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JOHDANTO

Haastattelututkimuksissa ilmenee, etta yli 20 % suomalaisista lapsista ilmoittaa karsivénsa pitkaai-
kaissairaudesta. Noin viidella prosentilla vamma tai sairaus on pysyvasti eldamanlaatua heikentava.
Tavallisimpia pitkaaikaissairauksia ovat allergiat, mielenterveyden ongelmat ja toiminnalliset hairitt.
(Rajantie, Heikinheimo ja Renko 2016, 75.) Nuoruusian alkuvaiheessa, 12—16 vuoden iassa, harras-
tukset ja sosiaalinen elama ovat tarkeita ja omahoito saattaa jadda sivummalle. Elinikdisen sairau-
den, kuten diabeteksen, hyvaksyminen saattaa olla hankalaa. (Nantd-Salonen ja Ruusu 2007.) Nuo-
ruusidssa kaikki haluavat olla samanlaisia kuin toiset, joten sairauteen liittyva laakkeiden kaytto ei
sovi kuvaan. Esimerkiksi astmaa sairastavan nuoren olisi hyva olla savuton ja liikkua ja nukkua riit-

tavasti. Nama asiat saattavat monilla nuorilla tuottaa vaikeuksia. (Kajosaari 2014.)

Nuorelle pitkdaikaissairaus voi olla rasite ja han saattaa kokea olevansa yksin sairautensa kanssa
(Katila ja Rauvala 2010). Siksi monesti nuori saattaa l6ytaa hyvaa turvaa ja apua vertaistuesta, eli
henkilosta tai ryhmastd, jossa on saman tyyppisessa tilanteessa olevia tai olleita, jotka omiin koke-
muksiinsa peilaten voivat auttaa (Alasuvanto 2008). Psykologi Rantaniska (2016) sanoo, etta ihmiset
voivat vertaistuen avulla 16ytda yhteyden toisten kanssa ja kokea olevansa ryhmaa, eivatka erilaisia

tai outoja.

Taman opinndytetydn aiheena on luoda toiminnallinen iltapdiva 12—16-vuotiaille pitkaaikaissairaille
nuorille. Tydn tilaajana toimii Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikka. Lastentau-
tien poliklinikalla hoidetaan erikoissairaanhoidon avopalveluja tarvitsevia alle 16-vuotiaita lapsia.
Opinnaytety6n aiheeksi halusimme valita lapsia ja nuoria koskevan aiheen, joten paatimme ottaa yh-
teytta Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikkaan. Yhdessa yhteyshenkilémme
kanssa paadyimme valitsemaan toiminnallisen iltapaivan toteuttamisen pitkdaikaissairaille nuorille
opinnaytetydmme aiheeksi. Kiinnostuimme aiheesta, koska ryhmamme jdsenet ovat kiinnostuneita
suuntautumaan lasten -ja nuorten puolelle ja koimme, etta haluamme saada lisdtietoa lasten -ja
nuorten sairauksista ja niiden hoidosta. Pyrimme tekemaan opinndytetyon aiheesta, jolle oli tarvetta,
joten opinndytetyon aiheen tarkennus tuli tilaajaltamme. Ty0 toteutetaan Kuopion yliopistollisen sai-

raalan tiloissa.

Opinnaytetyéhdmme on tarkoituksena kerata tietoa nuoruudesta ja nuorten yleisimmista pitkaaikais-
sairauksista. Nuorten pitkaaikaissairauksista paadyimme kirjaamaan opinndytetydhomme allergiasta,
astmasta, reumasta ja diabeteksesta, jotka ovat Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poli-
klinikan yleisimpia sairauksia. Poliklinikalla kdy vuodessa noin 9400 lasta/nuorta, joista allergian ja
astman takia kdy 1167 potilasta, diabeteksen takia kdy 1369 potilasta ja reuman takia 768 potilasta.
(LIITE 1).
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1 NUORI JA PITKAAIKAISSAIRAUS

Ikdvuodet 12-22 kuuluvat nuoruusikdan, josta alkaa psyykkisten ja fyysisten muutosten vaihe. Nuo-
ruusikaa voidaan kutsua ajanjaksoksi, jossa lapsi kehittyy nuoresta aikuiseksi (Natti 2015). Sopeu-
tuminen murrosian fyysisiin muutoksiin, turvautuminen enemman ikatovereihin vanhempien sijasta
lisadntyy, oman seksuaalisen identiteetin jasentaminen ja vanhemmista irrottautuminen kuuluvat ta-
han ikakauteen (Mielenterveystalo 2017). Nuoruusika voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen: varhais-
nuoruuteen, keskinuoruuteen ja mydhaisnuoruuteen. Varhaisnuoruuteen kuuluu fyysisten muutosten
ilmeneminen, joka aiheuttaa muutoksia nuoressa ja seksuaalisuuden korostuminen ja sukukypsyy-
den saavuttaminen. (Vilkko-Riiheld 2008, 52-53.) Ajattelutaidot kehittyvat merkittavasti seka aivot
kypsyvat varhaisnuoruudessa. Ajattelu voi olla melko konkreettista vield 12-vuotiaalla nuorella. Kes-
kinuoruudessa sosiaaliset suhteet muuttuvat. Irrottautuminen vanhemmista alkaa ja ystavyyssuhtei-
den merkitys kasvaa. (Hiipakka 2011.) Mydhaisnuoruudessa omat elamanarvot, paikka yhteiskun-

nassa ja tulevaisuuden suunnitelmat alkavat kiinnostaa (Vilkko-Riiheld 2008, 53).

Pitkaaikaissairaan nuoren ikdkauteen liittyva perheesta irrottautuminen usein viivastyy sairauteen
liittyen ja kotoa muuttanut nuori voi joutua muuttamaan takaisin kotiin ja itsendistymisprosessi voi
ndin ollen keskeytya. Nuoren sairauteen liittyvat ongelmat voivat vaikuttaa nuoren tulevaisuuden
suunnitelmiin, esimerkiksi se voi rajata pois moniin ammatteihin kouluttautumisen. Syyllisyydentun-
ne ja syyllistaminen ovat tunteita, joita moni nuori joutuu kasittelemaan sairastuttuaan. Kun nuori
hyvéksyy tilanteensa ja muuttuneen toimintakyvyn, se auttaa nuoren kuntoutuksessa. (Kiviranta,

Munck, Koskinen ja Tuulio-Henriksson 2016.)

Yli kymmenesosa nuoruusikdisista tytoista ja pojista karsii jostakin toimintaa haittaavasta pitkaaikai-
sesta terveydellisestd ongelmasta. Erityisesti ylipaino ja siihen liittyvat liitdnndissairaudet ovat lisdan-
tyneet huolestuttavasti, mutta myds astma, diabetes seka tulehdukselliset suolistosairaudet ovat
kasvussa. (Makkonen ja Pynndnen 2007.) Normaalipainoisten ja ylipainoisten liikkumisen syyt eroa-
vat toisistaan. Ylipainoiselle tai lihavalle nuorelle liikunta ei valttamatté tuo nautintoa, se voi olla
merkityksetdnta eika valttdmattd kuulu omiin elamantapoihin. (Halonen, Kyngas, Serlo ja Kaakinen
2016, 20.) Kun nuori on sairastanut tai oireillut véhintaéan kuusi kuukautta, sairautta voidaan alkaa

kutsua pitkdaikaissairaudeksi (Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo ja Uotila 2012, 100).

Lastenreuman tutkimuksessa sosiaalinen tuki nousi eniten esille, kun kysyttiin pitkdaikaissairauteen
liittyvid apukeinoja. Perheen ja ikdtovereiden tuki oli tarkea tunnepuolella kuin myds kayttaytymises-
sa. Nuorille on tarkeaa, ettd he kokevat olevansa normaaleja, sairaudesta huolimatta. Tutkimukses-
sa nuoret kokivat helpottavana paasta puhumaan toisille nuorille, jotka olivat saman ikaisia pitkaai-
kaissairaita nuoria, jotka ymmarsivat omaa tilannetta. (Cartwright, Fraser, Edmunds, Wilkinson ja
Jacobs 2014.)

Allergia, astma, reuma ja diabetes ovat kaikki pitkdaikaissairauksia, jotka vaikuttavat nuoren eld-

maan ja aiheuttavat omia haasteitaan nuorelle. Pitkaaikaissairauden diagnoosi voi olla hyvin muser-
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tava niin nuorelle kuin vanhemmille. Sairauden tuomat rajoitteet saattavat hankaloittaa nuoren arki-

elamaa, jolloin nuori voi kokea olevansa erilainen. (Aihie 2017.)

Allergia on allerginen yliherkkyys, jossa pystytdan todistamaan immunologinen mekanismi tai se on
todennakaista, eli elimistd virheen takia puolustautuu vaarattomalta asialta eli allergeenilta, esimer-
kiksi siitepdlyltd ja tuottaa vasta-aineita sitd vastaan. Tama voidaan jakaa viela IgE-valitteiseen tai ei
IgE-vdlitteiseen allergiamekanismiin. (Rajantie ym. 2016, 298—-299.) Oireet allergeeneille altistumi-
sen jdlkeen johtuvat sy6ttosolujen, eli elimiston torjuntajarjestelmaan kuuluvien solujen aktivoitumi-
sesta sen jalkeen, kun sen pinnalle on tarttunut IgE:ta eli vasta-ainetta. Syéttosolut sisaltavat his-
tamiinia ja monia muita aineita, jotka voivat aiheuttaa kutinaa, punoitusta ja turvotusta. (Vaasan
keskussairaala 2015; Hannuksela-Svahn 2014e.) Perima vaikuttaa allergioiden syntyyn (Rajantie ym.
2016, 298).

Atopia on yleisin allergioiden esiintymismuoto ja sen esiintyvyys on lisadantynyt. Atoopikolla on tai-
pumus IgE-vasta-aineiden tuottoon ja hénelld on lisdksi atooppinen ihottuma, allerginen nuha tai
astma. Atopian muoto muuttuu ian mukaan. Allerginen nuha ja astma kehittyvat lapsen herkistyessa
ilmateiden kautta allergeeneille. Lapsella jolla molemmat vanhemmat ovat allergisia, on atopian syn-
tyyn lapselle 50 % mahdollisuus ja jos toinen vanhempi on atooppinen, riski on 25 %. Atooppisen
lapsen saamiseen terveillakin vanhemmilla on 15 % riski, koska atopia lapsilla on hyvin yleista. Ato-
pialta suojaavia tekijoita on tutkimuksissa huomattu olevan perheen suuri lapsien maara, maatila

asuinpaikkana lapsuudessa ja huono sosioekonominen asema. (Rajantie ym. 2016, 298.)

