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Sini Tuominen: Nivelreumasta aiheutuva haitta potilaan kokemana

Turun vyliopisto, Ladketieteellinen tiedekunta, Kliininen laitos, Sisatautioppi ja Kansan-
terveystiede, Turun yliopiston kliininen tohtoriohjelma

Annales Universitatis Turkuensis, Scripta Lingua Fennica Edita, Turku, Finland, 2017

Abstract

Plenty of information is available on the pathophysiology, symptoms and treatment of
rheumatoid arthritis. However, information on how patients themselves experience the disease
and its symptoms is scarce. Disease can cause mental and physical disadvantages, but also
economic burdens. The aim of this research was to study the disadvantages and burden of
rheumatoid from patients’ percpective.

The original study sample comprised 242 rheumatoid arthritis patients, systematically
drawn from the patient register of the Hospital District of Southwest Finland and treated at Turku
University Hospital by specialists in rheumatoid diseases. Data was collected using questionnaires
and telephone interviews, supplemented by information from the patient records. Both
qualitative and quantitative research methods were employed.

The findings of the study indicate that rheumatoid arthritis has an influence over several
daily activities from the patients, but the relative importance of these effects varies considerably
between patient groups. In addition, individual patients do not consider all daily activities or the
functional disadvantages experienced in performing them equally important. The monetary
values produced by the willingness-to-pay approach reflect the importance of the variation in the
duration of morning stiffness perceived by the patients quite well. In addition, the repeatability
of the values was considered to be good.

Global measures used among all patients should be supplemented by developing measures
were the structure of the measure as well as the relative weights of the determined functions are
specifically planned to depict the disadvantages experienced in each patient group. The
willingness-to-pay approach proved to be well-applicable in situations where no value can be
directly given to a health care activity or a health state.

Keywords: Rheumatoid arthritis, Derception, Disability, Daily activities, Morning stiffness,
Willingness-to-pay, Consistency
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Sini Tuominen: Nivelreumasta aiheutuva haitta potilaan kokemana
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Annales Universitatis Turkuensis, Scripta Lingua Fennica Edita, Turku, Finland, 2017

Tiivistelma

Nivelreuman patofysiologiasta, oireista ja hoidosta on runsaasti tietoa. Kuitenkin varsin vahan
tiedetdan siitd, miten potilaat itse kokevat sairautensa ja sen oireet. Potilaille aiheutuu
sairaudesta henkistd ja fyysistd haittaa, mutta myds taloudellista taakkaa. Tassa
tutkimuskokonaisuudessa pyrittiin  selvittdmaan minkédlaista haittaa potilaat kokevat
nivelreumasta heille aiheutuvan ja sita, mitka toiminnalliset haitat olivat potilaille merkittavimpia.

Tutkimuksen |dhtdaineisto koostui 242 nivelreumapotilaasta, jotka oli poimittu Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirin potilasrekisterista systemaattisella otannalla, ja he olivat Turun
yliopistollisessa sairaalassa reumatautien erikoisladkdrien hoitamia nivelreumapotilaita.
Tiedonkeruuseen kaytettiin  kyselylomakkeita, puhelinhaastatteluja ja sairaanhoitopiirin
sairauskertomustietoja. Tutkimuksissa kaytettiin seka laadullisia ettd maarallisia menetelmia.

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd nivelreuma vaikuttaa potilaiden useisiin jokapaivaisiin
toimintoihin, mutta vaikutusten suhteellinen merkitys vaihtelee suuresti eri potilasryhmien
valilla. Myoskaan yksittaiset potilaat eivat pida kaikkia paivittdisia askareita tai niissa koettuja
toiminnallisia haittoja yhta merkittavina. Rahalliset arvot antoivat varsin hyvan vaikutelman siita,
kuinka merkittavana potilaat kokivat mahdolliset aamujaykkyyden keston vaihtelut.
Maksuhalukkuusmenetelman tuottamilla rahallisilla arvoilla todettiin my6s olevan hyva
toistettavuus.

Kaikille potilaille kohdennettuja yleismittareita tdydentdmaan tulee kehittad myos sellaisia
mittareita, joiden rakenne ja painotukset on suunniteltu kuvaamaan mahdollisimman hyvin
kulloinkin tutkittavaa tai hoidettavaa potilasryhm&a. Maksuhalukkuusmenetelma osoittautui
hyvin sovellettavaksi tilanteissa jolloin terveyspalvelulle tai terveydentilalle ei kyetd suoraan
antamaan rahallista arvoa.

Avainsanat: Nivelreuma, Mielipide, Toimintakyvyttomyys, Paivittdiset aktiviteetit, Aamujaykkyys,
Maksuhalukkuus, Yhtenaisyys



Kdytetyt lyhenteet

Kdytetyt lyhenteet

RF Reumafaktori

CCpP Sitrulliinipeptidi

HAQ Health Assessment Questionnaire

HAQ-DI HAQ disability index

DAS Disease activity score

La Lasko

CRP C-reaktiivinen proteiini

DAS28 Disease activity score, sisdltaa 28 tutkittavaa nivelta
ACR American College of Rheumatology

ACR20 American College of Rheumatology, 20 %:n parannus oireissa
IP Inhimillinen pddoma

MH Maksuhalukkuus

VAS Visuaalinen arviointiasteikko (Visual analog scale)
NRS Numeerinen arviointiasteikko (Numeric rating scale)
AR Ajan raja-arvo
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Johdanto 9

1. Johdanto

Nivelreuma on krooninen, tulehduksellinen nivelsairaus, joka aiheuttaa kipua ja jaykkyytta.
Hoitamattomana nivelreuma johtaa usein parantumattomasti nivelten tuhoutumiseen ja
virheasentoihin. Sairaus ilmenee potilailla eriasteisena, ja yleensd sen oireiden voimakkuus
vaihtelee ajan myota. Vaikeina aikoina oireet voivat olla hyvinkin invalidisoivia, mutta myos
lievemmassa taudin aktiivisuudessa oireet voivat merkittavasti vaikuttaa potilaan jokapaivdiseen
elamaan. Nykyaan nivelreuman hoito on monipuolista ja taudin oireet saadaan yleensa hyvin
hallintaan, kunhan hoidot padstaan aloittamaan tarpeeksi ajoissa. Nopeasta hoidosta huolimatta
sairaus aiheuttaa seka potilaalle ettd koko yhteiskunnalle merkittdvdaa taakkaa.
Kirjallisuuskatsauksessa referoidut monet tutkimukset ennen 2000-luvun alkua kuvaavat
aiempien hoitokdytantdjen tuloksia, mitd tulee sairauden aiheuttamiin pysyviin fyysisiin
seuraamuksiin ja toiminta —ja tyokykyyn. Nykyinen aktiivinen Iddkehoito (reumalddkeyhdistelmat
ja biologinen lddkehoito) on muuttanut nivelreuman ennustetta viime vuosina huomattavasti.

Nivelreuman patofysiologiasta, sen oireista ja hoidosta on runsaasti tietoa. Kuitenkin tieto
sairauden kokemisesta potilaan ndkdkulmasta on vield puutteellista. Potilaat kokevat sairautensa
hyvin eri tavoin: joillekin kipu nivelissa on keskeisin oire, toisille taas nivelten liikkuvuuden
rajoitukset etenkin aamuisin aiheuttavat suurinta haittaa, ja joillekin puolestaan nivelten
turvotuksen ja virheasentojen kehittymisen esteettinen haitta voi olla merkittavin. Potilaille
aiheutuu sairaudesta sekad henkistd ettd fyysistd haittaa, mutta sairaus on usein myos
taloudellinen taakka. Nivelreuman aiheuttamat fyysiset rajoitteet saattavat johtaa
avuntarpeeseen ja vaikuttaa ndin potilaan itsendiseen selviytymiseen jokapaivdisessa eldamassa.
Fyysiset rajoitteet johtavat usein myOs vaikeuteen pdrjata toissd ja tdman myota
sairauspoissaoloihin ja mahdollisesti ennenaikaiseen eldkoditymiseen. Kroonisen ja vaihtelevan
luonteensa vuoksi sairauden aiheuttama kokonaishaitta potilaalle on merkittava. Sairaus koetaan
usein elaméanlaatua heikentavana tekijana.

Potilaan oma kokemus sairaudesta ja siitd aiheutuvista haitoista tulisi pyrkia
mahdollisimman hyvin selvittdmaan, ja hoidot ja kuntouttavat terveydenhuollon palvelut tulisi
muokata juuri potilaan tarpeita vastaaviksi. Meilld on vain vahan tietoa siitd, minkalaista haittaa
potilas itse kokee nivelreuman hanelle aiheuttavan. Tassad tutkimuskokonaisuudessa pyrittiin
selvittdmaan nivelreumasta potilaalle aiheutuvaa haittaa. Tiedonkeruuseen kaytettiin
kyselylomakkeita, puhelinhaastatteluja ja sairaanhoitopiirin sairauskertomustietoja.
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2. Kirjallisuuskatsaus

2.1. VYleista nivelreumasta

Nivelreuma on aikuisten yleisin tulehduksellinen nivelsairaus, jonka tarkka aiheuttaja on laajoista
epidemiologisista tutkimuksista huolimatta edelleen epaselva (1-3). Nivelreuma ei ole ainoastaan
nivelsairaus, vaan myos koko kehoon vaikuttava sairaus (2, 4), ja kroonisen, etenevan luonteensa
vuoksi se johtaa usein merkittdviin toimintakyvyn rajoituksiin ja vaikuttaa siten potilaan
tyokykyyn, sosiaalisiin suhteisiin, taloudelliseen tilanteeseen sekd yleensda eldmanlaatuun
heikentdvasti (5-6). Nivelreumalla on todettu olevan suurempi vaikutus naisten kuin miesten
kokemaan terveydentilaan: se haittaa enemman naisten sosiaalista elamda ja aiheuttaa heille
suhteellisesti enemman itse maksettavia kustannuksia (7).

Nivelreuman yleisin oire on niveltulehdus, ja siihen liittyy nivelten turvotusta, kipua ja
jaykkyytta. Yleisimmin oireilevat dareisnivelet. Sairauden kliinisten oireiden eteneminen on
erittdin vaihtelevaa, ja se voi vaihdella lievasta, itsestdan rajoittuvasta niveltulehduksesta
nopeasti etenevaan yleiseen tulehdukseen, johon liittyvdat voimakkaat oireet ja lisddantynyt
kuolleisuus (8). Potilaat kokevat nivelreuman oireet usein voimakkaimpina heti herattyaan (4, 9—
12).

Nivelreuman aiheuttajaa ei tunneta. Nivelreuman ilmenemiseen vaikuttavat seka
perinnolliset ettd ymparistotekijat. Tupakka on toistaiseksi ainoa selkeasti osoitettu nivelreuman
riskitekija, johon voidaan vaikuttaa (13). Perintotekijoiden osuuden nivelreuman
ilmaantuvuudessa on arvioitu olevan noin 60 % (14), ja tietyilld niin sanotuilla HLA-alleeleilla on
ajateltu olevan yhteys nivelreuman sairastumisen alttiuteen ja sairauden voimakkuuteen (15-16).

Nivelreuma kdynnistyy immunologisena hairiond, jolloin taudin biologisia merkkiaineita,
kuten niin sanottua reumafaktoria (RF), sitrulliinipeptidien vasta-aineita (CCP-vasta-aineet) ja
monia muita tulehduksen vidlittdjdaineita, voidaan todeta veressa jopa vuosia ennen kliinisia
oireita (13). RF on nivelreuman diagnostiikassa jo pitkddn kaytetty verestd maaritettava
merkkiaine. Se on kuitenkin epéatarkka, silld sitd esiintyy myds muissa sidekudossairauksissa,
kuten systeemisessa lupus erytematosuksessa ja Sjogrenin syndroomassa, sekd myos terveissa
yksildissa (17). Yleisvdestossd RF:n esiintyvyyden on todettu nostavan nivelreumaan
sairastumisen pitkdaikaista riskid jopa 26-kertaiseksi muuhun vaestoon verrattuna ja 10 vuoden
sairastumisen absoluuttinen riski oli 32 % (18). Tuoretta nivelreumaa sairastavista noin 2/3:lla
todetaan RF:n tai CCP-vasta-aineita (13). RF on myds havaittu liittyvdn sairauden aiheuttamaan
heikentyneeseen toimintakykyyn (19).

Nivelreumapotilaiden oireilla on selva vuorokausirytminen vaihtelu, ja niveljaykkyys, kipu ja
nadiden aiheuttama toiminnallinen haitta ovat yleensd voimakkaimmillaan varhain aamulla.
Oireiden vuorokausirytmisen mallin on osoitettu liittyvan selvasti tulehdusta lisdavien
valittdjaaineiden, etenkin interleukiini 6:n, seerumitasojen yolliseen nousuun. Normaalisti
hypotalamus-aivolisdke-lisimunuaisakseli vastaa akuuttiin stressiin lisdamalla kortisolin ja
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noradrenaliinin eritystd ja vaimentaa ndin tulehdusta lisddvien valittdjaaineiden vaikutusta, mutta
nivelreumapotilailla tdman akselin toiminta on muuttunut. (4, 10.)

2.1.1. Nivelreuman ilmaantuvuus ja esiintyvyys

Nivelreuman esiintyvyyden on arvioitu olevan maailmanlaajuisesti 0,1 — 1 %, |ahteesta riippuen
(5, 13, 20), ja Suomessa sen on arvioitu olevan 0,8 % (21-22). Maailmanlaajuinen esiintyvyys on
pysynyt melko muuttumattomana vuosina 1990 — 2010 (13, 23). Nivelreuman vuotuisen
ilmaantuvuuden on arvioitu olevan Euroopassa 0,009 — 0,045 % (20). Seka esiintyvyys etta
ilmaantuvuus ovat suurempia naisilla kuin miehilld, ja sukupuolten vilisen suhteen on arvioitu
olevan 2-4/1 (2, 20, 24-25). Sairaus voi ilmetd missa idssd vain, mutta sen ilmeneminen on
selvasti yleisinta ikavuosina 40-60 (5, 26). Esiintyvyys kasvaa ja naisten ja miesten valinen ero
pienenee idn myota (2). Suomessa on todettu, ettd 2/3 sairastuneista on alle 65-vuotiaita (13).
Viime vuosikymmenina on havaittu ilmaantuvuuden laskua useissa maissa, mutta esimerkiksi
Afrikan vaestdssa ilmaantuvuus on ollut nousussa (20, 27).

Vaeston kasvu ja keski-idn nousu ovat lisénneet nivelreumaa sairastavien maaraa, minka
vuoksi sairauden aiheuttaman yhteiskunnallisen kokonaishaitan on arvioitu lisdantyneen (13).
Sairauden eteneva luonne ja elinidanodote johtavat siihen, etta potilas elaa sairautensa kanssa
useita vuosikymmenia (6). Muun muassa téllaisten tekijoiden vuoksi sairauden aiheuttama taakka
sekd potilaalle ettd vyhteiskunnalle on merkittdvd. Eri maiden kaytettdvissd olevat
terveydenhuollon resurssit vaihtelevat hyvin suuresti, minka vuoksi nivelreuman potilaille
aiheuttama taakka voi myos vaihdella merkittavasti (28).

2.1.2. Nivelreumapotilaan terveydentilan arviointi ja seuranta

Nivelreuman voimakkuutta on usein tutkittu kayttamalla kivuliaiden tai turvonneiden nivelten
lukumaaria, kivun voimakkuutta ja terveydentilan yleisid mittareita sekd arvioimalla kliinista
sairauden aktiivisuutta tai potilaan fyysista toimintakykya (29). Yleisesti kdytetdan neljas erilaista
mittaria: oireisten nivelten lukumaara, kuvantaminen, laboratoriokokeet ja potilaskyselyt.
Potilaskyselyt ovat osoittautuneet hyddyllisiksi arvioitaessa ja seurattaessa potilaan
terveydentilaa, ja niiden on arvioitu antavan merkittdvaa taustatietoa ennustettaessa
nivelreuman pitkdaikaisia seurauksia, muun muassa tyokyvyttomyyttd, kustannuksia ja
kuolleisuutta (30—31). Potilaskyselyt ovat myds kustannustehokkaampia ja helpompia toteuttaa
kiireiselld vastaanotolla kuin muun muassa oireisten nivelten lukumaaran laskeminen (31), ja
niiden on myds todettu ennustavan nivelreuman vakavia seurauksia, kuten tyékyvyttdmyytta ja
ennenaikaista kuolemaa, paremmin kuin oireisten nivelten maara (32). Potilaskyselyiden
havainnoilla ja sairauden aktiivisuuden mittareilla on osoitettu olevan vahva korrelaatio kliinisissa
hoitotilanteissa (33-34).

Edelld mainitut yleisessa kaytossa olevat nivelreuman arvioinnin mittarit, eli oireisten
nivelten lukumaara, kuvantaminen, laboratoriokokeet ja potilaskyselyt, sisdltavat kuitenkin
rajoitteita, ja ne antavat vain osittaisen tiedon piilevasta tulehduksellisesta prosessista, minka
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vuoksi suositellaan kayttamadan samanaikaisesti useita erilaisia mittareita, kun arvioidaan
nivelreumapotilaan terveydentilaa (35). Yksikdan kdytossa oleva mittari ei valttamatta sovi kaikille
nivelreumapotilaille, ja taman vuoksi potilailta kerattdvan tiedon tulisi sisdltdd useita kohtia,
kuten arvioinnin kivun maarasta, toiminnallisesta tasosta, vasymyksesta, unen laadusta, nivelten
aamujaykkyydesta, tyokyvysta seka fyysisesta ja henkisestad hyvinvoinnista (36). Muutaman viime
vuosikymmenen aikana onkin yhda enemman siirrytty lddkarilahtdisestd arvioinnista kohti
menetelmid, joissa arvioinnin ldahtdkohtana ovat potilaan itse ilmaisemat terveydentilan
kuvaukset (37). Sairauden voimakkuutta ja sen vastetta hoitoihin on ehdotettu maaritettavan
kolmella potilaan itsensa ilmoittamalla ydinkohdalla: arviolla toimintakyvysta, kivusta ja yleisesta
sairauden voimakkuudesta (38). Potilaiden itse arvioimien maaritteiden perusteella laadittujen
mittareiden on osoitettu olevan vahintdan yhtd patevia kuin perinteisten fyysisten ja
biokemiallisten madritteiden, kun arvioidaan sairauden tilaa, hoitovastetta ja pitkdaikaisten
sairauden seurausten ennustetta (38—39). Viime aikoina onkin alettu kiinnittda yhd enemman
huomiota muihin potilaalle tarkeisiin osa-alueisiin, kuten uupumukseen ja unen laatuun (38, 40).

Vuonna 1980 julkaistu Health Assessment Questionnaire (HAQ) ja sen eri muunnokset ovat
yleisimmin kdytetyt sairauskohtaiset mittarit reumataudeissa, varsinkin arvioitaessa nivelreuman
aiheuttamaa toiminnallista haittaa (41-43). Maailmanlaajuisesti selvasti yleisimmassad kaytossa
on muunnos, joka sisaltda ainoastaan toimintakyvyttomyyden arvioinnin, HAQ disability indexin
(HAQ-DI) (44-45). HAQ-DI sisaltaa 20 toimintoa, jotka muodostavat kahdeksan osa-aluetta (29).
HAQ-DI on niin yleisessa kaytossd, ettd nykyaikaisessa tieteellisessd reumakirjallisuudessa
kdytetdaan pelkkdd lyhennettd HAQ, vaikka itse asiassa tutkimuksessa on kaytetty HAQ-DI-
mittaria. My0s tassa kirjallisuuskatsauksessa kaytetdan lyhennettd HAQ kuvaamaan toiminnallista
tasoa mittaavaa HAQ-DI-mittaria, ellei toisin erityisesti mainita. Erilaisilla kyselyilld ja kliinisilla
mittareilla, kuten oireisten nivelten lukumaaralla, kuvantamalla tai laboratoriokokeilla, on voitu
ennustaa nivelreuman pitkdn aikavalin seurauksia. Naistd merkittdvimpid seurauksia ovat
toiminta- ja tyokyvyttdmyys, sairaudesta aiheutuvat kustannukset, tekonivelkirurgian tarve ja
ennenaikainen kuolema. HAQ:n ja sen eri muunnosten on esitetty olevan yhta tehokkaita
ennustamaan sairauden aiheuttamia pitkan aikavalin seurauksia kuin edella mainitut (46—47).

Toiminnallista tasoa kuvaavaan HAQ-mittariin valittiin aikoinaan sellaisia toimintoja, joista
kokeneet reumatautien erikoisldakarit arvioivat aiheutuvan potilaille useimmiten toiminnallista
haittaa (42—-43, 48—49). Naihin mittareihin sisaltyvissa toiminnoissa ei ole lainkaan sellaisia, joita
olisi tiedusteltu potilailta itseltddn. On mahdollista, ettd reumalddkareiden valitsemissa
toiminnoissa on mukana sellaisia, joita potilaat eivat valttamatta koe merkittaviksi. Toisaalta
niista voi myo6s puuttua sellaisia toimintoja, jotka ovat potilaiden mielesta merkittavia. MACTAR-
tutkimuksessa kaytettiin haastattelijan antamaa listaa nivelreuman aiheuttamista haitoista ja
lisdksi potilaat mainitsivat spontaanisti heille haittaa aiheuttavia toimintoja. Potilaiden
spontaanisti mainitsemien toimintojen ja perinteisten mittareiden sisdltamien toimintojen valilla
oli merkittavid eroja (50). Samansuuntainen havainto tehtiin myds myohemmassa tutkimuksessa,
jossa 69 % sairaalapotilaiden spontaanisti mainitsemista haittaa aiheuttavista toiminnoista sisaltyi
HAQ:iin (51). Toisessa tutkimuksessa, jossa arvioitiin MACTAR-tutkimuksen patevyytta, potilaiden
mainitsemista ongelmallisista toiminnoista vain 48 % sisaltyi HAQ:iin (52). Potilaiden itse
spontaanisti mainitsemia ongelmallisiksi koettuja toimintoja onkin ehdotettu tdaydentamaan
lddkdreiden maarittdmid mittareita (53-54). Lisdksi monet mittareihin sisdltyvat potilaan
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toiminnallista tasoa arvioivat toiminnot saavat yhtd suuren painoarvon mittarin pistelukua
laskettaessa (42—44, 55-57). Kuitenkin Tugwell ym. tutkimuksessa osoitettiin, ettd eri haittaa
aiheuttavien toimintojen suhteellinen tarkeys potilaille vaihteli merkittavasti (50). Vaikka
vhdenmukaisten painoarvojen kaytto kaikille mittarin toiminnoille tekee pistemaaran laskemisen
helpoksi, ei ole tieteellistd nayttda siitd, ettd sen enempdd potilaat kuin potilasta hoitavat
ladkaritkaan pitaisivat kaikkia toimintoja samanarvoisina.

My®ds lukuisissa muissa tutkimuksissa on osoitettu, etta lddkareiden ja nivelreumapotilaiden
mielipiteet oireiden tarkeydestd vaihtelevat kovasti. Kwoh ym. osoittivat 1990-luvun alussa
ladkareiden ja potilaiden olevan usein eri mielta siitd, minkalaista fyysista ja henkistd kuormitusta
potilaat kokivat (58). Kwoh ja Ibrahim julkaisivat samansuuntaisia tuloksia viela myéhemmassa
tutkimuksessaan, jossa reumalddkidreiden ja potilaiden mielipiteiden huomattiin eroavan
arvioitaessa terveydentilaa ja keskeisia oireita. Tutkimuksen perusteella 1adkari usein epdonnistui
tunnistamaan potilaille tarkeitd oireita (59). Myds aiemmassa tutkimuksessa oli havaittu, etta
reumaladkareiden ja potilaiden arviot potilaan toiminnallisesta tasosta poikkesivat 1/3:ssa
potilastapauksissa (60). On my6s osoitettu, ettd ladkareiden keskimaaraiset arviot potilaidensa
terveydentilasta ovat positiivisempia kuin mita potilaat itse arvioivat (61).

Disease activity scoren (DAS) on todettu olevan pateva mittari arvioimaan nivelreuman
aktiivisuutta, ja sen muutosten on todettu korreloivan HAQ-pisteissa tapahtuneisiin muutoksiin
(62). DAS-pisteitd maaritettdessa lasketaan turvonneiden ja arkojen nivelten lukumaarat,
huomioidaan tulehdusta osoittavien laboratoriokokeiden tulosten arvot, kuten lasko (La) ja C-
reaktiivinen proteiini (CRP), ja potilaan oma arvio yleistilastaan (47). DAS-mittarin yhtena
muunnoksena kadytetddn Disease activity score 28:aa (DAS28), jonka pistelukua arvioitaessa
maaritetdan 28:n erikseen valitun nivelen tila (63).

2.1.3. Niveloireiden arviointi

Turvonneiden ja arkojen nivelten lukumaaria pidetdan tasmallisimpina ja patevimpina yksittaisina
kliinisind mittareina nivelreumapotilaiden tilan arvioinnissa ja seurannassa (32, 64). Nivelten
arkuuden on todettu korreloivan merkittavasti kipuun, joka ilmenee nivelia liikutettaessa (32).
Van der Heide ym. osoittivat, ettd heiddn tutkimansa toiminnallista tasoa kuvaavat mittarit, kuten
HAQ, kdden puristusvoima ja DAS, korreloivat kohtalaisesti oireilevien nivelten maaran kanssa
(65).

Niveltulehdusten aiheuttamat vauriot voivat ilmaantua nopeasti ja jo nivelreuman
varhaisessa vaiheessa: kuvantamalla havaittava muutos ilmaantuu yli 70 %:lle ensimmaisen
kahden vuoden aikana, ja muutosten eteneminen on merkittdva sairauden varhaisten vuosien
aikana (26, 66). Combe ym. osoittivat viiden vuoden seurantatutkimuksessaan kuvantamalla
havaittujen vaurioiden etenevdn 50 %:lla, vaikka suurimmalla osalla heistdé HAQ:lla mitattu
toimintakyky parani (67). Toisaalta Maillefert ym. osoittivat, etta nivelvauriot sairauden aikaisessa
vaiheessa liittyivat merkittdvaan HAQ-mittarilla mitattuun toimintakyvyn heikentymaan (68).
Scott ym. osoittivat nivelvaurioiden ja toimintakyvyn heikentyman valistd yhteytta
tarkastelevassa tutkimuksessaan, ettda nivelten vaurioituminen etenee jatkuvasti sairauden
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ensimmadisten 20 vuoden aikana ja nivelvauriot kattavat arviolta 25 % todetun nivelreuman
toiminnallisesta haitasta (69). Kuitenkin useat tutkimukset ovat my6s osoittaneet, ettd nivelten
arkuus ja turvotus, jotka ovat tulehduksen aktiivisuuden mittareita, voivat pysya vakaina tai
mennd jopa parempaan suuntaan 5-10 vuoden aikana, vaikka kuvantamalla todettujen
vaurioiden perusteella voidaan arvioida sairauden etenevan (70-71). Nama viimeksi mainitut
tutkimukset on julkaistu ennen biologisten ladkkeiden markkinoille tuloa, ja on esitetty, ettd TNF-
alfasalpaajien kaytto voi hidastaa tai jopa estda kuvantamisessa havaittavia vaurioita (72), joskin
tata oletusta on myos kritisoitu (73). Graudal ym. totesivat kuitenkin, ettd tulehduksellisten
tekijoiden ja kuvantamalla todettujen seurausten valilld olisi merkittava yhteys, tarkoittaen, etta
tulehduksen asteella on tarked merkitys nivelvaurioiden kehittymiselle (74).

Nivelvaurioiden ja toiminnallisen haitan vélisen yhteyden on todettu olevan suurin taudin
myOhemmadssa vaiheessa (69, 75), kun taas sairauden varhaisvaiheessa toimintakyvyn
heikkeneminen johtuisi suurimmaksi osaksi kivusta seké nivelten turvotuksesta ja arkuudesta (69,
76). Hakkinen ym. osoittivat puolestaan, etta kivulla ja nivelten liikkuvuudella on suuri vaikutus
kuhunkin kahdeksaan HAQ-mittarin alueeseen, kun taas turvonneiden ja arkojen nivelten
lukumaaralla on vahaisempi merkitys toimintakyvyn kannalta (41). Plant ym. sitd vastoin
totesivat, ettd nivelten arkuudella on huomattava vaikutus toimintakykyyn, mutta yleisella kivulla
ja aamujaykkyydella olisi vahaisempi merkitys (75). Yazici ym. taas arvioivat aamujdykkyyden
vaikuttavan toimintakykyyn enemman kuin yleiset tulehdustason mittarit, kuten arkojen ja
turvonneiden nivelten maara (77).

Nivelreuman varhaisessa vaiheessa todettujen oireilevien nivelten lukuméaaran on osoitettu
olevan sairauden etenemistd ennustava tekija (78). Sekd nivelvaurioiden ettd toimintakyvyn
heikkenemisen on esitetty lisddntyvan sairauden keston myé6td (79). Tuominen ym. esittivat
tutkimuksessaan, etta sairauden kestolla seka turvonneiden ja arkojen nivelten maarien valilla ei
olisi yhteytta, mutta tutkimuksen potilaat olivat kaikki aktiivisessa hoidossa ja tutkijat arvioivat
tdman mahdollisesti vaikuttaneen havaittuihin sairauden kliinisiin ilmentymiin (64).

2.2. Sairaudesta aiheutuva toiminnallinen haitta

2.2.1. VYleista

Nivelreuman on todettu aiheuttavan potilaille huomattavaa toiminnallista haittaa yleensa jo
sairauden varhaisvaiheessa (76, 80—85). Potilaan kokemaa heikentynytta toimintakykya selittavat
ennen kaikkea kipu, nivelten epdmuodostumien lisddntyminen ja muut sairauteen liittyvat
ilmentymat, ja siihen on todettu liittyvdn myos sairauden ulkopuolisia tekijoitd, kuten ika,
sukupuoli, potilaan psykososiaalinen ja sosioekonominen tausta, koulutustaso ja lihasvoima (45,
82, 86—89). Potilaan itse tekema kokonaisarvio terveydentilastaan on vahvasti korreloinut kipuun,
masentuneisuuteen, heikkoon toimintakykyyn ja arkojen nivelten maaraan (90). Heikon fyysisen
toimintakyvyn on havaittu olevan merkittdvda ennustava tekija nivelreumasta aiheutuvaan
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lisdkuolleisuuteen (91-94). Huomattavaa toiminnallista haittaa kokevilla potilailla on arvioitu
olevan kolminkertainen kuoleman riski verrattuna yleisvaestéén (91).

Nivelreuman aiheuttama kipu ja toiminnallinen haitta vaikuttavat merkittavasti potilaiden
jokapaivaiseen elamaan (95). Tutkimushetkelld todetun toiminnallisen tason on todettu olevan
merkittdvin ennustetekija nivelreuman pitkaaikaisille seurauksille, kuten tydkyvyttomyydelle,
lisdkuolleisuudelle, kustannuksille, tekonivelkirurgian tarpeelle ja toimintakyvyttomyydelle (91).
Sokka ym. (96) osoittivat, etta nivelreumaan liittyy seitsenkertainen toimintakyvyttomyyden riski
verrattuna kaltaistettuun yleisvdaestoon. On myo6s havaittu, etta kliinisesti merkittava parannus
HAQ-pisteissa liittyy potilaiden eldmanlaadun ja sairaudesta aiheutuvien taloudellisten
seuraamusten huomattavaan kohennukseen (97).

On arvioitu, ettd jopa puolella nivelreumapotilaista on merkittavia fyysisen toimintakyvyn
rajoituksia (20). Arviolta noin 80 % tyodikaisistd nivelreumapotilaista kokee toimintoja ja sosiaalisia
rooleja rajoittavaa invalidisoivaa kipua, nivelten jaykkyytta ja toimintakyvyn heikkenemista (98).
Nivelreumapotilaat pitdvat liikkkumiskykyaan tarkeana (99-100). Tuominen ym. osoittivat fyysisen
toimintakyvyn arvotusta kdsittelevassa tutkimuksessaan, ettd 20:std HAQ-mittariin sisaltyvasta
toiminnosta nivelreumapotilaat olivat valmiita maksamaan suurimman summan sellaisesta
toimintakyvyn paranemisesta, joka parantaisi kdvelemista ulkona (100).

Verstappen ym. osoittivat, etta huono toiminnallinen taso korreloi merkittavasti tutkittujen
kliinisten muuttujien (La, kipu, yleinen hyvinvointi, oireisten nivelten lukumaara, aamujaykkyys)
kanssa. Tutkimuksessa havaittiin myds, ettd tutkimushetkelld hyvin heikko toimintakyky,
aamujaykkyyden pidempi kesto, korkeampi ikd ja vahdisempi itsestd huolehtiminen olivat
merkittdvid ennustetekijoitd sairauden myohemmadssa vaiheessa kehittyville toimintakyvyn
rajoituksille. (101.)

Hakkinen ym. totesivat, etta toimintakykyisyytta voidaan parantaa pitkdaikaisella fyysisella
harjoittelulla (102). Samassa tutkimuksessa he kuitenkin myos havaitsivat, ettd lihaskunnon
harjoittaminen lisdsi lihasvoimaa mutta ei korreloinut Valpar 9 -testilld mitattuun fyysisen
toimintakyvyn paranemiseen eika lisddntynyt lihasvoima vahentanyt merkittavasti ennenaikaista
elakoitymistd. Toisaalta on myOs ndyttéa siitd, ettd harjoittelu auttaisi huomattavasti
nivelreumapotilaiden toimintakyvyn vyllapitdmistd (103—-104). Shanahanin ja Smithin
katsausartikkelissa todetaan, ettd harjoittelun on ajateltu parantavan liikkkuvuuden astetta,
estdvan nivelten jaykistymistd, parantavan voimaa ja kestdvyytta, vdahentdvan uupumusta,
estdvan osteoporoosia ja lihasatrofioita seka edistavan fyysisen hyvinvoinnin tuntemusta (103).
Puolakka ym. (80) ehdottivat, ettd hoitomuotojen muuttuessa on syytd niin Suomessa kuin
muuallakin  arvioida mikali  perinteisilla ~ kuntoutusjaksoilla on endad merkitysta
nivelreumapotilaille.

