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Lastenreuma on yleisin lasten kroonisista niveltulehduksista, mutta silti harvinainen. Reumasai-
raus tuo lisdhaasteen lapsen kehityskulussa kohti itsendista, tasapainoista aikuisuutta ja aiheut-
taa toiminnanmuutoksia, kuten ontumista ja jaykkyytta. On tarkeda tukea lapsen omaa tottumis-
ta sairauteen ja mahdollistaa normaali arkipéivainen elaméa sairaudesta huolimatta.

Lapsille suunnattuja suomenkielisia reumaoppaita ei ole, joten opinnaytetydna on tehty opas,
jota Varsinaissuomen sairaanhoitopiiri voi kayttaa lasten reumahoidon tukena. Oppaan on tar-
koitus antaa lapselle tietoa reumasta, auttaa hé&ntd ymmartdmaan sairautensa seka sitoutu-
maan paremmin hoitoonsa. Tavoitteena on, etté lapsi kykenee itsenéisesti lukemaan opasta.

Reumaopasta varten on keratty ajankohtaista tutkimustietoa toimintaterapiasta ja lastenreumas-
ta. Oppaan runko perustuu toimintaterapeuttiseen viitekehykseen, Kanadalaiseen toiminnalli-
suuden malliin. Toimintaterapiassa keskitytddn auttamaan arjen haasteissa ja tavallinen arki on
oppaassakin keskeisella sijalla. Kehityspsykologian teoriat ovat auttaneet opaskirjan kuvittami-
sessa ja tekstin kirjoittamisessa kohderyhmalle. Onnistuneen oppaan aikaansaamiseksi on ollut
olennaista ymmartaa lapsen kehitysta ja sitd miten han hahmottaa maailmaa. Lapsen kehitys-
vaihe vaikuttaa siihen, miten han sairautensa ymmartaa.

Kirjallisuuskatsauksen kautta on kartoitettu, millaista lapselle suunnattua tietokirjallisuutta on
tarjolla ja millainen on hyva, lapselle suunnattu opas. Hyva opas antaa tietoa, mutta on myos
elamyksellinen lukukokemus.

Reumaopas on kerronnallinen, varikas ja kuvitettu piirroksin. Oppaassa korostuu, ettd lapsen

elamaan liittyy paljon muutakin kuin sairaus ja on tarkeaa tehda tavallisia, lapselle merkitykselli-
sia asioita. Opas rakentuu vahvasti teorian pohjalta, ollen kuitenkin selkeasti lapselle suunnattu.
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LIVING WITH JUVENILE IDIOPATHIC ARTHRITIS,
A GUIDE FOR CHILDREN

Juvenile idiopathic arthritis, JIA is the most common form of chronic arthritis in children. It is
often a mild condition that causes some problems over time, but in more severe cases can
cause joint and tissue damage. The signs and symptoms vary from child to child, and even from
day to day in the same child. The impact that rheumatism has on a child is comprehensive. The
child’s ability to function decreases with JIA but it is important to enable as normal life as
possible and help the child to adjust to the illness.

The purpose of our study was to create a guide for children about Juvenile idiopathic arthritis,
JIA. The aim of the guide is to strengthen the child’s adherence to rehabilitation. The idea of the
guide was not only to give information but also to be a visual experience.

The guide was built on five separate frameworks; JIA and its rehabilitation, developmental
psychology, The Canadian Model of Occupational Performance, importance of knowledge in
child’s adherence to rehabilitation and non-fictional literature for children. The guide was made
from the occupational therapy’s point of view having the focus on the experiences of a child.
How does it feel to have rheumatism? How does a child understand illness? What are the
factors that prevent doing exercises?

The guide was illustrated by paintings and drawings and the information was given through a
story. Based strongly on theory the guide reaches the children and can be used as a support for
rehabilitation of JIA.

KEYWORDS:

occupational therapy, juvenile idiopathic arthritis, guide, developmental psychology,
rehabilitation, adherence
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1 JOHDANTO

Lastenreuma, kansainvaliseltd nimeltdén juvenile idiopathic arthritis eli JIA on
tautiryhmé, joka on jaettu useisiin alaluokkiin. Lastenreuma on yleisin lasten
kroonisista niveltulehduksista, mutta silti harvinainen. Jokaisella lapsella on
omanlaisensa sairauskokonaisuus. Tyypillisesti lastenreumaan liittyy lapsen
toiminnan muutokset, kuten ontuminen ja jaykkyys. Lapsi saattaa muuttua kos-
ketusaraksi, itkuiseksi tai valittaa kipua ja sarkya. Nivelten turvotus on usein
nakyvaa. Myos yleisoireita kuten ruokahaluttomuutta, kuumeilua ja vasymysta
voi esiintyd. (Honkanen & Saila 2007, 293, 295.)

Toimintaterapia on osa lastenreuman kuntoutusta. Toimintaterapia perustuu
toiminnan terapeuttiseen kayttoon seka terapeutin ja asiakkaan valiseen vuoro-
vaikutukseen ja yhteistydhon. Tavoitteena on tukea asiakkaan itsenaisyytta ha-
nen omassa arjessaan ja mahdollistaa osallistuminen itselle mielekkaisiin toi-
mintoihin. (Suomen Toimintaterapeulttiliitto ry. 2012.) Lastenreuman kuntoutuk-
sessa toimintaterapeutit voivat olla mukana monella tavalla (Melvin & Wright
2000, 169). Lapsen ja perheen kanssa pyritaan loytamaan lapselle vaihtoehtoi-
sia, nivelia saastavia toimintatapoja. Toimintaterapiassa keskitytaan erityisesti

kaden ja ylaraajan toimintaan ja kuntoutukseen. (Leino & Leppanen 2007, 309.)

Reumaan sairastuminen on suuri jarkytys seka lapselle itselleen ettd hanen
perheelleen. On tarkeda tukea lapsen omaa tottumista sairauteen ja mahdollis-
taa normaali arkipaivainen elama sairaudesta huolimatta. (Vuorimaa & Kyngas
2007, 303.) Tieto auttaa lasta jasentamaan tilannetta, ymmartamaan hoidon
merkityksen ja auttaa myods sairauden hyvaksymisessa (Kyngds & Hentinen
2009, 29).

Selkeasti lapselle suunnattuja suomenkielisid reumaoppaita ei ole ja Varsinais-
suomen sairaanhoitopiirin Turun Yliopistollisen keskussairaalan fysiatrian osas-
ton toimintaterapeutit kaipasivat sellaista. Aihe on tarkea ja ajankohtainen myo6s
siksi, ettd Heinolan reumasairaalan poistumisen myotd reumaa sairastavien

lasten hoito ja kuntoutus on kehittdmisen kohteena. Opinnaytetyténéa olemme
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tehneet lapselle suunnatun reumaoppaan, joka otetaan kayttéon Varsinaissuo-
men sairaanhoitopiirissa. Sponsorin kautta opasta jaetaan myds muualla Suo-

messa.

2 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA MENETELMAT
NIIHIN PAASEMISEKSI

Tavoitteena oli aikaansaada 7-10-vuotiaalle lapselle soveltuva, ulkoasultaan
edustava ja sisalloltaan laadukas opas, jota Turun Yliopistollinen keskussairaala
voi kayttda reumahoidon tukena. Oppaaseen tuleva tieto mitoitetaan lasta aja-
tellen ja kerrotaan lapselle ymmarrettavalla tavalla. Opas antaa lapselle tietoa
hanen sairaudestaan sekéa auttaa hanta sitoutumaan paremmin hoitoonsa, ym-
martamaan harjoitusten ja muun hoidon merkityksen pitkalla tahtaimella ja tu-

kee hanta sairautensa hyvaksymisessa.

Opas on kerronnallinen ja kuvitettu piirroksin. Toimintaterapian perspektiivi on
oppaassa keskeinen. Toimintaterapiassa pyritaan ratkaisemaan lapsen arkipéai-
van haasteita (Leino & Leppanen 2007, 309) ja keskitymmekin oppaassamme
lapsen arkeen: kouluun, harrastuksiin, leikkiin ja kavereihin seka reuman hoi-
toon ja kuntoutukseen. Kuvitus, teksti, taitto ja oppaan painokuntoon saattami-

nen on hoidettu itse.

Jotta oppaan sisalt6 tayttaa sille asetetut vaatimukset, olemme keranneet olen-
naisen tiedon lastenreumasta sairautena seka sen kuntoutuksesta, erityisesti
toimintaterapian osuudesta. Taman lisdksi olemme etsineet tietoa siitd, miten
lapsi kokee sairautensa ja miten se h&nen arjessaan nakyy, mikd mahdollistaa
hoidon toteutumista ja mitkd ovat hoidon haasteet. Olemme myds arvioineet
kehityspsykologian avulla, miten paljon ja millaista tietoa sairaudestaan 7-10-
vuotias lapsi pystyy vastaanottamaan. Tarkoitus on, ettd lapsi pystyy lukemaan
opasta itsendisesti. Tdman ikainen lapsi on juuri aloittanut koulun ja lukutaito on

viela kehittymassa.
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Koska parempi hoitoon sitoutuminen on yksi oppaan tavoitteista, olemme selvit-
taneet, millainen merkitys tiedolla on hoitoon sitoutumisessa ja mitka muut teki-
jat ovat olennaisia lapsen hoitoon sitoutumisen kannalta. Pyrimme tuomaan
oppaassa esiin mahdollisimman paljon asioita, jotka vaikuttavat myodnteisesti

hoidon onnistumiseen.

Oppaan tarkoitus on olla elamyksellinen lukukokemus, kirja jonka lapsi haluaa
lukea uudemmankin kerran. Olemme tutustuneet lapsille suunnattuun tietokirjal-
lisuuteen ja arvioineet kirjojen onnistumista tekstin tyylin, kirjan rakenteen ja
taiton, kuvituksen, tiedon maaran seka luettavuuden suhteen. Nain olemme
saaneet monipuolisen nédkemyksen siitd, millainen on mielestamme hyva, lap-

sentasoinen opas ja mita haluamme valttaa.

Opinnaytetydprosessin ajan olemme olleet séhkopostiyhteydesséa toimeksianta-
jaan ja muihin yhteistydkumppaneihin. Olemme tavanneet tilanteen niin vaati-

essa. Toimeksiantajan puolesta jarjestettiin oppaan oikoluku.

Laaketieteen tutkimusyritys ja alkuperaislaakevalmistaja Pfizer lupautui sponso-
riksemme huolehtimalla oppaan painamisesta ja siihen liittyvistd kustannuksis-
ta. Pfizer on kaynyt materiaalin ennakkoon l&pi, jotta se olisi heidan standardi-
ensa mukainen. Painosmé&éara on 1000 kpl.

3 LASTENREUMA

Lastenreuma on krooninen sairaus. Se ei ole yhtenainen tauti vaan tautiryhma,
joka on jaettu seitsemé&an alaluokkaan. Lastenreumalla tarkoitetaan ilman tun-
nettua syytad alkavaa pitkittyvaa niveltulehdusta, kansainvéliseltd nimeltaan ju-
venile idiopathic arthritis, JIA. Alaluokat ovat: harvoihin niveliin kohdistuva tau-

timuoto, moninivelinen tauti ilman reumatekijada, moninivelinen tauti ja reumate-
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kija, entesoartriitti, moniin niveliin (yli neljadan) leviava harvanivelinen tauti, ni-

velpsoriaasi seka yleisoireinen lastenreuma. (Honkanen & Saila 2007, 293.)

Lastenreuma on yleisin lasten kroonisista niveltulehduksista, mutta silti harvi-
nainen. Suomessa sairastuu vuosittain 150-200 alle 16-vuotiasta lasta, lap-
suusikaisia potilaita on kaikkiaan noin 1500. Tauti jatkuu aikuisikdan ja diag-
noosi sailyy, joten sairastavia on moninkertainen maara. Keskimaarainen sai-
rastumisikd on 7 vuotta, mutta puolet potilaista sairastuu ennen viiden vuoden
ikada. (Honkanen & Saila 2007, 293)

Epailyn lastenreumasta herattaa tyypillisesti erilaiset toiminnan muutokset, ku-
ten jaykkyys, ontuminen tai kun jo kavelemaan oppinut lapsi alkaa kontata.
Lapsi saattaa olla kosketusarka, itkuinen tai valittaa kipua ja sarkya. Myos
yleisoireita kuten ruokahaluttomuutta, kuumeilua ja vasymysta voi esiintya. Ni-
velten turvotus on huomattavissa jo kotona. (Honkanen 2007, 295.)

Nykyaan reumaa sairastavat lapset ja nuoret kdyvat koulua ikéistensa tavoin ja
heidan elamanlaatunsa on hyva huolimatta sairaudesta. Jokaisella lapsella on
omanlaisensa sairauskokonaisuus, joten on tarkeaa, ettad lapsi vanhempineen
oppii tuntemaan omat oireensa ja niiden ilmenemismuodot. (Martio ym. 2007,
292.)

3.1Lapsen sairastuminen ja sairauden kokeminen

Reumasairaus tuo lisdhaasteen lapsen kehityskulussa kohti itsenéista, tasapai-
noista aikuisuutta. Sairastuminen on suuri jarkytys seka lapselle itselleen etta
hanen perheelleen. On erittain tarkeaa tukea lapsen omaa tottumista sairauteen
ja mahdollistaa normaali arkipaivainen elama sairaudesta huolimatta. Sairastu-
minen voi johtaa lapsen hemmotteluun ja ylihuolehtimiseen ja lapsi itsekin saat-
taa kayttaa sairautta hyvakseen. Jotkut lapset ovat my6s huolissaan kavereiden
suhtautumisesta sairauteen. (Vuorimaa & Kyngéas 2007, 303.) Usein lapset ko-
kevat itsensa ulkopuoliseksi esimerkiksi koulussa kavereiden keskelld, koska

eivat aina pysty osallistumaan liikuntaan ja leikkiin. Moni saattaa tuntea myds
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yksindisyytta ja surua. Erilaisuuden tunne on tavallista, koska lapsi voi joutua
kayttamaan liikkumisen apuvalineita ja ortooseja. (Hackett 2003, 307.)

