on kerrottu taman luvun viimeisissa kappaleissa.

Nivelreuma

Nivelreuma on moniniveltulehdusta aiheuttava autoimmuunisairaus, jonka syntymeka-
nismi on tuntematon. Nivelreuma kuuluu tulehduksellisiin reumasairauksiin ja siihen
sairastuu vuosittain arvioilta 2000 suomalaista. Nivelreuma on selvasti yleisempi naisil-
la kuin miehilla, mink& vuoksi hormonaalisilla tekijoilla uskotaan olevan vaikutusta sai-
rastuttaessa. Bakteeri- ja virusinfektoiden osallisuutta sairauden puhkeamiseen on sel-
vitetty pitkd&n, mutta mitdan yksittaista infektiota ei ole pystytty nimedamaan. (Mikkels-
son — Kauppi — Honkanen 2008: 458-459; Karjalainen 2007: 9; Hakala 2007: 323.)
Nivelreumaan sairastuvalla elimiston immuuni-, eli puolustusjarjestelma, minka tarkoi-
tuksena on suojata elimistda ulkoisia viruksia ja bakteereita vastaan, alkaa virheellisesti
toimia itsedan vastaan. Taman seurauksena kaynnistyy kehon omiin rakenteisiin koh-
distuva tulehdusreaktio, joka nivelreuman tapauksessa aiheuttaa tyypillisimmin sym-
metrista tulehdusta raajojen pienissé nivelissd. (Eklund 2012: 10; Mikkelsson — Kauppi
— Pohjankoski 2015: 312.)
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Niveltd ymparoivien luiden pintaa suojaa nivelen toiminnan kannalta oleellinen joustava
ja vetoa kestava nivelrusto. Nivelkapselin sisapintaa puolestaan peittaa ohut solukalvo,
jonka tehtavana on tuottaa venyvaa ja nivelpintoja voitelevaa nivelnestetta verenkier-
rosta. Nivelreuman aiheuttama tulehdusprosessi muuttaa nivelnesteen juoksevammak-
si ja aktivoi sen liiallista muodostumista, jolloin niveleen kertyy liikaa nestettd. Taman
jatkuessa nivelrusto alkaa ohentua ja sen alainen luu vaurioitua. Sairastuneelle pro-
sessi hayttaytyy nivelten kipuna, jaykkyytena ja liikearkuutena, joka on pahinta aamui-
sin ja pitkan levon jalkeen. (Mikkelsson — Kauppi — Honkanen 2008: 458-459; Eklund
2012: 10, 13; Hakala 2007: 323-324.)

Varhain aloitettu, tehokas laakehoito on nivelreuman hoidon perusta. Koska nivelrusto
uusiutuu heikosti, on nopean hoidon aloittamisella oleellinen merkitys esimerkiksi nive-
lien pysyvien vaurioiden synnyn ehkaisemiselle. Nivelreuman hoito on parantunut mer-
kittavasti viimeisen 10-15 vuoden aikana, minka vuoksi se johtaa enda harvoin pysy-
vaan invaliditeettiin ja yh& useammassa tapauksessa saavutetaan ladkehoidon tavoit-
teeksi asetettu pysyva oireettomuus, eli remissio. Nivelten kipu ja turvotus seka nivel-
rakenteiden vaurioituminen pysahtyvat, kun tulehdus saadaan hallintaan. (Eklund
2012: 9-10; Mikkelsson — Kauppi — Pohjankoski 2015: 311.)

Sairastuttaessa niveloireiden lisdksi voi esiintya tulehdustilan aiheuttamia yleisoireita,
kuten vasymysta ja lievad kuumeilua. Pidempaa sairastaneille voi tulla myds muita
nivelten ulkopuolisia oireita, esimerkiksi limakalvojen kuivuutta sekd jannetuppien ja
limapussien tulehduksia. Nivelreuman diagnosoi reumatauteihin erikoistunut l&akari
oireiden, laboratoriokokeiden ja mahdollisesti myds kuvantamis- tai nivelnesteldydos-
ten perusteella. (Eklund 2012: 13, 20; Hakala 2007: 326-327, 332-333.) Koska nivel-
reumassa oireilevat tyypillisesti sormien pienet nivelet, on toimintaterapian rooli ylaraa-
jojen toimintakyvyn yllapitdmisen kannalta merkittdva heti diagnoosin saamisesta lah-
tien (Oravainen 2007: 177).

Toimintaterapia nivelreumassa

Toimintaterapian tavoitteena on edistaa tai yllapitdd asiakkaan toimintakykyéa ja mah-
dollistaa suoriutuminen toiminnoista, jotka ovat hanelle merkityksellisia tai joita hanelta
odotetaan. Toiminnallista suoriutumista tuetaan tarvittaessa apuvalinein, ortoosein tai

kodin muutostdiden avulla. Toimintaterapeutti pyrkii tarjoamaan asiakkaalle valmiuksia
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sopeutua mahdollisiin sairauden tai vamman tuomiin toimintakyvyn muutoksiin ja aut-
taa l0ytamaan vaihtoehtoisia tapoja toimia. Nailla pyritadan mahdollistamaan asiakkaan
osallistumisen jatkuminen normaaleihin arkitoimiin. (Oravainen 2007: 177; Atchison —
Dirette 2017: 440; Anttila — Hirvela — Jaatinen — Polviander — Puska 2009: 358; Goo-
dacre — Harkess 2010: 124.) Toimintaterapeutilta vaaditaan kliinista paattelykykya (Cli-
nical Reasoning), mik& ohjaa etsimaan oleellista tietoa oikeista paikoista, luomaan
suunnitelman terapialle ja tunnistamaan aiheet terapian jatkon ja lopettamisen tarpeel-
le. Terapeutin on myds tarkeéaa tietdd asiakkaan diagnoosin mahdollisista vaikutuksista
taman toimintakykyyn tulevaisuudessa ja priorisoida terapian tavoitteiden saavuttamis-
ta yhdessa asiakkaan kanssa. Toimintaterapiassa asiakasta tarkastellaan kokonaisval-
taisesti ja keskitytaan vahvuuksiin ja toimintakyvyn mahdollisuuksiin. Toimintaterapeutit
tydskentelevéat useimmiten osana moniammatillista tiimia. (McArthur 2013: 36—-37; Voi-
pio 2005: 226-227.)

Mika tahansa sairaus tai vammautuminen voi muuttaa kasitysta omasta identiteetista,
kun terveestd minasta tuleekin sairas, eivatk& arkiset asiat suju kuten aikaisemmin.
Nivelreumaa sairastavilla tehdyt pitkittaistutkimukset ovat osoittaneet, ettd noin puolet
sairastavista ovat kokeneet toimintakykynsd laskeneen jonkun verran sairastumisen
myotd. Arjen muuttuessa haastavammaksi, myds hyvinvointi ja yleinen terveydentila
voivat laskea. Toimintaterapiassa yksilon terveyttd ja hyvinvointia edistetdan hanelle
mielekkaiden toimintojen avulla. (Goodacre — Harkess 2010: 124; McArthur — Goodac-
re 2013: 19-21, 30.) Toimintaterapeutti haastattelee asiakasta selvittddkseen, miten ja
mihin toimintoihin tdméa kokee sairauden eniten vaikuttavan. Haastattelu voi olla vapaa,
eli strukturoimaton, puoliksi strukturoitu tai tdysin valmista lomaketta noudattava. Toi-
mintaterapeutti voi tehda naytté6n perustuvia arviointeja ja testeja, kuten havainnoida
asiakasta toiminnan aarella tai mitata ylaraajan puristusvoimia. Eri menetelmilla kera-
tyn tiedon perusteella suunnitellaan asiakkaalle yksildllinen toimintaterapiaprosessi.
Arviointeja ja testeja voidaan toistaa prosessin aikana tai sen paatteeksi asiakkaan
edistymisen seuraamiseksi. (Oravainen 2007: 177-178; Baumann 2015: 402—-403, 407
Goodacre — Harkess 2010: 125.)

Nivelreumaa sairastavan asiakkaan toimintaterapian yleisia tavoitteita ovat muun mu-
assa nivelid suojaavien tytskentelytapojen harjoittelu, levon ja toiminnan tasapainotta-
minen arjessa, kivun lievittaminen ja k&den nivelten liikkuvuuden seké lihasvoiman
yllapito ja kehittdminen. Toimintaterapiaa voidaan toteuttaa seka yksil6-, ettd ryhma-

muotoisena sen tavoitteista riippuen. (Oravainen 2007: 177; Atchison — Dirette 2017:
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440; Voipio 2005: 226—-228; Goodacre — Harkess 2010: 127.) Toimintaterapeutin arvi-
ointi olisi hyva toteuttaa saanndllisesti, tai tarpeen mukaan, nivelreuman etenevén
luonteen vuoksi. Talldin varhainen puuttuminen mahdollisiin uusiin oireisiin on mahdol-
lista. Arviointi voi kohdistua vapaa-ajan toimintojen lisdksi myds esimerkiksi tydssa pér-
jdadmiseen. Toimintaterapeutin rooli tydkyvyn arvioinnissa onkin merkittava ja arvioinnin
tueksi on kehitetty useita, eri asioita huomioivia arviointivalineitd. (Baumann 2015: 401;
Reeve — Harkess 2013: 175.)

5.2 Kivun kroonistuminen nivelreumassa

Kivun kokeminen on yleistd. Suomen kaikista terveyskeskuskaynneistd 40% tehdaan
kivun vuoksi ja kavijoista viidesosalla kipu on jatkunut vahintaan puoli vuotta. (Haanpaa
— Pohjolainen 2015: 49-50.) Kipu on aina henkilékohtainen kokemus, joka koostuu niin
sensoristen, emotionaalisten kuin fyysistenkin osatekijoiden yhteisvaikutuksesta, ja sen
aiheuttamien tuntemusten valittdminen toiselle henkildlle on vaikeaa (Vainio 2004: 39;
Reeve — McArthur 2013: 134). Kivun mittaamiseen tai maarittelemiseen ei ole olemas-
sa standardoitua tytkalua, vaan kaikki menetelmét perustuvat aina ihmisen omaan
kokemukseen (Vainio 2004: 39). Vaikka reumanhoidossa saavutetaan yha useammin
remissio, voi kipu toisilla olla osana jokapaivéistd arkea (Eklund 2012: 36). Taman
vuoksi koettiin tarkeaksi perehtya kipuun, erityisesti krooniseen kipuun, osana tata

opinnaytetyoprosessia.

