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Idea opinnaytetyohon lahti liikkeelle henkilokohtaisesta kiinnostuksesta
lastenreumaan sairautena ja sen vaikutuksista koko perheeseen. Opinnay-
tety0ssé tavoitteena oli selvittdd, miten terveydenhoitajat osallistuivat
reumalapsen hoitoon ja perheen tukemiseen. Opinndytetyotd, joka késitteli
terveydenhoitajan osuutta lastenreumaa sairastavan lapsen ja hénen per-
heensé hoidossa, ei ole aikaisemmin tehty, joten nakokulmalla saatiin uut-
ta tietoa, jolle on varmasti hyotya jatkossa. Opinndytety0dssé kaytetty ai-
neisto on tarkasti valittua alan kirjallisuutta ja tutkimuksia.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittad, minkalaista tietoa ja kokemuk-
sia kouluterveydenhoitajilla on lastenreumasta. Tyossa tarkasteltiin liséksi,
minkélaista yhteistyota perheiden kanssa tehdaan moniammatillisen tiimin
jasenend. Opinndytetyd toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutki-
muksena ja menetelména kéytettiin ryhmahaastattelua. Yhteistyota tehtiin
Hé&meenlinnan kaupungin kouluterveydenhoitajien ja heidan esimiehensa
kanssa. Haastattelu pidettiin marraskuussa 2012.

Aineistosta selvisi, ettd kouluterveydenhoitajat kohtasivat hyvin vaihtele-
vassa méaarin lastenreumaa sairastavia lapsia. Toisten lasten eldmaan sai-
raus vaikutti hyvin vahan, mutta osalle lapsista lisatuki oli hyvin tarpeel-
lista. Tuen tarvetta esiintyi erityisesti sairauden fyysisilla ja psyykkisilla
osa-alueilla. Kouluterveydenhoitajat toimivat lasten tukijoina ja kannusta-
jina kouluyhteisossa tiiviissé yhteystyossa lapsen perheen kanssa. Koulu-
terveydenhoitajat tekivat moniammatillista ty6td muun muassa fysiotera-
peutin, koulun opettajien seka erikoissairaanhoidon kanssa.

Jatkotutkimusaiheena voisi selvittda esimerkiksi lastenreuman vaikutuksia
perheen nakokulmasta. Liséksi kvantitatiivisen tutkimusmenetelmén avul-
la voisi tutkia kouluterveydenhoitajien kokemuksia lastenreuman vaiku-
tuksista lapsen ja perheen eldmaan. Talloin tuloksena olisi laajempi nako-
kulma lastenreuman vaikutuksista ja yhteistyostd kouluterveydenhuollon
kanssa.
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The starting point to do this kind of thesis arose from the authors’ own
personal interest to juvenile arthritis and to the well-being of the family.
As future public health nurses the authors wanted to find out what kind of
role public health nurses have in supporting children with juvenile arthritis
and their families. A thesis that has this kind of point of view has not been
done before.

The purpose of the thesis was to find out what kind of knowledge school
nurses have to face children with juvenile arthritis and their families. The
methods used were qualitative research and focus group interview. The in-
terview was held in November 2012.

According to the results of the study it varies how often school nurses
come across children with juvenile arthritis. The illness itself affects very
differently to children’s lives. Children need support especially in physical
and mental sectors. School nurses are important supporters to children in
school and they also work very closely with the children’s families.
School nurses co-operate with physiotherapists, teachers and also with
special health care.
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1 JOHDANTO

Lastenreuma on yleistynyt Suomessa 2000-luvulla. Tilastollisesti muutos
koskee erityisesti murrosikaisia tyttoja, sillé lastenreumaa sairastavista rei-
lu kaksi kolmasosaa on tyttoja. Vuosittain lastenreumaan sairastuu keski-
madrin 22 lasta sataatuhatta kohden eli noin 216. Taudin vallitsevuudeksi
Suomessa on arvioitu noin 0,1 %. Arviot perustuvat ilmaantuvuus- ja en-
nustetietoihin, jotka Kela on rekisterdinyt ladkehoitojen erityiskorvausoi-
keuksista. Tasta prosenttiméarésta l&hes 1500 on alle 16-vuotiaita. (Virta,
Helenius & Klaukka 2008, 2806-2808.)

Lastenreuma on ryhma nivelsairauksia, jotka luokitellaan seitseméaan ala-
luokkaan. Lastenreuma-nimitystd kdytetddn alle 16-vuotiaista lapsista ja
nuorista, joilla niveltulendus on kestanyt vahintaan kuusi viikkoa. Taudin
puhkeamisen syy on tuntematon, mutta sairastumisriskié voivat lisata pe-
rinnolliset tekijat. Laukaisevana syyna on yleensa jokin ulkoinen tekija ku-
ten loukkaantuminen. Lastenreuman vaikeusaste vaihtelee ja pitkittyes-
séén se voi aiheuttaa muutoksia nivelrustoihin ja luihin. Pysyvien muutos-
ten ehkdisemiseksi ja toimintakyvyn sailyttdmiseksi nopea hoidon aloitta-
minen on tarkeda. Lastenreuman oikeanlainen la&kehoito on tarkein tekijé,
jolla voidaan vaikuttaa hidastavasti sairauden etenemiseen. Tand paivana
on harvinaista, ettd lastenreuma johtaisi pysyvaan invaliditeettiin tai en-
nenaikaiseen kuolemaan. (Lastenreuma 2011; Valtonen 2004, 256.)

Valitsimme lastenreuman opinndytetydomme aiheeksi, koska se kiinnostaa
meitd. Aiheesta ei ole tehty montaa opinndytetyota eikd tutkimustietoa
I0ydy kovinkaan paljoa nimenomaan lastenreuman nakokulmasta. Mieles-
tdamme kouluterveydenhoitajien olisi hyvé tietdd perusasioita lastenreu-
masta ja tutkimuksen avulla selvitimme, onko kouluterveydenhoitajilla
asiakkaana lastenreumaa sairastavia kouluikdisia. Tassd opinnaytetyos-
sdmme kouluik&iselld tarkoitamme 6-16-vuotiaita lapsia ja nuoria, jotka
ovat kouluterveydenhoitajan asiakkaita.