Lapsen lahiymparistolla, kuten vanhemmilla, ystavilla ja koululla, on suuri merki-
tys sopeutumisessa sairauteen (Hackett 2003, 307). Lapsen temperamenttipiir-
teet on tarkea ottaa huomioon, silla jokainen lapsi kokee sairastumisensa eri
tavalla. Sopeutuminen, tuen tarve seka selviytyminen ovat yksilollisia ja niihin
vaikuttavat lapsen ik&, kehitysvaihe seka lahiympéaristd. Reumasairauteen so-
peutuminen on haastavaa, koska sairauteen liittyy pitkidkin oireettomia vaiheita
ja oireiden palaaminen aiheuttaa lapselle seka pelkoa etta pettymystéa. (Vuori-
maa & Kyngas 2007, 304-305.)

Kipu on yksi lastenreuman oireista. On tarkea selittda lapselle, mista kipu joh-
tuu, koska lapsen on usein vaikea kasittaa asioiden syy-seuraussuhteita. (Vuo-
rimaa & Kyngéas 2007, 307.) Kipua voi olla vaikea tunnistaa varsinkin, jos lapsi
ei kykene siitd itse kertomaan. Useimmiten lapsi ilmaisee kipuaan muuttumalla
artyisaksi tai vaisuksi. Han voi myods ilmaista kipua ilmeilladn ja eleillaén tai
muuttamalla liikkumistaan. Kipu voi ndkya ontumisena tai kavellessa ylavartalon
heiluttamisena puolelta toiselle. (Leppanen 2007, 308.) Kivun ja oman tilan
huononemisen pelko voi aiheuttaa sen, ettei lapsi uskalla osallistua haluamiinsa
toimintoihin (Hackett 2003, 306). Vaikka lapsella on luontainen tarve liikkua,
oppii han nopeasti valttamaan niitd asentoja ja toimintoja, jotka aiheuttavat ki-
pua. Vélttely voi jatkua tulehduksen jo helpotettua. (Leppéanen 2007, 308.)

3.2Lastenreuman hoito ja kuntoutus

Hoidon tavoitteena on saada oireet haviamaan ja veren tulehdusarvot normaa-
leiksi. Mitd vaikeampi sairaus on, sita raskaampaa laake- ja muuta hoitoa on
kaytettava. Uusien ja tehokkaampien laakehoitojen kayttoonotto on johtanut
lastenreumaa sairastavien ennusteen paranemiseen. Kuntoutuksen tavoitteena
on turvata lapsen normaali kehitys ja kasvu seka auttaa hanta arjen ja toiminta-

kyvyn haasteissa. (Suomen Reumaliitto ry. 2012.)
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3.2.1 Lastenreuman laakehoito

Lastenreuman laakehoito toteutetaan samojen periaatteiden mukaisesti kuin
aikuispotilaiden laakehoito. Perusladkehoitoon kuuluvat tulehduskipuléékkeet,
kortikosteroidit, varsinaiset reumaléaékkeet ja biologiset ladkkeet. Yleensa las-
tenreuman hoito aloitetaan tulehtuneen nivelen paikallishoidolla eli glukokorti-
koidi-injektiolla. La&kitysta seurataan koko ajan ja muutetaan tarvittaessa. Lap-
sen voidessa hyvin tulee laakehoitoa purkaa tai ainakin keventaa ja sairauden

aktiivisessa vaiheessa lisata. (Kroger ym. 2012, 479, 481.)

Reumaldédkkeet eivat ole parantavia, mutta parhaimmillaan ne poistavat oireita
ja estavat vaurioita. Peruslaékehoidolla pyritaan pysayttamaan reumasairauden
kulku tai vahintddn hidastamaan sen etenemista. (Korpela 2007, 55.) Lasten-
reuman ladkehoito tulisi aloittaa heti hoidon alkuvaiheessa, silla niveltulehdus
on tarkea saada kuriin mahdollisimman nopeasti ja lapsi oireettomaksi. Ladke-
hoidossa on tarkeaa ottaa huomioon potilaan elamantilanne, esimerkiksi lapsen
ladkkeen antomuoto tulee olla ikatasolle sopiva. (Honkanen & Saila 2007, 297—
298.)

Kivun hoidossa kaytetddn tulehduskipulddkkeité, kylmahoitoa, fysioterapiaa ja
rentoutumista (Honkanen & Saila 2007, 297-298).

3.2.2 Lastenreuman kuntoutus

Fysio- ja toimintaterapia ovat tarkea osa lastenreuman kuntoutusta. Terapioiden
tavoitteena on auttaa lasta ja hanen perhettddn elamé&éan sairauden kanssa ja
keksimaan ratkaisuja lapsen toimintakyvyn haasteisiin. (Leino & Leppénen
2007, 309.) Aerobisen liikunnan ja fyysisen toiminnan vahentymista voi esiintya
jaykkyydesta, kivuista ja kroonisesta vasymyksesta johtuen. Harjoitusten saa-
minen osaksi paivittaisia rutiineja on tarkeaa lastenreuman kuntoutuksessa.
(Hayman ym. 2002, 63.)
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Fysioterapiassa pyritaan sailyttdmaan tai palauttamaan lapsen ikaa vastaava
toimintakyky ja omatoimisuus ehkéisemalla ja korjaamalla mahdollisia vir-
heasentoja ja virheellisia toimintamalleja (Leino & Leppanen 2007, 309). Fy-
sioterapiassa terapeutti avustaa, ohjaa tai vastustaa liikettéa joko kasin tai erilai-
silla kuntosalin laitteilla, jotta nivelten kuormitus olisi oikeanlaista. Liikkeiden
tavoitteena on sailyttdd nivelten taydet liikelaajuudet seka liikeketjujen ja lihas-
ten hyva toiminta. Harjoittelun avulla lihasten voima, kestavyys ja joustavuus

palautuvat. (Leppanen 2007, 311.)

Toimintaterapiassa keskitytaan lapsen ja perheen arkeen ja pyritaan etsimaan
lapselle vaihtoehtoisia toimintatapoja nivelten saastamiseksi esimerkiksi joka-
paivaisissa toimissa. Erilaiset pelit, leikit ja kadentaidot ovat tavallisia toimintate-
rapian menetelmia. Toimintaterapiassa keskitytdan erityisesti kaden ja ylaraajan
toimintaan ja kuntoutukseen. (Leino & Leppanen 2007, 309.) On tarkeaa, etta
lapsi pystyisi osallistumaan itselleen mielekkdaseen toimintaan ja etta hoito-
suunnitelma tehdaan huolella lapsen tarpeet huomioiden. Reumalapselle sopi-
vien harrastusten loytaminen voi olla haastavaa. Polkupyoraily, kevyt tanssi ja
uinti ovat nivelille ystavallisia likuntamuotoja, kun taas esimerkiksi koripallo ja
monet voimistelumuodot kuormittavat nivelid ja aiheuttavat turvotusta. (Hayman
ym. 2002, 63.)

Oikeanlaisilla liikkeilla ja tyoskentelyasennoilla voidaan vahentaa kehoon koh-
distuvaa rasitusta (Leppanen 2007, 312). Nivelten kuormitusta voidaan saadella
my0s erilaisilla apuvalineillda. Toimintaterapeutti arvioi lapsen apuvalinetarpeen
yhdessa perheen kanssa ja opastaa apuvalineen kaytossa. Lapsi voi tarvita
esimerkiksi valiaikaisesti kyynarsauvat tai pyoratuolin nilkkoihin, polviin ja lonk-
kiin kohdistuvan painon keventamiseksi. (Leppanen & Leino 2007, 312.) Kou-
lussa esimerkiksi kynapaksunnoksen kayttd saastaa sormien pienid nivelia.
Myos oikean korkuiset ja malliset pdydat ja tuolit ovat ergonomian kannalta tar-
keita. Istuma-asennossa tulisi sailyttaa hyva ryhti, jotta kehon kuormitus sailyisi
oikeana. (Leppanen 2007, 312.) Pitka paikallaan istuminen aiheuttaa jaykkyytta,
joten olisi hyva, jos lapsi pystyisi likkumaan my6s oppitunnin aikana. Opettaja

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Antinkaapo Johanna ja Puskala Eveliina



13

voisi esimerkiksi antaa tunnin aikana lapselle erilaisia tehtavia, kuten taulun

pyyhkimista tai paperien jakamista. (Melvin & Wright 2000, 192.)

Virheasentoja ja nivelten kuormitusta voidaan vahentaa myos ortoosien avulla.
Ortoosihoito on tarkea ja pitkdaikainen hoitomuoto lastenreuman kuntoutukses-
sa ja siksi lapsen motivoiminen lastojen ja tukien kayttoon on oleellista. Ortoosi-
hoidon tarpeellisuudesta paattaa laakari, mutta yleensa toimintaterapeutti val-
mistaa lastat ja tuet sek& opastaa ja seuraa niiden kayttéa. (Leppanen & Leino
2007, 313.) Nivelten on my0s tarkeaa saada lepoa, ja lapselle sopivat lepohet-

ket voivat olla esimerkiksi illalla ja koulun jalkeen (Hayman ym. 2002, 63).

Lasta voidaan myds tukea omien kivunhallintastrategioiden I6ytamisessa. Naita
voivat olla esimerkiksi kipulddkkeiden pyytaminen tai makuulle meneminen.
Myds huomion vieminen muualle, kuten television katsominen tai pelin pelaa-
minen voivat auttaa. Sosiaalisen tuen hakeminen, kuten vaikka halauksen pyy-
taminen tai ystavien kanssa leikkiminen voivat viedd huomion pois kivusta. Ren-
toutuminen ja kuvittelu ovat hyvia keinoja kivun hallinnassa. Myos positiivinen
ajattelu auttaa; lapsi voi sanoa itselleen esimerkiksi "ole rohkea” tai "ei tama niin
paljon satu”. Loytaessaan itselleen sopivat strategiat, lapsen elaméanlaatu para-
nee. Han voi kayttda oppimiaan menetelmia myds yleisemmin muilla elaman
alueilla. (Hayman ym. 2002, 72-73.)

3.3Reuma osana lapsen arkea

Olemme hakeneet opastamme varten ajankohtaista tutkimustietoa toimintatera-
piasta ja lastenreumasta. Keskitymme kolmeen oppaamme kannalta olennai-
simpaan tutkimukseen, joista kahdessa kasitellaan lasten kokemuksia ja yhdes-
sa vanhempien kokemuksia. Tutkimuksista esiin tulevia teemoja kaytamme
omassa oppaassamme. Oppaan paahenkilot kokevat samankaltaisia tunteita ja
kohtaavat samanlaisia haasteita kuin tutkimusten lapset ja perheet. Tutkimusten
kautta pyrimme hahmottamaan nimenomaan lapsen kokemusmaailmaa; millais-

ta lapsen arki on, miten reuma siihen vaikuttaa, miltd reuma lapsesta tuntuu ja
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miten han sairautensa ymmartad. Tarkastelemme my0s toimintaterapian roolia

reumalasten kuntoutuksessa.

Toimintaterapeuttisessa tutkimuksessa Living with juvenile idiopathic arthritis:
children’s experience of participating in home exercise programmes (De Monte
ym. 2009) on kartoitettu lasten ja nuorten kokemuksia reumasta ikatasoisesti
laadituilla haastatteluilla. Toinen haastatteluista on suunnattu 8-12-vuotiaille ja
toinen 13-18-vuotiaille. Haastattelut ovat puolistrukturoituja ja haastateltavia on
13 (8-16 vuotiaita). Tutkimus on jaettu kahteen teema-alueeseen: reuman
kanssa elaminen ja kotona tehtavat harjoitukset. Reuman kanssa elamiseen
lapset yhdistivat tunteen erilaisena olemisesta (being different). Kotona tehtavi-
en harjoitusten teema-alueelta haettiin vastauksia siihen, mik& estdé ja mika
mahdollistaa harjoitusten tekemisen kotona. Estavina tekijoind mainittiin parem-
pi tekeminen, laiskuus, harjoitusten tylsyys, unohtaminen ja kipu. Mahdollistajia
olivat harjoitusten liittAminen paivittaisiin rutiineihin, harjoitusten hauskaksi te-

keminen ja palkitseminen. (De Monte ym. 2009, 357.)

Perceptions of Play and Leisure in Junior School Aged Children with Juvenile
Idiopathic Arthritis: What are the Implications of Occupational Therapy? -
tutkimuksessa (Hackett 2003) on haastateltu 12:a ialtddn 7-11-vuotiasta reu-
malasta. Tutkimuksessa on kartoitettu leikkiin ja vapaa-aikaan osallistumisen
esteitd ja toimintaterapian mahdollisuuksia. Tutkimuksesta kay ilmi, etta huoli-
matta reuman vaikea-asteisuudesta, kaikki lapset kokivat vaikeuksia osallistu-
misessaan leikkiin ja vapaa-aikaan. Syina olivat taudin oireet, hoidot sivuvaiku-

tuksineen ja psykososiaaliset tekijat. (Hackett 2003, 303.)