Atopian ehkaisyssa kdytetdan primaaripreventiota eli kaikkien nakyvien atooppisten oireiden ilmaan-
tumisen ehkaisya, eli esimerkiksi lasta, jolla on perinnéllisen alttiuden vuoksi riski sairastua allergi-
aan, pyritdan imettamdan 4-6 kuukauden ikaiseksi ja 6 kuukauden kohdalla aloitetaan ottamaan
kayttdon kiinteitd ruokia. Lisaksi ehkdisykeinona on sekundaaripreventio eli jo allergiseksi osoittau-

tuneen henkilon oireiden vdahentamiseen tarvittavia toimien tekeminen. (Rajantie ym. 2016, 300.)

Allergiaa testatessa voidaan ymparistdallergeeneille tai ruoka-aineille maarittda spesifinen eli erityi-
nen IgE. Seerumista mitataan tietyn vasta-aineen IgE maara. CAP-FEIA on yksi yleisimmin kdytetyis-
ta menetelmistd, jossa tulokset ovat kiloyksikkéina litraa kohden ja mitd isompi tulos, sen suurempi
mahdollisuus, etta allergeeni aiheuttaa oireita. Toinen tapa on testata ihopistoskokeilla, jossa iho al-
tistetaan eri allergeeneille laittamalla pisara allergeenia iholle ja jonka jalkeen ihoa pistetaan neulalla
ja allergeeneista johtuvien paukamien koon mukaan madritetaan mika allergeeni oireita voi aiheut-
taa. (Rajantie ym. 2016, 300—-301; Hannuksela-Svahn 2014c.)

Allerginen nuha on yksi lasten allergioista ja sita potee noin 10 % lapsista. Tyypillisesti oireet alkavat
3-7 vuotiaina, mutta poikkeuksiakin on. Allerginen nuha voidaan diagnosoida ilman laboratoriotutki-

muksia suurella varmuudella, jos lapsi kokee siitepdlyaikaan, joka sijaitsee huhtikuusta-syyskuuhun
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ulottuvalla ajalla, vetistéd nendnvuotoa, johon liittyy silmien kirvelya ja turvotusta. Allergisen nuhan
aiheuttavia allergeenejd, kuten koivu, leppa ja pujo voidaan tutkia joko seerumista tai ihopistosko-
keilla. (Rajantie ym. 2016, 301-302.) Koivuallergiaan saattaa liittya ristiallergia, jossa koivuallerginen
lapsi saa my0s oireita juureksista ja hedelmista (Allergia -ja astmaliitto 2016). Tama johtuu siitd, et-
ta raaoissa hedelmissa ja kasviksissa on samankaltaisia valkuaisaineita kuin siitepdlyssa (Rajantie
ym. 2016, 302). Nama oireet, kuten kutina ja turvotus, keskittyvat padasiassa suun, nielun ja huul-
ten alueelle. Oireita raaoista hedelmista ja vihanneksista ei saata tulla ollenkaan talvisaikaan. (Aller-

gia -ja astmaliitto 2016.)

Allergeenisen nuhan hoidon yksi kohta on mahdollisuuksien rajoissa allergeenien poistaminen
elinymparistésta. Eldimestd johtuvan allergeenin poistaminen voi olla helpompaa kuin siitepélyaller-
gikon allergeenien valttdminen. (Jalanko 2016a.) Allergeeneille tahallisesti altistuminen ja itsensa ka-
raistumista ei ole suositeltavaa, jos oireet ovat selkeitd, silld se saattaa vain aiheuttaa allergian pa-
henemista (Rajantie ym. 2016, 302). Ladkehoitona kaytetdan antihistamiinia, jolla saa helpotusta
vuotavaan nenaan, aivasteluun ja silmaoireisiin. Antihistamiinin voi myds ottaa nenasumutteena tai
silmatippoina. Kolmantena vaihtoehtona on kayttda kromoneita, joiden paras teho on ennaltaehkai-

sevana hoitomuotona. (Jalanko 2016a; Rajantie ym. 2016, 303.)

Siedatyshoidon on huomattu toimivan IgE-vdlitteisen mekanismin aiheuttamaan allergiseen nuhaan.
Yleisina edellytyksina on oireiden hankaluus, johon laékitys ei ole riittava apu, lapsi ja perhe ovat
motivoituneita hoitoon ja ikaa on 5 vuotta. Siedatyshoitoa voidaan tehda pistossiedatyshoitona, jos-
sa annetaan pistoksina allergeeneja ihon alle tai kielenalussiedatyksend, jossa lapsi ottaa allergeeni-
uutetta sisaltévan tabletin tai uuteliuoksen suoraan kielen alle. Molemmissa hoidon kesto on kolme
vuotta. (Rajantie ym. 2016, 303.)

Atooppista ihottumaa eli atooppista ekseemaa sairastaa noin 15-20 % lapsista jossakin vaiheessa.
Taudin puhkeamiseen liitetdan vahvasti perinnélliset vaikutukset ja ihon rakenne ja sen poikkeavuu-
det, kuten suurempi haihtuminen ja ihon poikkeava lapdisevyys. (Rajantie ym. 2016.) Kdypa hoito
(2016) kertoo, ettd:” Vaestdtutkimuksissa lapsuusian atooppinen ekseema suurentaa astmaan ja al-

lergiseen nuhaan sairastumisen riskid 2—3-kertaiseksi”.

Oireina Atooppisessa ihottumassa ovat ldiskittdinen kuiva ihottuma joka kutisee (Rajantie ym. 2016,
305). Atooppisen ihottuman taudinkuva muuttuu ikakausien aikana. 0-2 vuotiailla sita kutsutaan
yleisesti maitoruveksi ja se alkaa yleensa kasvojen alueelta ja sita 16ytyy taivealueilta, joita on han-
kalin pitaa tuuletettuina. (Hannuksela-Svahn 2014f.) Leikki- ja kouluikaisilla sitd kutsutaan taiveihot-
tumaksi ja ihottumat sijaitsevat reisi ja pakara-alueella, seka kasissa (Hannuksela-Svahn 2014d).
Murrosikaisilla ja aikuisilla ihottuma-alueet ovat yleisimmin paan alueella ja yldvartalolla (Hannukse-
la-Svahn 2014b). Erotusdiagnoosissa eli samantapaisten tautien erottamisessa toisistaan on otettava

huomioon atooppisen ekseeman tyypilliset ihottuma kohdat ja kutisevuus (Rajantie ym. 2016, 305).

Imevaisten hoitokeinoina on paikallishoito eli ihottumalle laitettavia rasvoja, esimerkiksi perusrasvat

ja kortisonia sisaltavat rasvat. Ruoka-allergiaa on mietittdva laaja-alaisen, drhdkan punaisen ja voi-
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makkaasti kutiavan ihottuman kohdalla. Valohoito on kouluikaisille vaihtoehto hoitomuoto, jossa UV-
valo vaimentaa tulehdusprosessia. Lddkehoitoa kdytetaan, jos paikallishoidosta ja valohoidosta ei
|6ydy vastetta huonosti reagoivien ekseemien hoitoon. Siklosporiinilla on ainoastaan virallinen indi-
kaatio atooppisen ihottuman hoitoon. Haittavaikutusten vuoksi sitd suositellaan kaytettéavaksi hyvin

lyhyita aikoja, vaikka silla on lievittédva vaikutus oireisiin. (Kdypa hoito 2016.)

Ruoka-allergioita esiintyy noin muutamalla prosentilla lapsista. Ruoka-allergiat jaetaan IgE-valitteisiin
tai ei IgE-valitteisiin. Esimerkiksi laktoosi-intoleranssi ei ole ruoka-allergia vaan se on maitosokeria
pilkkovan laktaasientsyymin vahyydestd johtuva sairaus. Ruoka-allergiat voidaan jakaa kolmeen ka-
tegoriaan, kosketuspohjaisiin, jossa oireet ilmenevat huulilla, suussa tai suolistossa, ihossa nakyviin
muutoksiin tai yleisoireisiin johon kuuluu iho-oireiden paheneminen, astma, nuha, laaja-alainen urti-
karia eli nokkosihottuma ja anafylaksia eli akillinen vakava allerginen reaktio. (Rajantie ym. 2016,
307.)

Tho-oireet ovat tavallisimpia allergian oireilu muotoja. Iho-oireita voivat olla atooppinen ihottuma,
nokkosihottuma tai allerginen turvotus. Vaikeaa atooppista ekseemaa sairastavilla imevaisilla voi
esiintya ruoka-allergiaa, mutta suurimmalla osalla ruoka-allergia ei aiheuta tai pahenna atooppisen

ekseeman oireita. (Kéypéa hoito 2015.)

Suolioireita taaskin esiintyy noin kolmanneksella ruoka-allergia potilaista (Rajantie ym. 2016, 307).
Oireita voivat olla muun muassa oksentelu, ripuli, ummetus, kipu ja kasvuhairiét (Kaypa hoito 2015).
IgE-negatiiviset ruoka-allergiat, joissa on suolioireita, kuuluvat haastavimpiin sairauksiin, koska nais-
sa oireet eivat ole selvdt ja laboratoriokokeet eivdt auta diagnoosin tekemiseen. Tama johtuu siita,
ettd kyseessa on ei IgE-vilitteinen allergia. Imevaisilla suoliston toiminta saattaa muutenkin muuttua
usein, joten erotusdiagnoosi on hankalaa muiden mahdollisten suolioireiden syiden vuoksi. (Rajantie
ym. 2016, 307.)

Lisaksi ruoka-allergioissa voi esiintya hengitysoireita, joita saavat noin 10 % sairastuneista. Oireita

voivat olla nuha ja limaisuus. Anafylaksiaa eli henked uhkaavaa allergista reaktiota esiintyy noin 1-2
% potilaista. (Rajantie ym. 2016, 308.) Lehmanmaito on suurin lapsilla anafylaksiaa aiheuttava ruo-
ka. Ensioireina anafylaksiassa on ihon kuumotus, punoitus, pistely, sydémen tihedlydntisyys ja kur-
kun ahtautumisen tunne. Oireet pahenevat nopeasti ja hengenahdistus alkaa lisdantya ja verenpai-

neet laskea. Anafylaksiaa hoidetaan nopeasti adrenaliinilla. (Hannuksela-Svahn 2014a.)

