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Hemofilia on synnynnéinen verenvuotohdiri, jota Suomessa sairastaa noin 300
henkil6d. Hemofiliaa on kolmea vaikeusastetta: vaikea, keskivaikea ja lieva. Hemo-
fillikoille on tyypillisia rasituksen tai vamman aiheuttamat verenvuodot, joiden yleisin
esiintymispaikka on nivelet. Hemofiliaa hoidetaan ja vuotoja ehkaistaan laskimoon
annettavalla sdanndllisend hyytymistekijoiden korvaushoidolla.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd hemofiliaa sairastavien kokemuk-
sia kouluterveydenhoitajan peruskoulussa antamasta liikuntaan liittyvasta ohjauk-
sesta. Opinnaytetyon tavoitteena on saada tutkimustuloksia, joita kouluterveyden-
hoitajat voisivat hyddyntdd hemofiliaa sairastavan oppilaan liikunnan ohjauksessa
ja tukemisessa.

Liikunta on hemofiilikon terveydelle tarkeda, vaikka se voi aiheuttaa nivel- ja lihas-
vuotoja, mutta aktiivisella likunnalla ja hyvélla lihaskunnolla voidaan ehkaista néi-
den vuotojen syntymista. Hemofiilikoilla on yleisesti huonompi kunto kuin terveilla
henkil6illa, mutta fyysisesti aktiivisilla hemofiilikoilla on havaittu olevan véahemman
vuotoja kuin vahan liikkuvilla. Hoitohenkilokunnan valmiuden ohjata hemofiilikoita
on kuitenkin todettu aikaisemmassa tutkimuksessa puutteelliseksi.

Opinnaytetydn muoto on laadullinen opinnaytetyo ja ty6hon haastateltiin kahta 18—
28 vuotiasta hemofiilikkoa puhelinhaastatteluina teemahaastattelun muodossa.
Saatu aineisto analysoitiin sisallénanalyysilla.

Tassa tutkimuksessa tuli ilmi, etteivat osallistuneet hemofiilikot olleet saaneet oh-
jausta peruskoulussa lainkaan kouluterveydenhoitajalta, vaan pelkastaan erikois-
sairaanhoidossa. Naissa ohjauksissa toinen sai vain rajoituksia liikuntaansa, kun
toinen sai positiivista motivointia liikuntaa kohtaan. Positiivisella motivoinnilla vaikut-
taa olevan positiivista vaikutusta hemofiilikon liikkuntaan niin peruskoulussa kuin ta-
man jalkeenkin, kun taas pelkkien rajoitusten antaminen liikunnan ohjauksessa vai-
kuttaa mahdollisesti negatiivisesti likunnan maaraan ja motivaatioon.

Avainsanat: hemofilia, liikunta, kouluterveydenhoitaja, ohjaus.
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Hemophilia is an inherited bleeding disorder, which around 300 persons have in
Finland. There are two types of hemophilia, the more common type A and the more
uncommon type B. A person with hemophilia typically has bleeding caused by stress
or trauma, the most common place for bleeding being in the joints. Hemophilia is
treated and bleedings are prevented by administering the compensating clot factor
in the vein regularly.

This thesis' target is to find out what kind of experiences people with hemophilia
have about guidance provided by public health nurses on exercise during primary
education. The thesis' aim is to get results that could be used to help public health
nurses in schools to provide guidance and support regarding exercise to pupils with
hemophilia.

Exercise is important for the health of people with hemophilia, because even when
it can cause bleeding in joints, with active exercise and fitness it is possible to pre-
vent the bleeding from happening. People with hemophilia have in general a worse
fitness level than people without hemophilia. However, people with hemophilia who
are more physically active have been noticed to suffer from less bleedings than
those who are less active. Nevertheless, previous studies indicate that medical
staff's readiness to provide guidance to patients with hemophilia is insufficient.

This study’s results indicate that participants did not receive guidance at all regard-
ing exercise from their schools’ public health nurse during their primary education,
only in specialised medical care in hospitals. During these guidance sessions, one
participant received only prohibitions, while another received positive motivating to-
wards exercise. It would seem that positive motivating has a beneficial effect on
physical activity in primary education and in later life, whereas having only prohibi-
tions seems to have possible negative effects on physical activity and in motivation
to exercise.

Keywords: hemophilia, exercise, public health nurse, guidance.
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1 JOHDANTO

Hemofilia on synnynnainen verenvuotohairid, joka Suomessa on noin 300 henkildlla
ja vuosittain todetaan noin 5 uutta tapausta (Salonen 2013). Ohjaus on tarkea osa
hemofiilikon hoitoa, mutta Suomessa tehdyssa tutkimuksessa on todettu, etta ter-
veydenhuollon henkiléston tiedot ja valmius ohjata hemofiilikkoa ovat puutteelliset,

esimerkiksi liikunnan rajoituksia ei usein tiedeta. (Peltoniemi 2007, 7.)

Hemofiilikkolasten kunto, anaerobinen teho ja lihasvoima ovat yleisesti matalatasoi-
semmat kuin terveilla lapsilla, mutta aktiivisesti liikkuvilla hemofiilikkolapsilla on ha-
vaittu pidempi aikavali nivelvuotojen valilla kuin vahan liikkuvilla. Hyva lihaskunto
VOi suojata niveltd vuodoilta ja sen on todettu harventavan yleisesti hemofiilikolle
syntyvia vuotoja. (Philpott ym. 2010.) Liikunta onkin tarked osa hemofiilikon hoitoa,
silla vaikka raskaasta liikunnasta voi syntya nivelten ja lihasten siséisia verenvuo-
toja, edella mainittujen hyotyjen lisaksi likunnalla ehkaistdén ylipainoa ja sen tuo-
maa rasitusta nivelille, seka tuetaan muuta terveytta. Kouluikdisen likunnan suosi-
tus onkin 7-12 vuotiaana 1%2-2 tuntia paivittain, ja 13—18 vuotiaana 1-1%2 tuntia pai-
vittdin (Ahonen ym. 2008, 18-19).

Opinnaytetyon aihealueena on kouluterveydenhoitajan ohjaus hemofiilikon liikun-
nasta peruskoulussa seka miten tama vaikuttaa hemofiilikon liikunnan maaraan ja
motivaatioon harrastaa liikuntaa. Tama aihe on valittu opinnaytetyéhon, koska teki-
jan omien kokemuksien mukaan hemofiilikkoa saatetaan estelld likunnan suhteen
niin vanhempien kuin koulun taholta. Vaikka hemofilia on harvinainen sairaus, voi
se tulla terveydenhoitajalle eteen kouluterveydenhuollossa. Terveydenhoitajan tu-
lee osata ohjata ja tukea hemofiilikoita liikunnan tarkeydessa ja sen toteutuksessa.
Opinnaytetyo tehdaan Eteld-Pohjanmaan korkeakouluyhdistyksen professori Leena

Koivusillan lasten ja nuorten terveyden edistamisen tutkimushankkeeseen.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda hemofiliaa sairastavien kokemuksia kou-
luterveydenhoitajan peruskoulussa antamasta liikuntaan liittyvasta ohjauksesta. Ta-
voitteena on saada tutkimustuloksia, joita kouluterveydenhoitajat voisivat hyodyntaa

hemofiliaa sairastavan oppilaan likunnan ohjauksessa ja tukemisessa.



2 HEMOFILIA

2.1 Hemofilia ja sen hoito

Hemofilia on perinndllinen verenvuototauti, jota sairastaa noin 300 suomalaista. Uu-
sia hemofiliatapauksia todetaan noin viidesta seitsemaan vuosittain, ja néista noin
puolet syntyy tunnettuihin hemofiilikko-perheisiin ja puolet ovat uusia tapauksia. He-
mofiliaa on kahta tyyppia, yleisempi hemofilia A ja tata harvinaisempi hemofilia B.
A-hemofiliassa hyytymishairion syyna on hyytymatekija F VIl vajaus, kun B-hemo-
filiassa on tekija F 1X:n puutos. Hemofilia luokitellaan kolmeen vaikeusasteeseen
taudinkuvan ja laboratoriotutkimusten avulla: vaikeaan, keskivaikeaan ja lievaan. A-
hemofilia on useimmiten vaikea, kun B-hemofilia on useimmiten lievda muotoa. Vai-
keusaste pysyy samana koko elaman. Normaali hyytymatekijaaktiivisuus plas-
massa on 50-150%, mutta vaikeassa asteessa niita ei ole laboratoriokokeissa ha-
vaittavissa lainkaan. Keskivaikeassa muodossa tekijoitd on 1-5 % normaalista ja lie-
vassa 5-40 %. (Anttila ym. 2006, 11-12, 79.) Hemofiilikoilla veri ei vuoda nopeam-
min kuin normaalisti, vaan kyseesséa on pitkittynyt vuoto. Vahainenkin vuoto voi vuo-
taa useamman vuorokauden, jos sitd ei hoideta. (Rissanen, Kallaranta & Suikkanen
2008, 138.)