Kipuaistimus syntyy aareishermojen hermopaatteiden lahettaessa kipuviestia selkayti-
men kautta keskushermostoon, ja sielta edelleen selkaytimen takajuosterataa pitkin
aivoihin. Kipuaistimus kaynnistaa aina seka sita vahvistavia, etta jarruttamaan pyrkivia
viesteja aareis- ja keskushermostossa. Naiden viestien keskindinen tasapaino maarit-
taa kipuaistimuksen lopullisen voimakkuuden. (Vainio 2004: 27-29.) Kipuaistimus on
yksi ihmisen kahdeksasta tuntoaistimuksesta, muun muassa lampdtila- ja asentotun-
non rinnalla, ja sen merkitys on suojata elimistda vaurioilta (Martio — Mikkelsson 2007:
99). Kipu luokitellaan kestonsa perusteella akuuttiin ja krooniseen kipuun. Akuutti kipu-
tila syntyy esimerkiksi akillisen kudosvaurion tai rasitusvamman seurauksena, ja sen
tehtavana on ohjata vaurioitunut alue lepoon, ja nain luoda sille mahdollisimman hyvat
olosuhteet parantua. (Soinila 2005: 20-21.) Kivun katsotaan muuttuneen krooniseksi,
kun sen kesto ylittdéd kudosten paranemiseen tarvittavan ajan. Krooninen kipu voidaan
edelleen syntymekanismiensa mukaan jakaa nosiseptiiviseen, eli kudosvauruiokipuun,

neuropaattiseen, eli hermovauriokipuun ja idiopaattiseen, eli mekanismiltaan puutteelli-
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sesti tunnettuun kipuun. (Haanpda — Pohjolainen 2015: 49-50.) Naiden kolmen luokan
liséksi puhutaan psykogeenisesta kivusta, eli harvinaisesta, taysin psyykkisin meka-
nismein syntyvasta kivusta (Vainio 2004: 35). Nivelreumaan voi liittyd muun muassa
tulehduskipua ja biomekaanista kipua, jotka voivat jatkuvan kehon tulehdustilan vuoksi
kroonistua (Reeve — McArthur 2013: 134; Vad 2010: 35).

Nivelreumassa nivelten tulehdus ja kipu ovat kroonistuneet, mutta kipua aiheuttaa tu-
lehduksen ohella myds nivelrakenteiden asteittainen vaurioituminen (Vainio 2004: 46).
Laakehoidolla pyritddn rauhoittamaan nivelten tulehdus, jolloin myds turvotus ja Kipu
nivelista haviavat. Ladkehoito koostuu yleensa seka reumalaakkeistd, jotka oireiden
lievittamisen lisdksi myds estavat nivelvaurioita seka tulehduskipulaékkeista, joiden
tarkoitus on vahentaa tulehdusta ja kipua. (Eklund 2012: 36—37.) Nivelreumaan liittyva
kipu on nosiseptiivistd kipua, mink& synnyttaa kemiallinen, mekaaninen tai lampétilaa
muuttava, riittavan voimakas aareishermopéaatteisiin kohdistuva arsyke (Martio — Mik-
kelsson 2007: 97). Tulehduksen seurauksena tulehtuneen alueen kudosten lampdtila
kohoaa, mik& aiheuttaa ja voimistaa kipua. Taman ymmartdminen on edistanyt kivun
hoitoa merkittavasti vimeisen vuosikymmenen aikana. Elimisto reagoi vieraisiin tunkei-
lijoihin, kuten bakteereihin, tulehduksella, pyrkien ndin ajamaan ne pois. Immuunijarjes-
telma pyrkii kaynnistamaan tulehduksen mahdollisimman pian havaittuaan haitallisen
vieraan ja sen tulisi sammuttaa se heti kun vaara on ohi. (Vad 2010: 29-30.) Autoim-
muunisairauksissa elimiston oma puolustusmekanismi on kaantynyt itseddn vastaan,
jolloin immuunijarjestelma hyokkaa tai muodostaa vasta-aineita kehon omia soluja vas-

taan. Tama johtaa kehon kroonistuneeseen tulehdus- ja kiputilaan. (Vad 2010: 32.)

Kivun kroonistuessa kipujarjestelmén toiminnassa tapahtuu muutoksia. Elimistéssa
kaynnistyy kudosvaurion seurauksena monivaiheinen tapahtumasarja, johon osallistu-
vat hermopéaétteet, niistd selkaytimeen viesteja vievat aareishermot, keskushermoston
eri osat seka kivun kemialliset vdlittajaaineet. Tapahtumien seurauksena keho alkaa
aistia kudosvauriota kipuna. (Martio — Mikkelsson 2007: 99.) Kivun pitkittyessa kipuvas-
te siis voimistuu ja kipualue laajenee, mik&a aiheuttaa herkistynyttad kivun tuntoa ja ki-
vunarkuutta (Soinila 2005: 32). Tasta syysta tulehtuneessa nivelessa voi tuntua kovaa-
kin kipua pienen liikkeen seurauksena, kun terve nivel aistii kipua vasta darimmaisessa
venytystilassa (Haanp&a — Pohjolainen 2015: 50). Tallainen hermostotasolla tapahtuva
muutos kivun reaktiotavassa voi muuttaa nosiseptiivisen kipuaistimuksen neuropaat-
tiseksi kivuksi, jolloin kivun alkuperdisen syyn merkitys vahenee. Talldin kipujarjestelma

on vahingoittunut pitkdaikaisen kivun seurauksena, eika enda aisti kipua normaalisti.
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Vahingoittuminen voi tapahtua milla tahansa hermoston tasolla, hermoreseptoreista
aivokuoreen saakka, alkuperaisen kipualueen sijainnista riippumatta. (Martio — Mik-
kelsson 2007: 116; Soinila 2005: 34.)

Kipukokemus kuormittaa aina kokijaansa ja voi johtaa esimerkiksi ahdistuksen, pelon
tai aggressiivisuuden lisdantymiseen (Haanpda — Pohjolainen 2015: 53). Kivun intensi-
teetti ja paikka voivat vaihdella paivittain, mika voi vaikeuttaa toimintojen suunnittelua ja
vaatia ihmiselta joustavuutta oman toimintakyvyn suhteen (Reeve — McArthur 2013:
135). Pitkittyessdan kipu saattaa rajoittaa ihmisen osallistumista hanelle tarkeisiin toi-
mintoihin, kuten perhe-elamaan, tyéhon tai harrastuksiin. TAma voi johtaa sosiaalisten
roolien muuttumiseen, mielialan laskuun ja sitd kautta jopa voimistaa ja pitkittaa kivun
kokemusta. Myds ihmisten omat psykososiaaliset ja kognitiiviset tekijat, kuten opitut
kayttaytymismallit, pelot ja uskomukset vaikuttavat kivun kokemiseen. Pahimmillaan ne
voivat johtaa kiputilojen liialliseen huomioimiseen, toiminnan valttdmiseen ja sita myota
toimintakyvyn laskuun. Tastékin voi seurata kipukokemuksen voimistumista, mika saat-
taa myohemmin myds vaikeuttaa siitd kuntoutumista. Pitkittynyt kipu voi aiheuttaa
my06s kognitiivisia ongelmia, kuten tarkkaavaisuuden heikentymisté ja muistivaikeuksia.
(Haanpéaa — Pohjolainen 2015: 49, 53, 55.) Kipuhermojen kautta kipukokemus voi myos
aiheuttaa esimerkiksi verenpaineen nousua ja tahatonta lihasjannitysta seké hikoilua
(Vainio 2004: 67).

5.3 Omabhoito arjessa

Opinnaytetydprosessin aikana tuotettavissa videokasikirjoituksissa esitetaan mahdolli-
suuksia ja keinoja, jotka ohjaavat asiakasta toimimaan arjessaan ergonomisesti seka
nivelidadn saastaen. Taman vuoksi oli tarkeda keréata tietoa siitd, minkalaisia omahoidon
keinoja on tarjolla sekd perehtya, miten yksild voi valinnoillaan vaikuttaa oman toimin-
takykynsa yllapitamiseen. Tassa luvussa on esitetty erilaisia itsehoidon tapoja, joiden
avulla yksilé voi parantaa elamén laatuaan. Omahoidon merkitys on tarkedd ymmartaa
ja huomioida omassa toiminnassaan, esimerkiksi tasapainottamalla levon ja toiminnan
valistd suhdetta. Tiedon lisaamiseksi ja yksilollisten tarpeiden kartoittamiseksi, on hyva

ottaa yhteyttd ammattilaisiin, jotka osaavat arvioida tilanteen kokonaisvaltaisesti.

Tulehdusvaiheessa nivelrakenne on erityisen altis muutosten ja virheasentojen synty-
miselle, jolloin niveltensddstd on erityisen tarkedd. Jo nivelreuman varhaisessa vai-

heessa olisi hyva ottaa kayttdoon nivelia saastavat seka toimintaa helpottavat tyéskente-
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lytavat. Toimintaterapiassa voidaan esimerkiksi ohjata ylaraajan lihasvoimaa yllapitavia
harjoitteita, kartoittaa apuvalinetarvetta, sovittaa kayttoon tehdasvalmisteisia niveltukia
tai tarvittaessa valmistaa yksil6llisia kaden niveltukia, joiden tarkoituksena on vahentaa
kipua ja rasitusta. (Baumann 2015: 401.) Arjen valinnat, kuten liikunta, ruokavalio ja
lepo, ovat osa itsehoitoa, joiden avulla on mahdollista vaikuttaa omaan eldméanlaatuun.
Arkiset toiminnat olisi hyva suunnitella niin, etta lepo ja toiminta vuorottelevat niissé.
Monipuolisen, lihasvoimaa lisddvan harjoittelun aloittaminen jo sairauden alkuvaihees-
sa auttaa vahentamaan kipua ja tulehdusta sekd ehkaisee virheasentojen syntya.
(Baumann 2015: 407; Anttila — Hirvelda ym. 2009: 358.)

Apuvalineet seka pienapuvalineet voivat olla toimintakyvyn yllapitamisen kannalta rat-
kaisevassa asemassa, esimerkiksi tilanteessa, jossa nivelreuman aiheuttama Kipu vai-
keuttaa toimintaa, tai puristusvoima on heikentynyt. Apuvalineiden avulla on mahdollis-
ta yllapitaad toimintakykya ja vahentaa niveliin kohdistuvaa rasitusta ja kipua, mika edis-
taa yksilon hyvinvointia. Apuvalineiden kaytolla pystytddn myos edesauttamaan itse-
naista tyoskentelyd seka sddstamaan toiminnan suorittamiseen kuluvaa energiaa.
(Salminen 2010: 16-17.) Pienapuvdlineiden, kuten keittibssa kaytettavien apuvalinei-
den, tarkoituksena on lisata tyoskentelyasentojen ergonomisuutta ja jakaa kuormitusta
useamman lihaksen ja nivelen kesken. Ne myds vahentavat puristusvoiman tarvetta ja
suojaavat nivelia suoralta rasitukselta. (Oravainen 2007: 181-182.) Parhaimman hyo-
dyn saamiseksi, apuvalineet olisi hyva ottaa osaksi arkea mahdollisimman varhaisessa
ja mieluiten kivuttomassa vaiheessa. Talloin niiden kayttamisesta tulee rutiini, eikd yk-

sittaiset nivelet ole jatkuvalla rasituksella. (Salminen 2010: 16-17.)