Vanhempien kokemuksia hoitokaytannoista ja kotona tehtavista harjoituksista
on kartoitettu Living with juvenile idiopathic arthritis: parent’s experiences of
treatment regimens and home exercise programmes -tutkimuksessa (Jones ym.
2007). Tutkimus on tehty puolistrukturoitua haastattelua kayttden ja mukana on
16 perhetta. Tutkimuksessa korostetaan, miten tarkeda on ymmartaa vanhem-
pien merkitys lasten hoitoon sitoutumisessa. Kotona tehtéavat harjoitukset ovat
oleellinen osa reuman hoidossa, eikd vanhempien osuutta niiden toteutumises-

sa voi vahatella. Perinteisistd harjoituksista tulisi siirtyd perhekeskeisiin harjoi-
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tuksiin ja ne olisi hyva integroida paivittaisiin toimintoihin ja perheen rutiineihin.
(Jones ym. 2007, 257.)

Tutkimuksista poimitut, oppaassa kasiteltavat aihealueet ovat: tunteet erilaisena
olemisesta, vaikeudet osallistua leikkiin ja vapaa-aikaan, se, ettda on parempaa
tekemista kuin harjoitusten tekeminen, laiskuus, harjoitusten tylsyys ja Kipu.
Oppaassa tuodaan esille hoidon pitkan tahtdimen hyoty, silla sen ymmartami-
nen on lapselle haastavaa, mutta tarkead hoitoon sitoutumisen kannalta. (De
Monte 2009, 361.) Asiaa kasitellaan pintapuolisesti oppaan tarinassa ja koroste-
taan vanhemmille suunnatussa tekstissa, silla vanhempien osuus hoitoon sitou-
tumisen onnistumisessa on ensiarvoisen tarkea. Harjoitusten liittdminen paivit-
taisiin rutiineihin seka harjoitusten "hauskaksi tekeminen” on myds oppaassa

esilla.

4 7-10-VUOTIAAN AJATTELU

Kehityspsykologia kuvaa ja selittaa ihmisen psyykkista kehitysta. Lapsen oma
kehitysvaihe vaikuttaa sairauden kokemiseen. Keskitymme Piaget'n ja Vygots-
kyn teorioihin, jotka ovat kehityspsykologiassa merkittavia. Piaget'n teoria kehi-

tyskausista on oppaamme kannalta erityisen kayttokelpoinen.

Sigmund Freudin (1856-1939) teorian pohjalta olemme p&éatyneet ottamaan
oppaan paéhenkildiksi seka tyton ettd pojan, Saaran ja Juliuksen. Freudin mu-
kaan kohderyhmamme lapsi, 7-10-vuotias, elda niin sanottua latenssivaihetta,
jolloin psykoseksuaaliselle kehitykselle on ominaista sukupuolivietin suhteelli-
sen vahainen merkitys persoonallisuudessa. Puhutaan myds homoeroottisesta
vaiheesta. Téalle kehitysvaiheelle on ominaista lasten samaa sukupuolta olevien
ryhmien muodostuminen; tyt6t tyttdjen kanssa ja pojat poikien kanssa omissa
joukoissaan. (Sigelman & Rider 2003, 29.)
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4.1Piaget'n mukaan

Sveitsilaisen kehityspsykologi Jean Piaget'n (1896-1980) mukaan ihmiselle ei
voida antaa tietoa, jonka han heti omaksuisi ja kayttaisi, vaan ihmisen on ra-
kennettava oma tietAmyksensa. Lapset kayvat kehityksessaan lapi nelja erilais-
ta vaihetta: sensomotorinen vaihe (0-2v.), esioperationaalinen vaihe (2-7v.),
konkreettisten operaatioiden vaihe (7-11v.) ja formaalisten operaatioiden vaihe
(11v -). (Piaget 1953, Powell & Kalina 2009, 242, mukaan.)

Piaget kayttdd operaatiota kasitteend. Toiminnoista tulee operationaalisia heti
kun kaksi samanlaatuista toimintoa yhdistyy kolmanneksi toiminnoksi, joka edel-
leen on samanlaatuinen ja nama toiminnot voidaan kaantaa, toisin sanoen pa-
lauttaa. (Piaget 1988, 73.) Eréas esimerkki yleisimmistéa operaatioista on kahden
luokan yhdistaminen; isat yhdistettyin& aiteihin on yhta kuin vanhemmat. My6s

kahden luvun yhteenlaskeminen on operaatio. (Piaget & Inhelder 1977, 94-95.)

Seitsenvuotiaasta alkaen lapsi elda rationaalisten operaatioiden kautta (Piaget
1988, 73). Tama ika merkitsee Piaget'n mukaan ratkaisevaa kaannetta henki-
sessa kehityksessé. Niin tunne-elamassa, sosiaalisissa suhteissa kuin yksilolli-
sessa toiminnassakin ndkyvat ajattelun uudet organisaatiomuodot. Uusi organi-
saatiomuoto saattaa loppuun edellisella kaudella alustavasti muotoutuneet ra-
kenteet, saattaa ne vakaampaan tasapainoon ja jatkaa uusien rakenteiden

muovaamista. (Piaget 1988, 62.)

Seitsenvuotiaalle on kehittynyt keskittymiskyky yksilélliseen tyéskentelemiseen
ja han kykenee tehokkaaseen yhteistybhtn my6s ryhméatoiminnassa. Lapsi ky-
kenee yhteistoimintaan suhteissaan toisiin, koska hénen kasityksensa asioista
ei enda sekaannu toisten nakodkantoihin, vaan han kykenee erottamaan ja yh-
distamaan ne. Han alkaa ajatella itsendisesti. S&antdjen merkitys peleissa ja
leikeissa korostuu. (Piaget 1988, 63-64.)

Ajattelussa maailmankasityksen ja syy-yhteyksien itsekeskeiset muodot vaisty-
vat hiljalleen ja lapsen omaan toimintaan pohjautuvat kayttaytymismuodot alka-

vat. Jarki ohjaa todellisuuden rakentamista. Alkaessaan oppia laskemaan, lapsi
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kykenee myds rakentelemaan atomistisia selitysmalleja. (Piaget 1988, 65-67.)
Atomismilla tarkoitetaan asiayhteydesta riippuen erilaisia asioita, mutta yleisesti
ja yksinkertaistettuna voidaan ajatella sen tarkoittavan ilmiota tai asiaa, joka on
rakentunut pienista, muuttumattomista osista. Naité osia eri tavoin yhdistelemal-
|& voidaan rakentaa uusia ilmidita tai asioita. Ruokareseptit, lasten palikkaleikit
ja mitk& tahansa pelit, s&annot tai sanat rakentuvat atomistisesti. (Mudersbach
2007, 5.)

Seitsenvuotiaasta lahtien lapsen ajattelussa on erotettavissa erilaisia, toisiaan
jarjestyksessa seuraavia sailymisen periaatteita, jotka lapsi omaksuu ajattelun
kehittymisen myo6ta. Téallaisia ovat esimerkiksi kasitykset pituuksien ja pintojen
sailymisesta silloin, kun niita esitetddn eri muodoissa. Nama kasitteet rakentu-
vat atomismin periaatteiden mukaan ja ovat selitettavissa kuten syy-yhteydet;
eri asioita yhdistamalla. Toisin kuin varhaislapsuuden intuitiiviset ajatukset, na-
ma keskenaan koordinoidut operaatiot jarjestaytyvat kokonaisuuksiksi ja ovat
my0Os palautettavissa. Lapsi alkaa hahmottaa myos ajan, tilan ja nopeuden ka-
sitteet. (Piaget 1988, 70-71.)

Myds lapsen tunne-elaméassa tapahtuu syvallisia muutoksia. Yksildiden valisen
yhteistoiminnan tuloksena eri nakokulmat koordinoituvat vastavuoroisuudeksi,
jonka kautta lapsi voi samanaikaisesti saavuttaa autonomian seka yhteenkuulu-
vuuden tunteen toisten kanssa. Intuitiiviset nakdkulmat ovat muuttuneet palau-
tettavaksi ja ristiriidattomaksi jarjestelmaksi. 7-12 vuotiaina tunne-elamaan kuu-
luu uudenlaisia moraalisia tunteita ja tahdon jarjestaytyminen. (Piaget 1988,
80.)

Kun lapsen ensimmaiset moraaliset tunteet ovat saaneet alkunsa yksipuolises-
ta, vanhempiaan ja muita aikuisia kohtaan osoittamasta kunnioituksesta, saa
sosiaalinen elama nyt uusia muotoja ja perustuu molemminpuoliseen kunnioi-
tukseen. Molemminpuolisessa kunnioituksessa tunnistetaan toisen paremmuus
joissakin suhteissa, tasa-arvoisuus toisissa. Ennen pitkda yksilot kunnioittavat
toisiaan kaikissa suhteissa eika tilaa autoritaarisuudelle ole. Saantdihin suhtau-
tumisen muutos seka lasten valisissa ettd lapsen ja aikuisen valisissa toimin-

noissa on ensimmainen osoitus tasta muutoksesta. (Piaget 1988, 80-81.)
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Oikeudentunto on ihmisten keskeisen arvonannon tuote. Lapsi alkaa erottaa
oikeudenmukaisuuden alistamisesta jouduttuaan ep&oikeudenmukaisuuden
uhriksi. Leikeista on helppo havaita monia tasa-arvoisuuteen ja oikeudenmukai-
suuteen perustuvia tunteita. Oikeudentunto on lapsen moraalisista tunteista
voimakkaimpia. (Piaget 1988, 82—83.)

Oppaassamme olemme pyrkineet huomioimaan lapsen kehitysvaiheen. Anato-
mian tarkempi esilletuominen on perusteltua silla kohderyhmén lapsi kykenee
hahmottamaan pienemmista osista rakentuvan kokonaisuuden. Han alkaa
my6s ymmartdd oman toiminnan merkityksen syy-yhteyksissa, joten reumahoi-
toon liittyvista rutiineista, liikunnan rajoituksista ja hoidon merkityksesta voidaan
puhua suoraan lapselle. Keskittymiskyky on riittdva oppaan itsenéiseen tutkimi-
seen, kunhan tieto on mitoitettu sopivaksi eika kieli ole liian haastavaa juuri lu-
kemaan oppineelle lapselle. Olemme tasapainoilleet tiedon maaran suhteen,
silla kehitykseltdan 10-vuotias voi olla hyvinkin kaukana 7-vuotiaasta. Saman-
ikaistenkin lasten vélilla saattaa olla suuria kehityksellisia eroja. Kuvien runsas

kaytto tekee kirjasta useimmille soveltuvan.

4.2\Vygotskyn mukaan

“Vain sellainen ohjaus on hyvaa, mika kulkee lapsen kehityksen edelld vieden
sitd perdssaan.” Vygotsky (Stepanova 2003, 73.)

Venalainen psykologi Lev Vygotsky (1896—1934) korostaa sosiokulttuurista per-
spektiivia lapsen Aalyllisessa ja kielellisessad kehityksessd. Hanen mukaansa
kognitiivinen kehitys tapahtuu lapsen ja yhteiskunnan seka kulttuurin vuorovai-
kutuksessa. Jokainen kulttuuri tarjoaa jasenilleen tiettyja ajattelun tytkaluja,
kuten kielen ja erilaisia ongelmanratkaisustrategioita, jotka siirtyvat sukupolvelta
toiselle. (Sigelman & Rider 2003, 42.) Vygotskyn mukaan kognitiivinen kehitys
tapahtuu eri tavalla eri sosiaalisessa ja historiallisessa kontekstissa (Sigelman &
Rider 2003, 184).

Lapsen kognitiivisessa kehityksessa voidaan ndhda kolme tasoa. Nykyinen ke-

hityksellinen taso (actual developmental level) on se taso, minka lapsi on jo
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saavuttanut alyllisesti ja missa han kykenee itsenaisesti ratkaisemaan ongel-
mia. Lahikehityksen vythyke (zone of proximal development, ZPD) maarittdd ne
taidot, jotka eivat ole viela kypsyneet niin, etta lapsi pystyisi niité itsenaisesti
kayttamaan, mutta jotka ovat kuitenkin jo kypsymassa. Potentiaalinen kehityk-
sellinen taso (level of potential development) on se taso, joka koetaan mahdolli-
seksi saavuttaa. (Vygotsky 1978, 32-33.) Lahikehityksen vyothykkeelld lapsi
toimii yhteistydssa toisen lapsen kanssa tai aikuisen avustamana ja pystyy nain
suoriutumaan haasteellisimmista tehtavista, kuin nykyisella kehityksellisella ta-

solla itsenaisesti pystyisi (Vygotsky 1982, 184-186).

What I can’t do

Zone of
_ Proximal

What I can > o Development
do with help /

\‘ What I
can do

et

Kuva 1. Vygotskyn kognitiivisen kehityksen teoria (Instructional Design 2012).

Vygotskyn mukaan lapsen kehitys voidaan jakaa viiteen kehitysvaiheeseen:
vauvaika, varhaislapsuus, esikouluika, kouluika ja murrosikd. Han maarittelee
kehitysvaiheet sen mukaan, ettd jokaisessa ikavaiheessa tapahtuu tiettyja sisai-
sid muutoksia, jotka vaikuttavat oleellisesti lapsen ja ympéariston suhteeseen.
(Gredler & Shields 2007, 160.) Kehitysta tapahtuu seka fyysisella ja henkisella
ettd sosiaalisella ja henkilokohtaisella tasolla (Gredler & Shields 2007, 162).
Jokaiseen kehitysvaiheeseen liittyy tasainen vaihe seka tietty kriisi 1, 3, 7 ja 13-
vuotiaana. Kriisien aikaan lapsen kehityksessa tapahtuu suuria kdédnnekohtia ja

lapsen sosiaalinen maailma ja vuorovaikutus kehittyvat, kun taas tasaisissa ke-
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hitysvaiheissa muutokset ovat pienempid ja muokkaavat lapsen ajattelun kehi-
tysta vahan kerrallaan. (Gredler & Shields 2007, 165-168.)