Hemofilian periytyvyys kytkeytyy naissukupuoleen, koska hyytymistekijéiden F VI
ja F IX valmistusta ohjaavat geenit sijaitsevat X-kromosomissa. Kantajalla on har-
voin verenvuotoa, koska yleensa hanen toisen kromosominsa vastingeeni kompen-
Soi toisen puutosta. Kantajan poika sairastaa hemofiliaa, jos hdnen ainoassa X-kro-
mosomissa on sairautta aiheuttava mutaatio, eli kantajan lapsista 50 % on mahdol-
lisuus kantaa tai sairastaa hemofiliaa, mutta toiset 50 % on terveitd. Hemofiilikko-
miehen pojat ovat terveitd, mutta kaikki tyttaret kantavat sairautta. (Pirkka ym. 2015,
482-483.)

Jos jo tunnettuun hemofiliasukuun syntyy poika, voidaan talta tutkia vaikea A-tyypin
hemofilia jo napaveresta ja diagnoosi vield varmistetaan 3 kuukauden ikaisena las-
kimoverinaytteesta, jolloin voidaan todeta myos lieva ja keskivaikea A-hemofilia, tai
B-hemofilia. Uusissa tapauksissa vaikea hemofilia ilmenee tavallisesti lapsen ol-

lessa 6-9 kuukauden ikainen ja keskivaikeassa jonkin verran myéhemmin. Lievat



tapaukset saattavat ilmetéa jopa vasta aikuisidlla. Diagnoosin epéilyyn voi johtaa pit-
k&dan vuotavat pistopaikat, poikkeava synnytyspahka, pitkittyneet suun limakalvo-
vuodot ja runsaat mustelmat, kun lapsi alkaa rydmia tai kontata. (Anttila ym. 2006,
12,79.)

Hyytymishairiota hoidetaan antamalla puuttuvaa hyytymistekijdéd suonensisaisena
injektiona (Salonen 2013). Korvaushoitoa voi antaa joko vain tarvittaessa vuodon
syntyessa tai sddnnollisend estohoitona. Kaikki vaikeaa hemofiliaa sairastavat lap-
sipotilaat saavat korvaushoitoa sdénndéllisend, kuten myos osa keskivaikeaa hemo-
fillaa sairastavista. (Pirkka ym. 2015, 487.) Hyytymistekija ei pysy verenkierrossa
pitkaan, mink& vuoksi sen vaikutus kestda vain noin kaksi vuorokautta, tdman
vuoksi vaikeassa hemofiliassa annetaan vuotojen ehkaisemiseksi hyytymistekijaa
2-3 kertaa viikossa, seka lievemmissa tapauksissa hyytymistekijdd annetaan aina
kun vuoto todetaan tai sita epailladn. Saanndllisesti annettu ehkaiseva hyytymiste-
kijakorvaushoito mahdollistaa aktiivisen elamén liikuntaharrastuksineen. (Salonen
2013.)

Hyytymavalmisteita on paljon, Suomessa on kaytdssa toistakymmenta eri valmis-
tetta. F VIII ja F 1X-valmisteita on sek& plasma-peraisia ettd rekombinantiitekniikalla
tuotettuja valmisteita. Hemofiilikon ei tule tarpeettomasti vaihtaa hyytymévalmis-
tetta, eika eri valmisteita saa kayttaa sekaisin. Korvaushoito aloitetaan yleisimmin
aluksi keskuslaskimokatetrin kautta, jolloin pyritdén siihen, ettd vanhemmat antavat
ladkityksen kotona. Lapsen opittua itse pistamaan hyytymaétekijan kaden laskimoi-
hin voidaan keskuslaskimokatetri poistaa. (Anttila ym. 2006, 26, 28—29.) Tama mah-
dollistaa tavallisemman elaman vahentamalla sairaalakayntien tarvetta. Hoidon ta-
voitteina on vakavien verenvuotojen, nivelongelmien ja mahdollisten komplikaatioi-
den ehkaisy ja tehokas seka turvallinen hoito. Tarkeimpéana tavoitteena on hyva ela-
manlaatu. (Pirkka ym. 2015, 494.)

Hemofiliassa tyypillista on rasituksen ja vamman aiheuttamat verenvuodot. Yleisin
vuototyyppi on nivelvuoto, ja yleisimmat esiintymisnivelet nilkat, polvet ja kyynéar-
paat. Nivelvuodon sattuessa hemofiilikko huomaa useimmiten ensimmaisena piste-
lya tai lammon tunnetta nivelessa, jota seuraa pian kasvava kipu ja nivelen liikerata
rajoittuu. Hemofiilikko oppii kasvaessaan huomaamaan, koska vuoto syntyy ennen

kuin merkittavid oireita ilmaantuu. (Orkin ym. 2015, 1030.) Nivelen sisdan vuotava



veri aiheuttaa nivelessa tulehdusreaktion, mika tekee nivelen alttiiksi uusille vuo-
doille kunnes tulehdus rauhoittuu. Tama aiheuttaa vuotojen esiintymisen herkasti
samaan niveleen perakkain. Nopeasti annetulla hoidolla lyhennetdén hoitoaikaa ja
voidaan estaa vuotokierre. Toistuvat nivelvuodot aiheuttavat nivelen vaurioitumista,
jolloin nivelen liikerata rajoittuu pysyvasti, niveleen voi kehittya virheasento ja nivelta
likuttavat lihaksen heikentyvat. Pahimmillaan nivel tuhoutuu ja jaykistyy. Ajoissa an-
netulla tehokkaalla ennaltaehkaisevalla hoidolla voidaan tama valttaa, joten hoito
on aloitettava hyvin nuorena, koska alkaneella nivelrikolla on taipumus edeté vuo-

tojen kuriin saamisesta huolimatta. (Anttila ym. 2006, 13-14.)

Osa vuodoista on lihasvuotoja, jotka voivat syntya itsestaan tai vamman, esimerkiksi
revahdyksen seurauksena. Lihasvuoto aiheuttaa kipua ja kayton estymista, ja ta-
man jalkitilana lihaksen heikkenemista ja lihaksen koon pienenemista. Lihasvuoto
paranee kuitenkin paremmin kuin nivelvuoto. Noin 5 % on muita vuotoja, kuten virt-
satievuotoja ja nendverenvuotoja, joita hemofiilikolla on tavallista enemman. (Anttila
ym. 2006, 13-14, 48.) Hemofiliassa henkeéa uhkaavat tilanteet ovat yleisimmin kes-
kushermoston vuotoja, hengitysteissa tai niiden ymparilla tapahtuvia vuotoja sekéa
suuret vuodot, joissa on kuiviin vuotamisen vaara (Orkin ym. 2015, 1030-1031).
Hemofiliassa tyypillisid ovat myos jalkivuodot, eli haava tai ruhje alkaa vuotamaan
uudelleen vuodon jo lakattua. Tama voi tapahtua jopa 2-3 vuorokautta myéhemmin.
(Rissanen ym. 2008, 139.)

Vuodon sattuessa annetaan korvaushoito, vuotokohdan laheisyydessa olevat nive-
let asetetaan lepoon ja tarpeen mukaan ne lastoitetaan toiminnallisesti hyvaan
asentoon. Kudosvaurioita ja vuotoa ehkdisemaéan voidaan kayttaa myos paikallisia
kylmahoitoja. Vuodon lakattua tulisi pyrkia estolaakityksen avulla mahdollisimman
pian liikkeelle, jotta valtyttaisiin nivelten ja lihasten jaykistymisilta ja liikerajoituksilta.
(Anttila ym. 2006, 35, 53.)

2.2 Hemofiilikon ohjaus

Ohjaus voidaan maaritella olevan tiedon, taidon ja selviytymisen yhteista rakenta-
mista, missa ohjaaja ja ohjattava kohtaavat vuoropuhelussa tasavertaisina. Onnis-

tunut ohjaus kannustaa ohjattavaa auttamaan itse itseddn omassa elamassaan,



omista l&htokohdistaan. Ohjauksessa on pyrittava, etta ohjattava ymmartaa esimer-
kiksi hoidon, palvelun, tai muutoksen merkityksen ja kokee voivansa itse vaikutta-
maan siihen. Juuri tdama on merkityksellista ohjattavan motivoitumisen ja sitoutumi-
sen kannalta. (Eloranta & Virkki 2011, 19-20.)