Opinnaytetydomme tarkoituksena on selvittdd kouluterveydenhoitajien
valmiuksia tukea lastenreumaa sairastavia lapsia ja heidan perheitaan. Ta-
voitteenamme on selvittdd, miten kouluterveydenhoitajat ovat mukana las-
tenreumaa sairastavien koululaisten ja heidan perheidensé hoitotydssa. Tu-
losten avulla saadaan kéytdannonléheista tietoa siit4, miten koulutervey-
denhoitajat osallistuvat reumalapsen hoitoon ja tukemiseen koulun arjessa.
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2 LASTENREUMA

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen, kuten lastenreumaan, on aina
pitké& prosessi, jossa vaaditaan paljon seka lapselta itseltdén etta vanhem-
milta. Jokaisen sairauden kohdalla on asioita, joihin vaaditaan seké psyyk-
kisistd, fyysista ja sosiaalisista sopeutumista monella tavalla. Uuteen ja
odottamattomaan tilanteeseen pitdisi pyrkié tottumaan ja hyvéksymaan se.
Lastenreuma on Suomessa verraten harvinainen, mutta silti kuitenkin ylei-
sin lasten krooninen niveltulehdus. Lastenreumalla tarkoitetaan tautiryh-
mad, johon kuuluu seitsemén alaluokkaa eli eri muotoja lastenreumasta.
Lastenreumassa useita nivelia tulehtuu pitkékestoisesti. Noin puolet tahan
sairastuvista lapsista sairastuu alle viisivuotiaina. Tulehduksen aiheuttaja
on edelleen tuntematon. (Davis 2003, 18; Honkanen & Saild 2007a, Hon-
kanen & Lahdenne 2010, 465.)

2.1 Lastenreuma sairautena

Lastenreuma on joukko erilaisia tauteja, joiden tyypillinen oire on tuleh-
dus nivelessa. Nimitysta lastenreuma kéytetaan, jos niveltulehdus alkaa al-
le 16-vuotiaalla tuntemattomasta syysta ja kestdd véhintadan kuusi viikkoa.
Perinndlliset tekijat voivat lisata sairastumisriskia ja laukaisevana aiheut-
tajana on yleensd jokin ulkoinen tekija. Naitd ovat esimerkiksi loukkaan-
tuminen, stressi tai bakteeri- ja virusinfektiot. Lapsen kokema raaja- tai
nivelkipu seké& nivelen turvotus ovat syité vieda lapsi la&kariin tarkempia
tutkimuksia varten. Traumat ovat tavallisin syy niveloireisiin, mutta mah-
dollisuus niveltulehdukseen on myds muistettava. (Honkanen & Lahdenne
2010, 462; Valtonen 2004, 256.)

Lastenreumaa on havaittu esiintyvan suvuittain, mika viittaa sen mahdolli-
seen perinndlliseen taipumukseen ja se luetaan my6s autoimmuunisairau-
deksi (Virta ym. 2008, 2806). Autoimmuunisairaudessa elimiston omat
puolustusmekanismit hairiintyvat kohdatessaan bakteereja ja viruksia, jol-
loin elimistd alkaa virheellisesti tuhota omia kudoksiaan. Lastenreumassa
on harvoin kyse samasta reumasta kuin aikuisilla ja sen takia on syyté
valttdd reuma-nimitysta. Se koetaan usein invalidisoivaksi sairaudeksi, mi-
ta se ei lapsilla yleensd ole. Taméan takia on tarked odottaa diagnoosin
varmistumista. (Honkanen & Lahdenne 2010, 465; Mustajoki 2011.)

Pohjankoski (2012) tuo esille vaitoskirjassaan, kuinka lastenreuman sai-
rastaminen lisda riskid sairastua myo6s toiseen autoimmuunisairauteen.
Riski sairastua kasvaa myos muilla perheenjasenilld. On havaittu, ettd seka
lastenreumaa ettd ensimmadisen tyypin diabetesta sairastavien maara on
kasvanut Suomessa. Useampaa autoimmuunisairautta sairastavat lapset ja
heidén vanhempansa tarvitsevat entistd paremmin kohdennettua hoitoa se-
k& erityisesti psyykkisten tukitoimien lisd&dmistd. Lapsilla lastenreuman
sairastamisen on havaittu olevan psyykkisesti raskaampaa kuin ensimmai-
sen tyypin diabeteksen sairastaminen.
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2.2 Luokittelu

Lastenreuma luokitellaan seitseméaan alatyyppiin ja kuviol havainnollistaa
alatyyppien osuutta suhteessa kaikkiin lastenreumaa sairastaviin. Kaikista
alatyypeista kéytetd&n nimitysté lastenreuma eli juveniili idiopaattinen art-
riitti (JIA). Lastenreuman seitseman alatyyppia ovat yleisoireinen lasten-
reuma, oligoartriitti, levinnyt oligoartriitti, seronegatiivinen polyartriitti,
reumatekijépositiivinen moninivelreuma, nivelpsoriaasi ja entesoartriitti.
(Lastenreuma 2011.)

Kuvio 1. Lastenreuman alaluokkien osuus prosentteina arvioituna kaikkiin reumalap-
siin verrattuna (Honkanen & Saila 2007a).

Yleisoireinen lastenreuma eli entiseltd nimeltd&n Stillin tauti on harvinai-
nen, mutta hyvin hankala lastenreuman muoto. Tdman muodon tyypilli-
simpié alkuoireita ovat korkea kuume, punoittava ihottuma ja myos sisa-
elintulehdukset eli serosiitit ovat mahdollisia. Yleisimpéna siséelintuleh-
duksena esiintyy sydéanpussintulehduksia. Taudin alkuvaiheessa on har-
vemmin todettavissa selked& niveltulehdusta. Verikokeissa tulehdusarvot
ovat hyvin korkeat ja veressa on normaalia enemmaén valkosoluja seké ve-
rihiutaleita. Siséelimistd maksa, perna ja imusolmukkeet saattavat suuren-
tua. Yleisoireet usein helpottavat ajan kuluessa tai muuttuvat vain silloin
talloin esiintyviksi, mutta noin joka toiselle kehittyy vaikea moniniveltu-
lehdus. (Honkanen & Lahdenne 2010, 466; Honkanen & Saila 2007a.)

Oligoartriitissa eli harvoihin niveliin kohdistuvassa taudissa sairastuneita
nivelid on enintdan nelja. Tata tautimuotoa lapsista sairastaa noin 70 %. Se
on yleisempi tyt6ill4. Oligoartriitissa on mahdollista, ettd tauti rajoittuu
pysyvasti vain muutamaan niveleen eika levid. Se voi olla myos levidvaa
tyyppid, jossa sairastuu aina uusia nivelid. Talléin tauti muuttuu

moniniveltulenhdukseksi eli polyartriitiksi ja sitd kutsutaan levinneeksi oli-
goartriitiksi. Tautia kutsutaan myos moniin niveliin levidvéksi harvanive-
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liseksi taudiksi. Oligoartriittiin liittyy usein silman vérikalvon krooninen
tulehdus eli iriitti. Lastenreuman mahdollisuutta epéiltéessa on erittdin tar-
kedd tehda lahete silmélaakérille tutkimuksiin ja jatkuva seuranta on ai-
heellista. Hoitamattomana varikalvontulehdus voi aiheuttaa ndon heikke-
nemistd. (Honkanen & Lahdenne 2010, 465-466; Honkanen & Séila
2007h, 294; Jalanko 2012.)