Ruoka-allergia voidaan todeta helpoiten valttamis-altistuskokeella, jossa lapsi vélttaa sydmasta 1-2
viikon ajan tiettya ruoka-ainetta, jonka aikana vanhemmat voivat seurata havidavatké oireet. Kaksois-
sokko ruoka-altistus voidaan tehda valttamisen jalkeen, jossa lapsi altistetaan ruoka-aineelle tauon
jalkeen. Mahdollisista oireista riippuen voidaan paattad, voidaanko koe tehda kotioloissa vai valvot-
tuna. IgE:n mittaaminen seerumista ja pistoskokeet voivat antaa apua epaselviin reaktioihin, mutta

lievien oireiden tutkimiseen niita ei kayteta. (Kaypa hoito 2015.)



1.2

Astma

10 (33)

Ruoka-allergioiden ennuste on hyva ja melkein puolet, 44—45 %, maitoallergiasta karsivista toipuu
allergiasta kahteen ikavuoteen mennessa. Paras ennuste on ruoka-allergioissa lapsilla, joilla on ei
IgE-vdlitteinen allergia. Hoitona ruoka-allergioissa on allergeenin valttdminen ja altistustestien uusi-
minen. Tarkeda on varmistaa, ettd lapsi saa riittavasti monipuolista ravintoa allergiastaan huolimat-
ta. (Kaypa hoito 2015.)

Keuhkoputkien limakalvojen tulehduksellista sairautta kutsutaan astmaksi. (Ahonen, Blek-
Vehkaluoto, Ekola, Partamies, Sulosaari ja Uski-Tallgvist 2014, 452.) Astma on pitkdaikainen keuh-
kosairaus. Astmaan kuuluu keuhkoputkien hyperreaktiivisuus eli lisadntynyt supistumisherkkyys ja
keuhkoputkiston inflammaatio eli limakalvotulehdus. On mahdollista, etta hyperreaktiivisuus puuttuu
vield inflammaation alkuvaiheessa. (Kdypa hoito 2012.) Hoidon aloittaminen ajoissa takaa sen, etta
estetdan keuhkojen toiminnan huononominen, seka pysyvat rakenteelliset muutokset keuhkoputkien
seinamissa (Ahonen ym. 2014, 452). 6-10 % lapsista esiintyy astmaa. Se on yleisin lapsuusian pit-
kaaikaissairaus lansimaissa. Astma voi olla myds perinndllistd, eli vanhemmilla on astma- tai aller-
giaongelmaa. (Jalanko 2016b.) Lapsen sairastumista astmaan kasvattaa lahes puolitoistakertaisesti

didin tupakointi raskauden aikana seka lapsen passiivinen tupakointi (Kdypa hoito 2012).

Mahdollisuuksien mukaan tehddan keuhkojen toimintakokeita astman diagnoosin tekemiseksi. Toi-
mintakokeissa on tarkoituksena ladkkeen avulla osoittaa keuhkoputkien supistumisherkkyyden li-
saantyminen ja keuhkoputkien korjautuva ahtautuminen. Astman diagnoosia tukevat viitteet keuh-
koputkien inflammaatiosta. On tarkeda ottaa huomioon diagnoosia tehdessa potilaan riski saada uusi
astmakohtaus. Runsas oireilu, atopia ja sukurasite suurentavat riskid. (Kéypé hoito 2012.) Keuhko-
jen toiminnan mittauksilla ja potilaan oireisiin perustuu astman diagnosointi. PEF-mittauksen el
uloshengityksen huippuarvojen mittauksen voi tehdd my6ds kotona. PEF-mittaus kertoo, miten nope-

asti pystyy puhaltamaan ilman ulos keuhkoista. (Koskinen, Kukkonen ja Lundstrom 2015.)

Voimakkaat hengastyskohtaukset ovat tyypillisia oireita astmassa, talléin uloshengitys vaikeutuu.
Talléin ilmatiet ovat turvonneet ja kouristuneet ja ulos hengittdessa ne voivat sulkeutua kuin l1appa.
Astmakohtauksessa imeytyneen hapen maaran véhyydesta kertoo sinertavat huulet. (SABOTTA AT-
LAS 2009, 212.) Voimakas yskd, hengitysvaikeus ja uloshengityksen vinkuna kertovat tyypillisesta
astmakohtauksesta. Oireet eivat ole kaikilla astmassa samanlaisia, vaan joillain voi olla vain useita
viikkoja jatkunut yska, joka on erityisesti aamuydlla voimakas. Astmaksi voidaan siis myods epadilla

pitkdaikaista yskimistd, johon ei ole muuta selitysta. (Jalanko 2016b.)

Astma voi ilmeta ensimmadisen kerran 1-2 vuotiaana pitkittyneelld yskalla tai hengitysvaikeutena,

mutta yleensa se alkaa leikki- tai kouluidssa. Osalle astma jaa loppuidksi, mutta usein se helpottaa
murrosidssa. (Jalanko 2016b.) Suomessa yleisin pitkdaikaissairaus on allergiat, joiden esiintyminen
on Suomessa suuri ja viime vuosikymmenina kasvanut (THL 2014). Lapsena astman saaneelle voi

kehittya 10-20 vuoden idssa vahaoireinen tai oireeton vaihe. Vaikka astma olisikin vahaoireinen, niin
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oireet voivat akillisesti lisdantya. Kyseisena vaiheena nuoren omaa aktiivisuutta painotetaan tarkeak-
si. Astman hoitoon sitoutuminen ja motivaation yllapitaminen voi olla vaikeaa. On arvioitu, etta ast-
maatikoista alle puolet kayttavat sovittuja ladkeannoksia. Tassa tilanteessa voi nuorella olla tunne
siitd, ettd ei tarvitse ladkettd, jos tuntee astman olevan vahaoireinen. Mahdollisesti laakkeiden aihe-
uttamat sivuvaikutukset pelottavat tai aliarvioidaan astman oireita ja laakityksen tarvetta. Astman
hoitoon tarkoitettujen laakkeiden kayton lopettamiselle tai niiden vahentdmiselle voi syyna se, etta
nuori kokee erottuvan joukosta. Keuhkojen toimintahairion aiheuttanut ja jatkuvaoireinen astma tar-
vitsee kuitenkin astmalaakityksen. (HUS 2017.)

Lastenladkari paattda astmaatikko lapsen ladkityksestd seka seuraa hoidon tehoa. Perhe opastetaan
yksityiskohtaisesti hoitoon liittyvissa asioissa. Léadkkeet valitaan lapsen oireiden voimakkuuden mu-
kaisesti. Nykyiset astmalaakkeet takaavat varsin oireettoman elaman ja ovat turvallisia. Hengitetta-
vien laékkeiden annostelu onnistuu pienilla lapsilla niin kutsutun tilanjatkeen avulla. Astmaa sairas-
tavaa suositellaan urheilemaan. (Jalanko 2016b.) Pitkdaikaissairaan nuoren tullessa murrosikaan sai-
rauden hoito vaikeutuu. Nuori mahdollisesti haluaa olla muiden oman ikdisten kanssa samankaltai-
nen ja saattaa aloittaa tastd syysta esimerkiksi tupakoinnin. Talléin myds omasta terveydesta huo-

lehtiminen voi heiketd ja laiminlydda astman hoidon. (Takala 2014.)

Astmalla voi olla negatiivisia vaikutuksia psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin lapsuudessa (Van
Gent, Van Essen-Zandvliet, Klijn, Brackel, Kimpen ja Van Der Ent 2009). Pitkdaikaissairailla nuorilla
on todettu riskialttiutta ja masennusta. On olemassa todisteita siitd, ettd masennus ja riskialttius liit-
tyvat huumeisiin, huonoihin hoitotuloksiin ja kuolemaan. (Bender 2006.) Liikunnan osuus, koulu ja
hyva eldmanlaatu ovat astmapotilaille ja heiddn vanhemmilleen tarkeitd asioita. Naita asioita ei kui-
tenkaan aina sisallyteta astmapotilaiden hoitoon. Lisaksi astman hoidon tavoitteet, kuten oireiden
minimointi saavutetaan vain pienella osalla lapsista. Oireiden lisaksi on otettava huomioon urheiluun
osallistuminen, vertaisryhmat, koulun osallistuminen ja hyva eldmanlaatu. Nama tekijat ovat oleelli-

sia arvioitaessa astman hoidossa olevia lapsia ja nuoria. (Van Gent ym. 2009.)

Lasten reuma tarkoittaa lapsilla, alle 16-vuotiailla, yli kuuden viikon kestdvaa niveltulehdusta jonka
syy on tuntematon. Lastenreuma on yleisnimi kattamaan kyseiset niveltulehdustilat. Vuosittain 140
lasta sairastuu lastenreumaan ja alle 16-vuotiaita lastenreumaan hoitoa saavia on Suomessa noin 2
000. (Rajantie ym. 2016, 468.) Lastenreuman syy on viela tuntematon ja siksi sen alaluokkien maa-
ra voi vaihdella eri tutkimuksissa, mutta yleisemmin se jaetaan seitsemaan alaluokkaan (Esala ja
Tarvainen 2014, 13).

Lastenreuman syyta ei tiedetd, mutta se jaetaan autoimmuunisairauksiin eli sairauteen, jossa elimis-
ton puolustusjarjestelma hyokkaa jostakin syysta virheellisesti elimiston omia kudoksia vastaan (Ra-
jantie ym. 2016). Perinndllisten tekijoiden uskotaan kuitenkin lisddvan sairastumista joihinkin lasten-

reuman muotoihin (Reumaliitto 2016). Abramson (2015) kirjoittaa, etta lastenreuman ei uskota ole-
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van perinndllistd, mutta joissakin yksittaisissa tapauksissa perinnéllisella taipumuksella on ollut vai-
kutusta, mutta vasta kun henkild on altistunut tulehdukselle tai jollekin muulle tuntemattomalle lau-
kaisijalle. Oma tai vanhempien tupakan poltto on huomattu olevan yksi sairaudelle altistava tekija
(Reumaliitto 2016).