Ohjauksen rinnakkaiskasitteitd ovat opetus, neuvonta ja tiedon anto. Opetuksella
tarkoitetaan selkiyttamiseksi toteutettuja ja suunnitelmallisia toimintoja, joiden tar-
koituksena on pyrkia tavoitteen saavuttamiseen. Neuvontaa taas on, ettd hoitaja
auttaa ohjattavaa tekemaan valintoja antamalla hénelle neuvoja, eli neuvonta on
luonteeltaan neuvottelua yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. Hoitoty0ssa tietoa
annetaan lahinna kirjallisena materiaalina, ja tiedon annon tyypillisené piirteena on
vuorovaikutuksen vahainen maara. Taman vuoksi tiedon anto on lahinna tayden-
tdva muoto ohjauksessa, opetuksessa ja heuvonnassa. (Eloranta & Virkki 2011, 20—
22.)

Ohjauksen lahtbkohtana on sek& ohjaajan ettd ohjattavan taustatekijat, silla nama
vaikuttavat ohjaukseen ja seka se miten ohjattava vastaanottaa tietoa. Onnistu-
neessa ohjauksessa otetaan huomioon seké ohjaajan etta ohjattavan taustatekijat,

ja naihin tulisi tutustua ennen ohjaustilannetta. (Kyngas ym. 2007, 26.)

Taustatekijoitd on fyysisia-, psyykkisia-, sosiaalisia- ja ymparistotekijoita. Fyysisia
tekijoita ovat esimerkiksi ik&, sukupuoli, sairauden tyyppi ja terveydentila. Kun
psyykkisia tekijoita taas ovat esimerkiksi terveysuskomukset, kokemukset, odotuk-
set, tarpeet, oppimisvalmiudet ja motivaatio ohjaukseen. Sosiaalisia tekijoitéa ovat
kulttuuritaustat, etniset taustat, sosiaalisuus, uskonnollisuus ja eettisyys, kun taas
ymparistotekijoita ovat hoitotyon kulttuuri, fyysinen ymparisto, psyykkinen ymparisto

seka sosiaalinen ymparistd. (Kyngéas ym. 2007, 31.)

Ohjausprosessi muodostuu ohjaustarpeen maarittamisesta, ohjauksen tavoitteiden
asettamisesta, ohjauksen suunnittelusta, ohjauksen toteutuksesta ja kirjaamisesta.
Aluksi ohjaustarve maaritellaédn ohjattavan omia lahtékohtia tarkastellen. Ohjaustar-
peelle on merkityksellista esimerkiksi, kuinka kauan ohjattava on sairastanut sai-
rauttaan ja paljonko han tietaa siitd, myods ohjattavan odotukset ohjauksesta on otet-
tava huomioon. Ohjaustarpeen maarittely tapahtuu avoimessa keskustelussa oh-

jaajan ja ohjattavan kesken. Tavoitteiden asettamisessa tulee huomioida ohjattavan
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oma nékemys tilanteestaan, silla ohjauksen tulee olla tasapainossa elaméntilanteen
kanssa. Motivaatiota yllapitaa tavoitteiden realistisuus ja saavutettavuus. (Eloranta
& Virkki 2011.)

Ohjauksen suunnittelun lahtékohta on kasitys siitd, mita tietoa ja taitoja ohjattava
tarvitsee. Ohjauksen tulee sisallollaan ja menetelmillaan tukea ohjattavan mahdolli-
suuksia hyodyntad ohjauksen anteja omassa elaméassaan. Ohjauksen varsinai-
sessa toteutuksessa on tarked muistaa, etta vaikka ohjaajalla on vastuu ohjattavan
valintojen edistamisessa, ohjattava tekee silti ratkaista aina itse. Ohjaustilanteessa
on kaksi asiantuntijaa, ohjattava oman elamansa ja ohjaaja terveydenhuollon asi-
antuntija. Ohjauksen tulee edeté vastavuoroisesti apunaan sanallinen, sanaton ja
tunneviestinta. Ohjauksen lopuksi ohjaustilanne tulee kirjata hoidon jatkuvuuden
varmistamiseksi, kirjauksessa on tarkeaa kuvata myos ohjattavan itsensa kuvaama
kokemus ohjauksesta. Ohjauksen voidaan sanoa olleen onnistunut silloin, kun oh-
jattava on saanut ja ymmartanyt hoitoonsa liittyvat tiedot ja taidot sekd pystyy naita

omassa elamassaan soveltamaan. (Eloranta & Virkki 2011, 26-27.)

Hemofiilikon ohjaus on suurimmaksi osaksi kotihoidon varmistamista seka normaa-
lin elamaan kannustamista. Kotihoidon varmistus tarkoittaa toimintakyvyn arvioin-
tia, hoidon oppimisen, eli ladkkeen suonensisaisen injektion mahdollistamista seka
ladkehoitoon keskittymista. (Peltoniemi 2007, 52.) Erityisen tarkedksi nousee hemo-
fillikon ja taman perheen tukeminen ja kannustaminen normaaliin elaméaan, silla tauti
vaikuttaa potilaan sekd taméan perheen mindkuvaan. Tauti aiheuttaa myos stressia,
pelkoa injektioon liittyvasta kivusta, epavarmuutta ladkkeen tehosta seka vaikuttaa
yleiseen toimintakykyyn ja koulunkayntiin tai tydntekoon negatiivisesti. (Armstrong

ym. 2010, 4084.) Nama kaikki asiat voivat johtaa masennukseen.

Sairaanhoitajalla, joka on perehtynyt verenvuototauteihin, on potilasohjauksessa
keskeinen asema. Sairaanhoitaja jarjestaa ja seuraa kotona tapahtuvaa omahoitoa,
antaa pistosopetusta seké koordinoi erikoisalojen konsultaatioita, hammashoitoa ja
toimenpiteitd. Taman lisaksi kyseiselld sairaanhoitajalla on tarkea osuus myo6s
muun hoitohenkildkunnan kouluttajana sekéa tutkimustydssa. (Armstrong ym. 2010,
4084.)
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Potilasta ohjattaessa ja hoidettaessa on tarkeaa tietaa potilaan ajankohtainen kliini-
nen tilanne ja laakitys. Myos vuotoriskitekijat on hyva tietdd.( Armstrong ym. 2010,
4083.)

Hemofiliaa sairastavan ohjaus on sisélléltaan kotihoidon varmistamista ja normaa-
lin elam&an kannustamista. Perheohjaus on paaasiassa elamanmuutosten kohtaa-
misen, vastuun kantamisen ja elamantilanteeseen sopeutumisen tukemista. Pelto-
niemi on todennut vaitoskirjassaan, etta terveydenhuoltohenkildston tiedot ohjauk-
sesta ja hemofiliasta seké sen hoidosta ovat puutteelliset. Kyseiseen tutkimukseen
osallistuneista terveydenhuoltohenkilostosta 66 % pitad ohjaustaitojaan riittAmatto-
min& hemofiliaa sairastavien ja heidan perheidensa ohjaamiseen. Tutkimuksen kai-
kista vastauksista tautiin ja hoitoon liittyvia oikeita vastauksia oli 3 %, vastuuseen ja
paatoksentekoon 1 %, luottamukseen ja tukeen 27 %, tiedollisiin asenteisiin 26 %
ja liikunnan rajoittamiseen 11 %. liman la&kehoitoa hemofiliaa sairastavan jattaisi
tutkimuksen mukaan jopa 60 % terveydenhuoltohenkildstdsta ja noin puolet (49 %)
tiesi suonensisaisesta hyytymistekijahoidosta verenvuodon tyrehdyttdmiseksi. Li-
saksi ohjattavan ja perheen tarpeita ja oppimiskykya ei aina huomioitu ja psykososi-
aalisen tuen antaminen siirrettiin helposti muille ammattilaisille. (Peltoniemi 2007,
7)
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3 LIIKUNTA

3.1 Kouluikaisen liikunta

Liikunta on luonnollinen osa lasten ja nuorten elamaan, mika vuoksi liikunnan tulisi
olla hauskaa ja tuottaa iloa seka elamyksia. Tama toteutuu, kun likuntaa toteutetaan
lasten ja nuorten nakdkulmasta ja pitkalle heidan ehdoillaan. (Ahonen ym. 2008,
21.)