Esimerkkeja apuvalineiden kaytdsta on avattu seuraavassa taulukossa. Apuvalineita
on kehitetty kaikkien paivittaisten toimintojen, kuten levon, itsesta huolehtimisen, WC
toimintojen, seksielaman, ruoan laiton, ruokailun, ladkkeiden ottamisen ja asioimisen
sekad kodinhoidon helpottamiseksi ja tukemiseksi. Apuvélineet helpottavat toimimista
niin koti, koulu kuin tydymparistossakin. Apuvalineiden tarve arvioidaan yksil6llisesti ja
ne kannattaa ottaa kaytt6on pikkuhiljaa, jotta niista tulee luonteva osa arkea. (Hurmasti
— Kanto-Ronkanen — Saarento — Ruutinen 2010: 229-240.)
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Taulukko 1. Esimerkkeja apuvalineista eri toiminnoissa (Hurmasti — Kanto-Ronkanen ym. 2010:
274 mukaillen)

Toiminta Esimerkki apuvalineesta

Kurottaminen, ylettyminen e Varsien tai kahvojen pidennykset
e Tarttumapihdit, kenkalusikka
Saadettavat tyotasot

Tarttuminen, kiinni pitaminen e Varsien paksunnokset tai ohennukset,
painavammat tai kevyemmat varret

e Varren muotoilu (pystykahva)
Lisdkahvat, pidikkeet ja paallysteet
(esim. hammasharja, aterimet)

e Avaimen pitimet (levedmpi ote, lisa

vipuvarsi)

Liukuesteet

Avaaminen Erilaiset kaatonokat
Purkin/tolkin avaajat
Yleisavaajat

Pihdit

Yksil6llisesti valmistetut avaajat
Liukuesteet

Virheasentojen tai vaurioiden ennaltaeh- Ergonomiset vélineet (pystykahvaiset
kaisy keittiovalineet, varren paksunnokset,
lisdkahvat, suojaimet)

Kivun lieventaminen Paksunnokset

Muotoillut varret

Erilaiset kdden tuet ja ortoosit
Yksilollisesti muotoillut valineet

Pehmusteet

Ruokavaliolla voidaan vaikuttaa omaan jaksamiseen seka kehon tulehdusprosessiin.
Monipuolisella ravitsemuksella on positiivinen vaikutus tulehdusta ja kipua aiheuttavien
valittdjaaineiden muodostumiseen seka elimiston puolustusmekanismien saatelyyn.
Sairastuttaessa esimerkiksi tulehduksen vaikutus aineenvaihduntaan, tai mielialan
muutokset voivat heikentéaa tai lisaté ruokahalua. Huono ravitsemustila heikentéaa kun-
toa ja ylipaino rasittaa nivelia merkittavasti. Monipuolisen ruokavalion noudattaminen
on nivelreumaa sairastavalle keskeistd, koska silla voidaan ehkéistd osteoporoosin,
lihaskadon seka sydén- ja verisuonitautien syntymistd. Ruokavalion periaatteina on,
ettd ravinnosta saadaan riittavasti proteiinia ja energiaa, luustolle rakennusaineita, run-
saasti kuitua, paljon varikkaitd vihanneksia, sydanystavallista pehmeaa rasvaa seka

kohtuudellisesti suolaa. (Larjosto 2017.)

Liikunta on tarkea nivelreuman hoitomuoto, aina ennaltaehkaisysta pidempéaan sairas-
taneen kuntoutukseen. Nivelreuma ei estd likunnan harrastamista, kunhan kiinnittaa

huomiota seka sisallon, ettd kuormittavuuden tasoon ja sairauden vaiheeseen. Nivelys-
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tavallisia likuntamuotoja ovat muun muassa vesilikunta, pyoraily ja kavely. Liikkunnan
harrastaminen on téarkeda aloittaa rauhallisesti ja lisata rasitusta véhitellen. Liikunnan
aiheuttaessa kipua, voi liikkumattomuus tuntua mieluisammalta vaihtoehdolta. Nivelten
rasituksen jaadessé pois, saattaa seurauksena kuitenkin olla nivelten, nivelsiteiden ja
lihasten likkelaajuuksien vaheneminen sek&d voiman heikkeneminen. Liikunnan tehtava
on yllapitaa ja lisata nivelten liikkkuvuutta ja lihaskuntoa seka lievittaa kipua. (Eklund
2012: 50-51; Fysioterapia 2017).

Oikeanlaisilla tytskentelyasennoilla ja -tavoilla voidaan vahentaa niveleen kohdistuvaa
rasitusta. Talldin puhutaan niveltensaéastdsta, mika on parhaimmillaan fyysisen suoriu-
tumisen lisaksi myds aktiivinen sopeutumismekanismi. Niveltensaaston avulla on mah-
dollista toimia kivuttomammin arjessa ja siihen kuuluvissa rooleissa, mika vahentaa
turhautumista ja voi parantaa hyvinvointia arjessa. Niveltensaéstdon ohjataan toiminta-
terapiassa erilaisin keinoin, kuten kaymalla lapi vaihtoehtoisia tydskentelytapoja, oike-
anlaista nivelten ja kehon liikkkeiden kayttéa, mukauttamalla toimintoja ja rutiineja seka
ohjeistamalla toimintojen porrastukseen. Tarvittaessa asiakkaan toimintaymparistta
muokataan ergonomisemmaksi, tarkoituksena mahdollistaa ja tukea itsendista tyosken-
telyd merkityksellisessa ymparistdéssa. (Oravainen 2007: 183; Hammond 2013: 111—
112))

Tyoskentelyasennoissa voi valttda yhteen niveleen kohdistuvaa rasitusta kayttamalla
toiminnoissa molempia kasia sekd hyddyntamalla isoimpia ja voimakkaimpia mahdolli-
sia nivelia ja lihaksia. Tyoskenneltaessa tulisi valttda kiertoliikkeiden kohdistamista
ranne- ja sorminivelille ja pyrkia pitamaan ranteet suorina. (Hammond 2013: 113; Ek-
lund 2012: 45; Anttila — Hirvela ym. 2009: 358.) Niveltenséaastdn periaatteena on oman
kehon kunnioittaminen ja kipuviestien kuuntelu, kuormituksen jakaminen useammalle
nivelelle, toiminnan tauottaminen seka liiallisen voiman kaytén valttdminen. Nivelten-
saaston omaksuminen, lihaskunnon yllapito ja toimiva ladkehoito yhdessa vahentavat
tulehdusta ja kipua seké auttavat saavuttamaan tasapainoisen arjen (Hammond 2013:
112-114).

Edella mainittujen omahoitokeinojen lisaksi, on olemassa monia muita keinoja helpot-
tamaan arjessa parjddmista. Nivelreumassa kivunhallintamenetelmilla voidaan paran-
taa eldmanlaatua, mutta kaikki keinot eivat valttamatta sovi kaikille ja kokeilemalla voi
Ioytaa itselle sopivat tavat toimia. Baumann (2015) on listannut seuraavia kivunhallin-

tamenetelmid, jotka voivat nivelreumassa tuoda helpotusta: tyon ja levon tasapainosta
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huolehtiminen, toimintojen suunnittelu etukdteen, tauottaminen jo ennen vasymista,
avun pyytaminen, riittavd yodunesta huolehtiminen, kipuld&kityksesta huolehtiminen,
kylm&hoito ja mielenkiintoinen tekeminen (Baumann 2015: 409).

5.4 Verkkoviestinta osana terveyspalvelujen digitalisoitumista

Tama opinnaytetyd tuottaa sisdltta HUS:n uudelle, digitaaliselle Terveyskyla.fi-
sivustolle, minka vuoksi oli tarkeda tutustua siihen, mita digitaalisessa muodossa ole-
valta tiedolta vaaditaan ja miten haluttu kohderyhma l6ytaa tiedon pariin. Lisaksi oleel-
lista oli selvittdd miksi luotettavan terveystiedon Iéytyminen internetistd on tarkeaa.
Sanna Kahkosen vuonna 2015 kirjoittama, Ylen nettisivuilla julkaistu artikkeli: "ltse-
diagnosointi internetissd” tuo esiin Laakariliton varatoiminnanjohtaja Hannu Hallilan
nakemyksen asiaan. Hallillan mukaan ilmié kertoo ihmisten omasta kiinnostuksesta
terveydentilaansa kohtaan, mutta han painottaa, etta tietoa pitdisi etsia vasta laakarin
tekemé&n tarkan diagnoosin jéalkeen. (Kahkdnen 2015.) Yliopistolliset sairaanhoitopiirit
pyrkivat Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen avulla osaltaan vastaamaan tahan ilmioon.

Internet on lahes jokaisen saatavilla ja useimmilla se on lasna niin tydssa, kuin vapaa-
ajallakin. Fileniuksen (2015) mukaan 2000-luku on muuttanut ihmisten arkea huomat-
tavasti digitaalisempaan suuntaan. Kaikenlaista tietoa on enenevissd maarin saatavilla
digitaalisessa muodossa ja ihmisten tiedonhakutaidot ovat kehittyneet valtavasti. Myos
tietoisuus luotettavista sivustoista ja lahdekritiikki ovat kasvaneet, mikd on asettanut
sivustojen yllapitdjille uusia haasteita luoda sisalldistaan myonteisia asiakaskokemuk-
sia tukevia. Pienet yksityiskohdat voivat olla ratkaisevassa asemassa kavijamaarien
lisaamisessa, jos kahdella sivustolla on muuten keskenddn samankaltaista tietoa. (Fi-
lenius 2015: 41.) Terveyskyla.fi-sivustolla kerrotaan materiaalin olevan ammattilaisten
tuottamaa, milla pyritdan takaamaan sen luotettavuus ja paikkansapitavyys (Terveysky-
l& 2016).

Filenius (2015) toteaa, ettd luotettavuuden lisdksi sivuston luomisessa tulisi kiinnittaa
huomiota my6s sen nakyvyyteen ja l0ydettavyyteen, jotta se saavuttaa ihmisten tietoi-
suuden. Ihmisten tietoisuutta lisatddn markkinoinnilla, jonka tarkoitus on synnyttaa kiin-
nostusta palvelua kohtaan ja saada ihmiset vierailemaan verkkosivustolla. Markkinoin-
tikanavina voi kayttaad monia eri lahteitd, kuten radiota, internetia ja lehtimainoksia. (Fi-
lenius 2015: 50.) Filenius nostaa esiin Ling Jiangin vuonna 2012 julkaiseman tutkimuk-

sen, jossa on maaritelty niin sanotut asiakaskokemuksen mukavuustekijat. Naméa seit-
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seman tekijaa ovat saavutettavuus, eli kayttémahdollisuus kaikissa tilanteissa ja olo-
suhteissa,; sisallon hakeminen ja loytaminen; valinta ja paatoksenteko, eli miten sisaltd
tulee valituksi muiden sijasta; transaktio, eli se miten haluttu toiminto suoritetaan; pal-
velun kayttoonotto ja hankinnan jalkeiset toimenpiteet, joita ovat esimerkiksi asiakkuu-
den hoitaminen. (Filenius 2015: 78—79.) Naista kolme ensimmaista koskettavat eniten
kontekstia, johon videokasikirjoitusten sisaltd paatyy. Muut kohdat eivat ole tassa oleel-
lisia, silla Terveyskylan tavoitteena ei ole myyda tuotteita, vaan tarjota kaikille iimaista

tietoa.