Vaikka uusien tehokkaiden ladkkeiden ja hoitotapojen kehittymisen myo6ta potilaiden
elaméanlaatu on monilta osin parantunut merkittavasti, kokevat potilaat edelleen huomattavaa
sairaudesta johtuvaa toiminnallista haittaa (96). Uusien hoitomuotojen kehittyessd ja niiden
kayton yleistyessa on odotettavissa, ettd potilaiden toiminnallinen taso edelleen paranee, mutta
oletettavimmin se tulee lisddmaan terveydenhuollon kustannuksia (105).
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Nivelreuman krooninen luonne ja sairauden ilmaantuminen usein jo keski-idssa johtavat
siihen, etta potilas elda sairautensa kanssa jopa 30 vuotta tai kauemmin. Taman vuoksi sairauden
vaikutus potilaiden sosiaaliseen eldamdian saattaa olla merkittdvda (6). Suurin osa
nivelreumapotilaista kokee toiminnallista haittaa, jonka seurauksena heilld on hankaluuksia
sosiaalisten roolien ja toimintojen suorittamisessa (20, 25, 98, 106—107).

Fexin ym. tutkimuksessa havaittiin, ettd potilaat kokivat usein muutoksia vapaa-ajan
aktiviteeteissaan ja hankaluuksia suoriutua erilaisista sosiaalisista rooleista (106). Nivelreumalla
on osoitettu olevan suurempi vaikutus naisten sosiaaliseen elamaan kuin miesten (7). Minnock
ym. havaitsivat naispotilaita tutkiessaan, ettd heidan saamansa sosiaalinen tuki vaikutti
positiivisesti elamanlaatuun (108). Leinon ym. tutkimuksessa havaittiin, ettd nivelreumapotilaat
olivat joutuneet vdhentdmaan monia vapaa-ajan harrastuksiaan tai luopumaan niistd kokonaan.
Korkeammat HAQ-pisteet lisasivat erittdin merkitsevasti tata todennakoisyytta (109).

2.2.2. Sairauden aiheuttaman toiminnallisen haitan arviointi

Nivelreumapotilaiden toiminnallisen haitan mittaamiseksi on useita erilaisia mittareita, joista jo
aikaisemmin mainittu HAQ on yleisesti hyvaksytty ja laajalti kdytetty (44). On my0s osoitettu, etta
sairauden alkuvaiheen HAQ-pisteet ennustavat myohemmadan vaiheen HAQ-pisteitd eli
toiminnallista tasoa (67). Laajassa katsausartikkelissa havaittiin, ettd lukuisat eri tekijat (muun
muassa kipu, sairauden aktiivisuus, vdsymys, kohonneet La- ja CRP-arvot, matala
sosioekonominen asema, koulutustaso) vaikuttavat HAQ:lla mitattuun toiminnalliseen haittaan
(19). Naiden juuri mainittujen on usein havaittu liittyvan korkeisiin HAQ-pisteisiin (19, 41, 69,
110). Wolfen tekemassa tutkimuksessa havaittiin, ettda HAQ-pisteiden ja sairauden keston valilla
oli vain heikko yhteys (110). Liséksi Bansback ym. totesivat viiden vuoden
seurantatutkimuksessaan, ettda alkutilanteen toiminnallinen taso ennusti potilaan tulevaa
toimintakykya, vaikkakin he pitivdit HAQ-mittaria liilan heikkona kaytettavaksi rutiininomaisesti
kliinisessa tyossa (89). Nivelreuman varhaisessa vaiheessa toiminnallisen haitan on arvioitu
olevan p&aosin tulehduksen ja kivun seurausta ja suuri osa ndista negatiivisista vaikutuksista voi
olla palautuvaa. Mydhemmaéssd vaiheessa palautumattomien nivelvaurioiden merkitys
toimintakyvyn heikkenemiseen kasvaa (64, 69, 75-76, 80, 82—83, 85).

HAQ-pisteiden on osoitettu vahvasti ennustavan myohempaa tyokyvyttomyytta (78, 111),
ja liséksi niiden on todettu olevan ennustava tekija ennenaikaiselle kuolemalle (19). Sokka ym.
totesivat vuonna 2004 julkaistussa tutkimuksessa, ettd HAQ-pisteet ennustavat kuolleisuutta yhta
hyvin nivelreumapotilailla kuin yleisvdestossd (112). lan myodtda HAQ-pisteiden on todettu
kasvavan, ja niiden on todettu olevan korkeampia naisilla kuin miehilla (19, 69). Young ym.
totesivat viiden vuoden seurantatutkimuksessa, ettd selvd toimintakyvyn heikkeneminen oli
todennakoisempaa naisilla, yli 60-vuotiailla ja potilailla, joiden HAQ-pisteet olivat tutkimuksen
alussayli 1,0 (113).

Kuvantamalla todetuilla nivelvaurioilla on esitetty olevan yhteys korkeampiin HAQ-
pisteisiin, mutta yhteyden voimakkuus on vaihdellut tutkimuksesta toiseen (19, 41, 89, 114). RF:n
esiintyvyyden on esitetty vaikuttavan korkeampiin HAQ-pisteisiin (19). Korkeampien HAQ-
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pisteiden on todettu korreloivan myds oireilevien nivelten korkeamman lukumaaran kanssa
(114), ja kuten edelld mainittu, DAS-pisteiden on esitetty olevan yhteydessa HAQ-pisteiden
muutoksiin (62). HAQ-pisteiden on esitetty liittyvdan my®os erilaisiin psykososiaalisiin maaritteisiin,
kuten tehokkuuden ja turhautuneisuuden tunteisiin, itsetuntoon, elaméanhallintaan ja tarvitun
sosiaalisen tuen maaraan (80). Lisaksi masentuneilla potilailla on todettu korkeampia HAQ-arvoja
(29).

2.2.3. Kivun vaikutus toiminnalliseen tasoon ja toiminnallisen tason vaikutus tyékykyyn

Kirjallisuudessa nayttaisi vallitsevan suuri yhteisymmarrys siitd, ettd kipu on yksi heikentyneen
toimintakyvyn tarkeimmista taustatekijoista, varsinkin nivelreuman varhaisvaiheessa (69, 76, 80,
84-85, 115), ja sen on osoitettu olevan vahvasti yhteydessa HAQ-pisteisiin (19, 41, 69, 85, 110,
116-118). Nivelreuman aiheuttaman kivun on esitetty vaikuttavan negatiivisesti potilaiden
jokapdivdiseen eldamaan, johon kuuluu myo6s heikentynyt tyokyky (95). Norjalaisessa
tutkimuksessa todettiin, etta kipu oli nivelreuman oire, johon |ahes 70 % potilaista halusi lievitysta
(119).

Fyysisella toimintakyvylld voi olla suuri vaikutus ihmisen tyokykyyn. Nivelreuma aiheuttaa
yleensa potilaille huomattavaa toiminnallista haittaa ja siten vaikuttaa merkittavasti myos heidan
tyokykyynsa (95, 120). Tyokyvyttdmien nivelreumapotilaiden on havaittu saavan HAQ-mittarissa
selvasti korkeampia pisteita kuin tyokykyisten (121). Lisdksi korkeampien HAQ-pisteiden on
osoitettu liittyvan voimakkaasti myods tyéttomyyteen (122-125). HAQ-pisteilld on osoitettu
olevan huomattava ennustearvo nivelreumapotilaiden tulevaisuuden tyokyvyttémyydelle, ja
useissa tutkimuksissa HAQ-pisteiden ja fyysisen toimintakyvyn on osoitettu olevan tarkeimpien
tyokyvyttomyytta ennustavien tekijoiden joukossa (80, 92, 106,111, 120, 123, 126-128). On myos
tutkimuksia, joiden mukaan korkeampien HAQ-pisteiden ja ty6ttomyyden valinen yhteys vahenee
ian myota (125, 129). HAQ-pisteiden ja kivun ohella useilla muillakin tekijoilld on todettu olevan
vaikutusta reumapotilaiden tydkykyyn, kuten fyysisesti raskaalla tyolla, idlla, matalalla
koulutustasolla ja naissukupuolella (80, 106-107, 122-123, 126-127, 129-133).

Pincus ja Sokka osoittivat, etta fyysista toimintakykya osoittavien mittareiden pisteet olivat
merkittdvimmat tyokyvyttomyyden ja ennenaikaisen kuoleman ennustetekijat (134). On myos
osoitettu, ettd heikko toimintakyky voi hyvin ennustaa pysyvaa tyokyvyttomyytta (129, 135).
Puolakka ym. havaitsivat, ettd tulevaa menetettya tydaikaa voidaan ennustaa muun muassa
senhetkiselld matalla toimintakyvylla. Lisdksi he osoittivat, ettda nivelreuman varhaisessa
vaiheessa kuusi kuukautta reumaldakityksen aloittamisen jdlkeen maaritetyt HAQ-pisteet
ennustivat hyvin tulevaa tyokyvyttomyytta viiden vuoden ajalle (136). Samoin Odegard ym. seka
Wolfe ja Hawley ovat todenneet fyysisen toimintakyvyn heikkenemisen olevan tyokyvyttémyyden
itsendinen riskitekija (132, 137).

Puolakka ym. osoittivat nivelreumapotilaiden tyokykya kasittelevassa tutkimuksessaan, etta
sekd potilaan ettad laakarin yleisarvio nivelreuman voimakkuudesta ja potilaan itse ilmoittama
fyysinen toimintakyky (HAQ) olivat ainoat tilastollisesti merkitsevat tekijat, jotka ennustivat
tulevia sairauspoissaoloja ja pysyvaa tyokyvyttomyyttd seurannan alkaessa (135). My6s muissa
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tutkimuksissa on tuotu esiin huonon fyysisen toimintakyvyn yhteys lisddntyneisiin
sairauspoissaoloihin ja myos vdhentyneeseen tuottavuuteen tydssd (138-139). Geuskens ym.
osoittivat tulehduksellisia nivelsairauksia kasittelevassa tutkimuksessaan, etta kipu, fyysiset
rajoitteet ja vdhadinen mahdollisuus muokata omaa tyonkuvaa liittyivat lisdantyneeseen
sairauspoissaolojen ilmaantuvuuteen (139). Olofsson ym. tutkivat nivelreumapotilaiden
sairauspoissaoloja ja tyokyvyttomyyseldkkeitd kolmen vuoden ajanjaksolta ja huomasivat
diagnoosin tekohetken aikaan maaritetyn heikomman tyokyvyn olleen merkittavin riskitekija
sairauspoissaoloille ja tyottomyyselakkeelle siirtymiselle. Muina merkittdvina ennustetekijoina he
mainitsivat HAQ- ja DAS28-pisteet seka idn ja koulutustason (140).

Sokka totesi vuonna 2003 julkaistussa katsauksessaan, ettd HAQ-pisteilla kuvattu
toiminnallinen taso oli merkittdvin pysyvaa tyokyvyttomyyttd ennustava tekija (126). Tama
havainto vahvistui vuonna 2010 julkaistussa laajassa, 32 maata kasittelevdssd QUEST-RA-
tutkimuksessa (128). Muissa tutkimuksissa on myos todettu, ettd heikentyneelld toimintakyvylla
voidaan parhaiten ennustaa pysyvaa tyokyvyttomyyttd, mutta sosiaalisilla ja tydhon liittyvilla
tekijoilla, kuten koulutustasolla ja raskaalla tyénkuvalla, voi olla siihen jopa suurempi vaikutus
kuin itse nivelreumaan liittyvilla tekijoilla (129, 135).

2.2.4. Sairauden keston ja aktiivisuuden vaikutus toiminnalliseen tasoon

Toimintakyvyn heikkenemiseen vaikuttavat eri tekijat sairauden eri vaiheissa (82-83). Viiden
vuoden seurantatutkimuksessaan Combe ym. osoittivat, ettd kuvantamalla havaittavat vauriot
lisddntyivat etenevasti puolella potilaista, mutta HAQ-pisteilld maaritetty toimintakyky parani
samanaikaisesti suurimmalla osalla heistd (67). Vastaava havainto tehtiin myods aiemmassa
tutkimuksessa, jossa potilaita seurattiin viiden vuoden ajan yksi vuosi sairastumisen jalkeen:
kuuden vuoden jdlkeen eri nivelten toiminnan heikkeneminen oli edennyt, mutta silti suurin osa
potilaista koki olevansa vain vahan toimintakyvyttémia (141). Welsing ym. tekivat havainnon, ettd
HAQ-pisteilld mitattu toimintakyky parani yhdeksan vuoden seurannan alussa mutta huononi
sairauden pitkittyessa (82).

Vuonna 2000 Scott ja Garrood totesivat HAQ-pisteilld olevan kohtalainen korrelaatio
sairauden keston kanssa (19). Wolfe puolestaan osoitti samana vuonna julkaistussa omassa
tutkimuksessaan, ettd sairauden kesto liittyi vain heikosti HAQ-pisteisiin ja ettd sairauden
senhetkiselld aktiivisuudella, koetulla kivulla ja mitatuilla psykologisilla tekijoilld oli enemman
vaikutusta HAQ-pisteisiin kuin silld, miten sairaus ilmeni ajan my6ta (110). Hieman myéhemmin
vuonna 2004 julkaistussa katsausartikkelissaan Kvien paatteli, etta potilaiden toimintakykyyn
vaikuttaa oleellisesti sairauden kesto (20). Ldhes 10 vuoden seurantatutkimuksessaan Ward ja
Leigh madarittivat nivelreumapotilaiden toiminnallista tasoa HAQ-kyselyiden avulla kuuden
kuukauden vilein. My6s heiddn havaintojensa mukaan toiminnallisen tason heikentyminen liittyi
merkittavasti muutoksiin, joita ajan myo6ta esiintyy nivelten tilassa. Sairauden kestolla ei ndyttanyt
olevan merkitysta potilaiden kokemaan toimintakyvyn suhteelliseen tarkeyteen (142).

Nivelreuman varhaisvaiheessa aiheutuvan toiminnallisen haitan on tutkimuksissa osoitettu
olevan paaosin sairauden aktiivisuudesta johtuvaa (75, 81, 84). Drossaers-Bakker ym. osoittivat
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12 vuoden seurantatutkimuksessaan, ettd sairauden aktiivisuus vaikuttaa voimakkaasti
toimintakykyyn koko sairauden ajan (143). Groarke ym. totesivat, ettd vdhdinen sairauden
aktiivisuus liittyy hyvaan fyysiseen toimintakykyyn (144).

Welsing ym. havaitsivat, ettd sairauden aktiivisuuden muutokset liittyivdt suoraan
kuvantamalla todettaviin muutoksiin, mistd he paattelivat, ettd sairauden aktiivisuus aiheuttaa
kuvantamalla todettavaa vahinkoa (145). MyoOs Scott ym. totesivat systemaattisessa
katsauksessaan, ettd heikon toimintakyvyn ja nivelvaurioiden yksi tarkeimmistd ennustetekijoista
oli sairauden aktiivisuus (79). Lisaksi Drossaer-Bakker ym. ovat todenneet omassa
tutkimuksessaan, etta sairauden aktiivisuus ja suurten nivelten kuvantamalla havaittavat vauriot
olivat merkittadvimmat tekijat, jotka selittivat HAQ-pisteiden maaraa (146).

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, etta HAQ-kokonaispisteet kuvaavat sairauden
aktiivisuutta (41, 82, 116), ja korkeisiin HAQ-pisteisiin on osoitettu liittyvdan korkeat sairauden
aktiivisuuden ja tulehduksen tason mittarit (69, 85). Kuitenkin on myds tutkimuksia, joissa on
saatu painvastaisia tuloksia. Tutkiessaan heikkoon toimintakykykyyn ja terveyteen liittyvan
eldméanlaadun yhteyttd Rupp ym. totesivat, ettd potilaiden kokema kipu ja masennus olivat
tarkedmpia ennustetekijoita kuin sairauden aktiivisuus tai kuvantamalla todettavat vauriot (147).
Lisdksi on esitetty, ettd kliinisesti ja laboratoriokokein mitattu sairauden aktiivisuus tuottaisi
toimintakyvyn arviointiin vaihtelevia maareita (89, 148).

2.2.5. 1an ja sukupuolen vaikutus toiminnalliseen tasoon

Ikdantyminen  selittdd  merkittavalla tavalla  toimintakyvyn  heikkenemista  seka
nivelreumapotilailla ettd yleisvdestossa (20, 91). Young ym. totesivat viiden vuoden
seurantatutkimuksessaan, ettd nivelreumapotilaiden toimintakyvyn selvd heikkeneminen
seurannan aikana oli todennakoisempaa yli 60-vuotiailla (113). 14ll1d on havaittu olevan itsendinen
ennustearvo toiminnallisen tason muutoksiin (149), ja diagnoosin tekovaiheessa korkeamman ian
on havaittu olevan tilastollisesti merkitseva ennustetekijad sairauden myéhemmassa vaiheessa
ilmaantuville fyysisille rajoitteille (101).

Korkeita HAQ-pisteitd todetaan yleisimmin ikdantyneilld nivelreumapotilailla (69, 85), ja
HAQ-pisteiden on todettu nousevan potilaan ikdantymisen myota (19). Sokka ym. totesivat, etta
nivelreuman aiheuttama vaikutus toimintakykyyn nayttaisi olevan suurempi nuorilla ja keski-
ikaisilla kuin iakkaammilla (96). Aiemmin van der Heide ym. olivat saaneet tuloksen, jonka mukaan
ialla ei ollut vaikutusta HAQ-pisteisiin (65).

Naissukupuolen on useissa tutkimuksissa osoitettu liittyvdn huonompaan fyysiseen
toimintakykyyn (19-20, 69, 85, 87, 150-153). Youngin ym. viiden vuoden seurantatutkimuksessa
havaittiin, etta naisilla ilmeni merkittavaa toimintakyvyn heikkenemista todenndkéisemmin kuin
miehilld (113). Useissa tutkimuksissa naisilla on myds todettu miehid korkeampia HAQ-pisteita
(19, 69, 85, 150). Hakkinen ym. totesivat, etta naiset kokivat enemman toiminnallista haittaa kuin
miehet sekd HAQ-mittarin kokonaispisteissa ettd sen kaikissa eri osa-alueissa. He totesivat myds,
ettd etenkin naispotilailla lihasvoimalla oli suuri merkitys toimintakyvyn heikkenemiseen (150).
Sokka ym. totesivat suuressa monikansallisessa tutkimuksessaan, ettda naisilla oli miehia
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huonommat pisteet kaikissa heidan kayttamissaan keskeisissa mittareissa (turvonneet nivelet 28,
arat nivelet 28, La, HAQ, ladkarin yleisarvio VAS, kipu, potilaan yleisarvio, DAS28, uupumus) (151).
Van der Heide ym. tutkimuksessa puolestaan esitettiin, ettd sukupuolten valilla ei olisi merkitsevia
eroja (65).

Tuominen ym. osoittivat maksuhalukkuusmenetelmad (MH-menetelmad) kayttdessaan,
ettad naisten oli hankalampi pestéd hiuksiaan ja heiddn maksuhalukkuutensa tdman toiminnon
helpottumisessa oli korkeampi kuin miehilld. Vastaavanlaiset erot sukupuolten valilla havaittiin
myos siivoukseen ja ruoanlaittoon liittyvissa toiminnoissa (100). Myos varhaisempi tutkimus on
osoittanut, ettd suurimmalla osalla naisista nivelreuma vaikuttaa toimintoihin, joita tarvitaan
kotitdissa (103). Tutkijat ovat olettaneet (100), ettd naiset kokivat edelld mainitut toiminnot
tarkedmpina kuin miehet ja siksi niiden vaikutus korostui naisilla. Ruotsalaisessa, vuonna 2012
julkaistussa tutkimuksessa, jossa seurattiin hiljattain diagnosoituja nivelreumapotilaita kahdeksan
vuoden ajan, todettiin, ettd samanlaisesta laakityksesta huolimatta naiset kokivat heikompaa
toimintakykya kuin miehet (16).

2.2.6. Veresta mitattavien suureiden yhteys toiminnalliseen tasoon

RF-positiivisuuden on osoitettu liittyvan korkeampiin HAQ-pisteisiin (19, 154). RF:43 on kaytetty
laajalti, sekd vaestopohjaisissa tutkimuksissa ettd kliinisissd tutkimusasetelmissa, kuvaamaan
nivelreumapotilaiden vaikeampaa taudinkuvaa sité ilmaisevana biologisena merkkiaineena (155).
Useissa tutkimuksissa on havaittu yhteys RF-positiivisuuden ja nivelvaurioiden kehittymisen seka
huonomman fyysisen toimintakyvyn valilla (79, 153, 156-157). Myos tulehdusta kuvaavien
laboratoriokokeiden (CRP, La) kohonneiden arvojen on havaittu liittyvan huonompaan fyysiseen
toimintakykyyn (65, 101). Myos HAQ-pisteiden on osoitettu korreloivan positiivisesti
korkeampien CRP- ja La-arvojen kanssa (69, 82, 114, 116).

Scott ym. totesivat, ettd RF:n esiintyvyys oli sairauden aktiivisuuden ohella tarkein
nivelvaurioiden ja heikon toimintakyvyn ennustetekija (79). Van der Heide ym. myds osoittivat,
etta juuri diagnosoidussa nivelreumassa kuvantamalla todettujen vaurioiden eteneminen liittyi
itsenaisesti RF:n esiintymiseen (156). Toisessa tutkimuksessaan van der Heide ym. osoittivat, ettad
muun muassa HAQ-pisteet ja kdden puristusvoima korreloivat kohtalaisesti La:n kanssa, mutta
RF:n osalta he eivat havainneet yhteytta (65).

2.2.7. Kuvantamalla havaittujen muutosten yhteys toiminnalliseen tasoon

Kuvantamalla havaittujen nivelvaurioiden on osoitettu olevan heikon toimintakyvyn
merkittdvimpid taustatekijoitd (84, 143, 145-146). Drossaers-Bakker ym. osoittivat suurten
nivelten kuvantamalla havaittujen vaurioiden ja sairauden aktiivisuuden olevan vahvasti
yhteydessa korkeampiin HAQ-arvoihin (146). Laajassa katsausartikkelissa osoitettiin HAQ-
mittarilla maaritettyjen korkeampien arvojen korreloivan merkittavasti kuvantamisldydosten
kanssa (19).
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Kuitenkin on my0s raportoitu, etta kuvantamalla todetuilla vaurioilla olisi vahdisempi
merkitys. Hakkinen ym. totesivat, ettd kivulla ja nivelten liikkuvuudella oli suuri vaikutus
todettuihin HAQ:n eri osa-alueiden pisteisiin. Lisdksi he totesivat, ettd &aareisnivelten
kuvantamalla todettujen vaurioiden laajuudella on vdhdisempi merkitys toiminnalle (41). Sokka
ym. osoittivat, ettd HAQ-pisteet korreloivat enemmankin korkeampien kipupisteiden kanssa kuin
pienten nivelten kuvantamispisteiden kanssa (116). Toisaalta on myos todettu, ettd potilaiden
kokema kipu ja masennus ovat olleet tarkeampid ennustetekijoitd potilaiden elaméanlaadulle kuin
sairauden aktiivisuus ja kuvantamalla havaitut vauriot (147).

Tulehduksellisten tekijoiden ja kuvantamalla todettujen vaurioiden valilla on myds osoitettu
olevan selked yhteys (74). Tutkiessaan kuvantamalla todettujen vaurioiden etenemisen
ennustetta van der Heide ym. osoittivat, ettd vasta diagnosoiduilla nivelreumapotilailla
kuvantamalla todettujen vaurioiden eteneminen liittyi itsendisesti RF:n esiintymiseen ja
sairauden alussa olleisiin vaurioihin sekd niveltulehdukseen (156). Pease ym. paattelivat
tutkimustulostensa perusteella, ettd RF:n esiintyminen ja tulehduksellisten merkkiaineiden
kohollaolo sairauden alkuvaiheessa olivat yhteydessd kuvantamalla todettaviin vaurioihin
rilppumatta siitd, missa idssa potilas sairastui (153).

Edelld viitatuissa tutkimuksissa on kaytetty rontgenkuvausta radiologisten vaurioiden
osoittamiseen.

2.3. Aamujaykkyys

2.3.1. Yleista aamujdykkyydesta ja sen arviointi

Eras nivelreuman merkittavista kliinisista ilmentymista on oireiden paheneminen varhain aamulla
(4). Aamujaykkyys oli aikaisemmin osa nivelreuman alkuperdistd American College of
Rheumatologyn (ACR) remission maaritelmds, mutta sittemmin se on poistettu nykyisesta
versiosta (158). Tahan on mahdollisesti vaikuttanut aamujaykkyyden maarittelemisen tai
mittaamisen hankaluus ja paivittainen vaihtelevuus (159). Aamujaykkyyden on esitetty olevan
yksi merkittavimmista nivelreuman potilaalle aiheuttamista haitoista (130), ja sen on todettu
vaikuttavan merkittavasti potilaiden jokapaivdiseen eldamaan, tydhon ja elamanlaatuun (10, 130,
159). Aamujaykkyyden on todettu ennustavan heikentynyttd toimintakykyd, lisdantynytta
nivelreuman hoidon tarvetta ja ennenaikaista eldkoitymistd (130, 159). Erdana aamujdykkyyden
maaritelmana on esitetty sen olevan monimuotoinen oire, joka sisiltda kipua ja toiminnallisia
rajoitteita (130, 160). Useat potilaat kuvailevat aamujaykkyytta joko liikkumisen vaikeutena,
kipuna tai epdnormaalina kireyden tunteena tai ndiden yhdistelmana (161). Nimenomaan
aamujaykkyytta kasittelevien tutkimusten maarda on suhteellisen pieni, etenkin kun otetaan
huomioon aamujdykkyyden vaikutus potilaiden eldamaan.

Nivelreuman kliiniset oireet seuraavat vuorokausirytmista mallia, jossa niveljaykkyys, kipu
ja turvotus ovat voimakkaimmillaan varhain aamulla (4, 9, 162). Aamujaykkyyden
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syntymekanismin on todettu liittyvdan hypotalamus-aivolisdke-lisimunuais-akselin epanormaaliin
vuorokausirytmiin (163). Tasta aiheutuvien tulehduksen valittajdaineiden (erityisesti interleukiini
6) seerumitasojen nousulla ja aamujaykkyydelld on osoitettu ajallinen yhteys (130, 164).
Hoitovaihtoehdoista glukokortikoidien kaytt6d suositellaan edelleenkin kronoterapiana
nivelreuman aamuoireiden lievittdmiseen (162, 165).

Aamujaykkyytta on kdytettd nivelreuman aktiivisuuden mittarina jo 1950-luvulta lahtien (4).
Laajan kansainvélisen tutkimuksen perusteella on todettu, ettad lahes kaikki nivelreumapotilaat
karsivat aamujaykkyydestd (161). On myos esitetty, ettd aamujaykkyys vaivaisi kaikkia
nivelreumapotilaita (166). Kirwan ja Buttgereit totesivat, ettd vaikka DAS28-mittarilla potilaiden
katsotaan olevan remissiossa tai potilaiden sairauden aktiivisuus on matalalla, he voivat silti kokea
pitkittynyttd aamujaykkyyttd (11). Sierakowski ja Cutolo osoittivat katsauksessaan, etta
merkittdvalld osalla remissiossa tai matalalla sairauden aktiivisuudella olevista esiintyy
aamujaykkyyttd ja kuudesosalla ndista potilaista aamujaykkyyden kesto oli yli 30 min (4). He
totesivat myos, ettd aamujaykkyys sisdltdd mahdollisesti sairauden aktiivisuuden elementteja,
jotka eivat kuulu DAS28-mittariin. Lisdksi saman katsauksen perusteella paateltiin, etta
aamujaykkyys voi osoittaa kliinisesti aktiivista sairautta potilailla, joilla DAS-mittarilla mitattuna
sairauden aktiivisuuden voisi paatella olevan matalalla (4). Tata nakemysta vahvistaa myos
Boersin ym. mydhempi tutkimus, jonka mukaan noin 30 %:lla potilaista, joilla oli matala tai hyvin
alhainen sairauden aktiivisuus, esiintyi kliinisesti merkittavaa aamujaykkyytta (164). Aiempi
tutkimus (161) oli osoittanut, ettd 40-88 % niista potilaista, joiden nivelreuman aktiivisuus oli
alhainen, koki aamujaykkyytta.

Russelin ym. mukaan on tdrkedd huomata, ettd aamujaykkyys ei valttamatta korreloi
muidenkaan sairauden aktiivisuuden mittareiden kanssa (167). Lisaksi muun muassa Khan ym.
ovat osoittaneet, ettd aamujaykkyydella oli kohtalainen korrelaatio HAQ-pisteiden ja kivun kanssa
mutta se korreloi vain heikosti oireisten nivelten lukumaaran ja La-tason kanssa (161).
Aamujaykkyyden mittaamisen ongelmana on pidetty aamujaykkyyden vaihtelevuutta.
Mahdollisesti juuri tastd syysta nivelreuman aktiivisuutta mittaamaan kehitetty DAS28-mittari ei
sisalld aamujdykkyyden arviointia (159). Aamujaykkyyden tiedetdan vaihtelevan merkittavasti
paivasta toiseen (130, 160). Hazes ym. totesivat, ettd kun maaritetddn aamujaykkyyden kestoa,
kayttokelpoisin arviointitapa olisi aika herdamisestd oireiden tdydelliseen loppumiseen (168).
Heiddn tuloksensa osoittivat tdman arviointitavan sisdltavan vahiten paivittdista yksilollista
vaihtelua.

Aamujaykkyyden arviointi toteutetaan vyleensd potilashaastatteluiden avulla (163).
Yleisimmin kaytetty aamujdykkyyden arviointitapa on oireen kesto (163). Kuitenkin on myds
todettu, ettd aamujdykkyyden arviointi sen voimakkuuden perusteella olisi paremmin
aamujdykkyyden haittaa kuvaava kuin kestoon perustuva arviointi (133, 163). Aamujaykkyyden
mittaamista on kuitenkin pidetty ongelmallisena sen vuoksi, ettd mittaustavat eivat ole
vakiintuneet, niiden oikeellisuutta ei ole luotettavin tutkimuksin osoitettu, niiden antamia arvioita
on pidetty epajohdonmukaisina, eika niita ole kehitetty yhteistydssa potilaiden kanssa (169-170).
Halls ym. kerdsivat tietoa potilaiden kokemuksista aamujaykkyydesta hiljattain julkaistussa
laadullisessa tutkimuksessa ja havaitsivat potilaiden pitdavan aamujdykkyyden vaikutuksia
tarkedampina kuin sen voimakkuutta tai kestoa (160).
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2.3.2. Aamujaykkyyden kesto, voimakkuus ja muut tekijat

Nivelreuman aamujdykkyyden on osoitettu voivan kestda tunnin tai jopa yli 23-49 %:lla
nivelreumapotilaista (77, 161). Aamujdykkyyden keston ja voimakkuuden on osoitettu
korreloivan voimakkaasti (9, 64, 130). Aamujdykkyyden keston ja voimakkuuden on osoitettu
liittyvdn myos muihin sairauden aktiivisuuden mittareihin, kuten potilaan omaan arvioon
sairaudentilastaan (77, 161). Vaikka aamujdykkyyden kestoa useimmiten arvioidaan (133),
aamujaykkyyden voimakkuudella on esitetty olevan suurempi korrelaatio oleellisiin sairauden
seurauksiin ja tulehduksellisten merkkiaineiden esiintyvyyteen (161).

Aamujaykkyyden keston ja sairauden aktiivisuuden vilisen korrelaation on todettu
vaihtelevan kohtalaisesta voimakkaaseen, riippuen tutkimuksesta (130, 161, 164). Westhoff ym.
osoittivat, ettd aamujaykkyyden voimakkuuden ja sairauden aktiivisuuden tai aamujaykkyyden
voimakkuuden ja potilaiden raportoiman aamujaykkyyden keston valilla oli voimakas korrelaatio
(130). Khan ym. sitd vastoin osoittivat aamujaykkyyden kestolla ja sairauden aktiivisuudella olevan
kohtalainen korrelaatio, ja aamujaykkyyden kestolla oli yksittdisena muuttujana kohtalainen kyky
erotella aktiivinen ja ei-aktiivinen nivelreuma (161). Sairauden alkuvaiheessa aamujaykkyyden
kestolla on arvioitu olevan suurempi vaikutus toimintakykyyn ja kipuun kuin perinteisilla
tulehdusta osoittavilla mittareilla, kuten turvonneiden nivelten lukumaaralla ja La:lla (77). Boers
ym. osoittivat nivelreuman aamuoireiden (aamujaykkyyden kesto ja voimakkuus, kivun
voimakkuus heratessa) korreloivan muiden sairauden mittareiden kanssa (DAS28, HAQ, ACR20).
Kuitenkin aamujaykkyyden voimakkuus ja kivun voimakkuus heratessd osoittivat suurempaa
korrelaatiota sairauden aktiivisuuden mittareiden kanssa kuin aamujaykkyyden kesto (164).
Suomalaisessa Kdypa hoito -suosituksessa mainitaan aamujdykkyyden eli kankeuden tunteen
tulehtuneissa nivelissa kestavan sita kauemmin, mita aktiivisempi tulehdus on (13).

Tutkiessaan heikentyneen aamuisen toimintakyvyn vaikutusta nivelreumapotilaan
eldmanlaatuun Phillips ja Dow havaitsivat heikentyneen toimintakyvyn keston kasvavan
sairausvuosien lisddntyessa, mutta aamujaykkyyden voimakkuudessa ei havaittu eroja (159). He
my®os esittivat, ettd heikentyneelld aamuisella toimintakyvyllad ja aamujaykkyyden voimakkuudella
ei ollut merkittdvad korrelaatiota. Arvioidessaan vaihtoehtoisia menetelmida potilaiden
terveydentilan maarittdmiseen Igbal ym. osoittivat, ettd potilaiden ilmaisema terveydentila
koheni aamujaykkyyden keston Iyhentyessd, mika heiddn mukaansa osoittaa, etta
nivelreumapotilaiden aamujaykkyyden vaheneminen voi johtaa terveyteen liittyvan
elaméanlaadun parantumiseen (166). Hazes ym. totesivat aamujaykkyyden voimakkuuden olevan
suurempi sairauden aktiivisessa vaiheessa olevilla potilailla kuin niilld, joiden sairaus ei ollut
aktiivinen (171).