Kouluikaiselle suositellaan 7-12 vuotiaana 1%2-2 tuntia paivittain, ja 13—18 vuotiaana
1-1% tuntia monipuolista ja ik&d&n sopivaa liikuntaa paivittain. Taméa méaara on mini-
misuositus, jonka myota useita likkumattomuuden haittoja voidaan vahent&é. Suo-
siteltavaa seka lapsilla etta nuorilla on liikkua useita tunteja paivassa (Ahonen ym.
2008, 18-19.) Kuitenkin tutkimuksessa on todettu, ettd vain noin viidesosa viides-,
seitsemas- ja yhdeksasluokkalaisista liikkui suositusten mukaisesti. 1an myo6ta aktii-
visuus liikkua vaheni selvasti. (Kokko & Hamyla 2015, 20.)

Lapset oppivat tekemalla ja kokeilemalla, joten he tarvitsevat paljon aikaa ja tilai-
suuksia oppiakseen liikkumaan ja liikunnan avulla oppiakseen. Lasten fyysista ak-
tilvisuutta ja liikkumista ei tarvitse estaa normaalisti, mutta likunnan suuresta maa-
rasta voi tulla lapselle terveysriski, jos liikkunta on kovin yksipuolista tai se sisaltaa
pitkid jaksoja yhtaaikaista rasittavan liikunnan jaksoja. Lapsi pystyy hyvin lyhyeen
jopa raisuun intervallityyppiseen harjoitteluun, mutta pitkaikaisia rasittavia jaksoja
tulisi valttdd. Lapsen keho tarvitsee paivittaista monipuolista liikuntaa stimuloimaan
kehitysta. Motoristen perustaitojen kehittymiseen vaaditaan runsaasti monipuolista
likuntaharjoittelua ja paljon toistoja. Monipuolinen liikunta tukee my6s hermollista
kehitysta ja vahvistaa lapsen uusien asioiden oppimiseen. (Ahonen ym. 2008, 18—
19, 21.) Kuitenkin lapsilla ja nuorilla vaikuttaa yleisempaéa olevan kevyt arkiliikunta
kuin reipas liilkunta (Kokko & Hamyla 2015, 20).

Nuorilla tehokas liikkunta liittyy useimmiten eri urheilulajien harrastamiseen itsenai-
sesti tai urheiluseurassa. Nuorten arjessa on enaa harvoin tilanteita, joissa sydamen
syke nousee kunnolla. Siksi on tarke&a, etta viimeistaan nuoruusidssa jokaiselle

l6ytyisi miellyttava liikuntaharrastus, jonka parissa saa tehokasta liikuntaa riittavasti.
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Nuoruusidsséd monipuolinen liikunta auttaa fyysisien ominaisuuksien tasapainoista
kehitysta. Lilkkunnan monipuolisuus ja vaihtelevuus vaikuttaa nuorilla lisaksi moti-
vaatioon: monipuolista liikuntaa on mukavampi harrastaa, eika siihen kyllasty hel-
posti. (Ahonen ym. 2008, 20, 22.) Vaikka lasten ja nuorten urheilu- liikuntaharras-
tuksien maara on kasvanut, on heidan kuntonsa silti arveltu aikaisempaa huonom-
maksi. Tama selittyy silla, etta liikunta on muuttunut paivittaisesta ulkona leikkimi-
sestd ja pelaamisesta maaratyin ajoin tapahtuvaksi eri lajien harjoittelemiseksi.
(Kansallinen liikuntatutkimus 2009-2010 — Lapset ja nuoret 2010, 6.)

3.2 Hemofiilikon liikunta

Hemofilian hoito voi johtaa elaman rajoitteisiin, joko hoitohenkilokunnan tai vanhem-
pien ehdotuksesta. Nama rajoitteet voivat koskea tiettyjen urheilulajien tai fyysisen
aktiivisuuden muotojen kieltamista. Riippumatta rajoitteiden syista tai tavoitteista,
voi ne olla vaikeaa sovittaa normaaliin psykososiaaliseen kehitykseen. (Siimes ym.
2006, 134.) Lasta olisi tuettava mahdollisimman ianmukaiseen normaaliin elamaan.
Liikunnalla on keskeinen merkitys lapsen normaalin psyykkisen ja fyysisen kehityk-
sen kannalta. (Anttilan ym. 2006, 81.) Fyysinen aktiivisuuden on todettu murrosikéi-
sella hemofiilikolla auttavan normaalipainon, korkeamman itsearvon, positiivisen
ruumiinkuvan, sosiaalisen mukautumisen ja hyvanolontunteen yllapidossa. (Siimes
ym. 2006, 150)

Liikunnan on muutenkin todettu olevan tarke&a hemofiilikon terveydelle. Kaiken ikai-
silla hemofiilikoilla on todettu huonoa yleiskuntoa, ylipainoisuutta ja alentunutta
luuntiheyttd. Myos tasapaino yhdessé lihasvoiman kanssa on usein huonontunut.
Liikunnalla voidaan estaa ja hoitaa ylipainoa, parantaa tasapainoa, seka parantaa
nivelten, lihasten, hermojen ja aivojen toimintaa. (Armstrong ym 2014, 7.) Aktiivisesti
likkuvilla hemofiilikkolapsilla on myds havaittu pidempi aikavali nivelvuotojen valilla
kuin vahan liikkuvilla. (Philpott ym. 2010.)

Liikuntalajien soveltuvuus hemofiilikolle voidaan luokitella matalan riskin, kohtalai-
sen riskin, korkean riskin ja ei suositeltaviksi lajeiksi. Matalan riskin lajeja ovat esi-
merkiksi uinti ja patikointi, kohtalaisen riskin lajeja taas esimerkiksi koripallo ja pai-

nonnosto. Korkean riskin lajeja esimerkiksi ovat ratsastus ja pesapallo, kun taas
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esimerkiksi jadkiekkoa tai vapaakiipeilyd ei hemofiilikoille suositella. Kuitenkin jokai-
sen tulisi valita harrastamansa liikunta oman motivaationsa mukaan. Hemofiiliikko
voi harrastaa monia lilkuntalajeja turvallisesti jattdmalla pois kaikkein vaarallisimmat

vaiheet, kuten taklaukset ja heittaytymiset. (Armstrong ym. 2014, 7-17.)

Ennen likkuntasuoritusta hemofiilikon tulisi lammitelld ja venytella asianmukaisesti,
seka suorituksen aikana tulee tarkkailla omaa tilannetta. Hemofiilikon tulee my6s
kiinnittaa erityistd huomiota asianmukaisiin valineisiin, tarvittaviin suojuksiin seka
naiden turvallisuuteen. (Anttilan ym. 2006, 47.) Estolaakitys olisi hyva ajoittaa suo-
rituksen kanssa samaan paivaan, esimerkiksi koululiikuntatuntien kanssa (Arm-
strong ym. 2014, 14).

Vuodon sattuessa annetaan korvaushoito ja vuotokohdan laheisyydessa olevat ni-
velet asetetaan lepoon. Tarpeen mukaan vuotonivelet lastoitetaan ja niille voidaan
antaa paikallista kylm&hoitoa ehkéaisemaan kudosvaurioita ja vuotoa. Vuodon lakat-
tua tulee pyrkid mahdollisimman pian liikkeelle estolaakityksen avulla, jotta nivelten

ja lihasten jaykistymisilta ja liikerajoituksilta valtyttaisiin. (Anttila ym. 2006, 35, 53.)
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4 LIIKUNNAN OHJAUS KOULUTERVEYDENHOITAJAN TYOSSA

Kouluterveydenhuolto vastaa terveydenhuollossa lasten ja nuorten terveyden edis-
tamisesta. Lasten ja nuorten liikunnan maaran ja laadun seurannan pitdd kuulua
kouluterveydenhuollon tarkkailtavaksi jokaisen lapsen kohdalla koko kouluian ajan.
Kouluterveydenhuollossa kouluterveydenhoitaja kartoittaa ja kirjaa koululaisen liik-

kumisen maaréaa ja laatua. (Ahonen ym. 2008, 40.)