Niveltulehduksessa nivel turpoaa ja se on kiped, nama johtuvat nivelkalvon paksuuntumisesta ja sen
tayttymisesta tulehdussoluista. Niveltulehdukselle tyypillinen oire on pitkan levon jalkeinen kankeus,
eli aamujaykkyys. Lastenreuman ensimmaisina oireina pidetaan nivelten jaykistymista, varsinkin aa-
mujaykkyyttd. Oireet voivat kumminkin erota lasten kohdalla ja lastenreuman alaryhmasta riippuen.
(Reumaliitto 2016.) Reumaliitto (2016) ja Rajantie ym. (2016) jakaa lastenreuman seitsemaan ala-

ryhmaan: Oligoartriitiksi, yleisoireiseksi lastenreumaksi, Seronegatiiviseksi artriitiksi, Seropositiivisek-

si artriitiksi, psoriaariartriitiksi ja entesoartriitiksi.

Oligoartriitti eli harvoihin niveliin kohdistuva tauti on yleisin alaryhma ja sité sairastavat useimmin ty-
tét kuin pojat (Esala ja Tarvainen 2014, 14). Sen puhkeamisiké on yleensa ennen kuudetta ikavuotta
ja sille on tavanomaista, etta alle 5 nivelta tulehtuu ensimmaisen puolen vuoden aikana, jonka jal-
keen joillakin tulehtuneiden nivelten maara kasvaa, eli puhutaan taudin laajenemisesta (Reumaliitto
2016). Tautiin liittyy usein silman varikalvon tulehdus, joka ei valttdmatta ndy ulospain ja voi aiheut-

taa pysyvia haittoja nakéon (Rajantie ym. 2016, 469).

Yleisoireinen lastenreuma on harvinainen alaryhma, jolla ei ole tiettya puhkeamisikaa. Alkuoireita
ovat korkea kuume, ihottuma ja eri puolilla elimistéé voimakkaat tulehdukset. Niveltulehdukset eivat
yleensa esiinny alkuvaiheessa. (Rajantie ym. 2016, 469.) Suurimmalla osalla oireet jaavat ajoittaisik-

si, mutta pienella osalla niveltulehdus jatkuu ja hoito voi olla hankalaa (Reumaliitto 2016).

Polyartriitti eli moniniveltulehdus, joka voidaan jakaa kahteen osaan: seronegatiiviseen ja seropositii-
viseen muotoon. Seropositiivisessa muodossa veresta 16ytyy reumatekija. Se on yleisempi tytdilla ja
alkaa yleensa 10 ikavuoden jdlkeen. Sen oireina ovat symmetriset niveltulehdukset kehossa. (Reu-
maliitto 2016.) Tauti on usein aktiivinen viela aikuisidlld ja vaatii hoitoa. Seronegatiivisessa polyartrii-
tissa taas veressa ei ole reumatekijda ja se voi puhjeta lapsena missa iassa vain. (Rajantie ym.

2016, 469.) Seka isot, etta pienet nivelet voivat tulehtua (Reumaliitto 2016).

Psoriaasiartriitti eli nivelpsoriaasis on psoriasikseen liittyva niveltentulehdus. Psoriaasi eli ihon tuleh-
dustauti voi esiintya ennen tai jalkeen niveltulehduksen puhkeamisen. Tyypillisia oireita psoriaasissa
ovat sormien ja varpaiden turpoaminen ja kynsimuutokset. (Reumaliitto 2016.) Rajantie ym. (2016,
469) kertoo Psoriaasiartriitin olevan yleensa aaltoileva ja hyvénlaatuinen tauti, mutta Reumaliitto
(2016) sanoo taudin ennusteen olevan vaihteleva, riippuen niveltulehdusten maardsta ja miten hoito

tehoaa niveltulehdukseen ja psoriaasiin.

Entesoartriitti eli entesiitteihin liittyva niveltulehdus, jossa oireina ovat alaraajojen suurissa nivelissa
oleva niveltulehdus sekd entesiitit eli janteiden ja nivelsiteiden kiinnityskohtien tulehdukset (Rajantie

ym. 2016, 469). Tahan sairauteen on yhdistetty perinndllinen alttius veren HLA-B27-tekijan esiinty-
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misen vuoksi. Puhkeamisika on kuuden ikavuoden jdlkeen. Osalla oireet voivat levitd selkaan ja ra-
joittaa liikkumista ja osalla voi esiintya silmédkalvon akillista tulehdusta joka oireilee. (Reumaliitto
2016.)

Lastenreumaan parantavaa hoitoa ei ole, mutta oireita pystytdan hoitamaan ja turvaamaan lapsen
normaali kasvu ja kehitys (Reumaliitto 2016). Ensisijainen |dake jo ennen diagnoosin valmistumista
on tulehduskipuladke ja nivelten hoito kylmapakkauksilla (Rajantie ym. 2016, 471). Glukokortikoidi-
pistokset ovat hoitomuoto hankalimpiin oireisiin nivelissa, glukokortikoidin pitkdaikaisen kayton hait-
tavaikutuksena on osteoporoosi eli luukato ja kasvun hidastuminen. Moniniveltulehduksissa ja oligo-
artiiteissa kaytetadn reumalaakkeita, jotka ovat pitkdvaikutteisia. Metotreksaatti on ensisijainen laa-
ke, jolla on tulehdusta lievittava vaikutus ja se voi myds hidastaa taudin etenemista. Leflumonodi on
metotrksaattia sietamattomille vaihtoehtoldake. On olemassa myds muita ladkkeitd, joiden tehoa ei

ole vield kunnolla testattu. (Reumaliitto 2016.)

Hoitoon kuuluu ladkkeiden lisdksi kuntoutus, jonka avulla nivelet ja lihakset pysyvat hyvassa kun-
nossa. Nivelen tuhoutumisen vuoksi voidaan joutua myds vaihtamaan nivel tekoniveleen. Taudin
kestoa ei voi arvioida etukateen, joten on térkedd, ettd vanhemmat ovat osana hoidon suunnittelus-
sa. Lapsi pystyy osallistumaan paivittaisiin asioihin omien kipujensa mukaan, siksi on tarkeaa, etta
esimerkiksi koulussa ollaan tietoisia sairaudesta. Lapsi pystyy ja saakin harrastaa liilkuntaa oman

vointinsa mukaan, lapsen on hyva tuntea itsensa tavalliseksi lapseksi. (Reumaliitto 2016.)

Tutkimukset osoittavat, ettd ne nuoret, jotka saavat vanhemmilta ja perheiltéan tukea ja heilld on

paremmat psykososiaaliset resurssit perheessa, osoittavat parempaa sopeutumista sairauttansa koh-
taan. Kaikki lastenreumaa sairastavat kokevat fyysisia ongelmia, kuten kipua, rajallista liilkkumista ja
hoitojen sivuvaikutuksia. Nédma ongelmat voivat olla sairauden alkuvaiheessa vakavia ja voivat aihe-

uttaa epauskoa ja shokkitilan nuoressa. (Cartwright ym. 2014).

1.4 Diabetes

Lapsuusian diabetes johtuu ldhes poikkeuksetta haiman insuliinin tuotannon sammumisesta, jossa
autoreaktiiviset T-solut tuhoavat haiman saarekkeiden insuliinia tuottavat beetasolut. (Jalanko
2016c; Knip, Rajantie ja Veijola 2016). Diabetes on lapsilla astman jalkeen toiseksi yleisin pitkaai-
kaissairaus. Tyypin 1 diabetekseen sairastuu alle 15-vuotiaita lapsia ja nuoria eniten maailmassa,
mika tarkoittaa noin 600 uutta alle 15-vuotiasta diabeetikkoa joka vuosi. (Viheridla, Kokkonen ja An-
tikainen 2016.) Lapsuusidssa alkanut diabetes on Iahes poikkeuksetta tyypin 1 diabetesta (yli 99 %).
Diabetes voi puhjeta missa idssa tahansa, mutta suurin osa tapauksista todetaan ennen 20 vuoden
ikad. Lapsuusiassa diabetes on hieman yleisempi pojilla kuin tytéilld. (Knip ym. 2016.) Diabeteksen
synnyssa seka perimalld ettd ulkoisilla tekijoilld (esim. virusinfektiot) on osuutensa. Haimakudoksen
tulehdusreaktio on syyna insuliinia tuottavien solujen vaurioitumiselle, mutta prosessin syntymeka-

nismit ovat edelleen melko avoimet. (Jalanko 2016c.)
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Diabeteksen oireet lapsuus- ja nuoruusidssa ilmaantuvat sité nopeampina ja rajumpina, mita nuo-
remmasta lapsesta on kyse. Oireet johtuvat insuliinin puutoksesta ja sita seuraavasta hyperglykemi-
asta. Tyypillisia oireita ovat lisddntynyt juominen, virtsaaminen, vasyminen seka painon lasku. (Knip
ym. 2016.) Mikali oireisiin ei reagoida tarpeeksi ajoissa, lapselle kehittyy ketoasidoosi, jolloin veren
happamuus lisdantyy, ilmenee vatsakipuja, hengitys muuttuu tihedksi ja tajunta heikkenee. Lapsella
oireet kehittyvat yleensa parin viikon aikana, mitd varhaisemmassa vaiheessa niihin reagoidaan sita

parempi. (Jalanko 2016c.)

Mikali nuorella itselldadn tai hdnen vanhemmillaan heraa epaily diabeteksesta on syyta hakeutua 1&a-
kariin viipymatta. Diabetes voidaan todeta helposti joko veritestilla tai virtsan liuskakokeella (U-
KemSeul). Diabetekseen sairastunut lapsi ohjataan aina jatkohoitoon. (Jalanko 2016c.) Hoidon ensi-
vaihe voi vaatia parin padivan hoitojakson, jonka aika lapsen nestetasapaino, elimiston happamuus ja
veren glukoosiarvot saadaan korjattua. Lapsen diabeteksen hoito muodostuu insuliinipistoksista ja
ruokavaliohoidosta, ja nama molemmat opetetaan koko perheelle lapsen sairaalassaolon aikana. (Ja-
lanko 2016c.) Potilaiden insuliinin tarve on hyvin yksiléllinen, ja siihen vaikuttavat mm. ikd, paino,
insuliiniherkkyys seka diabeteksen vaihe diagnoosihetkella. Insuliiniherkkyyteen heikentavasti vaikut-
tavia tekijoité ovat ylipaino, murrosika, pitkakestoinen hyperglykemia, ketoosi, ketoasidoosi seka
samanaikainen infektio. Insuliinikorvaushoito voidaan toteuttaa monipistos, kaksipistos tai kolmipis-
toshoitona seka insuliinipumppuhoitona. Perheen aktiivinen osallistuminen lapsen hoitoon heti alusta
alkaen on tarkeda. (Knip ym. 2016.) Diabeteksen hoito on nykyisin hyvin kehittynyttd, ja télld mah-
dollistetaan se, ettad diabeetikkolapsen ja nuoren eldma on mahdollisimman normaalia ilman suu-

rempia rajoituksia (Jalanko 2016c).