Seitsenvuotiaana lapsi kokee suuria muutoksia niin fyysisesti kuin henkisestikin
(Rieber 1998, 289). Pienemmalle lapselle ominaiset suorasukaisuus ja naiivius
alkavat seitseman vuoden idssa havita. Suuri muutos tapahtuu siina, etta lap-
sen persoonallisuuden sisainen ja ulkoinen maailma alkavat erota toisistaan.
Lapsi alkaa ymmartdd tuntemustensa ja kokemustensa merkityksen. Han esi-
merkiksi alkaa sisdistaa sen, mita tarkoittaa, kun han sanoo: "Olen iloinen” tai
”"Olen vihainen”. Taman ymmarryksen kautta lapsen tunteiden loogisuus ja ko-
kemusten yleistaminen lisdantyvat ja lapsen itsetietoisuus alkaa kehittya yha
voimakkaammin. (Rieber 1998, 290-291.)

Vygotskyn mukaan on parempi antaa lapselle sellaista tietoa, joka on hanen
kehitystaan edella. Teorian mukaisesti likumme mieluummin tasolla, jolla lapsi
ymmartaa luettavan hieman tuettuna, kuin ettd tekisimme tekstista liian yksin-
kertaisen. Taman vuoksi halusimme oppaassamme selittdd ihmisen anatomias-
ta sekda reumasta sairautena kayttéden oikeita termeja, vaikka aihe onkin haas-
teellinen. Tarinallisuus ja kuvitus tekevat oppaasta helpommin luettavan. Omien

tuntemusten kuuntelemisen merkitysta korostetaan.

5 KANADALAINEN TOIMINNALLISUUDEN MALLI

Kanadalainen toiminnallisuuden malli on toimintaterapeuttinen viitekehys, joka
antaa rungon oppaallemme. Oppaassa seuraamme kahden sisaruksen, Saaran
ja Juliuksen arkea kotona, koulussa ja harrastuksissa, heidan fyysisissa ja sosi-
aalisissa ymparistdissaan ja ndaemme millaisia haasteita sairaus heille tuottaa.
Saaran ja Juliuksen yksil6llisyys ja persoonallisuus ovat oppaassa sivuroolissa,
silla painotamme sairauden mukanaan tuomia rutiineja ja haasteita. Persoonal-
lisuuksien valinen ero esimerkiksi suhtautumisessa harjoituksiin on kuitenkin

nahtavissa.
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Kanadalaisen toiminnallisuuden mallin (The Canadian Model of Occupational
Performance eli CMOP) mukaan toiminnallinen suoriutuminen maaritelladn yk-
silon kyvyksi valita ja suorittaa tyydyttavasti itselle tarkeitéa, merkityksellisia ja
mielekkaitad toimintoja ian ja kulttuurin mukaan. Nama toiminnot auttavat hanta
huolehtimaan itsestaan, nauttimaan elamastaan ja toimimaan yhteison jasene-
na. (Law ym. 2002, 30.) Toiminnallisen suoriutumisen osa-alueet ovat yksild,
ymparistd ja toiminta, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskenaan (Polatajko
2007, 23).

5.1Yksilod

Ihminen ndhd&&n arvokkaana ja ainutlaatuisena yksilona ja kokonaisuutena,
johon kuuluu henkinen puoli, sosiaaliset ja kulttuuriset kokemukset seka toimin-
nalliset valmiudet (Law ym. 2002, 41). Affektiivisiin (tuntemisen) valmiuksiin
kuuluvat kaikki henkildon sosiaaliset ja emotionaaliset tekijat. Kognitiivisiin val-
miuksiin kuuluvat kaikki kognitiiviset ja &alylliset toiminnot kuten esimerkiksi ajat-
teleminen, ymmartaminen, muisti ja keskittyminen. Fyysisiin valmiuksiin kuulu-
vat kaikki sensoriset, motoriset ja sensomotoriset valmiudet. (Law ym. 2002.
44.)

Kanadan mallin mukaan henkisyys (spirituality) nahdéaén tarkeéana osana ihmis-
td. Sitéd pidetd&dn olemassaolomme ytimena, joka ohjaa valintojamme ja moti-
vaatiotamme ja maarittaa sen mika on meille tarkeaa ja merkityksellista. Henki-
syyden kautta jokainen ihminen on ainutlaatuinen yksild, jolla on omat arvot,
uskomukset ja paamaarat iasta, kyvyistd ja muista tekijoista huolimatta. (Law
ym. 2002, 42—-43.) Tukemalla henkisyytta tuetaan myos yksilon osallistumista
yhteiskuntaan (Burgman 2010, 109).

Sosiaaliset ja kulttuuriset kokemukset ovat tarkea osa ihmista ja elamaa. Ne
vaikuttavat yksilon ndkemykseen itsestdan ja siihen millaisen merkityksen he
antavat jokapaivaiselle elamdlle. Sosiaaliset ja kulttuuriset kokemukset vaikut-

tavat myos siihen, miten yksild on yhteydessa muihin ihmisiin. Sosiaaliset suh-
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teet ja niiden kulttuurinen konteksti vaikuttavat muun muassa ihmisen koke-

muksiin perheesta, uskonnosta ja koulutuksesta. (Law ym. 2002, 43.)

Oppaassa on huomioitu lapset yksiloina, joilla on omat persoonalliset piirteensa.
Myds haasteet sairauden suhteen ovat erilaiset. Oppaassa tuodaan esiin, etta

my0Os negatiiviset tunteet ovat inhimillisia ja sallittuja.

5.2Toiminta

Toiminta on ihmisen perustarve ja se antaa merkityksen ja tarkoituksen elamal-
le. Toiminnan kautta ihminen pyrkii tdyttamaan tarpeensa ja tarkoituksensa ja
on yhteydessa ymparistoonsa. Jokainen yksilé antaa oman merkityksen toimin-
nalle ja samalla toiminnalla voi olla eri merkitys ajasta ja ymparistosta riippuen.
(Polatajko ym. 2007, 17,21.) Toiminta nahdaan myds terveyden maaritelmana
(Law ym. 2002, 34-36).

Kanadalaisen mallin mukaan toiminnan osa-alueita ovat itsesté huolehtiminen,
tuottavuus ja vapaa-aika. Itsestd huolehtimiseen kuuluu omasta hyvinvoinnista
huolehtiminen (esimerkiksi sydminen, pukeutuminen ja peseytyminen), liikkumi-
nen sekd henkilokohtaisten asioiden hoitaminen. Tuottavuuteen kuuluu lapsilla
esimerkiksi leikki ja paivakodissa tai koulussa kaynti, aikuisilla siihen kuuluu
esimerkiksi tyt/vapaaehtoistyd ja kodinhoito. Vapaa-aikaan kuuluu sosiaaliset
suhteet, yhteydenpito muihin ihmisiin ja kaikki vapaa-aikaan liittyvéat harrastuk-
set seka kotona ettd muualla. (Law ym. 2002, 37.) Toimintakokonaisuuksien eli
itsesta huolehtimisen, tyon, levon ja leikin tulisi olla tasapainossa (Polatajko ym.
2007, 46-47).

Reuma sairautena vaikuttaa kaikkiin toiminnan osa-alueisiin. Juuri koulunsa
aloittaneen lapsen sosiaalinen kanssakdyminen rakentuu suurelta osin fyysi-
seen toimintaan, kuten erilaisiin peleihin ja leikkeihin. Reuma luo konkreettisen
haasteen naihin toimintoihin osallistumiselle. Nain on my6s oppaan paahenki-
I6iden, Juliuksen ja Saaran kohdalla. Koulussa liikuntatunneille osallistuminen ja
valituntileikeissa mukana oleminen ei ole aina heille mahdollista. Oppaassa

tuodaan esille likkumisen merkitys toimintakykya yllapitavana tekijana ja mie-
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lekkaan toiminnan merkitystd hyvinvoinnille korostetaan. Harrastukset ovat

kohderyhmamme i&ssé erittain tarkeita ja reuma asettaa niihin rajoitteensa.

Koska toiminta on toimintaterapian keskeisin elementti, olemme panostaneet

siihen myds oppaassamme.

5.3 Ymparisto

Ymparistd on se konteksti jossa toiminta tapahtuu ja ympéaristd myos vaikuttaa
merkittavasti toimintaan. Ympéaristoon taas vaikuttaa ihmisten oma ja kollektiivi-
nen kaytos. (Law ym. 2002, 45.) Toisaalta ympéaristd asettaa vaatimuksia ihmi-
sen toiminnalle, mutta my6s tukee ja mahdollistaa monenlaista toimintaa. Ka-
nadalaisen mallin mukaan ympaéristo jaetaan fyysiseen, sosiaaliseen, kulttuuri-
seen ja institutionaaliseen ymparistoon. Fyysinen ymparist6 tarkoittaa luonnol-
lista tai rakennettua ymparistod kuten esimerkiksi luontoa, rakennuksia, teita,
kulkuvalineitd ja saatd. Sosiaalinen ymparistd tarkoittaa muun muassa kaikkia
ihmissuhteita, sosiaalisia verkostoja seka yhteiskunnallisia verkostoja ja voima-
varoja. Kulttuuriseen ymparistoon kuuluvat esimerkiksi etniset ja rodulliset asiat
seka tavat ja rituaalit. Institutionaaliseen ymparistoon kuuluu yhteiskunnalliset
instituutiot, kuten esimerkiksi lait, politiikka ja talous. (Polatajko ym. 2007, 48—
53.)

Saaran ja Juliuksen iassa eli 7-10-vuotiaana lapsen elinpiiri laajenee yha
enemman kodin ulkopuolelle. Ystavien merkitys alkaa korostua. Suuri osa arjes-
ta kuluu koulussa ja harrastuksissa. Tamén vuoksi olemme jattaneet oppaas-
samme vanhempien roolin pienemmaksi ja korostaneet enemmankin suhdetta
ikatovereihin. Vanhemmat ovat kuitenkin lasna tuomassa tukea ja turvaa. Reu-
malapsen arkeen liittyy myos sairauden mukanaan tuomat tekijat. Apuvalineet
ovat oppaassa keskeisessa ja ndkyvassa osassa lapsen hoitoa ja sairaala fyy-
sisend ymparistona tulee tutuksi. Hoito- ja kuntoutushenkilékunta tulevat mu-

kaan lapsen sosiaaliseen ymparistoon.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Antinkaapo Johanna ja Puskala Eveliina



24

6 TIEDON MERKITYS LAPSEN HOITOON
SITOUTUMISESSA

World Health Organisation (WHQO) maarittelee hoitoon sitoutumisen seuraavas-
ti: "Se, kuinka henkilon kayttadytyminen — laakkeiden ottaminen, ruokavalion
noudattaminen ja/tai elaméntapojen muuttaminen — vastaa terveydenhuollon
henkilon kanssa yhdessa sovittuja ohjeita” (WHO 2004, 4).

Hoitoon sitoutumisen ymmartadmisessa on tarkea huomata se, ettei suurin osa
ihmisistd koskaan taysin sitoudu oman terveytensa hoitamiseen. Osa ei sy6
tarpeeksi hedelmia ja kasviksia tai liiku riittavasti, toiset polttavat riskeista huo-
limatta, terveydenhuollossa on ylipainoisia ihmisia ja niin edelleen. On selvaa,
ettd tiedon ja kaytannon toteutuksen valilla on suuri kuilu. Perheet voivat myds
kyeta sitoutumaan hoitoon joksikin aikaa, mutta eivat koko ajaksi tai he voivat
sitoutua vain joihinkin hoidon osiin. Esimerkiksi vaativampiin harjoituksiin sitou-

tuminen voi olla ongelmallista. (Edwards & Titman 2010, 109-110.)

Tarkeimmat hoitoon sitoutumiseen vaikuttavat tekijat ovat motivaation liséksi
kasitykset sairaudesta ja sen hoidosta ja niiden merkityksesta. Potilaita voidaan
tukea hoitoon sitoutumisessa auttamalla heita lisddm&an mydnteistd asennetta
ja motivaatiota. Rakentaessaan motivaatiota itsensa hoitamiseen ihminen poh-
tii, miksi hoidan, mita hoidolla saavutan seka millaista haittaa sairaudesta minul-
le on ja millaista hy6tya hoito antaa. Hoitomotivaation kannalta on tarkeaa tietaa
ja ymmartdd sairauden hoidon periaatteet, kokea itsensa hoitaminen tarpeelli-
seksi ja tietdd mitad seurauksia hoidon laiminlydnnista aiheutuu. (Terveyskirjasto
Kyngas, 2007.) Reumalapsilla on usein vaikeuksia ymmartaa hoidon pitkan téh-
taimen hyotya, lyhyen tdhtdimen hyoty on helpompi ndhda. Lapsella ei usein-
kaan ole kasitysta siita, miksi harjoituksia tehdaan, jos harjoituksesta saatava
hyoty ei tule heti. (De Monte 2009, 360—-361.) Tieto auttaa jasentamé&an tilannet-
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ta ja ymmartamaan hoidon merkityksen auttaen nain myos sairauden hyvaksy-
misessa (Kyngas & Hentinen 2009, 29).