Kouluterveydenhoitajan antama likkunnan ohjaus tapahtuu esimerkiksi maaraaikai-
sissa terveystarkastuksissa, joissa tulee kartoittaa lapsen/nuoren fyysista aktiivi-
suutta osana terveysneuvontaa. Fyysisen aktiivisuuden selvittamiselld ja siihen pe-
rustuvalla terveysneuvonnalla voidaan tukea terveellisia elamantapoja, edistaa ter-
veyttd ja ehkaista sairauksia seka arvioida mahdollisen liikuntaneuvonnan tarvetta.
Lapsuuden ja nuoruuden fyysinen aktiivisuus tukee terveellista kasvua ja kehitysta,
kuten myos fyysistd, sosiaalista ja psyykkista toimintakykya. Kouluterveydenhuollon
likuntaneuvonnan tarkoituksena on, etta lapset ja nuoret I6ytavat heita kiinnostavia
likuntamuotoja sekd, ettd he omaksuisivat aktiivisen elamantavan. Jos lapsi tai
nuori ei liilku suosituksiin nahden tarpeeksi, on kouluterveydenhoitajan tarke&aa kes-
kustella lapsen tai nuoren ja heiddn vanhempiensa kanssa tarkemmin liikuntatottu-
muksista seka motivoida ja tukea likunnan lisddmiseen. (Maki ym 2011, 153-156.)
Kouluterveydenhoitajalla tulee olla riittava tietamys liikunnan terveysvaikutusten
merkityksesté (Sosiaali ja terveysministerio & Stakes 2002, 33). Terveystarkastuk-
sissa tulee myds havaita ne riskiryhmat, joihin kohdennetaan tiivimpaa seurantaa.
Tallainen ryhma on sairaat ja vammaiset lapset, joihin hemofiilikot kuuluvat. (Sosi-

aali ja terveysministerid & Suomen kuntaliitto 2004, 36.)

Koululla on merkittavad osuus hemofiilikon liikunnalliseen elamantapaan kannusta-
misessa (Armstrong ym. 2014, 7). Hemofiilikon koulutarkastukset tulee toteuttaa
normaalisti (Anttila ym. 2006, 79). Annettaessa likunnan ohjausta, on terveyden-
huollon ammattilaisen tunnettava liikuntapalveluja tuottava paikallinen verkosto.
Tarvittaessa liikuntaohjelma suunnitellaan hoitavan laakéarin ja fysioterapeutin tai lii-
kunta-alan ammattilaisen valisena yhteistydna ja se toteutetaan yksilollisesti — oma-
toimisena, ohjattuna tai ohjattuna ryhmassa tapahtuvana liikuntana. (Liikunnan
kaypa hoito 2012.)
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5 OPINNNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd hemofiliaa sairastavien kokemuk-
sia kouluterveydenhoitajan peruskoulussa antamasta liikuntaan liittyvasta ohjauk-
sesta. OpinnaytetyOn tavoitteena on saada tutkimustuloksia, joita kouluterveyden-
hoitajat voisivat hyédyntdd hemofiliaa sairastavan oppilaan liikunnan ohjauksessa

ja tukemisessa.
Tutkimuksen tutkimustehtavét ovat:

1. Millaista ohjausta hemofiilikko on saanut terveydenhoitajalta likuntaa kos-

kien?
2. Millaista ohjausta hemofiilikko olisi tarvinnut ja toivonut?
3. Paljonko ja mité liikuntaa hemofiilikko harrastaa, seka kuinka usein?

4. Minkalaista vaikutusta ohjauksella on ollut hemofiilikon liikunnan maaréan tai

lilkuntatottumuksiin?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma

Tama opinnaytetyd on kvalitatiivinen, eli laadullinen, tutkimus, jossa kaytetaan tee-
mahaastattelua. Tutkimusmenetelmaksi on valittu laadullinen tutkimus mahdollisim-
man laadukkaiden ja yksilollisten vastausten saamiseksi haastateltavilta. Haastat-

telujen tulkitsemiseen kaytetaan sisallénanalyysia.

Laadullista tutkimusta ohjaavat mita-, miksi- ja miten-kysymykset, minké vuoksi tut-
kimustehtavat tarkentuvat tutkimusprosessin edetessa. Tutkimukseen valitaan osal-
listujiksi henkil6ita, jotka ovat itse kokeneet tutkimuksen kohteena olevan ilmion.
Laadulliselle tutkimukselle on tyypillistd osallistujien vahyys. Talla pyritaan keréa-
maan mahdollisimman rikasta aineistoa. Liian suuri maara osallistujia vaikeuttaa ai-
neiston analyysia, mutta liian vah&inen osallistujam&éra voi aiheuttaa aineiston riit-
tamattomyyden. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineisto voidaan kerata esi-
merkiksi haastattelemalla, jolloin tutkijan laheinen kontakti ja vuorovaikutteisuus
osallistujan kanssa korostuvat, ja on tarkeédsséa osassa laadullisessa tutkimuksessa.
(Kylma & Juvakka 2007, 26-27.)

Laadullisen tutkimuksen |lahtokohta on induktiivisuus, jolloin tehdaan havaintoja yk-
sittaisita tapahtumista, jotka yhdistetaan laajemmaksi kokonaisuudeksi. Laadullisen
tutkimuksen tavoitteena on ymmartaa osallistujien nakdkulma tutkittavaan ilmiéon,

jolloin saadaan yksilokohtaista tietoa. (Kylmé & Juvakka 2007, 22—23.)

Teemahaastattelu on strukturoitua haastattelua valjempi haastattelun muoto, jossa
tutkimuksen tekija valitsee muutamia keskeisia avainkysymyksia tai — aihepiireja, eli
teemoja, joiden ymparille haastattelu rakentuu (Kylma & Juvakka 2007, 78), mutta

esitettavien kysymysten muoto ja tarkka jarjestys puuttuu (Hirsjarvi ym. 2009, 208).

Sisallénanalyysi on systemaattinen aineiston analyysimenetelma, jonka avulla ana-
lyysin kohteena olevaa tekstia voidaan kuvata, ja se on perusty6valine kaikessa
laadullisessa aineiston analyysissa (Kylma & Juvakka 2007). Sisalldnanalyysin ta-
voitteena on ilmidn laaja mutta tiivis esittdminen (Kankkunen & Vehvildainen 2009,

134). Analyysi aloitetaan etsimalla keratysta aineistosta merkityksellisia ilmaisuja,
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jotka pelkistetaan tai tiivistetaan yksinkertaisemmiksi ilmaisuiksi. Nama pelkistetyt
ilmaisut ryhmitellaan luokiksi, eli siséllollisesti samankaltaiset ilmaukset yhdistetaan
samaan luokkaan, ja nama luokat ryhmitella edelleen ylaluokiksi. Ryhmittelyssa tu-
lee kuitenkin arvioida miten pitkalle aineistoa ryhmittelee, ettei tulosten informaatio-
arvo vahene. Analyysin tarkoitus on tarjota haastattelun yksittdisesta kuvauksesta
yleiskuvaus, jonka avulla voidaan analysoida tutkimustuloksia. (Kylma & Juvakka
2007, 112-119.)

6.2 Opinnaytetydn eteneminen

Opinnaytetyon tekeminen alkoi tiedonhaulla kevaalla 2015 ja jatkui kyseisen kesan
aikana. Tiedonhaku on jatkunut myds syksyn 2015 aikana. Tiedonléhteeksi hyvak-
syttiin vain alle kymmenen vuotta vanhoja lahteita lahdekriittisyys huomioiden. Tie-
donhaussa kaytettiin hakukoneina Seingdjoen ammattikorkeakoulukirjaston hakuko-
netta Plaria, kirjastojen yhteistietokantaa Melindaa ja Medline (U. S National Library
of Medicine)-sivustoa. Lisdksi kaytettin Googlen vapaata sanahakua. Tiedon-
haussa kaytettiin seuraavia hakusanoja seka sanapareja: laadullinen tutkimus, he-
mofilia, hemophilia, hemophilia exercise, ohjaus, lapsi likunta, hyva tieteellinen kay-

tanto, henkilotietolaki seka liikunnan kaypa hoito.

Opinnaytetyon suunnitelma valmistui syksylla 2015, jonka jalkeen alkoi varsinainen
opinnaytetydn teorian perustan Kkirjoitus. Teoreettisen pohjan kirjoitus alkoi jo ke-
salla 2015 kirjallisen materiaalin I6ytamisen myo6ta. Teoriaa on Kirjoitettu ja tayden-

netty koko opinnéaytetyéprosessin ajan.