Aamujaykkyyden voimakkuuden ja tyokyvyn valilld on osoitettu olevan merkittava yhteys,
kun taas aamujaykkyyden keston suhteen yhteys on ollut heikompi (130, 159). Voimakkaamman
aamujaykkyyden on esitetty heikentdvan potilaan tyokykya ja urakehitystd (159, 172).
Ennenaikaisen eldkditymisen on myds havaittu olevan kolme kertaa yleisempaa voimakkaasta
aamujaykkyydesta karsivilla kuin vahaisemmasta aamujdykkyydesta karsivilla nivelreumapotilailla
(130, 172). Lisaksi voimakkaan aamujaykkyyden on raportoitu olevan ennenaikaisen
eldkoitymisen tarkein ennustetekija, tyotehtavasta riippumatta (130, 173). Saksalaisen kahden
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vuoden seurantatutkimuksen mukaan voimakkaalla aamujaykkyydelld sairauden alkuvaiheessa
on huomattava vaikutus potilaan paatokseen vetdytya tyoelamdsta ja voimakkuus korreloi
padtokseen aamujdykkyyden kestoa paremmin. Samassa tutkimuksessa tarkasteluajanjakson
alussa vahaistda aamujdykkyyttd kokeneista 10 % siirtyi ennenaikaiselle eldkkeelle 3 vuoden
seurantajakson aikana, kun taas voimakasta aamujdykkyyttd kokeneista eldkkeelle siirtyi 46 %
(130).

Aamujaykkyyden ja idn valilla on todettu vahva kdanteinen korrelaatio (77): nuoremmat
potilaat arvioivat sairautensa voimakkaammaksi, mikd antaa aihetta olettaa, etta
aamujaykkyydesta aiheutuu suurempaa taakkaa nuoremmille kuin vanhemmille potilaille (173).
Westhoff ym. osoittivat tutkiessaan aamujaykkyytta ja sen vaikutusta ennenaikaiseen
eldkoitymiseen, ettd aamujdykkyyden voimakkuus ei liittynyt ikdan eikd sukupuoleen ja se liittyi
vain vahan koulutustasoon (130).

Kirjallisuudessa ei juurikaan esiinny mainintoja sukupuolten vilisistd eroista tai sen
paremmin yhtaldisyyksistd aamujdykkyyden kestossa tai voimakkuudessa.  Tutkiessaan
heikentyneen aamuisen toimintakyvyn vaikutusta nivelreumapotilaiden eldmanlaatuun Phillips ja
Dow esittivat, ettd sukupuolten vililld ei ollut eroja aamujaykkyyden voimakkuudessa tai
vaikeutuneiden aamutoimien suorittamisen kestossa (159).

Nivelreumapotilaat kokevat aamujaykkyytta usein erityisesti sairauden alkuvaiheessa (77,
161). Kuitenkin Phillips ja Dow osoittivat usean Euroopan maan nivelreumapotilaita kasittelevassa
laajassa tutkimuksessa, etta heikentynyt aamuinen toimintakyky kestdd kauemmin niill3, jotka
ovat sairastaneet nivelreumaa pidempaan (159). Aamujdykkyyden on myo6s todettu liittyvan
itsenaisesti lyhyempdaan taudin kestoon, kuten myos potilaan kokemaan kipuun, yleiseen arvioon
terveydentilastaan ja nuorempaan ikdan (4, 77).

2.3.3. Aamujaykkyyden vaikutus elamanlaatuun ja toimintakykyyn

Aamujaykkyydelld on osoitettu olevan yhteys eldmanlaadun heikkenemiseen (9). Kun tutkittiin
heikentyneen aamuisen toimintakyvyn vaikutusta nivelreumapotilaiden eldmaan ja hyvinvointiin,
havaittiin, ettd aamujaykkyys oli yksi merkittavistd elimanlaatua heikentavistd tekijoista (10).
Aamujaykkyydelld on osoitettu olevan vaikutusta myos sosiaaliseen eldmaan, ja 82 %:n potilaista
on raportoitu olevan sitd mieltd, ettd heikentyneelld aamuisella toimintakyvylld oli merkittava
vaikutus heidan elamanlaatuunsa (10, 166). Kuten aikaisemmin jo todettiin, Igbal ym. osoittivat,
etta potilaiden ilmaisema terveydentila koheni aamujaykkyyden keston lyhentyessd. Heidan
mukaansa tama osoittaa, ettd nivelreumapotilaiden aamujaykkyyden vaheneminen voi johtaa
terveyteen liittyvdn elaméanlaadun parantumiseen (166). Phillips ja Dow havaitsivat
tutkimuksissaan, etta 84 % potilaista oli sitd mieltd, ettd heikentyneelld aamuisella toimintakyvylla
on merkittdva vaikutus heidan eldmanlaatuunsa (159).

Aamujaykkyyden on todettu aiheuttavan nivelreumapotilaalle merkittdavaa toiminnallista
haittaa (9-10, 101, 130, 159). Se heikentdad aamuista toimintakykya ja vaikuttaa ndin aamun
normaaleihin askareisiin (10-11, 130, 161, 174-175). Buttgereit totesi aamujdykkyyttad ja sen
hoitoa kasittelevassa tutkimuksessaan, etta jaykkyys, kipu ja liilkkumisen hankaluus heratessa
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tarkoittavat potilaalle usein myods aamuisten jokapdivaisten toimintojen suorittamisen (kuten
pukeutuminen ja téihin lahteminen) hankaluutta (174).

Aamujaykkyyden on myds osoitettu ennustavan heikentynyttd toimintakykya (130, 159,
164). Nivelreuman diagnoosin aikaan havaittu aamujaykkyyden pidempi kesto oli yksi merkittava
ennustetekija sairauden mybhemmassa vaiheessa ilmaantuvalle heikentyneelle toimintakyvylle
(101). Phillips ja Dow osoittivat, ettd aamuisen toimintakyvyn heikkenemisen vaikutus
jokapaivaisiin toimintoihin kasvaa aamujaykkyyden voimakkuuden lisdantyessa (159).

On havaittu, ettd varhaisessa nivelreumassa yli 15 minuuttia kestava aamujdykkyys liittyy
heikkoon toimintakykyyn enemman kuin turvonneiden ja arkojen nivelten lukumaara (77). Yazici
ym. osoittivat aamujaykkyyden yhteytta heikentyneeseen toimintakykyyn kasittelevassa
tutkimuksessaan, ettd aamujdykkyyden kesto ndyttdisi vaikuttavan enemman heikentyneeseen
toimintakykyyn ja kipuun kuin perinteiset tulehdusta osoittavat mittarit (77). Samanlaista
yhteytta osoittivat myos Westhoff ym. tutkimuksen tulokset (130). Sita vastoin Plant ym. esittivat
toimintakykyyn vaikuttavista tekijoistda nivelten arkuuden olevan tarkein ja pysyvin, kun taas
koettu kipu ja aamujaykkyys olivat vihemman tarkeita (75). My6s useissa muissakin julkaisuissa
mainitaan aamujaykkyyden korreloivan paremmin toimintakyvyttémyyteen kuin perinteisten
tulehduksellisten mittareiden, niin arkojen ja turvonneiden nivelten lukumaaran kuin myos
tulehdusta kuvaavien laboratoriokokeidenkin (La ja CRP) (4, 122, 164).

2.3.4. Aamujaykkyyden vaikutus tyokykyyn ja ennenaikaiseen eldkoditymiseen

Aamujaykkyydelld ja aamuisen toimintakyvyn heikkenemisellad on useissa tutkimuksissa osoitettu
olevan vaikutusta nivelreumapotilaan tyokykyyn (9-11, 130, 159, 172) ja tata kautta se liityy myos
ennenaikaiseen eldkoéitymiseen (9, 130, 159, 172, 174). Mattila ym. ovat osoittaneet kahdessa
nivelreuman  aamujaykkyyden  vaikutusta  tyokykyyn  kadsittelevassa  tutkimuksessa
aamujdykkyyden johtavan vahentyneeseen  suorituskykyyn tydssd (presenteeismi),
myohastymisiin toista sekd useampiin ja pidempiin sairauspoissaoloihin (9, 172). He myds
osoittivat, ettd aamujaykkyydelld voi olla merkittdvd vaikutus nivelreumapotilaiden
ennenaikaiseen eldakoitymiseen (172). Tutkitun 11 Euroopan maan viélilld oli huomattavia eroja
siind, miten aamujaykkyys vaikutti sairauspoissaoloihin ja eldkéitymisiin. He esittivat, ettad yksi
merkittava tekija havaittuihin eroihin voisi olla vallitsevissa ty6- ja eldkelaeissa (9, 172). Mattila
ym. osoittivat, ettd ennenaikaiselle eldkkeelle siirtyneistd nivelreumapotilaista 64 % katsoi
nivelreumaan liittyvan aamujaykkyyden olevan ennenaikaisen elakoitymisen syy (9).

My®6s da Silva ym. osoittivat tutkimuksessaan selvan yhteyden aamuoireiden ja tydkyvyn
valilld. Heidan tutkimuksessaan suurin osa tutkimushenkildistd (73 %) raportoi aamuisen
toimintakyvyn heikkenemiselle olevan haitallinen vaikutus heidan tyokykyynsa (10). Buttgereit on
todennut aamujaykkyydelld olevan vaikutusta sekd tydstd suoriutumiseen tydssdoloaikana etta
sairauspoissaoloihin (174).

Kirjallisuudessa on myds raportoitu merkittdva yhteys aamujaykkyyden voimakkuuden ja
tyokyvyn valilla (9, 130, 159). Phillips ja Dow osoittivat aamuisen toimintakyvyn heikkenemisen
vaikuttavan jokapdivdisten toimintojen suorittamiseen, potilaiden eldamanlaatuun ja tydkykyyn.
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Taman vaikutus kasvoi merkittavasti aamujaykkyyden voimakkuuden lisdantyessa (159). Lisaksi
on esitetty, ettd nivelreuman sairastamisajalla ja voimakkaammalla aamujaykkyydelld olisi
vaikutusta potilaiden urakehitykseen (9, 159).

2.4. Nivelreuman vaikutus psyykkiseen tilaan

2.4.1. Yleistd

Nivelreumapotilailla on osoitettu esiintyvdn yleisemmin ahdistuneisuuden tunnetta ja
masentuneisuutta kuin terveilld henkildilld (103, 144, 176). Useissa tutkimuksissa on myos
osoitettu, ettd masennus liittyy nivelreumapotilaiden sairauden etenemiseen (25, 144, 176-180).
Masennuksen esiintyvyyden on arvioitu vaihtelevan nivelreumapotilailla 13:n ja 20 %:n valilla
(181).

Smedstad ym. havaitsivat tutkiessaan nivelreuman vaikutusta psyykkiseen stressiin, etta
jopa sairauden varhaisessa vaiheessa nivelreumalla oli suuri vaikutus potilaiden kokemaan
ahdistukseen. Myos kipu, heikentynyt toimintakyky ja uupumus liittyivdt merkittavasti
ahdistuksen lisdantymiseen (182). Myds muissa tutkimuksissa heikon toimintakyvyn ja kivun on
havaittu liittyvdn ahdistukseen (20, 183). Eberhardt ym. osoittivat kahden vuoden
seurantatutkimuksessaan, ettd voimakasta kipua tunteneilla potilailla oli nelja kertaa suurempi
riski voimakkaaseen ahdistukseen kuin lievempaa kipua kokevilla (127). Parker ym. sita vastoin
olivat todenneet aikaisemmin, ettd masennuksella olisi vaikutusta kipuun mutta kivulla ei olisi
vastakkaista vaikutusta masennukseen. Heiddn tutkimuksessaan puolestaan kavi ilmi, etta
oireilevan nivelten lukumaaralla oli vaikutusta potilaiden masennukseen (184).

Nivelreumaa ja psykologisia taustatekijoita selvittdvassa katsauksessaan Wolfe osoitti, etta
ahdistuksesta karsivat henkil6t kayttivat enemman terveydenhuollon resursseja, kuten ladkkeita
ja nivelkirurgiaa, ja heilla oli muita useammin tyokyvyttomyytta. Lisaksi han totesi, etta sairauden
aktiivisuudella oli vain vahan vaikutusta potilaiden psyykkiseen tilaan ja se sailyi suhteellisen
muuttumattomana sairauden eri vaiheissa (185). Scharloo ym. tutkivat toimintakyvyn
ennustetekijoita nivelreumapotilailla ja havaitsivat, etta potilaiden itse ilmaisemat oireet liittyivat
koettuun kipuun, vasymykseen ja masennukseen. Sairauden haitallisiin seurauksiin uskominen
liittyi useampiin poliklinikkakdynteihin, lisddntyneeseen vasymykseen ja ahdistuneisuuteen.
Potilaat, jotka epailivat sairautensa kestdvan kauan, kokivat muita useammin voimakasta
ahdistusta (186). Lisaksi on havaittu, ettd sairauden pidentyneen keston on todettu lisdavan
potilaiden masennusta ja huonoa henkista terveyttd (144). On my6s havaittu, etta se, miten
voimakkaasti potilaat kokevat sairautensa, vaikuttaa merkittavasti siihen, kuinka he sopeutuvat
eldmaan sairautensa kanssa (144, 186).



Kirjallisuuskatsaus 27

2.4.2. Psyykkisen tilan vaikutus tyo — ja toimintakykyyn

Ahdistuksesta  karsivilla nivelreumapotilailla on osoitettu olevan muita enemman
tyokyvyttomyytta (185). Pitkittyneiden sairauspoissaolojen on arvioitu aiheuttavan haitallisia
psyykkisia seurauksia, jotka lisddvat tyokyvyttomyyden riskia tulevaisuudessa (78, 187). On myos
havaittu, ettd nivelreumapotilaiden kokemalla henkiselld stressilla voi olla vaikutusta heidan
tyokykyynsd, mutta tdman ennustearvoa on epailty (137). Strand ja Khanna totesivat tekemansa
katsauksen perusteella, ettei nivelreumaan liittyva tuotannon tason heikkeneminen toissa tai
kotona ole seurausta ainoastaan sairauden aiheuttamista fyysisista rajoitteista, vaan henkisilla
rajoitteilla todettiin my6s olevan keskeinen rooli terveyteen liittyvan elamanlaadun ja
tuottavuuden vahenemisessa (107).

Nivelreuman aiheuttaman toiminnallisen haitan on todettu vaikuttavan potilaan henkiseen
hyvinvointiin ja masennuksen oireiden esiintymiseen (183, 188-189). Heikentynyt toimintakyky
on liitetty masennukseen jopa sairauden varhaisessa vaiheessa (20). Doeglas ym. osoittivat, etta
lisddntynyt masennuksen oireiden kokeminen liittyi lisddntyneeseen toimintakyvyn
heikkenemiseen (188). Smedstad ym. tutkivat useiden perinteisten nivelreuman Kkliinisten
madreiden (arkojen nivelten lukumaara, La, itse ilmoitetut kivun ja heikentyneen toimintakyvyn
asteet, ahdistuneisuus ja masennus) ja henkisen stressin valistd yhteyttd. Kipu ja heikentynyt
toimintakyky vaikuttivat heidan tutkimuksessaan voimakkaimmin potilaiden kokemaan
ahdistukseen (183). Van der Heide ym. puolestaan osoittivat heikentyneelld toimintakyvylla
olevan kohtalainen korrelaatio koetun psyykkisen hyvinvoinnin kanssa (65). Verstappen ym.
osoittivat, ettd huono toiminnallinen taso korreloi merkittavasti lisddantyneen ahdistuneisuuden
tunteen kanssa, mutta eivat havainneet korrelaatiota masennuksen kanssa (101).

Da Silva ym. osoittivat, ettd vaikeus suorittaa normaaliin aamuun liittyvia toimintoja vaikutti
negatiivisesti potilaiden tunteisiin (10). Heiddn nakemyksensd mukaan tdma tulos vahuvisti
aiempaa havaintoa, etta hankaluus jokapdivaisten toimintojen tekemisessa liittyy masennuksen
oireiden syntyyn (10, 190). Nivelreuman on osoitettu vaikuttavan niihin eri eldméanalueen
aktiviteetteihin, joita ihmiset arvostavat. Katz kumppaneineen osoittivat kahdessa artikkelissaan
ndiden tarkeind pidettyjen aktiviteettien menetyksen olevan merkittavia riskitekijoita
masennuksen oireiden kehittymiseen naisilla (191-192). Katzin ja Yelin artikkelissa todettiin
my0s, ettd vaikka tarkeina pidettyjen toimintojen menetys oli riski saada masennuksen oireita,
toiminnallisen tason lasku ylipdatdansa ei kuitenkaan heiddn tutkimuksensa mukaan ollut
itsendinen riskitekija (191). Fex ym. seurasivat tutkimuksessaan nivelreumapotilaita kahdeksan
vuoden ajan ja havaitsivat, ettd potilaat kokivat usein vapaa-ajan aktiviteeteissa muutoksia ja
erilaisten sosiaalisten roolien suorituksen hankaluutta ja téllaisissa tilanteissa potilas koki
lisddntynyttad ahdistusta (106).

Anderson ym. osoittivat, ettd masennus yhdessa idn ja sairauden keston kanssa olivat
itsendisida ennustetekijoita heikentyneelle toimintakyvylle (149). Tavanomaisesta hoidosta
huolimatta varhaisen nivelreuman on esitetty aiheuttavan useimmille potilaille merkittavia
fyysisida seurauksia. Scott ym. arvioivat taman johtuvan ensisijaisesti potilaiden kokemasta
jatkuvasta kivusta, vaikkakin uupumuksen ja masennuksen arvioitiin osaltaan edesauttavan
fyysisten seurausten kokemista (115).
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2.5. Terveydenhuollon taloudellisen arvon maarittaminen

Perinteinen ja terveystaloustieteellisissa tutkimuksissa yleisimmin kaytetty menetelma toiminnon
tai terveydentilan rahallisen arvon maarittdmiseksi on ollut niin sanottu inhimillisen pddoman (IP)
lahestymistapa. Tassd tarkastelutavassa kunkin henkilon ajan ja toimintojen arvo maaritetdaan
hadnen ansiotasonsa mukaan.

Terveydenhuollossa on kuitenkin runsaasti tiloja ja toimintoja, joita ei suoraan voida
madrittad henkilon ansiotason perusteella. Tallaisia ovat esimerkiksi potilaan kokema kipu tai
nivelten aamujaykkyyden voimakkuus. Olisi terveydenhuollon etiikan vastaista vaittda, etta
korkeapalkkaisen potilaan tunteman kivun lievitys olisi arvokkaampaa kuin matalapalkkaisen
potilaan kivun lievitys. Sellaisten tilojen ja toimintojen arvottamiseksi, joille ei suoraan pystyta
asettamaan rahallista arvoa, on kehitetty vaihtoehtoinen menetelmd, niin sanottu
maksuhalukkuuden (MH) lahestymistapa. Tassa tarkastelutavassa tilan tai toiminnon rahallinen
arvo maadritetaan sen perusteella, kuinka paljon henkil6t ovat valmiita maksamaan esimerkiksi
saamastaan palvelusta tai tilansa muutoksesta.

2.5.1. Inhimillisen padoman lahestymistapa

Ansiotasoon perustuvissa menetelmissd pyritdan arvioimaan tuotannon menetystd ja sen
rahallista arvoa. Tyostd poissaolo ajan arvon katsotaan tdssa ldhestymistavassa ilmentdvan
heikentynyttda tuottavuutta. IP-menetelmdssd pyritddn madrittamaan  tuottavuuden
vaheneminen kertomalla menetetty tyoaika sitd vastaavalla ansiotasolla. IP-menetelmalla
madritettynda epdsuorien kustannusten on arvioitu olevan ennenaikaisen kuoleman tai
sairastamisen aiheuttamien vadhentyneiden tulevaisuuden bruttotulojen suuruinen (193).
Menetelma on alun perin kehitetty arvottamaan tydsta poissaoloa, mutta sita kaytetaan myos
yleisesti sairaana tyoskentelysta aiheutuvien tuotannon menetysten arvioimisessa. TallGin
tarkastellaan itse ilmoitettuja arvioita heikentyneen tuottavuuden tyétunneista seka itsearviota
tuottavuuden heikentymisen osuuksista noiden tyotuntien aikana (194). IP on useimmin kaytetty
menetelma heikentyneen tuotannon kustannusten arvioinnissa (195). Koska IP-menetelma
perustuu tyosta poissaolojen aikaan ja tydntekijan ansiotasoon, menetelman avulla maaritettavat
tuotannonmenetykset arvioidaan yleenséa korkeintaan henkilon elakeikdan asti (196—197).

IP-menetelmaa on kritisoitu siita, ettd sen tuottamat arviot voivat olla yliarvioita, siina
arvioidaan mahdollisia tuotannon menetyksia, eivatkd arviot perustu todellisiin mitattuihin
tuotannon vahenemisiin (197). Yhteiskunnalle koituneita todellisia tuotannon vahenemisia on
pidetty alhaisempina kuin mitd IP-menetelmdn tuottamat arviot (198-199). Toisaalta IP-
menetelman tuottamat arviot voivat myods olla aliarvioituja, koska tyontekijan kustannus
yritykselle on esimerkiksi Suomessa noin 1,6-kertainen tdman bruttopalkkaan verrattuna. Lisaksi
on huomioitava, ettd menestyakseen yrityksen tulee saada tyontekijan panoksesta lisdarvoa, joka
ylittda hanestd koituneet kustannukset. Tyontekijan arvo yritykselle voi helposti olla
kaksinkertainen taman bruttopalkkaan verrattuna, tai jopa sitakin suurempi. IP-menetelmaa on
lisdksi kritisoitu sen keskittymisesta tuotantokapasiteettiin, joka voi johtaa esimerkiksi
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eldkeldisten tai nuorten huomiotta jattamiseen tai aliarviointiin (196). Suomessa on arvioitu, etta
sairauspoissaolon kustannukset tydnantajalle ovat keskimaarin kolme kertaa tyontekijan palkan
suuruiset (200).

Kun kohdistetaan tarkastelu tuotannon vdahenemiseen, potilaita tarkastellaan tuotannon
valineind ja eldmaa ja terveyttd vain osatekij6ind taloudellisen hyvinvoinnin saavuttamiseksi
(196).

2.5.2. Maksuhalukkuusmenetelma

Maksuhalukkuusmenetelma (MH) on yksi tapa maarittdd tapahtuman tai tilan arvoa silloin kun
tutkittavalle tapahtumalle tai tilalle ei suoraan ole saatavilla rahallista arvoa (201). Menetelméssa
kohdehenkildiltad kysytaan, mika olisi heidan maksukykynsa huomioiden maksimisumma, jonka he
olisivat valmiita maksamaan saadakseen jonkin terveyspalvelun tai oireen lievityksen (100). MH-
menetelma on yleisin niin sanotuista mahdollisen arvon menetelmistd (contingent valuation
methods), ja sen nimi juontaa siitd, ettd tutkimuksen kohteena olevat henkilot ilmoittavat
rahasumman, jonka mahdollisesti olisivat valmiita maksamaan, vaikka kysytty tapahtuma tai tilan
muutos on hypoteettinen (202). MH-menetelmda on kaytetty terveydenhuollon
arviointitutkimuksissa etenkin silloin, kun tutkimuksen kohteena olevaa asiaa ei suoraan pystyta
rahamaaraisesti arvottamaan. Menetelma perustuu olettamukselle, ettd se maksimisumma,
jonka henkil6 ilmoittaa olevansa valmis maksamaan Kkysytystd toiminnosta tai tilansa
muutoksesta, kuvastaa markkinahintaa (203).

Terveydenhuollon toimintojen taloudellinen arviointi edellyttda usein kliinisten oireiden ja
niiden vaihtelujen arvioimista rahamadaraisesti. MH-menetelmada on kaytetty onnistuneesti
kuvaamaan esimerkiksi nivelreumaan liittyvien oireiden arvoja (100, 204). On my0s esitetty, etta
MH-menetelma olisi muita parempi maaritettdessa sellaisia sairauden osa-alueita, joille ei
suoraan kyeta antamaan rahallista arvoa (205). Rahallisen arvon maarittdminen on konkreettinen
keino kuvata subjektiivista arvostusta (100), ja MH-menetelman on katsottu tuottavan arvioita,
jotka hyvin kuvaavat potilaiden kokonaiskasitysta toiminnosta tai tilan muutoksesta (206). MH-
menetelmaad on myos pidetty parhaana ihmiselaman arvottamisessa (207).

MH-menetelman on arvioitu tuottavan luotettavia rahamaaraisia arvioita siitd, miten
merkittdvasti oireet vaikuttavat potilaisiin  (64). MH-menetelman on osoitettu olevan
kayttokelpoinen tapa arvioida nivelreumapotilaiden toiminnallista tasoa (100). Korkeammalla
tulotasolla olevien vastaajien on todettu antavan korkeampia MH-arvioita (100, 202, 207-211).
My6s korkeammalla koulutustasolla on havaittu olevan MH-arvoja kohottava vaikutus, ja nuorten
on todettu antavan idkkdampia korkeampia arvoja (202, 207, 209-210, 212). Slothuus ym.
puolestaan havaitsivat, ettd pidemp&dan nivelreumaa sairastaneet antoivat korkeampia MH-
arvioita kuin lyhyemman ajan sairastaneet (213).

Thompson arvioi nivelrikkoa kasittelevassa tutkimuksessaan, ettd MH-arvot korreloivat
voimakkaasti toimintakyvyn huononemisen kanssa (214). Toisessa tutkimuksessa osoitettiin, etta
nivelreumapotilaat olivat valmiita maksamaan keskimaarin 18,4 % kotitalouden henkea kohti
kdytettavissa olevista nettotuloista, mikali he olisivat saaneet 50 % lievityksen HAQ-mittarissa
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kaytettyihin 20 toimintoon (100). Maksuhalukkuuteen vaikutti ennen kaikkea potilaan
vastaushetken toiminnallinen taso. Alhaisella toiminnallisella tasolla (HAQ 1,2 tai enemman)
olevat potilaat olivat halukkaita maksamaan keskimaarin yli kolminkertaisesti sen mita
paremmalla toiminnallisella tasolla olevat (100).

On esitetty, ettd MH-menetelma soveltuu terveydentilan ja sen muutosten suhteellisten
arvojen madarittamiseen, ei ainoastaan niiden tarkeysjarjestykseen laittamiseen (100).
Nivelreumapotilaiden aamujaykkyys vaihtelee paivasta ja viikosta toiseen (64, 168). Arvioitaessa
aamujaykkyyden rahallista arvoa on tdrkead tietda, vastaavatko MH-arvojen muutokset
aamujaykkyydessa tapahtuneita muutoksia. On osoitettu, ettd MH-arviot ja niiden vaihtelut
vastaavat hyvin muun muassa aamujdykkyyden kestossa tai voimakkuudessa tapahtuneita
muutoksia kahden viikon seuranta-ajalla. Terveystaloustieteellisissa arviointitutkimuksissa on
kuitenkin usein huomattavasti pidempi tarkasteluaika, minkd vuoksi on tarkeai tietas,
vastaavatko MH-arviot nivelreumapotilaiden oireiden vaihteluja.

2.6. Nivelreuman aiheuttama taloudellinen taakka

2.6.1. Heikentyneen toimintakyvyn taloudelliset vaikutukset

Nivelreuman kokonaiskustannukset ovat huomattavat, varsinkin niilld potilailla, joiden
toimintakyky on heikentynyt hyvin merkittavasti (215), ja HAQ:lla mitatulla heikentyneelld
toimintakyvyllda on osoitettu olevan merkittava yhteys korkeampiin kustannuksiin (5).
Heikentyneen toimintakyvyn ja sita kautta myos heikentyneen tyokyvyn on usein osoitettu olevan
merkittdvin kustannuksiin vaikuttava tekija (83, 117, 216—-217). Myds sairauden aktiivisuudella on
osoitettu olevan vaikutusta mutta vahemmassa maarin kuin toimintakyvylla (83, 118, 217-219).

Yksittdisend kustannuksiin vaikuttavana tekijand HAQ:lla mitattu toimintakyky on
osoittautunut eniten kustannuksia ennustavaksi tekijaksi (105, 118, 136, 220-221). Jacobsson ym.
(220) osoittivat tutkimuksessaan HAQ:lla mitatun toimintakyvyn olevan tilastollisesti tarkein
ennustetekija kaikille muille kustannustyypeille paitsi sairauspoissaoloille. Sairauspoissaolot
puolestaan selittyivat eniten potilaan itse kokemalla yleiselld terveydentilalla (220). Myos
aiemmassa kustannusanalyysissd (219) toiminnallisen tason on osoitettu vahvasti selittdvan
muiden kustannustyyppien kuin sairauspoissaolojen maaraa. Samaan kasitykseen paatyi myos
Kobelt, joka tutki kustannusten muodostumista matemaattisen mallinnuksen avulla (117).
Puolakka ym. osoittivat, ettd juuri diagnosoiduilla nivelreumapotilailla kuuden kuukauden
seurannassa maaritetyt HAQ-arvot liittyivat arvioituihin tuotantokustannuksiin. He eivat
kuitenkaan havainneet HAQ-pisteiden muutoksen vaikuttavan niihin (136).

Van Jaarsveld ym. osoittivat regressiomallilla, ettd heikompi toimintakyky ja korkeampi ika
olivat yhteydessa korkeampiin potilaille koituneisiin suoriin kustannuksiin (222). Samaan
johtopadtokseen heikentyneen toimintakyvyn ja idn vaikutuksesta suoriin kustannuksiin paatyi
myo6s Kvien katsauksessaan (20). Yhdysvaltalaisessa vuotuisia ja pitkdn aikavalin kustannuksia
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selvittavdssa tutkimuksessa todettiin, etta HAQ:lla arvioitu toimintakyvyn heikkeneminen on
merkittdavin hoitokustannuksiin vaikuttava tekija, riippumatta potilaiden yhteiskunnallisesta
taustasta (223).

2.6.2. Nivelreuma ja tyokyky

Heikentynyt tyokyky on yksi merkittavistd nivelreumasta potilaille aiheutuvista haitoista (111).
Heikentyneen tyokyvyn on myo6s usein osoitettu olevan yksi tarkeimmistd tekijoistd, joka
aiheuttaa taloudellisia seurauksia nivelreumapotilaille. Sairauden aiheuttama taloudellinen
taakka kohdistuu toisaalta potilaalle vahentyneena ansiotulona ja toisaalta tyonantajalle tai
yhteiskunnalle vahentyneena tuottavuutena (78, 195). Vaikka nivelreuman on arvioitu lisddvan
terveydenhuollon voimavarojen kayttéa yli kolminkertaisesti, on tydon tuottavuuden
heikkenemistd silti pidetty yhteiskunnalle kaikkein eniten kustannuksia aiheuttavana (80).
Sairauden ominaispiirteiden on esitetty olevan vahvimpia heikentyneen tyokyvyn
ennustetekijoitd, mutta myos potilaiden sosioekonomisella taustalla on havaittu olevan
merkittdva itsendinen vaikutus (111, 121-122, 224).

Tyokyvyttomyytta ennustavia tekijoita on selvitelty seurantatutkimuksilla (111, 120, 122,
129), ja uusia menetelmid on pyritty kehittdamaan, jotta tyokyvyttomyyden riskitekijoita
pystyttdisiin paremmin tunnistamaan (95). Nivelreumassa tyokyvyttémyyteen vaikuttavia
tekijoitd on osoitettu olevan useita (9, 225). Yhtena vaikuttavana tekijana on osoitettu olevan
potilaiden kokemien oireiden voimakkuus (9). Nivelreumapotilaiden on osoitettu osallistuvan
aktiiviseen tyoelamaan merkittavasti vdihemman kuin yleisvaeston (2, 123, 132, 226). Walker ym.
ovat tutkimustuloksiinsa perustuen esittdneet, ettd nivelreumapotilaat saattavat valita sellaisia
toita, joista he pystyvat suoriutumaan nivelreuman aiheuttamien rajoitteiden kanssa (227). Sokka
ja Pincus totesivat katsausartikkelissaan, etta tyokyvyttomyys vaikuttaa olevan seurausta
ladketieteellisen sairauden, vaestotieteellisten taustatekijoiden, sosiaalisen tilan ja kulloinkin
kaytossa olevan lainsaddannon monimutkaisista yhteyksista (228).

Heikentyneen tyokyvyn on osoitettu olevan yleista jo nivelreuman varhaisessa vaiheessa, ja
sen on todettu lisddntyvan sairauden pitkittyessda (229-232). Useissa tutkimuksissa
heikentyneestd tyokyvystd aiheutuvien tuotannon menetysten on osoitettu muodostavan
suuriman osan nivelreumasta aiheutuvista kokonaiskustannuksista (120, 229-232). Usein on
todettu, ettda tyokapasiteetin vdaheneminen, joka on arvioitu sairaana tyoskentelyllda tai
sairauspoissaolojen aikana menetetylld tyOajalla ja/tai ennenaikaisella eldkoitymiselld, on
vhteiskunnallisten kokonaiskustannusten merkittavin tekijd, joka kattaa yli kaksi kolmasosaa
kokonaiskustannuksista (2, 105, 221, 233-235).

On todettu, ettd heikentynytta tyokykya ovat ennustaneet useat tekijat, jotka liittyvat
sairauteen, tyohon ja sosiodemografisiin taustatekijoihin (195). On paljon tutkimuksia, joissa
mainitaan ainoastaan, ettd joku taustatekija vaikuttaa tutkittuun asiaan, mutta suuressa osassa
raportteja ei tuoda esiin, onko vaikutus negatiivista vai positiivista, minka vuoksi tuloksista ei voi
vetda johtopdatoksia tutkitun taustatekijan suhteen. Vaikka hoitotulokset ovat parantuneet
uusien hoitomuotojen myo6ta, nivelreumapotilailla on silti merkittavasti heikentynyt toimintakyky
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ja lisdaantynyt tyokyvyttdmyys on suuri ongelma monille nivelreumapotilaille (9, 76, 96, 236).
Puolakka ym. osoittivat, ettd hoidolla saavutettu remissio paransi potilaiden tyokykya (237).

Burton ym. totesivat systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessaan nivelreumaan liittyvan
tyokyvyttomyysasteen olevan samanlainen Yhdysvalloissa ja useassa Euroopan maassa. He myos
arvioivat nivelreumaan liittyvan tyokyvyttomyyden yleisyyden vahentyneen 1970-luvulta ldhtien
ja esittivat tdman mahdollisesti liittyvdan enemmankin fyysisesti vaativan tyon vahenemiseen kuin
muutoksiin  nivelreuman epidemiologiassa (2). Verrattaessa hiljattain  diagnosoituja
nivelreumapotilaita Suomessa ja USA:ssa, havaittiin tyokyvyttdmyysasteen parantuneen
molemmissa maissa aikaisempiin vuosikymmeniin verrattuna. Vaikka suomalaiset potilaat olivat
kliinisesti parempikuntoisia kuin amerikkalaiset potilaat, suomalaisilla oli korkeampi
tyokyvyttomyysaste (238). Taman arvioitiin  johtuvan Suomessa helpommin saatavista
tyokyvyttomyyseduista (25). Myos muissa tutkimuksissa on todettu tyéttdmyysasteen olevan
korkeamman Euroopan maissa kuin USA:ssa (84, 120) Erityisesti on haluttu painottaa sitd, etta eri
maiden ja tutkimusten vélinen vertailu on ongelmallista, mika johtuu eroista tutkimusjoukoissa,
tutkimusasetelmissa, tyokyvyttémyyden maarittelyssa ja sosiaaliturvajarjestelmissa (84).