Diabeteksen hoidosta vastaa moniammatillinen tiimi, jota johtaa diabeteslaakari. Moniammatilliseen
tiimiin kuuluvat l1aakarin lisdksi lasten- tai nuorten psykiatri tai psykologi, ravitsemusterapeutti seka
sosiaalitydntekija tai kuntoutusohjaaja. Yhdessa moniammatillisen tiimin kanssa pyritaan turvaa-
maan nuoren hyva glukoositasapaino seka fyysinen ja psykososiaalinen kasvu. Diabeteksen hoidon
tavoitteena on, etta nuori kokee sairauden osaksi itseddn, jolloin han hoitaa itsedan eika vain diabe-
testa. Sairastumisen jalkeen kaksi ensimmaista vuotta ovat riskiaikaa, jolloin moniammatillisen tiimin
pyrkimyksena on ehkaistd pysyvien psyykkisten ongelmien kehittyminen. Vanhempien tuki on hoi-
don alussa tarkeaa, mutta pikkuhiljaa hoitovastuu annetaan aikuisen tuella nuorelle itselleen. (Vihe-
ridld ym. 2016.)

Lasten ja nuorten diabeteksen hoitoon liittyy my&s monia ongelmia, jotka voivat hankaloittaa hoitoa.
Yleisimpid hoitoon vaikuttavia ongelmia ovat hoidon laiminlyonti, huono hoitotasapaino, vaihtelevat
verenglukoosiarvot, hypoglykemian pelko, pistospelko seka itsensa kokeminen erilaiseksi. Lasten ja
nuorten diabeteksen hoito on monesti hyvin haastavaa, silla se edellyttda seka lapselta, nuorelta et-
ta hanen perheeltdgan hyvaa hoitoon sitoutumista. Diabeteksen hoidossa korostuu verenglukoosin
saannéllinen seuranta, insuliinihoidon optimointi, terveellisen ruokavalion ja ateriarytmin noudatta-
minen sekd saannéllinen liikunta. Verensokerin mittaaminen, pistdminen seka saanndllisista ateriois-

ta huolehtiminen aiheuttaa etenkin kouluikaisissa erilaisuuden- ja epaoikeudenmukaisuuden tuntei-
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ta. Nuori saattaa myds pelata tulevansa kiusatuksi tai syrjityksi sairautensa vuoksi. (Viherigla ym.
2016.)
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HOITOON SITOUTUMINEN

Pitkaaikaissairauteen liittyy parantumattoman sairauden tai pysyvan poikkeavuuden mahdollisuus
(Makkonen 2016). Pitkdaikaissairaat nuoret kohtaavat samat nuoruusian itsendistymiseen ja seksu-
aaliseen kehitykseen liittyvat kehitykselliset haasteet kuin terveet ikatoverinsa ja lisaksi somaattiseen
pitkdaikaissairauteen liittyy psykososiaalisten ongelmien suurentunut riski. Pitkdaikaissairauden ja
nuoruusian kehityksen valilla on vastavuoroinen suhde. Sairaus vaikuttaa nuoruusian psyykkiseen ja
fyysiseen kehitykseen seka samanaikaisesti nuoruusidn kehitys vaikuttaa sairauden hoitoon, kulkuun
ja itse hoitotilanteeseen. (Makkonen ja Pynnonen 2007.) Monelle pitkaaikaissairaudelle on ominaista
kasvun hidastuminen seka puberteetin viivastyminen. Lapsi pystyy vasta nuoruusian saavutettuaan
hahmottamaan, miten sairaus vaikuttaa esim. toimintakykyyn, ammatinvalintaan tai hedelmallisyy-
teen seka sen, ettd pitkdaikaissairaus on osa itsed. (Makkonen 2016.) Siksi huoren hyvaan hoitoon
kuuluu ladketieteellisen osaamisen lisaksi taito tukea hanta kokonaisvaltaisesti (Makkonen ja Pynno-
nen 2007).

Ongelmia nuoren ja eri hoitotahojen valilld voi syntya, mikali nuori kokee sairauden vihollisekseen,
silld nuoren on sopeuduttava ldakitykseen, toistuviin hoitotoimiin sekd mahdollisiin toimintarajoituk-
siin. Osa pitkaaikaissairauksista ovat ongelmallisia nuoren psyykkisen sopeutumisen kannalta, silla
nuori joutuu kohtaamaan erilaisuutensa. Tallaisia pitkdaikaissairauksia ovat esim. diabetes, reuma ja
astma. Pysyvasta omaldakari suhteesta seka siita, ettd han paasisi vastaanotolle mahdollisimman ly-
hyelld viiveelld, on huomattu olevan hydtya nuoren hoidossa. (Makkonen 2016.) Saman sairaanhoi-
taja-laakari — tyoparin tapaaminen kertoo tuovan turvallisuutta nuorille (Sairaanhoitaja 2014, 20).
Nuoren selviytymisté edistda mahdollisuus puhua sairauteen liittyvistéd uhkakuvista, tilanteen reali-
soiminen, tulevaisuuteen uskominen, sairauden hahmottaminen osaksi itsea seka hoidollisen vuoro-
vaikutuksen syntyminen. Sopeutumisvalmennuskursseista voi myds olla joillekin nuorille hyétya, silla

ne tukevat nuoren selviytymista. (Makkonen 2016.)

Hoitotiede -lehden artikkeli kertoo tutkimuksesta, jossa on ollut tarkoituksena tuoda esiin tekijat,
jotka vaikuttavat pitkdaikaissairaiden nuorten hoitoon sitoutumiseen. Tutkittavat nuoret olivat diabe-
testa, nivelreumaa, astmaa ja epilepsiaa sairastavia. Aineiston keruu tapahtui kyselylomakkeen avul-
la, jonka vastausprosentti kokonaisuudessaan oli 88 % eli noin 1061 vastausta. Kyseinen tutkimus
kertoo, etta noin 50 % pitkaaikaissairailla nuorilla on ongelmia sitoutua hoitoon. Kyngaksen ja Rissa-
sen mukaan hoitoon sitoutumiseen vaikuttavat tekijat ovat enemmankin arvoihin seka asenteisiin
liittyvid. Artikkelissa sanotaan terveydenhuoltojarjestelman toiminnan vaikuttavan hoitoon sitoutumi-
seen. Muita hoitoon sitoutumiseen liittyvia tekijoita olivat potilaan mahdollisuus vaikuttaa haneen liit-
tyviin hoitotoimintoihin seka hoitavan henkilén ja potilaan vuorovaikutuksen laatu. (Kyngas ja Rissa-
nen 2000, 198-200.)

Pitkaaikaisesti sairaiden nuorten hoitoon sitoutumiseen eniten vaikutti hoitajilta saama tuki. Jaksa-
minen oli toiseksi vahvin tekija hoitoon sitoutumisessa. Tutkimus osoittaa, etta ne nuoret, jotka ovat
motivoituneita hoitoonsa, sitoutuvat hoitoonsa 5.3 kertaa todennakdisemmin kuin motivoitumaton

nuori. Toisaalta nuori, joka jaksaa hoitaa itsedan, sitoutuu 6.7 kertaa todenndkdisemmin hoitoonsa
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verrattuna nuoriin, jotka eivat jaksa hoitaa itsedan. Muita logistisen regressiomallin mukaan hoitoon
sitoutumisen tekijoita olivat tuki kavereilta, vanhemmilta, Iadkareilta ja hoitomotivaatio. (Kyngas ja
Rissanen 2000, 198.)

Nuorille pitaisi kertoa kaikki informaatio liittyen heidan sairauteen, erityisesti alussa, kun kaikki on
uutta ja pelottavaa. Kun nuorelle informoidaan sairaudestaan tarpeeksi, se voi auttaa nuorta itsetun-
tonsa kanssa. On tarkedaa myds puhua sairauden ennusteesta nuoren kanssa, ettei nuorta pideta
pimennossa omaan sairauteensa liittyvien asioiden kanssa. Tutkimukset osoittavat, etta nuoren ot-
taminen hoitosuunnitelman tekoon ja vanhempien ja nuoren kanssa vietetty aika vaikuttavat nuoren
hoitoon sitoutumiseen positiivisesti. Nuoruus on aika, kun potilas ei valttamatta koe hallitsevansa
omaa tulevaisuuttaan ja samaan aikaan nuori yrittéa selvittda paikkansa maailmassa, joten on tar-
keda, etta otamme nuoret potilaat mukaan kaikkiin paatoksiin, joita meidan pitaa tehda heidan puo-
lestaan. Pitkaaikaissairauden on tunnistettu olevan riskitekij@ masennuksen kehityksessa nuorilla.
Nuorta pitdisi auttaa yllapitamaan mahdollisimman normaalia eldmda kannustamalla tavoittelemaan

hanen henkilokohtaisia tavoitteita, akateemisesti, sosiaalisesti ja fyysisesti. (Aihie 2017.)
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3 TOIMINNALLINEN ILTAPAIVA KUOPION YLIOPISTOLLISEN SAIRAALAN LIIKUNTASALISSA

3.1 Toiminnallinen opinndytety6

Teimme opinndytetydmme toiminnallisena opinndytetydna. Toiminnallinen opinndytetyd on kehitta-
mistyd, jonka tuotoksena voi olla esimerkiksi ohje tai opas. Tuotoksena voi olla my6s jonkin tapah-
tuman tai tilaisuuden suunnittelu ja toteutus. Toiminnallisen opinndytetydn voi tehda myds projekti-
na ja siihen voi kuulua esim. Portfolio. Toiminnalliseen opinndytetychon liittyy aina kaksi osaa, toi-

minnallinen osuus eli produktio seka prosessia kuvaileva kirjallinen raportti. (Airaksinen 2009.)

Toiminnallinen tapahtuma tarkoittaa tapahtumaa, eli tilaisuutta jossa ihmisia on koottu yhteen jotain
tarkoitusta varten, esim. konsertti (Korhonen, Korkalainen, Pienimaki ja Rintala 2015) ja jossa on
toiminnallinen osuus eli se perustuu johonkin toimintaan, kuten liikkuntaan (Suomisanakirja 2017).

Meidan opinndytetyéssamme toiminnallinen tapahtuma on nuorille jérjestettava liikunnallinen paiva.