Filenius (2015) jatkaa kertomalla, ettd Jiangin tutkimuksen mukaan saavutettavuuden
takaamiseksi tulisi hallita monikanavaisuus, eli luoda sisaltéa, joka on saatavilla usealla
eri laitteella. Eli esimerkiksi internetin seka mobiililaitteiden tulisi tukea sisaltba. Kaytta-
jien kannalta on tarkeaa, etta kaikki tarvittava tieto on heidan saatavillaan oikeassa
paikassa ja oikeaan aikaan. Sisallon hakemiseen ja léytamiseen on Kiinnitettéava huo-
miota seka sivustolle, etta sivustolla navigoitaessa. Etsittaessa sisaltéd hakukoneella,
tulisi sivuston Ioytya helpolla, lyhyella ja kuvaavalla hakusanalla. Kun kayttaja on saatu
sivustolle, on tarkeaa, etta sivustolta l6ytyvat asiat selkeiden otsikoiden alta. Kayttajat
etsivat sisaltdad arkikielelld, ei ammattitermein, mink& vuoksi sivuston luojien on tarkeaa
tuottaa se sellaisena. (Filenius 2015: 45, 52, 57, 86.) Naméa edellda mainitut seikat on
huomioitu videokasikirjoituksia ja opasta tehtédessé, esimerkiksi tekstiosuuksien arkikie-

lisyyden huomioinnilla.
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6 Haastatteluista ja kirjallisuudesta kasikirjoituksiksi

Tassa luvussa kerrotaan haastatteluaineistosta esiin nousseet tulokset. Tulokset on
koottu haastatteluista tehtyjen yhteenvetojen pohjalta ja sitaatit ovat yhteenvedoista
lainattuja. Tuloksista on nostettu kasikirjoitusten aiheiksi kokemusasiantuntijoiden levon
ja toiminnan tasapainoon eniten vaikuttavat teemat. Tulosten kertomisen jalkeen on
esitetty niistd syntyneet johtopaatdkset. Videokasikirjoitukset eivat tule kokonaisuudes-
saan tyohon, vaan ne on tiivistetty tekstimuotoon lukuun 6.3. Luvussa on kerrottu myds

verkkoalustan kasikirjoituspohjasta, joka loytyy kokonaisuudessaan liitteesta 3.

6.1 Haastatteluaineiston tulokset

Arjen tasapaino

Arjen tasapaino-teeman kysymykset jakoivat haastateltavien mielipiteitd. Toiset nime-
sivat nopeasti nivelreuman mukanaan tuomia toimintakyvyn haasteita, jotka ovat muut-
taneet normaalin arjen sujumista ja johtaneet toimintatapojen muovaantumiseen. Haas-
tattelun edetessd nekin haastateltavat, jotka eivat aluksi osanneet nimeta muutoksia,
alkoivat tuoda niita esiin ja huomasivat muutosten tapahtuneen osin tiedostamattomas-

ti. Esimerkkina tasta on seuraavassa pieni ote eraan haastattelun yhteenvedosta:

Itse nivelreuma ei ole tuonut juuri muutoksia arkeen, silla se havaittiin ajoissa ja
oireet saatiin ladkityksell& nopeasti kuriin. Sormien ollessa kipeét tdisséa tietoko-
neella kirjoittaminen on kuitenkin hankalaa ja diagnoosin myota yhdistystoiminta
on jaanyt pois arjesta. Myos jatkuvan laékityksen aloittaminen toi arkeen muutos-
ta. (Haastateltava A.)

Nivelreuma voi vaikuttaa toiminnoista suoriutumiseen ja niihin osallistumiseen, horjut-
taen nain yksilon eldman tasapainoa. Tasapainon saavuttaminen on Inhimillisen toi-
minnan mallin mukaan mahdollista, kun yksilo tilanteeseen sopeutumisen kautta raken-
taa itselleen uuden toiminnallisen identiteetin ja patevyyden kautta pystyy toteuttamaan
sitd, jolloin tapahtuu toiminnallinen mukautuminen. (Kielhofner — Taylor 2017: 117-

118). Haastatteluissa esiin noussut ilmié on n&in myds teorian kautta tunnistettavissa.

Jokaisessa haastattelussa tuli ilmi diagnoosin saamisen jalkeiset muutokset liikuntatot-
tumuksissa, niin positiivisessa, kuin negatiivisessakin valossa. Ne haastateltavat, joi-

den liikuntamaarat olivat olleet runsaita, olivat joutuneet vahentamaan likunnan maa-
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réé viikkotasolla tarkasteltuna. Ne puolestaan, joiden viikoittainen liikuntamaara oli ollut
vahaisempaa, olivat lisdnneet liikuntaansa. Kaikilla haastateltavilla likuntamuodot olivat
vaihtuneet nivelystavallisempiin lajeihin, esimerkiksi juoksusta uintiin. Kuitenkin yksi
haastateltava oli pyrkinyt sailyttimaan vanhan liikuntalajin, yrittden mukauttaa sita pa-

remmin muuttuneeseen toimintakykyynsé sopivaksi:

Liikunta on diagnoosin jalkeen lisdantynyt ja esimerkiksi vesijumppa Reumayh-
distyksen kautta on ollut mukava uusi harrastus (Haastateltava A).

Nivelreuma on vaikuttanut harrastuksiin, silla kaikkia liikkeita ei pysty tekemaan
kuten aiemmin. Esimerkiksi salilla punnerrus sattuu ranteisiin. (Haastateltava B.)

Diagnoosi on tuonut positiivisiakin muutoksia niin mielelle, kuin keholle. Aikai-
semmin liikkkuminen tapahtui ulkoisista syista, nyt arvotus omaa kehoa ja toimin-
taa kohtaan on muuttunut ja tyytyvaisyys arjen sisaltoon on lisdéantynyt. Suurim-
mat muutokset arjen tasapainoon ovat tapahtuneet harrastuksissa. (Haastatelta-
va C.)

Nama liikkunnasta esiin nousseet asiat ilmentavat hyvin sen merkitysta nivelreumaa
sairastavalle. Liikuntaa on hyva harrastaa, jotta nivelet pysyvat elastisina, turvotus niis-
sa vahenee ja nain ollen kipu helpottuu. Liikuntatottumuksissa on kuitenkin oleellista
huomioida mé&éard, intensiteetti ja lajin sopivuus. (Fysioterapia 2017.) Oman kehon
kuuntelun avulla yksild pystyy maarittelem&éan liikunnan suhteen omat rajansa ja niiden

kautta saavuttamaan tasapainon toiminnan ja levon valilla arjessaan.

Muutoksia unessa ja paivittaisessa vireystilassa oli havaittavissa jokaisella haastatelta-
valla. Vasymys on yksi yleinen nivelreumaan liittyvan tulehduksen aiheuttama yleisoire,
etenkin sairauden alkuvaiheessa (Eklund 2012: 15). Yhdella haastateltavalla toiminnan
porrastaminen ja energian jakaminen tasaisesti koko paivalle osoittautuivat haastaviksi,
mik& ilmeni vasymyksena tyopaivan paatyttya ja nain hankaloitti tasapainon saavutta-
mista arjessa. Osalla haastateltavista unen tarve on sairauden puhkeamisen myo6ta
lisaantynyt, mika on pidentanyt younia ja lisannyt paivaunien tarvetta. Yksi haastatelta-

va kertoi my®s unen laadun ja sita kautta paivittdisen vireystilan laskeneen:

Alkuvaiheessa arjen tasapainosta tuli epavakaa, kun vasymys, lampdily ja kipu
rajoittavat arjen toimintoja mahdollistumasta samalla tavalla kuin ennen (Haasta-
teltava C).

Kaikki haastateltavat ovat tydikaisia ja kukin nimesi oman tyopaikkansa yhdeksi tarke-
aksi arkiymparistoon kuuluvaksi paikaksi. Tyossa toimimisen mahdollisuudet vaihtelivat

haastateltavien kesken. Tahan vaikuttivat sek& henkiset, ettd fyysiset tekijat, joita olivat
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muun muassa tyosta yksittaisille nivelille kohdistuva fyysinen rasitus ja pelko maaraai-
kaisen tydsuhteen jatkumisesta. Elamé&n tasapainoa tarkastellaan usein tyon, vapaa-
ajan ja levon keskinaisen suhteen kautta, jolloin ajatellaan, ettd tasapaino saavutetaan
silloin, kun aika jaetaan tasaisesti osa-alueiden kesken. Tama tarkoittaa, etta mikali
yhteen osa-alueeseen kohdistuu enemman aikaa kuin muihin, on seurauksena epéta-
sapaino. (Veenhooven 2009: 33.) Haastattelutulosten mukaan, jokaisella haastatelta-

valla on jossain vaiheessa ollut tilanne, jossa tasapaino on ollut hukassa.

Kipu

Jokaisella haastateltavalla sairauden puhkeamisvaiheessa on esiintynyt kipua. Kivun
voimakkuus, paikka ja luonne vaihtelivat kuitenkin haastateltavien kesken. Kahdella
haastateltavalla kipu ja nivelten jaykkyys on ollut pahinta aamuisin, yksi haastateltava
kertoi kivun jatkuvan myds pidemmalle paivaan ja hankaloittavat enemman arkista toi-
mintaa. Kahden haastateltavan kivut ovat laake- sekd omahoidon my6ta helpottuneet,

mik& on vaikuttanut positiivisesti my0s paivittaisiin tehtaviin:

Ylaraajojen nivelet ovat pahimmat ja oireet voimakkaimmat aamuisin. Sormien
jaykkyys hankaloittaa laakkeiden irrottamista foliopakkauksista ja esimerkiksi
kompressiosukkien pukemista aamuisin. (Haastateltava B.)

Leposarkya ei ole esiintynyt ja kortisonipiikit on poistanut oireet (Haastateltava
A).