Useat erilaiset tekijat haittaavat potilaan kyky& seurata hoito-ohjeita parhaalla
mahdollisella tavalla. Sosiaaliset ja taloudelliset tekijat, terveydenhuollon ja ter-
veydenhoitotiimien rakenne, taudin ominaispiirteet, taudin hoito ja potilaaseen
liittyvat tekijat vaikuttavat taustalla. Kuhunkin tekijaan liittyvat ongelmat on pyrit-
tava ratkaisemaan, kun halutaan parantaa potilaan sitoutumista hoitoon. (WHO
2004,14.)

Monien tutkimusten mukaan nuoret sitoutuvat hoitoon heikommin kuin lapset.
Hoidon onnistuminen ohjeiden mukaisesti riippuu paaasiassa vanhempien tai
huoltajien kyvysta ymmartaa ja seurata hoito-ohjeita. (WHO 2004, 28.) On tar-
ke&é varmistaa, etta perheet ymmartavat heille annetut hoito-ohjeet. Usein vain
pieni osa hoitoon liittyvasta informaatiosta todella ymmarretddn, minka vuoksi
kirjallisten ohjeiden merkitys on suuri. (Edwards & Titman 2010, 111.)

lan myo6ta lasten tiedolliset mahdollisuudet toteuttaa hoitoa kasvavat, mutta
vanhempien on syyta edelleen valvoa lapsiaan. Mentyaan kouluun lapset kulut-
tavat vahemman aikaa kotonaan vanhempiensa kanssa ja ystavien ja sosiaali-
sen ympariston paineet vaikuttavat heihin yhd enemman. Samaan aikaan van-
hemmat siirtavat usein enemman vastuuta hoidon onnistumisesta lapselle itsel-
leen. Liian suuren vastuun siirtaminen lapselle voi kuitenkin johtaa hoitoon si-
toutumisen heikkenemiseen. Tutkimukset osoittavat myos, etté aikuisten tapaan
lapsetkin liioittelevat hoito-ohjeiden noudattamisen itsearvioinnissa. (WHO
2004, 28.) On myos tarkea tiedostaa, ettd vanhempien voi olla vaikea rehelli-
sesti kertoa hoidon todellisesta toteutumisesta. He voivat kokea syyllisyytta sii-
ta, ettei lapsi ole ottanut laakkeitdén ja kokevat pettdneensa muun hoitoryhman.
Heille voi olla my6s vaikeaa puhua perheen vaikeuksista ulkopuolisille, varsin-
kin silloin kun niihin liittyy konflikteja. (Edwards & Titman 2010, 112.)

Perheen kesken jaettu vastuu hoidosta ja jatkuva vahvistaminen on tarkeaa,
kun halutaan edistd& hoidon toteutumista lapsilla. Vanhempien valvonnan on

osoitettu parantavan kouluikaisten hoidon onnistumista, mutta tdssa auttavat
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myo0s lasten kayttaytymista tukevat keinot: paamaarien asettaminen, ohjeiden
antaminen ja palkitseminen. Kasvatukselliset keinot, jotka kohdistuvat asentei-
siin sairautta ja sen hoitoa kohtaan, voivat olla hyddyllisempia hoidon onnistu-
misen kannalta kuin ensisijaisesti tiedon lisdamiseen tahtaavat toimenpiteet.
(WHO 2004, 28.)

Reumaoppaamme tarkoituksena on tukea lapsen sitoutumista hoitoon ja olla
tyovaline niille, jotka lapsen hoitoon osallistuvat, ennen kaikkea vanhemmille.
Vanhemmat ovat olennaisessa osassa lapsen hoidon onnistumisessa ja op-
paassamme onkin vanhemmille suunnattu osio, jossa annetaan vanhemmille
kaytannon ohjeita siihen, miten he voivat olla lapsensa tukena ja edesauttaa

hoidon onnistumista.

6.1 Tieto-motivaatio-kayttaytymistaidot -malli

Tieto—motivaatio—kayttaytymistaidot -malli (Information-motivation-behavioural
skills model eli IMB-malli) auttaa ymmartdmé&an monimutkaista terveyskayttay-
tymista (WHO 2004, 140). Malli havainnollistaa hyvin tiedon merkitystéa ihmisen
kayttaytymisen taustalla ja konkretisoi sen, ettd oppaassamme on panostettava
muuhunkin kuin vain tiedon valittamiseen, jos tahdomme sen edesauttavan hoi-

don onnistumista.

IMB-mallin mukaan tieto (information) on tietamysta ladketieteellisesta tilasta,
taudin kehittymisestda, oletettavasta taudinkulusta ja hoitomahdollisuuksista.
Motivaatioon (motivation) puolestaan kuuluu henkil6kohtainen asenne hoitoon
sitoutumiseen tarvittavaan kayttaytymiseen; sosiaalinen tuki, jonka koetaan aut-
tavan kayttaytymista ja potilaan subjektiivinen kasitys siita, kuinka muut samaa
tautia sairastavat saattaisivat kayttaytya. Kayttaytymistaidoilla (behavioral skills)
tarkoitetaan sen varmistamista, etta potilaalla on erityiset kayttaytymiseen liitty-
vat keinot, joiden avulla toteuttaa hoitoon sitoutumista. Tiedon, motivaation ja
kayttaytymistaitojen taytyy liittyd suoraan toivottuun kayttaytymiseen. (WHO
2004, 140-141.)
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Kuva 2. Tieto-motivaatio-kayttaytymistaidot -malli (WHO 2003, 141).

Behavioral 5kllls |—— = | Behavlor Change

Motlvation

IMB-malli osoittaa, ettd tieto on edellytys kayttaytymisen muutokselle (behavior
change), mutta yksindéan se ei saa muutosta aikaan. Motivaatio ja kayttaytymis-
taidot ovat ratkaisevia tekijoita ja rippumattomia kayttdytymisen muutoksesta.
Tieto ja motivaatio vaikuttavat kayttaytymiseen paaasiassa kayttaytymistaitojen
kautta. Jos kayttaytymistaidot ovat tuttuja tai yksinkertaisia, tiedolla ja motivaa-
tiolla voi olla suora vaikutus kayttaytymiseen. Hyva esimerkki tallaisesta tilan-
teesta on kun potilas hakee reseptiladkkeensé ladkarin antaman tiedon perus-
teella. (WHO 2004,141.)

Tiedon ja motivaation valinen yhteys on heikko; hyvin motivoituneella henkil6lla
voi olla vain vahan tietoa ja paljon tietoa omaava henkild voi olla heikosti moti-
voitunut. Tiedon ja motivaation olemassaolo lisaavat hoitoon sitoutumisen to-
dennékadisyytta. (WHO 2004,141.)

Toistaiseksi ei ole riittavasti tutkimusta, mika auttaisi ymmartamaan sitoutumis-
kayttaytymisen eroja eri kehitysvaiheissa. Lasten hoitoon sitoutumisen ymmar-
tamisessa ja siihen vaikuttamisessa on tapahtunut edistymista, mutta opittavaa
on vield paljon. Tutkimus on karsinyt metodologisen tdsmallisyyden seké teori-
aan pohjautuvien tutkimusten puutteesta. Kehitysvaiheisiin pohjaavaa teoriaa
suunniteltaessa toimenpiteita hoitoon sitoutumisen parantamiseksi ei ole hyo-
dynnetty. Lapset eivat ole pienid aikuisia vaan lapsilla ja nuorilla on erityisia tar-
peita, jotka eroavat aikuisten tarpeista. (WHO 2004,144.)
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6.2 Tiedon osuus reumaoppaassa

7-10-vuotias lapsi ei valttamattd ole vield teknisesti taitava lukija, joten op-
paamme kieli on pelkistettya ja informaation maara rajoitettua. Tieto on myds

katketty kertomukseen mukaan, jotta se olisi hel[pommin omaksuttavissa.

Kerromme reumahoidon kannalta kaikkein olennaisimmat asiat, toimintaterapi-
aan keskittyen. Toimintaterapian osuus reumahoidossa jaa usein epaselvaksi,

joten toimeksiantajan toiveena oli, etta opas olisi myds mainosta alalle.

Anatomiasta tuomme esille perusasiat reumaan liittyen. Naitd ovat esimerkiksi
kehon paanivelryhmét seka terveen ja tulehtuneen nivelen rakenne. Reuman
mukanaan tuomat, silmiin seké kaula- ja leukanivelten alueeseen liittyvat on-
gelmat on jatetty oppaan ulkopuolelle, koska ne eivat ole toimintaterapian olen-
naisia alueita. Olemme pyrkineet kertomaan tasapuolisesti ja tiivistden muun
kuntoutuksen ja ladkehoidon osan reumahoidossa. Vanhemmille suunnatussa
osiossa korostamme laakehoitoa aiottua enemman sponsorimme pyynnosta
(Heimala, 26.9.2012).

Vaikka kehityspsykologian teorioiden avulla olemmekin saaneet tarkeaa tietoa
kohderyhmamme lapsesta, ei tiedon valittdminen kaikille sopivalla tavalla ole
mahdollista. Jokainen lapsi kehittyy omaan tahtiinsa. Olemmekin koeluettaneet
opasta lahipiirimme lapsilla prosessin ajan varmistuaksemme oppaan soveltu-

vuudesta.

Koska vanhempien merkitys hoidon onnistumisessa on ensisijainen, reumahoi-
don yksityiskohtaisempi tieto on suunnattu heille. Informaatiossa keskitymme
vain olennaisimpaan, kieli on yksinkertaista, mutta kuitenkin aikuiselle suunnat-

tua.
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7 LAPSILLE SUUNNATTU TIETOKIRJALLISUUS

Kirjallisuuskatsaukseemme on valittu lapsille suunnattua tietokirjallisuutta, ihmi-
sen biologiaan ja sairastamiseen liittyen, julkaisuvuodesta riippumatta. Katsa-
uksen kautta haimme tietoa siitd, millaista on hyva, lapsille suunnattu tietokirjal-

lisuus.

Poimimme Kkirjoista elementteja, joita voidaan hyddyntaa oman oppaamme laa-
timisessa seké etsimme inspiraatiota tyoskentelyyn. Oppaamme tarkoituksena
on antaa olennainen tieto sairaudesta, mutta olla myos elamyksellinen lukuko-
kemus. Kuvakirja voi antaa véalineita sairauden kohtaamiseen ja tydstamiseen,
antaa peilauspinnan omille ongelmille sekad yllapitdd toivoa ja rehellisyytta
(Heikkila-Halttunen 2010, 78—79). Naihin seikkoihin kiinnitimme huomiota tieto-

kirjallisuutta tutkiessamme.

Suurin osa kirjoista on hankittu Turun kaupungin kirjastosta, mutta olemme
saaneet aineistoa myo6s yhteistyokumppaneiltamme. Katsaus on vapaamuotoi-

nen ja analyysirunko on laadittu itse.

Kirja Teksti Rakenne Kuvitus Tiedon
maara

Bergman, 2001, | +kerronnallinen | + teksti ja ku- + oikeita + tietoa
Jag vill hoppa, +oikea tarina vasuhde hyva valokuvia sopivasti
leka och +lapsille suun- | +teksti helppolu- oikeista ti- +tieto liitetty
springa - Anna nattu kuista} o ' lanteista ' arkeen
har barnreum- + yksi asia/ sivu tai | +osa kuvista | +lopussa
atism aukeama (selked) mformatuw- ylela erls_ta