Kuten aikaisemmin mainittiin, merkittavimmat nivelreuman aiheuttamat kustannukset
vhteiskunnalle nayttdvat muodostuvan tuotannon menetyksista, ja potilaiden vahentynytta
tyokapasiteettia on pidetty kustannusten tdrkeimpana tekijana (2, 20, 239-240). Tuotannon
menetysten on arvioitu kattavan jopa yli 50 % nivelreuman kokonaiskustannuksista (83, 117, 220).
Ansiotydssa olevista nivelreumapotilaista 92,9 % ilmoitti nivelreuman vaikuttavan heidadn tyonsa
tuottavuuteen (241). Useissa tutkimuksissa on todettu, etta tydokyvyttomyyden riskitekijoita ovat
olleet heikompi toimintakyky, korkeampi ika, sairauden voimakkuus, matalampi koulutustaso ja
fyysisesti vaativa tyo (2, 111, 131, 135-136), ja nadistd heikentynyt toimintakyky on usein arvioitu
tarkeimmaksi (80, 91, 106, 120, 122-124, 231). Toisaalta on myos esitetty, ettd sairauden
voimakkuus ja aktiivisuus, matala koulutustaso ja korkeampi ikd olisivat tarkeimpia
tyokyvyttomyyden riskitekijoita (2, 121, 231, 242). Voimakkaamman kivun ja huonomman
fyysisen toimintakyvyn on my0ds todettu liittyvdn lisddntyneisiin sairauspoissaoloihin ja
vahentyneeseen tyon tuottavuuteen (138-139, 243).

Ruotsalaistutkimuksessa tyokyvyttomyyden todennakoisyys oli suurempi idkkdammilla,
vahemman koulutetuilla seka naisilla (226). Tutkimuksissa on myo6s osoitettu tyéhon liittyvien
rajoitteiden olevan yhteydessa heikentyneeseen toimintakykyyn, voimakkaampaan kipuun ja
useisiin tyon kuormittavuutta kuvaaviin tekijoihin (244-246). Norjalaisessa tutkimuksessa
seitsemdn vuoden seurannan aikana lisaantynyt koettu avuttomuus yhdessd heikentyneen
toimintakyvyn, matalan  koulutustason ja  naissukupuolen kanssa  osoittautuivat
tyokyvyttomyyden itsendisiksi riskitekijoiksi (132). Wolfen ja Hawleyn aikaisemmin julkaistussa 18
vuoden seurantatutkimuksessa puolestaan voimakkaampi kipu, koettu toimintakyvyttomyys,
koulutustaso ja tyon fyysinen rasittavuus olivat tyokyvyttomyyden itsendisia riskitekijoita (137).

Useissa tutkimuksissa HAQ-pisteiden on osoitettu olevan yksi tarkeimmista
tyokyvyttomyyden ennustetekijoistda (122, 127-128). Eberhardt ym. seurasivat 148:aa
nivelreumapotilasta 15 vuoden ajan, ja koko tutkimuksen ajan HAQ oli voimakas
tyokyvyttomyyden ennustaja (111). Tatd aikaisemmassakin tutkimuksessa HAQ-pisteiden on
osoitettu olevan selvasti korkeammat tyokyvyttémilla kuin tyokykyisillda (121). Reisine ym.
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osoittivat tyokyvyttomyyden riskin lisdantyvan niilla potilailla, jotka toivoivat, ettei heiddn
tarvitsisi tyoskennelld kodin ulkopuolella (224). Toisessa amerikkalaistutkimuksessa toive olla
tyoskentelemattad lainkaan oli tyokyvyttomyyden riskitekija (247). Geuskens ym. tutkivat
varhaisen  tulehduksellisen  nivelsairauden potilaita, heiddn sairauspoissaolojensa
ennustetekijoita ja tyon tuottavuutta. He osoittivat potilaiden kokeman kivun ja heikentyneen
toimintakyvyn vaikuttavan tyon tuottavuuteen (138). ERAS-tutkimuksessa seurattiin yli 700:aa
nivelreumapotilasta viiden vuoden ajan. Alussa noin puolet potilaista oli palkkatydssd, mutta
seurannan jdlkeen heistd kolmasosa oli tyokyvyttomia. Tassa tutkimuksessa alkutilanteen
korkeammat HAQ-pisteet ja fyysinen ty0 osoittautuivat tarkeiksi ennustetekijoiksi. (122.)

2.6.3. Nivelreuman vaikutus sairauspoissaoloihin

Nivelreumasta aiheutuvia sairauspoissaoloja on runsaasti (83, 221, 239), ja niistd johtuvan
tuotannon menetyksen aiheuttamien taloudellisten seurausten on arvioitu olevan kaksi kertaa
niin suuret kuin nivelreuman laéketieteellisten kustannusten (126, 230, 248-249). Nivelreumasta
aiheutuvista menetetyistd tyopaivista noin 20 % on arvioitu johtuvan sairauspoissaoloista ja
loppujen 80 %:n tyokyvyttomyyselakkeista (220, 250). Kipu ja heikentynyt toimintakyky on liitetty
lisddntyneisiin sairauspoissaoloihin ja vdhentyneeseen tyon tuottavuuteen (138—-139, 243). Lisaksi
sairauslomien ilmaantuvuutta on arvioitu olevan enemman sellaisissa tdissa, joissa potilaalla on
vahainen mahdollisuus vaikuttaa tyétehtaviinsa (139). Aktiivisen tulehduksen on todettu johtavan
lisddntyneisiin poissaoloihin toista (118, 240).

Puolakka ym. osoittivat suomalaisessa viiden vuoden seurantatutkimuksessaan, etta
potilaan ja ladkarin yleinen arvio nivelreuman voimakkuudesta ja HAQ-mittarilla maaritetty
toimintakyky olivat ainoat tilastollisesti merkitsevat tekijat, jotka ennustivat sairauspoissaoloja ja
pysyvaa tyokyvyttomyyttd (135). Sitad vastoin ruotsalaisessa tutkimuksessa havaittiin, ettd HAQ-
mittarilla maaritetty toimintakyky oli tilastollisesti merkitseva ennustetekija kaikille tutkituille
kustannustyypeille, paitsi sairauspoissaoloille. Sairauspoissaoloihin liittyi ruotsalaisen
tutkimuksen mukaan eniten potilaan oma kokemus yleisesta terveydentilastaan (220).

Sairauden aktiivisuuden ja sairauspoissaolojen vilinen yhteys nayttdisi vaihtelevan
tutkimuksesta riippuen. Joissakin tutkimuksissa lyhyet sairauspoissaolot, joita tulee useimmiten
sairauden varhaisessa vaiheessa potilaiden ollessa keskimaarin nuorempia ja useammin viela osa
tybvoimaa, ndyttavat korreloivat sairauden aktiivisuuden kanssa (117, 219). Puolakka ym.
osoittivat nykyaikaisen yhdistelmaladkehoidon vaikutusta sairauspoissaoloihin kasittelevassa
tutkimuksessaan, etta sairauden aktiivisuuden vdheneminen korreloi positiivisesti
sairauspoissaolopdivien vahenemisen kanssa (251). Heiddn tutkimuksessaan ilmeni, etta
potilaalla ei ollut lainkaan sairauspoissaoloja 5 vuoden seurannan aikana, mikali 6 kk |adkehoidon
jalkeen potilas oli oireeton. Sitd vastoin sairauspoissaolopaivia kertyi keskimaarin 352, mikali
oireet olivat lievittyneet 20 % tai vahemman. Ruotsalainen tutkimus (248) puolestaan vahvisti
aiempaa havaintoa (129), ettei sairauden aktiivisuudella ollut vahvaa yhteyttd
sairauspoissaoloihin. Sen sijaan tutkijat osoittivat, etta nivelreumapotilaiden idlla on selkea yhteys
sairauspoissaoloihin (248), mikd myds vahvisti aiempaa havaintoa (129).
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Bjorkin ym. tutkimus (248) osoitti myos, etta sairauspoissaolojen esiintyvyys alkaa lisdantya
jo diagnoosia edeltdvana vuonna ja ettd sairauspoissaolojen maara kuusi kuukautta ennen
diagnoosia oli merkittdva ennustetekija sairauspoissaolojen maarille kolme vuotta diagnoosin
teon jalkeen. Muina merkittdvind ennustetekijoind he mainitsivat potilaiden heikentyneen
toimintakyvyn ja tyon laadun (248). Heiddn tutkimuksensa osoitti myds potilaiden
sairauspoissaolojen lisddntyvan nopeimmin sairauden varhaisessa vaiheessa. Kahdessa laajassa
kirjallisuuskatsauksessa todetaan, ettd vuotuinen sairauspoissaolojen esiintyvyys on nivelreuman
varhaisvaiheessa olevilla potilailla 53-82 % (20, 98). Merkesdalin ym. tutkimuksessa
sairauspoissaolopaivien keskiarvo diagnoosin jalkeisen ensimmadisen vuoden aikana oli 113 vrk.
Seuraavien kolmen vuoden aikana heidan tutkimuksessaan sairauspoissaolopdivia kertyi 82 vrk
vuodessa (252).

2.6.4. Sairaana tyoskentely eli presenteeismi

Kroonisen sairauden, kuten nivelreuman, vaikutusta tyohon ja tuotannon menetyksiin on yleensa
tarkasteltu poissaolona toista sairaudesta aiheutuvan heikentyneen toimintakyvyn vuoksi (200,
253). Tdhan on yleensa otettu huomioon myos sairaudesta aiheutuva ennenaikainen
elakdityminen (95). Viime aikoina on alettu kiinnittda yha enemmaén huomiota myds tuotannon
menetykseen, joka johtuu heikentyneestd tyétehosta tydntekijan ollessa sairaana tydssa (253).
Potilas ei valttamatta kuntoudu tdysin sairauspoissaolonsa aikana, jolloin tydhon palatessa tyon
tuottavuus voi olla heikentynyt. Sairaana tydskentely voi heikent&da tyon tuottavuutta myos ilman
sairauspoissaoloja (254). Seka sairauspoissaolot etta sairaana tyoskentely aiheuttavat etenkin
lyhytaikaisissa sairauksissa yleensd tuotannon menetyksestd aiheutuvia kustannuksia
tyonantajalle ilman, etta tyontekijalle koituu kustannuksia (253). Kuitenkin itsensa tyéllistavilla
yrittdjilla seka sairauspoissaolot ettd presenteeismi aiheuttavat yleensa suoranaisia tuotannon
menetyksen kustannuksia. Samoin pidempiaikainen sairauspoissaolo vaikuttaa myos potilaiden
ansiotasoon, ainakin suomalaisessa sosiaaliturvajarjestelmassa.

Brooks ym. totesivat presenteeismid kasittelevdassd tutkimuksessaan, ettd sairaana
tydskentelyn vaikutusten arviointi vaatii varovaisuutta, etenkin jos presenteeismin maaria
kdytetdaan taloudellisten seurausten arviointiin (255). Sairaana tyoskentelystda aiheutuvia
kustannuksia on pidetty hankalina maarittaa, ja siksi ne on usein jatetty pois tutkimuksista, vaikka
niiden onkin katsottu olevan merkittavia arvioitaessa kroonisten sairauksien taloudellista taakkaa
kokonaisuudessaan (254, 256). Viime vuosikymmenen aikana presenteeismin kustannuksia on
lisddntyvasti alettu ottaa mukaan taloudelliseen arviointiin, vaikka niiden mittaamiseen kadytetyt
menetelmat eivat ole yhdenmukaisia (200, 255, 257-258). Presenteeismia ja siihen liittyvia
kustannuksia saattaa esiintyd enemman tilanteissa, joissa sairausetuudet ovat rajallisia, koska
talloin tydntekijat saattavat olla haluttomampia ilmoittautumaan sairaiksi, jotta eivat menettaisi
ansioitaan (254).
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2.6.5. Nivelreumasta aiheutuva ennenaikainen eldakéityminen

Monet nivelreumapotilaat siirtyvat ennenaikaiselle eldkkeelle. Tutkimukset osoittavat, ettd 1/3—
2/3 nivelreumapotilaista tulee pysyvasti tyokyvyttomiksi viiden ensimmaisen sairastamisvuoden
aikana (5, 121-123, 126, 224, 230, 259). Kobeltin laatimassa katsausartikkelissa nivelreuman
terveystaloudellisista vaikutuksista han totesi tyonteon lopettaneiden potilaiden osuuden olleen
aviolta 20-50 %, riippuen tutkituista potilasaineistoista ja siitd, missd maassa tutkimus oli
suoritettu (105). Jantti ym. osoittivat, ettd jo vuosi sairastumisen jalkeen 31 % tyoikaisista
nivelreumapotilaista oli joutunut luopumaan tyonteosta nivelreuman takia. Tyokyvyttomien
osuus kasvoi tasaisesti, ja 20 vuotta sairastumisen jilkeen jo 80 % oli tyokyvyttomia (231).
Laajassa, useista maista kerattyja aineistoja kasittelevdssa katsausartikkelissa todetaan, etta 22—
40 % nivelreumapotilaista oli jadnyt elakkeelle tai lopettanut tydnteon viiden vuoden sisalla
sairastumisestaan. Kymmenen vuotta sairastumisesta heiddn osuutensa oli jo kasvanut 30-60
%:iin (120). Ruotsissa julkaistun seurantatutkimuksen mukaan 15 vuoden sairastamisen jalkeen
tyokyvyttomyysaste oli 44 % (111). Suomessa tehdyn niin ikddn 15 vuoden seurantatutkimuksen
mukaan nivelreumaan liittyva elakoityminen oli ensimmaisen vuoden jalkeen 7 %, kahden vuoden
jalkeen 11 %, viiden vuoden jalkeen 19 %, 10 vuoden jalkeen 33 % ja 15 vuoden jalkeen 39 % (84).
Puolakan ym. viiden vuoden seurantatutkimuksessa osoitettiin, ettd mikali nykyaikaisella
vhdistelmalddkehoidolla saavutettiin oireettomuus puolen vuoden aikana ladkityksen
aloittamisen jdlkeen, ennenaikaista eldkditymistd ei tapahtunut lainkaan seuraavan viiden
vuoden aikana (251). Samassa tutkimuksessa havaittiin myds, ettd puolet potilaista elakaityi
ennenaikaisesti, mikali oireissa saavutettiin vain alle 20 %:n lieveneminen.

Tyokyvyttdomyyden on osoitettu olevan nivelreuman yleinen ja taloudellisesti merkittava
seuraus, joka ilmenee potilaille vahentyneind ansiotuloina ja yhteiskunnalle vahentyneena
tuottavuutena (111, 237). Suoraan tyokyvyttomyydestad aiheutuvien kustannusten on arvioitu
edustavan suurta osaa nivelreumaan liittyvistd kokonaiskustannuksista (120). Nivelreuman
aiheuttamista kustannuksista yhteiskunnalle merkittavin osa muodostuu tydkapasiteetin laskuun
liittyvista tekijoista. Laajassa, 11 Euroopan maata kdsittavdssa tutkimuksessaan Mattila. ym.
osoittivat, ettd enneaikainen eldkoityminen on merkittdvin nivelreumasta aiheutuva
taloudellinen seuraamus. Heiddn tutkimuksensa mukaan sairauspoissaolojen ja sairaana
tyoskentelyn, eli presenteeismin osuudet nivelreuman aiheuttamista kokonaiskustannuksista
olivat lahes yhta suuret. Mattilan ym. tutkimus on toistaiseksi ainoa, jossa on selvitetty myos
nivelreumasta aiheutuvien tyostda myohdstymisten taloudellista vaikutusta. TyoOsta
myohdastymisten aiheuttamien taloudellisten vaikutusten osuus kuitenkin oli melko vahdinen.
Samoin kuin Kobelt aiemmin (105), he totesivat, ettad erot eri maiden valilla ovat hyvin merkittavat
(172).

Kahteen laajaan rekisteriaineistoon perustuvassa ruotsalaisessa tutkimuksessa selvitettiin
nivelreuman aiheuttamia tuotannon menetyksid. Jo ensimmaisend vuonna nivelreuman
ilmaantumisesta havaittiin merkittdvda ja pysyvda kasvua sairauspoissaolojen maarissa ja
tyokyvyttomyyselakkeelle siirtymisessa (239). Sekd suomalaisessa ettd kahdessa ruotsalaisessa
tutkimuksessa on osoitettu, ettd nivelreumapotilaiden sairauspoissaolot vahenivat merkittavasti
ajan mittaan mutta tyokyvyttomyyseldkkeet puolestaan lisddntyivat samaan aikaan (83, 221,
239). Tutkijoiden mukaan on ilmeistd, ettd sairauspoissaolojen vdheneminen johtuu
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vksinkertaisesti siita syysta, etta tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtyneille potilaille ei enaa kirjoiteta
sairauspoissaolotodistuksia. Viimeaikaisessa ruotsalaistutkimuksessa on osoitettu, ettd
nivelreumapotilaiden tyokyvyttdmyyseldakkeiden ilmaantuvuus olisi vahentynyt viime vuosina.
Eradna syyna tdahan saattaa olla biologisten lddkkeiden lisdantynyt kayttd, mutta myds muiden
reumalddkkeiden aktiivisemmalla kaytolla on arveltu olevan vaikutusta siihen (226). Myos
suomalaisessa tutkimuksessa on saatu vastaavanlaisia tuloksia: vuosina 2000-2008 varhaisen
nivelreuman aiheuttama tyokyvyttomyyseldkkeiden yleisyys on vahentynyt. Tutkijat arvelivat,
ettd aktiivisten hoitomuotojen lisdantymisella saattaa olla vaikutusta tahan (236). Vuosina 2000-
2001 nivelreumapotilailla oli yli 3,5 kertainen todennakdisyys paatya tyokyvyttomyyseldakkeelle
muuhun vaestdon verrattuna. Vuosina 2006-2007 ryhmien valinen ero oli 2,5 kertainen (236).

2.6.6. Nivelreuma ja ladkekustannukset

Nivelreumapotilaiden l|dakekustannukset on todettu merkittavasti korkeammiksi ikd- ja
sukupuolivakioituun yleisvaestoon verrattuna (103). Biologiset lddkkeet, kuten TNF-alfasalpaajat,
tulivat kdyttéén vuosituhannen vaihteessa. Niiden ansiosta sairauden hallinta on parantunut
monilla potilailla, mutta samalla niiden korkean hinnan vuoksi hoidon kokonaiskustannukset ovat
niita saaneilla potilailla kasvaneet huomattavasti. Biologisia ldadkkeita saavilla potilailla on
osoitettu, etta lddkekustannukset muodostavat suurimman osan kokonaiskustannuksista. Niilla
potilailla, jotka eivat saa biologisia ladkkeitd, |lddkekustannusten osuus kokonaiskustannuksista on
vahdinen (220, 226, 260). Ennen biologisten |ddkkeiden markkinoille tuloa ladkekustannukset
muodostivat melko pienen osan suorista kustannuksista (234, 261). Saksalaisessa tutkimuksessa
Ruof ym. tarkastelivat nivelreumapotilaan kustannuksia vuosina 2000-2001 ja totesivat
ladkekustannusten olleen tuolloin selvasti merkittavin nivelreuman hoitoon liittyva suora
kustannus, 44,1 % suorista kustannuksista, ja he totesivat lddkekustannusten olevan jyrkassa
kasvussa biologisten ladkkeiden markkinoille tulon myota (262). My6s painvastaisia havaintoja on
tutkimuksissa tehty: vield vuoden 2000 jdlkeenkin julkaistuissa artikkeleissa on raportoitu
ladkekustannusten edustavan pientd mutta suurenevaa osaa suorista hoitokustannuksista (6,
105).

Pitkaaikaisessa ruotsalaisessa  seurantatutkimuksessa, TIRA-projektissa, arvioitiin
nivelreumasta aiheutuvia kokonaiskustannuksia ja muun muassa tuotannon menetyksia vuosina
1996-1998 diagnoosin saaneilla nivelreumapotilailla. Laakityksen kustannukset nousivat
ensimmadisen vuoden 429 €:sta kuudennen vuoden 2214 €:0on potilasta kohti, p&daosin
biologisten ladkkeiden kdyttédnoton vuoksi. Ensimmadisend vuonna ladkekustannusten osuus
suorista kustannuksista oli 10 %, ja kuudentena vuonna tama nousi 49 %:iin. Toisaalta tutkijat
totesivat, ettd kuudennen vuoden jdlkeen diagnoosista lddkekustannusten kasvun kanssa
samanaikaisesti poliklinikkakdynnit ja niiden kustannukset olivat vdhentyneet, osittain
kompensoiden ladkekustannusten jyrkkaa nousua. (263.)

Suomalaisen ja norjalaisen sairaalan reumayksikdiden hoidon kustannuksia vertailevassa
tutkimuksessaan  Sokka ym. (264) havaitsivat, ettd suomalaisten  kayttamalla
vhdistelmaldaakehoidolla paastiin yhta hyviin hoitovasteisiin kuin merkittavasti kalliimmalla
norjalaisella hoitokaytanndlla jossa biologisia ladkkeita kaytettiin kaksi kertaa niin paljon kuin
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suomalaissairaalassa. Laajassa, eri maissa nivelreumasta aiheutuvaa taakkaa kasittelevassa,
vuonna 2008 julkaistussa ruotsalaistutkimuksessa arvioitiin vuosittaisten kustannusten olevan
Euroopassa keskimdarin 13 500 € potilasta kohden ja laakekustannusten osuus tasta oli 14 %
(240). Muutama vuosi aikaisemmin julkaistussa saksalaisessa tutkimuksessa arvioitiin
lddkekustannusten olevan 44 % suorista kustannuksista ja 12 % yhteiskunnan
kokonaiskustannuksista (265). Hyvin samansuuntaisia arvioita esittivat Kobelt ym. ranskalaisia
nivelreumapotilaita kasittelevassa tutkimuksessaan, jossa ladkekustannukset muodostivat 12,5 %
kokonais- ja 29 % terveydenhuollon kustannuksista (218). Edelld mainituista eurooppalaisista
tutkimuksista poiketen Yhdysvalloissa tehdyssa tutkimuksessa havaittiin, ettei biologisten
ladkkeiden kayttd merkittavasti lisannyt potilaiden taloudellista taakkaa. Tutkijat arvioivat, etta
biologisten ladkkeiden kadytto liittyi korkeampaan tulotasoon ja etta biologisia ladkkeita heidan
tutkimuksessaan kayttivat lahinna kattavan vyksityisen sairausvakuutuksen piiriin kuuluvat
henkilot (266).

Tutkimukset, jotka on toteutettu ennen biologisten ladkkeiden markkinoille tuloa,
osoittivat, ettd tyokyvyttomyyden lisdantyminen oli jatkuvaa sairauden keston pitkittyessa ja
suurin lisddntyminen ndyttaa tapahtuneen diagnoosin jalkeisten ensimmaisten vuosien aikana (2,
230, 248). Biologisten ladkkeiden laajamittaisemman kadyttoonoton jalkeen nivelreuman hoidon
on useissa maissa arvioitu muuttuneen huomattavasti (140). Biologisten lddkkeiden markkinoille
tulolla on saattanut olla positiivinen vaikutus nivelreumapotilaiden tyéelamassa pysymiseen (9,
226, 267-268). Taman suuntaisia arvioita on esitetty viime vuosina. Vdhentyneestd
tyokyvyttomyydestd on hieman todisteita viime vuosilta (9, 236, 269). Ruotsalainen tutkimus
biologisten ladkkeiden kayttoonoton jalkeen osoitti merkittavasti lisddntyvaa tyokyvyttomyytta
diagnoosia seuraavan vuoden aikana, mutta taman jalkeen se vaheni seurannan jatkuessa (269).
Myds aiemmin on esitetty, ettd nivelreuman ladkehoitojen kehittymiselld on saattanut olla
vaikutusta potilaiden tyokykyyn. Vertaillessaan kahta potilasaineistoa 1987 ja 1998 Reisine ym,
totesivat, ettd sairauden aktiivisuusjaksot vaikuttivat merkittdvasti potilaiden ty6llisyyteen
vuoden 1987 aineistossa, mutta ei 1998 aineistossa. He arvioivat tdman johtuneen silloisen
ladkehoidon kehityksista (270).

Nivelreuman hoitovaihtoehtoja on lukuisia, ja harkitsemalla tarkkaan, mika laakehoito
valitaan, voidaan vaikuttaa ladkekustannuksiin (271). Myydyimmille biologisille 1adkkeille on
kehitteilla biosimilaareja eli biologisten alkuperaisladkkeiden samankaltaisia kopioita. EU:ssa
myyntiluvan saaneita biosimilaareja on jo toistakymmenta. Myyntiluvan saaneet biosimilaarit
ovat osoittautuneet alkuperaislaakkeiden veroisiksi, mutta niiden kustannukset Suomessa ovat
merkittavasti alkuperadislddkkeita vahdisemmat. Suosimalla biosimilaarien kayttéonottoa
ladkekustannuksia voidaan vahentaa merkittavasti. (272.)

2.6.7. Potilaalle aiheutuva taloudellinen taakka

Nivelreumaan liittyvid kustannuksia on kirjallisuudessa tarkasteltu |dhinna yhteiskunnalle
koituvina. Potilaalle itselleen kohdistuvasta taloudellisesta rasitteesta on selvasti vdhemman
tutkimustietoa. Nivelreumasta aiheutuvat taloudelliset kustannukset voivat olla potilaille
merkittavia tyokyvyttdmyyteen liittyvdan ansiotulojen laskun sekd itse maksettavien
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hoitokustannusosuuksien myota (84, 126, 166, 266). Nivelreumapotilailla on osoitettu olevan
alhaisemmat tulot, mutta korkeammat terveydenhuoltomenot kuin yleisvaestolla (7, 106, 273—
274).

Wolfe ym. osoittivat amerikkalaisessa, yli 6 000 nivelreumapotilaan tuloja selvittdvassa
tutkimuksessa, etta potilailla oli alhaisemmat tulot kuin muilla samaa tyota tekevilld (274).
Toisessa, yli 8 500 nivelreumapotilasta kattavassa tutkimuksessa Wolfe ym. totesivat potilaiden
itse maksamien hoitokustannusten aiheuttavan ongelmia eritoten yhteiskunnissa, joissa ei ole
tarjolla yleistda subventoitua terveydenhuoltoa tai joissa oletetaan merkittdavda potilaan
taloudellista panosta terveydenhuollon kustannuksissa. He myds osoittivat potilaiden maksamien
hoitokustannusten rasittavan etenkin niitd, joilla oli vaikea-asteisin nivelreuma ja joilla oli alhaisin
maksukyky. Itse maksettavista terveydenhuollon kustannuksista aiheutuvan taakan tarkeimpina
myotavaikuttajina he pitivat kotitalouden tuloja, terveydenhuoltovakuutuksen puuttumista ja
nivelreuman voimakkuutta (266).

Cooper ym. kasittelivat tutkimuksessaan tulehduksellisia moniniveltulehduspotilaita, ei siis
pelkdstdadn nivelreumapotilaita. He havaitsivat terveydenhuoltoon kuulumattomien
kustannusten muodostavan huomattavan osan (86 %) naihin sairausryhmiin kuuluvien potilaiden
kustannuksista (275). Nivelreumaan liittyy useita potilaalle merkittavia taakkoja, joille ei voida
osoittaa suoraa rahallista arvoa. Tallaisia seikkoja ovat esimerkiksi koettu kipu, sairauden
aiheuttama hdpedn tunne ja alentunut vapaa-ajan arvo. Tallaisia seikkoja on usein hyvin tyolasta
tai vaikeaa maarittda rahamaaraisesti, ja ne on usein jatetty pois taloudellisen haitan arvioista
(195).

2.6.8. Kustannukset terveydenhuoltojarjestelmalle ja yhteiskunnalle

Nivelreumapotilaiden on todettu kayttdavat terveydenhuollon voimavaroja laajemmin kuin
yleisvdeston (80, 235, 276). Nivelreuman on arvioitu lisddvan terveydenhuollon voimavarojen
kayttda hieman yli kolminkertaisesti (80, 235). Yhtena merkittavana tekijana eri maissa havaituille
terveydenhuollon voimavarojen kdyton eroille on esitetty niissa esiintyvaa vaihtelua biologisten
ladkkeiden kaytossa (215, 240).

Sorensen arvioi tanskalaisessa hoitoresurssien suuruutta selvittaneessa tutkimuksessa, etta
vuoden 2000 hintatasoon suhteutettuna nivelreumapotilaiden hoidosta koituu keskimaarin
253 €:n lisdkustannukset perusterveydenhuollossa ja 2 660 € sairaalahoidossa, ja ne vastaavat
noin 30 miljoonan euron kansallisen tason lisdkustannuksia. He arvioivat Tanskassa nivelreumasta
aiheutuvan vuosittain yhteensa noin 1 500 menetettya elinvuotta (235). Kanadalainen tutkimus
osoitti, ettd korkeampia terveydenhuollon voimavarojen kdyton kustannuksia ennusti nuorempi
ikd, naissukupuoli, tyokyvyttomyys, lyhyempi sairauden kesto ja korkeampi koulutustaso.
Korkeampi ikd ennusti korkeampia sairaalakustannuksia. Lisaksi tutkijat havaitsivat, etta lyhyen
aikavalin laaketieteellisten kustannusten ennustetekijoitd olivat potilaiden kokema yleinen
hyvinvointi, kipu, toimintakyky ja aiemmat hoitokustannukset (277).

Suomalaisessa Kadypa hoito -suosituksessa todetaan, ettd nivelreuma aiheuttaa
huomattavia yhteiskunnallisia kustannuksia, jotka johtuvat lisddantyneestda terveydenhuollon
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voimavarojen kaytosta ja sairastuneiden vdahentyneesta tuotantopanoksesta (13). Kuten kaikissa
heikentynytta toimintakykya aiheuttavissa sairauksissa, kokonaiskustannuksista merkittava osa
aiheutuu terveyshuoltojdrjestelman ulkopuolisista, niin sanotuista epasuorista kustannuksista,
kuten vdhentyneestd tuotantopanoksesta ja omaishoidon tarpeesta etenkin sairauden
myOhemmadssa vaiheessa (83). Heikentyneestd tuotantopanoksesta aiheutuu nivelreumaa
sairastavilla suurimmat yhteiskunnalliset kokonaiskustannukset (6, 80, 84, 111, 126, 195).
Tutkimukset osoittavat myods, ettd sairaudesta aiheutuva heikentynyt tuottavuus ilman
sairauspoissaoloja, niin sanottu presenteeismi, muodostaa my6ds merkittavat kustannukset
kansantalouksille (194-195). Erdan arvion mukaan presenteeismi edustaa 41 %:a
kokonaistuotannon menetyksistd (194). Yhdentoista Euroopan maan laajassa tutkimuksessa
ilmeni, ettd sairauspoissaolot muodostavat noin 20 % korkeammat tuotannon menetykset kuin
presenteeismi. Tassa tutkimuksessa ilmeni kuitenkin, ettad sairauspoissaolojen ja presenteeismin
suuruusluokat ja keskindiset suhteet vaihtelivat erittdin suuresti maiden valilla (172).

Toisen kansainvélisen vertailevan tutkimuksen mukaan vuonna 2006 nivelreumapotilaiden
vuotuiset kokonaiskustannukset vaihtelivat OECD-maiden valilla merkittdvasti, Bulgarian
2 825 €:sta Islannin 24 688 €:00n, ja Suomessa vuosittaiset kustannukset olivat 19 099 €.
Nivelreuman yhteiskunnallisen taloudellisen taakan arvioitiin olevan samana vuonna Euroopassa
45 miljardia € ja Yhdysvalloissa 42 miljardia €, mikd sisalsi seka suorat terveydenhuollon
kustannukset ettd epasuorat vahentyneesta tuotantopanoksesta aiheutuvat kustannukset (240).
Yhdysvaltalaistutkimuksessa todettiin, ettd nivelreuman aiheuttamia kustannuksia ennusti
parhaiten potilaiden toiminnallinen taso, kotitoimista selviytyminen seka pysyva tyokyvyttomyys
(278). Vuonna 2015 julkaistussa ruotsalaisessa tutkimuksessa todettiin, ettd tyoikaisilla
nivelreumapotilailla neljasosa kokonaiskustannuksista oli terveydenhuoltoon kuuluvia suoria
kustannuksia ja kolme neljasosaa tuotannon menetyksestd johtuvia epdsuoria kustannuksia.
Nivelreumapotilaiden kustannukset arvioitiin 2—3 kertaa niin suuriksi kuin yleisvaestdssa (279).

2.6.9. Nivelreumasta aiheutuvia muita kustannusrasitteita

On todettu, ettd lddketieteellisten hoitojen suorien kustannusten ja tyokyvyttomyydestd
aiheutuvien epasuorien kustannusten lisdksi nivelreumasta aiheutuu erilaisia sosiaalisiin
tekijoihin (mm. muuttuvat sosiaaliset roolit) liittyvia niin sanottuja immateriaalisia kustannuksia.
Tallaisia seikkoja, joita on vaikea tai mahdoton maarittda rahamaaraisesti, on esitetty olevan
esimerkiksi potilaiden kokema kipu, uupumus, avuttomuuden tunne sekd monet muut
psykologiset vaikutukset (20, 280). Nivelreuma aiheuttaa huomattavaa taloudellista taakkaa
my0ds ansiotydn ulkopuolella, kuten kotitaloudessa, padivittdisten asioiden hoidossa ja
lastenhoidossa. Potilaat voivat olla pakotettuja luopumaan téllaisista toiminnoista tai
vahentdmaan niitd, ja he saattavat tarvita apua muilta perheenjaseniltd tai ulkopuolisilta
henkilGiltd (243). Sairauden vaikutukset kotitalouksissa méaaritettaviin taloudellisiin menetyksiin
voivat olla suuret myos siksi, ettd nivelreumapotilaista merkittdva osa on naisia ja idkkaampia
(201).