Nivelreuman hoidon tavoitteena on potilaan oireettomuus, eli remissio, mika téana pai-
vana yha useammin myds saavutetaan. Nivelreumaa sairastavalla voi remission saa-
vuttamisen jalkeen olla vuosiakin kestavia kivuttomia kausia, ja ndin ollen krooninen
Kipu ei ole osa jokaisen nivelreumaatikon arkea. (Eklund 2012: 9-10, 36.) Kahden
haastateltavan kohdalla remissio oli jo saavutettu, yhden kohdalla 1aékehoito oli vasta
aloitettu, eiké tavoitteeseen oltu viela paasty.

Elamantilanteen muutoksiin sopeutuminen

Kaikilla haastateltavilla diagnoosiin sopeutumisen prosessi on kestanyt oman aikansa,
vaihdellen haastateltavien omien voimavarojen mukaan. Yksi haastateltava kuvaa sai-
rastumisen olleen shokki, toinen vertaa omaa tilannettaan "normaaliin ihmiseen”. Kaik-
kien haastateltavien kohdalla oli huomattavissa, etta aika ja sairaudesta saatu tieto

lisdavat mahdollisuuksia sopeutua muuttuneeseen elamantilanteeseen. Haastateltavat
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kayttivat sopeutumismekanismina esimerkiksi arjen kontrollointia, mik& luo tunnetta
tilanteen hallinnasta. He myo6s vertasivat omaa sairaudenkuvaansa toisiin ja nain ym-

marsivat, ettd oma tilanne voisi olla pahempikin:

Vuodessa hyvin sopeutunut muutokseen ja oman jaksamisen huomiointi arjessa
on helpompaa kuin alussa (Haastateltava C).

Diagnoosi ollut shokki, johon hiljalleen kahden vuoden aikana sopeutunut ja
huomannut henkisen jaksamisen tarkedksi. Aluksi ajatteli, ettei pysty tekemaan
enaa mitaan diagnoosin saatuaan. (Haastateltava A.)

Inhimillisen toiminnan mallissa muutos terveydentilassa n&dhdaan toiminnallisen identi-
teetin muokkaajana. Sairaus voi muuttaa esimerkiksi itselle merkityksellisissa rooleissa
toimimista kuten on tottunut ja uuden roolin muokkautuminen voi vieda aikaa. Kun on
oppinut toimimaan vanhassa roolissaan uudella tavalla, on mahdollista jatkaa arkeaan
sairauden kanssa ja mukautua uuteen elamantilanteeseen. (Kielhofner — Taylor 2017:
117-118.) Muutoksen hyvaksymisen kautta haastateltavat kertoivat sairaudesta tulleen
osa itsed ja arkea, jota sairaus ei hallitse.

Osa haastateltavista kertoi sairauden opettaneen heille muun muassa oman kehon
kuuntelua ja sen merkitysta. He nimesivat esimerkiksi kivun ja vasymyksen asioiksi,
jotka ovat saaneet ymmartamaan levon merkityksen arjessa paremmin kuin ennen.
Nama asiat ovat vaikuttaneet positiivisesti muuttuneeseen elamantilanteeseen sopeu-
tumiseen. Yksi haastateltava, joka saavutti remission nopeasti, ei ollut kokenut tarvetta
suurille muutoksille omassa arjessaan. Han toi kuitenkin haastattelutilanteessa useaan
kertaan ilmi pelon tulevaisuuden mahdollisista toimintakyvyn muutoksista ja niiden vai-

kutuksista itseen:

On googlettanut oireiden mahdollista uusiutumista ja kertoo koputtavansa usein
puuta miettiessdan mahdollisia tulevia pahenemisjaksoja (Haastateltava A).

Nivelreuma on pakottanut opettelemaan oman kehon kuuntelua ja antamaan sille
lepoa tarvittaessa (Haastateltava B).

Lepoon kuuluu unen liséksi toimintojen tauottaminen ja porrastus sekd suurempien
toiden jakaminen useammalle paivalle kertarasituksen keventdmiseksi. Arjen tasapai-
non tukemiseksi on tarkeaa huomioida kaikki levon muodot yksil6llisesti, osana arkea.
(Baumann 2015: 409.) Kaikki haastateltavat olivat saaneet tietoa levon merkityksesta

nivelreumaa sairastavalle, mutta tiedon hyddyntdminen osana arkea oli viela osittain
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tyon alla. Saatujen ohjeiden tuleminen osaksi omaa toimintaa vie aikaa ja vaatii aluksi

totutuista rutiineista irrottautumista ja niiden muokkaamista.

Keinot omahoitoon

Haastateltavien oli aluksi vaikea nimeté ja eritella keinoja, joilla he parantavat omaa
hyvinvointiaan arjessa. Kysyttaessa tarkemmin, kavi ilmi, etta jokaisella oli kaytdssaan
keinoja, jotka olivat sulautuneet niin hyvin omaan arkeen, etta niita oli enda vaikea tun-
nistaa. Kaikilla haastateltavilla oli diagnosointivaiheessa ollut ennakko-oletuksia omas-
sa toimintakyvyssa tapahtuvista muutoksista, mutta kukin oli huomannut, ettd hoito-
kayntien lisaksi my6ds omalla hoidolla on mahdollista vaikuttaa omaan terveyden tilaan-
sa. Yksi haastateltavista oli kaynyt sopeutumisvalmennuskurssilla, jonka merkitysta

omaan arkeensa ja itsehoitoon han piti merkittavana:

Suosituksella sopeutumisvalmennuskurssille, jota ilman olisi hukassa. Kurssilla
kerrottiin liikuntaan, ruokavalioon ja psyykkiseen jaksamiseen vinkkeja, niin yksi-
[6llisesti, kuin ryhméssékin. (Haastateltava A.)

Kompressiosukista, pehmeisté sisatossuista ja hyvista kengistd seké rannetuista
saanut apua. Unen maaran merkitys on korostunut, ruokavaliomuutoksia on ko-
keillut. Osteopatia ja meditointi ovat tuntuneet hyvilta. (Haastateltava B.)

Pyrkinyt huomioimaan arkiergonomian ja toiminnan tauottamisen paremmin. Un-
ta tunnistaa tarvitsevansa enemman seka monipuolista lihaskunnon harjoittelua.
Omat keinot ovat lepda, kayta jarkea ja pyyda apua seka kevenna tarvittaessa.
(Haastateltava C.)

Kaikki haastateltavat olivat huomanneet liikkeen ja liikunnan lievittavan oireita, mutta
jokainen kertoi vélttavansa oireita pahentavia toimintoja, esimerkiksi tulehdusvaiheen
aikana. Yksi haastateltavista kertoi ohjautuneensa fysio-, toiminta- ja ravitsemustera-
peutille ja saaneensa heilta hyddyllisia neuvoja omahoidon tueksi. Kaksi muuta haasta-
teltavaa kokivat, etta terapioista voisi olla hydtyd, mutta kaynnit olivat viela ajatustasol-
la. Arjen pienapuvdlineet olivat tuttuja kaikille haastateltaville, mutta kaikki eivét olleet
tietoisia niiden tarkoituksesta ja ennaltaechkaisevasta merkityksestd omalle toimintaky-
vylle. Niveltensaaston merkitykset eivat olleet kaikille selvat ja jokainen kaipasi siita

lisatietoa seka esimerkkeja:

Toimintaterapeutilta on saanut vinkkeja ja apuvalinelausunnon. Apuvalineet eivat
ole vield kayttssa. (Haastateltava A.)

Toiminta- ja fysioterapiassa ei ole kaynyt, mutta kaipaa apua salilikkeiden oikean
suoritustekniikan kanssa seka esimerkiksi kahvipaketin avaamiseen. Uskoo saa-
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vansa naistd muutakin hydtyd, kunhan vain aktivoituisi varaamaan aikoja. (Haas-
tateltava B.)

Apuvélineité ei ole kaytdssa, eika koe tarvetta niille talla hetkelld. Haluaisi neuvo-
ja salitreenaamiseen seka yleisesti ulkoilupuoleen, jotta toiminta olisi turvallista.
(Haastateltava C.)

Omahoidon merkitys osana nivelreuman hoitoa on oleellista ja omaa toimintakykya
edistavad. Nivelreumaa sairastavan toimintaterapiassa keskitytdan niveltensaastoon,
ergonomisiin tydskentelyasentoihin seké arjen mahdollistamiseen yksilolle merkityksel-
lisella tavalla. Tata voidaan tukea esimerkiksi apuvalinein ja kodin muutostoin. Yksilolli-
selld ohjauksella varmistetaan, ettéd asiakas ymmartaa harjoitusten tarkoituksen ja osaa
kayttaa saamiaan apuvdlineitd seka tukia tarkoituksenmukaisesti. (Baumann 2015:
401; Goodacre — Harkess 2010: 124.) Jokainen haastateltava oli |I6ytanyt joitain keinoja

omabhoitonsa tukemiseen.

6.2 Johtopaatokset

Taman opinnaytetydn tehtavana oli videokasikirjoituksien ja verkko-oppaan tuottami-
nen. Sen saavuttamiseksi toteutetuista teemahaastatteluista saatiin kokemustietoa,
joka ohjasi kasikirjoitusten ja oppaan tekemista. Videoiden ja oppaan tarkoituksena on
ohjata ennaltaehkaisevasti niveltensaastéd seka korostaa levon ja toiminnan tasapai-
non merkitystd osana arkea. Koska haastatteluotanta oli pieni, ei tuloksia voida yleistaa
laajempaan kontekstiin, mutta ne riittdvat vastaamaan taman opinnaytetydn seka tyo-
elamékumppanin tarpeisiin. Otannan pienuudesta huolimatta tuloksissa oli havaittavis-
sa niin yhtenevaisyyksia kuin eriavyyksiakin, jotka rikastuttivat aineistoa monipuolisesti.
Videoka&sikirjoitusten ja oppaan sisalto tuotetaan ndkdkulmasta, johon toimintaterapeut-
ti tydssaan nivelreuma-asiakkaiden kanssa pystyy vastaamaan ja sen kannalta merkit-
tavimpia esiin nousseita aiheita olivat niveltenséasto, tyo- ja arkiergonomia, lepo ja sen
eri muodot osana toimintaa seka pienapuvalineet. Naiden aiheiden avulla pyritaéan tar-
joamaan mahdollisuuksia tasapainoisen arjen saavuttamiseksi seka sairauden kanssa

elamisen helpottamiseksi ja ottamiseksi osaksi arkea.