Aineisto on keratty kahdelta 18-28 vuotiaalta hemofiilikolta teemahaastattelulla
(LIITE 1). Haastateltavat l16ytyivat Suomen Hemofilia yhdistys ry:n kautta seka opin-
naytetyon tekijan kontaktien kautta. Lokakuussa 2015 opinnaytetytn tekija oli yh-
teydessa Suomen Hemofiliayhdistys ry:hyn, ja heilta pyydettiin apua haastateltavien
lIdytamisessa. Silloisella ikérajalla 18—-23 ei yhdistyksen mukaan olisi juurikaan |0y-
tynyt haastateltavia, joten haastateltavien ikaraja korotettiin olemaan 18-28. Opin-
naytetyon tekija lahetti uuden ikdrajan sekéa saatekirjeen (LIITE 2) yhdistykselle
10/2015, joka lahetti kolmen henkilon séahkopostiosoitteet opinnaytetydntydn teki-

jalle. Naihin henkildihin oltiin yhteydessa ja heille l&hetettiin saatekirjeet uudestaan,
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seka teemahaastattelun teemat. Naista kolmesta henkildsta yksi oli halukas haas-
tateltavaksi. Toinen haastateltavista opinndytetyohon |0ytyi tyon tekijan omien kon-

taktien kautta. Haastattelut suoritettiin puhelinhaastatteluina 11-12/2015.

Haastatteluiden aanitteet kirjoitettiin puhtaiksi sanasta sanaan niin, ettei tekstista
tule ilmi haastateltavien tietoja. Tamén jalkeen &anitteet havitettiin. Haastattelut
analysoitiin sisallonanalyysilla tammikuun 2016 aikana.

Tulokset ja niista syntyneet johtopaatokset kirjoitettiin opinnéytetyéhén 1-2/2016 ai-
kana viitaten lahdeaineistoon. Taméan jalkeen Kirjoitettiin pohdinta ja jatkotutkimus-
ehdotukset. Tyon eettisyyttd on arvioitu koko opinnaytetydn prosessin ajan, ja sen
sekad tyon luotettavuus arvioitiin tyon lopuksi. Ty0 julkaistaan Theseus-tietokan-

nassa tyon tarkistuksen ja hyvaksymisen jalkeen.
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7 TULOKSET

7.1 Millaista ohjausta hemofiilikko on saanut terveydenhoitajalta liikuntaa

koskien?

Haastateltavat eivét olleet saaneet ohjausta liikunnasta kouluterveydenhoitajaltaan
peruskoulussa, haastateltavien mukaan liikunnasta ei oltu valttamatta edes kysytty.
Erikoissairaanhoidon vuositarkastuksissa liikunnasta oli puhuttu, mutta vaihtelevasti
haastateltavien valilla. Toinen oli saanut paaasiassa kieltoja ja rajoituksia, kun toi-

nen sai kannustusta ja motivointia liikuntaan.

"Ei ole annettu ohjausta... Ainoa ohjaus joka annettiin oli erikoissairaan-
hoidon puolella... mut sekin oli luonteeltaan mité ei saa tehda.” (Haas-
tateltava 1)

"Ei varsinaisesti oikeestaan minkaanlaista (ohjausta annettu), l[&hinna
terveydenhoitajaa ku naki ni se oli naa pakolliset koluterveydenhoitaja-
kaynnit, et ei se oikeestaan muuten liikuntaan oo sillain vaikuttanu.”
(Haastateltava 2)

"Kyllahan ne kysy aina (erikoissairaanhoidon vuositarkastuksissa), etta
mitd ma niinku harrastan ja teen, ei ne sillain rajoitteita antanu oikees-
taan mitdan. Aina oli hyva ku jotain teki etta... Se oli niinku paaasia etta
jos mainitti jotain et harrastaa lenkkeilya ni se oli vaan heijan mielestaan
hyva ja sano et jatkakaa vaan eteenpdin et se ei koskaan huonoks sitéa
silleen et jos vaan liikkuu. Silta puolelta tuli just sellaista kannustavaa
etta ton liikkumisen suhteen.” (Haastateltava 2)

7.2 Millaista ohjausta hemofiilikko olisi tarvinnut tai toivonut?

Haastateltavat kokivat ohjauksen tarpeen arvioinnin vaikeaksi, kun eivat olleet sita
saaneet, mutta kumpikin koki, etta jonkinlaista ohjausta olisi voinut antaa. Liséksi
olisi toivottu muutenkin selkedmpéaa yhteisty6ta koulun muun henkildkunnan, kuten
likunnanopettajien kanssa. Haastatteluissa tuli ilmi usko terveydenhoitajan tiedon
ja taidon puutteesta ohjata hemofiilikon liikuntaa ja terveydenhoitajan kontaktin va-

hyyden koettiin negatiivisena.



21

"No oishan siina toki jonkun nakoéista ollu varaa varmaan antaakin, mut
ei ehka terveydenhoitajankaan tiedot sairaudesta ollu niin... sillo aina-
kaan.” (Haastateltava 1)

"Olishan se voinu olla enemman yhteistydssa sen liikunannopettajien
kanssa ylipaatansa, et olis vahan ollu perilla et mita siella liikkuntatun-
neilla ylipdatansa tehaan ja jos jollakin oli jotaki vammaa ni olis se voinu
siihe puuttua omalta osaltaan puuttua jollain sorttia... tai ylipaatansa se
et kouluterveydenhoitaja olis ollu enemman paikalla, niin seki olis aut-
tanut jo paljo. Se oli siella ehka sen kerran kuussa, jos edes sitd, ni ei
kauheen aktiiviseen siella kayny.”(Haastateltava 2)

7.3 Paljonko ja mita liikuntaa hemofiilikko harrastaa, seka kuinka usein?

Peruskoulun aikana haastateltavat harrastivat hieman eri tavalla liikkuntaa koulun ul-
kopuolella, kumpikaan ei kuitenkaan harrastanut sdannoéllista urheilua esimerkiksi
urheiluseuroissa. Kumpikin sai osallistua koulun liikuntatunneille normaalisti omien

tuntemusten mukiaan.

"No empa ihan hirveesti mitdan, etta valilla tuli kaytya uimassa... Sa-
tunnaisesti...” (Haastateltava 1)

"No liikuntatunneille ihan kiitettavan hyvin sain osallistua. Toki opettajat
oli vahan varovaisia ja valilla kovasti kyseli ettd onko ihan ok osallistua
mutta. Kaikkiin lajeihin sai kuitenkin osallistua.”(Haastateltava 1)

"Peruskoulun aikana tuli ehk& eniten pyorailtya ja pelattuu lentopalloo,
etta se oli padasiassa rantalentista ja poyrailya oli semmosen isoimmat
harrastuksen siihen aikaan.” (Haastateltava 2)

"lhan saman lailla ku kaikki muutkin (sai osallistua liikkuntatunneille), et
ei se niinku varsinaisesti tdssa meikélaisen sairaudesta sillain ikina
vaikka opettajat sen tiesi ni ei se niinku ollu sillain tapetilla. Siella men-
tiin missa muukkin, valilla vahan enemmankin, sit tietenkin jos oli tullut
joku kolhu tullu jossain ni vahan rajotti sen (raajan/alueen)kaytto6, mut
kylla niista kolhuista huolimatta mentiin sielld.” (Haastateltava 2)

Nykyisen liikunnan muodoissa ja sen maarassa on havaittavissa suurempi ero
haastateltavien valilla kuin peruskoulun aikana. Toinen harrastaa kapea-alaisemmin

vain yhta liikkuntalajeja ja harvemmin, ja toinen useampia lajeja s&anndllisemmin.
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”...kavelylla tulee kaytya (nykyisin) pari kertaa viikossa.” (Haastateltava
1)

”...Sit ma aloin niinku ammattikouluaikana kdymaan lenkilla ja ja nyky-
aan sitten tulee kesalla pyorailtya ja aina valilla tulee kaytyy lenkilla ja
sitten ma aloin nyt painonnostoo ihan tossa vahan kokeilemaan etta
mitas siitd saa aikaseks si... Sitten ma kavin keilaamassa tossa hetken
aikaa, mut se se jai vahan sekin, et keilauskaveri alkoi heitta tosissaan
ni e paassy oikeen mukaan ni etta... Ja sitdhan niinkun... No sekin nyt-
ten ku painonnoastoo ma alottelin ni ma tein sita viis kertaa viikossa ja
sitten ku sai ittensa vauhtiin ni kolme nelja kertaa viikkoon suurin piir-
tein. Lenkillaki ku kay ni se on kolme nelja kertaa viikossa useimmiten,
pyoralenkki ku normi lenkkikin.” (Haastateltava 2)

7.4 Minkéalaista vaikutusta ohjauksella on ollut hemofiilikon liikunnan

maaraan tai litkuntatottumuksiin?

Haastateltavien oli vaikea arvioida peruskoulun terveydenhoitajan antaman ohjauk-
sen vaikutusta liikuntaan, koska sita ei ole tapahtunut. Haastateltavat kokivat, etta
mahdollisesta ohjauksesta olisi voinut olla hyétya liikkunnan harrastuksen motivaa-
tion suhteen. Toinen kertoi erikoissairaanhoidossa saamansa ohjauksen jollakin ta-

solla motivoineen liikunnan harrastamisessa.

”...varmaan jos sitd ohjausta ois saanu enemman ni ois ehka ollu
enemman intoa harrastaaki.” (Haastateltava 1)

”...se mita sieltd sai sairaalasta ohjausta saanu ni onhan se tietylla lailla
tsempannu siihen, mutta kyl sen ny kaikki omasta paasta sitten paaasi-
assa lahteny” (Haastateltava 2)
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

8.1 Johtopaatokset

Kumpikaan haastateltava ei ole saanut likunnan ohjausta peruskoulussa, eika siita
ole ilmeisesti edes keskusteltu. Erikoissairaanhoidossa on kuitenkin likunnasta pu-
huttu ja kumpikin haastateltava sai erilaista ohjausta ja tukea. Toinen haastatelta-
vista sai erikoissairaanhoidossa vain kieltoja ja rajoituksia, kun toinen sai positiivista
palautetta ja motivointia. Tassa kay ilmi Peltoniemen tutkimuksessaan esiin tuoma
asia: hemofiliaa sairastavan ohjauksen ajatellaan usein kuuluvan yliopistosairaaloi-
den terveydenhuoltohenkilostolle, mutta siellékin tiedot sairaudesta johtivat ristirii-
taisiin ohjeisiin esimerkiksi juuri liikunnasta (Peltoniemi 2007, 92, 97). Tama on luul-
tavasti syyna kouluterveydenhoitajan antaman ohjauksen puutteeseen, koska on
ajateltu ohjauksen tapahtuvan erikoissairaanhoidossa. Kuitenkin kouluterveyden-
huollossa tulisi kartoittaa lapsen liikunnallinen aktiivisuus osana terveysneuvontaa
(Mé&ki ym 2011) ja hemofiilikoille tulisi muutenkin suorittaa terveystarkastukset nor-
maalisti kuten toisille oppilaille (Anttila ym. 2006, 79). Tutkimuksissa on myos to-
dettu, ettéa vahan liikkuvat lapset ovat myds aikuisina liikunnallisesti vAhemman ak-
tiivisia (Siimes ym. 2006, 151), jonka vuoksi liikunnan ohjaus ja sen tukeminen olisi

tarkeaa.

Ohjauksesta haastateltavat eivat osanneet kertoa odotuksia ohjauksen suhteen,
mutta he kuitenkin arvioivat, ettd jonkinlaista ohjausta olisi voinut antaa. On todettu,
ettd hemofiilikot ja heidan perheensa kokevat terveydenhuoltohenkilostolta saatua
tukea ja tiedonsaantia usein riittAmattémana, ja etta terveydenhoitohenkildstén oh-
jaustaitonsa ovat heikot johtuen taudin tuntemuksen heikkoudesta (Peltoniemi
2007, 99), kuten toinen haastateltavista ilmaisi haastattelussaan. Tama luultavasti
on syyna myds odotusten alhaisuuteen ohjauksen suhteen.

Kumpikin haasteltava sai osallistua liikkuntatunneille normaalisti, eli kouluterveyden-
hoitajan ohjaus ei tunnu tahan vaikuttavan. Vapaa-ajan likunnan maara oli kuitenkin
erilaista ohjausta saaneilla haastateltavilla. Kieltoja saaneella haastateltavalla lii-

kunnan méara koulun ulkopuolella oli vahaisempaa peruskoulussa ja taman jalkeen
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kuin toisella haastateltavalla. Positiivista motivointia saanut harrasti enemman lii-
kuntaa peruskoulun aikana ja taméan jalkeen. Kummankin haastateltavan kohdalla
voisi kuitenkin arvioida, ettei peruskoulun aikainen liikunnan suositus 1%2-2 ja 1-1Y%2
tuntia paivassa tayttynyt (Ahonen ym. 2008). Hemofiilikoille likunnan harrastaminen
olisi muutenkin tarkedd sen positiivisten vaikutusten takia (Siimes ym. 2006, 134,
150. Armstrong ym. 2007, 4), ja koulun antaman liikunnan ohjauksen tarkeytta he-

mofiilikoille on myds painotettu (Armstrong ym. 2014, 7).

Ohjauksen vaikutuksia liikuntaan oli vaikea, ellei jopa mahdotonta arvioida, mutta
kumpikin haastateltavista arvioi, ettd ohjauksesta olisi voinut olla positiivisia vaiku-
tuksia likunnan harrastamiseen. Kouluterveydenhoitajan tulisi kysya terveystarkas-
tuksissa liikunnasta, jotta saataisiin selville, jos oppilas ei liiku suositusten mukai-
sesti. Talléin voitaisiin antaa liikuntaneuvontaa, joka olisi muutenkin tarkeda perus-
koulun aikana, koska sen tarkoituksena on, ettd lapset ja nuoret omaksuisivat aktii-

visen elamantavan itsedén kiinnostavien liikuntamuotojen myota. (Maki ym. 2011.)

Taman tutkimuksen perusteella voisi paatelld, etta positiivinen liikunnan tukeminen
ja siihen kannustaminen vaikuttaa positiivisesti hemofiilikon liikunnan maaraan ja
saannollisyyteen. Pelkastdan rajoitusten antaminen ja ohjauksen puute nayttaisi
vaikuttavan negatiivisesti liikunnan harrastamiseen niin peruskoulussa kuin myo-

hemmalla ialla.

Tulosten perusteella voi olettaa, etta kouluterveydenhoitajan ohjauksella ja rohkai-
sevalla motivoinnilla voisi olla positiivisia vaikutuksia hemofiilikon motivaatioon har-
rastaa liikkuntaan, jolloin sita tulisi hemofiilikoille tarjota osana terveysneuvontaa ter-

veystarkastuksissa.

8.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon tekija arvioi opinnaytetyon ja opinnaytetydprosessin eettisyytta ja

luotettavuutta koko prosessin ajan. Opinnaytetyd on tehty tutkimusetiikkaa ja lain-
saadanttd noudattaen seké hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti.
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Hyvan tieteellisen kaytannon lahtokohdat ovat: opinnéytetydssa noudatetaan rehel-
lisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta opinnaytetyota tehtdessa, tulosten tallen-
tamisessa, esittamisessa ja arvioinnissa. Opinnaytetyon tiedonhankinta-, tutkimus-
ja arviointimenetelmét soveltavat tieteellisen tutkimuksen kriteereja, seka opinnay-
tetyon tulokset tullaan julkaisemaan avoimesti. Keratty tieto merkitaan asianmukai-
sesti lahdeluetteloon ja viitteisiin. Opinndytety0 suunnitellaan ja toteutetaan seka
raportoidaan tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisesti. Opinnayte-
tyohon haetaan myds tarvittavat tutkimusluvat. Opinnaytety6éhon osallistuvilta tul-
laan pyytamaan suostumus seka tullaan kertomaan keréttavan aineiston kaytosta
ja sailytyksesta, seka osallistuvien tietosuojasta huolehditaan Suomen lainsdadan-
non vaatimalla tavalla. Opinnaytetyohon liittyvat mahdolliset sidonnaisuudet tulee
ilmi tyon tuloksia julkistaessa, seka tekijan merkitys tulosten arviointiin otetaan huo-
mioon. (Hyva tieteellinen kaytantoé ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suo-
messa 2012, 6-7.)

Opinnaytetydssa ei tule ilmi tutkimukseen osallistuvien henkil6tietoja, tai muita tun-
nistettavia  tietoja. = Opinnaytetydossa  noudatetaan  Henkilttietolakia (L

22.4.1999/523). Tutkimukseen osallistuminen on ollut taysin vapaaehtoista.

Teoriatietoa hemofiilikoiden likunnasta ja sen ohjauksesta on vahan, seka ajankoh-
taista tutkimustietoa hemofiliasta vain vahan tarjolla. Tasta syysta teoriapohja he-
mofilian liikunnasta ja sen ohjauksesta on yksipuolinen. Lahteiden aitoutta, alkupe-
réa ja riippumaattomuutta arvioitiin tiedonhaussa, jolla toteutettiin lahdekriittisyys.
Opinnaytetydn l&hdekriittisyys on toteutettu tarkastelemalla |&hteiden aitoutta, alku-
peraa, riippumattomuutta ja puolueettomuutta. Englanninkieliset lahteet on kaanta-

nyt opinnaytetyon tekija vapaamuotoisesti.