Toiminnallisen iltapaivamme ei ole tarkoitus olla valistus tai opetushetki nuorille. Emme yrita opettaa
nuorille tarkoituksella mitaan uutta, vaan liikkunnan ja pelien kautta yritdmme saada nuorille hauskaa
tekemista ja saada nuoria mahdollisesti tutustumaan toisiinsa. Opetusta ja ohjausta kasitteena kay-
tetdan hyvin usein rinnakkain, vaikka niissa eroavaisuuksiakin on. Ohjauksessa ei ole tavoitteellista
opetustarkoitusta, toisin kuin opetuksessa. (Marttila, Pokki ja Talvitie-Kella 2008.) Ohjausta voi maa-
ritella eri lailla, mutta Kaaridinen ja Kyngas (2014) kirjoittavat sen olevan aktiivista ja tavoitteellista
teisessa ohjaussuhteessa. Opettaminen taas voi olla esimerkiksi behaviorista, eli tiedon siirtoa ope-
tettavalle tai konstruktiivista eli oppija rakentaa itse tietonsa uudelleen. (Marttila ym. 2008.) Toimin-
nallisen iltapdivan aikana koemme olevamme enemmadnkin ohjaajan roolissa, jossa neuvomme ja

ohjaamme nuoria erilaisissa liikunnallisissa peleissa, ilman tarkoituksellista opettamista.

Ohjaaja suunnittelee, jarjestaa ja arvioi toimintaa. Han on yhteydessa lasten vanhempiin ja kantaa
ohjaustilanteessa vastuun niin lasten fyysisesta kuin henkisestdkin hyvinvoinnista ja turvallisuudesta.
Ohjaajan tulee huolehtia siitd, etta jokainen voi tuntea olonsa ryhmassa turvalliseksi. Ohjaajan tulee
kantaa vastuuta ryhman hyvasta ilmapiirista ja puuttua heti, jos jonkun kdyttdytyminen tai toiminta
rikkoo mydnteista ja kannustavaa ilmapiirid. Ohjaajana asetat lasten kayttdytymiselle rajat ja huo-
lehdit, ettd ryhmassa sailyy tydrauha. Koska liikuntatilanteet ovat niin kokonaisvaltaisia ja tunneko-
kemuksiltaan pysyvia, ohjaajan tulee huolehtia siitd, etta toimintaa hallitsee myénteinen, jokaisen

lapsen ainutlaatuisuutta kunnioittava ilmapiiri. (Nuori Suomi 2017b.)

Ohjaustapoja on erilaisia: komentotyylinen-, harjoitustyylinen -ja eriytyvaohjaus. Komentotyylisessa
ohjaustavassa ohjaaja kdynnistda toiminnan tehtavan annon nayttdmisen jalkeen, rytmittda kaikki
tekemaan suoritukset samaan tahtiin ja antaa ryhmalle yhteista palautetta. Harjoitustyylisessa ohja-
ustavassa kertoo ja nayttaa eri tehtavien tekemisen ja antaa ohjattavan harjoitella omaan tahtiin an-
taen yksildllista palautetta. Eriyttdvassa ohjaustyylissa ohjattavalle ndyttdan eritasoisten suoritusten

tekeminen, annetaan lupa siirtya vaikeampaan tehtdvaan ohjattavan suoritusten mukaisesti ja anne-
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taan yksil6llista palautetta. (Nuori Suomi 2017a.) Koemme, ettd meidan toiminnallisessa iltapaivassa
komentotyylinen ohjausmenetelma on kaytossa, koska aika on rajallinen ja kyseessa on ryhmissa
tekeminen, niin me ohjaajina kerromme mita aina seuraavaksi millakin pisteelld tapahtuu ja nay-

tdmme mita nuorten pitaa tehda ja annamme lopuksi kaikille palautetta.

Opinndytetydbmme on toiminnallinen opinndytety6 ja meilla siihen kuuluu toiminnallisen iltapdivan to-
teutus nuorten kanssa ja kirjallisen raportin kirjoittaminen, eli opinndytety6n kirjallinen osuus. Ty6n
tavoitteena on luoda pitkaaikaissairaille nuorille toiminnallinen iltapdiva, jonka avulla he voivat tutus-
tua toisiinsa ja pitda hauskaa toimintoja tekemalld. Tarkoituksena on, ettd nuori sairaudestaan huo-

limatta pystyisi osallistumaan toimintapaivadan oman vointinsa mukaan.

3.2  Toiminnallisen iltapaivan suunnittelu

Opinnadytetyémme lahti kayntiin syksylld 2016 saadessamme lastentautien poliklinikalta pyynnén
tehda jonkinlainen toiminnallinen iltapaivé pitkaaikaissairaille nuorille 12—16-vuotiaille. Tilaaja koki,
ettd tdman ikaisilla nuorilla hoitoon sitoutuminen hyvin usein voi huonontua ja he haluaisivat saada
jarjestettya nuorille jotain mielekasta tekemistd. Aloitimme toiminnallisen iltapdivan suunnittelun te-
kemalla lastentautien poliklinikalle, seka Kuopion kaupungin lastantautien poliklinikalle tiedotteita
toiminnallisesta iltapdivastamme, jossa kerromme tulevasta tapahtumasta ja pyydéamme vanhempia
tayttdamaan tapahtumaan aikoville nuorille tiedotteenliitteend olevan lupalapun. Talla lupalapulla
nuoret voisivat vanhempiensa luvalla ja vastuulla osallistua toiminnalliseen iltapdivaan. Lupalaput

palautettaisiin lastentautien poliklinikan henkilékunnalle.

Sovimme yhdessa tilaajan kanssa, etté toiminnallinen iltapaiva tultaisiin jérjestdmaan Kuopion yli-
opistollisen sairaalan tiloissa, liikuntasalissa. Toiminnalliseen iltapdivaan kuuluu leikkimielinen liikun-
takisailu ja yhdessa tilaajan kanssa paadyimme suunnittelemaan tietynlaisissa pisteissa tapahtuvaa
toimintaa. Taman avulla mahdollinen iso ryhma pystytaan jakamaan pienempiin, jolloin ryhman hal-
linta on helpompaa ja ajankaytté jarkevampaa, kun kaikki pystyvat samanaikaisesti osallistumaan eri
pisteilld. Lastentautien poliklinikalle palautuneiden lupalappujen avulla pystyisimme arvioimaan suu-
rin piirtein paikalla aikovien nuorten maaran, jonka mukaan pystyisimme muokkaamaan toiminta il-
tapaivaa ryhmakoolle sopivammaksi. Toiminnalliseen iltapdivdan olimme miettineet erilaisia pisteitd,
kuten mdlkky, ristinolla hernepusseilla ja pienia adlytehtavid. Liikuntoihin tarvittavat valineet olimme
varautuneet 16ytdmaan opinndytetydryhmamme jasenilta. Kisailun voittajalle olimme miettineet
hankkivamme pienen palkinnon lahjoituksena. Toiminnalliseen iltapdivdan kuuluu myés evastauko,
jonka poliklinikan vaki oli luvannut meille hankkia. Siihen sisaltyi mehua ja pientd purtavaa. Lopuksi

nuoret voisivat halutessaan kirjoittaa posterille palautetta pdivasta nimettémana.

Toiminnallisen iltapdivan toteutuksen jalkeen kirjoitimme kirjalliseen osuuteen toiminta iltapaivan ku-
lun ja mita me siitd opimme. Kirjallista osuutta kirjoitimme my&s samalla toimintapdivaa suunnitel-
lessa ja sen toteutuksen jalkeen. Kirjalliseen osuuteen olemme etsineet tietoa eri kirjallisuus -ja in-

ternetldhteistd. Olemme kerdnneet tietoa myds saman tyyppisista toiminnallisista opinndytetdista.
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Opinnaytetyémme aihekuvauksen saimme hyvaksytyksi ja esittelimme sen tammikuussa 2017. Tyo-
suunnitelman saimme hyvaksytyksi helmikuussa ja sen jalkeen osallistuimme ABC- ja TVT-
tyopajoihin, joista saimme paljon vinkkeja kirjallisen osuuden tekemiseen. Syksylla 2017 osallis-
tuimme opinnadytetydseminaareihin, joista saimme vinkkeja opinndytetydmme esittelemiseen. Loka-
kuussa saimme ohjaavalta opettajaltamme luvan laittaa tydmme englannin ja didinkielen tarkistuk-

seen, jonka jalkeen laitoimme tydmme ulkoiselle arvioijalle.
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TULOKSET

Toiminnallisen iltapadivan toteutus

Teimme poliklinikalle tiedotteet tulevasta toiminnallista iltapdivastd ja veimme ne maaliskuussa 2017
Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalle, josta henkilékunta lupasi vieda tiedotteita
my6s Kuopion kaupungin lastentautien poliklinikalle. Tiedotteita tulostimme poliklinikoille yhteensa
100 kpl. (LIITE 3). Poliklinikan henkilokunta oli luvannut ilmoittaa meille mahdollisten osallistujien
maaran viikkoa ennen toiminnallista iltapdivaa, joten jaimme odottamaan vastausta, jotta pys-
tyisimme muokkaamaan toimintapdivan ohjelmaa osallistujamaaran mukaan. Poliklinikan yhteyshen-
kildmme ilmoitti viikon kuluttua, ettd osallistujia siihen mennessa oli tullut vain yksi. Tasta johtuen
aloimme suunnitella toimintailtapdivén ohjelmaa pienelle ryhmalle, koska oletuksena oli, ettei osallis-
tujia lyhyessa ajassa tulisi montaa lisad. Tassa vaiheessa sovimme tilaajan kanssa, ettd toiminnalli-
nen iltapaiva jarjestettaisiin, jos osallistujia olisi 4-5 henkilda. Koimme, etta toiminnallisen iltapéiva ei

toteutuisi pienemmalla ryhmalla.