Entesoartriitissa suurten nivelten tulehdustilan lisaksi potilaalla esiintyy
kipuja janteen ja luun kiinnittymiskohdissa. Naissd kohdissa vallitsee tu-
lehdustila, jota kutsutaan entesiitiksi. Entesoartriitissa on myos erilaisia
tautimuotoja, kuten juveniili spondylartropatia, jossa potilaalla esiintyy
selkérangan tai ristiluunivelten tulehdustiloja. Seronegatiivisessa en-
tesoartriittissa eli SEA- oireyhtymadssa esiintyy muutaman nivelen tuleh-
dustiloja. T&lloin tulehdusta esiintyy myos lihasjénteiden kiinnittymiskoh-
dissa. Namé voivat hankaloittaa potilaan elaméa erityisesti kovien Kiputi-
lojen vuoksi. Néiden tautimuotojen diagnosointi voi olla vaikeaa. (Honka-
nen & Saild 2007b, 294.)

Aikuistyyppinen nivelreuma eli reumatekijapositiivinen nivelreuma on
lapsilla harvinainen ja sitd esiintyy eniten murrosidassa olevilla tytoilla.
Tdsséa sairaudessa on vaarana eroosioiden esiintyminen eli nivelet saattavat
syopyéa. (Honkanen & Saild 2007b, 294.) Nivelten eroosiossa nivel kuluu,
joka aiheuttaa virheasentojen muodostumisen vaaran erityisesti jalkoihin.
Taméa voi aiheuttaa ongelmia litkkumisessa ja vakaassa pystyasennossa
olemisessa. (Saarikoski, Stolt & Liukkonen 2010, Lastenreuma 2011.)

Seronegatiivisessa polyartriitissa veresta ei 10ydy reumatekijaa, ja sita kut-
sutaankin moniin niveliin kohdistuvaksi taudiksi ilman reumatekijad. Ky-
seistd tautimuotoa esiintyy yhta paljon seké tytoilla ettd pojilla. Sairastu-
neista 20 % I0ytyy tdma sairaus. Sairastuneita nivelid esiintyy yleensé viisi
tai enemman. Seronegatiivisen polyartriitin aiheuttamat oireet ovat hyvin
samankaltaisia kuin harvoihin niveliin kohdistuvassa taudissa. Lapsella
esiintyy raajan ontumista, nivelten jaykkyyttd ja mahdollisesti turvotusta.
Krooninen iriitti on vaarana my0s t&ssd tautimuodossa. (Lastenreuma
2011; Honkanen & Séild 2007b, 294.)

Nivelpsoriaasi on lapsilla harvinainen. Potilas on yleensa jo useamman
vuoden sairastanut ihopsoriasista eli tulenduksellista kroonista iho- ja ni-
velsairautta, joka aiheuttaa iholle hilseilevid ja punoittavia ldiskid. (Pso-
riasisliitto 2008.) Ihopsoriasiksen myoté potilaalla alkaa esiintyd myos ni-
veloireita. Tdmén taudin toteaminen voi olla hankalaa, silld lapsilla iho-
oireet ovat usein lievid. Tyypillisesti taudissa ilmenee kuoppaisia muutok-
sia kynsien alueella ja liséksi sormi saattaa turvota rajusti. (Honkanen &
Saila 2007a.)
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2.3 Oireet ja diagnostiikka

Lastenreuman ensioireet voivat olla vaihtelevia ja yleensa lastenreuman
diagnoosi tehd&éan vasta vuoden iéssé, jolloin lapsi liikkuu jo enemman.
Oireita voi esiintyd jo muutaman viikon ikaisella vauvalla. (Lastenreuma
2011.) Arkela-Kautiainen (2006) kuvaa tutkimuksessaan Davidson (2000),
Cassidy ja Petty (2001) ndkemysten pohjalta, kuinka lastenreuma vaikut-
taa lapsen ja nuoren eldmaan monilla eri tavoilla. Sen tavallisimpia oireita
ovat nivelkipu ja -jaykkyys, etenkin aamuisin. Nama vaikuttavat haitalli-
sesti nivelten normaaliin kayttoon. Yleisoireina esiintyy vasymystd ja
voimattomuutta seka toimintakyvyn heikkenemista.

Kuumeilu taudin alkuvaiheessa on hyvin tavallista. Usein oireena on myas
nukkumisvaikeuksia, jolloin lapsi saattaa herata yolla itkemaan. Kivun
tuntemukset vaikuttavat lapsen mielialaan, joka heijastuu artyisyytend ja
jannittyneisyytend. (Valtonen 2004, 256-260.) Myds muita mahdollisia
yleisoireita, kuten ruokahaluttomuutta voi esiintyd. Polvinivelen tai muun
nivelen turvotus on kuitenkin helpoimmin havaittava merkki (Lastenreu-
ma 2011).

Tilanteen selvittely lahtee liikkeelle 1&8karin vastaanotolla, jossa selvite-
taan oireiden laatu ja kesto. On myos hyvin tarkeda kartoittaa perheessé ja
suvussa ilmenevét sairaudet. Merkittavid tauteja diagnostiikan kannalta
ovat selkérankareuman, nivelreuman, lastenreuman, psoriasiksen tai tu-
lehduksellisten suolistotautien esiintyminen suvussa. (Honkanen & Lah-
denne 2010, 463; Honkanen 2007, 295-296.)

Lapsen olemusta ja liikkumista tarkkaillaan laékarin vastaanotolla. Erityi-
sesti juokseminen tai portaiden nouseminen antavat viitteita lihasvoiman
laadusta ja mahdollisista koordinaatiohdiridista. Laakari tutkii nivelten
liikkuvuutta esimerkiksi tunnustelemalla leukanivelid suuta aukaistaessa
seka lonkkanivelten liikkuvuutta lapsen ollessa pitkallaan. Lapselta tutki-
taan tarkasti seka yl&- ettd alaraajat. Pehmytkudokset tunnustellaan, ja 1&a-
kéri selvittaa ilmeneekd luissa arkuutta. Tutkimus jérjestys etenee niin, et-
ta ensin tutkitaan kehon puoli, joka ei onnu ja lopuksi tutkitaan kipeéksi
oletetut nivelet. (Honkanen & Lahdenne 2010, 463; Honkanen 2007, 295—
296.)

Pienen lapsen on hyva olla tutkimuksen ajan vanhemman syliss, jotta vél-
tytddn lapsen vastaan taistelemiselta. On erittdin tarkeéd, ettd laékari pys-
tyy havaitsemaan nivelen mahdollisen liikearkuuden. Nivelten liikkuvuu-
den tarkistamisen yhteydessa laakéari tarkkailee lapsen yleistd olemusta,
kuten kasvojen ilmeitd ja yritystd vetdd raajaa pois takaisin normaaliin
asentoon, mik& tulkitaan merkkind mahdollisesta kivusta. (Honkanen &
Lahdenne 2010, 463; Honkanen 2007, 295-296.)

Lastenreuman diagnosoinnissa voidaan kayttdd apuna erilaisia kuvanta-
mismenetelmid, vaikka ne toimivatkin lahinn& vain muiden mahdollisten
tautien poissulkumenetelménd. Aivan sairauden alkuvaiheessa rontgenku-
vat eivat vield kerro, onko potilaalla mahdollisesti muutoksia nivelissé. Ne
antavat viitteitd muista mahdollisista taustalla olevista sairauksista. Mah-
dolliset nivelen syopymét ja kulumat sekd rustojen madaltuminen tulevat
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esille vasta paljon myéhemmin, kun tauti on edennyt tarpeeksi pitkélle.
Rontgenkuvista tarkastellaan kuitenkin pehmytosaturvotuksia ja mahdolli-
sia puolieroja, silla tulehtuneella nivelelld on taipumus kasvaa ja kehittya
nopeammin kuin terveelld nivelellda. Ultradénelld eli kaikukuvauksella
voidaan tarkastella nivelen nestekertymid ja turvotuksia seka joskus jopa
havaita nivelen kuluminen. (Soini 2007, 296-297; Lastenreuma 2011.)

Magneettikuvaus on myods hyddyllinen menetelma erityisesti suurten ni-
velten kunnon selvittdmisessé. Tavallisesti kuvauksen kohteena ovat nilk-
ka, lonkka tai polvi. Magneettikuvat antavat mahdollisuuden todeta rusto-
jen madaltumisen tai viitteita luunekroosista eli luun tuhoutumisesta. (Soi-
ni 2007, 296-297; Lastenreuma 2011.)

Laboratoriokokeita suoritetaan taudin diagnosoimiseksi, vaikka lasten-
reumassa ei ole tasmallisia kokeita sen tunnistamiseksi. Mahdollisia viit-
teitd lastenreuman olemassaolosta antavat koholla olevat veren tuleh-
dusarvot eli CPR ja lasko. Liséksi verestd selvitetddn tumavasta-aineet ja
reumatekijét, joiden koholla oleminen antaa vahvan viitteen taudin ole-
massaolosta. Erityisesti oligoartriittiin sairastuneiden lasten tumavasta-
aineet ovat tarked selvittad. Niiden epanormaali tulos voi auttaa 16ytaméaan
ne potilaat, joilla on kohonnut riski sairastua iriittiin. Mikali tulokset ovat
poikkeavat, tulee lapsen kayda sdannollisesti silmalaékérin vastaanotolla.
Lastenreuman alaluokasta riippuen mydos veren valkosoluarvot voivat poi-
keta normaalista ja anemiaa eli veren matalaa hemoglobiinipitoisuutta voi
esiintyd. (Honkanen 2007, 295: Lastenreuma 2011; Juveniili idiopaattinen
artriitti n.d.)

2.4 Vaikutukset kasvuun ja lisasairaudet

Lastenreumassa tulehdus héiritsee lapsen kasvua. Hairi6ita ilmenee muun
muassa alaleuan hidastuneena kasvuna, miké voi johtaa purentavirheisiin.
Talloin esimerkiksi syominen voi vaikeutua. Hammaslaakari tutkii leu-
kanivelten normaalia toimintaa ja kasvua, sekd tarpeen vaatiessa leuka
voidaan rontgen- tai magneettikuvata. Hoitona kaytetadn glukokortikoidia
sisaltdvia injektioiden antamista leukaniveliin ja usein tarvitaan myos
hampaiden oikomishoitoa. (Honkanen & Lahdenne 2010, 467; Sorsa
2007, 300-301.)

Sairastuneet nivelet ovat yleensd sormien tyvi- ja keskinivelid, varpaiden
tyvinivelia seka jalkojen pakiat. Nivelrikosta poiketen, ranne ja sormien
kérkinivelet voivat myos sairastua. Tauti voi alkaa suuresta raajanivelesta
ja usein pikkuniveltulehdusten lisaksi havaitaan tulehdusta my6s suurissa
raajanivelissé. (Hakala 2007a.)

Nivelmuutokset kohdistuvat yleensd kasien ja varpaiden niveliin, mutta
muutoksia voi olla my6ds muissa nivelissd seké kaularangassa. Polvinive-
len krooninen tulehdus aiheuttaa vajausta normaalin koukistus- ja ojennus-
liikkeen suorittamisessa (Hakala 2007b). Usein virheasentojen ensioireita
ovat liséantyneet nivelkivut, arkuus esimerkiksi pékitissa, aamujaykkyys,
vasymys ja yleinen sairauden tunto. Tulehtuneet nivelet ovat kuumottavat
ja niissé voi esiintyd turvotusta. On havaittu, etta nivelreuman diagnosoin-
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nin jalkeen jopa kolmella neljéasta on esiintynyt paivittdisia jalkaterakipuja,
jotka ovat voineet johtaa kévelyvaikeuksiin ja mahdollisesti rajoittaneet
toimintakykyéa. Pakidissé ilmeneva Kkipu voi johtaa siihen, ettd jalkateran
asento muuttuu ja kuormitusta aiheutuu erityisesti sisdkaaren rakenteille.
(Liukkonen & Saarikoski 2007.)

Lastenreuman aiheuttamia lis&sairauksia ovat muun muassa oireeton iriitti
eli silméan varikalvontulehdus. T&ta sairautta kutsutaan myos iridosyklii-
tiksi. Iriitti voi hoitamattomana johtaa ndkdvammaisuuteen ja jopa sokeu-
tumiseen. Varikalvotulehdukselle on tyypillista, ettd se ei aiheuta havaitta-
via oireita 90 %. Silméssa voi olla iriitti vaikka tyypillisia silmdoireita, ku-
ten punoitusta, rahmimista tai silman kipuilua, ei esiinny lainkaan. Iriittia
esiintyy erityisesti pienilla tytoilld, jotka ovat sairastuneet oligoartriittiin.
Vaérikalvontulehdusta esiintyy lastenreuman kaikissa muodoissa alaluokas-
ta riippumatta. (Kotaniemi 2007, 299; Reumataudit ja silméat n.d.)

Vaérikalvontulehdus voidaan todeta puolella lastenreumaan sairastuneista
ensimmaisen vuoden aikana ja 90 % se I0ydetddn neljan vuoden sisélla
sairauden alusta. On myos havaittu, ettd lastenreumaa sairastavista 40 %
esiintyy iriittid koko lapsuus- ja nuoruusian ajan aikuisuuteen asti. Vari-
kalvontulehdusta seulotaan tarkasti ja silmélaakérin tutkimuksessa kay-
daan noin kolmen kuukauden vélein kahden ensimmadisen vuoden ajan.
Iriitin hoidossa kaytetddn Kkortisonipitoisia silmatippoja, ja kuurin jalkeen
on tarke&ad kayda tarkistuttamassa silmélaakérissg, ettd tulendus on var-
masti parantunut. Varikalvon tulehduksen lisaksi lapsilla saattaa esiintya
silmien kuivumista, mika ilmenee silmien punoituksena ja kutinana. (Ko-
taniemi 2007, 299-300.)

2.5 Hoidonohjaus ja ld&kehoidon mahdollisuudet

Hyvéan hoidonohjaukseen kuuluu selvittdd, minkalaiset tiedot asiakkaalla
on, mit4 han haluaa tietda ja mité hanen tulisi tietd4. Oleellista on selvittad
mika oppimistapa on hanelle parhain. Hoitajan ja asiakkaan yhteinen na-
kemys hoidosta parantaa asiakkaan tyytyvaisyytta ja hoitoon sitoutumista.
Hoitajan kannalta tarvitaan riittavasti taustatietoja onnistuneen ohjauksen
takaamiseksi. Onnistunut vuorovaikutus edellyttdd hoitajalta ja asiakkaalta
halua tydskennellda yhdessa sek& uskoa siihen, ettd apua on mahdollista
saada. Lisaksi yhtendiset odotukset ja tyon tavoitteellisuus mahdollistaa
onnistuneen vuorovaikutuksen syntymisen. Motivoivan ohjauksen piirteita
ovat empatian ilmaiseminen, ristiriitojen ja vaittelyn valttdminen, vasta-
rinnan myotéily ja pysyvyyden tunteen sadilyttdminen. (Kyngds, Kaariai-
nen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 47-49.)
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Hoidon alussa pé&éajatuksena on saada niveltulehdus aktiiviseen hoitoon ja
sitd kautta tukea lasta niin, ettd han pystyy sairaudestaan huolimatta
elamaan tdysipainoista elamaa. La&kkeellinen hoito on suuressa osassa
lastenreuman hoidossa, ja hoidon suunnittelu kuuluukin erikoisl&ékarille.
Lastenreumaa sairastava potilas hydtyy myos erittdin paljon moniammatil-
lisen ryhmén tydskentelystd. Ammattiryhmdn j&senind ovat esimerkiksi
lastenreumaan erikoistunut l1aakari, fysioterapeutti ja silmélaakéri. Laake-
hoidon liséksi hoitoon kuuluvat olennaisesti liikunta ja terveellinen ravit-
semus seka erilaiset terapiamuodot, kuten fysioterapia ja rentoutumishar-
joitukset tai erilaiset kylm&hoidot kipujen véahentamiseksi. (Juveniili
idiopaattinen artriitti n.d.; Honkanen & Saila 2007c, 297-298; Honkanen
& Lahdenne 2010, 467.)

Hoidon kannalta on oleellista sisdistad, ettd ensimmaisen vuoden aikana
saavutettu remissio eli oireiden lieveneminen, ennustaa pysyvaa remissio-
ta. Nopea hoidon aloitus on siis oleellista lastenreuman hoidossa. Lisaksi
nivelvauriot voivat olla véhédisempia ja toimintakyky séilyd parempana.
Puolestaan voimakas, aktiivinen diagnoosi ennustaa vaikeaa taudinkulkua.
(Hakala, Hannonen, Helve, Korpela, Mattila, Méttonen & Varis 2009.)

Lapsi kay erikoissairaanhoidon vastaanotolla 3-6 kuukauden vélein. Re-
missio-vaihe saavutetaan yleensa 1-2 vuoden kuluttua taudin toteamisesta,
jonka jélkeen kaynnit voidaan siirtdd perusterveydenhuollon puolelle. Té-
hé&n vaikuttaa kuitenkin se, miten vaikea sairauden aste on ja vaatiiko 14a-
kehoito seurantaa, jolloin kdynnit pysyvét usein erikoissairaanhoidossa.
(Hakala ym. 2009.)

Ladkehoidossa kéytetaan usein useamman ladkkeen yhdistelmé&a, koska se
on tehokkaampi hoitomuoto verrattuna yhden ladkkeen aikaan saamaan
vaikutukseen (Hakala ym. 2009). Laikkeet, joita lastenreuman hoitoon
kaytetdan, ovat samoja kuin aikuisilla esiintyvan reuman hoidossa. Sairau-
den vakavuusaste on suoraan yhteydessé siihen, kuinka raskasta laékitysta
lapsi joutuu kayttaméan. Tulehduskipuldékkeiden, kuten naprokseenin,
ibuprofeiinin ja parasetamolin kayttd6 kuuluvat olennaisena osana lasten-
reuman hoitoon. Ne eivat itsessddn paranna lastenreumaa vaan vaikuttavat
eldmanlaatua kohentavasti vdhentdmalld kivun tuntemuksia ja nivelen
mahdollista turvotusta. (Honkanen & Saila 2007c, 298; Juveniili idiopaat-
tinen artriitti n.d.) Erilaisten tulehduskipulédékkeiden kaytossa on hyvé
tehd& huomioita la&kkeen vaikutusajan pituudesta, jotta ladke osataan ot-
taa oikeaan aikaan. Useampaa tulehduskipulddketta ei ole hyva kéyttaa
rinnakkain, silla talléin sivuvaikutusten riski kasvaa. On tarkeda etsia pie-
nin tehoava annostus. (Laakehoito 2009.)

Metotreksaatti on yleisin pitkdaikaisessa kaytdssa oleva reumalééke, jota
kéytetdan erityisesti potilailla, joilla on polyartriitti tai vaikeaoireinen oli-
goartriitti. Metotreksaatti lieventdd nivelen tulehdustilaa ja samalla hillit-
see tulehduksen etenemistd. Muita merkittavia lastenreuman hoidossa kay-
tettdvia perusladkkeitd ovat muun muassa klorambusiili, mykofenolaatti,
syklosporiini ja leflunomidi. Nama kaikki ladkkeet ovat solunsalpaajia eli
sytostaatteja, jotka estavat elimiston omien solujen jakautumista. Useat
néistd laakkeistd ovat kalliita eivatkd vélttdmattd sovellu ensisijaiseksi
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ladkkeeksi. Tarpeen vaatiessa voidaan kokeilla useamman reumaldakkeen
yhdistamisté. (Honkanen & Saila 2007c, 298; Korpela 2007a, 56; Juveniili
idopaattinen artriiti n.d.; Reumaldakkeet 2010.)

Nivelensisdisia pistoshoitoja, joissa niveleen pistetddn glukokortikoidia eli
kortisonia, kaytetddn vaikeasti oireileviin niveliin. Glukokortikoideista
yleisimpid ovat prednisoloni, betametasoni ja triamkilononi. Nailla laake-
aineilla on tehokas nivelen tulehdustilaa vahentéva vaikutus, ja moni saa-
kin pistoshoidosta nopean ja pitk&aikaisen lievityksen nivelen kiputiloihin
ja jaykkyyteen. (Nivelreuma 2009.)

Biologiset reumalddkkeet ovat proteiinipitoisia ld&keaineita, joita eldvat
solut ovat tuottaneet. Naita ladkeaineita ovat muun muassa etanersepti, in-
fliksimabi ja adalimumabi. Biologisia reumaldakkeitd kéaytetdan lasten-
reuman hoidossa, jos muista laékkeista ei ole ollut apua tai niiden avulla ei
ole saavutettu riittdvaad hoitovastetta. Biologiset reumaldakkeet vaikuttavat
solujen keskindiseen viestintaan ja toimintaan. Ne vaikuttavat nopeasti ni-
velen tulehdustilaan rauhoittamalla ja samalla nivelen kipuilua ja jayk-
kyytta helpottaen. Biologista reumalédakettd annetaan potilaalle suonen-
sisdisind infuusioina eli tiputuksina tai pistoksina. (Korpela 2007b, 65-66;
Laakehoito 2009.)

Tulehduskipuldékkeet aiheuttavat monille nérastysta, joten niiden ottamis-
ta suositellaan tyhjadn vastaan. Muun muassa kodeiinia siséltavat kipu-
laékkeet voivat aiheuttaa ummetusta, johon ruoan koostumuksella voidaan
vaikuttaa esimerkiksi syomaélla taysjyvéapitoisia viljatuotteita. Glukokorti-
koidihoito suurina annoksina ja pitkaaikaisesti kaytettynd voi aiheuttaa
muutoksia hiilihydraatti- ja rasva-aineenvaihdunnassa. Tamé tarkoittaa si-
ta, ettd sokerinsietokyky heikkenee, kudoksiin voi kertya nestettd ja paino
nousta. Puolestaan hydroksiklorokiinilla on pdinvastainen vaikutus. (Reu-
mataudit ja ravinto n.d.)

Metotreksaatti aiheuttaa foolihapon puutetta, joten foolihappoliséa on syy-
t4 kayttad. Toisaalta foolihappo voi heikentdd metotreksaatin vaikutusta ja
tdmén takia maitoruokien nauttimista ja metotreksaatin ottamista samaan
aikaan tulisi valttaa. Syklosporiinihoito voi kohottaa verenpainetta ja aihe-
uttaa muutoksia rasva-aineenvaihdunnassa seka alentaa veren magnesium-
pitoisuutta. Magnesiumin puute ilmenee vapinana, puutumisoireina sek&
suonenvetoina. Greippimehun juomista ei suositella, silla se lisd4 syklo-
sporiinin pitoisuutta elimistdssd, sen sijaan magnesiumin saannista on
huolehdittava syklosporiinihoidon aikana. Kortisonihoidon aikana tulee
huolehtia riittdvésta D-vitamiinin, kalsiumin ja proteiinin saannista. Kai-
ken kaikkiaan reumasairauksissa suositellaan noudatettavan terveellistd
ruokavaliota ravitsemussuositusten mukaan. (Reumataudit ja ravinto n.d.)
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2.6  Kuntoutus

Kuntoutuksella tarkoitetaan keinoja, joilla pyritdan edistiméan ihmisten
selviytymisté ja hyvinvointia seka arjessa etta eri elamantilanteissa (Kun-
toutus n.d). Kuntoutusta suunniteltaessa tulee aina asettaa tavoitteet, joita
kohti pyritadn. Tavoitteina voivat olla esimerkiksi toimintakyvyn ja suo-
riutumisen tason paraneminen, sek& kehon rajoitteiden lisdantymisen eh-
kéisy. Samanaikaisesti pyritdan poistamaan ympériston yksilolle asettamia
rajoitteita. (Autti-Ramo 2008, 481.)

Davidson (2000) seka Cassidy ja Pettyn (2001) tutkimusten mukaan Arke-
la-Kautiainen (2006) on vaitoskirjassaan madritellyt kuntoutuksen tavoit-
teet lyhyelle ja pitkalle aikavalille. Lyhyen kuntoutuksen tavoitteena ovat
kipujen vahentdminen, toimintakyvyn yllapitdminen, epamuodostumien
ennaltaehkéisy ja tulehduksen kontrollointi. Pitkdn kuntoutuksen tavoit-
teena on minimoida sairaudesta ja hoidoista aiheutuvia sivuvaikutuksia ja
edistad normaalia kasvua ja kehitysté.

Lapsiin ja nuoriin kohdistuvassa kuntoutuksessa péatavoitteena on huomi-
oida jokaisen lapsen yksildlliset kehitysedellytykset. Kuntoutusta suunni-
tellaan yhdessa perheen kanssa, ja se pitaa siséllaan ladkinnéllisen kuntou-
tuksen lisaksi opetusta ja kasvatusta. (Autti-Ramé 2008, 479-480.) Fy-
sioterapeuttien ohjaamat harjoitukset tulevat usein tarpeeseen erityisesti
sairauden alkuvaiheessa (Mikkelsson, Kauppi & Honkanen 2008, 464).

Lapsen ja nuoren kuntoutuksessa on erityisen tarkead, etta sovitut tavoit-
teet ovat myos heille itselleen tarkeitd ja saavutettavissa olevia. Liian kor-
kealle tai saavuttamattomiin asetetut tavoitteet voivat olla jopa haitallisia
itsetunnon kehitykselle. Olennaisinta on, ettd lapsi tai nuori pystyy ela-
méaan elaméénsa ja kuntoutus kulkee mukana muun eldman ohella. Liséksi
lapsi tai nuori tulee ottaa mukaan kuntoutuksen suunnitteluun. Hoitohenki-
Iokunnan on tarkedd tukea vanhempia, jotka ovat huolissaan pienistakin
kehityksen poikkeavuuksista. Heille tulisikin painottaa, ettd lasten ja nuor-
ten kuntoutuminen toteutuu parhaiten, jos se on osa arkea ja ilmenee mah-
dollisuuksien mukaan mukavana yhdessa vietettynd aikana ja toimintana.
(Autti-R&m0o 2008, 479-484.)

10
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3 PITKAAIKAISSAIRAUDEN VAIKUTUS LAPSEEN JA
PERHEESEEN

Kun aikaisemmin terve lapsi sairastuu, sairauden alku on jarkyttavaa ai-
kaa. Toisaalta diagnoosi voi kuitenkin helpottaa, jos lapsella on ollut pit-
ké&an epamadaraisia oireita. Lisaksi oloa voi helpottaa tieto siitd, etta lasten-
reumaa hoidetaan tehokkaasti ja paranemisennusteet ovat usein melko hy-
vat. Ensisijaisen tarkedd on, ettd lasta tuetaan sopeutumaan uuteen tilan-
teeseen eli elamadn sairauden kanssa. Kaiken kaikkiaan reumasairaus on
lisahaaste lapsen muulle kasvulle ja kehitykselle. (Vuorimaa & Kyngas
2007a.)

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa lapsen lisaksi usein myds vanhempien suhtau-
tumiseen. Vanhemmista voi tulla ylihuolehtivaisia, hemmottelevia ja he
voivat asettaa pienempid vaatimuksia sairaalle lapselle kuin terveelle lap-
selle. Vanhempien huomio voi kiinnittyd suurimmaksi osaksi vain lapsen
puutteisiin, eivatkd he huomaa enda lapsen vahvuuksia. Lastenreuma ei
aseta erityisoikeuksia vaatimusten suhteen, joten rajat pitaisi olla saman-
laiset kuin terveilld lapsilla. Hopia (2006) kuvaa véitoskirjassaan, kuinka
vanhemmat kokivat henkisesti raskaaksi sen, kun sairastunut lapsi on kai-
ken toiminnan ja ajattelun keskipisteend. Lapsen sairastuessa vanhemmat
kokevat usein myo6s syyllisyytta siitd, ovatko tehneet jotain vaarin. Riitta-
van ja oikean tiedon tuella vanhempien syyllisyyttd voidaan helpottaa. Li-
séksi lapsen sosiaalisuus ja kouluaktiivisuus voivat véhentyd sairauden
myo6ta. (Vuorimaa & Kyngas 2007a.)

Vanhempien raskaiden kokemusten liséksi vaikeuksia voi aiheuttaa mah-
dollisesti lapsen sisarusten muuttunut kayttdytyminen ja sisarkateus. Syy-
na tdhan on se, ettd sairastunut lapsi sitoutuu vanhempiinsa tiukasti. Van-
hempien syyllisyyden tunteita lisdsi myos se, ettd pitkaaikaissairaan lapsen
sisarukset jaivat vahemmalle huomiolle. Oikeudenmukaisinta on sopia
saannot, jotka koskevat kaikkia perheenjasenia. Arjesta selviytymista hel-
pottaa se, ettd perheessa yritetddn eldd mahdollisimman normaalia arkipéi-
vaista elamad. Kaiken kaikkiaan on tarkeda muistaa, ettd jokainen lapsi on
temperamentiltaan hieman erilainen ja jokainen lapsi pitdd huomioida yk-
siloné. Lapsen sairastumisella oli selvé vaikutus myds vanhempien keski-
naiseen parisuhteeseen — tunteiden kuvattiin vaihtelevan &arip4ésta toi-
seen. Vanhempien erilainen tapa késitelld asioita ja selviytyé vallitsevasta
kriisistd aiheutti ongelmia. (Hopia 2006; Vuorimaa & Kyngas 2007a.)

Pitk&aikaissairauden ja nuoruusién valilla on havaittu vastavuoroisuutta eli
sairaus vaikuttaa fyysiseen ja psyykkiseen kehitykseen, mutta samalla
my06s nuoruusidn kehitys vaikuttaa sairauteen ja sen hoitamiseen. Taman
vuoksi nuorta hoitavien pitdisi kohdata nuori kokonaisvaltaisesti, ei vain
la&ketieteellisen osaamisen kautta. (Makkonen & Pynnénen 2007.)
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3.1

Fyysinen hyvinvointi

Talvitie ym. (2006) ja Alaranta & Pohjalainen (2003) ovat mééritelleet
fyysisen toimintakyvyn seuraavasti: se on kykyé suoriutua ja selviytya
niistd arjen toimista, joiden suorittaminen vaatii fyysistd aktiivisuutta.
Fyysiseen toimintakykyyn vaikuttaa yleinen fyysinen suorituskyky, lihak-
siston voima ja kestévyys, liikekoordinaatio, tasapaino, nivelten vakaus ja
liikkuvuus. (Korniloff 2008.)

Lastenreumaa sairastavan fyysisen toimintakyvyn arvioinnissa olisi huo-
mioitava ja kartoitettava nivelten kunto ja liikelaajuus, lihasten toiminta
sekd kivun ja uupumuksen tuntemukset. Paivittaisista toimista selviyty-
mistd voidaan Kkartoittaa testien ja kyselyiden avulla, mutta myos kysymaél-
14, miten lapsi selviytyy arkipdivan askareista. (Korniloff 2008.) Selvaagin
ym. (2003) mukaan lastenreuman alatyypeistd polyartriittiin liittyy huo-
noin toimintakyky (Helenius & Kokko 2007). Osa pitkdaikaissairauksista
aiheuttaa kasvun hidastumista, joka voi olla kuitenkin Balfour-Lynnin
(1995) mukaan ohimenevaa, seka puberteetin viivastymista. Sahan (1998)
mukaan ladkkeistd muun muassa kortisoni voi vaikuttaa pituuskasvuun ja
puberteetin etenemiseen. (Makkonen & Pynndnen 2007.)

Vuorimaa (2010) kuvaa vaitoskirjassaan, kuinka lastenreumaa sairastavat
kohtaavat erilaisia fyysisia haasteita arjessaan, mitka vaikuttavat samalla
lapsen psyykkiseen hyvinvointiin. Lapsi ei valttaméattd voi osallistua nor-
maalisti koululiikunnan tunneille tai vapaa-ajan harrastuksiin, mika samal-
la tekee haastavammaksi sosiaalisten suhteiden yllapitdmisen. Riippuvai-
suus vanhempien avusta, esimerkiksi jaykkien nivelten takia, aiheuttaa
lapselle ongelmia itsendistymisen saavuttamisen suhteen. Fyysisen toi-
minnan rajoittuminen voi aiheuttaa ongelmia myds minéké&sityksen syn-
tymisessa.