Teemahaastatteluaineistosta nousi esille, ettd kohderyhman tietdmys niveltensaastosta
oli vahaista. Termi oli tuttu, mutta sen merkitysta ei osattu kysyttdessa selittaa, eika
nain ollen arjessa hyddyntaa. Kirjallisuudesta havaittiin, ettd mikali nivelia sdastavista

tydskentelytavoista ei ole riittavasti tietoa ja ymmarrysta, ne eivat voi tulla osaksi arjen
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toimintatapoja. Nama seikat johtivat siihen, etta niveltens&éstd haluttiin nostaa yhdeksi
videokasikirjoituksen aiheeksi, tukemaan kohderyhmén tarpeita. Koska ty6- ja arkier-
gonomian yhtena tarkoituksena on kayttaéa nivelia saastavia tyoskentelytapoja, ovat
termit joiltain osin sidoksissa toisiinsa ja ne tullaan kasittelemaan videokasikirjoituksis-
sa ja oppaassa yhdessa. Haastateltavat kaipasivat apua ergonomian huomioimiseen
pystyakseen toteuttamaan sitd paremmin arjessaan. Ergonomian huomioiminen ja ni-
veltensaasto jo sairauden alkuvaiheessa ovat hyvia keinoja ennaltaehkaista esimerkik-

si virheasentojen syntya.

Koska pienapuvdlineiden kayttd ja tarpeellisuus jakoivat haastateltavien mielipiteita,
haluttiin niiden merkitystd korostaa oppaassa. Apuvalineiden kayttédnotto on helpom-
paa tilanteessa, jossa asiakkaalla ei ole toimintakykya rajoittavia tekijoita, kuten nivel-
kipua. Talldin apuvalineiden rooli on ennaltaehkaiseva ja ne edes auttavat oikeanlais-
ten tytskentelyasentojen ja optimaalisen voiman kaytén oppimista. Apuvdlineiden kay-
tosta tulee nain opittu tapa, joka helpottaa toimintaa myés mahdollisten nivelreumaoi-
reiden kanssa. Haastatteluista nousi my0s esiin, etté lepo yhdistetédén usein yo- ja pai-
vauniin, eika termin koko moniulotteisuus ole taysin selva. Taman takia termi& haluttiin
kasitella oppaassa ja painottaa sen merkitystd osana ympéarivuorokautista toimintaa ja
sitd kautta arjen tasapainoa.

6.3 Kooste tyon tuotoksista

Opinnaytetydprosessin aikana tuotettiin kolme arkitoimintaan keskittyvaa videokasikir-
joitusta seké valmisteltiin verkkoalusta, jolle valmiit videot sijoittuvat. Videot tulevat 16y-
tymaan Terveyskyla.fi- sivuston Kuntoutumistalon omahoito-osiosta vuoden 2018 lop-
puun mennessa. Koska Terveyskylaan tuotetun materiaalin tulee vastata sille asetettu-
ja kriteereja ja arvoja, saattaa opinnaytetydn aikana tuotettujen kasikirjoitusten sisaltd

hieman muuttua kommentointikierrosten aikana.

Ennen videokasikirjoitusten tydstdmisen aloittamista, valmisteltiin sisaltd Terveyskylan
verkkoalustan kasikirjoituspohjan malliin. Taman tekemiseksi oli oleellista, ettd opin-
naytetyoprosessin aikana oli tutustuttu verkkoviestintaan. Filenius (2015) kertoo, etta
sivuston loytdmiseen ja siella navigointiin tulisi kiinnittdd huomiota (Filenius 2015: 41).
Taman vuoksi opasta tehtdessa mietittiin tarkasti kunkin osion ingressien tekstit, jotta
ne sisaltavat mahdollisimman paljon navigointisanoja. Kasikirjoituspohjaan tuotettiin

opas, joka siséltaa arkikielista tietoa omahoitokeinoista nivelreumapotilaan arjen tueksi.
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Oppaan tarkoituksena on selventdd, mitd kaikkea lepoon kuuluu seké avata nivelten-
saaston merkitys reumapotilaalle. Oppaassa on kolme osiota, joista ensimmaisessa
kerrotaan yleisesti oppaan sisalléstéa ja johdatellaan tuleviin aiheisiin. Seuraavat osiot
syventyvat kertomaan tarkemmin aineiston pohjalta nousseista aihealueista.

Videokasikirjoitusten pohjalta kuvattavat videot taydentavat ja havainnollistavat nivel-
reumapoatilaille oppaan tekstiosuuksia kaytanndn esimerkein. Videoilla on samanaikai-
sesti puhetta ja toimintaa, jotta ohjeet ovat helposti ymmarrettavissa. Videoiden toimin-
nat ovat arkisia ja joka paivaisia, jotta potilaiden on helpompi samaistua niihin ja peilata

niitA omaan toimintaan vastaavissa tilanteissa.

Ensimmaisen videon aiheena on toiminnan pilkkominen ja jakaminen levon ja toimin-
nan tasapainottamiseksi. Toimintakokonaisuudeksi valittin suursiivous, jonka pilkko-
miseksi videolla ohjeistetaan kayttamaan Post-It-lappuja. Kokonaisuuden pilkkominen
erillisiksi tehtaviksi havainnollistaa potilaille, mita kaikkea toiminta pitaa sisallaéan. Nivel-
reumapotilas voi toiminnan pilkkomisella vahentééa niveliin kohdistuvaa rasitusta, edis-

taa niveliensa terveytta ja mahdollistaa itsendisen suoriutumisen.

Kaksi muuta videota keskittyvat niveltensdastta edistaviin tydskentelytapoihin seka
ohjeistavat pienapuvdlineiden kaytt6d osana arkea. Toimintakokonaisuuksina olivat
keittiossa tyoskentely seka pdydan kattaminen. Videoilla ohjataan ergonomisiin tyos-
kentelyasentoihin sek& havainnollistetaan apuvalineiden hyddyntamistd toimintojen
aikana. Videoilla huomioidaan erityisesti ylaraajojen liikemalleja, silla niiden toimintaky-
vyn yllapitdminen on keskeinen osa toimintaterapiaa. Videoiden ajatuksena on kertoa,
ettd niveltensaasto ei ole tekematta jattamista, vaan tekemista yllapitaen nivelten ter-
veytta ja toimintakykyd. Sen huomiointi arjessa voi mahdollistaa osallistumisen itsel-

leen merkityksellisiin toimintoihin.



39

7 Pohdinta

Opinnaytetydmme toteutettiin  yhdessa HUS/HYKS Sisataudit ja kuntoutus -
tulosyksikon toimintaterapeuttien kanssa. Yhteistybkumppanin edustajien Lohikiven ja
Timosen tydpanos menee HUS/HYKS Reumatologian poliklinikalle. Opinnaytetyén
tehtavana oli tuottaa tydelamakumppanin tarpeeseen vastaavia ja asiakaslahtoisia vi-
deokasikirjoituksia. Prosessin aikana valmisteltin myds verkkoalusta omabhoito-

oppaalle, jossa hyddynnettiin opinnaytetydhdn tuotettua sisaltda.

Tyo6td ohjasivat seuraavat kysymykset: Miten sairastuminen nivelreumaan vaikuttaa
tasapainoon elaman eri osa-alueilla? Milla keinoin ihminen voi itse tukea tasapainoa
elamassaén? ja Milla tavoin olosuhteet voivat vaikuttaa toimintakykyyn edistavasti tai
heikentavasti? Kysymyksiin etsittiin ja saatiin vastauksia teemahaastattelujen ja kirjalli-
suuden avulla. Pohjateaorioina hyddynnettiin kolmea toimintaterapian teoriaa, jotka oli-
vat Inhimillisen toiminnan malli (Model Of Human Occupation, MOHO), termi elaméan
tasapaino (Life Balance) sek& biomekaaninen viitekehys (Biomechanical Model). Teo-
riat vaikuttivat tyon eri vaiheissa ja auttoivat luomaan ohjaavat kysymykset.

Ohjaavat teoriat valittiin, silla ne edistivat ty6ta sille asetettua tehtavaa kohti. Tyon teki-
j6ina meilla oli tarve selvittaa, miten sairastuminen nivelreumaan voi vaikuttaa toimin-
nalliseen mukautumiseen tai horjuttaa arjen tasapainoa. Ensimmaiseksi teoriaksi vali-
koitui MOHO ja siita erityisesti kasite toiminnallinen mukautuminen. Teoriaa hyédynnet-
tiin laajemminkin haastattelulomakkeen suunnitteluvaiheessa, silla se antaa laajan ko-
konaiskuvan yksil6llisesta arjen sisallésta. Sisallon hahmotuttua ymmarsimme tekijat,
jotka vaikuttavat yksilon arjen tasapainoon, ja siitd laajemman kuvan saamiseksi pe-
rehdyimme termiin elaman tasapaino. Koimme termin keskustelevan hyvin Inhimillisen
toiminnan mallin kanssa ja mallien taydentavan toisiaan. Biomekaaniseen viitekehyk-
seen oli tarpeellista perehtyd, jotta pystyimme ohjeistamaan anatomisesti oikeisiin

tydskentelyasentoihin ja likemalleihin.

Haastatteluaineisto keréttiin kolmen kokemusasiantuntijan teemahaastattelulla. Toimin-
tarapian teorioissa korostuu jokaisen arjen yksilollisyys, minké vuoksi teemahaastattelu
oli mielestamme paras aineistonkeruumenetelma, sen luonteenomaiset erityispiirteet
huomioiden. Haastatteluotantamme oli pieni, mutta jokaisesta teemahaastattelusta
saatu aineisto oli yksilollinen ja rikastutti nain kokonaisuutta. Ennen varsinaisia haastat-

teluja, tydelamakumppani tarjosi meille mahdollisuuden kokeilla tekem&mme haastatte-
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lurungon toimivuutta. Tama auttoi ndkemaan seka kyseenalaistamaan haastattelulo-
makkeen epékohtia ja ohjasi kehittamaan sitd viela muun muassa arkikielisemmaksi
ennen varsinaisia haastattelutilanteita. Harjoitus myds auttoi ymmartdmaan omia haas-

tattelutilanteen aikaisia roolejamme ja valmisti meita nain varsinaisiin haastatteluihin.

Teemahaastatteluaineistoa tukeva kirjallisuus kasittelee nivelreumaa ja toimintaterapi-
aa, kipua, omahoitoa seka verkkoviestintda. Kirjallisuuden avulla liséttiin tydmme luo-
tettavuutta sekd opinnaytetydsta tulevien tuotosten ammatillisuutta. Koska koko opin-
naytety6 toteutettiin paritydna, myos Kirjallisuuteen tutustuttiin yhdessa. Talla varmistet-
tiin, ettd molemmat tekijat saivat yhta tarkan ja laajan kasityksen kokonaisuudesta.
Teemahaastatteluaineiston ja kirjallisuuden keskusteluttaminen keskenaan oli opinnay-
tetydprosessin vaiheista palkitsevin ja toi hyvin ilmi tydn tarpeellisuuden niin alan, kuin

kohderyhmankin nakokulmasta.