Tyon luotettavuuteen vaikuttaa myods haastateltavien maara ja ika. Vahaisen haas-
tateltavien maaran vuoksi opinnaytetyon luotettavuus vahenee tulosten vahaisen
vertailumahdollisuuden vuoksi. Haastateltavien ik& vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin
siten, ettei niitd voi soveltaa juuri taman hetkiseen tilanteeseen kouluterveydenhuol-

lossa, koska haastateltavien peruskoulusta oli kulunut aikaa noin 5-15 vuotta.
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Opinnaytetyontekijan oma kiinnostus vaikutti aiheen ja tutkimusmenetelmien valin-
taan. Aineiston analyysi pyrittiin toteuttamaan niin, etteivat tekijan mahdolliset en-
nakkokasitykset ja -tiedot vaikuttaisi tuloksiin. Tekijan vastuulla oli, etta eettisyys
huomioidaan koko opinnaytetydn prosessin ajan. Opinnaytetyon tekijan vastuulla
on keratyn aineiston sailytys ja arkistointi. Opinnaytetyo tullaan lisaksi julkaisemaan
Theseuksessa, joka on ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden julkaisuun ver-

kossa tarkoitettu sivusto.

8.3 Pohdinta

Ajatus opinnaytety6n aiheeseen tuli omista kokemuksistani hemofiliasta ja sen hoi-
dosta sek& omasta mielenkiinnostani aihetta kohtaan. Hemofilia on minulle |&heinen
ja tarkea aihe, koska sita on lahisuvussani useammalla henkildlla. Hemofilia tunne-
taan huonosti terveydenhuollossa ja sen hoitoa terveydenhuollossa on tutkittu vain

vahan, joten se oli otollinen aihe opinnaytetytn tekemiseen.

Opinnaytetyon tekeminen lahti hitaan puoleisesti liikkeelle, koska hemofiliasta ol
hankalaa 16ytaa ajankohtaista tietoa, miké kertoisi monipuolisemmin sairaudesta ja
sen hoidosta. Erityisesti hemofiilikoiden liikunnasta ja sen ohjauksesta on vahan tie-
toa, ja useampi ldytamani teos oli niin vanha, ettei sita voinut ottaa huomioon tie-
donhaussa. My0s haastateltavien Ioytamisessa oli vaikeuksia. Opinnaytetydn pro-
sessi alkoi menna eteenpain sopivien lahteiden I6ydyttya, mutta lopussa alkoi tulla

Kiire tyon valmiiksi saamiseksi.

Hemofiilikolla liikunta on tarked osa elamanlaadun parantamisessa ja mahdollisim-
man normaalin elaman tukemisessa, mutta tdma on hankala, silla hemofiliaa ei tun-
neta hyvin, joten siita tulee etsia tietoa. Suuressa osassa lahdemateriaalia huomio
kiinnittyy liikunnan riskeihin ja vuotojen hoitoon, joka voi saikayttaa lukijan ja aiheut-
taa turhaa varovaisuutta, jos ei ole omakohtaista kokemusta hemofiliasta ja sen
kanssa elamisesta. Tekstien perusteella voi saada kuvan vakavammasta asiasta
kuin todellisuudessa onkaan. Myds sairaan- ja terveydenhoitohenkilokunnan vahai-

nen tuntemus aiheeseen voi aiheuttaa varovaisuutta.
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Tutkimustuloksia analysoidessa nousi pintaan ajatus, onko terveydenhoitajien oh-
jauksen puute tiedon ja taidon puutetta, jolloin ei valttamatta ole rohkeutta tarttua
asiaan. Kyseessa voi olla myds oletus, etta kylla erikoissairaanhoidossa ohjataan.
Talloin ei kuitenkaan toteudu yhdenvertaisuus terveystarkastuksissa, koska hemo-
fillikko jaa ilman likunnan maaréan kartoitusta ja mahdollista lisdohjausta. Toki haas-
tateltavien peruskoulusta on jo jonkin aikaa, joten kouluterveydessa on asioita ehti-
nyt muuttua, kuten vanhempien mukanaolo ikéluokkatarkastuksissa. Tama saattaa
tosin aiheuttaa olettamuksen, etta vanhemmat tietavat liikunnan tarkeyden lapsel-
leen ja motivoivat tassa, jolloin asia saatetaan jalleen sivuuttaa. TAmé&n vuoksi on
tarkeaa, etta kaikilla kaydaan samat asiat lapi terveystarkastuksessa. Hemofiilikoilla

terveyden eriarvoisuus nakyy ohjauksen ja sen valmiuksien puutteena.

8.4 Jatkotutkimusehdotukset

Tyo6 olisi hyva tehda suuremmalla osallistujamaaralla, silla nyt vastaukset jaivat sup-
peiksi ja tulokset eivat olleet mahdollisimman luotettavia. Tutkimuksessa olisi hyva,
jos haastateltavat olisivat lahempana peruskouluikad, tai heidan ikdnsa otettaisiin
huomioon tuloksia tarkastellessa, silla ika ja aikavali peruskouluun voi vaikuttaa ko-

kemusten kuvaamiseen ja saadun ohjauksen arvioimiseen.

Aiheesta voisi my6s tutkia ohjauksen vaikutusta hemofiilikon ylipainoon seka liikun-
nan vaikutusta vuotojen maaraan. Olisi myos mielenkiintoista tutkia asiaa toisen as-
teen koulutuksen ajalta ammattikoulua ja lukiota vertaillen. Tutkimuksen voisi suo-
rittaa myos laajempana monen ikédluokan hemofiilikoiden liikunnan maaran ja ylipai-

non tutkimisena ja ohjauksen vaikutuksista naihin.
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Seindjoen ammattikorkeakoulu
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LIITE 1 Opinnaytetydn tutkimuksen haastatteluteemat

Teemojen mukaiset avoimet kysymykset:

Terveydenhoitajan antama ohjaus
Millaista ohjausta terveydenhoitaja on antanut liikuntaa koskien peruskoulussa?
Millaisia odotuksia sinulla tai perheellasi oli ohjauksesta?
Millaista ohjausta olisit tarvinnut tai toivonut terveydenhoitajalta?
Minkalaista hyotya ohjauksesta oli?
Liikunta peruskoulussa
Miten sait osallistua peruskoulun liikkuntatunneille?
Kuinka paljon ja mité liikkuntaa harrastit peruskoulussa/nykyaan? Enta kuinka usein?

Minkalaista vaikutusta ohjauksella on ollut harrastamasi liikunnan méaéaraan tai
likuntatottumuksiisi?
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Seindjoen ammattikorkeakoulu
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

LIITE 2 Saatekirje
Hei!

Olen terveydenhoitaja-opiskelija Seindjoen ammattikorkeakoulusta, ja teen opinnaytetyota
aiheenani Kouluterveydenhoitajan antama ohjaus hemofiliaa sairastavan liikunnasta
peruskoulussa, sekéa miten tama vaikuttaa hemofiilikon likunnan maarééan ja motivaatioon
harrastaa liikuntaa. Opinnaytety6 tehdaan osana Eteléa-Pohjanmaan
korkeakouluyhdistyksen ja professori Leena Koivusillan lasten ja nuorten terveyden

edistamisen tutkimushanketta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd hemofiliaa sairastavien kokemuksia
kouluterveydenhoitajan peruskoulussa antamasta lilkkuntaan liittyvasta ohjauksesta, seka
tavoitteena on saada tutkimustuloksia, joita kouluterveydenhoitajat voisivat hy6édyntaa
hemofiliaa sairastavan oppilaan likunnan ohjauksessa ja tukemisessa. Opinnaytetyén on
valmis tammi-helmikuussa 2016, jonka jalkeen se julkaistaan Internetin Theseus-

tietokannassa.

Etsin opinnaytetydhoni 2-3 18—-28-vuotista haastateltavaa. Haastattelut tulevat vain
opinnaytetyon tekijan kayttoon, eika haastateltavien nimia tai muita tietoja julkisteta, tai

luovuteta eteenpain.

Jos olisit kiinnostunut osallistumaan opinnaytetydhdoni, tai haluat kysya minulta lisétietoja,

ota minuun yhteytta séhkdpostilla:—

Ystavallisin terveisin:

Joanmna Niemi