sia (tt, ft, informaatio-

laakari) ta asiasta

- kuvat liian

massiivisia

- kuvat mus-

tavalkoisia
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Kirja Teksti Rakenne Kuvitus Tiedon
maara
Bourgeois & +kerronnallinen | + tekstin maara + rauhalliset | + olennaiset
Bridgeman, +lapsille suun- suhteessa kuviin varisavyt asiat kerrot-
2009 nattu hyva - hieman tu ytimek-
You, Me and + kirjan koko hyva | tasapaksu kaasti
my OT - paljc_)n pienia
palasia, voisi ryt-
mittéda paremmin
Harper ym., + puhutaan lap- | + selked visuaali- | + selkeat, + otsikot
Skeletons 1995 selle sesti hienot piir- auttavat
+ helppoa kieltd | + pelkistetty yleis- | rokset poimimaan
lapselle joka ilme + anatomia | halutun
osaa jo lukea realistinen asian
+ houkutte-
lee selaile-
maan
Kalliola&Unenge, | + runot kappa- +miellyttava selata | +huumori + paljon
2004, Kiireesta leiden alussa + mietitty taitto piirroksissa | tietoa, +
kantap&éhéan - + selked, suora + varit moneen
Ihmeellinen ihmi- | kielenkayttt kertaan
nen +lukumukavuus luettava
Keskinen, 2010, | +kerronnallinen | + paljon kuvia ja + pienia + yleista
Vatsassa sijait- + lyhyita lauseita | vahan tekstia yksittaisia tietoa dia-
see tehdas, jon- | (sarjakuvatyyp- | + valilla tehtavia kuvia (sarja- | beteksesta
ka nimi on Oy pinen) - kuvia ja tekstia kuva- tyyp- | sopivasti
Haima Ab + lapselle kirjoi- | sekaisin — sekava | pinen) - tieto aika
tettu +hauskat sekavaa
kuvat + myos
- kuvat kaytannon
mustaval- esimerkkeja
koisia (liitetty ar-
keen)
Lintu- + johdanto hyva | +tasapainoinen + isot, sel- + tietoa
nen&Kaisanlahti, | + selked teksti ket valoku- | laajasti,
2011, Miksi vat mutta sel-
hampaat pitaa keasti
pesta
Perttu- +huumori -sekava, vaikea + hauskat silloin talléin
la&Nurinsalo, + tarinallisuus I0ytaa kiinnekohtia | piirrokset selailtavaksi
2007, Poinzi- taustalla kirjasta selailemal- | + sarjakuva- | hieman
Kunnon opas la tyylid hyo- isommalle
koululaiselle. + selkea sisallys- dynnetty lapselle
luettelo - varit puut-
tuvat
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Kirja Teksti Rakenne Kuvitus Tiedon
maara
Pettenuzzo, +kerronnallinen | + teksti ja ku- + oikeita + tietoa
1987, | have +omia koke- vasuhde hyva (jo- | valokuvia sopivasti
Down’s syn- muksia mukana | ka sivulla kuvia ja | oikeista ti- + tieto liitet-
drome tekstia) lanteista ty arkeen
+ hyva jaottelu - vanhanai- | +lopussa
+lyhyita ja helppo- | kainen viela yleista
lukuisia lauseita informaatio-
ta asiasta
Pettenuzzo, + tarinallisuus +toimintaterapiam | +valokuvat | + sopivasti
1988, | have + lisatty faktao- | ainen rakenne, - vanhanai- | lapselle
Cystic Fibrosis. sio vanhemmille | arki kainen fillis | + lisatty
+ lapsen omat + kuvien ja tekstin | + kotialbu- faktaosio
sanat luvun suhde tasapainoi- | mifiilis vanhemmil-
alussa nen + isot kuvat | le
+ lapsen itse -taitto tylsa
luettavissa
Pettenuzzo, +kerronnallinen | + teksti ja ku- + oikeita + tietoa
1989, | have +omia koke- vasuhde hyva (jo- | valokuvia sopivasti
muscular dystro- | muksia mukana | ka sivulla kuvia ja | oikeista ti- + tieto liitet-
phy tekstia) lanteista ty arkeen
+ hyva jaottelu - vanhanai- | +lopussa
+lyhyité ja helppo- | kainen vield yleista
lukuisia lauseita informaatio-
ta asiasta
Pettenuzzo, + tarinallisuus +toimintaterapiam | valokuvat + sopivasti
1989, | have epi- | + lisatty faktao- | ainen rakenne, - vanhanai- | lapselle
lepsy sio vanhemmille | arki kainen fiilis | + lisatty
+ lapsen omat + kuvien ja tekstin | + kotialbu- faktaosio
sanat luvun suhde tasapainoi- | mifiilis vanhemmil-
alussa nen + isot kuvat | le
+ lapsen itse -taitto tylsa
luettavissa
Sylva ry. 2010, | + puhutteleva, | + Aihealueisiin + kivat piir- | +hyva,
Entés sitten selked teksti jakaminen rokset lapselle
mina? Kun sis- | + keskustele- + lapselle suun- | + varit sopivasti
ko tai veli sai- vuus nattu faktatieto + monipuo-
rastaa syopaa. + paivakirja- linen kuva-
osuus aiheiden
kayttod
Kirja Teksti Rakenne Kuvitus Tiedon
maara
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Ward, 1991, +’kerronnallisu | + paljon katsot- | + monipuo- | tarkoitettu
Bones and us” ajoittain tavaa lisesti kuvia | isommalle
Joints vaikka on pe- lapselle,
rus tietokirja vaativa

Ward, 1995, tietokirja + tasapainoinen | +selkeita paljon tie-
The skeleton yleisilme kuvia toa, koulu-
and movements + kuvitus- kirjafiilis,

tyyli tar- vaativa

peen mu-

kaan

7.1 Kirjallisuuskatsauksen pohjalta tehdyt valinnat

Opaskirjoista huomiomme kiinnittyi kirjoihin, joissa oli kerronnallisempi rakenne
perinteisen tietokirjatyylin sijasta. Kiinnitimme erityistd huomiota kirjoihin joissa
nakokulma oli toimintaterapeuttinen - lahella lapsen elamaa ja arkea. Halusim-
me, ettd antamamme tieto sairaudesta linkittyisi kertomukseen, eika olisi irralli-
sena osiona tekstista. Nain lapsen olisi helpompi sekad vastaanottaa tietoa etta
elaytya kirjaan.

Halusimme, ettd oppaallamme on terapeuttinen funktio. Reumaa sairastava
lapsi voi tunnistaa itsensa tekstista ja kuvien kautta. Lapsi voi ymmartaa, ettei
ole yksin sairautensa kanssa. Tarinan sisdltamien teemojen avulla han voi kasi-
tella omia asenteitaan ja toisten reaktioita. Lapsi saa uutta ymmarrysta itses-
taan, motiiveistaan ja tarpeistaan. (Heikkila-Halttunen 2010, 254-255.) Opas
antaa myonteisen samaistumismallin; lapsi voi kokea pystyvansa selviytymaan
haasteistaan, aivan kuten oppaan lapset selviytyvat. Tieto siitd, mita ladketie-
teellisissa toimenpiteissa tapahtuu seka tapahtumiin liittyvien vaiheiden ja tun-
teiden kuvaaminen auttaa lasta ymmartdmaan hoitoprosessia ja nain edista-

maan sen onnistumista. (Heikkila-Halttunen 2010, 264.)

Perinteisesti kuvakirjat ovat kuvanneet lapsen identiteetin rakentumista. Katse-

lukirjat valmentavat lasta kohtaamaan lahiymparistonsa, kuvakirjat laajentavat
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elamanpiiria kodin ulkopuolelle. Lapsi hakee omaa minuuttaan, sitd kuka han on
suhteessa muihin. Ei ole yhdentekevaa, millaista lapsikuvaa ja millaisia identi-
teetin rakennusaineksia kirja tarjoaa. (Heikkila-Halttunen 2010, 112.) Tama

seikka on ollut meille tarked oppaan sisaltda rakennettaessa.

Taiton suhteen pidimme hyvana kirjoja, joissa tekstin ja kuvien valilla oli tasa-
paino, mutta myo6s niin sanottua elavyytta ja yllatyksellisyyttd. Pidimme vareista
ja selkeydestéa - olennainen tieto oli selkeasti esilla ja visuaalisesti hahmotetta-

vissa pelkastaan selailemalla.

Toimintaterapeuttisen perspektiivin yllapitdmiseksi otamme esille reumalapsen
arjen haasteet erilaisissa ymparistdissa ja toiminnoissa. Oppaassa on myos
yhtend hahmona mukana, lasten arjen tukena, pikkuruinen toimintaterapeutti,

joka sopivissa kohdin tarinaa kertoo omia vinkkejaan.

7.2Kuvitus- ja kirjoitusprosessit

Tybnjaon mukaisesti toinen oli vastuussa kuvituksesta ja toinen tekstista. Yh-
dessa sovimme oppaan rakenteen ja sen, mita asioita oppaassa tulisi kasitella.
Halusimme, etté opas on kerronnallinen, joten pyrimme tuomaan reumaan liitty-
vid asioita; kokemuksia, tunteita ja tapahtumia, tarinan muodossa esiin oppaan
paahenkildiden kautta. Oppaan rakenteena on kouluikdisen lapsen tyypillinen
arkipaiva, joten tarina alkaa aamusta. Halusimme tarinallisuuden jatkuvan lop-
puun asti ja siksi valissd on myos keveampia sivuja, joissa ei kasitella paljoa-
kaan reumaan liittyvaa tietoa. Lapsen elamaan liittyy paljon muutakin kuin reu-

ma - harrastukset ovat tarkeitd, samoin kaverit.

Tiukahkon aikataulun vuoksi kuvitus oli mielekkéin luoda osista. Kaytdnnossa
tama tarkoittaa sita, ettd piirrokset on tehty yksittain ja toisistaan riippumatta,
skannattu ja sitten yhdistetty kokonaisuudeksi. Kyseessa on siis eraanlainen
palapeli. Talla tekniikalla on ollut helpompi tydskennella tahoillamme itsenaisesti

ja muokata kuvitusta suhteessa tekstiin silloin, kun siihen on ollut tarvetta.
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Prosessin nopeuttamiseksi véritystyd on tehty suureksi osaksi tietokoneella.
Kuvien taustat on maalattu akryylivareilld, jotta kirjaan tulisi niin sanottua ela-
vyytta. Pelkastaan tietokoneella tehdyt kuvat saattavat nayttaa tunkkaisilta, liian

savyttomilta. Kyseessa on siis esteettinen valinta.

Taiton suhteen opaskirja on perinteinen. Olemme halunneet rytmittaa kuvan ja
tekstin niin, etta valilla tekstia on hyvin vahan ja lapselle on annettu tilaa hen-
gahtaa. Informatiivisimpaan ja lapselle vaativampaan tekstiin, kuten nivelen

toiminnan kuvaukseen, olemme tehneet havainnekuvat.

Joihinkin kuviin on lisatty puhtaasti mielikuvituksellisia yksityiskohtia keventéa-
maan oppaan tunnelmaa. Tallaisia ovat esimerkiksi terdsmies, liikennevalot tai-
vaalla ja kalat uimahallissa. Naitd kevennyksia on vahan, informaatio on etusi-
jalla. Pienet yksityiskohdat tekevat kuitenkin oppaasta mielekkaamman lukuko-

kemuksen.

Varien suhteen olemme halunneet rauhoittaa vaikeaselkoisemmat sivut, kuten
ladkarissa kaynnin. Neutraalimpi tausta ja niukempi kuvitus auttavat keskitty-
maan itse tekstiin. Muutoin olemme kayttaneet runsaasti varia ja voimakkaita

savyja.

Oman haasteensa prosessiin toi kuvankasittelyohjelmien ja kalibroidun tietoko-
neen saaminen kayttoon. Turun ammattikorkeakoulun Ruiskadun toimipisteesta
l6ytyy kuvankasittely- ja taitto-ohjelmat. Naitd ohjelmia ei kuitenkaan oltu péaivi-
tetty, emmeka tiedusteluistamme huolimatta saaneet vastausta, missa koululla
olisi koneita, joilla tydskennella. Véliaikaiseen kotikayttoon ohjelmia ei lisenssi-
oikeuksien vuoksi voinut saada. Kalibrointi on tarkeaa jotta, ruudulla ndkyva véri
vastaa todellisuutta. Kaikki kuvallinen tytskentely tehtiin lopulta kotikoneella,

itse hankituilla ohjelmilla.

Oppaan teksti on muokkautunut prosessin myota. Tekstia on lisétty ja muokattu
saadun palautteen pohjalta. Pyrimme siséllyttdm&aan mahdollisimman paljon
tietoa tarinaan, mutta kuitenkin niin, etta luettavuus sailyy. Osa oppaan sivuista
on enemman informatiivisia ja tarina jaa niissa pienempaan rooliin. Yleinen tieto

reumasta kaydaan ladkarikaynnin yhteydessa lapi dialogin muodossa, haasteel-
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linen aihe saatiin nain luettavammaksi. Informaatio on Kirjoitettu sind-muotoon,

jotta se tuntuisi henkilokohtaiselta ja linkittyisi sujuvasti tarinaan.

Laakarissa esittelemme myos sairaalan henkilokuntaa. Toimintaterapia tuodaan
korostetusti esiin ja painotamme esimerkiksi ortoosien kayton tarkeytta. Lapsen
erilaisuuden tunnetta olemme sivunneet apuvdlineiden kautta. Poistuessaan
ladkarista Saara ja Julius huomaavat, etteivat ole ainoita jotka tarvitsevat apu-
véalineitda. Oppaassa on aukeama, jossa on ihmisia erilaisine apuvalineineen.
Toivomme, ettd kuva voisi johtaa lapsen ja vanhempien valiseen keskusteluun
apuvalineista ja niiden merkityksesta tai ainakin heréattaisi lapsen huomaamaan,

miten monenlaisia apuvélineita on olemassa.

Olisimme halunneet korostaa paahenkildiden persoonallisia piirteitd enemman,
mutta ndin oppaasta olisi tullut helposti lilan laaja ja tarkeinta oli kuitenkin saada

oleellinen asia reumasta kerrottua.

Oppaan nimi "lhan niin kuin mind — reumaopas lapselle” valittiin pitkdn pohdin-
nan tuloksena. Nimi vie suoraan asiaan ja on lapsen suuhun sopiva. Nimi tukee
erinomaisesti myds oppaan terapeuttista funktiota, silla se vahvistaa lapsen

samaistumista opaskirjan lapsiin.

Oppaan fontti on esteettomaksi todettu Arial (Nakdévammaisten keskusliitto
2012). Fonttikoko on lapsille suunnatussa osiossa suurempi lukemisen helpot-

tamiseksi.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyon aiheen valinta oli onnistunut, silla mielenkiinto tyon tekemiseen

sailyi loppuun asti.

Oppaantekoprosessi oli taynna valintoja. Toimeksianto salli meille paljon vapa-
utta toteutuksen suhteen ja saimme itse valita visuaalisen tyylin seka tavan,
jolla kertoa reumasta lapselle. Saimme myds valita, minka ikaiselle lapselle
kohdentaisimme oppaamme seka tulisiko oppaasta kirja vai nippu monisteita,
varillinen vai mustavalkoinen. Valitsimme kenties haastavamman tien halutes-
samme kirjasta kuvakirjatyylisen ja kerronnallisen. Pelk&n yksinkertaistetun in-

formaation antaminen kuulosti helpolta, muttei motivoivalta tavalta tydskennella.

Alusta asti oli selvaa, etta halusimme ottaa myo6s psyykkiset ulottuvuudet mu-
kaan oppaaseen, koska sairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti lapseen. Toimin-
taterapian perspektiivi sen sijaan mietitytti paljon. Mikd reuman hoidossa on
nimenomaan toimintaterapiaa, kun varsinkin fysioterapia tuntui paljon keskei-
semmaltd reuman hoidossa? Keskittyminen arkeen ja toimintakyvyn haasteisiin
osoittautui hyvaksi ratkaisuksi. Kanadalainen toiminnallisuuden malli on oppaal-
le luonteva runko. Toimintaterapeutin toimenkuvaan kuuluvat ortoosit ja apuva-

lineet oli helppo liittd& oppaan tarinaan.

Viitekehys muodostui lopulta luontevasti. Jo varhain tiesimme, mita meidan tay-
tyy selvittaa, jotta saamme lapsentasoisen ja laadukkaan reumaoppaan tehtya.
Teoriatietoa lastenreumasta l6ytyi helposti. Loysimme myo6s ajankohtaista tut-
kimustietoa toimintaterapiasta ja reumasta. Kehityspsykologian kohdalla poh-
dimme pitkdan, mitka teoriat soveltuvat parhaiten meidan tydbhomme. Lopulta
paadyimme keraamaan tietoa Piaget'n ja Vygotskyn teorioista ja tAmé paatos
osoittautui hyvaksi, silla niistd oli konkreettista hyttyd opasta tehtdessa. Kehi-
tyspsykologian lahteind olemme kéayttdneet paljon alkuperéislahteitd, joten ne
ovat melko vanhoja. Tutkimuksia tiedon merkityksesta lasten hoitoon sitoutumi-
sessa loytyi todella vahan. Aikuisten hoitoon sitoutumisesta I6ytyi tietoa, mutta

Sitd ei voi suoraan soveltaa lapseen, kuten olemme jo todenneet.
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Tyonjako oli selkea. Tutkimustieto on hankittu yhdessa, kummallekin annettiin
omat painopisteensa, mutta kaikki teksti on editoitu yhdessa. Reumaoppaan
visuaalinen puoli on toisen kéasialaa, teksti toisen. Oppaan tekstia on kayty yh-
dessa lapi, mutta tyylivalinta on lopulta ollut henkilékohtainen ratkaisu. Koska
kuvituksen tekeminen ja oppaan taitto vaatii enemman aikaa ja ty0panosta,
koetimme tasapainottaa tehtavia niin, ettd tekstivastaava huolehtii enemman

raportin teknisesta muokkaamisesta.

YhteistyOkumppanimme kautta saimme sponsoriksemme Pfizerin, joka painoi
oppaamme ja vastaa oppaan levityksesta. Sponsorin saaminen mahdollisti sen,
ettd saimme oppaastamme tavoitteidemme mukaisen. llman sponsoria olisim-
me luultavasti joutuneet tekemdaan itse tulostettavan version. Yksi mahdollisuus

olisi myos ollut kayttdd ammattikorkeakoulun julkaisua.

Huolella laadittu viitekehys helpotti valintojen tekemista ja raportointia. Lopputu-
loksena on vahvasti teoriaan perustuva, mutta silti lapselle soveltuva kirja. Op-
paan tekemiseen olisi voinut kayttaa aikaa loputtomasti: kuvia voi piirtaa ja
muokata aina lisda, tekstia voi hioa ja tyylid muuttaa, vareja vaihdella. Tydsken-
nellessa pitkdn aikaa saman asian parissa uusia ideoita tulee koko ajan ja on
haastavaa pysya alkuperaisissa suunnitelmissa. Aikataulu ei antanut tilaa eri

versioiden kokeilemiselle, vaan pysyvat paatokset oli tehtava hyvissa ajoin.

Omat rajoitteensa oppaan siséllblle toi myds se, ettd opas tulee sairaalakayt-
téon. Yleensa lastenkirjat hankitaan omien mieltymysten mukaan, mutta nyt
opas annetaan sairaalasta. Oppaan taytyi siis soveltua ryhmalle hyvin erilaisia
lapsia. Valilla tuntui, etta olisi ollut hauska tehda perinteisempaa lastenkirjaa,
joka sallii vapaamman otteen ja irrottelun esimerkiksi kuvituksessa. Tarkkaan
rajattu aihe rajoitti myds ilmaisua. Olemme kuitenkin tyytyvaisia lopputulokseen.
Oppaan onnistumisesta kertoo sekin, ettd se ldhtee suunniteltua laajempaan
levitykseen sponsorin toiveesta. Saimme aikaan kirjan, jota lapsen on mukava
lukea tai selailla. Kirlamme ei ole ainoastaan tiedonannon vdline, vaan antaa

tilaa lapsen mielikuvitukselle ja aikaa tutkiskella myos itseaan.
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Liite 1.

Ihan niin kuin mind — Reumaopas lapselle

(Opaskirja on liitteessa esitettyna aukeamittain. Ensimmaisessad aukeamassa

ovat kannet, sen jalkeen sisasivut. Alkuperdisen oppaan koko on 22,7cm x

20,2cm ja sivuja on 36.)
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Reumaopas lapselle

Johanna Antinkaapo & Eveliina Puskala
2012

Yhteistyossd mukana

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES







Saara heraa aikaisin aamulla. Niska ja ranteet tuntuvat jaykilta, mutta han nousee reippaasti ylos.

Saaran pikkuveljelld, Juliuksella on myos lastenreuma. Juliuksen mielesta harjoitukset ovat tylsia ja han
Tanaan on koulupaiva.

katsoisi paljon mieluummin lastenohjelmia tai selailisi sarjakuvalehtia. Mitd muuta tahansa, mutta ei tylsia
Ennen kouluun 1aht6a on tehtava venyttelyharjoituksia, jotta nivelet liikkuisivat paremmin ja jaykkyys harjoituksia ja venyttelyja! Saara saa kuitenkin usein houkuteltua Juliuksen mukaan ja yhdessa he
helpottaisi. Saara on sairastanut lastenreumaa jo kaksi vuotta ja han on tottunut niihin rutiineihin, venyttelevat.
mita sairaus on tuonut tullessaan.

Yhdessa tehden tylsatkin jutut voivat olla hauskoja. Sitapaitsi olo on venyttelyjen jalkeen parempi.
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Sairastaessa paivat voivat olla hyvin erilaisia ja vointi saattaa
vaihdella. Joskus aamujaykkyys ja kipu ovat kovia, eika sinun ehka
tee mieli nousta ollenkaan ylos. Toisinaan sinua saattaa vasyttaa
paljon ja kouluun laht6 voi tuntua todella vaikealta. On kuitenkin
tarkeaa, etta yritat elad mahdollisimman tavallista elamaa ja tehda
samoja juttuja joita teit ennen sairastumista.

Toimintaterapeutti osaa suositella sopivia apuvalineita ja hanelta
saat muutenkin hyvia neuvoja arkeesi.

Koulunkayntia helpottamaan on olemassa erilaisia keinoja.
Esimerkiksi kynapaksunnokset ja jousisakset vahentavat sormien
nivelten kuormitusta ja auttavat sinua kayttamaan oikeanlaisia '
otteita kun teet koulutehtavia. Joskus myos pulpetin kannen kallis-
tus tai rannetuki voi auttaa vahentamaan ranteeseen kohdistuvaa
rasitusta. :

Koulukirjat ja muut tavarat sinun kannattaa kantaa hyvassa
repussa. Se vahentaa hartioihin kohdistuvaa rasitusta.

Jos repun kantaminen aiheuttaa kuitenkin kipua, voitte miettia
opettajan ja vanhempien kanssa, voisiko sinulle hankkia samat
kirjat seka kouluun etta kotiin. : ‘ :

Kannattaa kayttaa tukevia kenkia, jotta hyva ryhti séilyy«}"a};.ggggl & k

on oikeanlainen. Sinulle voidaan antaa omat tukipohjalliset, jotka

auttavat sinua pitamaan jalkaterat ja nilkat oikeassa asennossa.

Pienin keinoin voidaan tehda asioista sujuvampia. Saarakin on
saanut kynanpaksunnoksen toimintaterapeutiltaan, eika voisi
kuvitellakaan enaa kirjoittavansa ilman sita.

e ~
S~
L

Koulussa on tarkeaa, etta sinulla on
sopivan korkuinen pulpetti ja tuoli.

Hyva istuma-asento vahentaa nivelten
kuormitusta. Istu selka suorassa ja niin,
etta jalkasi osuvat maahan.

Sopikaa myds opettajan kanssa, etta saat
valilla pitaa taukoa tehtavista ja etta
paaset likkumaan tunnin aikana.

Pitka paikallaan istuminen aiheuttaa
jaykkyytta.

Hyva ryhti on kehon oikean kuormituksen
kannalta kaiken Aja O.
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Koulussa Saara ei ole uskaltanut kertoa sairaudestaan muille, koska han ei halua olla erilainen.
Yleensa Saara pystyy osallistumaan koululiikuntaan ja valituntileikkeihin reumasta huolimatta.

Tanaan, kun kaverit hyppivat hyppynarulla,
ei Saara voi kuitenkaan kivun ja nivelten
jaykkyyden takia osallistua hyppelyyn.

Saara on oppinut kuuntelemaan
tuntemuksiaan ja han tietaa, etta hyppiminen
ei ole nyt hyvaksi. Silti hanta harmittaa.

Liikuntatunnilla pelataan jalkapalloa, eika Julius voi osallistua peliin kivun takia. Kaverit ihmettelevat asiaa
aanekkaasti. Opettajan kanssa Julius kertoo luokkatovereilleen sairastavansa lastenreumaa.

Reuma aiheuttaa toisinaan niin kovaa kipua ja turvotusta niveliin, ettei esimerkiksi jalkapallon pelaaminen
onnistu. Kaverit ymmartavat asian, he tietavat miten kurjaa on olla kun sattuu. Yhdessa sovitaan, etta Julius
saa olla aputuomarina pelissa.

Julius on iloinen, etta nyt kaverit tietdvat hanen sairaudestaan ja ymmartavat jos han ei aina voi
osallistua kaikkeen.

On paljon helpompi olla kun asioita ei tarvitse salailla.




Saara ja Julius ovat menossa koulun jalkeen aidin kanssa laakariin, koska

reuman hoitoon kuuluvat saanndlliset laakarissa kaynnit. Laakarissa tarkistetaan heidan
vointinsa ja katsotaan miten ladkkeet ovat auttaneet.

Juliusta jannittaa vahan, koska hanelle tama on viela uutta. Saaralle sen sijaan laakarikaynnit
ovat jo tuttuja ja hanesta on kiva nahda mukavaa henkilokuntaa.

Saara kertoo Juliukselle, etta sairaalassa tavataan laakari, sairaanhoitaja,

toimintaterapeutti ja fysioterapeutti.

Toimintaterapia ja fysioterapia kuuluvat kuntoutukseen, joka on myds tarkea osa reuman
hoitoa. Kuntoutuksella pyritdan auttamaan sinua selviytymaan mahdollisimman hyvin
arjestasi. Toimintaterapeutti tarkistaa tarvittaessa kayttamiesi apuvalineiden sopivuuden

ja fysioterapeutti antaa sinulle ohjeita kotona tehtavaan venyttelyyn ja jumppaan.

Kivun takia saatat tehda liikkeita vaarin, mutta ala huoli, fysioterapeutti auttaa sinua tekemaan
likkeet oikein. On tarkeaa, etta liikut ja kaytat lihaksiasi. Sairaanhoitaja taas on mukana
laakarin tutkimuksissa ja huolehtii esimerkiksi ladkkeiden antamisesta.

Laakari tutkii molempien nivelet ja kyselee heidan vointiaan:
"Miten sinulla on sujunut koulussa, Saara?”

"Olin viime viikolla niin kipea, etta jouduin olemaan pois koulusta yhden paivan, mutta muuten
olen ollut koulussa ihan normaalisti. Tanaan muut hyppivat hyppynarulla, mutta minun jalkoja
sarki niin paljon, etten voinut hyppia.”

"Se on harmillista, mutta on hyva, ettet mennyt hyppimaan kipeana. Joskus taas tulee
sellaisia paivia, ettet ole niin kipea ja silloin voit huoletta menna leikkeihin ja hyppelyihin
mukaan. On tarkeaa, etta muistatte pitaa hauskaa kavereiden kanssa!” laakari sanoo.

"Olettehan muistaneet venytella paivittain?” Laakari kyselee ja kirjoittaa samalla
muistiinpanoja. '
"Aika hyvin. Julius on ollut vahan laiska”, Saara kertoo.

Saaralta ja Juliukselta otetaan verikokeet ja sitten Iaakari tutkii heidan nivelensa ultradanella.
Molemmat paasevat myos rontgeniin.
On hauska nahda omat rontgenkuvat, joita ladkari esittelee.
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Laakari nayttaa Saaralle ja Juliukselle rontgenkuvan nivelesta.

Rannenivelet

"Katsopas Julius, tassa on sinun katesi. Naetké nama nivelet?” Tyvinivele

Mika on nivel?” Julius ihmettelee. Karki-__.-~
"Nivel on kahden luun litoskohta. Nivel mahdollistaa sen, etta voit 1VEIELY 4
esimerkiksi liikkuttaa sormiasi tai rannettasi. Nivelia on nilkoissa, ;
polvissa, lonkissa...” Iaakari selittaa.

“Niveltéd ymparoi nivelkalvo, joka on terveena ohut. Sinulla nivelkalvo on
tulehtunut ja turvonnut, minka vuoksi nivelessa on ylimaaraista nestetta.
Siksi sinun on vaikeampi liikkua ja sinuun voi sattua.

Varsinkin aamuisin jaykkyys on tavallista.”

Laakari kertoo Juliukselle, etta lastenreuma on krooninen sairaus. Krooninen
tarkoittaa sita, etta se jatkuu pitkaan, eika taudin kestoa voida etukateen tietaa.
Lastenreumalle on tyypillista, etta valilla saatat voida paremmin pitkiakin aikoja,
mutta sitten olo voi taas hetkeksi huonontua.

Reumasairauksia on erilaisia ja siksi jokaisella lapsella on myos erilaiset oireet ja
erilainen hoito. Yleensa lastenreumaa hoidetaan suun kautta otettavilla ladkkeilla.
Laakkeiden tarkoituksena on lievittda tulehduksen oireita. Jos sinulla vain yksi tai
muutama tulehtunut nivel, silloin hoitona voidaan kayttaa pistoksia suoraan
tulehtuneisiin niveliin.

"Nivelpistosten saaminen voi kuulostaa hieman jannittavalta ja ehka
pelottavaltakin, mutta sinut nukutetaan pistosten antamisen ajaksi, etka tunne
mitaan. Kun heraat, nivelesi tuntuvat paremmilta.” ladkari selittaa.




Julius tapaa toimintaterapeutin ensimmaista kertaa.

Yhdessa he pelaavat sorminapparyytta vaativaa pelia ja testaavat Juliuksen
kasivoimia. Tehtavat ovat Juliuksen mielesta hauskoja.

Toimintaterapeutti tekee Juliukselle lepolastan, jota taytyisi kayttaa oisin.
Julius ihmettelee miksi han tarvitsee lastan, eihan Saarallakaan ole!

\

"Kaikki lapset eivat aina tarvitse lastaa, mutta heilld saattaa olla jotain muita

apuvalineitd. Mina arvioin jokaisen lapsen erikseen ja katson tarvitseeko hén

esimerkiksi lepolastaa, kuten sina. Lasta auttaa sinua pitamaéan ranteen ja

sormet oikeassa asennossa yon aikana seka lievittaa kipua.

Ymmarran, ettd lastan kayttdminen voi tuntua oudolta, koska rannetta ja sormia el voi S|IIO|n
liikuttaa, mutta olisi todella tarkeaa, etta kayttaisit sita saanndllisesti.

Jos et kayta lastaa, saattaa ranteesi menna huonoon asentoon ja kaden liikkuttaminen valkeutuu
toimintaterapeutti selittaa.

Julius saa itse valita lastan varin ja han seuraa tarkasti kun toimintaterapeutti muotoilee lastaa
hanen kateensa. Terapeutti on nappara, eika lastan tekoon kulu paljoakaan aikaa.

~ Kun lasta on valmis, saa Julius laittaa sen heti kateensa ja kokeilla miten se toimii.

Vaikka lasta tuntuu aluksi vahan oudolta ja vaatii totuttelua, Julius lupaa reippaasti

kayttaa sita joka yo.

Toimintaterapeutti nayttaa Juliukselle myds erilaisia apuvalineita, joista voisi olla Juliukselle ja
Saaralle hyotya.

”"Apuvalineet auttavat sinua toimimaan mahdollisimman hyvin arjessasi ja vahentavat nivelten

rasitusta. Apuvalineitd on monenlaisia ja niistéd on hydtya monille. Et ole ainut joka tarvitsee jotakin

apuvalinetta. Minakin kaytan naita silmalaseja, jotta nakisin paremmin.”
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»,_- e Nyt on aika ulkoilla! Pyoéraily on hauskinta mita Julius tietaa ja-enneksi sita voi tehdasjeka paiva!

= s '//’/ ; i\' :
e =\ i Voit miettia yhdessa vanhempiesikanssa ja oman vointisi mukaan, mihin harrastuksiin pystyt
i ® .. - (o) osallistumaan. Jos joudut luopumaan-vanhasta harrastuksestasi, uusia ja mukavia harrastuksia_loytyy
s ' e 1 varmasti. Hyvia ja mukavia harrastuksia ovat esimerkiksi uinti, pyoraily, ratsastus tai kevyt tanssi. 7
= * = & ' Ne eivat rasita niveliasi liikaa. Uusien harrastusten myo6ta voit saada myds uusia kavereita

”’M i "Hienoa, jos olet Idytanyt ;*’/ =

itsellesi mieluisia
liikuntaharrastuksia!
Sinun on tarkea saada
reipasta liikkuntaa joka
paiva, koska liikunta auttaa
pitdmaan nivelesi ja
lihaksesi kunnossa.
Tulehduksen ja kivun takia
voit joutua valttelemaan
rajua liikuntaa.

On hyva jos opit
kuuntelemaan omia
tuntemuksiasi niin, ettet

8 rasita itseasi ja niveliasi
= 2N likaa. Jos olet vasynyt tai

S, kiped, silloin
b > taytyy levata.”
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erran viikossa Saara ja Julius kdyvat uimahallissa uimassa.
edessa on mukava leikkia, sukellella ja tutkia vedenalaista maailmaa. Molemmat ovat jo hyvia uimaan.
Lammin vesi rentouttaa ja kipu unohtuu. Vedessa liikkuminen on helpompaa.




lltapaivalla ollaan vihdoin kotona. Paivan aikana on ehtinyt jo tapahtua vaikka mita ja

siksi on aika levata hieman. Aiti antaa luvan katsoa hetken televisiota ennen laksyjen tekoa.
Julius avaa television ja huomaa, etta sielta tulee uusi mielenkiintoinen lastenohjelma.
Saaraa ei kiinnosta katsoa ohjelmaa, vaan han lukee hetken aikaa, kunnes hanta alkaa
vasyttaa ihan liikaa.

Lopulta Saara nukahtaa sohvalle.
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On ruoka-aika. Aiti on tehnyt Juliuksen lempiruokaa, makaronilaatikkoa.
Isakin on tullut toista kotiin ja koko perhe kokoontuu yhdessa ruokailemaan.

Saara ja Julius kertovat yhteen aaneen isalle paivan tapahtumista. Saara kertoo kuinka laakari oli sanonut,
etta on tarkeaa sydda monipuolista ja terveellista ruokaa ja siksi hanelld on nyt paljon salaattia lautasella
ja iso lasillinen maitoa.

Julius esittelee ylpeana uusia paksuja ruokailuvalineita, jotka toimintaterapeutti hanelle antoi.

Han ei malta odottaa, etta paasee kokeilemaan niita.

"Nama ovat tosi kevyet ja ne vahentavat minun sormieni nivelten rasitusta

i / \




lllalla talossa riittaa vilskettd, koska koko perhe on kotona. Aiti puhuu puhelimessa mummon kanssa ja isa
lukee lehtea. Saara ja Julius saavat kavereita kylaan.

Julius ryntaa Mikon kanssa leikkimaan autoilla. Pojat rakentavat hienon autoradan, jolla he ajavat kilpaa.
Heilla on aina hauskaa yhdessa, eika tekeminen lopu kesken.

Saara puolestaan ei ole nahnyt kaveriaan, Jennaa, pitkaan aikaan, joten heilla riittda paljon puhuttavaa.
Tytot supattelevat ja hihittelevat Saaran huoneessa pitkdan. Kun kaikki asiat ja salaisuudet on kerrottu,
haluavat tytot askarrella.

Saaralla on kohta syntymapaiva ja tytot paattavat tehda kutsukortit juhlia varten.
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Julius haukottelee. Kello alkaa olla jo paljon ja on aika menna nukkumaan.

Kun iltatoimet on tehty, kdmmitaan sankyyn. Aiti tuo molemmille kylmépakkaukset, jotka auttavat
rentoutumaan ja vahentavat turvotusta.

Aiti juttelee viela Saaran ja Juliuksen kanssa kuluneesta paivasta. Han varmistaa, etta kaikki on

kunnossa ja haluaa tletaa{‘L\s jOkln paivan aikana tapahtunut asia on jaanyt vaivaamaan tai
harmittamaan. ~ ..

On tarkeaa, etta kalkesta avoimesti.
Unikin tulee helpommin, kun ei tarwtse yksin miettia ja murehtia asioita.

Molemmat nukahtavat heti. On ollut pitka, mutta mukava paiva. Mitdhan huomenna tapahtuu?




Lastenreuma on krooninen sairaus. Se ei ole yhtenainen tauti vaan tautiryhma, joka-on jaettu seitsemaan
alaluokkaan. Lastenreumalla tarkoitetaan ilman tunnettua syyta alkavaa (idiopaattinen)pitkittyvaa niveltulehdusta,
kansainvaliselta nimeltaan juvenile idiopathic arthritis, JIA.

Lastenreuma on yleisin lasten kroonisista niveltulehduksista, mutta silti harvinainen.

Lastenreumaan liittyy tyypillisesti toiminnan muutokset, kuten esim. ontuminen ja jaykkyys.. Lapsi saattaa muuttua
kosketusaraksi, itkuiseksi tai valittaa kipua ja sarkya. Nivelten turvotus on nakyvaa. Myos er|SO|re|ta kuten -
ruokahaluttomuutta, kuumeilua ja vasymysta voi esiintya.

Jokaisella lapsella on omanlaisensa sairauskokonaisuus, joten on tarkeaa etta lapsi vanhempineen oppii tuntemaan
omat oireensa ja niiden ilmenemismuodot.

Lastenreuman laakehoito toteutetaan samojen periaatteiden mukaisesti kuin aikuispotilaidenkin laakehoito.
Peruslaakehoitoon kuuluvat tulehduskipulaakkeet, kortikosteroidit, varsinaiset reumalaakkeet ja biologiset Iadkkeet.
Laakehoidolla pyritaan pysayttamaan reumasairauden kulku tai vahintdan hidastamaan sen etenemista.

Yleensa lastenreuman hoito aloitetaan tulehtuneen nivelen kortikosteroidipaikallishoidolla eli
glukokortikoidi-injektiolla.

Laakitysta seurataan koko ajan ja muutetaan tarvittaessa. Reumalaakkeet eivat ole parantavia, mutta parhaimmil-
laan ne poistavat oireet ja estavat nivelvauriot.

Fysio- ja toimintaterapia ovat tarkea osa lastenreuman kuntoutusta. Terapioiden tavoitteena on auttaa lasta ja hanen
perhettdan elamaan sairauden kanssa seka I6ytamaan ratkaisuja lapsen toimintakyvyn haasteisiin.

Fysioterapiassa pyritaan sailyttamaan tai palauttamaan lapsen ikaa vastaava toimintakyky ja omatoimisuus
ehkaisemalla ja korjaamalla mahdollisia virheasentoja ja virheellisia toimintamalleja. Fysioterapeutti avustaa, ohjaa
tai vastustaa liiketta joko kasin tai erilaisilla kuntosalin laitteilla, jotta kuormitus olisi 0|keanla|sta

Har10|ttelun avulla linasten voima, kestavyys ja joustavuus palautuvat. :

T0|m|ntaterap|assa keskitytaan lapsen ja perheen arkeen ja pyritdan etsimaan lapselle vaihtoehtoisia
toimintatapoja nivelten saastamiseksi. Erilaiset pelit, leikit ja kddentaidot ovat tavallisia toimintaterapian menetelmia.
Toimintaterapia keskityttyy erityisesti kaden ja ylaraajan toimintaan ja kuntoutukseen.

Oikeanlaisilla liikkeilla ja tydoskentelyasennoilla voidaan vahentaa kehoon kohdistuvaa rasitusta. Toimintaterapeutti

ohjaa lasta ja perhetta kayttdmaan nivelia saastavia tyétapoja. Nivelten kuormitusta voidaan saadella myds erilaisilla
apuvalineilla, joita toiminterapeutti suosittelee tarpeen mukaan. Myds lastat ja ortoosit kuuluvat toimintaterapeutin TR
tydnkuvaan. T

Omatoimisuus : :

On erittain tarkeaa tukea lapsen tottumista sairauteensa ja pyrkia mahdollisimman normaaliin arkeen.
sairaudesta huolimatta. Sairastuminen voi johtaa lapsen hemmotteluun tai ylihuolehtimiseen ja lapsi itsekin saattaa
kayttaa sairautta hyvakseen.

Jotkut lapset voivat olla huolissaan kavereiden suhtautumisesta. Lasta kannattaa kuitenkin rohkaista kertomaan
sairaudestaan, silla on tarkeaa, etta lapsen Iahipiiri tietaa tilanteen. Lapsen hyvinvoinnille on tarkeaa, etta lapsi
pystyisi osallistumaan itselleen mielekkdaseen toimintaan.

Lapsen omatoimisuutta tulee tukea. Vaatteiden on hyva olla helposti puettavia. Napittamiset ja narujen solmimiset
voivat olla hankalia, joten kannattaa miettia esimerkiksi tarrakiinnitysta tai kuminauhallisia vaattelta -Kengissa on
tarkeaa ottaa huomioon, etta ne ovat tukevat ja helpot pukea.

Kivun lievdntaminen ; e

Kipu on yksi lastenreuman oireista. Tulehduksen aikana kipua voidaan lievittda kylmahoidolla ja aktiivisen
tulehduksen jalkeen esimerkiksi Iampopakkauksilla tai [Ampimalla kylvylla. Myos pallohieronta lievittaa kipua. -

On hyva jos lapsi oppisi kertomaan kivustaan sen sijaan, etta valttelisi liikkumista. Lapselle VOi myos opettaa erilaisia
klvunhallmtakeanJa Naita voivat olla eS|merk|kS| kipulaakkelden pyytammen tal ma ;
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