Kanadalaisessa seurantatutkimuksessa, jossa 1 063:a nivelreumapotilasta seurattiin 12
vuoden ajan, kuuden kuukauden valein tehdyissa kyselyissa havaittiin, ettd kohonneita
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kustannuksia ja terveyspalveluresurssien suurempaa kayttéa ennustivat eniten heikentynyt
yleinen hyvinvointi, voimakkaampi kipu, lyhyempi sairauden kesto ja heikentynyt fyysinen
toimintakyky. Muita kohonneiden kustannusten ennustetekijéita olivat myds naissukupuoli,
nuorempi ikd ja koulutuksen mé&ard (281). Aikaisemmin on osoitettu, ettd alemmassa
sosioekonomisessa asemassa olevilla potilailla on havaittu heikompia hoitotuloksia kuin
paremmassa sosioekonomisessa asemassa olevilla potilailla (157). Tallaisina sosioekonomisen
aseman kuvaajina ovat olleet esimerkiksi rotu, tulotaso, asumistaso ja se, onko henkil6lla
sairausvakuutus (157).

Vaikuttaisi siltd, ettd nivelreumasta aiheutuvat korkeammat kustannukset alkavat
muodostua jo sairauden aikaisessa vaiheessa. Hallert ym. osoittivat nivelreuman aiheuttavan
merkittdvia kustannuksia jo ensimmadisen sairausvuoden aikana (249). Puolakka ym. puolestaan
havaitsivat, ettd jo kuusi kuukautta sairastumisen jdlkeen maaritetyt HAQ-pisteet voivat toimia
ennustekijanad pitkdn ajan tuotantokustannuksille (136). Naiden lisdksi Albers ym. osoittivat
nivelreuman sosioekonomisia seurauksia kasittelevdssd tutkimuksessaan, ettd sairauden
sosioekonomisia muutoksia ilmenee jo sairauden ensimmadisen vuoden aikana ja tdhan
nayttaisivat vaikuttavan ikd, sukupuoli, siviilisaaty ja tyokyvyttomyys (273).

2.6.10. Sairauden voimakkuuden vaikutus kustannuksiin

Sairauden voimakkuuden on osoitettu olevan vahvasti yhteydessd nivelreumasta aiheutuviin
kustannuksiin (100, 152, 216). Erityisesti potilailla, joilla on heikentynyt toimintakyky,
nivelreuman kustannusten on osoitettu kasvavan sairauden voimakkuuden lisddntyessa (240).
Lisdksi Kobelt ym. osoittivat mallintamalla toteutetussa tutkimuksessaan kustannusten kasvavan
sairauden voimakkuuden kasvaessa (216).

Ruotsissa nivelreumapotilaiden vuosittaisten kustannusten keskiarvot olivat melkein
kaksinkertaiset heikentyneen toimintakyvyn potilailla, kun verrattiin potilaisiin, joilla oli
vahemman toiminnallisia rajoitteita (265). Wolfe ja Michaud totesivat, ettd potilaiden itse
maksettaviin kustannuksiin vaikutti merkittavasti nivelreuman voimakkuus, kotitalouden tulot ja
terveydenhuoltovakuutuksen omistaminen. He my®6s arvioivat potilaiden itse maksamien kulujen
rasittavan erityisesti niitd, joilla on voimakkaimmat nivelreuman oireet (266).

Useissa tutkimuksissa on myds havaittu, ettd sairauden voimakkuus ennustaa
tyokyvyttomyytta (2, 122, 224). Lisaksi sairauden voimakkuuden on raportoitu olevan merkittava
riskitekija tydn menetykselle (122). Zhang ym. osoittivat, ettd potilailla, joilla oli voimakkaampi
taudinkuva, oli merkittavasti useammin sairauspoissaoloja, he tydskentelivat useammin sairaana
ja heilld oli useammin heikentynyt toimintakyky verrattuna potilaisiin, joilla oli lievempi
taudinkuva (282). N&itd havaintoja vahvisti Bansbackin ym. myéhaisempi tutkimus (95).

Tulosten vertailtavuutta vaikeuttaa se, ettd nivelreuman voimakkuutta on tutkimuksissa
mitattu monin eri tavoin. Joissain tutkimuksissa on kaytetty potilaan arviota 0-10 mitta-asteikolla,
toisissa taas voimakkuus on maaritetty kayttamalla HAQ-pisteitd, kipua, erilaisia terveydentilan
yleisarvioita tai ndiden yhdistelmia.
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2.6.11. Sairauden aktiivisuuden vaikutus kustannuksiin

Sairauden aktiivisuuden on osoitettu korreloivan positiivisesti sairaudesta aiheutuvien
kustannusten kanssa (219). Van Jaarsveld ym. osoittivat kustannusten olevan merkittdvasti
suurempia potilailla, joilla oli suurempi sairauden aktiivisuus verrattuna vahdisen aktiivisuuden
potilaisiin  (222). Toisaalta useassa tutkimuksessa on yhdensuuntaisesti todettu, etta
kustannusten selkedsti merkittdvin ennustetekija on ollut potilaiden toimintakyvyn
heikkeneminen. Toisaalta ndissa tutkimuksissa on my6s havaittu sairauden aktiivisuudella olleen
itsendinen merkitys, joskin toimintakyvyn heikkenemaa vahaisempi (217-219).

Suomalaisessa 15 vuoden seurantatutkimuksessa havaittiin, ettd matala sairauden
aktiivisuus ensimmadisen sairausvuoden aikana on yhteydessd tyokyvyn sdilymiseen (84).
Hollantilaisessa tutkimuksessa puolestaan esitettiin, ettei sairauden aktiivisuus ollut vahvasti
yhteydessd sairauspoissaoloihin (129). Vastaavaan havaintoon pé&atyivat myods Bjork ym.
myS6hemmin tehdyssa ruotsalaistutkimuksessa (248).

2.6.12. Sairauden keston vaikutus kustannuksiin ja tyékykyyn

Lapsley ym. osoittivat seurantatutkimuksessaan kustannusten kasvavan nivelreuman keston
myota (7). Pugner ym. totesivat kansainvaliseen kirjallisuuskatsaukseensa perustuen, etta suorat
hoitokustannukset kasvavat merkittdvasti sairauden pitkittyessd (234). Kanadalainen
seurantatutkimus osoitti myos, ettd niilld potilailla, joilla sairauden alkuvaiheessa muodostui
korkeampia hoitokustannuksia, hoitokustannukset olivat korkeammat my6s sairauden
myohemmassa vaiheessa (277). Sita vastoin van Jaarsveld ym. totesivat hollantilaisten
nivelreumapotilaiden suoria kustannuksia maarittavassa seurantatutkimuksessaan, etteivat he
havainneet suorien kustannusten selvda kasvua sairauden keston pitkittyessa (222).

Pidentyneen sairauden keston on todettu vdahentdvdn nivelreumapotilaiden tydkykya ja
urakehitysta (25, 159, 172, 226, 229, 230-232, 283). Lisdantynytta tyokyvyttomyyttad on havaittu
usein jo sairauden varhaisessa vaiheessa (111, 121, 124, 126, 245). Eberhardt ym. osoittivat
tyokyvyttomien osuuden kasvavan nopeasti sairauden ensimmaisen vuoden aikana (111). Barret
ym. osoittivat puolestaan, etta vaikka potilaiden tyokyvyttémyys todetaan useimmin jo sairauden
varhaisten vuosien aikana, tyokyvyttomyys lisddntyy jatkuvasti useiden vuosien ajan (123).
Samoin Verstappen ym. totesivat, ettd tyokyvyttomien osuus kasvaa voimakkaimmin
ensimmaisten sairausvuosien aikana ja tyokyvyttomiksi tulevien maara tasaantuu sairauden
keston pitkittyessd (120). De Roosin ja Callahanin tutkimuksessa sekd miehilld ettd naisilla
tyokyvyttomyyden todennakoisyys kasvoi nivelreuman keston pidentyessad (283). Myds muissa
tutkimuksissa on todettu, ettd nivelreumapotilaiden tyéllistyminen heikkenee jo ensimmaisten
sairausvuosien aikana (242, 284).

Sokka totesi kirjallisuuskatsauksessaan, ettd korkeaa tyokyvyttomyysastetta on todettu
useissa tutkimuksissa, joissa keskimadrainen sairauden kesto on ollut enemman kuin 10 vuotta.
Kuitenkin tutkimukset Suomesta, Ruotsista, Saksasta, Iso-Britanniasta ja Hollannista osoittivat,
ettd 20-30 % nivelreumapotilaista tuli tyokyvyttomiksi ensimmaisten kolmen sairausvuoden
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aikana (126). Suomalaistutkimuksessa todettiin 19 %:n nivelreumapotilaista jattaneen kokonaan
tai osin ansiotyonsd kahden vuoden sisdlld diagnoosista (124). Saman tutkimuksen mukaan
aikaisesta ja aktiivisesta reumahoidosta huolimatta 10 vuoden kumulatiivinen tyokyvyttomyys oli
44 % (124). Toisaalla on myods osoitettu, ettd viisi vuotta sairastumisen jalkeen pysyva
tyokyvyttomyysaste on vaihdellut 29 %:sta 50 %:iin (86, 108, 111, 122, 224, 226), ja 20 vuotta
nivelreumapotilaita seuranneessa aineistossa tyokyvyttomyys oli noussut 80 %:iin (231). Laajassa
monikansallisessa epidemiologisessa tutkimuksessa tydssa jatkamisen todennakoisyys kahden
vuoden jalkeen alkuperdisestd diagnoosista oli 80 % ja se laski 68 %:iin viidessad vuodessa (128).

2.7. Muita potilaan kokemaan taakkaan vaikuttavia tekij6ita

Uupumuksen on todettu olevan yleistd nivelreumapotilailla. Uupumus on monisyinen oire, joka
sisdltad useita osatekijoita, kuten kipua, stressid, masennusoireita, tulehdusta ja heikentynytta
toimintakykya, joiden on arvioitu vaikuttavan uupumuksen syntyyn useilla eri tavoilla ja eri
aikaan. Nivelreumapotilaat pitdvat uupumusta merkittavana fyysisend ja henkisena oireena,
jonka potilaat saattavat tuntea vaikuttavan eldman eri osa-alueisiin. Sitd kokee jopa 98 %
potilaista, joista 40 % paivittdin. (285.)

Kun potilaita on pyydetty asettamaan tarkeysjarjestykseen erilaisia sairaudesta aiheutuvia
oireita, potilaat valitsivat kivun niista tarkeimmaksi (108, 213, 275) tai toiseksi tarkeimmaksi (99).
Kipua on my6s pidetty merkittdvimpana toimintaa rajoittavana tekijana (286).

Eradssa tutkimuksessa arvioitiin nivelreumapotilaiden sairauteen liittyvaa ajan kulutusta.
Ajan kulutus oli keskimaarin 1,9 tuntia padivdssa ensimmaisten kuuden vuoden aikana. Kulutettu
aika oli paaasiassa jokapdivdiseen eldamaan liittyvien toimintojen suorittamiseen tarvittava
ylimaardinen, sairaudesta johtuva aika ja itse sairauteen liittyvien toimintojen suorittamiseen
tarvittava aika. Eniten sairauden kuluttamaa aikaa oli potilailla, joilla oli eniten kuvantamalla
havaittavien vaurioiden etenemista, heikentynein toimintakyky ja suurin sairauden aktiivisuus.
(287.)

Nivelreumapotilailla on usein todettu olevan liitdnnaissairauksia (3, 25).
Liitdnnadissairauksien on myds osoitettu lisddavan tyokyvyttomyyden riskida yleisvaestoon
verrattuna (288). Uutela ym. vertailivat 1998-99 ja 2011-12 nivelreumapotilaita ja heidan
hoitoaan (289). Tulokset osoittivat, ettd 2011-12 ryhman potilailla nivelreuman hoito oli
aktiivisempaa ja heilld oli parempi toiminta —ja tydkyky. Silti timan ryhman potilailla oli enemmaén
liitannaissairauksia ja he kokivat terveytensd huonommaksi.

Cunha-Miranda ym. raportoivat, ettd 30 % tutkimuksen potilaista oli sitd mielt3, ettei heidan
perheensa ymmartanyt, kuinka nivelreuma vaikuttaa heidan eldamaansa. Potilaista 24 % ilmoitti
nivelreuman vaikuttavan heidan perhesuhteisiinsa ja 14 % ystdvyyssuhteisiinsa. Kolmannes
potilaista koki joutuvansa turvautumaan liikkaa muihin ihmisiin sairautensa vuoksi, ja 18 % koki
olevansa kykenemdton ottamaan vastuuta itsestdan tai muista sairauden oireiden vallitessa.
Lisaksi 33 % potilaista kertoi olevansa jatkuvasti vasynyt ja 34 % kertoi nivelreuman oireiden
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hallitsevan elamadnsa. Neljannes potilaista ilmoitti nivelreuman vaikuttavan myods heidan
seksuaalielaméaansa. (290).

2.8. Nivelreuman vaikutus potilaan elamanlaatuun

Viime vuosikymmenten aikana on alettu kiinnittad yha enemman huomiota nivelreuman
vaikutuksesta potilaan eldméanlaatuun (90). Sairauden vaikutus eldmdnlaatuun voi liittya
sairauden aiheuttamaan vammaan, toiminnalliseen haittaan tai poikkeavan toiminnan asteeseen
(19). Eraassa tutkimuksessa kolmannes potilaista kertoi nivelreumalla olevan vaikutusta
elaméanlaatuun (290). Reumatautien erikoislddkareiden mukaan potilaiden eldméanlaatu on
merkittdvasti heikompi kuin samanikaiselld yleisvaestolld (291). Nivelreumalla on merkittdva
vaikutus potilaan jokapdivdiseen eldamaan, ja sen on arvioitu olevan kaikista kroonisista
sairauksista eniten potilaiden elamanlaatuun vaikuttava krooninen sairaus (107). Nivelreuma
vaikuttaa moneen eri elamanalueeseen, kuten henkiseen hyvinvointiin, fyysiseen toimintakykyyn,
yleiseen kivun kokemiseen, tyéllisyyteen ja talouteen (10, 19, 24, 83, 97, 105, 107-108, 118, 130,
136,147,159,216-217,220-221, 240, 290-295). Potilaat ovatkin ilmaisseet, ettd nama sairauden
seuraukset ovat heille tarkedmpia kuin perinteiset kliiniset maareet (295). Kipu, aamujaykkyys,
heikentynyt toimintakyky, vdsymys ja masennus ovat yleisia nivelreuman oireita, jotka on liitetty
merkittdvadan elamanlaadun heikkenemiseen (130, 147, 240). Garip ym. totesivat kivun olleen
tarkein eldamanlaatuun liittyva tekija nivelreumapotilailla, ja sitd seurasivat sairauden aktiivisuus
ja toiminnallinen taso (292). On osoitettu, ettd varhaisessa nivelreumassa nopeasti aloitettu
aktiivinen hoito ja siita tuleva hyva hoitovaste lisdsivat potilaiden terveyteen liittyvaa
eldmanlaatua (296-297).

Fyysisen toimintakyvyn rajoitteet seka lisdantynyt kipu ja uupumus vaikuttavat potilaan
tyokykyyn, tyoskentelyyn kotona ja ulkona, kuten myds kotitoimiin seka sosiaalisiin ja vapaa-ajan
toimintoihin osallistumiseen (107). Toimintakyvyn on osoitettu olevan merkittavin tekija
arvioitaessa nivelreumasta aiheutuvaa taloudellista taakkaa ja eldmanlaatua (83). Useissa
tutkimuksissa korkeampien HAQ-pisteiden on havaittu liittyvdn heikentyneeseen eldméanlaatuun
(105, 118, 136, 216-217, 220-221), ja HAQ-pisteilla mitattu toiminnallisen tason kohentuminen
liittyi merkittdvasti parantuneeseen elaméanlaatuun (97). Phillips ja Dow totesivat aamuisen
heikentyneen toimintakyvyn vahentavan potilaiden eldmanlaatua, ja taman merkitys kasvoi
aamujaykkyyden voimakkuuden liséddntyessa. Heidan tutkimuksessaan 84 % oli sitd mieltd, etta
heikentynyt aamuinen toimintakyky vaikutti merkittavasti elamanlaatuun (159).

Ansiotyossd olemisella on osoitettu olevan merkitseva yhteys nivelreumapotilaiden
kokemaan elaméanlaatuun (294). Groessl ym. totesivat 49 tutkimusta kasittavassa katsauksessaan,
etta nivelreumapotilaista idkkaammilla, naisilla, vdhemman koulutetuilla ja tyottomilla oli yleensa
merkittavasti heikompi eldamanlaatu kuin muilla (293). Naisnivelreumapotilailla tehdyssa
tutkimuksessa havaittiin sosiaalista tukea kuvaavien tekijoiden ja eri eldmanlaatumittareiden
valilld olevan yhteys (108). Kaksi kolmasosaa nivelreumapotilaista ilmoitti sairauden vaikuttavan
unta vdhentdvasti, ja heistd 90 % koki vahentyneen unen vaikuttavan merkitsevasti heidan
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eldmanlaatuunsa (10). Cunha-Miranda ym. raportoivat 50 %:n tutkimukseen osallistuneista
potilaista ilmoittaneen nivelreuman vaikuttavan heiddan eldaméanlaatuunsa, ja 42 % ilmoitti
sairauden vaikuttaneen heidan kykyynsa nauttia elamasta (290).

2.9. Laadullinen tutkimus

Laadullisessa terveystutkimuksessa selvitetaan ihmisen kdsityksida omasta terveydestdan ja sen
hoitamisesta, sairauden kokemusta tai hoitamiskdytantoja mahdollisimman luonnollisissa
olosuhteissa. Sen avulla voidaan laajentaa terveystieteellistd tietoa ja tuottaa teoreettisia
kuvauksia ilmidistd, joista ei ole aikaisempaa tietoa, tai l6ytda uusia nakokulmia jo osin
tunnettuihin ilmiéihin. Suomessa laadulliset tutkimukset ovat olleet esilla erityisesti 1990-luvulta
lahtien. (298.)

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn jasentamaan tutkittavaa todellisuutta tutkimukseen
osallistuvien nakékulmasta ja tuottamaan tutkittavaa ilmiéta kuvaavia kasitteitd, niiden valisia
suhteita ja teorioita. Mielenkiinnon kohteena on todellisuus tutkimukseen osallistuvien ihmisten
subjektiivisesta tai sosiaalisesta ndkokulmasta. Laadullista tutkimusta kdytetdankin erityisesti
silloin, kun mielenkiinnon kohteena olevasta aiheesta on vahén tai ei lainkaan aikaisempaa tietoa
tai tutkittavaan ilmié6n halutaan uusi ndkdkulma. (298.)

Laadullisen tutkimuksen kohteena on aina ajatteleva ja toimiva ihminen omassa
viitekehyksessdan (299). Tutkimukseen osallistuvien henkildiden méaara on yleensa pieni, ja
laadullisessa tutkimuksessa painotetaankin enemman aineiston laatua kuin maaraa, koska siina
keskitytadn tutkittavan ilmion kuvaukseen aineistosta kasin. Aineistonkeruussa keskeisend ideana
on tarkastella tutkittavaa ilmiotd mahdollisimman avoimesti. Tdma merkitsee esimerkiksi
haastattelussa aluksi mahdollisimman valjia kysymyksia (298).

2.10. Potilaiden itse ilmoittamia kokemuksia

Lukuisissa artikkeleissa tekijat raportoivat potilaiden kokemuksista, mutta havainnot on tehty
HAQ-mittarin tai muiden vastaavien mittareiden numeerisista arvoista. Potilaiden itse omin
sanoin kuvaamia nivelreuman haittoja on raportoitu hyvin vahan. Nivelreumapotilaat pitavat
liilkkumisen mahdollisuutta hyvin tarkedna (99-100). Kysyttaessa kotitoimia, joiden suorittamista
nivelreuma erityisesti haittaa, sekd naiset ettd miehet mainitsivat useimmin siivoukseen liittyvia
toimintoja (109).

Carrym. kysyivat laadullisessa tutkimuksessaan potilailta kolme avointa kysymysta: 1) Mitka
sairauden seuraukset ovat tarkeitd nivelreumapotilaille? 2) Mika tekee potilaan tyytyvaiseksi tai
tyytyméattomaksi hoitoon? 3) Miten potilas pdattaa, onko hoito tehonnut? Tutkijat havaitsivat,
ettd nivelreumapotilaat ilmaisivat kokevansa tarkeiksi fyysiset seuraukset, kuten kivun ja



Kirjallisuuskatsaus 45

toiminnallisen haitan, mutta sen lisaksi myds uupumuksen ja yleisen hyvinvoinnin tunteen.
Ndiden suhteellinen tdrkeys vaihteli sairauden ja potilaan tilasta riippuen. Potilaat kuvailivat,
miten kivun ja liikkuvuuden suhteellinen merkitys vaihteli eri aikoina: kipu koettiin kaikkein
merkittdvimmaksi seuraukseksi sairauden aikaisessa vaiheessa ja liikkuvuus sitd tarkedammaksi
sairauden myohemmadssa vaiheessa. Uupumus mainittiin tarkedksi seuraukseksi, koska se oli
vahvasti yhteydessa muihin seurauksiin, kuten toiminnalliseen tasoon, sosiaalisiin kontakteihin ja
tyontekoon. Tutkimus osoitti myos, ettd arvioitaessa hoidon tehokkuutta joitakin potilaille
tarkeitd seuraamuksia ei valttamatta sisally arvioihin. (54.)

Hewlett ym. kayttivat tutkimuksessaan Carrin ym. (54) tutkimuksen tuottamia ilmaisuja.
Kyselyssa vastaajille annettiin 23 Carrin ym. tutkimuksen tuottamaa tdrkeda seurausta jotka
potilaat pisteyttivat ja valitsivat vield kolme heille tarkeintd seurausta. Lopuksi potilaita pyydettiin
lisddmaan heille tarkeitd nivelreuman seurauksia, joita listassa ei mahdollisesti ollut. Aiemmin
tuotetun listan ulkopuolisina uusina potilaille tarkeind seurauksina tutkimuksissa tulivat esiin
muun muassa sairauden vaikutus itsetuntoon ja sosiaalisiin suhteisiin, parjddminen omillaan,
vapaa-ajan aktiviteetit, uni, autolla ajo ja ettei potilas kokenut olevansa toisille taakkana.
Muutama vastaajista mainitsi kaipaavansa tdydellistd hoitoa oireisiinsa. Lisaksi kavi ilmi, etta
vastaajat pitivat yleistd hyvinvoinnin tunnetta ja uuumusta tdarkedmpind kuin perinteisia
sairauden aktiivisuuden seurauksia, kuten nivelten turvotusta ja jaykkyytta. (99.)

Ruotsissa ja Englannissa toteutetussa tutkimuksessa, jossa suoritettiin viisi syvahaastattelua
ja lisdksi kdytettiin fokusryhmatydskentelyd, havaittiin, ettd suurin osa tutkimushenkilista (73 %)
raportoi aamuisen toimintakyvyn heikkenemiselld olevan haitallinen vaikutus heidan
tyokykyynsa. Potilaat olivat kuvailleet oireitaan hyvin monella eri tavalla, mutta termeja kipu ja
jaykkyys oli kaytetty eniten. Herdtessdaan potilaat kuvailivat kokevansa jaykkyyttd, vasymysts,
lukkiutumisen tunnetta, sarkya ja kipua, kayttden esimerkiksi ilmaisuja “liikkuminen ei onnistu
miltei lainkaan” ja ”“aamuisin koen oloni kamalaksi”. Vuoteesta nousemista potilaat olivat
kuvailleet esimerkiksi termeilla “"alkaa liikkua”, ”tutiseva”, ”epavakaa” ja "epavarma”.
Tutkimukseen osallistuneista vain kolmasosa ilmoitti pystyvdnsad suoriutumaan normaaleista
aamutoimistaan kuten ennenkin. Aamutoimien hankaluudesta potilaat ilmaisivat kokeneensa
turhautuneisuutta, vihaa ja henkistd voimattomuutta. Lisdksi potilaat kuvailivat nivelreuman
vaikuttavan uneen (68 %), ja heistd 90 % kertoi unen vahyyden vaikuttavan merkittdvasti heidan
elaméanlaatuunsa. (10.)

Viimeaikaisessa laadullisessa tutkimuksessa tiedusteltiin potilaiden kokemuksia
aamujaykkyydesta. Tutkimukseen valitut 16 potilasta ilmaisivat kokevansa aamujaykkyyden
merkittavand, vaihtelevana ja monisyisenda oireena. Tassa tutkimuksessa ilmeni myds, etta
potilaat pitivat aamujaykkyyden vaikutuksia tarkeampina kuin sen kestoa tai voimakkuutta.
Tutkimuksen potilaat eivat liittdneet jaykkyyttd yksinomaan varhaiseen aamuun. Tutkijoiden
mukaan potilaat pystyivat erottelemaan tulehduksen aiheuttaman ja mekaanisen jaykkyyden
toisistaan. Potilaat myds pitivat jaykkyytta nivelreumaan oleellisesti liittyvana seurauksena. He
kokivat aamujaykkyyden vaihtelevan sairauden aktiivisuuden mukaan, ja useimmilla potilailla
jaykkia nivelia esiintyi vaihtelevasti eri kehon osissa, kun taas jotkut kokivat jaykkyyden kasittavan
koko kehon. Useimmat potilaat ilmoittivat pystyvdansa erottelemaan kivun ja jdykkyyden
toisistaan ja kokivat ndiden myds ilmaantuvan itsendisesti. Aamujaykkyyden koettiin aiheuttavan



46 Kirjallisuuskatsaus

vaihtelevia seurauksia, joilla oli huomattava vaikutus potilaiden jokapadivdiseen eldamaan ja siita
selviytymiseen. (160.)

2.11. Yhteenvetoa

2.11.1. Potilaan oman nakékulman tarkeys

Nivelreumasta yleensd on runsaasti tutkimustietoa, mutta tietoa potilaan omasta kasityksesta
sairauden aiheuttamasta taakasta on vield vdhan. Nykyadn on alettu kiinnittda yhd enemman
huomiota potilaan omiin mielipiteisiin ja kokemuksiin. Nivelreuma vaikuttaa potilaan elamaan
monella eri osa-alueella heikentdvasti, muun muassa toiminnalliseen tasoon, tyokykyyn,
sosiaalisiin suhteisiin, psyykkiseen hyvinvointiin ja taloudelliseen tilanteeseen ja nama kaikki taas
vaikuttavat koettuun elamanlaatuun (5-6, 98, 106). Nivelreuman haittaa ja hoitoa arvioivia
menetelmia tulisi kehittdad hyédyntamalla tietoa potilaiden omista kokemuksista, jolloin saadut
tulokset voisivat paremmin kuvata potilaiden eldamantilanteita ja heidadn tarpeitaan. Nain saadut
tulokset voisivat antaa potilaiden hoitoon osallistuville konkreettisempia kasityksid nivelreuman
haitoista. Nivelreuman kroonisen luonteen vuoksi potilaat eldvdt sen kanssa useita
vuosikymmenia (6) ja nadin ollen sairaudesta potilaille aiheutuva taakka voi olla hyvinkin
merkittava.

Aikaisemmin nivelreuman aiheuttamaa haittaa on arvioitu mittareilla jotka ovat
perustuneet terveydenhuollon ammattihenkildiden nakemyksiin ja mielipiteisiin. Esimerkiksi
nivelreuman aiheuttamaa toiminnallista tasoa kuvaavassa, ja maailmalla laajasti kdytetyssa HAQ-
mittarissa on ainoastaan reumatautien erikoisldakarien tarkedna pitamia toimintoja. Lisaksi kaikki
ndama toiminnot ovat mittarin lukuarvoa maaritettdessa samanarvoisia (42-43, 48—49), ikdan kuin
ne olisivat kaikille potilaille yhta merkittavid. Kuitenkin on osoitettu, ettd potilaat eivat pida
kaikkia jokapaivaisia toimintoja samanarvoisina. Potilaiden on myds osoitettu pitdavan joitain
toimintoja heille merkittavind, mutta naita ei lainkaan sisally HAQ-mittariin (50-52). On myos
osoitettu, ettd |ddkarit ja potilaat ovat usein eri mieltd siitd, minkalaista fyysista ja henkista
kuormitusta potilaat kokevat (58-59).

2.11.2. Nivelreuman oireiden taloudellisen arvon maarittdaminen

Terveydenhuollon taloudellisia arviointeja tehtdessa tulee usein vastaan toimintoja tai oireita,
joita ei voida suoraan arvottaa rahassa. Lisdksi naissa tapahtuvien muutosten rahamdaardinen
arviointi voi olla hyvin vaikeaa tai jopa mahdotonta. Terveydenhuollon tuloksellisuutta
arvioitaessa rahamaardisesti olisi tarkeda tietdad, miten hyvin oireissa tai potilaan kokemassa
terveydentilassa tapahtuvat muutokset heijastuvat kaytettyihin rahallisiin  arvoihin.
Maksuhalukkuusmenetelmaa on aikaisemmin kaytetty onnistuneesti kuvaamaan muun muassa
nivelreumaan liittyvda toiminnallista tasoa ja siind aiheutuvia muutoksia (100). Aamujaykkyyden
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on esitetty olevan yksi merkittavimmista potilaalle haittaa aiheuttavista nivelreuman oireista
(130). Kahden viikon seurantatutkimuksessa oli osoitettu, ettd maksuhalukkuusarviot ja niiden
vaihtelut vastasivat hyvin aamujdykkyyden kestossa tai voimakkuudessa tapahtuneita muutoksia
(64). Kahden viikon seuranta on kuitenkin suhteellisen lyhyt ja olisi tarpeellista tutkia miten hyva
toistettavuus maksuhalukkuusmenetelmalla on pidemmalla aikavalilla.
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3. Tutkimustavoitteet

Taman tutkimuksen tavoitteena oli kuvata ja arvioida nivelreuman aiheuttamaa haittaa potilaille
ja sitd, mitka toiminnalliset haitat ovat potilaille merkittavimpia.

Tutkimuksen yksityiskohtaiset tavoitteet olivat:

1. Kuvata ja arvioida, miten suomalaiset nivelreumapotilaat ilmaisevat sairauteensa liittyvia
tuntemuksiaan ja kokemuksiaan.

2. Madrittaa ja arvioida potilaan ndakékulmasta tarkeimmat toiminnalliset haitat, joita
nivelreuma potilaille aiheuttaa, seka niiden suhteelliset merkitykset potilaille.

3. Maarittaa nivelreumaan liittyvan aamujaykkyyden aiheuttaman taakan rahallinen arvo.

4. Madrittaa nivelreumaan liittyvan aamujaykkyyden aiheuttaman taakan ja sen rahallisen
arvon pysyvyytta.
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4. Aineisto ja menetelmat

4.1. Otanta

Taulukko 1. Tutkimuskokonaisuuteen eri vaiheissa
osallistuneet ja osallistumattomuuden syyt
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin | Reumapotilaita joille kysely lshetettiin 242
potilasrekisteristd poimittiin Paimion | Kyselyyn vastasi suoraan 95
. . . . . Vastaamattomia 147
sairaalassa hoidettuja nivelreumaa sai- ) . )

) R ) Ei halunnut tai pystynyt osallistua 13
rastavia potilaita systemaattisella otan- Uusintakysely lahetettiin 134
nalla. Vuoden 2006 maalis-joulukuulta Puhelimitse saatiin yhteys 93
pyrittiin  jokaiselta saamaan 20 _ Eisaatu puhelimitse yhteytta 41

. L . Uusintakyselyyn vastasi 87
ensimmadistd diagnoosilla M05.8 (sero- Puhelimella kiinni saaduista 93:sta 68
positiivinen nivelreuma) ja 10 ensim- Muista uusintakyselyn saaneista 41:std 19
maistd diagnoosilla M06.0 (seronega- | Yhteensd vastanneita R 182
. i . Vastanneista hyvaksytysti lomakkeen tayttaneita 179
tiivinen nivelreuma) hoidossa ollutta Antoi luvan tiedon keruuseen potilasrekisterista 177
potilasta. Seropositiivisia ja -negatiivisia | Osallistumattomuuden syita
potilaita tiedettiin olevan sairaan- Laaketieteellinen syy 20
hoitoniiri liklinik tilaist Dementia 6

oitopiirin reumapoliklinikan potilaista Nikéongelma 4
suunnilleen 2:1. Otantaan tulleiden Muu lasketieteellinen syy 6
potilaiden iki- ja sukupuolijakaumat Ei kokenut sairastavansa 6
. - L . Ei halunnut osallistua 14
vastasivat kaikkien Paimion sairaalan
Tuntematon syy 20
nivelreumapotilaiden jakaumia.
. . ) . 1. haastattelun otos 179

Potilasrekisteri  sisdlsi reuma- | pyhelimitse saatiin yhteys 149
tautien erikoisladkarien Turun yliopis- Ei halunnut osallistua 6
tollisessa sairaalassa hoitamia nivelreu- | i $33tu yhteyttd 30

. o . Haastateltiin 143
mapotilaita. Lievdoireista nivelreumaa
sairastavat potilaat hoidetaan pdasaan- | 2. haastattelun otos 242
tdisesti perusterveydenhuollossa, ja | Puhelinnumero saatiin selville 187

o o X . Puhelimitse saatiin yhteys 185
siitd syysta tdman tutkimuksen potilaat | g aastateltu 19
ovat keskivaikeaa tai vaikeaa Kieltaytyi osallistumasta 7
nivelreumaa sairastavia. Lievdasteista Huono terveydentila 7

ivel irast t tilaat t Ei kokenut sairastavansa 3
nivelreumaa sairastavat potilaat ova Ei kokenut olevan aikaa 5
aliedustettuina tassa otannassa. Nailld | Haastateltiin 166
diagnoosinumeroilla hoidettuja potilai-

. . S . 3. haastattelun otos (kaikki haastateltiin 100
ta ei kuitenkaan ollut kaikkina tutki- ( )
muksen kuukausina odotettua 20+10

maaraa, ja tasta syystd lopulliseksi

otokseksi muodostui 242 potilasta. Tassa potilasjoukossa 59,3 % oli diagnosoitu seropositiiviseksi
nivelreumaksi (MO05.8). Nama 242 potilasta muodostivat perusjoukon tdaman tutkimus-
kokonaisuuden neljille osatyolle (taulukko 1).



50 Aineisto ja menetelmdt

4.2. Kysely (1 &1I)

Otantaan tulleille potilaille ldhetettiin kyselylomake (liite 1) ja valmiiksi maksettu palautuskuori
maaliskuussa 2007. Ennen varsinaisia tutkimuskysymyksia kyselylomakkeessa oli vastaamisen
helpottamiseksi esimerkkikysymyksia ja — vastauksia, joissa kuvattiin, miten tutkittavien oletettiin
vastaavan. Kyselyn ensimmainen osa koostui vastaajan sosioekonomista taustaa kasittelevista
kysymyksista: ikd, sukupuoli, samassa taloudessa asuvien henkildiden maard, kotitalouden
kaytettavissa olevat tulot henkilod kohti kuukaudessa ja mahdollinen eldkkeelld olo. Samassa
taloudessa asuvien henkildiden maaraa analysoitiin kaksiluokkaisena muuttujana: 1) yksin asuva,
2) taloudessa myos muita.