Aloimme suunnitella toiminnallisen iltapdivan ohjelmaa pienelle ryhmalle. Ajatuksena oli, ettd alussa
nuoret kokoontuisivat Kuopion yliopistollisen sairaalan, Kaarisairaalan aulaan, josta ohjaisimme hei-
dat liikkuntasaliin. Ensimmaiseksi ajattelimme pitdd ryhmaytymisharjoituksen, jossa tutustuisimme
toisiimme. Harjoituksessa oli tarkoitus heitelld palloa toiselle nopeasti ja kertoa ensimmaisena mie-
leen tulevia asioita itsestd. Ryhmdytyminen alkaa, kun ryhmén jasenet tutustuvat toisiinsa, joten on
tarkeda ohjaajana mahdollistaa témd. (Euroopan Unioni, Euroopan rahasto 2012.) Seuraavaksi olisi
vuorossa ensimmainen liikuntapiste, joka oli mélkkypeli. Tarkoituksena oli, ettd jokainen vuorollaan
heittdisi ja kilpailisi toisiaan vastaan. Me ohjaajat pitdisimme pistetaulukkoa. Toisella pisteelld olisi
ristinolla hernepusseilla, jossa nuoret jaettaisiin pareihin kilpailemaan toisiaan vastaan. Ja voittajat
naistad pareista saisivat pisteet, jotka lisattaisiin mdélkysta tulleisiin pisteisiin. Kolmannella pisteella oli-
si tarkoitus ratkaista taitoa ja dlya vaativia pienid tehtdvid, esim. saada pieni pallo pomppaamaan
maasta vesilasiin, ratkaista tikuista tehty matemaattinen yhtalo siirtamalla vain kahden tikun paikkaa

ja ratkaista sanallinen arvoitus. Tdssa ohjaajat mittaisivat aikaa ja nopein saisi eniten pisteita.

Toimintapisteiden jalkeen nuorille tarjottaisiin valipalaa, jonka tarjoaa Kuopion yliopistollinen sairaa-
la. Olimme sopineet yhteyshenkildmme kanssa, etta han jarjestaa valipalan liikuntasaliin meille. Va-

lipalan aikana nuoret saisivat myds kirjoittaa postereille ajatuksia pdivasta ja antaa meille palautetta.
Lopuksi palkitsisimme kaksi eniten pisteitd saanutta nuorta ostamillamme palkinnoilla ja pokaaleilla.

Antaisimme nuorten tekemat palautteet poliklinikalle, jotta hekin tietdisivat, mité nuoret ajattelivat

toiminta iltapdivasta.

Yhteyshenkildmme Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalta ilmoitti, etta osallistu-
jia ei ollut tullut enempaa kuin yksi nuori, joten yhdessa tilaajamme kanssa paatimme peruuttaa
toimintapdivan osallistujien vahyyden vuoksi. Ilmoitimme tastd opinndytetyén ohjaavalle opettajal-

lemme, jonka kanssa sovimme, etta emme jarjestd uutta toimintapdivad, vaan kdymme opinndyte-
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tydmme kirjallisessa osuudessa lapi miksi nuoret eivat halunneet osallistua toimintapdivaan ja mita

olisimme voineet tehda toisin.

4.2  Toiminnallisen iltapaivan arviointi

Pyrimme opinndytetydmme avulla jarjestdmaan pitkaaikaissairaille nuorille toimintailtapaivan, jonka
avulla heilld olisi mahdollisuus tutustua toisiinsa, toimia ryhmassa liilkunnan kautta ja he voisivat
saada vertaistukea ikdisiltadn saman tyyppisissa tilanteissa olevilta nuorilta. Tutkimuksissa on todet-
tu, ettd hyvaksymalla kavereidensa pitkdaikaissairauden ja sen tuomat rajoitteet, sairas nuori saa
tarvitsemaansa emotionaalista tukea (Kyngas ja Rissanen 2000, 204). Toimintailtapdivan tarkoituk-
sena oli luoda Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikan asiakkaille mielekasta toi-
mintaa. Toiminnallinen iltapaiva toimi my6s hyvana oppimiskokemuksena ryhmamme jasenille, joista

kaikki haluaisimme suuntautua lasten -ja nuorten puolelle tydskentelemaan.

Opinnadytetyémme toiminnallinen iltapdiva ei toteutunut osallistujamaaran vahaisyyden vuoksi. Py-
rimme saamaan mahdollisimman monen lapsen huomion laittamalla lastentautienpoliklinikoille tie-
dotteita toimintailtapadivasta hyvissa ajoin ennen toiminnallista iltapéivad, lisaksi lastentautien polikli-
nikan yhteyshenkilémme lupasi mainostaa toiminnallista iltapdivaa poliklinikalla. Tiedotteeseemme
laitoimme lisaksi houkutukseksi lapsille tiedon toiminnallisen iltapaivan palkinnoista ja valipalasta,

jonka tarjoaisi Kuopion yliopistollinen sairaala.

Arvelimme jo opinndytetytn suunnitteluvaiheessa, etta ikdryhmana 12—16-vuotiaat tulisivat olemaan
ikaryhma, jota olisi hankala houkutella paikalle. Tama ikdryhma kumminkin valittiin, koska lastentau-
tienpoliklinikan yhteishenkilémme koki, ettd talla ikaryhmalla hoitoon sitoutuminen on haastavaa ja
he voisivat hyotya vertaistuesta. Nuorten kyky sopeutua pitkdaikaissairauteensa vaihtelee, nuori voi
kayttaa erilaisia puolustusmekanismeja, esimerkiksi nuori voi projisoida eli heijastaa sairauden ulkoi-
seksi uhaksi. Talldin nuori voi kokea kaiken sairauteen liittyvan negatiivisesti. (Marttunen ja Kaltiala-
Heino 2017.) Tdman vuoksi ajattelimme sairauteen liittyvan positiivisen kokemuksen jarjestamisen

lisdavan nuoren sitoutumista hoitoon.

Yhteyshenkildmme kanssa sovimme, ettd toiminnallinen iltapaiva pidetdan kello kolmesta alkaen,
koska tarvitsimme yhteyshenkildmme avaamaan meille jumppasalin ovet ja tdma aika oli vapaana
jumppasalin ajanvarauksessa. Taman ikdaryhman saamiseen toimintailtapaivadgn mahdollisesti vaike-
utti lasten koulu, harrastukset ja kyytien saaminen Kuopion yliopistolliselle sairaalalle. Pohdimme
ryhmassamme, ettd téman ikdryhman nuoria olisi mahdollisesti saanut enemman osallistumaan, jos
mainonta toimintailtapdivaan olisi tapahtunut myés esimerkiksi Kuopion yliopistollisen sairaalan in-
ternet-sivuilla ja jos olisimme pystyneet olemaan mainostamassa tapahtumaa lastentautien poliklini-
kalla ja kertomassa toimintailtapdivéstd enemman nuorille ja heidén vanhemmilleen tai olisimme ol-
leet jakamassa nuorille ja heidan vanhemmilleen itse. Jakamalla lehtisia henkildkohtaisesti nuoret
olisivat ndhneet, kenen kanssa olisivat tekemisissa itse toimintailtapaivana ja ehka nuorten mahdolli-

set ennakkoluulot jarjestajista olisivat vahentyneet. Suunnitteluvaiheessa pohdimme myds, etta
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nuorten ei tarvitsisi ilmoittautua toiminnalliseen iltapaivdaan etukdteen, joka olisi saattanut lisata
osallistujaryhmad, koska kynnys osallistumiseen olisi ollut matalampi. Valitsimme kuitenkin ilmoittau-
tumislomakkeen, jotta pystyisimme suunnittelemaan toimintailtapdivan toiminnat paikalle ilmoittau-

tuneiden nuorten maaraan sopivaksi.

Vaikka opinndytetydmme toiminnallinen osuus ei onnistunut, saimme mahdollisuuden jarjestda nuo-
rille toiminnallista tapahtumaa ja tehda yhteistyéta Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautienpo-
liklinikan kanssa. Jatkossa lastentautienpoliklinikka voi yrittaa jarjestaa erilaista toimintaa nuorille,
mutta uskomme, etta pitkdaikaissairaat nuoret tarvitsevat mielekdsta tekemista ja hyétyvat vertais-
tuellisista tapahtumista.
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5 POHDINTA

5.1 Eettisyys ja luotettavuus

Luotettavuutta opinnaytetydssa voisi tutkia validiteetin kautta, eli tutkia kuinka johtopaatoksiin on
paasty ja tutkia kaytetyn mittarin ominaisuuksia verrattuna tutkittavaan asiaan, seka reliabiliteetin
kautta, eli tutkia tarkkuutta, tasmallisyytta ja satunnaisia mittausvirheitd (Kajaanin Ammattikorkea-
koulu.) Meidan opinndytetydssa ei tehda tutkimusta, joten ndita asioita ei tarvitse pohtia. Meidan
opinndytetydssamme luotettavuuden tutkimisessa tarkeda on lahteiden luotettavuus. Teoriatiedossa
lahteind kdytamme luotettavia ja tunnettuja terveydenhuoltoalan lahteitd, joissa on tiedossa kirjoit-
taja, lahteet seka julkaisuvuosi. Kdytimme opinndytetydssamme myo6s kansainvalisia lahteitd luotet-
tavuuden parantamiseksi. Yleensakin tekstid luettaessa tulisi miettia, kuka on tekstin kirjoittanut,
mika on tekstin tavoite ja mihin tiedot perustuvat. Verkkotekstia luettaessa on liséksi mietittava, ku-
ka sivut on tehnyt, kuka vastaa niiden sisallésta ja milloin sivut on viimeksi paivitetty. Sivujen luotet-
tavuuden arvioinnin voi aloittaa esimerkiksi tutkimalla sivuston yhteystiedot. Tutkittuun ja viralliseen
tietoon perustuva aineisto on kaikkein luotettavinta. (Raty ja Snellman 2010.) Olemme kysyneet
apua myods Savonian kirjaston informaatikolta luotettavien ja ajantasaisten ldhteiden hankinnassa.
Lisaksi tiivis yhteydenpito tyon tilaajan kanssa vahvistaa luotettavuutta, silla saimme heilta esimer-
kiksi luotettavaa ja tarkkaa tietoa siita, mitka ovat Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien po-

liklinikan yleisimmat pitkaaikaissairaudet.

Opinnaytetytssa eettisyys ilmenee esimerkiksi tyontekijan tapana suhtautua tyéhon seka niihin hen-
kildihin, joiden kanssa tuotosta eli produktia tehdaan (Savonia-ammattikorkeakoulu 2017). Eettisyyt-
ta pohdimme toimintailtapdaivamme yhteydessa, esimerkiksi pyytamalla nuoria palauttamaan polikli-
nikalle huoltajan allekirjoittaman lupalapun, jolloin vanhemmat ovat tietoisia alaikaisten lastensa
saapumisesta toimintailtapdivaan ja nuoret saavat vanhempiensa luvalla ja vastuulla osallistua toi-
mintapdivaan. Tiedotteet sai lastentautien poliklinikalta ja ne tuli palauttaa taytettyna lastentautien
poliklinikan henkildkunnalle. Lisaksi eettisyytta olemme ajatelleet antamalla nuorille tilaisuuden kir-

joittaa palautetta postereille nimettdmang, jotta nuorta ei pystyisi yhdistémaan tekstiin.