Haastatteluaineiston tuloksia tarkasteltiin neljan padteemaan mukaan, jotka olivat arjen
tasapaino, kipu, elamantilanteen muutoksiin sopeutuminen ja keinot omahoitoon. Arjen
tasapainossa nayttaytyvat muutokset eivat olleet heti taysin selvid haastateltaville. Toi-
silla sairauden varhainen diagnosointi ja siitd seurannut nopea oireettomuus vaikuttivat
siihen, ettei arkeen ollut tullut suuria muutoksia. Haastatteluiden edetessa selvisi kui-
tenkin, etté kaikilla haastateltavilla oli jossain m&éarin ilmennyt muutoksia likuntamaa-
rissa ja -lajeissa, unessa ja yleisessa vireystilassa seka arjen ja tyén tasapainottami-
sessa. Kipu-teeman merkittavin tulos oli, etté kaikilla haastateltavilla oli sairauden alku-

vaiheessa ollut kipuja, joihin laéke- ja omahoito olivat sittemmin tuoneet helpotusta.

Elaméantilanteen muutoksiin sopeutuminen oli kaikilla vienyt aikaa. Riittavan ja oikea-
aikaisen tiedon saannin huomattiin lisdavan sopeutumismahdollisuuksia, mutta myo6s
omalla aktiivisuudella oli siind merkittéava rooli. Jotkut haastateltavat kayttivat oman
arjen kontrollointia sopeutumismekanismina, toiset sopeutuivat vertaistuen avulla.
Kaikki haastateltavat totesivat sopeutumisen vievan aikaa ja vaativan omista rutiineista
irrottautumista. Haastateltavien oli vaikea tunnistaa ja nimetd omahoidon keinoja, silla
niistd oli muovaantunut heille luontaisia tapoja toteuttaa omaa arkeaan. Namé keinot
olivat l16ytyneet omaa kehoa kuuntelemalla, mutta ammattilaisten ohjausta, tukea seka
keinoja kukin haastateltava kertoi kaipaavansa. Erityisesti pienapuvalineiden hy6dyn-
taminen ja merkitys seké niveltensaaston ohjeistus nousivat teemoiksi, joihin ammatti-

laisilta kaivattiin apua.
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Teemahaastatteluaineiston, teorioiden seké kirjallisuuden avulla saimme vastaukset
tyétamme ohjaaviin kysymyksiin. Saimme selville, ettd nivelreumaan sairastuminen
vaikuttaa yksilollisesti elamén tasapainoon ja sen kaikkiin osa-alueisiin, eika kysymyk-
seen ole olemassa yksiselitteistd vastausta. Vaikutusten yksil6llisyys oli odotettavissa,
silla toimintaterapian teoriamme olivat tdméan jo osoittaneet. Odottamattomampaa oli,
etta riippumatta siita milla osa-alueella tasapaino oli horjunut eniten, mekanismit sen
palauttamiseen olivat melko samankaltaisia. Kaikkien kayttamia mekanismeja olivat
esimerkiksi vertaistuki, tiedon hankinta ja oman kehon kuuntelu. Niin siséisten, kuin
ulkoistenkin olosuhteiden vaikutus yksildn toimintakykyyn oli merkittdva. Sisaisiin olo-
suhteisiin lukeutuvat muun muassa haastateltavan oma nivelreumaan suhtautumisen
merkitys ja odotukset oman toimintakyvyn muutoksista. Ulkoisia olosuhteita ovat puo-
lestaan ympaéardivat inmiset sekd toimintaymparistét. Tapa, jolla ulkoisiin tai sisaisiin
olosuhteisiin suhtauduttiin, naytti tulosten perusteella vaikuttavan toimintakykyyn joko

heikentavasti, tai edistavasti.

Opinnaytetydssamme paasimme osallistumaan valtakunnalliseen Virtuaalisairaala 2.0-
hankkeeseen, jonka osana virtuaalinen Terveyskyla rakennetaan. Hanke toteutuu vuo-
sina 2016-2018 ja sen tarkoituksena on tarjota luotettavaa, arkikielella tuotettua tietoa
kansalaisille eri elamantilanteissa. Tydelamakumppaniltamme nousi tarve séhkdisen
oppaan luomiseen, silla sellaista ei vield ollut kaytettavissa. Heilla on kaytossaan pape-
risia, hoitosuhteessa oleville potilaille annettavia oppaita, mutta yleiseen kayttéon tule-
valle virtuaalioppaalle oli kysyntdd. Tuottamamme opas on koottu pienen haastatteluo-
tannan tuloksista, jotka eivat valttamatta ole laajemmin yleistettavissd. Saadaksemme
tuloksista luotettavammat ja yleistettavammat, perehdyimme niitd tukevaan kirjallisuu-
teen. Oppaan tarkoituksena on tukea ja tarjota keinoja oman arjen hallintaan sairastut-
taessa nivelreumaan, ei korvata ammattihenkildiden tarjpamaa hoitoa tai yksil6llisia
ohjeita. Nain ollen uskomme oppaamme vastaavan useamman henkilon tarpeisiin,

sairauden eri vaiheissa.

Haastattelutulosten pohjalta tekem&mme johtopaatokset olivat haastateltavien vahai-
nen tietdmys niveltensaastosta ja arkiergonomiasta, pienapuvalineiden kayttdon koh-
distuvat ennakkoluulot seka lepo-késitteen mieltdminen vain uneksi. Haastateltavilla oli
kuitenkin kiinnostusta saada aiheista lisdé tietoa, mika ohjasi meita opinnaytety6n tuo-
toksena syntyvan verkko-oppaan aiheiden valintaan. Valmis opas tullaan julkaisemaan
Terveyskyla.fi -sivuston Kuntoutumistalon omahoito-osiossa. Se siséltéa kolme videota

seka arkikielisia informaatioteksteja liittyen nivelreumaa sairastavan levon ja toiminnan
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valisen tasapainon saavuttamiseen. OpinnaytetyOprosessin aikana valmistelimme
verkko-oppaan alustan seké kasikirjoitimme kolme videota. Tekemamme verkkoalusta
on tyon liitteessa 3. Seké alusta, etta kasikirjoitukset kayvat tyon valmistuttua lapi Kun-
toutumistalon reumatyoryhméan kommentointikierroksen, joten tuotostemme lopullinen

siséltd voi ennen julkaisua viela muokkaantua.

Tama tyo toteutettiin hyvia tieteellisia kaytantoja ja eettisyyttd noudattaen. Kirjallisuu-
den kohdalla tama tarkoitti alkuperaislahteiden Kkirjoittajien kunnioitusta, merkitsemalla
lahdeviitteet asianmukaisesti ja tarkasti. Haastatteluprosessin aikana huomioimme eet-
tisyyden erityisen tarkasti. Jokaiselle haastateltavalle annettiin luettavaksi ja allekirjoi-
tettavaksi suostumuslomake, haastatteluiden aanitteet kirjoitettiin tekstiksi yksityisessa
tilassa ja havitettiin heti taman jalkeen. Haastateltavien yksityisyyden suojaamiseksi
heidan nimensa tai muut henkildtiedot eivat ole tydssa nakyvilla, vaan hiestd puhutaan
haastateltava A:na, B:na ja C:na. Haastatteluaineisto kasiteltiin juuri sellaisena kuin se
oli, esimerkiksi muuttamatta sitd haluttuun suuntaan. Koko tyd on raportoitu tarkasti,

rehellisesti ja asianmukaisesti.

Koko opinnaytetydprosessin ajan olimme tiivissd yhteydessa tydelamakumppaniin.
Tapaamiset toteutuivat noin kuukausittain ja taman liséksi olimme tarvittaessa yhtey-
dessé sahkopostitse. Tiivis yhteistyd mahdollisti opinndytetydmme tehtavan pysymisen
tydeldman tarvetta vastaavana. Tyon tuotoksesta haluttiin asiakaslahtoinen, ei pelkés-
taan teoriatietoon pohjautuva, minka vuoksi koimme haastatteluaineiston kerdamisen
olennaiseksi. Teorian avulla oppaaseen kuitenkin saatiin ammatillista nakokulmaa ja
luotettavuutta asiakaslahtoisyyden tueksi. Nain opinnaytetyon tuotoksesta saatiin seka

tydelamaa, etta asiakkaiden tarvetta vastaava.

Opinnaytetydn tuotoksena tuottamamme oppaan ollessa virtuaalinen, sen kayttdé mah-
dollistuu useammalle henkildlle ja laajemmalle alueelle. Se on yhta helposti niin isojen,
kuin pientenkin paikkakuntien asukkaiden saatavilla. Tavoitteenamme oli tarkastella
asioita toimintaterapeuttisesta ndkodkulmasta koko opinnaytetydprosessin ajan. Ohjaa-
vien toimintaterapian teorioiden avulla tdmén tavoitteen saavuttaminen oli mahdollista.
Toimintaterapian tyokentalla puhutaan usein levon ja toiminnan valisesta tasapainosta.
Tassa tydssa sitd tarkasteltiin teorioihin pohjaten ja selitettiin arkikielelld, jotta se on

myds kohderyhmamme ymmarrettavissa.
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Opinnaytetydn tuotos julkistettiin tydelamékumppanille Kuntoutumistalon reumatyo-
ryhméan tapaamisessa 1.11.2017, ennen varsinaista opinnaytetydseminaaria. Tyoryh-
ma koki toteutuksen onnistuneen ja piti koko opinnaytetyota arvokkaana pohjamateri-
aalina tuottamallemme kasikirjoituspohjalle. He myéds nostivat esille, etta asiakasléahtoi-
syys on tuonut oppaan aiheisiin kohderyhman tarvetta vastaavia ndkékulmia, joihin he
ammattilaisina pystyvéat kiinnittamaén jatkossa enemméan huomiota. Tyéryhman ta-
paaminen oli meille odotettu hetki, joka konkretisoi tekemamme tyén merkityksen tyo-

elamalle, ja jossa paasimme omin sanoin esittelemaan sen.

Opinnaytetydn tuotoksen jatkokehittdminen voisi toteutua suuremman haastatteluotan-
nan avulla, jolloin saataisiin mahdollisesti lisaa aiheita oppaaseen ja nain monipuolis-
tettua sen sisaltba. Tassa opinnadytetydssa kaytettyja teorioita voisi hyddyntda myds
jatkotutkimuksessa, mika lisaisi haastatteluaineiston kerddmiseen kaytettavissa olevia
resursseja seka yhtendistaisi taman tyén seuraajaansa. Virtuaalisten oppaiden yleiset
kehittamismahdollisuudet ovat laajat ja niiden tuottaminen edistaa tiedon saannin hel-
pottumista. Jokaisen organisaation ei tarvitse luoda omia virtuaalisia oppaitansa ja yh-
teiset oppaat voivat my6s yhtendistdd valtakunnallisia hoito- ja kuntoutuskaytantoja.
Tastéa hyotyisivét niin palvelujen tuottajat, kuin niiden saajatkin.
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Haastatteluinfo

etropolia o . .
Uniersity of .:,.;}R-_ Schences Owpas levon ja toiminnan tasapainoon nivelreuman
alkuvaihesssa
15.5.2017

Tiedole tutkittavalla

Hyva kokemusasiantuntija, olisiko sinulla kinnostusta osallistua opinnaytetydhdmme haastattelun
muodossa?

Tama haastatielu toleutataan osana loimintaterapeuttiopiskelijoiden, Renja Honkasen ja Oona
Voutilsisen, " Arkitoiminta — Opas levon ja toiminnan tasapainoon nivelreuman alkuvaiheessa™ -
opinndytetydtd. Opas tuotetaan osana Yiopisiollisten sairaanhoitopiirien valtakunnallista Terveyskyla fi -
hanketia ja se julkaistaan videomuotoisena Terveyskylan Kuntoutustalossa. Terveyskyla fi on palvelu,
josta kansalaiset ympér Suomen saavat asiantuntijoiden tydstamaa tietoa monista en sairauksista ja
sairausryhmista. Tielo on paivittyvas, ajankohlaista ja luoteitavaa. Palvelu tarjoaa tieloa sairauden eri
vaihweisiin, s& on auki ympdri vuorokauden ja vierailu sivusiolla on maksutonta. Terveyskyldsss on auki jo
useampi talo, joihin voit kiyda tutustumassa osoitleessa Terveyskyld fi.

Tarkoituksenamme on luoda kasikirjoituksia pohjaksi videomuotoiselle oppaalle, joka tarjoaa helpotusta
arkeen nivelreuman alkuvaiheessa. Videoilta on myds helppo tarkasiaa esimerkiksi toimintaterapeutin
vastaanotolla saatuja ohjeita. Saadaksemme oppaastamme asiakaslahtbisen, tarvitsemme
kokemusasiantuntijoiden, eli teidan, nakokulmia ja tietoa afestanne: mikd onnistuu ja mika tuoitaa
vaikeuksia.

Haastatteluissa esiin nousseiden nakokulmien avulla tybstdmme kasikifoitukset teidan tarpeitanne
vastaavaksi, ali panoksenne on térked. Haastattelun totewtamme itse ja se tehd3an yksilbmuotoisesti.
Haastattelut nauhoitamme, jotta mik&&n tarked asia ei jad huomiotia — Aanittest hivitetian heti kasittelyn
jalkeen. Yhden haastattelun kesto on noin 1 tunti. Haastatteluiden tolewtusajankohta on kevaan 2017
aikana, tarkempi aika ja paikka selvidval mydhemmin.

Haastatteluun tarvitsemme 3-4 henkildd, jotka ovat saaneet viiden vuoden sisilld
nivelreumadiagnoosin, idlldsi ei ale vdlid. Osallistumalla annal meille tarkeas ja ajankohtaista
kaytanndntietoa nivelreuman vaikutuksesta arkeen kokemusasiantuntijan noolissa. Muista, ettei ole
oikeita tai vA&ria vastauksia, silla sind olet oman eldmasi ja kokemustesi asiantuntija.

Haastatteluun osallistuminen on tietenkin vapaaehtoista ja luottamuksellisia, eiks siitd koidu tutkittavalle
haittaa tai kustannuksia. Kerddmme teidan avullanne tietoa oppaaseemme, mutia teitd ei pysty
tunnistamaan tai yksilbim&an vastaustenne perustealla

Opinnaytetydmme valmistuu mamaskuussa 2017 ja opas julkaistaan Terveyskyldssa HUS:n oimesta

tamé&n jalkeen. Videon kiytidoikeudet kuuluvat HUS:lle, minkd vuoksi emme saa luovuliaa videoita
osallistujille henkildkohlaisesti.

Kiinnostumisesi tulkimukseen osallistumisesta voit iimaista ottamalle meihin yhieyiia sdhkopostilla.

Renja Honkanen Cona Voutilainen
renja.honkaneni@metropolia.fi oona.voulilainen@metropolia fi
Toimintaterapeutticpiskelija Toimintaterapauttiopiskelija

Helsinki Metropolia

Undwrsity of Appldied Soanoes
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Verkkoalustan kasikirjoituspohja

VIRTUAALISAIRAALA 2.0 -
HANKE/TERVEYSKYLA_ FI

Arkitoiminta- opas levon ja toiminnan
tasapainoon nivelreuman alkuvaiheessa
- kaikille avoin sivusto

Sisallysluettelo/Sivustorakenne

1 TERVETULDAI ... - — - — A

2 MITEN LEVON ERI MUODOT VOIVAT NAYTTAYTYA ARKITOHMINMASSA? - .2

3 MITA NIVELTEMSAASTO TARKOITTAA JA MITEN SITA VOIDAAN TUKEA PIEMAPUVALINEIDEN AVULLA? ... 4



HUS-Tietohallinto

Tervetuloal

Ingressl:

Tdssa oskossa tarjotaan omaholtokeinoja nivelreurnaa salrastavien arjen tueksl. Oppaan tarkoltuksena on
selventad, mitd kalkkea lepoon kuuluu seka avata niveltensadstin merkitysta.

Sheun sisdita:
Kuwa: kivivaaka #9019760

Nivelreurnaa sairastavan on hyva kiinnittad huomiota levon |a tolminnan valiseen tasapainoon ympar
vuorskauden. Arjen tolminnat ovat jokalsella yksilallisid, ja niihin sisalbyvat ihmisestd rilppuen esimerkiksl
tyd, kodinholto [a harrastukset. Ydunlen tarkoituksena on auttaa kehoa palautumaan paivan alkana
tulleesta rasituksesta, mutta nivellen olisi hywa saada lepoa myds palvalla.

Tasapalnon huombolmisen lisaksl, yksl omaholdon merkittavia kulmakivid on niveltensadstd.
Niveltens3daston perusajatuksena on jakaa kuormitusta useamman nivelen |a lhaksen kesken. Talld
ennaltaehkalstdan virheasentojen syntya ja vadran kuormituksen alheuttamaa kipua.

Tdma opas tarjoaa ylelsta ohjeistusta ja thetoa. Tolmintateraplasta sinun on tarvittaessa mahdollista saada
yksildllisempda ohjausta. Otathan silloin yhteyttd oman holtoyksikkosl toimintaterapeuttiin, jonka kanssa
voitte kartolttaa elaméantilanteesi. Toimintateraplassa arvioldaan myds ortoosi- ja apuvilinetarvetta,
ohjelstetaan kaslen hyvlin tybskentely- ja lepoasentolhin seka yksilolisiin kisiharjoltukshin. Kun asiolsta on
riittdvdstl tietoa, ne on mahdollista ottaa osaksl arkea Ja nilden avulla parantaa omaa hyvinvolntizan.

Kuvallinen linkkivalikko:

Miten levon erl muodot volvat niyttiytyd arkitolminnassa?

Levolla tarkoitetaan muwtakin, kuln nukkumista.

Mitd niveltensBistd tarkoittaa ja miten sitd voldaan tukea plenapuvilineiden avulla?

Miveltensaadstin avulla on mahdollista toimia kKivuttomammin arjessa.

""Muualla terveyskylassd’™ lue lisad Reurnatalosta (reumatietovisa, nivelreuma ym.), ortooselsta ja
apuvilinelstd seka tolmintateraplasta
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2 Miten levon eri muodot voivat ndyttdytya arkitoiminnassa?

Levolla tarkoltetaan muutakin, kuin nukkumista. Osana paivittaista tolmintaa lepo vol nayttdytyd esimerkiksi
tolmintajen pilkkomisena ja suoritusten jakamisena pidernmalle aikavilille.

Kuva: pollu 8472475

Levon |a tolminnan tasapainottamisella vol edistda omla mahdollisuuksizan osallistua itselleen tirkeaan
toimintaan, nivelreumasta huolimatta. Lepo yhdistetdan useln arkikielessa uneen tal nukkumiseen, mutta
kasite pitaa sisdllizan paljon muutakin.

Tolmintaterapian nakokulmasta tarkasteltuna, lepo-kisittesseen kuuluvat myos tolminnan pilkkominen
plenempiin oslin |a osien jakaminen pidemmalle aikavalille, niln vuorokausl-, kuin vilkkotasollakin.

Nivelreumniza salrastava vol tolminnan pilkkomisella vihent3a nivellin kohdistuvaa kertarasitusta, edistad
nivellansa terveytta ja nain ollen mahdollistaa itsenalsen suoriutumisen.
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Mita niveltens3dstd tarkoittaa ja miten sitd voidaan tukea
pienapuvalineiden avulla?

Nivelreurnaa salrastavalle niveltensaaston oppiminen on palkitsevaa, sill2 sen avulla vol suojella salrauden
helkentamia nivelrakentaita.

Kuva: réntgenkuva #12812267

Hiveltensidston tarkoltuksena on vahentaa olkeanlaisilla tybskentelyasennoilia Ja -tavoilla niveleen
kohdistuvaa rasitusta. Tamd tarkoittaa esimerkiksl yhteen niveleen kohdistuvan rasituksen valttamista,
kéyttamalld toiminnodssa molempia kasla sekd hybdyntamalld isolmpla (2 volmakkaimpla mahdollisia
nivelld ja lihaksia. Myds nivellin kohdistuvia kiertollikkeita tulksi valtaa.

Nivelreuman tulehdusvalheessa nivelrakenne on eritylsen altls muutosten |a virheasentojen syntymiselle,
Jjolloin nivelten saastd on eritylsen tarkead. Jo nivelreurnan varhaisessa vaiheessa olisi hyvd ottaa kayttddn
nivella sagstévdt seka tolmintaa helpottavat tybskentelytavat.

Video: Ruoan valmistus tyoskentelyasennot huomioiden

Wideo: Ruoan esille laitto pienapuvalineita hyodyntden
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Toiminta

Esimerkki apuvilineestd

Kurottaminen, ylettyminen

Varsien tai kahvojen pidennykset
Tarttumapihdit, kenkalusikka
Saadettavat tyotasot

Tarttuminen, kiinni pitaminen

Varsien paksunnokset tai chennukset,

painavammat tai kevyemmat vamat
Varren muotoilu (pystykahva)
Lisakahvat, pidikkeet ja paallysteet
(esim. hammasharja, aterimet)
Avaimen pitimet (levedmpi ote, lisa
vipuvarsi)

Liukuesteet

Ayaaminen

Erilaiset kaatonokat
Purkinftdlkin avaajat
Yleisavaajat

Pindit

Yhsiltllizesti valmistetut avaajat
Liukuesteet

Virheasentojen tai vaurioiden
ennaltashkiisy

Ergonomiset valineet (pystykahvaiset
keittidwvalineet, varren paksunnokset,
lisakahwvat, sucjaimet)

Kivun lieventaminen

Paksunnokset

Muotoillut varret

Erilaiset kaden tuet ja ortoosit
Yksildlizesti muctoillut valineest
Pehmusteet

EDELLINEN SIVU

TAKAISIN OPPAISIN
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