Tutkimuksen ensimmaéisen osan jalkeen tiedusteltiin potilaiden toiminnallista tilaa
kayttdamalla reumapotilaille yleisesti kdytetyn HAQ-mittarin muunnosta. Vastaajia pyydettiin
arvioimaan toiminnallista tasoaan kaikissa HAQ-mittarin 20 toiminnossa janojen (visual analog
scale, VAS) avulla. Vastaajia pyydettiin merkitsemaan rastilla 10 cm:n pituiselle janalle kohta, joka
parhaiten kuvasti heiddan keskimaardista toiminnallista kykydaan kussakin toiminnossa edellisen
viikon aikana. Janan vasen aaripaa oli merkitty lukuarvolla 0 ja tekstilla “en kyennyt lainkaan” ja
oikea aaripaa lukuarvolla 100 ja tekstilla “kykenin ongelmitta”.

Lisdksi tiedusteltiin potilaiden edellisen viikon aikana kokemaa yleistd hyvinvointia seka
yleistd kivun kokemista. Myds ndissa kysymyksissa kaytettiin 10 cm:n pituista VAS-janaa, jossa
vasen aaripaa oli merkitty lukuarvolla 0 ja tekstilld “pahin mahdollinen” ja oikea &aripaa
lukuarvolla 100 ja tekstilla "paras mahdollinen”. Taman jalkeen potilaita pyydettiin arvioimaan
senhetkiset turvonneiden ja kivuliaiden nivelten maarat.

Strukturoitujen kysymysten jalkeen lomakkeen lopussa oli tyhjia riveja, joille vastaajilla oli
mahdollisuus kirjoittaa nivelreumaan liittyvia mielipiteitddn tai kommenttejaan. Kaikki viestit
luvattiin kirjata sellaisenaan ja lisdksi toimittaa nimettominad seka Reumaliittoon ettd Turun
seudun Reumayhdistys ry:lle tiedoksi.

Kuukauden vastausajan puitteissa palautettiin 95 kyselylomaketta (39,9 %). Kaikille niille,
jotka eivdat vastanneet kyselyyn pyydetyssd ajassa, pyrittiin soittamaan puhelimella ja
motivoimaan heitd osallistumaan tutkimukseen. Vastaamatta jattdaneista 134:n puhelinnumero
pystyttiin selvittamaan. Heistd 93 tavoitettiin ja 41:een ei saatu kolmella soittoyrityksella
yhteytta. Kaikille vastaamatta jattaneille Idhetettiin uusintakysely. Puhelimitse tavoitetuista
henkildista 73,1 % palautti kyselyn, ja niistd, joita ei tavoitettu, lomakkeen palautti 46,3 %.

Osa otantaan tulleista ei kyennyt tai halunnut osallistua tutkimukseen. Jotkut heista
palauttivat tyhjan kyselylomakkeen selityksen kera, ja osa ilmaisi syyn puhelimessa. Yleisin syy
kieltaytymiseen oli sairaus, kuten dementia tai heikentynyt nakokyky tai se, ettei henkild kokenut
sairastavansa nivelreumaa. Lomakkeen palauttaneita oli lopulta yhteensa 182, joista 179 oli
tayttanyt kaikki kysytyt tiedot hyvaksyttavalla tavalla. Lopulliseksi osallistumisaktiivisuudeksi
muodostui ndin ollen 73,9 %.
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4.3. Potilaiden kokemukset nivelreuman aiheuttamasta haitasta (1)

Tassa osatydssa hyddynnettiin seka laadullisia ettd maarallisia tutkimusmenetelmia. Vastaajien
kyselylomakkeen loppuosaan kirjoitetut mielipiteet ja kommentit muodostivat tdman
tutkimuksen keskeisen aineiston. Vastaajien taustatietoina kaytettiin lomakkeilta saatua ikda ja
sukupuolta. Kaksi tutkijaa (ST ja RT) lukivat itsenaisesti kaikki kirjoitetut mielipiteet ja kommentit.
Nama luokiteltiin ryhmiin aihepiiriensd mukaisesti. Lisdaksi molemmat tutkijat ensin itsenaisesti
arvioivat kunkin kommentin savyn joko positiiviseksi, neutraaliksi tai negatiiviseksi. Taman jalkeen
nama kaksi tutkijaa yhdessa vertasivat arvioitaan ja muodostivat yhteisymmarryksessa kunkin
kommentin lopullisen aihepiirin ja savyn. Tutkijoiden arviot olivat hyvin yhtenevat.

4.4. Nivelreumapotilaiden kokema toiminnallinen haitta (l1)

4.4.1. Kliiniset tiedot

Kyselylomakkeella pyydettiin vastaajan suostumusta kliinisten potilastietojen keradamiseen
sairaanhoitopiirin potilasrekisteristd. Suostumuksensa antoi 177 henkil6a. Kliiniset tiedot
kerattiin syksylla 2007, ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin puitteissa toteutuneen
terveydenhuollon palveluiden kayttotiedot kerattiin kahden edellisen kalenterivuoden ajalta.
Tassd tutkimuksessa kaytettiin seuraavia Kkliinisia tietoja: sairauden kesto (maaritettyna
nivelreumadiagnoosin  pdivdmaarastd), HAQ- ja DAS28-pisteet, jotka oli madaritetty
systemaattisesti tutkimuksen potilasotannan alusta asti (maaliskuu 2006). Molempien
mittareiden pistemaaria kaytettiin analyyseissa seka jatkuvina muuttujina ettd myos luokiteltuna
yleisesti kaytetyilla raja-arvoilla. DAS28-mittarin perusteella nivelreuman aktiivisuuden raja-
arvoina kaytettiin 2,5:td tai 3,1:td. Vastaavasti HAQ-mittarilla maaritettyjen heikentyneen
toiminnallisen tason raja-arvoina kaytettiin yleisesti vakiintuneita arvoja <0,6 ja <1,2. Potilas
luokiteltiin seropositiiviseksi, mikali potilasrekistereihin oli jossain hoidon vaiheessa merkitty RF-
positiivisuus; CCP-vasta-aineiden olemassaoloa ei tarkasteltu. Luudutettujen nivelten ja
nivelproteesien maarat ja sijainnit rekisterditiin. Eri niveltyyppien kuvantamalla havaitut
sydopymat rekisteroditiin myods. Luutuneet nivelet, nivelproteesit ja havaitut kulumat analysoitiin
kaksiluokkaisina muuttujina: 1) ei ollenkaan, 2) yksi tai useampia. Sairauspoissaolojen maarit,
kdynnit reumatautien erikoislaakareilld ja muilla 1aakareilld seka sairaalan hoitopaivat laskettiin
kahden edellisen kalenterivuoden ajalta. Nivelmuuttujilla, sairauspoissaoloilla, ldakarikaynneilla
ja sairaalan hoitopaivilla ei kuitenkaan havaittu olevan merkittdvaa yhteyttd mihinkdan
tutkimuksen kohteena olevaan tekijaan, ja ne poistettiin lopullisista analyyseista.
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4.4.2. Haastattelu

Haastattelututkimukseen tulivat ne 179 henkil6d, jotka olivat palauttaneet kaikilta osin
hyvaksytysti taytetyn kyselylomakkeen. Ennen varsinaisia haastatteluja haastattelija teki
harjoitushaastatteluja 20:lle aikuiselle, jotka eivat kuuluneet tutkimusotantaan. Varsinaiset
strukturoidut puhelinhaastattelut suoritettiin heindakuussa 2008, jolloin 149 potilaaseen saatiin
yhteys. Heistd kuusi ei halunnut osallistua tutkimukseen ja vetosi huonoon terveydentilaansa.
Lopullinen tutkimus koostui 143 potilaasta, joten osallistumisaktiivisuudeksi muodostui 79,9 %.

Haastattelun alussa potilaita pyydettiin nimedamaan sellaisia jokapaivaisia toimintojaan,
joihin nivelreuma vaikutti (liite 2). Vastausaikaa ei ollut rajoitettu. Kun vastaaja oli lopettanut
toimintojen nimedmisen, hdntd pyydettiin vield miettimaan, oliko jokin merkittdvd toiminto
jadnyt mainitsematta. Tdman jalkeen vastaajaa pyydettiin pisteyttdmaan jokainen hanen
mainitsemansa toiminto 0:sta 100:aan, jossa O tarkoitti “en kyennyt lainkaan” ja 100 tarkoitti
"kykenin ongelmitta”.

Potilaiden nimedamat toiminnot luokiteltiin raajojen liikkeiden mukaan seuraavasti:
ylaraajojen liikkeet, erikseen sormien liikkeet, alaraajojen liikkeet, kumartuminen ja seldn ja/tai
kaulan kadantaminen. Lisdksi muodostettiin kaikkien potilaan mainitsemien toimintojen
kokonaishaittaa kuvaava pisteluku, johon laskettiin yhteen kaikkien toimintojen pisteet.

4.5. Nivelreumasta aiheutuvan aamujaykkyyden arvotus (lll)

4,5.1. Otanta

Taman tutkimuksen perusjoukon muodostivat ne potilaat, jotka olivat osallistuneet tutkimuksiin
I ja ll. Tutkimusaineisto kerattiin puhelinhaastatteluiden avulla kesa-heindkuussa 2010. Alun perin
otannassa mukana olleista 242 potilaasta 187:n puhelinnumero pystyttiin tdssd vaiheessa
jaljittdmaan, ja heistd 185:een saatiin yhteys. Heistd 19:43 ei haastateltu (7 kieltdytyi
osallistumasta, samoin 7 henkilon osallistumisen esti huono terveydentila, 3 oli sitd mieltd,
etteivat he sairastaneet nivelreumaa, ja 2 kertoi, ettei heilld ollut aikaa osallistua). N&in ollen
tdman tutkimuksen lopulliseksi tutkimusjoukoksi muodostui 166 potilasta (89,7 %).

4.5.2. Haastattelu

Erikseen tata tutkimusta varten lisdkoulutettu haastattelija suoritti puhelinhaastattelut aamulla
klo 10.00 jalkeen, jolloin aamujdykkyyden voitiin olettaa vdhentyneen sina paivana minimiinsa.
Haastattelujen tarkka ajankohta merkittiin yl6s, ja aineistosta analysoitiin kellonajan mahdollinen
vaikutus ilmoitettuun aamujaykkyyden kestoon ja voimakkuuteen. Haastattelun kellonajalla ei
kuitenkaan ollut vaikutusta kumpaankaan aamujaykkyyden maaritteeseen, eikd sitd kaytetty
lopullisissa analyyseissa.
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Haastattelun aluksi tiedusteltiin vastaajan ikd, sukupuoli, senhetkinen tyétilanne ja
kuukausittaiset nettotulot (liite 3). Lisdksi vastaajia pyydettiin arvioimaan numeerista asteikkoa
(NRS) kayttden yleinen terveydentilansa, uupumus ja kipu. Taman jalkeen heitd pyydettiin
arvioimaan arkojen ja turvonneiden nivelten lukumé&arat, aamujaykkyyden kesto (minuuteissa) ja
aamujaykkyyden voimakkuus (NRS). Kaikki NRS-arvioinnit pyydettiin arvioimaan potilaan
senhetkistd tilaa kuvaavina asteikolla 0:sta (pahin mahdollinen tilanne) 100:aan (paras
mahdollinen tilanne). Vastaajaa pyydettiin ottamaan huomioon senhetkinen taloudellinen
tilanteensa ja arvioimaan, kuinka paljon han olisi valmis maksamaan padivittain, jos kyseinen tila
paranisi 25 %, 50 %, 75 % tai 100 %.

Potilaan ajan arvon maarittdmiseksi hanta pyydettiin taman jalkeen arvioimaan
nettosumma, joka hanelle tulisi maksaa, jotta han suostuisi tydskentelemdin seuraavana
tyopdivana yhden ylimaardisen tunnin. Myds heita, jotka eivat olleet aktiivisessa tydeldmassa,
pyydettiin arvioimaan yhden tydtunnin rahallinen arvo, ja heitad pyydettiin ajattelemaan sellaista
tyota, jota he mahdollisesti voisivat tehda.

4.5.3. Aamujiykkyyden arvottamisesta

Aamujaykkyyden vaikutuksen rahallista arvoa maaritettiin kolmea erilaista menetelmaa kayttaen.
Inhimillisen pddoman (IP) menetelmd (Human capital approach) on klassinen tapa arvottaa
yksilon aikaa hdnen ansiotulojensa mukaan. Henkilon tyétilanteesta riippumatta yhden minuutin
rahallinen arvo madaritettiin jakamalla hanen kuukausitulonsa 9 600:lla, mikd perustuu
keskimaardiseen (160) kuukausittaiseen tydtuntimdardan. Tatd menetelmaa kayttamalla
aamujaykkyyden vaikutuksen rahallinen arvo maaritettiin kertomalla aamujaykkyyden kesto
(minuutteina) IP-menetelmalld saadun yhden minuutin arvolla.

Ajan raja-arvo (AR) madritettiin siten, etta vastaajaa pyydettiin ilmoittamaan summa, joka
hanelle tulisi maksaa, jotta hadn suostuisi seuraavana padivana olemaan toissa yhden ylimaaraisen
tunnin. Tama summa jaettiin 60:113. Tatd menetelmaa kayttamalla aamujaykkyyden vaikutuksen
rahallinen arvo maaritettiin kertomalla aamujaykkyyden kesto (minuutteina) AR-menetelmilla
saadun yhden minuutin arvolla.

Maksuhalukkuuden (MH) menetelmassa vastaajaa pyydettiin ilmoittamaan summa, jonka
han olisi paivittdin valmis maksamaan, jotta hdnen tilansa tai oireensa helpottuisivat. Tata
menetelmad kayttamallda aamujaykkyyden vaikutuksen rahallinen arvo maaritettiin niiden
summien painotettuna keskiarvona, jotka potilas oli valmis maksamaan, jotta hadnen
aamujaykkyytensa vahenisi 25 %, 50 %, 75 % ja 100 %. Analyyseissa kdytettiin myds
painottamattomia keskiarvoja, mutta ne tuottivat hyvin samansuuntaiset tulokset kuin
painotetut keskiarvot. Lopullisissa analyyseissa paadyttiin kdyttamaan painotettuja keskiarvoja.
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4.6. Aamujaykkyyden ja sen arvotuksen pysyvyys (IV)

4.6.1. Otanta

Taman tutkimuksen otanta muodostettiin valitsemalla aiemman maksuhalukkuustutkimuksen
(1) 166 henkilostda aakkosjarjestyksessa ensimmaiset 100 potilasta. Heidat haastateltiin
uudelleen vuosi ensimmaisesta maksuhalukkuushaastattelusta (l11).

4.6.2. Haastattelu

Haastattelut suoritti sama koulutettu haastattelija, ja myds ne tehtiin kello 10.00 jalkeen, jolloin
aamujaykkyyden voitiin olettaa vdhentyneen sind padivana minimiinsa. Haastattelujen tarkka aika
merkittiin. Tassa tutkimuksessa potilaita pyydettiin antamaan arvionsa samoihin kysymyksiin kuin
vuotta aiemmin, kysymykset esitettiin samalla tavalla ja samassa jarjestyksessa kuin aiemmin.

Haastattelun alussa tiedusteltiin jalleen potilaan ikdaa ja sukupuolta seka kuukausittaisia
nettotuloja. Tdman jidlkeen haastateltavia pyydettiin arvioimaan aamujaykkyyden tyypillinen
paivittdinen kesto minuuteissa edellisen viikon aikana. Taméan jdlkeen vastaajaa pyydettiin
ottamaan huomioon senhetkinen taloudellinen tilanteensa ja arvioimaan, kuinka paljon héan olisi
valmis maksamaan paivittdin, jos aamujaykkyyden kesto lyhenisi 25 %, 50 %, 75 % tai 100 %.
Vastaajille sanottiin, ettei aamujdykkyyden keston lyhenemisen arvioinnissa tullut ajatella jotain
tiettya hoitomuotoa, kuten jotain ladketta tai ladkeryhmaa.

Téassa toisessa haastattelussa henkildille ei kerrottu, kuinka kauan he olivat ilmoittaneet
aamujaykkyytensa kestaneen tai mitd he olivat vastanneet samoihin maksuhalukkuuskysymyksiin
vuotta aiemmin. Kuten tutkimuksessa I, myds tdassa osatydssa aamujdykkyyden keston rahallinen
arvo madritettiin painotettuna keskiarvona, jonka potilas oli valmis maksamaan, jotta hdanen
aamujdykkyytensa olisi lyhentynyt 25 %, 50 %, 75 % ja 100 %.

4.7. Eettisyys

Tutkimusten toteuttamiseen oli kussakin vaiheessa saatu Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
eettisen toimikunnan lupa. Tutkimushenkil6ille ldhetettiin vuoden 2007 kyselylomakkeiden
mukana kirjallinen selostus tutkimuksen tarkoituksista sekd heiddn antamiensa tietojen
suunnitellusta kaytosta ja sdilyttamisestd. Tata seurasi Helsingin julistuksen mukainen seloste
tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja tutkimushenkilon oikeuksista. Tutkimukseen osallistuvia
pyydettiin antamaan kirjallinen suostumus tutkimukseen ja tietojensa keradamiseen
potilasrekisterista.
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4.8.

(m

()

Tilastolliset analyysit

Kommentit ja mielipiteet luokiteltiin aihepiirinsd mukaan. Jos kommentissa kasiteltiin
useita aihepiireja, niista jokainen kirjattiin ja luokiteltiin erikseen. Kaksi tutkijaa maaritti
kunkin aiheen sdvyn joko positiiviseksi, neutraaliksi tai negatiiviseksi. Tuloksissa esitetyt
lainaukset pyrittiin poimimaan siten, ettd ne kuvasivat madollisimman hyvin kyseisesta
aihepiirista esitettyjen kommenttien antamaa yleiskuvaa.

Nivelreumasta aiheutuvien fyysisten toimintojen aiheuttamaa suhteellista haittaa
arvioitiin lukumaaraisena esiintymisena. Useiden haittojen jakaumat olivat vinoutuneita,
jolloin monimuuttuja-analyysit tehtiin myds normaalijakaumaksi muunnetuilla arvoilla.
Lisdksi tehtiin kaksiosainen mallinnus, jossa ensin tarkasteltiin logistisella regressiomallilla
toiminnan mainintatodennakdisyytta ja taman jalkeen lineaarisella regressiomallilla haitan
maaraa niilla, jotka toiminnon olivat maininneet.

Aamujaykkyyden vaikutuksen rahallinen arvo maaritettiin kolmea menetelmaa kdyttaen
(IP, AR, MH). Aamujaykkyyden voimakkuus luokiteltiin NRS-arvojen mukaan vahaiseksi (0—
29), kohtalaiseksi (30-59) tai voimakkaaksi (60—100). Aamujaykkyyden kesto puolestaan
luokiteltiin kolmeen ryhméaan: < 10 minuuttia, 10-59 minuuttia ja 60 minuuttia tai
enemman. N&illd aamujaykkyyden voimakkuuden ja keston luokitteluilla varmistui, etta
kussakin ryhmaéssa oli riittavasti potilaita analyysien tekoon.

Potilaat jaettiin kolmeen ryhm&an sen mukaan, miten heidan aamujdykkyytensa kesto
poikkesi kahdessa haastattelussa vuoden valein: (1) potilaat, joiden aamujaykkyyden kesto
oli toistohaastattelussa yli 5 minuuttia lyhyempi kuin vuotta aiemmin, (2) potilaat, joiden
aamujaykkyyden kesto kahdessa haastattelussa oli muuttunut korkeintaan 5 minuuttia, (3)
potilaat, joiden aamujaykkyyden kesto oli toisella haastattelukerralla yli 5 minuuttia
pidempi.

Aineistojen tilastollisessa testauksessa kaytettiin suhdelukujen vertailuissa khiin nelidtestia,

kahden potilasryhman keskiarvojen vertailussa Studentin t-testid, useamman kuin kahden

potilasryhman keskiarvojen vertailussa yksisuuntaista varianssianalyysia ja saman potilasjoukon
kahden eri aikaan tehdyn haastattelun tietojen keskiarvojen vertailuissa paritettujen aineistojen
t-testid. Logististen ja lineaaristen regressiomallien avulla pyrittiin selittdmdan, miten paljon
valitut taustatekijat vaikuttivat tutkittavaan ilmioon, pitamalld samanaikaisesti muiden
tutkittavien taustatekijoiden vaikutus kontrolloituna.
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5. Tulokset

5.1. Potilaiden kokemukset nivelreuman aiheuttamasta haitasta (l)

Erilaisia kommentteja oli yhteensd 168 kappaletta. Kommenttien sdvyjd arvioitaessa 57 %
luokiteltiin negatiivisiksi, 11 % neutraaleiksi ja 32 % positiivisiksi.

5.1.1. Kustannukset, Kela ja terveyspalvelujarjestelma

Yleisin kommentoinnin kohde olivat nivelreumasta aiheutuvat kustannukset (38 kpl), ja ndista
useimmin mainittiin sairauteen liittyvat ladkekustannukset. Varsinkin kipulddkkeet ja niiden
jdaminen sairausvakuutuksen erityiskorvauksen ulkopuolelle mainittiin vapaissa kommenteissa
usein. Kustannuksia kasittelevista kommenteista 84 % oli kirjoitettu negatiiviseen sadvyyn.
Ladkekustannusten lisdksi useissa kommenteissa tuotiin esiin, ettad lisdkustannuksia aiheuttavat
my0ds mahdolliset erilaiset kuntoutukset, yksityisladkarissa kaynnit, apuvalinehankinnat ja
sairaudesta aiheutuva ansiotulojen vaheneminen.

Kelan toimintaa kommentoitiin ainoastaan negatiiviseen savyyn (13 kpl). Kelan antamaa
informaatiota pidettiin riittamattémana. Lisdksi kuntoutukseen paasy Kelan kautta koettiin liian
hankalaksi ja hitaaksi ja taman katsottiin vaikeuttavan toimintakyvyn ja yleiskunnon yllapitamista.

Suomen terveyspalvelujarjestelmaa ja sen toimivuutta tuotiin kommenteissa esiin monesta
eri ndkokulmasta (35 kpl). Nivelreuman hoitoa julkisessa terveydenhuollossa pidettiin yleisesti
ottaen hyvdana ja asiantuntevana. Osa vastaajista totesi, ettd Suomen kaksijakoisessa
terveyspalvelujarjestelmassa on paljonkin parantamisen varaa. Useissa kommenteissa pidettiin
julkisen sektorin reumatautien erikoisldaakarille paasya vaikeana, vaikka vastaajat olivatkin sita
mieltd, ettd reumahoito on Suomessa hyvaa. Yhdeksi ongelmaksi mainittiin ladkareiden suuri
vaihtuvuus, jonka vuoksi hoito ei vastaajien mielesta tuntunut tehokkaalta ja tavoitteelliselta.

5.1.2. Tyokyky ja oma terveys

Tyokykya kasittelevia kommentteja oli 13 % (21 kpl). Varsinkin tyoikdiset korostivat, etta
nivelreuman hoidossa tulisi pyrkia yllapitamaan mahdollisimman hyvaa tyokykya korkeammista
kustannuksista huolimatta. Lisaksi heiddan mielestaan tulisi hoidolla pyrkia vdhentamaan
sairauspoissaoloja ja -eldkkeelle joutumista.

Leikkauksia kasittelevissa kommenteissa korostui, kuinka tarkeind vastaajat pitivat
leikkaukseen paasya. Vastaajien mielesta leikkaushoidoilla saataisiin parannettua potilaiden
toimintakykya. Hoidon jonotusaikoja pidettiin yleisesti ottaen pitkina. Erilaisia apuvilineita
pidettiin  hyodyllisind, ja niiden katsottiin mahdollistavan jokapdivadisessd elamassa
suoriutumisen. Apuvdlineiden saamista pidettiin kuitenkin vaikeana. Fyysisen haitan lisdksi
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kirjoittajat kertoivat karsivansa sairaudestaan myos henkisesti, ja kivun kanssa elaminen koettiin
raskaaksi, vaikka moni sanoi tottuneensa kipuun.

5.2. Nivelreumapotilaiden koettu toiminnallinen haitta (ll)

Vastaajista 87,4 % mainitsi yhden tai useamman nivelreumasta aiheutuvan toiminnallisen haitan,
joka vaikutti hdanen jokapdivdiseen elamaansa. Useimmin mainitut toiminnot, joissa vastaajat
kokivat haittaa, olivat kdvely (64 kpl), purkkien avaaminen (35 kpl), kantaminen (19 kpl),
kurottaminen ylhdalta alas (18 kpl) ja imurointi (17 kpl). Useimmin mainitut toiminnot eivat
kuitenkaan olleet niitd, joissa henkilot ilmaisivat kokevansa suurinta haittaa. Voimaa vaativat
toiminnot, kuten mattojen tamppauksen (7 kpl) ja ikkunoiden pesemisen (8 kpl), kokivat
hankalimmaksi ne henkil6t, jotka néissa toiminnoissa ylipaatansa kokivat haittaa.

Vastaajien mainitsemista 354 haitasta muodostettiin 59 erilaista toimintoryhmaa. Naista 25
liittyi olkapaiden, 30 kyynarpdiden, 40 ranteiden ja 37 sormien liikkeisiin. Selan liikkeisiin liittyvia
toimintoja oli 20, lonkkiin ja polviin liittyvia kahdeksan molempia ja nilkkoihin kuusi. Perati 143
potilasta ilmoitti alaraajoihin liittyvat toiminnot kaikkein invalidisoivimmiksi, kun taas ylaraajojen
ja sormien toimintoja ei koettu niin invalidisoiviksi.

5.3. Aamujaykkyyden merkityksen rahallisen arvon maarittaminen (lll)

Suurin osa vastaajista oli naisia (69 %) ja aktiivisen tydeldaman ulkopuolella (68 %), ja vastaajien
keski-ikd oli 63,5 vuotta. Useampi kuin joka viides (22,9 %) vastaaja ilmoitti, ettei koe
aamujaykkyytta. Aamujaykkyyden keston ja voimakkuuden valilla oli merkitseva korrelaatio
(r=0.414, p<0.001). 42,8 % vastaajista esitti MH-arvion eri oireiden vahenemisen jokaisella
vaihtoehdolle.

Aamujaykkyyden vaikutuksen rahallinen arvotus vaihteli merkittavasti kaytetysta
menetelmadsta riippuen. IP-menetelmalld saadut arvot olivat noin puolet MH-menetelmalla
saaduista arvoista ja noin kolmannes AR-menetelmillad saaduista. IP-menetelmalld maaritetyissa
aamujaykkyyden arvoissa oli pienin vaihtelu, ja suurin vaihtelu todettiin MH-menetelmalla
maaritetyissa arvoissa.

Aamujaykkyyden keston ja sen vahenemisen MH-arvojen valilla oli merkittava positiivinen
korrelaatio (r=0,545, p<0,001) kaikissa esitetyissa oireiden vahenemisluokissa. Samansuuntainen
merkittava positiivinen korrelaatio (r=0,498, p<0,001) havaittiin aamujaykkyyden voimakkuuden
ja sen vahenemisen MH-arvojen vililla kaikissa esitetyissa oireiden vahenemisluokissa.
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5.4. Aamujdykkyyden ja sen arvotuksen pysyvyys (IV)

Toisessa haastattelussa aamujaykkyyden kesto oli ensimmaisessa haastattelussa todettua kestoa
lyhyempi 35 %:lla, Iahes samankestoinen 35 %:lla ja pidempi 30 %:lla potilaista. Aamujdykkyyden
keston vaihtelu vaikutti MH-arvojen vaihteluun. Potilailla, joiden aamujaykkyyden kesto oli
vuoden kuluttua yli 5 minuuttia lyhyempi kuin aiemmin tehdyssa haastattelussa, MH-arvot olivat
pienentyneet (keskiarvo -18,46€). Potilailla, joiden aamujaykkyyden kesto oli kahdessa
haastattelussa muuttunut 5 minuuttia, MH-arvot nousivat vain vahan (keskiarvo +4,89€).
Potilailla, joiden aamujdykkyyden kesto oli jalkimmaisessa haastattelussa yli 5 minuuttia pidempi,
MH-arvot olivat korkeammat (keskiarvo +13,46€). Nama erot olivat samansuuntaiset kaikille
neljalle esitetylle hypoteettiselle aamujaykkyyden keston lyhenemiselle. Erot olivat tilastollisesti
merkitsevid (p<0,05) aamujaykkyyden keston 50 %:n, 75 %:n ja 100 %:n lyhenemiselle, mutta ei
25 %:n lyhenemiselle. Lineaarisessa regressiomallissa aamujdykkyyden keston vaihtelu selitti
merkitsevasti (p<0,03) oireiden vahenemisen MH-arvojen vaihtelua.
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6. Pohdintaa

Nivelreuma voi aiheuttaa potilaille merkittdvaa haittaa samanaikaisesti niin taloudellisesti,
fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. Nivelreumasta potilaalle aiheutuvaa haittaa on
tutkittu melko vahan. Potilaan terveyteen liittyvda elamanlaatua, toiminnan tasoa, yleista
hyvinvoinnin kokemista jne. kuvaamaan on kehitelty useita erilaisia mittareita ja ndiden avulla on
pyritty arvioimaan potilaan tilaa ja nivelreuman vaikutusta siihen. Potilaan itse kayttamilla
ilmaisuilla ja termeillad arvioitua toiminnallista tasoa, sairaudesta yleensa aiheutuvaa taakkaa ja
silhen mahdollisesti vaikuttavia tekijoitd ei kuitenkaan ole juurikaan tutkittu. Nivelreumaan
liittyvia laadullisia tutkimuksia on vain muutamia ja nadissa on korostunut sairauden aiheuttama
toiminnallinen haitta ja kivun merkitys ja yksittdisend oireena aamujaykkyyden oli koettu
aiheuttavan merkittavaa haittaa potilaalle (10, 54, 85-86, 158).

6.1. Paatulosten merkitys

Laadulliset menetelmat saattavat antaa maarallisia menetelmia paremman kuvan potilaiden
omista nakemyksista. Osatyd l:ssa tuli selkedsti esiin potilaiden kommenttien monipuolisuus.
Osatyo ll:n tulokset osoittivat, ettd potilaille eri toiminnot ovat eriarvoisia ja ndin ollen erilaisissa
toiminnallisen tason mittareissa naitd ei automaattisesti tulisi pitdd samanarvoisina ja
toiminnoille tulisi asettaa painoarvoja sen perusteella miten tarkeina niitd pidetdan kulloinkin
tutkittavassa potilasjoukossa. Tassd tutkimuksessa nivelreuman aamujaykkyyden vaikutukselle
pyrittiin maarittamaan rahallinen arvo. Tulosten perusteella maksuhalukkuusmenetelmalld (MH)
voidaan arvioida olevan hyva toistettavuus, sillda potilaiden ilmoittamat MH-arvot seurasivat
potilaiden ilmoittaman aamujaykkyyden keston muutoksia.

6.2. Kustannusten merkitys

Potilaiden saadessa itse ilmaista mielipiteitddn heita koskevista nivelreumaan liittyvista asioista
nivelreuman aiheuttamat taloudelliset rasitteet tulivat korostuneesti esiin. Taloudelliset rasitteet
johtuivat muun muassa siita, ettd kipulddkkeet eivat endd kuulu Kelan erityiskorvattavien
ladkkeiden piiriin. Kipuladkkeet ovat nivelreumassa keskeisid oireenmukaisia ldakkeita, ja
sairauden ollessa krooninen niistd aiheutuvat kustannukset voivat muodostua ajan mittaan
merkittdviksi, varsinkin niille potilaille, joiden sairaus pysyy aktiivisena nivelreuman
perusladkityksesta huolimatta. Erilaiset apuvalineet auttavat potilaita selviytymadan monista
arkipdivdn askareista, ja moni nivelreumapotilas kokee, ettei parjaisi ilman niitd. Osa
apuvalineistd jaa kuitenkin yhteiskunnan korvausjarjestelmien ulkopuolelle, jolloin myds niista voi
aiheutua potilaille merkittavia kustannuksia.
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Nivelreuman hoitoon on lukuisia vaihtoehtoja, ja ladkarin tekemilld valinnoilla on suuri
merkitys hoidon kokonaiskustannuksiin. Valitsemalla edullisempia ladkkeitd, voidaan
ladkekustannuksia vahentdaa merkittavasti (264, 271). Biologisilla ladkkeilld on saatu hyvia
hoitotuloksia, mutta niiden laajamittaista kdyttéda on estdnyt niiden korkea hinta. Niiden
korvaajiksi on kehitetty niin sanottuja biosimilaareja, joilta odotetaan ldhes yhta hyvia kliinisia
vaikutuksia mutta oleellisesti alhaisemmilla kustannuksilla (272). Potilaalle koituvaan
taloudelliseen taakkaan biologisten laakkeiden vaihto biosimilaareihin ei valttdmatta vaikuta
lainkaan, vaan lddkehoidoista aiheutuva kustannusrasite potilaille maardaytyy ennen kaikkea
kulloinkin voimassa olevan sosiaalipoliittisen linjan ja paatettyjen korvauskaytantojen
perusteella.

Nivelreuma on eteneva tulehdussairaus, joten ajan myo6ta yha useammalle potilaalle, jonka
sairautta ei saada hallintaan, kerddntyy yhd enemman sairauspoissaoloja. Toimintakyvyn
yllapitamista voisivat usein edesauttaa erilaiset kuntoutukset ja nivelleikkaukset. Potilaat kokevat
leikkausten pitkittyneiden odotusaikojen aiheuttavan heille ylimaardistd haittaa. Lisaksi
kuntoutukseen paasy koettiin hankalaksi. Toimintakyvyn huonontuessa myos tyokyky heikkenee,
jolloin pitkittyneiden sairauspoissaolojen ja ennenaikaisten eldkkeiden taloudellinen merkitys
kasvaa. Nivelreuman kustannuksista karsivatkin todennakdisesti eniten ne potilaat, joilla on
voimakkain taudinkuva ja heikoin maksukyky.

Potilaalle itselleen ja yhteiskunnalle koituvat kustannukset riippuvat suurelta osin
yhteiskunnasta ja sen sosiaaliturvajarjestelmdsta. Mikdli yhteiskunnan kustannuksia
vahennetdan, potilaalle itselleen koituu enemman maksettavaa, ja toteutuessaan tdma lisaisi
potilasryhmien vélistd epatasa-arvoa.