Olemme opinndytetydssamme kayttaneet apuna Savonia ammattikorkeakoulun lahdeviite — ohjeita,
joista lukija voi halutessaan tarkistaa tekstimme paikkansapitévyyden sekéd plagioinnin mahdollisuu-
den. Eettisyys nakyy opinndytetydssa myos esimerkiksi sopimusten seka sovittujen aikataulujen

noudattamisena. Olemme opinndytetyon alusta alkaen suunnitelleet aikatauluja, joita olemme pys-
tyneet noudattamaan ty6n edetessa. Koimme, ettd on tarkead noudattaa aikatauluja, jotka tilaajan

kanssa yhdessa sovimme.

5.2  OpnnaytetyOprosessin arviointi

Opinndytetyon tarkoituksena oli jérjestaa Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalle

toiminnallinen iltapaiva, jossa 12—16-vuotiaat pitkdaikaissairaat nuoret saisivat mielekdsta tekemista
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ja saisivat tilaisuuden tutustua toisiin nuoriin. Tavoitteena oli luoda nuorille positiivinen tapahtuma,
joka liittyy lastentautien poliklinikkaan. Opinndytetydhomme kuului toiminnallisena osana toiminnalli-
sen iltapaivan toteutus ja kirjallinen osuus, jossa kadymme lapi teoriaa nuoruudesta ja nuorten ylei-

simmista sairauksista, toiminnallisen iltapdivan suunnittelusta toteutukseen ja arviointiin.

Aloitimme opinndytetydprosessin etsimalla ja kirjoittamalla teoriatietoa nuoruudesta ja nuorten ylei-
simmista pitkdaikaissairauksista. Saimme teoriatiedon etsimiseen apua kirjaston informaatikolta, jo-
ka 16ysi meille kirjallisuutta opinnaytety6hon liittyen, mutta huomasimme yhdessa informaatikon
kanssa, ettad tutkimuksia nuorten pitkaaikaissairaiden hoitoon sitoutumisesta ei ole tehty vuoden
2000 jalkeen Suomessa, joten sovimme yhdessa kayttavamme viimeisinta tutkimusta opinnaytetyds-
samme. Etsimme tutkimuksia kansainvalisista tietokannoista, jotta saisimme opinndytetybh6mme
uudempaa tutkimustietoa. Kavimme alussa paljon tiedon vaihtoa tilaajamme kanssa, koska ha-
lusimme saada opinndytetydn alusta asti vastaamaan tilaajamme toivetta. Tilaajamme antoi loppu-
jen lopuksi meille aika vapaat kddet toiminnallisen iltapdivan suhteen. Teimme tilaajalle alustavan
suunnitelman toiminnallisen iltapéivén sisalldsta ja aikataulutuksesta, jonka jalkeen pystyimme te-

kemaan tiedotteet toiminnallisesta iltapaivasta lastentautien poliklinikalle.

Kevaalla 2017 olimme jarjestdmassa toiminnallista iltapaivaa Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten-
tautien poliklinikalle, mutta vahaisen osallistuja maaran vuoksi, jouduimme peruuttamaan toiminnal-
lisen iltapdivan jarjestamisen. Koimme, ettd tdma muutti suhtautumistamme opinndytetyéhémme,
koska koimme, etta yksi iso osa opinndytetyon sisallosta jai pois. Onneksemme saimme opinnadyte-
tydn ohjaavalta opettajalta luvan jatkaa ty6tamme, vaikka toiminnallinen osuus ep&onnistui. Hetken
jouduimme ottamaan etdisyytta tydhon, jotta pystyimme taas etsimaan innostusta tydn kirjoittami-

seen ja kevaan ja kesan 2017 aikana saimme teoriaosuuden Kirjoitettua.

Pohdimme myds toiminnallisen iltapdivan peruuntumisen vuoksi, onko taman tyyppiselle opinnayte-
tydlle tarvetta, vai oliko ajankohta nuorille vain vaara. Opinndytety6tad tehdessémme huomasimme,

ettei Suomessa ole tehty tutkimusta nuorten pitkaaikaissairaiden hoitoon sitoutumisesta 2000 vuo-

den jalkeen, vaikka tilaajaltamme saimme tietoa, ettd nuorten hoitoon sitoutuminen on edelleen

huonoa. Pohdimme, olisiko aihetta tehda uusi tutkimus nuorten hoitoon sitoutumisesta.

Opinnadytetyoprosessi oli kaikille ryhmamme jasenille uusi kokemus ja siksi koimme, ettd ryhmdmme
yhteistyd toimi hyvin, koska kaikille asiat olivat yhtd uusia. Opinndytetyéryhmamme jasenet asuvat
eri kaupungeissa ja kaikkien omat elamantilanteet ja koulu vaikeuttivat yhteydenpitoa, mutta ryh-
mamme jasenet olivat joustavia ja sitoutuneita aikatauluihin. Yhteinen paamaara saada opinndyte-
tyd valmiiksi, arvioiduksi ja esitetyksi joulukuuhun 2017 mennessa pysyi samana koko prosessin

ajan.
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5.3  Ammatillinen kasvu

Tata opinndytetydta tehdessa olemme oppineet, etta meidan opinnaytetydmme tekeminen vaatii
pitkajanteisyytta. Opinndytetyon prosessin tekeminen alkoi jo Tutkin ja oivallan-kurssilta, jolloin
aloimme miettia opinndytetydn tekoa ja idea opinnaytetydhon jasentyi paremmin didinkielen tunneil-
la, jossa teimme miniopinndytetyon. Taman jdlkeen aloimme etsia aihetta ja tilaajaa Kuopion yliopis-
tollisen sairaalan lasten puolelta ja tilaajan varmistuttua teimme koululle aihekuvauksen ja tydsuun-
nitelman, jonka jalkeen vasta paasimme kirjoittamaan opinnadytety6ta. Tilaajan kanssa yritimme so-
vittaa aikatauluja yhteen ja toiminnallisen iltapdivan jarjestamisen jalkeen padsimme vapaasti kirjoit-
tamaan opinndytety6td. Taman koko prosessin ajan on pitényt jaksaa panostaa opinnaytetyon te-

kemiseen vaikeuksista huolimatta.

Opimme tiedon hakemista nuorten pitkdaikaissairauksista yhdessa informaatikon kanssa. Opimme
tutkimaan lahteita kriittisesti ja kayttdmaan erilaisia tiedonhakumenetelmia, esimerkiksi Cinahl, Sa-
vonia-Finna, Theseus ja Melinda. Opinnaytety6hémme oli valilld vaikea 16ytda uutta tutkimustietoa,

joten jouduimme etsimaan tutkimuksia monista eri lahteista.

Opinndytetydn aikana opimme, ettd on tarkead, etta viestinta tilaajan kanssa onnistuu, koska
teemme opinndytetyon tilaajalle, joten tilaajan mielipiteet ja toiveet on otettava huomioon. Meidan
opinnaytetydssa tilaaja oli koko opinndytety®n prosessin helposti tavoitettavissa ja tilaaja oli valmis

auttamaan toiminnallisen iltapaivan suunnittelussa ja toteutuksessa.

Opimme ty6td tehdessa taitoja tehda ryhmassa yhteisty6td. Tydn tekeminen oli pitka projekti, joten
ryhman dynamiikan toimiminen edesauttoi tydn tekemisessa. Piti pystya kuuntelemaan toisten mie-
lipiteitd ja tekemaan kompromisseja, koska tyd oli ryhmatyd. Tydn lopputulos oli yhtendinen, koska
ryhmamme jasenet olivat mukana jokaisessa vaiheessa. Lisdaksi olemme saaneet opinnaytetyé6ta

tehdessa syventad aiemmin opittua tietoa ja oppineet paljon uutta nuorten pitkdaikaissairauksista ja

koko opinnaytety6prosessin etenemisesta.

Suunnitelmaan kuulunut toimintailtapdiva nuorille epdonnistui, mutta saimme siitéd huolimatta paljon
teoriatietoa nuorten pitkaaikaissairauksista. Olemme kaikki téman opinnaytetyon tekijat edelleen
kiinnostuneita toimimaan mahdollisuuksien mukaan lasten tai nuorten parissa. Eri lahteistéd olemme

saaneet mielestamme koottua hyvan teoriaosuuden opinndytetyota varten.
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LIITE 1: KUOPION YLIOPISTOLLISEN SAIRAALAN LASTENTAUTIEN POLIKLINIKAN KAYNTITILASTOT
2016

Poliklinikan erikoisalat Kayntien maara

Endokrinologia 1048
Diabetes 1369
Sydan 813
Allergiat 1167
Nef. Gel. Elinsiirrot 819
Reuma 768
Vs. poliklinikka 0
Hematologia 66
Infektio 79
Sosped, Oips. 92
Lasope 90
Infuusiot, Ph:t 253
Osaston jalkipolik. 56
fysioterapia 529
Ravitsemusterapeutti 551
Kuntoutus ohjaaja 240
Psykiatrinen sh, psykologi 275
Psykiatri 71
Kaynnit ilman etuliitetta 28

Evh seka allergiassa etta tutkimuksessa 123
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LIITE 2: TOIMINNALLISEN ILTAPAIVAN AIKATAULU

lltapdivan ohjelma
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LIITE 3: INFO-TIEDOTE

HEI SINA 12-16 VUOTIAS NUORI!
TULE MUKAAN LITKUNNALLISEEN

ILTAPAIVAAN!

KE 194 KLO 15-16.30
ZEA SR S &

Paaset kisailemaan voitosta erilaisten leikkimielisten pelien kautta...
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Palauts alle cleva lupslsppu KXS:n lasten pelikiinikalle ennen likuntaitap3ival, jolts teddmme
oszalistujemaaran

Osalistujan nimi: ssa osalletus liikunnealliseen
tomintapdivaan 15.4.2017 Ko 15-16:30. Ymmarran, etta Savonia ammattikcrkeskoulun opiskelijat evat
vaztaa henkill -lai omaisuusvahingoista.

Jirj. Savonia
ammeatlikerkeakoulun

Huoltsjan nimi ja puhelinnumero: opiskelijst

Huoltsjan allekirjoltus:




