Opinnaytetyo (AMK)
Terveysala
Sairaanhoitaja (AMK)
Kevét 2015

Koskinen Annika, Punna Laura

NIVELREUMAN MERKITYS
IHMISEN ELAMANLAATUUN

- Ja Suomen Reumaliitto ry:n tarjoama tuki nivelreumaa
sairastavalle

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES



OPINNAYTETYO (AMK) THVISTELMA
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Terveysala | Sairaanhoitaja (AMK)
Toukokuu 2015 | 53+3

Ohjaaja Tiina Nurmela TtT

Annika Koskinen & Laura Punna

NIVELREUMAN MERKITYS IHMISEN
ELAMANLAATUUN JA SUOMEN REUMALIITTO
RY:N TARJOAMA TUKI NIVELREUMAA
SAIRASTAVALLE

Opinnaytetydn tavoitteena on tutkimuksiin ja kirjallisuuteen perustuen kuvata nivelreumaa sai-
rastavan elamanlaatuun merkitykselliset osatekijat, jolloin elamanlaadun huomioon ottaminen
hoitotydssa on helpompaa, tuloksia antavaa ja elamanlaadun parantamiseen paneutuvaa. Ta-
voitteena on, etta opinnaytetydn avulla saatuja tuloksia voidaan hyddyntad hoitotyéssa. Opin-
naytetyo selvittdd Suomen Reumaliitto ry:n tarjoamia palveluja nivelreumaa sairastaville.

Tarkoituksena on syventya tutkimuskirjallisuuden avulla nivelreumaa sairastavan elamanlaa-
tuun fyysisestd, psyykkisesta ja sosiaalisesta nékdkulmasta. Tarkoituksena on selvittdd Suo-
men Reumaliitto ry:n nivelreumaa sairastavalle tarjoama tuki ja selvittda miten Suomen Reuma-
liitto ry ja paikallisyhdistykset vastaavat nivelreumaa sairastavien fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaa-
lisiin tarpeisiin.

Opinnaytetyo perustuu ensisijaisesti kirjallisuuteen ja noudattaa soveltaen
kirjallisuuskatsauksen ja teoreettisen tutkimuksen periaatteita. Opinnaytetyé etenee teoreettis-
kasitteellisen menetelman mukaisesti. Opinnaytetyossa kaytetaan hiljaisen tiedon lahteena
Suomen Reumaliiton asiantuntijan kokemustietoa, jonka avulla korostetaan hoitotydn
nakokulmaa. Tyon materiaalina on kaytetty tutkimuksia, artikkeleita, kirjallisia teoksia ja Internet
sivustoja ja erilaisia tietokantoja.

Tutkimusongelmat ovat: millaisena ihmiset kokevat elamanlaatunsa sairastaessaan
nivelreumaa kirjallisuuden ja Suomen Reumaliitto ry:n asiantuntijan kokemustiedon perusteella?
Mitd nivelreuma merkitsee ihmisen elaméanlaadulle fyysisen hyvinvoinnin nédkdkulmasta? Mita
nivelreuma merkitsee ihmisen elamanlaadulle psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin
nakokulmasta? Milla tavoin Kkirjallisuuden ja Reumaliiton asiantuntijan kokemustiedon
perusteella Suomen Reumaliitto ry:n tarjoama tuki vastaa nivelreumaa sairastavan tarpeita
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin nakdkulmasta?

Tuloksista nousee esille nivelreuman heikentava merkitys ihmisen elaménlaadulle. Nivelreuma

aiheuttaa monia uhkatekijoitd ihmisen fyysiselle, psyykkiselle ja sosiaaliselle hyvinvoinnille.
Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi vaikuttaa toisiinsa merkitsevasti.
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TO PEOPLE WITH RHEUMATOID ARTHRITIS

The aim of this bachelor’s thesis is to describe the significant parts of quality of life from people
with rheumatoid arthritis by literature and research. Then the quality of life is easier to consider
in nursing and it gives more results. Aim is that all the information from the bachelor’s thesis can
be used in nursing. Bachelor’s thesis defines what kind of services the Finnish Rheumatism
Association gives to people with rheumatoid arthritis.

Meaning is to deepen people with rheumatoid arthritis quality of life by physical, psychological
and social point of view. Meaning is to figure out what kind of services the Finnish Rheumatism
Association gives to people with rheumatoid arthritis and how the Finnish Rheumatism Associa-
tion and its local union response to people with rheumatoid arthritis physical, psychological and
social needs.

The bachelor’s thesis is based primarily on literature and follows the application of the principles
literature review and theoretical research. The bachelor’s thesis is progressing in accordance
with the theoretical-conceptual method. The bachelor’s thesis of tacit knowledge is used as a
source of Finnish Rheumatism Association expert experience in information that enables em-
phasizing the nursing perspective. Materials used in thesis are studies, articles, written works
and Internet sites and also various databases.

Research problems are: how do people experience their quality of life when having rheumatoid
arthritis by literature and The Finnish Rheumatism Associations specialist? What rheumatoid
arthritis means for humans quality of life from physical point of view? What rheumatoid arthritis
means for humans quality of life from psychological and social point of view? How does The
Finnish Rheumatoid Associations support for people with rheumatoid arthritis response to peo-
ple's needs by literature and The Finnish Rheumatoid Associations specialist?

Main result was that rheumatoid arthritis has a debilitating meaning in quality of life. Rheumatoid
arthritis causes many threats to people's physical, mental and social well-being. Physical, men-
tal and social well-being affects each other significantly.
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1 JOHDANTO

World Health Organization eli WHO maéaarittelee elaménlaadun laaja-alaisena
kasitteend, johon vaikuttavat ihmisen fyysinen ja psyykkinen terveydentila, au-
tonomian aste, sosiaaliset suhteet seka yksilon ja hanen elinympéaristonsa vali-
nen suhde (Vaarama ym. 2010, 128). Opinnaytetydssa kasitelladn nivelreumaa
sairastavan ihmisen elamanlaatua World Health Organization kehitteleman mit-
tarin mukaisesti fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaalisesta osa-alueesta.

Elamanlaadulle ei ole yhta yleismaaritelmaa, mutta maaritelmia yhdistaa niiden
siséltd, johon kuuluvat fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset elinymparistdéon ja elin-
oloihin liittyvat asiat. Elaméanlaatua, tyytyvaisyytta elamaan ja koettua hyvinvoin-
tia kaytetddn toistensa synonyymeina. Elamanlaatu on moniulotteinen ilmid,
joka yksilollisesti vaihtelee elamantilanteiden ja elaméankulun mukaan. (Vaara-
ma ym. 2010, 128.) Hyvinvointia mitataan elaméanlaadulla, jota muokkaavat ter-
veys ja materiaalinen hyvinvointi, yksilén odotukset hyvasta elamastéd, ihmis-
suhteet, omanarvontunto, mielekas tekeminen sek& sosiaaliset suhteet. Yhteis-
kunta voi tukea vaeston hyvaa elaméanlaatua muodostamalla elamiselle hyvan
ja terveen ihmisarvoisen elaman. (THL 2013.) Tasa-arvoisen mahdollisuuden
turvaaminen hyvaan elamaan ja hyvinvointiin on suomalaisen hyvinvointipolitii-

kan tavoite (Vaarama ym. 2010, 126).

Reumasairaus huonontaa ihmisen toimintakykya, joka johtaa usein alentunee-
seen terveyteen liittyvdan elamanlaatuun. Nivelreumaa sairastavien elaménlaa-
tu on liikkuntakyvyn, nukkumisen, vaivojen ja oireiden, energisyyden, tavan-
omaisten toimintojen ja sukupuolielaman osa-alueilla normaalivaestéa huonom-
paa. (Martio 2009, 18.) Elamanlaatu on heikentynyt laaja-alaisesti sekéa varhais-
vaiheessa, ettd pitkékestoisessa taudissa ja heikkenee etenkin kivun, lilkkkumi-
sen ja tarmokkuuden osa-alueilla. Huonontunut elaménlaatu on yhteydessa po-
tilaiden huonontuneeseen toimintakykyyn. (Tohtori 2011.) Nivelreumaa sairas-
tavilla on yli seitsemankertainen riski fyysiseen vajaakuntoisuuteen muuhun
vaestoon verrattuna. Nivelsairauden aiheuttama vaikeavammaisuus on kuiten-
kin vahentynyt. (Martio 2009, 18.)
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Sairauden alkaessa, sairastuneiden oireet johtuvat nivelten lilkearkuudesta, tur-
votuksesta seka jaykkyydesta, mutta myéhemmin niveliin kehittyy vaurioita, jot-
ka johtavat toimintakyvyn heikkenemiseen (Tuominen ym. 2009; Mustajoki
2014). Sairaus aiheuttaa monia uhkatekijoitaq, jotka aiheuttavat sairastavalle
huolta etenkin taloudelliseen tilanteeseen ja ihmissuhteisiin. Laheisilla ihmisilla
on suuri merkitys nivelreumaa sairastavan ihmisen hyvinvointiin. Nivelreumaa
sairastavalla ei valttdméatta ole voimavaroja yllapitda sosiaalisia suhteita, joten

muiden ihmisen tuki voi olla jopa valttamatonta. (Martio ym. 2009, 28-29.)

Aiheen valinta on ajankohtainen, silla tutkimuksien mukaan nivelreuma huonon-
taa sairastavan elamanlaatua monelta osa-alueelta (Tuominen ym. 2009). Vaik-
ka nivelreuman hoito on kehittynyt vuosien aikana, eika yhta rajuja nivelmuu-
toksia endéa synny, merkitsee nivelreuma yha sairastavan elaménlaatuun mer-
kitsevasti. Nivelreumaa sairastavan elamanlaatu on aiheena laaja, joten tyosta

on rajattu pois nivelreuman erilaiset hoitovaihtoehdot.

Opinnaytetyon tavoitteena on tutkimuksiin ja kirjallisuuteen perustuen kuvata
nivelreumaa sairastavan elamanlaatuun merkitykselliset osatekijat, jolloin ela-
manlaadun huomioon ottaminen hoitotydssa on helpompaa, tuloksia antavaa ja
elamanlaadun parantamiseen paneutuvaa. Tavoitteena on, etta opinnaytetyén
avulla saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa hoitotydssa. Opinnaytetyd selvittaa

Suomen Reumaliitto ry:n tarjoamia palveluja nivelreumaa sairastaville.

Opinnaytetyon tarkoituksena on syventya tutkimuskirjallisuuden avulla nivel-
reumaa sairastavan elamanlaatuun fyysisestd, psyykkisestd ja sosiaalisesta
nakokulmasta. Tarkoituksena on selvittaéa Suomen Reumaliitto ry:n nivelreumaa
sairastavalle tarjoama tuki ja selvittdd miten Suomen Reumaliitto ry ja paikal-
lisyhdistykset vastaavat nivelreumaa sairastavien fyysisiin, psyykkisiin ja sosi-

aalisiin tarpeisiin.

Potilasohjauksella on merkityksellinen osuus nivelreuman hoidossa ja se lahtee
potilaan tarpeista ja toiveista (Kaypa hoito 2009). Opinnaytetydn tarkoituksena
on antaa sairaanhoitajille valmiuksia huomioida nivelreumaa sairastavan ihmi-

sen eldmanlaatu potilasohjauksessa. Osatekijoita tutkitaan fyysisesta, psyykki-
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sesta ja sosiaalisesta nakokulmasta, jolloin nivelreumaa sairastavan elaméanlaa-
tu nahdaan kokonaisvaltaisesti. Opinnaytetyon tavoitteena on syventyd Suomen
Reumaliitto ry:n tarjpamaan tukeen nivelreumaa sairastavalle ja selvittaa, yh-
tenevatkd palvelujen tarjonta ja nivelreumaa sairastavien tarpeet. Suomen
Reumaliitto ry:n asiantuntijan kokemustietoa kaytetaan hiljaisena tietona, jonka
avulla vahvistetaan opinnaytetyon hoitotydon nakokulmaa ja tutkimuskirjallisuu-
desta kartoitettua tietoa. Opinnaytetyon tavoitteena on tuoda Suomen Reuma-
litto ry opinnaytetydn lukijoiden tietoisuuteen, jotta nivelreumaa sairastavaa

osataan ohjata Suomen Reumaliitto ry:n tarjoamien palveluiden piiriin.

Tama opinnaytetyd on osallisena Ihmisten hyvaksi - hankkeessa, jonka yhtena
tavoitteena on lisata yhteistyota sosiaali- ja terveysjarjestdjen kanssa. Ihmisten
hyvaksi — hanke on Turun ammattikorkeakoulun ja sosiaali- ja terveysjarjestdjen
yhteistybhanke, jonka avulla terveyden haasteisiin vastataan yhteistyéssa kol-
mannen sektorin kanssa. Terveysyhteistyon tavoitteena on parantaa erilaisten
vammais- ja potilasryhmien hyvinvointia mydnteisen asennoitumisen ja tieta-
myksen lisaantymisen avulla. Hankkeen tarkoituksena on tuoda jarjestdjen toi-

mintaa tunnetuksi.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tavoitteena on kartoittaa nivelreumaa sairastavien elamanlaadun
kannalta merkitykselliset osatekijat ja selvittdéd mita nivelreuma merkitsee ihmi-
sen elamanlaadulle. Tavoitteena on, etta tuloksia voidaan hyddyntaa hoitotyos-
sa siten, ettd nivelreumaa sairastavien elamanlaadun osatekijat huomioidaan
osana potilasohjausta ja kokonaisvaltaista hoitoa. Opinnaytetydn tavoitteena on
selvittdd Suomen Reumaliitto ry:n tarjoamia palveluita nivelreumaa sairastaval-
le, jotta sairaanhoitajat osaavat ohjata nivelreumaa sairastavat potilaat liiton

tarjoamien palveluiden piiriin.

Opinnaytetyon tarkoituksena on syventya tutkimuskirjallisuuden avulla nivel-
reumaa sairastavan elamanlaatuun fyysisesta, psyykkisestd ja sosiaalisesta
nakokulmasta. Tarkoituksena on selvittaéa Suomen Reumaliitto ry:n nivelreumaa
sairastavalle tarjoama tuki ja selvittada miten Suomen Reumaliitto ry ja paikal-
lisyhdistykset vastaavat nivelreumaa sairastavien fyysisiin, psyykkisiin ja sosi-

aalisiin tarpeisiin.

Opinnaytetydssa tullaan etsimaan vastauksia seuraavanlaisiin tutkimusongel-

miin;

1. Millaisena ihmiset kokevat elaméanlaatunsa sairastaessaan nivelreumaa
kirjallisuuden ja Suomen Reumaliitto ry:n asiantuntijan kokemustiedon

perusteella?

a) Mitd nivelreuma merkitsee ihmisen elaménlaadulle fyysisen hyvin-

voinnin nakdkulmasta?

b) Mita nivelreuma merkitsee ihmisen elamanlaadulle psyykkisen ja so-

siaalisen hyvinvoinnin nakdkulmasta?
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2. Milla tavoin kirjallisuuden ja Reumaliiton asiantuntijan kokemustiedon pe-
rusteella Suomen Reumaliitto ry:n tarjoama tuki vastaa nivelreumaa sai-
rastavan tarpeita fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin nako-

kulmasta?
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3 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

3.1 Kirjallisuusperustainen tutkimus

Tama opinnaytetyd perustuu ensisijaisesti kirjallisuuteen ja noudattaa soveltaen
kirjallisuuskatsauksen ja teoreettisen tutkimuksen periaatteita. Opinnaytetyossa
kaytetadn Suomen Reumaliiton asiantuntijan kokemustietoa hiljaisen tiedon

lahteena.

Kirjallisuuteen perustuvien lahteiden kokoamisessa ja niiden esilletuomisessa
opinnaytetyon tekijat tekevat tulkintoja koottujen tietojen pohjalta. Taman vuoksi
aiheesta oppiminen on rikasta varsinkin opinnaytetyon tekijoille. (Nasakkala ym.
2011.) Kirjallisuuskatsaus auttaa tutkimuksen tekijaa tiedostamaan erilaisia ole-
tuksia, jotka liittyvat tekijan aihealueeseen. Kirjallisuuskatsaus rakentuu kasit-
teiden ymparille, eikd vain yksittaisten tutkimusraporttien varaan. (Kylma & Ju-
vakka 2007, 46.)

Kirjallisuuskatsaus keskittyy aikaisemmin maariteltyihin tutkimuskysymyksiin,
joihin valikoidaan korkealaatuinen ja oleellinen todistusaineisto jo aiemmin tuo-
tetusta tiedosta. Voidaan puhua tutkimusaiheeseen liittyvan tiedon kokoamises-
ta. Kirjallisuuskatsausta soveltaen pystytaan perustelemaan ja tarkentamaan
tutkimuskysymyksia ja tehda luotettavia yleistyksia. (Kankkunen & Vehvildinen
— Julkunen 2013, 97.) Taméa ty0 etenee teoreettis-kasitteellisen menetelman
mukaan. Tydssa tutkitaan ajattelun kautta rakennettuja peruskasitteita ja pohdi-
taan niiden valisid suhteita toisiinsa. Menetelman avulla pystytd&n ajatteluun
perustuvaan l&ahestymistapaan. (Puolimatka 1996, 16-17.)

Tieteellisella tutkimuksella on kolme erilaista tyoskentelyvaihetta, joka alkaa
problematisoinnilla. Talla tarkoitetaan ajatustottumusten ja itsestdédn selvina
pidettyjen lahtokohtien kyseenalaistamista. Eksplikointi on omaksuttujen nake-
mysten selkedksi tekemista erittelyn ja muotoilun avulla. Argumentaatio arvioi

eksplikaation tuloksena saatujen nédkemysten patevyytta etsimalla niille peruste-
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luja ja vastaesimerkkeja. Argumentaatio pyrkii perustelemaan tiedon; millaista
sen pitéaisi olla, tai millaista se ei saisi olla. (Niiniluoto 1997, 22.)

Aiheenvalinnan jalkeen tyoskentely aloitettiin tutustumalla ja kartoittamalla nivel-
reumaa sairastavan elamanlaatuun liittyvat merkitykselliset osatekijat. Lahde-
materiaalin keraaminen ja niihin perehtyminen aloitettiin heti tydskentelyproses-
sin alkuvaiheessa ja sita jatkettiin koko prosessin ajan. Opinnaytetyon alkuvai-
heen esseety0hon koottiin ja kartoitettin opinndytetyon keskeisia kasitteita.
Samaan aikaan perehdyttiin tutkimuksiin, joita nivelreumaa sairastavan elaman-
laadusta oli jo tehty. Tutkimusongelmat laadittiin opinnaytetyén suunnitelmaan.
Tutkimusongelmien muotoutuminen vei aikaa, mutta syventyminen aiheeseen

muotoili tutkimusongelmat lopulliseen muotoon.

Johtopaatokset muodostuivat kirjallisuudesta kartoitettujen l&hteiden ja asian-
tuntijan kokemustiedon perusteella. Esille nousseita asiayhteyksia selkeytettiin
ja osa-alueet nahtiin erillisina kokonaisuuksina, jotka vaikuttavat nivelreumaa
sairastavan elaméanlaatuun merkitsevasti. Fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten
nakokulmien esilletuominen toi tuoretta nékdkulmaa nivelreumaa sairastavan

elaméanlaadun parantamiseksi.

3.2 Tiedonhaku ja lahdemateriaalin valinta

Lahdemateriaalin kokoaminen aloitettiin tutustumalla aiheeseen kirjallisuuden ja
Suomen Reumaliitto ry:n Internet-sivujen avulla. Aihe rajautui vahitellen kirjalli-
suudesta loytyneiden osa-alueiden avulla nivelreumaa sairastavan fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Suomen Reumaliitto ry:n ja paikal-
lisyhdistysten tarjoamiin palveluihin syventyminen vahvisti opinnaytetyon aiheen
ja osa-alueiden tarkoituksenmukaisuutta. Osa-alueiden selvittya, selvisi myos
Suomen Reumaliitto ry:n asiantuntijan kokemustiedon tarve opinnaytetyota var-

ten.

Kirjallista materiaalia koottiin erilaisista hoitotieteen tietokannoista kuten Medic,
Pubmed, Cinahl, The Joanna Briggs Institute, Terveysportti ja Laakarilehti.

Suomen Reumaliitto ry:n Internet- sivuja kaytettiin yhtena lahteena. Myods Goog-
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le scholar osoittautui hyddylliseksi tiedon kartoittamiseen. Tutkimuskirjallisuus-
lahteiden hakusanoina on kaytetty suomen- ja englanninkielisid sanoja, kuten
"nivelreuma”, “eldmanlaatu” "pain”, "rheumatoid arthritis”, "arthritis”, "rheuma-
tism" ja "nursing”. Manuaalihaun avulla on laajennettu kirjallisuusléhteiden saa-
tavuutta. Lahteitd rajattiin ian perusteella ja suurin osa lahteista on rajattu julkai-
suvuosiin 2005-2015. Lahteiden rajauksessa on kaytetty erilaisia kohdentavia
hakusanoja kuten "quality of life”, jotta tutkimuskirjallisuus kohdentuisi nivelreu-
maa sairastavan elaméanlaatuun. Materiaalia on koottu laajasti kirjallisista teok-
sista, Internetistd sek& asiantuntijan kokemustiedon pohjalta. Opinnaytetyohon
valittu Kirjallisuus koostuu ensisijaisesti nivelreumaa kasittelevista kirjoista ja
nivelreumaa sairastavan ihmisen elaménlaatua kasittelevista tutkimuksista. Kir-

jallisuus on ollut joko suomen- tai englanninkielista.

Tiedon hakukriteereind ovat kirjoittajan arvostettavuus ja tunnettavuus seka lah-
teen ika ja lahdetiedon alkupera (Hirsjarvi ym. 2007, 109; Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen 2013, 95). Kirjallisuuden valinnassa kaytettiin tarkkaa harkintaa
ja merkitykselliset asiat ovat kirjallisuuden kattavuus, tutkimusten taso, tulosten
uskottavuus ja monitieteisyys (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 95).
Kirjallisuuden rajauksessa on otettu huomioon kokotekstin saatavuus. Kirjalli-
suuslahteet on valittu opinnaytetyohon julkaisuvuoden, luotettavuuden, tekijan
ja kasiteltavan aiheen mukaan. Opinnaytetydssa pyrittiin kayttamaan mahdolli-
simman paljon alkuperéisia lahteitéa. Tyohon valittiin mahdollisimman tasokkaita
tieteellisia julkaisuja, joten opinnaytetoitd ei kaytetty lahteind. Tutkimushaun
tulokset tuottivat paljon artikkeleita, joihin syvennyttiin otsikoiden antaman tie-
don perusteella. Englanninkielisten tutkimusten otsikoihin ja tiivistelmiin tutustut-
tiin ensin, jonka jalkeen valittiin opinnaytetyohon kaytettavat artikkelit. Osa 16y-

detyista artikkeleista oli maksullisia ja niita ei kaytetty tdssa tydssa.

3.3 Asiantuntijan teemoitettu haastattelu

Kuvataan, ettd hiljaisuus tulee ihmisen tietoisuuteen intuition kautta. Intuition

tasolla hiljainen tieto yhdistaa ajattelua ja havaintoja. Hiljaisen tiedon avulla ih-
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misen kuvataan tietdvdn enemman, kuin sanallisesti pystytdan ilmaisemaan.
Merkityksellisena tekijand korostuu tietoisuus olemassa olevista asioista ja
omasta ajattelusta. Hiljainen tieto tulee esille ihmisen toiminnan kautta ja se
vaikuttaa koko ajan ihmisessa. Etenkin asiantuntijoilla on hiljaista tietoa, joka
liittyy heidan yksilolliseen kokemusmaailmaan. Hiljainen tieto yhteisossa siirtyy
samaistumisen, tekemisen ja jaljittelyn kautta yksilolle. (Nurminen 2000.)

Asiantuntijalle luotiin kokemustiedon kartoittamiseksi kysymyksia (Liitel), jotka
vastaavat opinnaytetyon teemoja. Teemoitetun haastattelun avulla kirjalliseen
sisaltoon saatiin kokemuspohjaista tietoa ja hoitotyon nakdkulmaa. Asiantunti-
jana toimi Suomen Reumaliitto ry:n puheenjohtaja Satu Gustafsson. Asiantunti-
juus selvitettiin kysymalla haastateltavan koulutus ja ammatti, tyétehtavat yhdis-
tyksessa seka kokemus nivelreumaa sairastavien ihmisten kanssa tyoskente-
lysta. Asiantuntijalta kysyttiin suullinen lupa nimen kayttdmiseen opinnaytetyo-
hon. Teemoitettu haastattelu tapahtui Turun Seudun Reumayhdistyksen toimis-
tolla, jossa olivat lasna opinnaytetyon tekijat ja Satu Gustafsson. Turun ammat-
tikorkeakoulusta lainattiin haastattelunauhuri keskustelun nauhoittamiseen. Asi-
antuntijaa haastateltiin ensin 17.4.2015, mutta haastattelunauhurin kanssa oli
teknisia ongelmia, joten laite aanitti vain osan haastattelusta. Toinen haastatte-
luaika sovittiin 22.4.2015, jolloin kysyttiin danittamatta jaaneet kysymykset tois-
tamiseen. Teemoitettu haastattelu litteroitiin tietokoneelle, jolloin kokemustieto

oli helpompi hyddyntaa ja kasitella.

Litterointi tehtiin soveltaen, jolloin haastattelun tarkeimmat osa-alueet ja merki-
tykset kuvattiin auki. Haastattelua ei litteroitu taydellisesti sanasta sanaan.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 163-164.) Asioiden merkitykselli-

syys ja oikeellisuus sailytettiin.
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4 NIVELREUMA SAIRAUTENA

Nivelreuma on pitk&daikainen, tuntemattomasta syysta johtuva nivelten tulehdus-
tauti (Suomen Reumaliitto ry 2002, 19; Leirisalo-Repo ym. 2002, 152). Nivel-
reuma on yleisin krooninen nivelten sairaus, johon sairastuu vuosittain noin
1700 aikuista suomalaista (Tuominen ym. 2009; Mustajoki 2014). Tulehduksen
aiheuttajaa ei tiedetd, mutta esimerkiksi parvovirusinfektio voi laukaista nivel-
reuman kaltaisen niveltulehduksen (Martio 2009,323). Suomessa nivelreumaa
sairastaa noin 30 000 ihmista. Naisilla nivelreuma on 2-3 kertaa yleisempi kuin
miehilla. Nivelreumaa sairastetaan maailmanlaajuisesti ja sairastumisen huippu
on 60 ikavuoden kohdalla. (Hakala ym. 2004.)

Nivelreumalle altistavia tekijoita ovat muun muassa naissukupuoli, synnytyksen
tai keskenmenon jalkeinen aika, postmenopausaalinen ika, perinnollisyys, nivel-
ten vammat seka virusinfektiot (Leirisalo-Repo ym. 2002, 153). Lisaksi tupa-
koinnilla on osoitettu olevan merkitysta nivelreuman syntyyn (Martio ym. 2009,
323). Sairauden kulussa tapahtuu muutoksia, jolloin nivelreuma ajoittain akti-
voituu ja etenee. Nama vaiheet vaativat potilaalta aina uusia selviytymisvaati-
muksia ja ponnisteluja voimavarojen I6ytamiseksi. (Martio ym. 2009, 29.) Aktii-
vista nivelreumaa sairastavaa tulee arvioida kuukausittain. Nivelreuman hoidos-

ta sovitaan aina yhdesséa sairastuneen kanssa. (Makinen 2013.)

4.1 Sairauden eteneminen ja oireet

Nivelreuman aiheuttama tulehdusprosessi muuttaa nivelnesteen ominaisuuksia
ja sen seurauksena nivelrustossa tapahtuu muutoksia (Martio ym. 2009, 323).
Nivelkalvon tulehduksessa normaalisti ohut nivelkalvo alkaa paksuuntua ja sii-
hen syntyy uusia verisuonia. Kudokseen keraantyy erilaisia tulehdussoluja, jot-
ka aktivoituneina erittavat ymparistoon valittdjaaineita. Kulkeutuessaan veren-
kierron mukana kaikkialle elimistoon, aiheuttavat vélittajaaineet tulehduksen
oireita, kuten kuumeilua, korkeaa veren laskoa ja CRP:ta eli C-reaktiivista prote-

iinia. Kun tulehduskudos kasvaa ja leviaa edelleen pitkin nivelruston ja luun pin-
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taa, syovyttaa tulehdus tieltdén tervetta rustoa, luuta ja nivelsiteita. (Isoméki ym.
2002, 19.) Ajan kuluessa tdma johtaa nivelten tuhoon, toiminnanvajauksiin seka
virheasentoihin (Leirisalo-Repo ym. 2002,152). Pitkittyneen taudin lopputulok-
sena voi olla joko jaykistynyt, tai likkumattomaksi tuhoutunut nivel. Niveltuleh-
dus voi tulla kaikkiin elimiston niveliin, mutta tyypillisimmaét esiintymispaikat ovat
pakididen, ranteiden sek& sormien tulehdukset. Suurimmalla osalla sairastu-
neista nivelreuma on pitkdaikainen ja sen eteneminen on jatkuvaa. (Leirisalo-
Repo ym. 2002, 154.) Harvoin elimistdn oma vastustuskyky riittd&d nivelreuman

rauhoittumiseen joko osittain tai pitkaksi aikaa (Isoméki ym. 2002, 19).

Nivelreuma alkaa usein vahaoireisena ja vaikeasti tunnistettavana (Isomaki ym.
2002, 19; Leirisalo-Repo ym. 2002, 153). Ennen kliinisia oireita voi esiintya im-
munologinen hairi6 elimistéssé, joka todetaan veren reumatekijan esiintymisena
laboratoriokokeissa. Nivelreuman ennakko-oireina voi esiintya vasymysta, paki-
Oiden ja kasien nivelten jaykkyytta ja arkuutta etenkin aamuisin. Lisdksi sairas-
tuneella voi olla ruokahaluttomuutta ja painon laskua. Ennakko-oireet ilmenevat
usein ennen nivelten turvotuksia. Nivelreuman ensimmaiset oireet ovat usein
niin vahaisia, ettei sairastunut tai laakari osaa tulkita oireita alkavaksi nivelreu-
maksi. (Leirisalo-Repo ym. 2002,153-154.)

Niveltulehduksen nadkyvin oire on nivelen turvotus, joka aiheutuu nivelkalvon
paksuuntumisesta ja nivelnesteen lisddntymisesta. Nivel voi turvotuksen lisaksi
punoittaa ja kuumoittaa voimakkaan tulehduksen seurauksena. (Isoméaki ym.
2002, 19.) Nivelreuman tarkein tunnistettava oire on nivelissa tuntuva kipu ja
jaykkyys. Jaykkyytta esiintyy aamuisin ja sitd saattaa kestda useita tunteja. Jo
sairauden alkuvaiheessa nivelreuma voi aiheuttaa liikerajoituksia, joka aluksi
johtuu kivusta ja turvotuksesta, mutta mydhemmin nivelpintojen syopymisesta,
sijoiltaan menosta ja jannevauriosta. Nivelreuma alkaa tavallisesti siten, etta
sairastuneella on oireellisia ja oireettomia aikoja. Myohemmin kuukusien ja vuo-
sien jalkeen oireet jaavat vahitellen pysyviksi. Suurimmalla osalla tauti on pitk&-
aikainen ja eteneminen on jatkuvaa. (Leirisalo-Repo ym. 2002, 154.) Nivelreu-
man aiheuttama pitkdaikainen tulehdus aiheuttaa kudosten kuihtumista. T&méa

nakyy ihon ohenemisena, lihasten surkastumisena, luiden haurastumisena ja
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veren hemoglobiinin laskuna. Silmien, suun ja sukupuolielinten limakalvojen
kuivumista, reumakyhmyjen kasvamista, valkosormisuutta sek& keuhkojen
muutoksia esiintyy myos pitkélle edenneessa nivelreumassa. Nivelreumaa sai-
rastavan yleiskunto laskee jokaisen tulehtuneen nivelen mydéta. (Isomaki ym.
2002, 19- 20.)

Nivelreuman hoidon tavoitteena on parantaa tulehdusreaktioita nivelissa (Mus-
tajoki 2015a). Hoidon tavoitteena on myos oireettomuus (Makinen 2013). Pe-
rushoito aloitetaan nivelreuman toteamisvaiheessa ja siihen kuuluu niveltuleh-
duksen hillitseminen. Nivelreuman tarkein laéke on solunsalpaaja metotreksaat-
ti ja sen lisaksi kortisonihoitoa voidaan kayttaa pistoksina nivelen sisaan tai
suun kautta. Lisaksi muitakin laakkeitd, kuten sulfasalatsiinia ja hydroksikloro-
kiinia voidaan kayttéd muun hoidon ohella. Suurimalla osalla nivelreuma aset-
tuu edella mainituilla tavanomaisilla reumaléékkeilld. Lisaksi hoitoon kuuluu Ki-
puldékkeiden kayttaminen, joista turvallisin vaihtoehto on parasetamoli. (Musta-
joki 2015a.) Potilasohjaus on tarkeaa sairauden alkuvaiheessa, jotta laékitys
tehoaa. Nivelreuman ja sen hoidon luonteen seka hoitotavoitteen esilletuominen

on tarkeé osa potilasohjausta. (Sokka-Isler 2014.)

4.2 Nivelten muutokset

Kaden nivelet tulehtuvat nivelreumassa usein, joten tulehdus ké&sien nivelissa
maaritelladn yhdeksi nivelreuman luokittelukriteeriksi. Sormien vélissa ja ran-
teessa oleva turvotus aiheuttaa pehmeaa ja aristavaa tunnetta nivelreumaa sai-
rastavalle. Yleensa turvotus ja sen aiheuttama Kipu sijaitsevat symmetrisesti
molemmissa kasissa. Pidemmalle edenneessa nivelreumassa nivelsiteet repey-
tyvat ja kateen syntyy virheasentoja. (Leirisalo-Repo ym. 2002, 155.) Kaden
virheasennoista tyypillisempié& ovat sormien tyvinivelten kaantyminen pikkusor-
men suuntaan ja sijoiltaan meneminen kd&mmenpuolelle (Martio ym. 2009, 329).
Nivelreuma aiheuttaa ranteen niveliin [&hes aina tulehdusta. Kun ranteen nivelet
syopyvét, ranne pyrkii kdantymaan radiaali- eli ulkopuolelle. Liséksi ranne voi

lyhentya useita sentteja ranneluiden sybpymisen seurauksena. (Leirisalo-Repo
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ym. 2002, 156.) Ranneniveleen aiheutuneet muutokset voivat johtaa kivuliaa-
seen ja huomattavaan liikerajoitukseen, mutta ranteen taydellinen liikkumatto-

muus ja jaykistyminen ovat harvinaisia (Martio ym. 2009, 329).

Olkaniveleen voi aiheutua toiminnanrajoitusta lahinna loitontamisen vajauksen
kannalta (Martio ym. 2009, 329). Tulehdus olkanivelessa aiheuttaa nopeasti
likkeiden rajoittumista ja suurta toiminnallista haittaa. Kun tulehdus kestaa pit-
kaan, usein kiertdjakalvosin repeytyy aiheuttaen nivelontelon ja nivelkalvon va-
lille suoran yhteyden. (Leirisalo-Repo ym. 2002, 158.) Tulehtuneeseen lonk-
kaniveleen liittyy usein sisakierron rajoitus ja vaurion edetessa niveleen kehittyy
vahitellen ojennusvajautta (Martio ym. 2009, 330). Lonkkanivelen aiheuttama
kipu voi sateilla polven alueelle ja pakaraan, joka aiheuttaa ontumista ja liikera-
joituksia (Leirisalo-Repo ym. 2002, 158-159).

Polven niveltulehdus aiheuttaa ensin koukistusvajausta ja myéhemmin ojen-
nusvajausta. Kun tulehdus etenee ja nivel vaurioituu, kehittyy likkumattomuutta
ja virheasentoja. Alempi nilkkanivel voi jaykistya itsestadn, mutta useimmiten
nilkka kaantyy sisdanpain aiheuttaen kivuliaan virheasennon ja sivuliikkeen.
Ylempéaéan nilkkaniveleen liittyy pysyvan vaurion aiheuttamana koukistusliikkeen
rajoitus. Varpaiden nivelet voivat myds vaurioitua nivelreuman seurauksena,
jolloin se ilmenee vasaravarpaan tyypillisind virheasentoina, kansdmuodostumi-
sena jalkapohjassa tyvinivelten alla ja vaivaisenluun kehittymisena. (Martio ym.
2009, 330.)

Nivelreuma aiheuttaa myo6s tulehdusta kaularangan niveliin ja nivelsiteisiin ai-
heuttaen joissakin tapauksissa tukevien rakenteiden |6ystymisté ja nikama siir-
tymaa. Tulehdus aiheuttaa mydhemmin nivelessa rakenteiden painumista.
(Martio ym. 2009, 330.) Nivelreuma voi aiheuttaa muutoksia kaularankaan ai-
heuttaen erilaisia oireita, kuten puhevaikeutta, huimausta ja tinnitusta. Oireet
vaihtelevat sen mukaan, miten nivelreuma vaikuttaa kaularangan nivelissa. (Lei-
risalo-Repo ym. 2002, 158-159.) Nivelreuman vaikeusaste on kuitenkin yksilol-

linen ja lievid tautimuotoja on paljon (Eklund 2012).
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5 NIVELREUMAN MERKITYS IHMISEN
ELAMANLAATUUN

5.1 Elamanlaatu

WHO:n mukaan elaméanlaatu tarkoittaa yksilon omaa kasitysta omasta elaméan-
tilanteestaan suhteessa omiin tavoitteisiin, odotuksiin ja paamaariin omassa
kulttuurissa ja arvomaailmassa. Elaménlaatu kattaa kolme ulottuvuutta: fyysi-
nen, psyykkinen ja sosiaalinen. Elaméanlaadun osatekijoiden arvioinnissa koros-
tuu elamanlaadun kokemuksellinen luonne. Elaménlaadun mittaukseen on kay-
tettavissa erilaisia mittareita. Mittaaminen on kuitenkin vaikeaa, silla usein kay-
tetaan valmiita kysymyksia, jolloin huomioitta jaa useita mittareiden ulkopuolisia
tekijoita. Mittareita kaytettdessa on muistettava, ettei mikdan pysty antamaan
taydellista kuvaa tai tulkintaa koko elamanlaadun moniulotteisesta sisallosta.
(THL 2014b.) Hyvinvoinnin osatekijat jaetaan kolmeen ulottuvuuteen: terveys,
materiaalinen hyvinvointi ja koettu hyvinvointi tai elaménlaatu. Yhteiskunta voi
tukea vaeston hyvinvointia luomalla elamiselle puitteet, jotka mahdollistavat hy-
van ja terveen elaman. Hyvinvoinnin osatekijaksi luetaan myos sosiaaliset suh-
teet, sosiaalinen paaoma, itsensa toteuttaminen ja onnellisuus. Hyvinvointi k&-
sitteena viittaa yksildllisen hyvinvoinnin lisdksi myds yhteisétason hyvinvointiin.
(THL 2013.)

Hyva elama ja hyva elamanlaatu maarittyvat yksilon positiivisen kokemuksen,
mielihyvan ja onnen tunteen kautta. Se voidaan ndhda myds yksilon tavoittei-
den ja toiveiden tayttymisen avulla, jolloin hyva elama on omien toiveiden tayt-
tymista. Edella mainittuihin asioihin tarvitaan riittavaa toimintakykya, jotta ne
saadaan toteutetuksi. Elamanlaatu voidaan maarittdd myods subjektiivisen on-
nellisuuden, hyvan toimintakyvyn ja ulkoisten olosuhteiden kokonaisuudeksi.
Elamanlaatu on todella laaja kasite monille erilaisille hyville asioille. (Saarni &
Pirkola 2010.)
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5.2 Fyysinen hyvinvointi

Fyysisella hyvinvoinnilla tarkoitetaan yksilon fyysista tarpeiden tyydytysta seka
mahdollisimman suurta terveyden tai mahdollisimman pienta sairauksien maa-
raa (Ala-Poikela 2010). lhmisen tarpeisiin kuuluu muun muassa liikkuminen,
nako- ja kuuloaistit, hengittdminen, nukkuminen ja puhuminen, syéminen, eri-
tystoiminta, erilaiset vaivat ja oireet, henkinen toiminta ja tavanomaiset toimin-
not seka sukupuolielama. Kun ihmisen fyysiset tarpeet tyydyttyvat, ihmisen fyy-

sinen hyvinvointi koetaan hyvaksi. (Sintonen 2013.)

5.2.1 Liikunta

Niveltulehdus aiheuttaa kipua, jonka seurauksena sairaudesta karsivien fyysi-
nen aktiivisuus vahenee (Martio 2009, 332). Pitkaaikainen kipu kuuluu usein
tuki- ja likuntaelinsairauksiin. Lihasjannitys ja virheellinen kuormitus aiheuttaa
kipua. Liikkumattomuus aiheuttaa muutoksia nivelten rakenteeseen, aineen-
vaihduntaan ja toimintakykyyn, joka vaikuttaa epaedullisesti sairauteen. Liikunta
lievittaa kipuja ja sen myota toimintakyky paranee. Nivelreumaa sairastavat ku-
vailevat Loeppenthinin (2014, 292) tutkimuksessa tarvetta yllapitaa fyysista ak-
tilvisuutta, jolloin saavutetaan tunne luonnollisesta vasymyksesta ja uupumuk-
sesta, mikd on suoraan verrattavissa urheiluun ja treenaamiseen. Liikunnan
tehtava nivelreumaa ajatellen on lievittaa kipua, yllapitaa ja lisata nivelten liikku-
vuutta ja lihasvoimaa sekéa korjata virheasentoja. Liikunnan merkitys laakehoi-
don rinnalla on suuri, silla pitkdaikainen ja saannoéllinen liikkkuminen voi jopa hi-
dastaa taudin etenemistd. (Reumaliitto 2015a.) Nivelreumaa sairastaville riitta-
van tehokas ja saanndllinen aerobinen harjoittelu parantaa kestavyyskuntoa,
vahentaa toimintarajoitteita ja kipua vaikuttamalla pysyviin nivelmuutoksiin hai-
tallisesti. Lihaskuntoharjoittelu on turvallista nivelreumaa sairastaville samoin
kuin aerobinen harjoittelu. Riittavan tehokas ja sdénndéllinen lihaskuntoharjoitte-
lu kasvattaa lihasvoimaa ja lisdd kehon lihasmassaa seka véahentaa rasvan
maarda. (Hakala 2010.) Aerobinen liikunta vaikuttaa vasymyksen tasoon ja sa-

moin vasymys vaikuttaa liikkuntaan ja sen maardan (Balsamo 2013, 57). Reu-
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masairaan on huomioitava liikunnassa sairauden vaihe; aktiivisessa ja krooni-
sessa vaiheessa on omat liikuntasuositukset. Aktiivivaiheessa korostuu yksilol-
linen liikkuntaohjelma, jonka tarkoituksena on sailyttdd nivelten liikkkuvuus, lihas-
kunto seka toimintakyky. Kroonisessa vaiheessa, joka on usein vahaoireisempi,
monipuolinen ja tehokas liikunta on tarke&a. (Reumaliitto 2015a.) Nivelreuman
aiheuttamat oireet kuten vasymys, kipu ja jaykkyys vaikeuttavat liikkkumista
(Martio ym. 2009. 171).

5.2.2 Nivelreuman merkitykset arkielamaan

Nivelreumaa sairastavat tunnistavat jaykkyyden mittaavan tulehduksen maaraa.
Paikallinen jaykkyys ei tunnu vain nivelissd, vaan koko kehossa, ollen aamuisin
voimakkaampaa kuin muuhun aikaan paivasta. Nivelissa olevaa jaykkyytta ko-
kevat kertovat Halls:n (2015, 615) mukaan, etta saa, liikunta ja laékkeet vaikut-
tavat jaykkyyden maaraan. Jaykkyys vaikuttaa jokapaivaiseen eldamaan suuresti
monella osa-alueella, kuten fyysiseen kuntoon, elaméanlaatuun, psyykkiseen
hyvinvointiin ja tydskentelyyn seké vapaa-ajan aktiviteetteihin. Tavallinen liikun-
ta voi auttaa jaykkien nivelten kanssa, nivelkipuihin, vasymykseen ja nivelten
toimivuuteen (Ryan 2014). Nivelreumaa sairastava voi hakea apua arjessa par-
jddmiseen kunnalta, joka arvioi kotihoidon tarpeen. Liséksi on yksityisen puolen
mahdollisuus, joka taytyy itsendisesti kustantaa. (Gustafsson 2015.)

Peukalon ja etusormen valinen pinsettiote voi huonontua nivelreuman aiheut-
tamien nivelmuutosten takia ja vaikeuttaa sairastavan toimintakykya. Kaden
nyrkkiin laittaminen ja puristusvoima voi heikentya tulehtuneiden ja vaurioitunei-
den sorminivelten takia. Olkanivel voi vaikeuttaa k&den nostoa tai loitonnusta,
jolloin takin péaalle pukeminen ja tavaroiden ottaminen ylahyllyiltd on vaikeaa.
Kyynarnivelen rajoituksissa taas koukistusliike on vaikeutunut, joka voi nakya
ruokailun ja hiusten kampaamisen vaikeutena. Lonkkien loitonnuksen rajoituk-
sen vuoksi wc-hygienia saattaa huonontua. (Martio 2009, 334.) Nivelreuman
aiheuttama liikuntakyvyn rajoittuminen voi vaikeuttaa kodinhoitoa, henkilokoh-

taisen hygienian hoitoa, tyotd, harrastuksia, pyykkihuoltoa, ruuanlaittoa, pilkko-
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mista ja leivan leikkaamista (Martio 2009, 29; Gustafsson 2015). Suurimmat
rajoitukset voivat edellyttda jopa ammatinvaihtoa (Martio 2009, 29).

Tuomisen ym. (2009) tekemén tutkimuksen mukaan erilaiset apuvalineet hyo-
dyttivat arjessa parjaamista, mutta niiden saaminen on vastanneiden mukaan
usein vaikeaa tai liilan hidasta. Apuvalineet ovat osalle nivelreumaa sairastaville
valttamattomia arjessa parjaamisen vuoksi. Nivelreuma lisda kaatumisvaaraa
etenkin iakkaimmilla ihmisilla, silla nivelreuma aiheuttaa lihasvoiman, nivelten

asentotunnon ja tasapainon heikkenemista (Pajala 2012, 104).

5.2.3 Toiminta- ja tyokyky

Toimintakyky ja sen seurauksena tyokyky voivat heikentya nivelreumaa sairas-
tavilla, vaikka hoidossa tavoitellaan oireettomuutta (Martio ym. 2009, 186). Ni-
velreumaa sairastavat kokevat kivun osaksi tyontekoa (Ahlstrand 2012, 1248).
Nivelreumaan liittyy varhainen riski jaada tyokyvyttomaksi (Hakala 2010). Nivel-
ten jaykkyys ja liikerajoitukset vaikeuttavat ja hankaloittavat paivittaisista toimin-
noista selviytymista, jolloin myds liikuntakyky ja sité kautta toimintakyky vaikeu-
tuu. Nivelreuman aiheuttamat liikerajoitukset heikentavat elamanlaatua, kun
toimintakyky ja likkuminen rajoittuvat. Liséksi esteellisyys vaikuttaa nivelreumaa
sairastavan toimintakykyyn, jolloin esimerkiksi portaiden kulkeminen hankaloi-
tuu. (Gustafsson 2015.) Nivelreuman aiheuttamat vaikeat rajoitukset voivat
edellyttdd ammatinvaihtoa tai muokkaamaan tyotehtavia. Myos tyosta luopumi-
nen kokonaan on mahdollista. (Martio 2009, 29) Nivelen tulehdus voi olla niin
vaikea, ettd se vaikeuttaa tyosta selviytymista tai harrastamista (Eklund 2012,
13). Nivelreumaa sairastavilla on heikompi ja huonompi toimintakyky ja puris-
tusvoima kuin sairastamattomilla henkildilla (Bearne ym. 2007).

Tyokyvyn aleneminen heikentdd nivelreumaa sairastavan elaménlaatua. Toi-
mintakyvyn heikentyminen vaikuttaa sairastavan taloudelliseen ja sosiaaliseen
tilanteeseen, jolloin on oltava selvilla etuuksista, joiden tarkoituksena on turvata
nivelreumaa sairastavan toimeentulo. (Martio ym. 2009,186-187.) Tuomisen

ym. (2009) tekeman tutkimuksen mukaan tydikaiset olisivat toivoneet suurim-
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mista kustannuksista huolimatta pyrkimdan hyvaan tyokyvyn yllapitdmiseen.
Hoitoon paéasyn viivastyminen aiheutti vastanneiden mukaan reuman nopeam-
paa etenemista ja nivelten vaurioitumista korvaamattomasti. Tydikaiset kokivat
tulotasonsa laskeneen huomattavasti pitkien ja toistuvien sairaslomiensa takia.

Liséksi luotettavuuden tydyhteistssa koettiin karsineen.

Tyokyvyttomyyselakkeelld olevien osuus Suomessa on pysynyt viimeisen kym-
menen vuoden aikana samana ja vammaistukien saajien maara on puolittunut.
Erityishoitotukien maara on sailynyt ennallaan kymmenen vuotta. Nama viittaa-
vat siihen, ettéd reumapotilaiden toimintakyky on parantunut. Hoidon tehostumi-
sen ja sairauden keston lyhenemisen ansiosta taudin vaikutus toimintakykyyn
jaa aikaisempaa vahaisemmaksi. Ammattien keventyminen ja nivelreuman il-
maantumisajankohdan myohentyminen edesauttaa tyokyvyn sailymista. (Kaipi-
ainen-Seppanen 2004.) Toimintakyvyn on todettu paranevan nykyisten hoitojen
ansiosta, jolloin myds tyokyky sailyy pidempaan (Rantalaiho & Sihvonen 2013;
Mottonen 2009). Kehittyneen ladkehoidon ansioista, nivelreumaa sairastavien
ennuste on parantunut. Laakehoidolla ei kuitenkaan pystyta parantamaan jo
tapahtuneita nivelvaurioita, joten nivelreumaa sairastavista monet karsivat toi-
mintakyvyn heikkenemisesta. (Hakala & Hakkinen 2012.) Nivelreuman aiheut-
tama ty0d — ja toimintakyvyn haitan méaara on yksilollista, silla kehittyneen laake-
hoidon my6ta suuria nivelmuutoksia ei enaa esiinny niin suurissa maarin. (Gus-
tafsson 2015.) Nivelreuma ei ole endé sairaus, joka johtaa vaikeaan vammau-
tumiseen tai tyokyvyttomyyteen (Eklund 2012, 9). Aaltoilevan sairauden takia on
tarkeda ladkehoidon rinnalla korostaa kuntoutusta, omaehtoista itsestd huoleh-
timista ja omaehtoista liikkumista. (Gustafsson 2015.) Aikainen ja tuloksia tuot-
tava taudin mukauttaminen ja kivun hallinta voi alentaa pitkaaikaisen tyokyvyt-
tomyyden riskid ja parantaa potilaan elamanlaatua. Taudin aikainen havaitse-
minen voi helpottaa hoitoa ja parantaa mahdollisuutta minimoida nivelmuutok-
sia, helpottaa riittavad kivun hoitoa ja saada aikaan oireiden lieveneminen.
(Durham 2015, 38-45.)
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5.2.4 Kipu

Kipu maaritelladn epamiellyttavand kokemuksena, joka aiheutuu kudosvaurios-
ta tai sen uhasta. Kipu koetaan yksil6llisesti ja sen aiheuttamaa karsimysta ei
pida kyseenalaistaa. Kivun syy tulee pyrkia selvittamaan. Esimerkiksi mieliala,
pelot ja odotukset vaikuttavat yksilolliseen kivun kokemisen maaraan. (Haanpaa
& Salminen 2009.) Kivun laatu reumasairauksissa luokitellaan useimmiten no-
siseptiiviseksi eli pitkdaikaisen kudosvaurion aiheuttamaksi kivuksi, jonka taus-
talta 16ytyy tulehduksellinen arsytystila. Kivun kokemiselle on estavia ja edista-
via tekijoita, jotka vaikuttavat kivun tuntemiseen. Taman takia kivun tunteminen
kuuluu seka ihmisen mieleen, ettd kehoon. (Martio ym. 2009, 106-107.) Kivun
kokeminen on yksil6llistda, mutta sairauden aktiivivaiheessa sita koetaan enem-
man. Kun nivelreumaa sairastavalla on voimakkaat kivut ja kipu hallitsee sairas-

tavaa, elamanlaatu heikkenee. (Gustafsson 2015.)

Kivun tunteminen vaikuttaa sairastavan tulevaisuuden ajatteluun. Sairastava
huolehtii, miten kipu vaikuttaa tyon, opiskelun tai tdrke&n ihmissuhteen jatkami-
seen tulevaisuudessa. Kipu koetaan nelivaiheisen mallin kautta; kipu havaitaan,
kipu aiheuttaa epamiellyttavia tunteita (pelko, ahdistus), hankitaan selviytymis-
keinoja ja sopeudutaan elamaan kivun kanssa. Kivun tunteminen voi pysayttaa
ihmisen taysin ja aiheuttaa ahdistusta, masennusta, vihaa, pelkoa ja karsimys-
td. Kun sairastunut on paaasiassa tyytyvainen elamanlaatuunsa, kipukin jaa
toissijaiseksi. Kivun hallinnassa on suuntauduttava kokonaisvaltaiseen hoitoon,
pelkan kivun hoidon sijasta. (Martio ym. 2009, 107-108.)

Reumasairauksista karsivan ahdistuneisuus ja masentuneisuus on yhteydessa
kivun tuntemiseen ja heikkoihin selviytymiskeinoihin. Hoitamaton kipu kuluttaa
psyykkisid voimavaroja. Arki vaikeutuu, kun kipu estdéd tekemista ja toimintaa.
Kun toiminta vAhenee, sairastavalla on aikaa miettid kivun vaikutuksia, joka
puolestaan aiheuttaa turhautumista, mielialan laskua ja ahdistuneisuutta. (Mar-
tio ym. 2009, 109.) Ahlstrandin (2012, 1248) mukaan nivelreumaa sairastavat
kokevat kivun vaikuttavan mielialaan ja olevan uuvuttavaa ja stressaavaa. Kipu

vaikuttaa ihmisen keskittymiskykyyn, jonka seurauksena poissaolot toista li-
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saantyvat. Kipu koetaan jokapdaivaista elamaa haittaavana tekijana ja elaman-
laatua kuluttavana. Kivun hoitaminen on yksi nivelreuman hoidon onnistumisen
osatekija ja sen hoidossa on paljon puutteita (Eklund 2012, 43). Kipu on merkit-
tava elaménlaatuun vaikuttava tekija ja keinot sen lievittamiseen ja hallitsemi-
seen laakityksen rinnalle jokaisen sairastavan tulee yrittda 16ytdd omatoimisesti
(Gustafsson 2015).

5.2.5 Sydminen ja suun terveys

Nivelreuman aiheuttama tulehdus kiihdyttaa aineenvaihduntaa, joka puolestaan
lisaa elimiston energiantarvetta. Aktiivivaineessa ruokahalu voi olla huono, tu-
lehduksen valittdjaaineiden vaikutuksesta. Syljenerityksen vahentyessa, myds
ruoan pureskelu ja nieleminen vaikeutuu. Leukanivelten ja ylaraajojen toiminnan
muutokset ja rajoitukset voivat haitata vaikeasti sairaan syomista. Apuvalinei-
den kayttdminen ja ateriapalveluiden hyddyntdminen on vaikeasti sairaalle tar-
kedad. (Reumaliitto 2013.) Koska ravinnon suotuisia vaikutuksia nivelreumaa
sairastavan oireisiin ei ole voitu tutkimuksissa todentaa, ei voida suositella yhta

yleispatevaa ruokavaliota (Kaypa hoito 2009; Mustajoki 2015b).

Reumatauteihin liittyy seka suun, etta leukanivelen ongelmia, joista suurimpia
ovat syljenerityksen vaheneminen, syljen koostumuksen muuttuminen, suun
mikrobien lisaantyminen, hampaiden tukikudosten ongelmat ja kipu leukanive-
lessd. Suun tulehdukset voivat aiheuttaa nivelreuman pahenemista. Suun ter-
veydellad on vaikutusta nivelreumapotilaiden elamanlaatuun, silla kipealla ja kui-
valla suulla ruokahalu on huonoa, mika heijastuu muuhun terveyteen heikentéa-
vasti. (Helenius & Leirisalo-Repo 2005.) Nivelreumaa sairastavan ham-
mashoidossa on erikoistilanteita, jotka voivat vaikeuttaa hampaiden hoitoa.
Leukaluu voi olla vaurioitunut eikd suu aukea kunnolla, suun auki pitaminen
hammaslaakarisséd voi olla vaikeaa, suu voi olla hyvin kuiva, jolloin hampaat
reikiintyvat helposti ja ikeniin tulee haavaumia. (Reumaliitto 2015b.) Leukanivel
voi aiheuttaa lukkotilanteita, jolloin suu ei aukea. Nivelreuma voi aiheuttaa leu-

kaniveleen muutoksia ja sen kontrolloiminen on tarkeda. Leukanivelen tulehdus
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aiheuttaa liikkerajoitusta, jonka seurauksena pureskelu voi olla kivuliasta ja syo-
minen hankaloituu. Syomisen hankaloituminen voi johtaa paino-ongelmiin ja
aliravitsemukseen. Lisaksi leukaniveliin voi tulla virheasentoja, jolloin suu auke-
aa vaarassa asennossa sivulle ja nain ollen purenta kuormittaa leukanivelia.
(Gustafsson 2015.)

Suun hyva kunnossapitdminen vaikuttaa parantavasti elamanlaatuun. Reuman
hoidon merkittdvd osa on suun ongelmien hoito, silld suun tulehdukset voivat
levittdd tulehdusta ja pahentaa nivelreuman oireita. Suun terveydenhuolto on
ensiarvoisen tarkeaa nivelreumaa sairastavalle, jolla on tekonivel tai he ovat
menossa leikkaukseen. Ennen leikkausta suu tarkistetaan, ja jos tulehdus-
pesakkeita tai reikid esiintyy, leikkaus siirtyy, joka vaikuttaa merkitsevasti nivel-
reumaa sairastavan kokonaistilanteeseen. (Gustafsson 2015.)

5.2.6 Oireet ja vaivat

Nivelreuma aiheuttaa erilaisia oireita, joista paaasialliset oireet kohdistuvat nive-
lin. Tulehtunut nivel aiheuttaa kipua, turvotusta ja raajan liikkuttaminen vaikeu-
tuu. Nivelten rajun tulehdustilan seurauksena nivelet turpoavat voimakkaasti ja
CRP- arvo ja lasko kohoavat. Nivelten tulehduksien lisaksi nivelreuma voi aihe-
uttaa oireita muissa elimissa, kuten jannetupen seké limapussien tulehduksia.
Naitéa kutsutaan nivelten ulkopuolisiksi oireiksi. Ulkopuoliset oireet ovat harvi-
naisia ja liittyvat pitkélle edenneeseen ja vaikeaan nivelreumaan. (Eklund 2012,
13.) Nivelreuman aiheuttamaan aktiiviseen tulehdukseen voi liittyd vasymysta,
laihtumista ja lammonnousua. Lisaksi elimiston tulehdus aiheuttaa anemiaa,
jonka vaikeusaste riippuu tulehduksen vaikeudesta. Usein hemoglobiinin lasku
on lieva. (Eklund 2012, 15.)

Nivelreumaa sairastavilla on monia silmdongelmia, jotka jaavat usein nivel-
taudin aiheuttamien muiden oireiden takia huomaamatta. Silmat voivat punoit-
taa ja rahmia, joka on merkki kuivasilmaisyydesta, jota esiintyy useiden reuma-
sairauksien yhteydessa. (Kotaniemi 2011; Reumaliitto 2015c.) Kolmannes nivel-

reumapotilaista, tautia pitkddn sairastaneista jopa 80 prosenttia karsii silmien
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kuivumisesta. Tavallisimpia silm&ongelmia ovat kuivasilmaisyys, véarikalvon tu-
lehdus, kovakalvon pinnallinen ja syva tulehdus, silmanpohjanmuutokset silman
punoitus, artyneisyys, kirvely ja roskan tunne silmissa. (Kotaniemi 2011; Eklund
2012, 15). Silmaongelmat aiheuttavat nivelreumaa sairastavalle erilaisia vaivo-
ja, mutta johtavat harvoin vakaviin komplikaatioihin. Kuopion Yliopistollisen sai-
raalan 7000:sta nivelreumaa sairastavasta seitsemalle jouduttiin tekema&an sar-
veiskalvon siirto silmakomplikaatioiden takia vuosien 1993 ja 2002 aikana. En-
nen leikkausta naontarkkuus on ollut huono. Vaikka leikkauksen jalkeen nakoé ei
parannu huomattavasti, voidaan siirrolla vahentaa riskia menettaa nakokyky
kokonaan. (Simuaniemi ym. 2006.) Reuman hoitoon kuuluu silmien sadannélli-

nen tutkiminen (Gustafsson 2015).

Nivelreuma voi aiheuttaa reumakyhmyja, jotka liittyvat usein aktiiviseen nivel-
reumaan. Hyvanlaatuiset kyhmyt ilmestyvat usein kaden selkdpuolelle ollen
tyypillisesti 0,5cm kokoisia. Reumakyhmy ei aiheuta oireita, ellei sen sijainti ole
sairastavalle hankala. Bakerin kysta puolestaan tarkoittaa polveen ker&aanty-
neen nesteen aiheuttamaa venytysta polven nivelkapseliin, joka aiheuttaa pul-
lottavan alueen polvitaipeeseen. Nesteen kertymisen jatkuminen voi aiheuttaa
kystan puhkeamisen, jonka seurauksena valunut nivelneste aiheuttaa kudosar-

sytysta, pohkeen turpoamista ja kipua. (Eklund 2012, 16)

Rannekanavan oireyhtymaa esiintyy melko yleisesti nivelreumaa sairastavilla.
Oireyhtyméa aiheuttaa hermon pinteeseen jaamista ranteen alueella, joka aihe-
uttaa peukalon ja etusormien puutumista, sarkya ja voimattomuutta. Jos vaiva
ei korjaannu ladkkein, voidaan ranne joutua avaamaan kirurgisesti. Nivelreu-
maa sairastavan keuhko-oireet voivat johtua itse nivelreumasta. Yleisin nivel-
reuman aiheuttama keuhko-oire on keuhkopussin tulehdus. Liséksi keuhkoku-
doksen tulehdus on mahdollinen. Se aiheuttaa sidekudoksen maaran kasvua
keuhkoissa. (Eklund 2012, 17-18) Vakava reumaan liittyva sairaus amyloidoosi
aiheuttaa valkuaisaineen kerdantymista elimistoon. Kun valkuaisainetta keraan-
tyy elimistoon liikaa, se alkaa keraantyd kudoksiin ja vahingoittaa munuaisia.

Amyloidoosia esiintyy tehostuneen hoidon ansiosta harvemmin kuin ennen. Sai-
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raus liittyy aktiiviseen, pitkaan kestadneeseen reumaan, jonka lisdksi CPR ja las-
ko ovat olleet monia vuosia kohonneet. (Eklund 2012, 18.)

5.2.7 Sukupuolielama

Reumaa sairastaville seksistéa tuoma mielihyva ja nautinto ovat hyodyllisia sai-
rauden kannalta, silla se lisdd endorfiinien tuotantoa ja lievittda siten kipua
(Reumaliitto 2015d). Seksuaalisuus on moniulotteinen elamanalue, joten hairiot
talla alueella voivat olla monenlaiset ja koskettaa seka yksiloa, ettd hanen la-
heisiddn. Ongelmat ilmenevat omassa seksuaalisuudessa tai hairi6 tulee esille
parisuhteessa. Ongelmat voidaan jakaa tunnetason ja toiminnalliseen ryhméaan.
Tunnetason ongelmat ilmenevat estoina, pelkoina, haluttomuutena ja kyvytto-
myytena nauttia. Toiminnallisina ongelmina esiintyy kiihottumisvaikeuksia, or-
gasmikyvyttomyytta, nopeaa siemensyoksya ja erektiohairiditd. Naisilla yleisin
hairi6 on haluttomuus. Muita ongelmia ovat eméttimen kostumisen vahenemi-
nen, yhdyntakipu ja vaikeus saada orgasmi. Miehilla tavallista on haluttomuus,
siemensyoksyn hairidt ja erektiovaikeudet. (Martio ym. 2009, 264-265.) Karls-
sonin (2006, 195) tekeman tutkimuksen mukaan 57 prosenttia nivelreumaa sai-

rastavista on tyytyvainen sukupuolielamaansa.

Suurin osa reumataudeista ei vaikuta sukupuolielamé&én ollenkaan. Kuitenkin
mitd vaikeammasta taudista ja oireista on kyse, sitd enemman sairaudella on
vaikutusta sukupuolielamaan. Seksuaalista halukkuutta vahentavat niveltuleh-
duksen yleisoireet, kuten vasymys, kivuliaisuus ja ladkkeet. Niveltulehduksen
oireet voivat olla niin vaikeita, ettei kiinnostusta riitd seksiin. Miehill& voi ilmetéa
impotenssia ja naisilla emattimen limakalvojen kuivumista. Nivelten tulehtumi-
nen ja sairastuminen vaikeuttaa yhdyntaa nivelten mahdollisten liikerajoitusten
ja kivun vuoksi. Seksiongelmat voivat olla myds psyykkisid, jos sairastunut osa-
puoli tuntee itsensa huonoksi tai ei-haluttavaksi ja alkaa valtella seksia. Asen-
nolla on merkitystéd sujuvassa rakastelussa ja asento riippuu toiminnallisten ra-
joitusten laadusta. Asentoja onkin syyta kokeilla ennakkoluulottomasti molem-

mille parhaan asennon loytamiseksi. (Reumaliitto 2015d.)
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Seksuaaliset halut voivat laskea nivelten kipujen vuoksi. Reumaa sairastavilla
voi olla ongelmia sukupuolielaméan kanssa, jolloin se vaikuttaa myods elaméanlaa-
tuun. Lapsia harkitessa nivelreumaa sairastavan on keskusteltava laakarin
kanssa, silla tietyt ladkkeet vaikuttavat siittibiden tuotantoon ja hedelmdittymi-
seen. Nivelreumaa sairastavat eivat ota sukupuolielamén asioita herkasti esille,
mutta parannusta on tapahtunut vuosien aikana. Hoitajan on mietittava, missa
tilanteessa sukupuolielaman asioita voi ottaa esille, jos sairastava ei oma-

aloitteisesti niista kysy. (Gustafsson 2015.)

Yhteenveto

Nivelreuma vaikuttaa suuresti ihmisen fyysiseen hyvinvointiin, silla nivelreuman
aiheuttamat erilaiset oireet vaikuttavat toimintakykyyn. Fyysiset osa-alueet vai-
kuttavat merkitsevasti toisiinsa, joten jokaisen osa-alueen huomioiminen on
elamanlaadun kannalta tarkeaa. Nivelreuma voi aiheuttaa suuria fyysisia rajoi-
tuksia, joiden seurauksena selviytyminen arkielaméasta ja tyosta vaikeutuu. Syn-
tyneita nivelmuutoksia ei voida parantaa, joten monet karsivat edelleen toimin-
takyvyn alenemisesta. Nivelreuman aiheuttama kipu aiheuttaa sairastavalle
myoOs psyykkisia ongelmia, kuten masennusta ja ahdistusta. Fyysinen ja psyyk-
kinen hyvinvointi vaikuttavat toisiinsa, joten fyysinen oire vaikuttaa myos psyyk-
kiseen hyvinvointiin. Nivelreumaa sairastavilla voi esiintyd ongelmia sydomisessa
ja ravinnon saannissa. Sairaus voi aiheuttaa moninaisia muita liitannaisoireita ja
vaivoja, joiden tunnistaminen ja hoitaminen ovat tarke& osa kokonaisvaltaista
hoitoa. Sukupuolielaman alueella esiintyvat ongelmat tulee ottaa potilasohjauk-
sessa huomioon, silla alueen ongelmat heikentavéat sairastavan elamanlaatua
myo6s psyykkisen hyvinvoinnin osalta. Nivelreuma heikentdd ihmisen fyysista

hyvinvointia sairauden vaikeusasteesta riippuen.

5.3 Psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi

Psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi muodostuu yksilon itseméaaradémisoikeu-

desta ja loukkaamattomuudesta, ymmarryksesté, henkisesta tasapainosta, mie-
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lenterveydesta, sosiaalistumisesta, itsensa toteuttamisesta sek& mielekkdan
toiminnan antamasta tyydytyksesta. Psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin
katsotaan kuuluvan myods eldméanhallintaan liittyvat kysymykset. Yksilolla on
luontainen tarve olla osana yhteiséa tai rynmaa. Erilaisia yhteisdja ovat esimer-
kiksi perhe, tydyhteisd, ystavapiiri seka asuinyhteisd. lhminen el&dé erilaisissa
yhteisdissa ja yhteistjen vaihtelu on osana arkea. (Ala-Poikela 2010.) Asumi-
seen, tyontekoon, vapaa-ajan viettoon ja sosiaalisiin suhteisiin voi liittya sosiaa-
lisia muutoksia, jotka aiheuttavat turvattomuutta ja taloudellista epavarmuutta
(Martio 2009, 196).

5.3.1 Itsemaaraamisoikeus ja loukkaamattomuus

Itsemaaraamisoikeus kasitteena tarkoittaa, ettd potilaalla on oikeus osallistua
itseaan koskevaan paatdksentekoon ja oikeutta paattaa hoitoon liittyvista asiois-
ta. Itsemé&arddminen on nivelreumaa sairastavan voimavara, jota pyritaan tu-
kemaan itsemaaraamisen edellytyksia vahvistamalla. Tahan kaytetaan erilaisia
hoitotydn menetelmia, jolloin vahvistetaan potilaan voimavaroja ja itsemaaraa-
misoikeutta. Vahvistaminen liittyy kehitykseen, mika tarkoittaa voiman tai vallan
siirtamista terveydenhuollon ammattilaiselta potilaalle ja n&in valintamahdolli-
suudet lisaantyvat ja vapaus tehda valintoja kasvaa. Loéfman (2006, 22) nimeaa
itsem&araamisoikeuden edistdmisen keinoksi muun muassa uudenlaisen hoito-
ja johtamiskulttuurin, itsemaaraamisoikeutta tukevien toimintatapojen, mallien ja
menetelmien kehittdminen, laadunseuranta seké itsemaaradamisen merkityksen

tiedostaminen ja kunnioittaminen hoitotyon kaytannossa.

Tuomisen ym. (2009) laadulliseen tutkimukseen osallistunut nivelreumaa sai-
rastava koki, ettd vanhemmat ihmiset ovat toisarvoisessa asemassa ja myos
heidan kuuluu saada tehokasta ja tavoitteellista hoitoa. Gustafssonin (2015)
mukaan, nivelreumaa sairastavan elaménlaadun parantamisen yksi haaste on
saada kaikille sairastaville sama tasavertainen kohtelu Suomen terveydenhuol-

lossa. Heidan tulee saada hyvaé hoitoa, oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa.
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Naiden toteutuminen vaihtelee osittain valtakunnallisesti. Lisaksi ikarasismia

esiintyy sosiaali- ja terveysalalla monessa asiassa.

5.3.2 Masennus ja ahdistuneisuus

Tuomisen (2009) tekeman tutkimuksen mukaan vastanneet kertoivat karsivansa
nivelreumasta henkisesti. Vastaajista kuusi kertoi nivelreuman vaikutuksista
henkiseen hyvinvointiin ja viisi kuvaili sairauden aiheuttavan masennusta ja ah-
distusta. Suuret ladkemaarat aiheuttavat ahdistusta paivittain. Elaminen kivun
kanssa koettiin raskaaksi henkisesti, vaikka kivun kanssa oli opittu elaméaan.
Fyysisten voimien vdheneminen aiheuttaa kykeneméattdmyyden tunteita ja ma-
sennusta, joka puolestaan on yhteydessa kivun tuntemiseen. Henkinen Kipu
koetaan yhta tuskalliseksi kuin fyysinen kipu ja saryt. Ahdistuneisuudella on
huonontava merkitys hoitoon sitoutumiseen ja itsensa hoitamiseen (Martio ym.
2009, 34). Nivelreumaa sairastavan masennus ja ahdistus on yleista, mutta kai-
killa sita ei ilmene (Gustafsson 2015). Masennus on tunnistettava ajoissa, silla
se voi lamaannuttaa ja vaikeuttaa selviytymista arkipaivaisista asioista (Martio
ym. 2009, 109).

Arkipaivaisista asioista suoriutuminen hankaloituu taudin edetessa ja sairasta-
vat joutuvat tukeutumaan mahdollisesti ulkopuoliseen apuun, mink&d monet ko-
kevat hdammentavaksi. Nivelreumaa sairastava karsii uupumuksesta, univaike-
uksista ja keskittymiskyvyn puutteesta, jotka johtuvat kivun tuntemisesta. (Laa-
jalahti & Sintonen 2005.) Huono unen laatu vaikuttaa huomattavasti masennuk-
sen oireiden eli kivun pahenemisen, vasymyksen lisddntymisen ja toiminnallisen
tyokyvyttomyyden vakavuuteen (Luyster 2011, 50). Nivelreumaa sairastavat
kokevat enemman hairiditd unen laadussa, unen saamisen viiveessa ja unen
tehokkuudessa kuin sairastamattomat henkilot (Sariyildiz 2014.) Kivun jatkuva
tunteminen tekee younista katkonaisia ja vajaita. Kun ybunet jddvat vajaiksi,
myds nivelreuman oireet vahvistuvat ja kivun kokeminen lisdéntyy paivan aika-
na. (Gustafsson 2015.)
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Nivelreumaa sairastavan hallinnan tunne on sairastavan oma kokemus siit4,
miten han pystyy omalta osaltaan vaikuttamaan sairauden oireisiin. Nivelreu-
maa sairastavat, joilla on vahva hallinnan tunne omasta sairaudestaan, kokevat
elamanlaadun paremmaksi. Méakisen (2009) tekemén tutkimuksen mukaan ni-
velreumaa sairastavista padsaantdisesti suurin osa on ollut tyytyvainen saa-
maansa ohjaukseen, mutta he olisivat toivoneet reumahoitajalta enemman

emotionaalista tukea sairauden alkuvaiheen aikana.

5.3.3 Henkinen tasapaino

Nivelreuman hyvéksyminen voi olla vaikeaa ja kapinointi sairautta vastaan vie
voimavaroja ja lisaa negatiivisia tunteita. Nivelreuman aktiivisuuden vaihtelu ja
eteneminen vaativat ihmiselta erilaisia selviytymisvaatimuksia ja ponnisteluja
uusien voimavarojen l6ytymiseksi. Nivelreumaa sairastavat voivat tuntea vihaa
ja ahdistusta, jotka liittyvat arkipaivaisista toiminnoista selviytymiseen. Sairasta-
vat kokevat artymystd, joka johtuu kivusta, aamujaykkyydesta ja vasymyksesta.
(Martio ym. 2009, 29.) Suuri osa nivelreumaa sairastavista kokee vasymysta,
heikkouden tunnetta, energian puutetta ja uupumusta. 40-80 prosenttia sairas-
tuneista kokevat nama oireet toimintakykya alentaviksi oireiksi. (Balsamo 2013,
57.) Epavarmuutta koetaan hoidon, oireiden, diagnoosin, hoitomenetelmien,
ennakkokasityksien, henkilokunnan ja tulevaisuuden takia (Martio ym. 2009,
29).

Sipilan (2006) tekemén haastattelun mukaan osa nivelreumaa sairastavista ko-
kee nivelreumadiagnoosin raskaana. Huolta aiheutti tulevaisuuden mahdolli-
suudet selviytya tyosta ja arjesta. Epavarmuutta toivat ladkevaihdokset ja moni-
en erilaisten hoitovaihtoehtojen mahdollisuus. Ulkoiset muutokset ja entisista
harrastuksista luopuminen koetaan raskaina. Esille nousi tyytymattomyys hoito-
takuun toteutumiseen ja sairastavan perheen huomioimiseen. Kivun tuntemi-
nen, etenkin aamuisin vaatii ponnisteluja toihin lahtiessa. Osa haastateltavista
puolestaan koki elamanlaatunsa hyvéaksi. Suuria menetyksia ei ole jouduttu ko-

kemaan ja sairauden kanssa opittin elamdan. Osa vastanneista korosti per-
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heen antaman tuen tarkeyttad sairastuneelle. (Sipila 2006.) 42 prosenttia nivel-
reumaa sairastavista kokee vasymyksen vakavana haittana. Vasymys ilmenee

turhautumisena ja uupumisena. (van Hoogmoed 2010.)

5.3.4 Sosiaaliset suhteet ja henkinen hyvinvointi

Reumasairauksilla on vaikutus sairastavan ihmissuhteisiin ja perheisiin. Nivel-
reuma voi aiheuttaa ihmissuhteiden ja harrastusten vahenemista. Nivelreumas-
ta karsivan tydelamassa selviytyminen voi huonontua ja sosiaaliset tilanteet voi-
vat tulla vaikeiksi. Sosiaalisen tuen mahdollisuudet voivat heikentya sairauden
myo6té. Nivelreumaa sairastavan sosiaalinen tuki on tarkeaa, silla tuen mahdolli-
suus parantaa henkistd hyvinvointia, hallinnan tunnetta ja vaikuttaa myonteises-
ti itsetuntoon ja itsearvostukseen. Sairaus voi aiheuttaa sosiaalista eristynei-
syytta ja yksinaisyyttd, jolloin ihminen tuntee itsensa arvottomaksi ja jaa ilman
l&heisyytta ja kiintymysta. Edell& mainitut tunteet kuormittavat itsessaan sairas-
tavaa tai synnyttavat stressitekijoitéa elimistoon, jotka heikentavat terveytta ja
hyvinvointia. (Martio 2009, 35)

5.3.5 Taloudellinen tyytyvaisyys

Nivelreuma sairautena aiheuttaa kustannuksia sairastavalle, jolloin hanen mak-
settavakseen tulevat hoitokustannusten omavastuuosuudet ja korvausten ulko-
puoliset kustannukset. Tuomisen (Tuominen ym. 2009.) tekeman tutkimuksen
mukaan nivelreumaa sairastavat kokivat kipulaakkeiden kustannukset kalliiksi,
silla kipulaakkeet jaavat sairasvakuutuksen erityskorvauksen ulkopuolelle. Tut-
kimukseen vastanneista 84 prosenttia oli kirjoittanut olevansa tyytymaton erilai-
siin nivelreuman kustannuksiin liittyen. Lisékustannuksia aiheutui kuntoutuksis-
ta, yksityislaakarikaynneista, apuvalinehankinnoista ja tulojen vahenemisesta.
Liséksi tutkimukseen vastanneista kaikki kommentoivat kansanelékelaitoksen
toimintaa negatiiviseen savyyn, silla he olisivat toivoneet parempaa tietoa tuki-
ja korvausasioista. Koska kuntoutukseen padsy Kansaneléakelaitoksen kautta

koettiin lilan hankalaksi ja hitaaksi, vaikeutti se toimintakyvyn ja yleiskunnon
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yllapitoa. Nivelreuman luonteen vuoksi sairastavat joutuvat turvautumaan hyvin
paljon terveyspalveluihin ja laakkeisiin, jotka aiheuttavat suuria kustannuksia
sekd sairastavalle, ettd yhteiskunnalle (Laajalahti & Sintonen 2005).
Nivelreumaa sairastavalle kertyy kuluja laakarikaynneista, veri- ja
virtsanaytteiden otosta, kuvantamisesta, sairaalakuluista, mahdollisista
kuljetuksista esimerkiksi fysioterapiaan. Naista sairaalakulut ovat suurin
kuluera. (Puolakka 2005, 21.) Tyokyvyttomyyselakkeella olevat nivelreumaa
sairastavat kokevat laakekulut Kkalliiksi, jolloin laakkeista joudutaan karsimaan
(Gustafsson 2015).

Yhteenveto

Nivelreuman aiheuttamat erilaiset oireet ja sairauden tuomat vaikeudet heiken-
tavat sairastavan elamanlaatua. Sairastunut kokee masentuneisuutta ja ahdis-
tuneisuutta kivun, ladkemaarien ja toimintakyvyn alenemisen takia. Nivelreumaa
sairastavan psyykkinen hyvinvointi koostuu monesta eri osatekijasté, jotka jolla-
kin tavalla ovat yhteydessa toisiinsa. Masennus ja kivut pahenevat huonon
unen laadun takia, joka puolestaan vaikuttaa toimintakykyyn ja nain ollen fyysi-
seen hyvinvointiin. Potilasohjauksessa tulee huomioida emotionaalisen tuen
tarve. Nivelreuman hyvaksyminen sairautena voi vieda paljon aikaa ja heiken-
taa psyykkista hyvinvointia. Sairaus voi johtaa sosiaalisen tuen vahenemiseen.
Sairaudesta aiheutuvat hoitokustannukset koetaan kalliiksi ja Kansanelékelai-

toksen tarjoamaan tukeen ja apuun oltiin tyytymattomia.

Nivelreuman merkitys ihmisen elaméanlaatuun ja Suomen Reumaliitto ry:n tarjoama tuki nivelreumaa sai-
rastavalle | Annika Koskinen & Laura Punna



35

6 SUOMEN REUMALIITTO RY:N TARJOAMA TUKI

Suomen Reumaliitto ry tyoskentelee reumasairauksista karsivien kanssa ja
avustaa heitd ympari Suomea. Reumaliitto on kansanterveys-, liikunta- ja poti-
las-, sekd vammaisjarjestd. Reumaliitto tukee myos jasenyhdistystensa tyota ja
vahvistaa reumaan sairastuneiden sosiaalista tukiverkkoa lapi sairauden. Liitto

on perustettu vuonna 1947. (Reumaliitto 2007.)

Oikeuksien ja etujen valvonta on Reumaliitto ry:n keskeisin tehtava. Liitto paran-
taa reumaa sairastavien mahdollisuuksia saada hyvaa hoitoa, kuntoutusta ja
mahdollisuutta kunnolliseen sosiaaliturvaan. Reumaliitto huolehtii myds muista
tuki- ja liikuntaelinsairauksista karsivien ihmisten hoidosta ja kuntoutuksesta.
Liitto antaa lausuntoja ja kannanottoja, joilla se voi vaikuttaa sosiaali- ja terve-
yspolitikassa suunnitteilla oleviin muutoksiin seka naissa ilmenneisiin epakoh-
tiin. Reumaliitto jarjestaé paljon asiantuntijakuulemisia ja on yhteistyossa Edus-
kunnan kanssa (Tules-ryhmad). Liitto on jakautunut aluetoimikuntiin ja jasenyh-
distyksiin lahinna maakunnittain. Naille liitto tarjoaa muun muassa vaikuttami-

seen liittyvia koulutuksia seka tiedotusta ja neuvontaa. (Reumaliitto 2015.)

Reumaliitto ry rahoittaa toimintaansa Raha-automaattiyhdistyksen avustuksella,
muilla avustuksilla, jasenmaksuilla, lahjoituksilla seka omaisuus- ja toiminta-
tuotoilla. Reumaliitto keraad varoja reumasairauksien ehkaisyyn seka terveyden
edistimiseen ja neuvontaan. Reumaliitto on mukana kuntouttamassa sairastu-

neita seka tukee heidan omaisiaan. (Reumaliitto 2014.)

6.1 Terveys ja kuntoutus

Suomen Reumaliitto ry:n tarjoamat palvelut ovat tarkoitettu reumaa sairastaville,
heidan laheisilleen ja terveydenhuollon ammattilaisille. Suomen Reumaliitto ry
lisda tietoisuutta terveytta edistavista valinnoista ja kaikki Suomen Reumaliiton
ry:n tarjoamat terveyspalvelut on terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisten
tuottamia. Suomen Reumaliitto korostaa etta terveys on voimavara, jota vaikea-

stikin sairaalla on jaljella. (Reumaliitto 2015e.)
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Suomen Reumaliitto ry ja paikallisyhdistykset tarjoavat kuntoutustoimintaa, jo-
hon siséltyy sopeutumisvalmennuskurssit, nuorten kuntoutusmatkat, vapaaeh-
toistoimijoiden koulutus ja toiminnan tukeminen, diagnoosiryhmakohtaisten ta-
paamisten ja tilaisuuksien jarjestaminen sekda ammattilaisten koulutus kuntou-
tumisvalmiuksien edistdmiseksi. Kuntoutustoimintaan liittyy tiedon antaminen ja
materiaalin tuottaminen eri sairauksista karsivalle. Sopeutumisvalmennuskurs-
seja jarjestetaan erilaisissa elamantilanteissa oleville reuma- tuki- ja liikuntaelin-
sairauksista sairastaville. Erilaisia tyoskentelytapoja kursseilla ovat alustukset ja
ohjatut keskustelut, tehtavat ja harjoitteet, ryhmamuotoinen liikkunta, yksilota-
paamiset mahdollisuuksien mukaan ja esimerkkeja teemoista ovat sairauden
oireet ja hoito, sosiaaliturva ja kuntoutuspalvelut, kipu- ja uupumuskokemukset
ja ihmissuhteet. (Reumaliitto 2015f.) Suomen Reumaliitto ry:n paikallisyhdistyk-
set huomioivat nivelreumaa sairastavien sosiaaliset suhteet kerhotoiminnoissa,
tapahtumissa ja retkissa. Tarkeaa on, ettd sairastavat tapaavat toisia sairasta-
via. Reumaliiton jasenlehti toimii yhtena tapahtumien tiedonvalittdjana. Sosiaali-
set tapahtumat, kuten teatterit ja matkat ovat toivottuja nivelreumaa sairastavil-
la. Nivelreumaa sairastavan masentuneisuuteen ja ahdistuneisuuteen annetaan

tukea puhelinkeskustelujen, kerhojen ja vertaistuen avulla. (Gustafsson 2015.)

6.2 Liikkuminen

Suomen Reumaliitto ry on myds valtakunnallinen liikuntajarjesto, joka tarjoaa
monipuolisia liikuntapalveluja jasenille. Suomen Reumaliitto osallistuu erilaisiin
yhteistybhankkeisiin ja — tapahtumiin seka jarjestaa itse erilaisia liikuntatapah-
tumia, jolla jarjestd pyrkii edistamé&én kaikkien liikunta-aktiivisuutta ja tule-
terveytta. Liitto antaa hyvia ohjeita liikunnan aloittamiseen ja kertoo siitd saata-
vat hyddyt sairauden ja muun hyvinvoinnin kannalta. Liitolla on myés oma TU-
LE- huoltamo, joka tarjoaa tuki- ja liikuntaelimistdn toimintatestauksen ja liikun-
taopastusta ja — neuvontaa. Turun Seudun Reumayhdistys jarjestdd joogaryh-
mia, vesivoimistelua, selkaryhmid, kehonhallinta ja venyttelyjumppaa, kuntosali-
ryhmia, keilailua ja bocciaryhmiad. (Reumaliitto 2015g.) Kun nivelreumaa sairas-

tavan nivelet eivéat toimi normaalisti, liikunta- ja toimintakykyyn vaikuttaa ympéa-
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riston esteellisyys. Suomen Reumaliitto ry vie valtakunnallisesti eteenpain es-
teettomyysasioita ja pyrkii vaikuttamaan niihin, jotta ympéaristd olisi mahdolli-
simman esteettn kaikille. Suomen Reumaliitto toimii edunvalvojana ja puuttuu
edunvalvollisiin asioihin. Paikallisyhdistykset, kuten Turun Seudun Reumayhdis-
tys pyrkii vaikuttamaan esteettomyysasioihin paikallisesti, mutta antaa myos
ohjausta ja neuvontaa arjessa parjaamisen apuvalineisté. Lisaksi paikallisyhdis-
tykset antavat neuvoa ja ohjeistusta, mita nivelreumaa sairastava pystyy teke-

maan oman liikunta- ja toimintakyvyn eteen. (Gustafsson 2015.)

6.3 Vertaistuki ja -toiminta

Suomen Reumaliitto ry:lla on kattava yhdistysverkko, johon kuuluu 159 yhdis-
tystd, jotka jarjestavat monipuolista toimintaa. Reuma- ja Tules-yhdistykset tar-
joavat vuosittain erilaisia tapahtumia, joiden avulla huolehditaan vertaistuesta.
Suomen Reumaliitto tarjoaa vertaisopintotunteja, kerhotoimintaa, likuntaryhmia
ja vertaistoimintaa suomeksi ja ruotsiksi. Ryhmissa on kokemuksellista vuoro-
vaikutusta ja ryhmilla on vaikutusta hyvinvointiin, silla sairastuneet toimivat sa-
massa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Vertaistukiryhmat voivat toimia
ryhmalaisten ohjaamina, koulutetun vapaaehtoisen ohjaamina tai virtuaalisena
vertaisryhmana. Suomen Reumaliitto ry on kartoittanut Internet-sivuilleen sai-
rastavien kokemuksia elamisesta sairauden kanssa. (Reumaliitto 2015h.) Taméa

vaikuttaa vertaistuen saamiseen.

Suomen Reumaliitto ry jarjestdda maksuttomia sopeutumisvalmennuksia eri
elamantilanteissa oleville ihmisille ympari Suomea. (Reumaliitto 2015i.) Sopeu-
tumisvalmennuksessa keskeisintd on sairastuneen oma panos, motivaatio ja
sitoutuminen (Kaypahoito 2004). Sopeutumisvalmennuskursseilla tydstetaan
diagnoosin saamisen jalkeisid tunteita ja ajatuksia esimerkiksi keskustelemalla
asiantuntijoiden kanssa, vertaistukitapaamisilla, erilaisilla tehtavilla ja harjoitteil-
la sek& ryhmassa harrastettavan liikunnan avulla. Kursseilla on yleensa erilaisia
teemoja, kuten ihmissuhteet, sosiaaliturva ja kuntoutuspalvelut, sairauden hoito

ja oireet, kipukokemukset sekd henkiset voimavarat ja yleinen jaksaminen.
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(Reumaliitto 2015i.) Sopeutumisvalmennuskurssit ovat suosittuja ja paikallisyh-
distykset suosittelevat niitd sairastuneelle. Kursseilla toimii moniammatillinen
tiimi, johon kuuluu sosiaalityontekija, psykologi ja reumalaakéri. Moniammatilli-
sen tiimin tarkoituksena on auttaa nivelreumaa sairastunutta ymmartamaan ni-
velreuma sairautena ja moni ymmartadkin kurssin avulla oman tilanteensa.
(Gustafsson 2015.)

6.4 Jasenedut ja muu tarjonta

Reumaliiton jasen hydtyy monin tavoin jasenyydesta seka liiton ettd yhdistyksen
palveluiden kannalta. Reumaliiton jasen saa tietoa ja neuvontaa sairaudestaan.
Liséksi jasen saa Reuma-lehden, koulutuksia ja kursseja jasenetuhintaan, pal-
velupuhelimet ovat kaytettavissa, oppaita, kirjoja, ja muita jasentuotteita jasen-
hintaan, kuntoutusta ja lomatoimintaa, vertaistoimintaa ja — tukea, taloudellista
tukea, alennuksia erilaisista majoituksista, kylpyldista ja laivamatkoista. (Reu-
maliitto 2015j.) Nettisivuille on koottu pitkaaikaissairaille tietoa terveyteen liitty-
vista palveluista, tuista, mahdollisuuksista ja oikeuksista. Myos sosiaaliturvan
osuus on huomioitu. Reumaliiton Internet-sivuille on keratty tietoa leikkauksiin ja
ladkityksiin liittyen sekd ohjeita nivelten s&éstoon, ruokavalioon, jalkojen hoi-
toon, seksuaalisuuteen, suun terveyteen, liikuntaan, raskauteen ja silmiin liitty-
en. (Reumaliitto 2015k.) Suomen Reumaliitolla on uusi Tules- tietokoordinaatio-
hanke, jonka avulla tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastavat saavat koulutetuilta
samaa Sairautta sairastavilta ihmisiltd vastauksia sairauden aiheuttamiin kysy-
myksiin. Kysymykset lahetetdédn sahkopostin kautta. N&in ollen nivelreumaa
sairastava saa henkilokohtaisempaa tietoa samaa sairautta sairastavalta. (Gus-
tafsson 2015.)

6.5 Tuen tarjonnan ja tarpeen kohtaaminen

Suomen Reumaliitto toimii sairastavien asialla valtakunnallisena jarjestona ja

Reumaliitto kartoittaa valtakunnallisesti my6s nivelreumaa sairastavien tarpeita.
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Valtakunnallisesti yritetddn toteuttaa, etta jokainen sairastava saisi oikeanlaista
hoitoa, oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa. Nivelreumaa sairastavien tarpeet
voivat olla alueellisesti hyvin erilaisia, esimerkiksi pohjoisessa ja lannessa voi-
vat tarpeet olla erilaiset jo valimatkojen takia. Suomen Reumaliitto kerda tietoa
paikallisyhdistyksiltd ja auttaa paikallisyhdistyksia isommissa ongelmissa. Pai-
kallisyhdistyksia on 159, jotka puolestaan syventyvat paikallisten ja yksittaisten
yhdistysten ja jasenten tarpeisiin. Paikallisiin ongelmiin pyritddn puuttumaan

erilaisin tavoin. (Gustafsson 2015.)

Suomen Reumaliiton palvelut kohtaavat nivelreumaa sairastavien tarpeet, vaik-
ka kehitettavaa loytyy aina. Kun sairastava osaa hakea apua omiin tarpeisiin,
niihin pyritdan lIoytamaan ratkaisuja. lhmisella voi olla tarpeita, joihin on olemas-
sa ratkaisu, mutta sité ei osata vield hakea. Tahan vaikuttaa palveluiden mark-
kinointi. (Gustafsson 2015.) Nivelreumaa sairastavien tarpeisiin vastaaminen
Suomen Reumaliiton ja paikallisyhdistysten osalta toteutuu hyvin, silla paikal-
lisyhdistykset huomioivat nivelreumaa sairastavan tarpeet, mikali sairastava
osaa hakeutua avun piiriin. Ihmisten tarpeet ovat yksilollisia, mutta niihin paikal-

lisyhdistykset pyrkivat hakemaan erilaisia ratkaisuja.
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7 TULOKSET JA JOHTOPAATOKSET

Nivelreumaa sairastavan elamanlaatua kasittelevissa kirjallisuusléhteissa nousi
esille sairauden heikentava merkitys ihnmisen elaméanlaadulle fyysisesta, psyyk-
kisesta ja sosiaalisesta osa-alueesta. Monissa kirjallisuuslahteissa korostettiin
fyysisen hyvinvoinnin vaikuttavan myds psyykkiseen hyvinvointiin ja toisinpain.
Nivelreuma on krooninen nivelten sairaus joka ajoittain aktivoituu ja etenee, tas-
takin syystad nivelreuman merkitykset ihmisen elamanlaadulle ovat yksil6llisia.
Tulehduksen aiheuttama muutos nivelissa aiheuttaa jaykistyneen tai liikkumat-
tomaksi tuhoutuneen nivelen, jolloin syntyvét toiminnan rajoitukset voivat estaa
arkielaméssa ja tyossa selviytymista. Kirjallisuuslahteiden ja asiantuntijatiedon
perusteella, nivelreuman merkitys ihmisen elamanlaadulle on moninainen, joten
sairaanhoitajan on osattava tunnistaa nivelreuman aiheuttamat oireet ja niiden
merkitykset sairastuneelle. Kun oireet ja niiden merkitykset sairastavalle ym-
marretadn, pystytddn elamanlaatua parantamaan sekd puuttumaan ongelmati-

lanteisiin ajoissa.

Kirjallisuuslahteiden ja asiantuntijan kokemustiedon perusteella on yksildllista,
millaisena nivelreumaa sairastavat ihmiset kokevat elamanlaatunsa. Esille nousi
kuitenkin nivelreuman ladkehoidon ja kuntoutuksen kehittyminen ja paranemi-

nen, joka on johtanut elamanlaadun parantumiseen.

Fyysiseen hyvinvointiin vaikuttavat tekijat

Nivelreuma voi aiheuttaa sairastavalle suuria fyysisia rajoituksia, joiden huomi-
oiminen hoitotydssa on tarkeaa. Sairauden aiheuttamat toimintakyvyn rajoituk-
set voivat estaa sairastavaa arkipaivaisista asioista selviytymista, jolloin hoito-
henkilokunnan on huomioitava sairastuneen arkipaivaiset tarpeet. Nivelreuman
aiheuttamat nivelmuutokset, niiden eteneminen ja merkitys toimintakykyyn on
yksil6llistd, joten toimintakyvyn rajoitukset eivat kaikilla ole samanlaisia. Nivel-
reuman merkitys ihmisen fyysiseen hyvinvointiin keskittyy liikkumiseen, arki-

elamaan, toiminta — ja tyokykyyn, kipuun, syémiseen ja suun terveyteen, liitdn-
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naisoireisiin ja sukupuolielamaan. Liikunnan merkitys yhdessa laakehoidon
kanssa on merkitseva osa nivelreuman kokonaisvaltaista hoitoa, silla saannalli-
nen liikkkuminen voi hidastaa sairauden etenemista. Kehittyneiden laékehoitojen
ansiosta nivelreuman eteneminen on hitaampaa kuin ennen. Liikkunnan merki-
tysta tulee korostaa esimerkiksi potilasohjauksen avulla, jotta toimintakyky sai-
lyisi mahdollisimman pitkd&n. Hyva toimintakyky mahdollistaa paremman el&-

manlaadun.

Nivelreuman aiheuttamat toimintakyvyn muutokset vaikeuttavat arjessa parjaa-
mista, joten oikeiden apuvdlineiden |6ytaminen on ensisijaisen tarkeaa. Apuva-
lineiden saaminen tulisi jarjestaa helpommaksi ja hopeammaksi, jotta sairasta-
vat saisivat mahdollisimman nopeasti apua arjessa selviytymiseen. Kotihoidon
mahdollisuutta nivelreumaa sairastavalle tulisi parantaa, jotta arjessa parjaami-
nen kotona helpottuisi. Toimintakyvyn heikkeneminen aiheuttaa myds tyékyvyn
heikkenemistd, joka lisda sairaslomia ja voi johtaa ammatinvaihtoon. Liikkumi-
nen lddkehoidon rinnalla mahdollistaa toimintakyvyn sailymisen pidempaan ja
sen korostaminen potilasohjauksessa antaa varmasti hyvia tuloksia tulevaisuu-

dessa.

Esteellisyys tulee ottaa jokaisessa uudisrakentamisessa huomioon, jotta nivel-
reumaa sairastavilla olisi samat mahdollisuudet kayda kaupassa, teattereissa ja
kirjastoissa, kuin muillakin. Kehittyneen la&kehoidon ansiosta nivelreumaa sai-
rastavien ennuste on parantunut, mutta jo syntyneitd nivelvaurioita ei pystyta
parantamaan. Nain ollen on edelleen nivelreumaa sairastavia, jotka karsivat
toiminta- ja tyokyvyn alenemisesta. Nivelreuma ei aiheuta enaa vaikeaa vam-

mautumista tai tyokyvyttomyyttd mutta yksildllisia eroja on.

Kirjallisuuslahteiden ja asiantuntijan kokemustiedon perusteella, nivelreumaa
sairastava kokee kipua varsinkin sairauden aktiivivaiheessa. Kivun merkitykset
elaméanlaadulle tulee huomioida seka fyysisena etta psyykkisena haittatekijana.
Kipu alentaa sairastavan elamanlaatua ja kivun hallitsemiseen on etsittava yksi-
I6llisia keinoja laakityksen lisdksi. Kivun hallitsemiseen on paneuduttava enem-
man, silla kipu vaikuttaa my0s sairastavan psyykkisiin voimavaroihin ja nain

ollen suuresti elamanlaatuun. Syémisen ja suun terveyden merkitykset reuma-
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sairauksissa korostuu. Ruokahalun huonontuessa alipainon riski kasvaa ja eri-
laisten puutostilojen mahdollisuus lisaéantyy. Apuvalineiden saatavuus on tarke-
aa syomisen kannalta. Myods leukaluun terveyteen on kiinnitettavd huomiota,
silla sen merkitys syémisessa on suuri. Jos sairastava ei saa kunnolla suuta
auki, niin sydminen vaikeutuu. Suun terveyteen on kiinnitettava potilasohjauk-
sessa huomiota, silla suun terveys vaikuttaa elamanlaatuun ja mahdollistaa tar-

vittaessa esimerkiksi tarkean tekonivelleikkauksen.

Kirjallisuudesta kartoitettiin nivelreuman aiheuttamia oireita ja vaivoja, jotka ovat
moninaisia. Niiden merkitykset sairastavan fyysiseen hyvinvointiin ovat erilaisia.
Oireiden huomioiminen potilasohjauksessa on tarkeaa, jotta sairastava ymmar-
ta& oireiden vakavuuden ja mahdollinen hoito pystytdan aloittamaan ajallaan.
Kirjallisuuden ja asiantuntijan kokemustiedon perusteella nivelreumaa sairasta-
vien sukupuolielamassa voi olla ongelmia sairauden aiheuttamien oireiden, ku-
ten kivun ja haluttomuuden takia. Sukupuolielaman ongelmista puhuminen on
edelleen vaikeaa, joten potilasohjauksen tarkeys korostuu. Sukupuolielamén
ongelmat vaikuttavat sairastavan elaménlaatuun heikentéavasti ja voivat kosket-

taa sairastavan lisaksi hanen laheisiaan.

Psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttavat tekijat

Kirjallisuuslahteiden ja asiantuntijatiedon avulla tiedetdén, ettd nivelreuma vai-
kuttaa psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin suuresti. On yksil6llista, miten
nivelreuma vaikuttaa psyykkisella ja sosiaalisella elaman osa-alueella sairasta-
vaan. Yksilollisyys nakyy avun hakemisena henkil6kohtaisiin tarpeisiin ja suh-
tautumisena sairauden aiheuttamiin haasteisiin. Osa nivelreumaa sairastavista
kokee sairauden heikentavan vahvasti psyykkista ja sosiaalista elamanlaatua,

mutta osa selviytyy psyykkisista ja sosiaalisista haasteista paremmin.

Kirjallisuuslahteiden kartoittamisen myota, nivelreumaa sairastavan psyykkises-
td ja sosiaalisesta hyvinvoinnista tiedetaan paljon, mutta kuitenkin suurin osa
kirjallisuuslahteista kasittelee sairastavan fyysista hyvinvointia. Psyykkisen ja

sosiaalisen hyvinvoinnin turvaaminen on tarkea osatekija elamanlaadun paran-
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tamiseksi, silla samalla fyysinen hyvinvointi paranee. Nivelreuman aiheuttama
masennus ja ahdistuneisuus on yleistd, ja niiden tunnistettavuus on tarkeda
toimintakyvyn sailymisen kannalta. Masennuksen ja ahdistuneisuuden aiheut-
tamat yksittaiset oireet, kuten unen laatu, vasymys ja keskittymiskyvyn puutteet
heikentavat elaméanlaatua. Kun nivelreumaa sairastavan psyykkinen ja sosiaali-
nen hyvinvointi huomioidaan potilasohjauksessa ja hoitotydssa, voidaan esi-
merkiksi masennukseen puuttua ajoissa. Nain ollen masennuksen aiheuttamat
lisdoireet eivat heikennd sairastavan elamanlaatua. Sairauden alkuvaiheessa
kattava ja hyva potilasohjaus on merkitseva tekija hyvan elaménlaadun yllapi-
tamiseen, jolloin pystytd&n ennaltaehkéisemaan sairastuneelle syntyvaa psyyk-

kista haittaa.

Nivelreumaa sairastavat kokevat edelleen eriarvoisuutta hoidon ja sen saami-
sen suhteen. Téhén vaikuttaa kuinka tasavertaista kohtelua sairastava saa
Suomen terveydenhuollossa. Tasavertaista kohtelua taytyy jokaisen hoitotyon-
tekijan korostaa omassa tyossaan. Nivelreuma aiheuttaa erilaisia kustannuksia
sairastavalle, jotka huonontavat sairastavan taloudellista tilannetta merkittavas-
ti. Kansanelakelaitoksen toimintaa tulee parantaa, jotta nivelreumaa sairastavat
saavat tarpeeksi tietoa tuki — ja korvausasioista seka paasevat nopeammin kun-

toutukseen kansaneléakelaitoksen kautta.

Suomen Reumaliitto ry:n ja paikallisyhdistysten tarjonnan ja nivelreumaa

sairastavien tarpeiden kohtaaminen

Nivelreumaa sairastavilla on yksilollisia tarpeita sairauden oireisiin ja vaivoihin
littyen. Suomen Reumaliitto ja paikallisyhdistykset tarjoavat paljon erilaista toi-
mintaa, johon sisaltyy sairastavan fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen ela-
manlaatuun parantavia osatekijoita. Palveluiden tarjonta on laaja ja moniin osal-
listuu hoitotydbn ammattilaisia, joten sairastavat saavat laadukasta sairauteen
liittyvaa tietoa. Asiantuntijan kokemustiedon avulla kartoitettiin nivelreumaa sai-
rastavien tarjonnan ja tarpeiden yhtenemistd. Lopputuloksena todetaan, ettd

Suomen Reumaliitto ja paikallisyhdistykset vastaavat nivelreumaa sairastavan
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ihmisen tarpeisiin, vaikka kehitettavaa Ioytyy. Suomen Reumaliitto toimii sairas-
Suomen Reumaliitto ajaa esimerkiksi myods nivelreumaa sairastavien esteetto-
myys- ja tasavertaisuusasioita, jotka vaikuttavat nivelreumaa sairastavan ela-
manlaatuun jokaiselta osa-alueelta. Paikallisyhdistykset, kuten Turun seudun
Reumayhdistys ottaa kantaa paikallisten ihmisten tarpeisiin ja ongelmiin, joten
yksil6llinen avuntarve ja tarpeet on huomioitu. Asiantuntijan kokemustiedon
my6ta nousi esille, ettd sairastavien tarpeille voi olla olemassa ratkaisu, mutta

niita ei vield osata hakea.

Nivelreumaa sairastavien fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin vastaa-
minen toteutuu hyvin liiton ja paikallisyhdistysten jarjestamien erilaisten tapah-
tumien ja palveluiden avulla. Liséksi henkilokohtaista ohjausta ja keskustelu-
apua on tarjolla yksilollisen tarpeen mukaan. Tapahtumia ja palveluita markki-
noidaan esimerkiksi lehtien ja liiton Internet-sivuilla, joista valttamatta kaikki ei-

vat osaa hakea tarpeisiinsa apua.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd nivelreuman merkitys ihmisen elaman-
laatuun ja miten Suomen Reumaliitto ry tukee sairastuneita seka kartoittaa ni-
velreumaa sairastavien elaméanlaadun kannalta merkitykselliset osatekijat. Ni-
velreuma vaikuttaa ihmisen elaméanlaatuun heikentavasti, jonka takia hoitotyds-
sa toimivien on tiedettava nivelreumaa sairastavan potilaan hoidosta fyysisesta,
psyykkisesta ja sosiaalisesta nakokulmasta. Asiantuntijan kokemustiedon hyo-
dyntaminen opinnaytetydhon oli tarkeaa, jotta hoitotyon nakokulma saatiin pa-
remmin esille. Suomen Reumaliitto ry:n saaminen hoitotydn ammattilaisille tu-
tummaksi on tarkeaa, silla liiton tarjoama tuki on korvaamatonta sairastavan
elamanlaadun jokaisella osa-alueella. Suomen Reumaliitto hyotyy opinnayte-
tyosta, silla tydhén on koottu uutta tutkimustietoa, jota voidaan hyédyntaa esi-
merkiksi sairastuneiden kanssa keskusteluun. Asiantuntijan kokemustiedon ja
kirjallisuuden perusteella elaménlaatua parantavat mielekkaat vertaistukitapaa-
miset, toimintakyvyn yllapitdminen mahdollisimman pitkaan ja hyva tietamys

omasta sairaudestaan.

Opinnaytetyon kirjoittamisprosessi oli tiivistd tyoskentelya alusta loppuun asti.
Opinnaytetyon tekemiseen oli annettu rajallinen aika, jonka takia ulkomaalaisen
kirjallisuuden hyddyntaminen jai puutteelliseksi. Tavoitteena oli kuitenkin saada
mahdollisimman paljon kansainvalista tutkimustietoa. Opinnaytetyon tavoitteet
saavutettiin, asiantuntijan kokemustieto toi luotettavuutta kirjallisuudesta loydet-

tyjen tutkimusten lisaksi.

8.1 Aiheet jatkotutkimuksille

Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittdd Suomen Reumaliitto ry:n nivelreumaa
sairastavalle tarjoama tuki ja selvittdd miten Suomen Reumaliitto ry ja paikal-
lisyhdistykset vastaavat nivelreumaa sairastavien fyysisiin, psyykkisiin ja sosi-
aalisiin tarpeisiin. Suomen Reumaliitto ja paikallisyhdistykset jarjestavat paljon

toimintaa, jolla pyritddn parantamaan jasenten elamanlaatua ja pitamaan toi-
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mintakykya ylla. Kirjallisuuslahteiden ja asiantuntijan kokemustiedon perusteella
korostui sukupuolielamasta puhumisen vaikeus ja psyykkiseen ja sosiaaliseen
hyvinvointiin keskittyvan lahdemateriaalin vahyys. Sukupuolielamésta puhumi-
nen on monelle vaikeaa, eikd sukupuolielaman ongelmia valttamattd haluta
tuoda esille. Psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi jdavat helposti esimerkiksi
ladkarin vastaanotolla taka-alalle ajan ollessa rajallinen. Nivelreumaa sairasta-
van hoitoon paasysta Suomessa ei kirjallisuudessa ole tuoretta tietoa. Kuinka

nopeasti hoitoon paasee ja kuinka pitkid esimerkiksi osastojaksot ovat?

Nivelreuman merkitys ihmisen elaméanlaatuun ja Suomen Reumaliitto ry:n tarjoama tuki nivelreumaa sai-
rastavalle | Annika Koskinen & Laura Punna



47

9 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tieteellisen tutkimuksen eettisyys on kaiken tieteellisen toiminnan perusta. Tut-
kimusetiikka jaetaan tieteen sisédiseen ja sen ulkopuoliseen etiikkaan, jolloin
kaytettavan tieteenalan luotettavuus ja totuudellisuus huomioidaan. Lisaksi
pohditaan miten ulkopuoliset seikat vaikuttavat tutkimusaiheen valintaan ja mi-
ten asiaa tutkitaan. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 211-212.) Tut-
kimusvaiheen valinta on opinnaytetydn tekijoiden tekemé& eettinen ratkaisu. Ai-
heen valinnassa pohdittin sen merkityksellisyyttd yhteiskunnalle ja miten ty6
vaikuttaa nivelreumaa sairastaviin. Tutkimusetiikan l&htokohtana on tutkimuk-
sen hyodyllisyys. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 218.) Eettisesti
hyva tutkimus voidaan jakaa sisall6llisesti kolmeen osaan. Hyvaan tieteelliseen
kaytantoon, joka sisaltaa esimerkiksi rehellisyyden, huolellisuuden, tarkkuuden
ja avoimuuden. Hyvan kaytadnnon loukkauksiin, joka sisaltaa esimerkiksi vilpit,
piittaamattomuuden ja epéarehellisyyden. Kolmas sisaltaa saannokset tutkijan
oikeusturvasta. (Hirvonen 2006, 31-32.)

Eettisille kysymyksille ei ole selkeita tai yksiselitteisia vastauksia, vaan jokainen
tutkija tekee omat eettiset ratkaisut arkipaivaisessa tyossaan. Eettiset kysymyk-
set voidaan jakaa viiteen eri elementtiin, joiden tarkastelu antaa kattavan kuvan
valintatilanteesta. Naita ovat: eettisten kysymysten tunnistaminen, asianosais-
ten tunnistaminen, oikeuksien ja velvollisuuksien tunnistaminen, vaihtoehtojen
ja niiden tuottamusten tunnistaminen ja paatoksentekijan oman aseman ottami-
nen huomioon. Eettiset valinnat tapahtuvat usein vaistonvaraisesti, jolloin henki-
16 ei valttamatta itse tieda tehneensa valintaa. Eettisen kysymyksen maarittelya
voidaan kutsua myos eettiseksi analyysiksi. (Clarkeburn & Mustajoki 2007. 22—
23,29-32))

Tassa opinnaytetytssa noudatettiin tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia
eettisia periaatteita. Naita ovat "Tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioitta-
minen, vahingoittamisen valttdminen ja yksityisyys ja tietosuoja.” Opinnaytetyo-
ta tyostetaan rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti sen jokaisessa vaiheessa. Ke-

ratyt tiedot raportoidaan vaatimusten edellyttamalla tavalla. Opinnaytetyota teh-
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dessa ei syyllistyta vilppiin, piittaamattomuuteen (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012), sepittamiseen tai vahattelyyn (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 225). Lisédksi huomioidaan mahdolliset omien aineistojen paisuttelut, tut-
kimuksen lahdeluettelon paisuttaminen ja lukijoiden harhauttaminen vaaristele-

vien tietojen tai niiden tulosten avulla (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012).

Turun seudun Reumayhdistyksen asiantuntijalta kysyttiin lupa haastattelulle ja
nimen julkaisemisen opinnaytetydhon. Opinnaytetydssa ei haastatella nivelreu-
maa sairastavia ihmisid, joten vaaraa tutkittavien loukkaamiselle haastatteluti-
lanteessa ei synny. Opinnaytetyo kirjoitettiin kunnioittaen nivelreumaa sairasta-
via potilaita. Valmis lopputulos toimitetaan Turun seudun Reumayhdistys ry:lle

ja Suomen Reumaliitolle.

Opinnaytetydssa kaytettiin kirjallisia lahteita ja lahteiden valinnassa ja kéaytossa
noudatettiin tarkkaa harkintaa eli [ahdekritiikkid. Huomiota kiinnitettiin seuraaviin
asioihin; kirjoittajan tunnettavuuteen ja arvostettavuuteen, lahteen ikééan ja lah-
detiedon alkuperaéan, lahteen uskottavuuteen, totuudellisuuteen ja puolueetto-
muuteen. (Hirsjarvi ym. 2007, 109-110.) Lahdeviitteet merkittiin asianmukaises-
ti ja aineisto valittiin luotettavista kotimaisista ja kansainvalisista lahteista. Tieto-
kannat valittiin tarkasti, jolloin tutkimusraportit ovat turvallisia, luotettavia ja tie-
teellisesti laadukkaita (Kankkunen & Vehvilainen — Julkunen 2013, 97). Luotet-
tavuutta lisattin kayttdAmalla mahdollisimman paljon alkuperaista lahdekirjalli-
suutta. Opinnaytetydssa kaytettiin mahdollisimman monipuolisia kotimaisia ja
ulkomaisia kirjallisuuslahteita seka padasiassa viimeisimpaan tietoon pohjautu-
via lahteitd. Vanhempaa kirjallisuuslahdetta kaytettiin, mikali sen luotettavuus-
vaatimukset tayttyivat ja kirjallisuuslahde on edelleen paikkaansa pitava. Vie-
raskieliset lahdekirjallisuudet tulkitaan itsenéisesti suomeksi, joten tulkitsemi-

sessa voi tulla vaarinymmarryksia.

Lahdekirjallisuuden luotettavuuden arvioinnissa kaytettiin mahdollisuuksien mu-
kaan kahden eri tutkijan tai tekijan kirjallisuutta, joissa tulokset ovat samoja ja
yhtenevia. Nain voidaan uskoa kirjallisuuden olevan luotettavaa. Opinnéayte-
tydssd noudatetaan tarkkuutta tyon jokaisessa vaiheessa. (Hirsjarvi ym. 2007,
226-227.) Kirjallisen tyon luotettavuutta tarkastellaan tutkimusprosessin jokai-
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sessa vaiheessa (Kylma 2007, 130). Turun seudun Reumayhdistyksen asian-
tuntija toimi tiedonlahteend, joten asiantuntijuus varmistettiin kysymalla ammatti,
tyotehtavat yhdistyksesséd sekd kokemus nivelreumaa sairastavien ihmisten
kanssa tyoskentelystd. Kysymykset asiantuntija haastattelua varten koottiin
mahdollisimman yksinkertaiseksi ja selkeiksi. Lisakysymyksia esitettiin tasmen-
tamaan kysymysten sisdltoa. Asiantuntija haastatteluun osallistui opinnaytetyon
tekijat ja haastateltava. Apuvélineena kaytettiin haastattelunauhuria. Asiantunti-
jaa haastateltiin kaksi kertaa, nauhurin teknisten ongelmien takia, jolloin voi-
daan olettaa vastausten jonkin verran eroavan toisistaan. Haastattelut kirjoitet-
tiin nauhurilta tietokoneelle, jolloin asiakokonaisuus saatiin luotettavasti koottua
ja kasiteltavaan muotoon. Toimeksiantajan lausuntolomake toimitetaan Suomen

Reumaliitto ry:n asiantuntijalle, joka arvioi tydn organisaation nakékulmasta.
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Haastattelu Turun Seudun Reumayhdistyksen asiantuntijalle

Perjantai 17.04.2015 ja 22.04.2015 Turku

1.

Luvan kysyminen nimen julkaisemiseen opinnaytetyéhon.

Kaytetdaan saatua tietoa kirjallisen tiedon vahvistamiseen ja Suomen

Reumaliiton toiminnan kartoittamiseen.
IHMISTEN HYVAKSI - hanke

Mika on haastateltavan rooli reumayhdistyksessa? Ammatti, ty6tehtavéat
yhdistyksessa seka kokemus nivelreumaa sairastavien ihmisten kanssa

tyoskentelysta.

Psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi

5.

Nivelreumaa sairastavat tuntevat usein masennusta ja ahdistusta sai-
rauteensa liittyen, miten sin& olet havainnut tdman tydssasi ja miten
Suomen Reumaliitto ry voi tukea masentunutta ja ahdistunutta nivelreu-

mapotilasta?

Miten Suomen Reumaliitto ry tukee nivelreumaa sairastavan sosiaalisia

suhteita?

Kokevatko nivelreumaa sairastavat eriarvoisuutta hoidon saamisen suh-

teen?

Miten taloudellinen tyytyvaisyys tai tyytymattomyys esittaytyy nivelreu-

maa sairastavilla?

Miten Suomen Reumaliitto ry tukee nivelreumaa sairastavan psyykkista

ja sosiaalista hyvinvointia? Erilaiset palvelut?
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Fyysinen hyvinvointi

10.Miten nivelreuma vaikuttaa sairastavan toiminta- ja tyokykyyn ja miten
Suomen Reumaliitto ry pystyy nailla osa-alueilla tukemaan nivelreumaa

sairastavaa?

11.Miten nivelreuma vaikuttaa sairastavan arjessa parjadmiseen? Miten
Suomen Reumaliitto ry tukee nivelreumaa sairastavan arjessa parjaamis-

ta?
12.Miten kipu vaikuttaa nivelreumaa sairastavan elaménlaatuun?

13.Kohtaatko tydssasi nivelreumaa sairastavia, joilla on ongelmia suun ter-
veydessa? Millaisia ongelmia olet nédhnyt ja miten ne vaikuttavat sairas-

tavan elaméanlaatuun?

14.0letko kohdannut tydssasi nivelreumaa sairastavien silmaongelmia?

Minkalaisia?

15. Miten nivelreuma vaikuttaa sairastavan sukupuolielam&én ja sitd kautta

elamanlaatuun? Uskalletaanko sukupuolielaman ongelmista puhua?

16.Miten Suomen reumaliitto ry tukee nivelreumapotilaita fyysisen hyvin-

voinnin osa-alueella? Erilaiset palvelut?

17.Millaisena koet talla hetkella nivelreumaa sairastavien ihmisten elaman-

laadun fyysisesta, psyykkisesta ja sosiaalisesta nakdkulmasta?

18. Mika on suurin haaste nivelreumapotilaan elamanlaadun parantamisek-

si?

19. Mitka osatekijat mielestanne merkitsevat eniten nivelreumaa sairastavan

elamanlaatuun?
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20. Miten toimitte tilanteessa, kun vastasairastunut nivelreumaa sairastava

ottaa teihin yhteytta?

21. Miten Suomen Reumaliitto ry vastaa mielestasi nivelreumaa sairastavan
ihmisen tarpeisiin? Kohtaako palveluiden tarjonta ja sairastavien tar-

peet?

22.Haluatteko valmiin opinnaytetyon kaytt6énne?
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