6.3. Toimintojen suhteellinen merkitys

Nivelreuma vaikuttaa useisiin jokapaivaisiin toimintoihin. Terveydenhuollon ammattihenkildiden
tekemat toimintojen listat, joista potilas valitsee itsedan koskevia vaihtoehtoja, eivat valttamatta
anna kattavaa kuvaa sairauden aiheuttamasta haitasta. Tietyt toiminnot ja oireet saattavat olla
hyvin tarkeita yhdelle potilasryhmadlle mutta vahapatoisia toisille. Sellaiset toiminnot ja oireet,
joita esimerkiksi nuoret saattavat pitda tarkeind, voivat idkkaammille potilaille olla
merkityksettémia, ja painvastoin. Mahdollisesti myos sukupuolten valilla voi esiintya eroja siing,
miten merkittavana haittana jotain toiminnan rajoitetta tai oiretta pidetdan. Naisille esimerkiksi
esteettisiin seikkoihin ja kotitoimiin liittyvat toiminnot saattavat olla tarkedmpia kuin miehille
(109). Miehille puolestaan jotkut toiset toiminnot ja haitat saattavat olla huomattavasti
merkittdvampia kuin naisille (109).

Nivelreumapotilaiden toiminnallisen tason maarittamisessa HAQ ja sen erilaiset
muunnokset ovat kaikkein yleisimmin kaytettyjd. Taman mittarin lukuarvoa laskettaessa kaikille
kysytyille 20 toiminnolle annetaan sama painoarvo. Tama voi olla ongelmallista, koska kaikki
toiminnot eivat valttamatta ole potilaille samanarvoisia. Tuomisen ym. tutkimus (29) osoitti, etta
nivelreumapotilaat pitivat HAQ-mittarin 20:ta toimintoa hyvin eriarvoisina. My6s useiden muiden
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mittareiden lukuarvoa laskettaessa kaikille maaritetyille toiminnoille annetaan sama painoarvo.
Nadissd yleisesti kaytetyissa mittareissa ei kuitenkaan ole otettu huomioon, ettd potilaan
nakokulmasta tarkasteltuna toimintojen suhteellinen tarkeys voi vaihdella merkittavasti. Kuten
edelld todettiin, ainakin ikd ja sukupuoli saattavat vaikuttaa siihen, minkalaisia painoarvoja
potilaat antavat eri toiminnoille. Osaty6 Il antoi hyvan kuvan siitd, miten suurta eri toimintojen
merkitysten vaihtelu voi olla.

Tassa tutkimuksessa suurin osa potilaista koki alaraajoihin liittyvien toimintojen rajoitteita
invalidisoivampina kuin yldraajoihin liittyvida toimintoja. Tdhan saattaa vaikuttaa myos se, etta
kdsien motorisiin toimintoihin on saatavilla monenlaisia apuvalineita, mutta esimerkiksi kavelya,
kumartamista ja kurkottamista helpottavia apuvalineitd on selvasti rajallisemmin.

Nivelreumaa pidempdan sairastaneilla on osoitettu olevan heikompi toimintakyky, kuten
my0s idkkdammilla. Mikali otanta olisi koostunut vain idkkdammista tai vaikeampaa nivelreumaa
sairastavista, osatyo ll:ssa tiedustellut toiminnalliset haitat ja niiden suhteellinen térkeys olisivat
saattaneet muodostua erilaisiksi. Kuitenkin sekd tdssd ettd aikaisemmissa erilaisia
nivelreumapotilaita sisdltavissa tutkimuksissa liikkuvuuteen liittyvat asiat ovat olleet useimmin
mainittuja. Toisaalta on huomattava, etta nivelreumapotilaiden kokema kipu voi olla muidenkin
syiden kuin vain nivelreuman aiheuttamaa. Esimerkiksi iakkdammilla potilailla on mahdollista,
ettd muiden syiden kuin nivelreuman osuus kiputuntemuksessa on merkittava.

Tutkimukseen osallistuneet potilaat olivat tottuneet tayttdmaan HAQ-kyselyn kdydessdan
reumatautien yksikoissa. Tastd syysta olisi voitu olettaa, ettd HAQ-kyselyyn kuuluvat toiminnot,
terminologia tai ilmaisutapa olisivat olleet yliedustettuina potilaiden mainitsemissa
toiminnallisissa haitoissa. Kuitenkin haastattelussa tuotiin esiin useita toimintoja ja asioita, joita
ei ole sisallytetty HAQ-mittariin. My6skdan monia HAQ-mittarin sisaltdmia toimintoja ei tuotu
haastattelussa esiin kertaakaan. Tulokset vahvistavat aikaisempia tutkimushavaintoja, joissa on
korostettu potilaan oman nakokulman ja kokemuksen tarkeytta (50-52).

Toiminnot, joita yleensa tehdaan paivittdin, mainittiin useimmin, mutta ndille toiminnoille
haastateltavat eivat antaneet korkeimpia toiminnallisen haitan arvioita. Useat toiminnot, joiden
arvioitiin aiheuttavan merkittavintad haittaa, ovat sellaisia, joita tehddan harvemmin, esimerkiksi
mattojen tamppaus tai ikkunoiden peseminen. Tallaiset toiminnot ovat epdilemattd erityisen
vaikeita toteuttaa, mutta niiden vaikutus jokapaivdiseen elamaan on vahainen. Vaikka mattojen
tamppausta ja ikkunoiden pesemista pidettiin erittdin hankalana ja naistd molemmat vaativat
kurkottelua ja voimaa, ei voida vetaa johtopaatosta, ettd ne olisivat juuri ne syyt, miksi juuri nama
toiminnot koettiin erityisen hankaliksi.

Mason ym. (57) ehdottivat, ettd yla- ja alaraajojen toimintoja tulisi tarkastella erikseen. Tata
tukevat myods taman tutkimuksen havainnot, mutta toimintojen jakaminen ainoastaan yla- ja
alaraajoihin ei olisi riittdvdan hienojakoista. Yldraajojen toimintojen tarkasteleminen
kokonaisuutena sisdltda laajoja ja voimaa vaativia liikkeitd mutta toisaalta myds kaikki
hienomotoriikkaa vaativat sormien liikkeet. Tassd tutkimuksessa potilaat selkedsti erittelivat
laajat koko ylaraajan liikkeet ja sormien hienomotoriikkaa vaativat liikkeet toisistaan. Tassa
tutkimuksessa muodostuneiden neljan kategorian erillista tarkastelua voidaan pitaa oikeutettuna
my0s kun mietitddn ndiden toimintojen fysiologista luonnetta.
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6.4. Terveydenhuollon toimintojen taloudellinen arviointi

Terveydenhuollon toimintojen taloudellista arviointia tarvitaan muun muassa kustannus-hyoty-
ja kustannusvaikuttavuusanalyyseja tehtdessa. Ndiden toteuttaminen edellyttda usein kliinisten
oireiden ja niiden vaihtelun maarittdmista myods rahamaaraisesti. MH-menetelmaa on kehitetty
tahan tarkoitukseen, jotta myos sellaisille seikoille saataisiin rahallinen arvo, joille ei muuten ole
mahdollista maarittda kustannusta. Nivelreumaan liittyvien oireiden arvoa on myds onnistuttu
maarittdmaan MH-menetelman avulla (64, 100, 204). Aamujaykkyys vaihtelee paivittdin ja
viikoittain, mika tulisi myds huomioida oireiden rahallista arvoa madritettdessa. Arvioitaessa
mitatun rahallisen arvon luotettavuutta on tarkeda tietda, vastaavatko rahallisten arvojen
muutokset oireiden vaihtelua. Aamujdykkyyden maksuhalukkuudesta on aikaisemmin tehty
kahden viikon seurantatutkimus, jossa havaittiin, ettd aamujdykkyyden keston ja voimakkuuden
vaihtelut korreloivat positiivisesti maksuhalukkuuden kanssa (65). Kyseisessa tutkimuksessa
suoritettujen haastattelujen vali oli vain kaksi viikkoa, joten on mahdollista, ettd vastaajat
muistivat aiemmassa haastattelussa esittdamansda MH-arvot tai ainakin niiden suuruusluokat.
Aikaisemmin ei ole kuitenkaan tehty tutkimuksia, joissa olisi selvitetty, kuinka hyvin MH-arvot
vastaavat aamujaykkyyden oireiden vaihtelua pidemmalla aikavalilla.

Tassa tutkimuksessa arvioitiin aamujaykkyyden keston muutoksia vuoden seuranta-ajalla.
Taman lisaksi pyrittiin selvittdmaan, miten aamujaykkyyden kestossa tapahtuvat muutokset
vaikuttavat potilaiden ilmaisemiin MH-arvoihin. MH-menetelmalld saadut rahalliset arvot
nayttdisivat ainakin yhden vuoden aikana melko hyvin noudattavan aamujaykkyyden kestossa
tapahtuvaa vaihtelua. Tutkimuksen haastattelut oli tehty yhden vuoden vilein, joten on
oletettavaa, ettd potilaat eivdt muistaneet, minkalaisia rahallisia arvoja he olivat vuotta
aikaisemmin ilmaisseet. MH-menetelmalld vaikuttaisi tdman perusteella olevan hyva
toistettavuus.

Aamujaykkyyden keston lyheneminen liittyi systemaattisesti potilaiden antamiin MH-
arvoihin. Pidemmastd aamujaykkyydestd karsivat potilaat olivat halukkaita maksamaan
aamujaykkyyden lyhenemisesta enemman kuin lyhyemmastd aamujaykkyydesta karsivat. MH-
menetelman tuottamat rahalliset arvot nayttivat antavan suhteellisen hyvan vaikutelman siita,
kuinka merkittdavana potilaat kokivat mahdolliset aamujaykkyyden keston vaihtelut. IImaistuihin
MH-arvoihin vaikuttaa myo6s se, kuinka hyva arvioijan maksuvalmius on. Ndin ollen voidaan
olettaa, ettd MH-arvoissa kuvastuvat samanaikaisesti se, kuinka merkittdvana asiana arvioija
oiretta pitad, ja arvioijan taloudelliset resurssit. Vertaisarviointimenetelmien soveltuvuuden
tutkimuksella voidaan nahdd olevan merkittdvd rooli terveydenhuoltotutkimuksessa.
Vertausarviointimenetelmien avulla on mahdollista saada taloudellisiin arviointeihin rahalliset
arvot myos esimerkiksi sellaisille oireille tai toiminnoille, joita ei inhimillisen pddoman (IP)-
menetelmin kyetd maarittamaan.

Tehtdessa terveydenhuollon toimintojen taloudellisia arviointeja on kaytetylla
arviointimenetelmalla tulosten kannalta keskeinen merkitys. Verrattaessa kolmea yleisesti
kaytettya taloudellisen arvon arviointimenetelmaa voitiin todeta, ettei eri menetelmien tuloksia
voi suoraan vertailla keskendan. IP-menetelmdssd potilaan ajan arvo perustuu héanen
ansiotuloihinsa. Epasuorien kustannusten perustuessa potilaan ansiotuloihin ajan arvo voi olla
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selkedsti aliarvioitu. Vapaa-ajan arvo on tdssda menetelmdssa yleensd asetettu nollaan ja
palkkatydon ulkopuolella olevien ajan arvo perustuu usein alimpaan kaytettdvissa olevaan
tulotasoon, jota edustavat esimerkiksi kotididit ja tyottomat. Suurin osa taman tutkimuksen
potilaista oli eldkeldisid, mika on saattanut omalta osaltaan vaikuttaa siihen, ettd IP-menetelmalla
arvioitu aamujaykkyyden haitan rahallinen arvo oli matalampi kuin kahdella muulla menetelmalla
maadritettdessa.

6.5. Menetelmit ja otannat

Laadulliset menetelmat antavat tutkimukseen osallistuville maarallisida menetelmid paremmin
mahdollisuuden ilmaista omin sanoin sairauteen liittyvia tuntemuksiaan ja mielipiteitdan. Tahan
mennessa suurin osa taudin oirekuvaan liittyvista tutkimuksista on perustunut terveydenhuollon
ammattihenkildiden tuottamiin listoihin, joista potilaat ovat voineet valita itselleen tarkeimpina
pitdmidan. Laadullisia tutkimusmenetelmia hyodyntamalla olisi mahdollista selvittdaa paremmin,
mitkd toiminnot ja oireet ovat potilaille tarkeimpia ja mikd on kunkin potilaan kokeman haitan
suhteellinen merkitys hanelle.

Hyodyntamalla laadullisia menetelmia saatiin tdssa tutkimuksessa tuotua esiin potilaiden
kommenttien monipuolinen sisaltd. Jos nivelreumapotilaiden nakemyksia olisi haluttu selvittaa
maarallisin menetelmin, tutkijoiden ennakko-odotukset olisivat saattaneet ohjata selvitettavaksi
padtettdvien asioiden sisdltoa ja maarallisia suhteita. Lisdksi tutkijoiden etukdteen paattamien
vastausvaihtoehtojen kayttdminen olisi rajoittanut esitettyjen ndakemysten tai mielipiteiden
voimakkuutta ja savyja.

Laadullisen ja maaréllisen tutkimuksen lahtékohdissa, tavoitteissa ja toteutustavoissa voi
olla merkittavidkin eroja, mutta nama tutkimukset voivat silti hyvinkin tdydentaa toisiaan. Taiméan
tutkimuksen osatyd l:ssd yhdistettiin maarallisida ja laadullisia menetelmiad tarkastelemalla ja
testaamalla viestien lukumaaraisia esiintymisia tilastollisesti seka niiden sisallollista analyysia. Eri
tutkimusmenetelmien tdmankaltainen yhdistdminen voi tuoda esiin ulottuvuuksia, joita
yksittaisia menetelmia soveltamalla ei kenties |0ytyisi.

Vaikka kaksi tutkijaa ensin itsenaisesti arvioi kommenttien ja mielipiteiden savyja ja
luokittelu positiivisiin, neutraaleihin ja negatiivisiin kommentteihin perustui ndihin arviointeihin,
saattaa lopullisiin sdvyarviointeihin sisdltyd harhan mahdollisuus. Tatd mahdollisuutta voidaan
kuitenkin pitdd melko vdhaisend. Vapaamuotoisissa kommenteissa ja mielipiteissa esitettyjen
negatiivisten viestien runsauteen saattoi vaikuttaa se, etta vastaajille oli luvattu, etta kaikki viestit
toimitetaan tiedoksi myds Reumaliittoon ja Turun seudun Reumayhdistys ry:lle. Toisaalta
negatiivisia kommentteja annettiin runsaasti my6s ulkopuolisista tahoista, kuten Kelasta,
yksityissektorista, terveyskeskuksista ja julkisesta terveydenhuollosta yleensa. Viestien kirjoittajat
ovat saattaneet ajatella, ettd Reumaliiton ja Turun seudun Reumayhdistys ry:n kautta negatiiviset
kommentit valittyisivat myos nivelreuman hoidosta ja sen korvattavuuksista paattaville tahoille.
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Osaty0 ll:n tiedonkeruun jalkimmainen osa toteutettiin puhelinhaastatteluilla, joita ei ollut
etukdteen sovittu haastateltavien kanssa. Vastausaikaa ei ollut rajoitettu, mutta on silti
mahdollista, ettd potilaat eivat haastattelutilanteessa muistaneet kaikkia sairauden aiheuttamia
toiminnallisia haittoja. Ndin ollen voidaan olettaa, ettd heiddn nimeamansa toiminnot olivat
merkityksellisimpia ja todenndkoisesti ne olivat esiintyneet viime aikoina. Jos potilailla olisi ollut
enemman aikaa valmistautua haastatteluun, he varmaankin olisivat maininneet enemman
toimintoja, mutta joukossa olisi mahdollisesti myos ollut potilaille vihemman merkityksellisia
toimintoja. Puhelinhaastattelu saattaa olla tiedonkeruun muoto, joka ei suosi rauhallista ja aikaa
vievda mietiskelyd. Vaikka muilla tiedonkeruumenetelmilla ehka saataisiin potilaita listaamaan
useampia toiminnallisia haittoja, voidaan olettaa, ettd potilaille tarkeimmat toiminnot ja niiden
suhteellinen  merkitys jokapdivdiseen eldamdan tulivat hyvin  edustetuiksi myds
puhelinhaastattelussa.

Aamujaykkyyden keston vaihtelua ja MH-arvojen pysyvyyttd selvittdvassa osatyossa IV
haastateltavien potilaiden maara oli rajoitettu edellisen tutkimusaineiston aakkosjarjestyksessa
100 ensimmaiseen potilaaseen. Tdma rajaus tehtiin, jotta haastatteluista aiheutuva aika ja
kustannukset saatiin pidettya hallinnassa. Otannan koko asettaa kuitenkin rajoituksia aineiston
tilastolliselle analysoinnille, silla kaikkien taustatekijoiden samanaikaista kontrollointia ei kyetty
toteuttamaan. MH-arvojen vaihtelu oli huomattavaa, minka vuoksi suurempi otoskoko olisi ollut
tarpeen. Tama korostui erityisesti silloin, kun tutkimusjoukkoa tarkasteltiin kolmessa ryhmassa.

Monisairailla potilailla voidaan olettaa olevan heikentyneempi toimintakyky kuin pelkkada
nivelreumaa sairastavilla. Otannassa ei kuitenkaan ollut useita potilaita, joilla olisi tiettavasti ollut
nivelreuman ohella muitakin terveydellisid ongelmia, joten liitdnnaissairastavuus ei ilmeisesti
vaikuttanut tuloksiin. Suurin osa otannan potilaista oli eldkeldisia. Mikali otannassa olisi ollut
suurempi osuus aktiivisessa tyoelamdssa olevia, MH-arvioissa olisi saattanut olla suurempaa
vaihtelua, koska tuolloin tulotasot olisivat vaihdelleet enemman. MH-menetelmallad saatuihin
tuloksiin saattaa vaikuttaa myos, ettd potilaiden ei todellisuudessa tarvitse maksaa heidan
ilmoittamiaan summia. Tdman voisi olettaa aiheuttavan todellista maksuvalmiutta korkeampia
arvoja, mitd ndakemystd tukee myods se havainto, ettd MH-menetelmé tuotti korkeampia ajan
arvoja kuin IP- tai ajan raja-arvo (AR)-menetelmat.

Osallistumisaktiivisuuksia eri osatutkimuksiin voidaan pitdd hyvind, mika osaltaan lisaa
tulosten kayttokelpoisuutta. Lisdksi tutkimuksessa havaittiin, ettd puhelimitse tapahtuva
potilaiden motivointi paransi merkittavasti potilaiden osallistumisaktiivisuutta.

6.6. Tulevaisuuden tutkimusaiheita

Eri potilasryhmien ndakemyksid nivelreumasta aiheutuvien haittojen suhteellisten merkitysten
maarittamiseksi tulisi jatkossa tutkia perusteellisemmin. Niistd saatavien tulosten avulla olisi
mahdollista muokata kaytettyja mittareita potilaiden kokemaa haittaa mahdollisimman hyvin
kuvaaviksi. Kaytettyjen mittareiden tuottaman lukuarvon tulisi kuvata potilaan kokemaa
toiminnallista tasoa, minka vuoksi mittarissa tulisi olla sellaisia toimintoja, jotka potilaat itse
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kokevat itselleen tarkeiksi. Tutkimuksilla tulisi pyrkia selvittamaan, mitka toiminnalliset rajoitteet
ja oireet ovat potilaille merkityksellisimpia, ja niille tulisi indeksilukujen laskelmissa antaa
painoarvot.

Nivelreuman vaikutusta potilaan sosiaaliseen eldamaan on tutkittu vdahan. Toimintakyvyn
lasku vdahentaa potilaan mahdollisuuksia osallistua taysipainoisesti sosiaaliseen eldmaan, mika voi
heikentda potilaan elamanlaatua. Nivelreumapotilaalle sairaudesta aiheutuvaa haittaa tulisikin
arvioida kokonaisuutena, ja sairauden vaikutusta potilaan sosiaaliseen eldamaa olisi tarpeellista
tutkia enemman.

Tulevaisuudessa olisi tarpeen arvioida myds muiden nivelreumasta aiheutuvien oireiden ja
niiden maksuhalukkuusarvojen pysyvyyttd. Osatydssa IV otannan maaraksi oli rajoitettu 100
potilasta ja seuranta-ajaksi yksi vuosi. Tulevissa tutkimuksissa olisi hyodyllista kdyttaa suurempaa
otantaa ja mahdollisesti myds pidempéaa seurantaa. Toisaalta on tarpeellista pohtia, kuinka paljon
lisdarvoa pidempi seuranta-aika mahdollisesti tuo ja onko sellaisen tutkimuksen tuloksilla
mahdollisesti vaikutusta hoitokayténtoihin ja kustannusanalyysien luotettavuuteen.

Tassa  tutkimuksessa  kaksi  ensimmaistd  osatyotd  kasittelivdat  nivelreumaa
kokonaisuudessaan ja kaksi viimeistd tarkasteli ainoastaan nivelreumasta aiheutuvaa
aamujaykkyytta. Aamujaykkyytta tarkasteltiin esimerkkioireena, johon on viime aikoina alettu
kiinnittda yha enemman huomiota. Taman tutkimuksen tuottamia arvioita ei ndin ollen tule
suoraan yleistdd koskemaan myds muita nivelreuman oireita, ja naita tulisikin jatkossa tutkia
erikseen. Erdat nivelreuman oireet ja niissd tapahtuvat muutokset ovat sellaisia, joiden
arvottamiseen maksuhalukkuuden menetelma soveltuu hyvin, mutta jotkin toiset oireet saattavat
olla sellaisia, joiden tarkasteluun tdmad menetelma ei sovellu. Tastd syystda aamujaykkyyden
maksuhalukkuuden arvot eivat valttamattd sovellu perustaksi toisten nivelreuman oireiden
arvottamiselle.

6.7. Sovellettavuus suomalaisvaestoon

Systemaattisella otannalla poimittujen potilaiden voidaan katsoa edustavan hyvin tyypillisia
reumatautien erikoisladkarien hoitamia nivelreumapotilaita. Tutkimusaineistossa oli edustettuina
vaikeusasteeltaan ja sairauden kestoltaan erilaisia potilaita. Tama epailematta tuo tutkimuksesta
tehtyihin havaintoihin yleistettavyytta. Koska lievemman oirekuvan nivelreumapotilaat hoidetaan
perusterveydenhuollossa, he olivat aliedustettuina tassd tutkimuksessa. Tastd syystd taman
tutkimuksen tuloksia ei tule suoraan yleistaa koskemaan kaikkia suomalaisia nivelreumapotilaita.
Erikoissairaanhoidossa nivelreumapotilailla on todennakdisemmin vakiintuneet hoitokaytannot
kuin perusterveydenhuollossa, minkd vuoksi tdman tutkimuksen tuloksia ei myo6skdan tule
suoraan soveltaa perusterveydenhuollon potilaita koskeviksi. Tdssa tutkimuksessa saadut
tulokset saattavat antaa nivelreuman haitasta negatiivisemman kokonaiskuvan kuin mita
suomalaiset nivelreumapotilaat yleisesti ottaen kokevat, koska lievempaa tautia sairastavat
puuttuivat otannasta. Kuitenkin tutkimuksen otanta sisalsi eripituista ja eritasoista nivelreumaa
sairastavia samassa suhteessa kuin reumatautien erikoisladkarien hoitamat nivelreumapotilaat
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yleensa ovat, minka vuoksi tulokset ilmeisimmin ovat erikoissairaanhoidon nivelreumapotilaita
edustavia.

Seka alkuperdiseen otantaan tulleet ettd kyselylomakkeen loppuun kommentteja
kirjoittaneet vastasivat ikd- ja sukupuolijakaumaltaan Turun vyliopistollisen keskussairaalan
nivelreumapotilaiden yleistd jakaumaa. Tama osaltaan tukee ndakemysta siitd, etta tulokset ovat
ilmeisimmin yleistettavissa kuvaamaan erikoissairaanhoidon nivelreumapotilaita. Ei ole syyta
olettaa, ettd varsinaissuomalaiset nivelreumapotilaat poikkeaisivat muun Suomen
nivelreumapotilaista. Kuitenkin on mahdollista, ettd hoitokdytdnnot ja hoidon saatavuus
poikkeavat Varsinais-Suomessa muusta Suomesta, ja tdmad on saattanut vaikuttaa seka
nivelreumapotilaiden kommentointiaktiivisuuteen ettd joidenkin viestien sisaltéon. Tasta syysta
tulee noudattaa varovaisuutta, kun potilaiden kommentteihin perustuvia havaintoja yleistetdan
kuvaamaan my&s muita suomalaisia nivelreumapotilaita.
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7. Johtopaatokset

Laadullisia menetelmia on syyta hyodyntda jatkotutkimuksissa enemman, jolloin on mahdollista
saada parempi kokonaiskuva nivelreumasta aiheutuvista haitoista. Yhdistamalla laadullisia ja
madrallisida tutkimusmenetelmid voidaan tulevaisuudessa saada kokonaisvaltaisempi kasitys
sairauden aiheuttamasta taakasta.

Eri potilasryhmien vilillda on huomattavia eroja, minkd vuoksi potilasryhmien valisid eroja
tulee tulevaisuudessa tutkia enemman. Tallaiset tutkimukset tulee toteuttaa riittédvan suurilla
aineistoilla, jotta voidaan luotettavammin arvioida, miten oireet ja sairauden aiheuttamat
toiminnan rajoitukset vaikuttavat potilaan nakékulmasta heidan jokapdivdiseen elamaansa ja
miten nama mahdollisesti muuttuvat idn ja elamantilanteiden muutosten myota. Kaikille potilaille
kohdennettu sama mittari puoltaa paikkaansa niin tutkimuksessa kuin potilaiden hoidossa.
Tallaisia yleismittareita tdydentdmaan on epadilematta tarpeen kehittda myods sellaisia mittareita,
joiden rakenne ja painotukset on suunniteltu kuvaamaan mahdollisimman hyvin kulloinkin
tutkittavaa tai hoidettavaa rajallista potilasryhmaa.

Tulevaisuudessa on hyddyllistd tutkia myos yli vuoden seurannalla oireiden muutoksia ja
niiden mukaisia maksuhalukkuusarvoja. Tallaisen seurannan kesto tulee kuitenkin rajoittaa
sellaiseksi, ettd siita saatavilla arvioilla on hyotya kliinisen tyon kehittamisen kannalta. MH-
menetelmdad ei tule ndhda IP-mentelmaa korvaavana, vaan ennen kaikkea ne tdydentadvat
toisiaan. MH-menetelman soveltaminen on tarpeen silloin, kun tutkitaan sellaisia seikkoja, joiden
rahallista arvoa ei voida suoraan maarittds, kuten potilaiden kokema kipu tai esimerkiksi
vaurioituneiden nivelten esteettinen haitta. Menetelmien vertailussa esiin tulleet huomattavat
vaihtelut osoittavat, ettd toimintojen tai haitan arvoja tarkasteltaessa tulee kiinnittda erityista
huomiota kaytettyyn menetelmaan.

Aina voidaan spekuloida, ettd suuremmalla aineistolla on mahdollisuus saada
luotettavampia arvioita. Kaikissa tutkimuksissa tulee kuitenkin myos ajatella lisdkustannusten ja
lisdhyotyjen suhdetta eli sitd, saadaanko lisdpanostuksilla niin merkittavaa lisdinformaatiota, etta
lisdpanostuksia kannattaa tehda. Aina tutkimusta tehdessd joudutaan tydskentelemaan niilla
taloudellisilla resursseilla, jotka kulloinkin on tutkijan kaytettdvissa, ja silloin tutkimusaineiston
koon ja seuranta-aikojen pituuden suhteen joudutaan tekemaan kompromisseja.
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10. Liitteet

Taulukko 1. Tutkimuskokonaisuuteen eri vaiheissa osallistuneet ja
osallistumattomuuden syyt

Reumapotilaita joille kysely lahetettiin 242
Kyselyyn vastasi suoraan 95
Vastaamattomia 147
Ei halunnut tai pystynyt osallistua 13
Uusintakysely ldhetettiin 134
Puhelimitse saatiin yhteys 93
Ei saatu puhelimitse yhteytta 41
Uusintakyselyyn vastasi 87
Puhelimella kiinni saaduista 93:sta 68
Muista uusintakyselyn saaneista 41:sta 19
Yhteensa vastanneita 182
Vastanneista hyvdksytysti lomakkeen tayttaneita 179
Antoi luvan tiedon keruuseen potilasrekisterista 177
Osallistumattomuuden syita
Ladketieteellinen syy 20
Dementia 6
Ndkoongelma 4
Muu lddketieteellinen syy 6
Ei kokenut sairastavansa 6
Ei halunnut osallistua 14
Tuntematon syy 20
1. haastattelun otos 179
Puhelimitse saatiin yhteys 149
Ei halunnut osallistua 6
Ei saatu yhteytta 30
Haastateltiin 143
2. haastattelun otos 242
Puhelinnumero saatiin selville 187
Puhelimitse saatiin yhteys 185
Ei haastateltu 19
Kieltdytyi osallistumasta 7
Huono terveydentila 7
Ei kokenut sairastavansa 3
Ei kokenut olevan aikaa 2
Haastateltiin 166

3. haastattelun otos (kaikki haastateltiin) 100
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Liite 1, Hoitotulosten arvotuksen lomake

TURUN YLIOPISTO
KANSANTERVEYSTIEDE

Hoitotulosten arvottaminen nivelreumaa sairastavilla

Tiedote
Arvoisa tutkimuskyselyn vastaanottaja!

Teitd pyydetiin osalistumaan tutkimukseen joka suoritetaan yhteistysnd TYKS:n Paimion sairaalan
reumatautien yksikdssi ja Turun yliopiston litketieteellisessé tiedekunnassa. Edustatte suurta
nivelreumapotilaiden ryhmi, ja siksi vastauksenne ovat meille hyvin tirkeitd. Tahin tutkimukseen
osallistuminen on teille tiysin vapaaehtoista.

Tdmin sivun kadntspuolella on suostumuslomake, jossa pyyddmme suostumustanne siihen, etti voimme
luvallanne keritid TYKS:n potilastiedoista timén tutkimuksen kannalta tirkeitd tietoja nivelreumanne ja
toimintakykynne kehittymisist4 sekd saamistanne ladkityksista.

Kaikki antamanne vastaukset sekd kerityt tiedot tulevat sdilyméin ehdottoman luottamuksellisina. Tietoja
kdsitelldéin ja julkaistaan vain ryhmékeskiarvoina ja prosenttiosuuksina, eiké yksittiistd vastaajaa kyeti
tunnistamaan tuloksista.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS

Monia nivelreumasta aiheutuvia oireita ja vaivoja on tavattoman vaikea arvioida rahallisesti. Nivelreumasta
aiheutuu kuitenkin monia toiminta- ja tySkykyyn vaikuttavia tekijditd, joilla voi olla suuria taloudellisia
vaikutuksia sek potilaille etté heidéin omaisilleen ja tuttavilleen. Itse asiassa potilaan kokemien oireiden ja
vaivojen rahallista arvoa ei tiedets, ja siksi timén tutkimuksen toteutuksella on suuri merkitys nivelreuman
hoidon suunnittelussa ja hoitokustannusten korvausten kehittimisessa.

My&hemmin téssd kyselylomakkeessa pyydimme ensin arviotanne teidin omasta viime viikon tilastanne
kussakin tiedusteltavassa asiassa. Sen jilkeen pyydimme rahallista arviota mahdollisesta muutoksesta
viimeviikkoiseen verrattuna. Toivomme, etti till4 tavoin arviointinne Jja vastaamisenne olisi helpompaa.

G ‘LA

Risto Tuominen Timo Métténen
Turun yliopiston Turun yliopiston
terveydenhuollon professori reumatologian professori
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Suostumus

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen Hoitotulosten arvottaminen nivelreumaa sairastavilla. joka
toteutetaan professori Risto Tuomisen johdolla Turun yliopiston lddketieteellisessd tiedekunnassa ja TYKS:n
Paimion sairaalassa.

Olen lukenut tutkimuksesta kertovan edellisell sivulla olevan tiedotteen ja tutustunut siihen. Tiedotteesta
olen saanut riittivin selvityksen tutkimuksesta Hoitotulosten arvottaminen nivelreumaa sairastavilla ja sen
yhteydessd suoritettavasta tietojen kerddmisestd, kasittelystd ja luovuttamisesta. Minulla on ollut riittédvésti
aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Annan luvan itsedni koskevien tietojen kerddmiseen tutkimusrekisteriin. Tietoja voidaan tutkimuksen siti
edellyttdessi pyytéd niistd terveydenhoitopaikoista, joissa on potilastietojani. T#td tarkoitusta varten lakari
saa kirjata henkildtunnukseni sekd kayttdd sitd tietojen saamiseksi.

Vain tutkimusryhmén jdsenet voivat kisitelld minua koskevia tietoja. Tutkimuksessa kerityt tiedot
koodataan siten, ettei henkil6llisyyden selvittiminen ole my&hemmin mahdollista ilman purkukoodia.
Purkukoodi séilytetdén suljettuna professori Risto Tuomisen arkistossa.

Ymumérrin, ettd osallistumiseni tdhdn tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista. Minulla on oikeus milloin
tahansa tutkimuksen aikana ja syytd ilmoittamatta keskeyttd tutkimukseen osallistuminen. Tutkimuksesta
kieltdytyminen tai sen keskeyttéiminen ei vaikuta jatkohoitooni. Olen tietoinen siité, ettd minusta
keskeyttdmiseen mennessi kerdttyji tietoja kdytetddn osana tutkimusaineistoa.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tdhin tutkimukseen ja suostun vapaaehtoisesti
tutkimushenkilsksi.

potilaan allekirjoitus piiviys
nimenselvennys henkiltunnus
osoite

Suostumus vastaanotettu

tutkijaléddkirin allekirjoitus péiviys

nimen selvennys
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Vastausesimerkit!

Talld sivulla olevat esimerkit eivit ole tarkoitettu teidin vastattaviksenne. Ne ovat vain kuvaamassa siti,
miten toivomme teidén vastaavan seuraavilla sivuilla esitettyihin varsinaisiin kysymyksiin.

Jos olisimme olleet kiinnostuneita esimerkiksi vastaajien kyvysti lukea television tekstityksii. olisimme
voineet Kysyi seuraavaa:

Merkitkad x:11d alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa siti kuinka hyvin kykenitte lukemaan
television tekstityksid keskimédrin viime viikon aikana?

100

En kyennyt lainkaan ~ |— e —  Kykenin ongelmitta

Vastaaja, jolla olisi ollut hieman vaikeuksia lukea tekstejd, mutta joka olisi kuitenkin keskittymalli ja
olemalla lahell4 vastaanotinta saanut niistd selvin, olisi saattanut laittaa rastin ylld esitettyyn kohtaan.

Mikéli olisimme halunneet lisiksi tietdd kuinka paljon hiin olisi ollut valmis maksamaan liséipalvelusta jolla
tekstitys olisi vastaanottimessa suurennettuna, olisimme voineet kysyé seuraavaa:

Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain palvelusta, jolla tarjottaisiin puolet (50%) suurempi
kirjasinkoko TV-vastaanottimen tekstityksiin?

Vastaaja joka katsoo televisiota paljon ja arvostaisi tillaista palvelua. olisi saattanut laittaa arviokseen 55
euroa kuukaudessa.
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Varsinaiset kysymykset alkavat tistii!

Tydétilanne

1. Jos olette tydeldmiissi (myds sairaslomalla olevat). miki on timan hetkinen ammattinne?

tai jos olette elikkeelld, niin milloin jéitte kokonaan eldkkeelle? Vuonna

Perheenjiisenten lukumiiiri

2. Montako oman perheenne perheenjisenti asuu teidén lisiksenne samassa taloudessa talla hetkelld”

henked

Ansiotaso

3. Ympyroikii alla olevasta luettelosta sen vaihtoehdon edessi oleva kirjain, joka parhaiten kuvaa teiddn ja
kanssanne asuvien perheenjisenten yhteenlaskettuja nettomédraisid kuukausiansioitanne, siis kiteen jadvit
osuudet verojen vidhennysten jilkeen?

a) alle 900 euroa

b) 900-1099 euroa
c) 1100-1299 euroa
d) 1300-1499 euroa
e) 1500-1699 euroa
) 1700-1899 euroa

Yleinen hyvinvointi

g) 1900-2099 euroa
h) 2100-2299 euroa
i) 2300-2499 euroa
j) 2500-2699 euroa
k) 2700-2899 euroa
1) 2900 euroa tai enemmaén

4. Merkitksa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd yleistd hyvinvoinnin tasoa jolla
mielestéinne olitte keskiméirin viime viikon aikana?

Huonoin mahdollinen
vointi

9

100 Paras mahdollinen

1 s
' vointi
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Yleinen kivun tuntemus

5. Merkitkad x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sité yleistd kivun tuntemustenne tasoa
jolla mielestinne olitte keskiméirin viime viikon aikana?

Voimakkaimmat
mahdolliset 10.0 Ei lainkaan kipuja
kivut '

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta laakityksestd, jonka ansiosta kivun
tuntemuksenne olisi puolet (50%) vahéisempid kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
b) Enta miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimaén sellaista
lazkitystd jonka ansiosta kivun tuntemuksenne olisi puolet (50%) voimakkaampia kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Turvonneet nivelet

6. Kuinka monta turvonnutta nivelti arvioisitte teilld olleen keskimidrin viime viikolla?
turvonnutta nivelti

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lakityksesti, jonka ansiosta

teilld olisi turvonneita nivelid puolet (50%) vihemmin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Ent4 miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiiyttimaan sellaista
laakitysti jonka ansiosta teilld olisi turvonneita nivelid puolet (50%) enemmin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Kipeiit nivelet

7. Kuinka monta kipe# niveltd arvioisitte teilld olleen keskiméirin viime viikolla?

kipedd niveltd
a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta liddkityksesti, jonka ansiosta teilld olisi
kipeitd nivelid puolet (50%) vdhemman kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enti miten paljon teille pitidisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimaiin sellaista
laakitystd jonka ansiosta teilld olisi kipeiti nivelid puolet (50%) enemmén kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Hiusten peseminen

8. Merkitkai x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestéinne kykenitte
pesemsén hiuksenne viime viikon aikana?

En kyennyt 0 100 Kykenin
lainkaan ’ & ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ladkityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
pesemaéiin hiuksenne puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enti miten paljon teille pit4isi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttdmain sellaista
l4akitystd jonka ansiosta kykenisitte pesemiiin hiuksenne puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Pukeutuminen

9. Merkitkid x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa siti miten hyvin mielestinne kykenitte
pukeutuman viime viikon aikana (késittelemadn myds nappeja, vetoketjuja. kengdnnauhoja?

En kyennyt Q 1(.)0 Kykenin
lainkaan W ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ldkityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
pukeutumaan puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Entd miten paljon teille pit4isi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimazin sellaista
laakitystid jonka ansiosta kykenisitte pukeutumaan puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Tuolilta nouseminen

10. Merkitkad x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte nousemaan tavalliselta tuolilta auttamatta kisillinne viime viikon aikana?

En kyennyt Q IQO Kykenin
lainkaan ! ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lidkityksests, jonka ansiosta kykenisitte
nousemaan tavalliselta tuolilta auttamatta késillanne puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Entd miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kdyttimésn sellaista
lakitystd jonka ansiosta kykenisitte nousemaan tavalliselta tuolilta auttamatta kisillinne puolet (50%)
huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Sidngystid nouseminen

11. Merkitkés x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte menemaén sdnkyyn ja nousemaan sielti viime viikon aikana?

En kyennyt Q IQO Kykenin
lainkaan J ' ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lddkityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
menemain sankyyn ja nousemaan sieltd puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
b) Enti miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttiméin sellaista
lazkitystd jonka ansiosta kykenisitte menemééin sidnkyyn ja nousemaan sielti puolet (50%) huonommin kuin
viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Lihan leikkaaminen

12. Merkitkaa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestéinne
kykenitte leikkaamaan lihaa aterialla viime viikon aikana?

En kyennyt 0 100 Kykenin

lainkaan ! ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta laakityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
leikkaamaan lihaa aterialla puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Ent4 miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kdyttdmadn sellaista
laskitystd jonka ansiosta kykenisitte leikkaamaan lihaa aterialla puolet (50%) huonommin kuin viime
viikolla?

euroa kuukaudessa
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Ruoan laitto

13. Merkitkia x:11 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte itse laittamaan ruokaa viime viikon aikana?

En kyennyt 0 100 Kykenin

i

lainkaan ' ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lékityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
itse laittamaan ruokaa puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
b) Entd miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kayttimiin sellaista
laakitysti jonka ansiosta kykenisitte itse laittamaan ruokaa puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Tiiyden juomalasin kohottaminen

14. Merkitkas x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte kohottamaan téyden lasin huulillenne viime viikon aikana?

En kyennyt 0 1(.)0 Kykenin
lainkaan ! = ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lizkityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
kohottamaan téyden lasin huulillenne puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Entd miten paljon teille pitéisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kéyttdméén sellaista
laakitystd jonka ansiosta kykenisitte kohottamaan tiyden lasin huulillenne puolet (50%) huonommin kuin
viime viikolla?

euroa kuukaudessa



90

Liitteet

Portaiden laskeutuminen

15. Merkitkai x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte laskeutumaan viisi porrasaskelmaa viime viikon aikana?

En kyennyt 0 1('}0 Kykenin

i

lainkaan : ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ldékityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
laskeutumaan viisi porrasaskelmaa puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Entd miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimé4an sellaista

viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Ulkona tasaisella kiiveleminen

16. Merkitkad x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte kéivelemidn ulkona tasaisella maalla viime viikon aikana?

En kyennyt 0 1(.)0 Kykenin

lainkaan J ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lidkityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
kivelemidn ulkona tasaisella maalla puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enté miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimaan sellaista
ladkitystd jonka ansiosta kykenisitte kivelemaan ulkona tasaisella maalla puolet (50%) huonommin kuin
viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Kylpyammeen kiytto

1 7. Merkitkiz x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte kiyttimadn kylpyammetta viime viikon aikana?

En kyennyt Q_ 1(?0 Kykenin
lainkaan ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ladkityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
kdyttdméadn kylpyammetta puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

_euroa kuukaudessa

b) Enté miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain. jotta suostuisitte kiyttdméan sellaista
lazkitysti jonka ansiosta kykenisitte kdyttiméaan kylpyammetta puolet (50%) huonommin kuin viime
viikolla?

euroa kuukaudessa

WC-istuimelle istuutuminen

18. Merkitkdd x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitii miten hyvin mielestinne
kykenitte istumaan WC-istuimella ja nousemaan siiti viime viikon aikana?

En kyennyt 0 1(.)0 Kykenin

lainkaan J ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta laikityksesti. jonka ansiosta kykenisitte
istumaan WC-istuimella ja nousemaan siitd puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enté miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kdyttimiin sellaista
lagkitystd jonka ansiosta kykenisitte istumaan WC-istuimella ja nousemaan siiti puolet (50%) huonommin
kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Kehon peseminen ja kuivaaminen

19. Merkitkii x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte pesemdiin ja kuivaamaan koko kehonne viime viikon aikana?

En kyennyt Q IQO Kykenin
lainkaan J ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta likityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
pesemiin ja kuivaamaan koko kehonne puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enté miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimaan sellaista
laskitystd jonka ansiosta kykenisitte pesemiéin ja kuivaamaan koko kehonne puolet (50%) huonommin kuin
viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Jauhopussin nostaminen

20. Merkitkaa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte ottamaan 2 kg jauhopussin hyllylts, joka on pédlakeanne korkeammalla, viime viikon aikana?

En kyennyt 0 190 Kykenin

lainkaan J ' ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta l4skityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
ottamaan 2 kg jauhopussin hyllylti, joka on pidlakeanne korkeammalla, puolet (50%) helpommin kuin
viime viikolla? .

euroa kuukaudessa
b) Enté miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kéyttamian sellaista
lazikitysti jonka ansiosta kykenisitte ottamaan 2 kg jauhopussin hyllylti. joka on pédlakeanne korkeammalla,

puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Vaatteiden poimiminen lattialta
21. Merkitki x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa siti miten hyvin mielestinne
kykenitte kumartumaan ja poimimaan lattialta esim. vaatteen viime viikon aikana?

En kyennyt 0 100 Kykenin
lainkaan ! ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lddkityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
kumartumaan ja poimimaan lattialta esim. vaatteen puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enti miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttdmain sellaista
lzkitysti jonka ansiosta kykenisitte kumartumaan ja poimimaan lattialta esim. vaatteen puolet (50%)
huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Autonoven avaaminen

22. Merkitkaa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielesténne
kykenitte avaamaan auton oven viime viikon aikana?

En kyennyt Q 100 Kykenin

lainkaan : ? ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta lidakityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
avaamaan auton oven puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enté miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimain sellaista
|aakitysti jonka ansiosta kykenisitte avaamaan auton oven puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Kierrekansipurkin avaaminen
23. Merkitkaa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte viime viikon aikana avaamaan kierrekansipurkin, joka on jo alemmin avattu.?

En kyennyt 0 100 Kykenin
lainkaan ! ' ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta léékityksesti. jonka ansiosta kykenisitte
avaamaan jo aiemmin avatun kierrekansipurkin puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enti miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kdyttimaén sellaista
|zikitysti jonka ansiosta kykenisitte avaamaan jo aiemmin avatun kierrekansipurkin puolet (50%)
huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Vesihanan avaaminen

24. Merkitkid x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitid miten hyvin mielestinne
kykenitte avaamaan ja sulkemaan vesihanan viime viikon aikana?

En kyennyt 0 190 Kykenin

—_

lainkaan J ) ' ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ld#kityksestd, jonka ansiosta kykenisitte
avaamaan ja sulkemaan vesihanan puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Ent4 miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimain sellaista

ladkitystd jonka ansiosta kykenisitte avaamaan ja sulkemaan vesihanan puolet (50%) huonommin kuin viime

viikolla?

euroa kuukaudessa
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Imuroiminen
25. Merkitkai x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa siti miten hyvin mielestinne
kykenitte imuroimaan viime viikon aikana?

En kyennyt 0 100 Kykenin
lainkaan L ongelmitta

i

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta laékityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
imuroimaan puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Enti miten paljon teille pitdisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kilyttiméin sellaista
laakitystd jonka ansiosta kykenisitte imuroimaan puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Ostosten suorittaminen

26. Merkitkad x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte suorittamaan ostoksenne viime viikon aikana?

lainkaan E ongelmitta

En kyennyt 0 190 Kykenin

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta ldikityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
suorittamaan ostoksenne puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa

b) Entd miten paljon teille pitiisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttimésn sellaista
laakitystd jonka ansiosta kykenisitte suorittamaan ostoksenne puolet (50%) huonommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
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Autoon astuminen

27. Merkitkaa x:114 alla olevalle janalle se kohta joka parhaiten kuvaa sitd miten hyvin mielestinne
kykenitte astumaan sisdén ja ulos henkiléautosta viime viikon aikana?

En kyennyt Q 100 Kykenin

lainkaan ! ! ongelmitta

a) Miten paljon olisitte valmis maksamaan kuukausittain uudesta laikityksesti, jonka ansiosta kykenisitte
astumaan sisédn ja ulos henkiléautosta puolet (50%) helpommin kuin viime viikolla?

euroa kuukaudessa
b) Entd miten paljon teille pitéisi maksaa korvausta kuukausittain, jotta suostuisitte kiyttiméiin sellaista
lagkitystd jonka ansiosta kykenisitte astumaan siséiin ja ulos henkilgautosta puolet (50%) huonommin kuin
viime viikolla?

euroa kuukaudessa

Kiitos vaivanniadstinne!

Tarkistakaa vield, ettd olette allekirjoittaneet suostumuksenne kansilehdelld ja, ettd olette vastanneet kaikkiin
kysymyskohtiin.

Alla oleville riveille voitte lisdksi kirjoittaa mielipiteitinne tai kisityksiinne nivelreuman hoidosta, hoidon
kustannuksista ja nivelreumasta potilaille aiheutuvista taloudellisista tai muista rasitteista. Kaikki viestit
tullaan kirjaamaan ja luetteloimaan ja ne tullaan toimittamaan nimettémini sekd Reumaliittoon etti
Varsinais-Suomen reumayhdistykselle tiedoksi.

Lopuksi laittakaa timé lomake mukana tulleeseen palautuskuoreen ja postittakaa se meille Turun yliopiston
Terveydenhuollon tutkimusyksikkdon. Palautuskuoreen ei tarvitse laittaa postimerkkia,
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Liite 2. Nivelreuman haitta potilaalle

Numero

Kieltdytymisen syy

Nivelreumasta aiheutuva haitta potilaalle

Tutkimus

Ta#ll4 on Sini Tuominen Turun yliopiston lédketieteellisestd tiedekunnasta,
hyvid paivai.

Te olette noin vuosi sitten vastannut nivelreuman hoitotuloksia ksittelevain
kyselyyn, jonka toteuttivat yhteistydssd Paimion sairaala ja Turun yliopisto.

Nyt haluaisimme vield tiedustella muutamia asioita, jotka liittyvit siihen miten
nivelreuma vaikuttaa teidén jokapiiviiseen eliméénne. Nama tiedot tdydentavit niitd
kysymyksis, jotka tehtiin silloin vuosi sitten.

Olisiko teilld mahdollisesti hetki aikaa Iyhyeen haastatteluun nédin puhelimitse?

- reumapotilaiden “reumantaakkaa” arvioi till4 hetkelld ainoastaan lagkérit.

- haastattelusta saatavat tiedot olisivat todella tirkeits, koska...

- meidin olisi tarkoitus saada tietoa, ettd miten potilaat itse kokevat reuman ja
siitd aiheutuvat haitat jokapiiviisessé eldméssd ja miten eriasteinen reuma
todella vaikuttaa potilaisiin.

- erlaisia tilastollisia analyysejé

- Reumaliiton Turun osaston kanssa on sovittu, etti tuloksista tulee julkaisu lehteen,
kunhan kokonaisuus on valmis.
- suomenkielinen ja kansainvilinen artikkeli... lehdesti ei ole vield tietoa.
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- Jos voisitte ihan ensin...

1. Luetella ne toiminnot tai asiat joihin (nivelreuma) teidiin jokapéiiviisessii elimiissiinne
vaikuttaa?

-onko mahdollisesti vielii jotain muuta, miki sujuu (reuman) takia nykyiin huonommin,
kuin miten se parhaimmillaan voisi onnistua?

a.
b.
C.
d.
€.
f.

g
h.
i.

i

Sitten ajatellaan asteikolla, ettd. ..

2. Mikiili 0 tarkoittaa sitii, etti ette kykene “a:han” lainkaan ja 100 tarkoittaa sitii, etti
kykenette “a:han” tiysin ongelmitta, niin milli lukemalla kuvaisitte kyenneenne
suoriutumaan ”a:sta” viime viikon aikana?

3.Enti sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”b:hen” viime viikon aikana?

4. Mikiili 0 tarkoittaa siti, etti ette kykene ”c:hen” lainkaan ja 100 tarkoittaa siti, ettii
kykenette *a:han” tiysin ongelmitta, niin millii lukemalla kuvaisitte kyenneenne
suoriutumaan ”c:sti” viime viikon aikana?

5. Entii sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne *d:hen” viime viikon aikana?
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6. Mikiili 0 tarkoittaa siti, ettii ette kykene "e:hen” lainkaan ja 100 tarkoittaa siti, etti
kykenette "a:han” tiysin ongelmitta, niin milli lukemalla kuvaisitte kyenneenne
suoriutumaan ”e:sti” viime viikon aikana?

7. Entii sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”f:n” viime viikon aikana?

8. Enti sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”g:hen” viime viikon aikana?

9. Enti sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”h:hon” viime viikon aikana?

10, Entii sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”ichin” viime viikon aikana?

11. Entii sitten samalla asteikolla, miten kuvaisitte kyenneenne ”j:hin” viime viikon aikana?
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Seuraavat kysymyKkset Kiisittelevit ansiotyon tekoa

12. Mikii on tiimiin hetkinen tai viimeisin ammattinne?
- oletteko vield tybelaméassi?
jos ei ole end t6issé, siirry suoraan kysymykseen 21  (eldk/viimeisin)

13. Kuinka monta tuntia arvionne mukaan teette yleensi ansiotydtinne viikossa?
tuntia
14. Oletteko joutunut viihentiimiilin tyintekoanne (reuma)sairautenne takia? ei
kylli, kuinka monta prosenttia arvioisitte tybaikanne vihentyneen siiti ennen kuin
sairastuitte? %
15. Kuinka monta tuntia arvionne mukaan tiysin terve henkild tekisi ansiotydtinne viikossa?
tuntia
16. Viime viikon aikana, kuinka monta tuntia arvioitte olleenne poissa tdistii jostain

sairaudesta, viasta tai vammasta, eli johtuen jostain toisesta syysti kuin (reumasta)?
tuntia

17. Viime viikon aikana, kuinka monta tuntia arvioitte olleenne poissa tdistii juuri (renmasta)
johtuen?
tuntia

18, Viime viikon aikana, kuinka monta tuntia arvioitte olleenne poissa tbistii loman, vapaa-
ajan tai muun vastaavan syyn takia?
tuntia

Sitten palataan taas takaisiin sithen 0:sta 100:aan asteikkoon, eli...
19. Mikiili 0 tarkoittaa, etti ei selviydy tydtehtivistiiiin lainkaan ja 100 tarkoittaa sitii, ettii

selvityy tydtehtiivistiiiin parhaalla mahdollisella tavalla. Milléi lukemalla kuvaisitte siti miten
hyvin itse suoriudutte tavanomaisista tyitehtivistinne, nyt kun teillii on reuma?

20. Entii millii lukemalla Kuvaisitte sitii miten hyvin itse suoriutuisitte tavanomaisista
tybtehtiivistinne, jos teilli ei olisi reumaa?

(suoriutuminen ei vlttimatti ole 100 %:sta ilman reumaa, jos on esim. mys joku muu sairaus,
joka alentaa tyokykyd)
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Timiin jilkeen kyselen hieman kotitoimista ja péivittiisistd askareista
21. Mikiili 0 tarkoittaa, etti ei selviydy kotitoimistaan tai piivittiiisistii askareistaan lainkaan
ja 100 tarkoittaa sitii, etti selvityy niisti parhaalla mahdollisella tavalla. Milli lukemalla

Kuvaisitte siti miten hyvin itse suoriudutte kotitoimistanne tai péivittiisisti askareistanne, nyt
kun teilld on reuma?

22. Entéi milli lukemalla kuvaisitte siti miten hyvin itse suoriutuisitte kotitoimistanne tai
piivittiisistd askareistanne jos teilli ei olisi reumaa?

23. Saatteko kotitoimiinne tai piivittiiisten askareittenne hoitamiseen omaisten apua?

ei, kylld, kainka monta tuntia viikossa?

24, Saatteko kotitoimiinne tai piivittiisten askareittenne hoitamiseen riittivisti omaisten
apua?

ei, kuinka monta tuntia viikossa tarvitsisitte lisifi?

kylli

25. Saatteko kotitoimiinne tai piivittiisten askareittenne hoitamiseen ulkopuolista kotiapua?

ei, kylli, kuinka monta tuntia viikossa?

26. Aiheutuuko tiistii avusta teille kustannuksia?

ei, kylld, kuinka paljon viikossa? euroa
27. Saatteko kotitoimiinne tai piiivittdisten askareittenne hoitamiseen riittivisti ulkopuolista
kotiapua?

ei, kuinka monta tuntia viikossa tarvitsisitte lisds?

kyllid
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Ja sitten vielii viihdn harrastuksista ja vapaa-ajan vietosta

29. Oletteko joutunut kokonaan luopumaan tai viihentiimiiiin jotain harrastusta tai vapaa-
ajan viettoa nivelreumanne takia?

a) ei

b) kylld, mitk# , noin %
, noin %
, noin %
, noin %
, hoin %

Kuinka paljon olette joutuneet vihentdmazin (t4td harrastusta) (%%, % jne...)
- Palataan vield siihen aikaisemmin kéytettyyn 0:sta 100:aan asteikkoon...

30. Mikiili 0 tarkoittaa, etti ei selviydy harrastuksistaan tai vapaa-ajan vietostaan lainkaan ja
100 tarkoittaa sitii, etti selvityy niistii parhaalla mahdellisella tavalla. Milli lukemalla
kuvaisitte siti miten hyvin itse suoriudutte nykyisestii harrastuksestanne tai vpaaa-ajan
vietostanne, nyt kun teill:i on reuma?

31. Enti milli lukemalla kuvaisitte sitii miten hyvin itse suoriutuisitte nykyisestii
harrastuksestanne tai vapaa-ajan vietostanne, jos teilli ei olisi reumaa?
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Lopuksi vield ihan muutama kysymys jotka Kkisitteleviit liséityon
tekomahdollisuutta ja sen arvotusta. (Ndiden kysymyksen avulla pyrimme
saamaan lisiitietoa ajan arvotuksesta ja merkityksestii reumapotilaille.
Vastatkaa kahteen ensimméiseen kysymykseen vaikka ette Kivisikéizin
ansiotydssi.)

32. Jos teille tarjottaisiin lisiityon tekomahdollisuutta, niin kuinka paljon teille pitiiisi maksaa
puhtaana kiiteen, (siis verot jo viihennettynii) jotta suostuisitte tekemiiiin esimerkiksi
huomenna yhden (1) tunnin (enemmiin) toiti?
Eli jos vaikka joku ulkopuolinen henkild pyytiisi tekemiiin sellaista tyoti, josta pystytte
suoriutumaan? .

euroa/h

(eli mik4 olisi teidén mielestéinne kohtuullinen korvaus tuosta ylim#ériisesté tunnista?)
33. Jos teille tarjottaisiin samanlaista lisitytn tekomahdollisuutta, niin kuinka paljon teille
pitiisi maksaa tunnilta, jotta suostuisitte tekemiiiin koko seuraavan kuukauden ajan joka

arkipéividni yhden (1) tunnin enemmin ty5ti?

euroa jokaiselta liséitytunnilta joka arkipiivii

Tyossé kiiyvit vastaavat ndihin kahteen viimeiseen kysymykseen
34, Jos teille tarjottaisiin mahdollisuutta tehdi viihemmiin ansiotyétii, niin kuinka suuresta
miifiristii kiiteen maksettavaa ansiotuloanne olisitte valmis lnopumaan jos voisitte seuraavana
tydpiiviiniinne tehdii yhden (1) tunnin lyhyemmin tyopéivin?

euroa’h
35. Jos teille tarjottaisiin mahdollisuutta tehdi viihemmiin ansiotyéti, niin kuinka suuresta
miifiriistd kiiteen maksettavaa ansiotuloanne olisitte valmis luopumaan jos voisitte seuraavan
kuukauden ajan joka tydpéiviniinne tehdi yhden (1) tunnin lyhyemmiin tydpdivin?

euroa jokaisesta viihennetystii tydtunnista

joka tydpiivi

(el osaa arvioida, laita viiva)

Siind olivatkin sitten kaikki kysymykset. Kiitos oikein paljon vaivann#&sténne! Ja oikein mukavaa
kestn jatkoa!
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Liite 3. Haitta ja jaykkyys, Arvotushaasttelu

Numero

Nimi

Kieltdaytymisen syy

Nivelreumasta aiheutuva haitta potilaalle

Haastattelututkimus

Tutkimus

Taalla on .covveennennnne Turun yliopiston ladketieteellisesta tiedekunnasta,

hyvaa paivaa.

Te olette pari vuotta sitten vastannut nivelreuman hoitotuloksia kasittelevaan kyselyyn, jonka toteuttivat
yhteistydssd Paimion sairaala ja Turun yliopisto. Tdman aiemman tutkimuksen tuloksia on raportoitu
laajasti, esimerkiksi Turun seudun reumayhdistykselle, Suomen Reumaliitolle, Suomen Laékarilehdessa ja
useissa kansainvalisissa tieteellisissa julkaisuissa ja reumaldakareiden koulutustilaisuuksissa.

Nyt haluaisimme vield tiedustella muutamia lisdseikkoja, jotka liittyvat siihen, miten nivelreuma talla
hetkelld vaikuttaa teiddn jokapaivdiseen eldamaanne. Nama tiedot taydentavat niita kysymyksia, joita
tehtiin aiemmin.

Olisiko teilla mahdollisesti hetki aikaa lyhyeen haastatteluun ndin puhelimitse? Vastaaminen vie vain
muutaman minuutin.
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Sukupuoli a) nainen b) mies

Aluksi tiedustelen vield uudestaan joitain taustatietojanne:

1. Minka ikdinen nyt olette? vuotta

2. Oletteko talla hetkella tydeldamassa?

a) kay tyossa kokopaivaisesti

b) kay tyOssa osa-aikaisesti

c) sairauslomalla, mutta muuten tyoelamassa
d) eldkkeelld

e) jokin muu. mika

Nyt pyytdisin teitd ajattelemaan asteikolla Osta 100aan.

3. Mikali 0 tarkoittaa huonointa mahdollista hyvinvoinnin tasoa ja 100 tarkoittaa parasta mahdollista
hyvinvointia, niin milla lukemalla kuvaisitte tdman hetkistda omaa yleista hyvinvointianne?

4. Reuman tiedetdan aiheuttavan potilaille vasymysta. Tama vasymyksen tunne vaihtelee hyvin suuresti
eri potilailla ja my0s eri aikoina. Samalla asteikolla, jos 0 kuvaa sitd, ettei tunne vasymysta tai uupumusta
lainkaan ja 100 tarkoittaa tdydellistd vasymysta tai uupumusta, niin mika lukema kuvaa mielestdnne
parhaiten teidan taman hetkistd uupumuksen tai vasymyksen tasoanne?

5. Me kaikki ihmiset tunnemme aika ajoin kipua. Mikali O tarkoittaa 'Ei kipua lainkaan’ ja 100 'Suurin
mahdollinen, aivan sietamaton kipu’, niin milld luvulla kuvaisitte talla hetkelld tuntemaanne kipua.
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Sitten kysyisin kivun arvottamista, kuten sita kysyttiin postikyselyssakin aikaisemmin.

6. Ottaen huomioon nykyisen taloudellisen tilanteenne ja nykyisen kivun tuntemuksenne, niin miten
paljon arvioisitte olevanne valmis maksamaan kuukaudessa,

a) mikali reumasta aiheutuva kipu katoaisi kokonaan

€

b) mikali reumasta aiheutuva kipu vahenisi neljanneksen (25 %)

€

¢) mikéli reumasta aiheutuva kipu vahenisi puoleen (50 %)

€

d) mikali reumasta aiheutuva kipu vahenisi % (75%)

€

7. Seuraavaksi tiedustelisin kuinka monta kipeaa nivelta teilld talld hetkelld on? Laskekaa mukaan kaikki
kipeat nivelet, pienet ja suuret (esim. lonkat, polvet, varpaan nivelet ja sormet, ranteet, kyynarpaat, jne)

kappaletta

8. Ottaen huomioon nykyisen taloudellisen tilanteenne ja nykyisen kipeiden nivelten maaran, niin miten
paljon arvioisitte olevanne valmis maksamaan kuukaudessa,

a) mikali reumasta aiheutuvia kipeita nivelia ei olisi lainkaan

€

b) mikali reumasta aiheutuva kipeiden nivelten maara vahenisi neljanneksen (25 %)

€

c) mikali reumasta aiheutuva kipeiden nivelten maara vahenisi puoleen (50 %)

€

d) mikali reumasta aiheutuva kipeiden nivelten maara vahenisi % (75%)

€
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9. Kipeiden nivelten ohella monilla potilailla on my6s nivelten turvotusta, joka sekin vaihtelee usein
paljonkin. Miten monta turvonnutta nivelta teidan oman kasityksenne mukaan talld hetkelld on?
Laskekaa mukaan kaikki turvonneet nivelet, pienet ja suuret (esim. lonkat, polvet, varpaan nivelet ja
sormet, ranteet, kyynarpaat, jne)

kappaletta

10. Ottaen huomioon nykyisen taloudellisen tilanteenne ja nykyisen turvonneiden nivelten maaran, niin
miten paljon arvioisitte olevanne valmis maksamaan kuukaudessa,

a) mikali reumasta aiheutuvia turvonneita nivelia ei olisi lainkaan
€

b) mikéli reumasta aiheutuva turvonneiden nivelten méaara vahenisi neljanneksen (25 %)
€

¢) mikali reumasta aiheutuva turvonneiden nivelten maara vahenisi puoleen (50 %)
€

d) mikali reumasta aiheutuva turvonneiden nivelten maara vahenisi % (75%)

____€

11. Lisdaksi monilla reumapotilailla on nivelten jaykkyytta, varsinkin aamuisin. Nyt pyytaisin teita viela
arvioimaan itse kokemanne nivelten aamujaykkyyden kestoa. Kuinka monta minuuttia arvioisitte
herddamisestanne aamulla kestavan, ennen kuin jaykilta tuntuvat nivelenne ovat niin notkeita kuin ne
ylipdatansa voivat normaalipdivana olla.

minuuttia



108 Liitteet

12. Jalleen ottaen huomioon nykyisen taloudellisen tilanteenne ja nykyisin kokemanne nivelten
aamujaykkyyden, niin miten paljon arvioisitte olevanne valmis maksamaan kuukaudessa,

a) mikali reumasta aiheutuvaa nivelten jaykkyytta ei olisi aamulla lainkaan

€

b) mikali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyys kestaisi aamulla neljanneksen (25 %) lyhyemman
aikaa

€

¢) mikéali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyys kestdisi aamulla puolet (50 %) vahemman aikaa

€

d) mikali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyys kestéisi aamulla % (75%) lyhyemman aikaa

€

13. Nivelten jaykkyyttd esiintyy joillain ihmisillda my&s runsaammin ja voimakkaampana kuin toisilla.
Arvioikaa vield samaisella edelld kaytetylld 0-100 asteikolla oman nivelten aamujaykkyyden voimakkuutta
ja maaraa? 0 on tilanne, jossa nivelten aamujaykkyytta ei esiinny lainkaan ja 100 tarkoittaa tilannetta
jossa nivelten aamujdykkyys on darimmaisen voimakasta ja runsasta.

14. Viimeisena teidan nivelreumanne liittyvana kysymyksena pyytdisin teita vield arvottamaan nivelten
aamujaykkyyden voimakkuuden ja maardan mahdollista vihenemistd. Ottaen huomioon nykyisen
taloudellisen tilanteenne ja nykyisin kokemanne nivelten aamujaykkyyden, niin miten paljon arvioisitte
olevanne valmis maksamaan kuukaudessa,

a) mikali reumasta aiheutuvaa nivelten jaykkyytta ei olisi aamulla lainkaan

€

b) mikali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyyden vaikeusaste aamulla lievenisi neljanneksen (25
%)

€

¢) mikali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyyden vaikeusaste aamulla lievenisi puolet (50 %)

€

d) mikali reumasta aiheutuva nivelten jaykkyyden vaikeusaste aamulla vahenisi % (75%)

€
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Lopuksi vield ihan muutama kysymys jotka kasittelevat lisdtydn tekomahdollisuutta ja sen arvotusta.
(Naiden kysymyksen avulla pyrimme saamaan lisatietoa ajan arvotuksesta ja merkityksesta
reumapotilaille. Pyrkikda vastaamaan tdhan seuraavaan kysymykseen vaikka ette kavisikdaan
ansioty6ssa.)

15. Jos teille tarjottaisiin lisatyon tekomahdollisuutta, niin kuinka paljon teille pitdisi maksaa puhtaana
kateen, (siis verot jo vahennettynd) jotta suostuisitte tekemaan huomenna/seuraavana arkipdivana
yhden (1) tunnin enemman toita?

Eli jos vaikka joku ulkopuolinen henkild pyytdisi tekemaan sellaista tyota, josta pystytte suoriutumaan?

euroa/h

(eli mika olisi teidan mielestanne kohtuullinen korvaus tuosta yhdesta ylimaardisesta tunnista?)

Tdama seuraava kysymys vain tyossa kayville

16. Jos teille tarjottaisiin mahdollisuutta tehda vahemman ansioty6td, niin kuinka suuresta maarasta
kateen maksettavaa ansiotuloanne olisitte valmis luopumaan, jos voisitte seuraavana tyopaivananne
tehda yhden (1) tunnin lyhyemman tyopaivan?

euroa/h

17. Jotta kykenemme arvioimaan antamienne euromaaraisten arvojen suhteellista merkitysta, kysyisin
vield, kuinka paljon kuukaudessa arvioisitte saavanne nettotuloja? Siis henkilékohtaiset kuukausitulonne
silloin kun niistd on jo verot vahennetty, eli ns. kdteen jaavat ansiot?

euroa/kuukausi

Siina olivatkin sitten kaikki kysymykset. Kiitos oikein paljon vaivanndéstanne! Ja oikein mukavaa kesan
jatkoa!
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