3.2 Psyykkinen hyvinvointi

Psyykkisen sopeutumisen nédkokulmasta reuma on vaativa sairaus. Tama
johtuu muun muassa siité, ettd tautiin sopeutumista tapahtuu toistuvasti —
sairaus voi oireettoman jakson jalkeen palata jéalleen aktiiviseksi. Lapsen
kehittyessé hanen selviytymiskeinonsa laajenevat ja ndin ollen kyky kési-
tell& stressaavia tilanteita paranee. Pitk&aikaissairaudessa henkistd kuor-
mittavuutta ja paineita aiheuttavat muun muassa sairauden heikko ennus-
tettavuus ja siitd aiheutuva epédvarmuus, omat kokemukset, pettymykset ja
l&heisten suhtautuminen — eli lastenreumassa vanhempien ja perheen suh-
tautuminen sairauteen. Internalisoivien eli henkiseen tasapainoon liittyvien
oireiden vaikutusta lastenreumaa sairastaviin on tutkittu paljon. (Helenius
& Kokko, 2007; Vuorimaa & Kyngas 2007b.)

Adamin ym. (2005) tutkimuksen mukaan lastenreumaa sairastavilla esiin-
tyy masennusta, joka on yksi internalisoivien oireiden esiintymismuoto,
terveisiin verrattuna useammin. Lastenreumaa sairastavat tytot kokevat
poikia useammin internalisoivia oireita ja liséksi heilla on heikompi itse-
tunto. Tutkimustulokset ovat kuitenkin ristiriitaisia, silla Selvaag ym.
(2003) mukaan lastenreumaa sairastavat voivat psyykkisesti yhta hyvin
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kuin vertailuryhmén lapset. Lastenreumaa sairastavia on verrattu hengen-
vaarallisia tauteja sairastaviin kuten sy0pasairaisiin, jolloin internalisoivia
oireita esiintyy reumalapsilla vahemman. Hoitohenkilékunnan taytyy ker-
toa lapselle rehellisesti, mitd tutkimustilanteessa odotettavasti tapahtuu.
Tama auttaa luottamussuhteen jatkumista ja sitd kautta lapsen selviyty-
miskeinojen kehittymista. (Vuorimaa & Kyngdas 2007b; Helenius & Kok-
ko 2007.)

Psyykkisen hyvinvoinnin riskitekijoitd ovat lastenreuman piirteet, joihin
kuuluvat sairauden alatyyppi, kesto ja vakavuus. Tutkimustulokset ovat
kuitenkin ristiriitaisia sen suhteen, vaikuttaako sairauden alatyyppi psyyk-
kiseen hyvinvointiin. Arkela-Kautiaisen tutkimuksen mukaan oligoartriit-
tiin liittyy heikoin toimintakyky ja psyykkinen hyvinvointi. Puolestaan
Huygenin ym. (2000) mukaan sairauden alatyypillda ei olisi merkitysta
psyykkiseen hyvinvointiin. Tutkimustulokset ovat ristiriitaisia myds tutkit-
taessa lastenreuman kestoa ja vakavuutta psyykkisen hyvinvoinnin kannal-
ta. Psyykkisen hyvinvoinnin suojaavia tekijoitd ovat optimistinen luonne
eli toiveikkuus ja tulevaisuuteen suuntautuminen, temperamentti, motivaa-
tio, jatkuva sosiaalinen ja emotionaalinen tuki seka perheeseen liittyvat te-
kijat (Mattila 2009). Perheen elamantilanne, kuten alkoholismi, voi jarkyt-
taa nuoren psyykkista hyvinvointia. (Arkela-Kautiainen 2005; Helenius &
Kokko 2007.)

Nuorilla puberteetti eli murrosikd aiheuttaa hormonitoiminnan liséanty-
mista ja fyysistd kasvua, mitka vaikuttavat myos nuoren psyykkiseen hy-
vinvointiin. Aalberg ja Siimesin (1999) mukaan pitkéaikaissairaus tuo li-
séhaasteita nuoren siséisiin ja ulkoisiin muutoksiin sopeutumisessa. On
tarkedd muistaa, ettd pitkdaikaissairas nuori kokee samat kehityshaasteet
kuin hanen terveet ikdtoverinsakin. Sen vuoksi pitkdaikaissairasta nuorta
hoidettaessa pitdisi muistaa huomioida seka psyykkisen ettd fyysisen kas-
vun vaikutukset sairauden kulkuun sek& hoitomahdollisuuksiin. Lasten-
reumaksi luetaan alle 16-vuotiaat sairaat, jolloin nuoruusiké koskee myods
nuoria reumaa sairastavia, sill& nuoruusialla tarkoitetaan 12—22-vuotiaita
ja nimenomaan puberteetti ajoittuu nuoruusian alkuvaiheille. (Makkonen
& Pynnonen 2007.)

Lapset ja nuoret sopeutuvat useimmiten lastenreumaan ilman suurempia
vaikeuksia. Lapsi tai nuori saattaa tarvita apua alavireisyyteen, vetaytymi-
seen, kaverivaikeuksiin, ammatinvalintavaikeuteen ja sairauden hoidolli-
siin ongelmiin. Sopeutumiseen vaikuttavat muun muassa sairauden omi-
naisuudet, lapsen oma kehitysvaihe ja lahiympadriston tuki. Sopeutumista
edistdd, jos perhe kokee saavansa sopivaa hoitoa ja mahdollisuuden vai-
kuttaa sairauteen liittyviin asioihin. Liséksi lapselle on perusteltua antaa
vastuuta oman sairauden hoidosta hyvissa ajoin, jotta lapsi oppii selviyty-
mé&én sairauden kanssa — vanhempien tukea ei kuitenkaan saa unohtaa
misséan vaiheessa. Vanhemmat voivat tukea lastansa esimerkiksi kuvion 2
asioiden avulla. Muun muassa leikin ja piirtdmisen avulla lapsi voi kéydé
lapi sairauden eri vaiheita. (Vuorimaa & Kyngés 2007a; Vuorimaa &
Kyngés 2007b.)
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Tukeminen,
kannustaminen,
rohkaiseminen

Leikki,
piirtdminen

Palautteen antaminen
onnistumisista, lapsen
hyvien taitojen
etsiminen

Kuvio 2.  Vanhemman muistilista lasta tuettaessa (Vuorimaa & Kyngéas 2007b).

Lastenreumasta voi parantua, mutta sen kanssa eldminen on kuitenkin silla
hetkell& vaativaa ja kuormittavaa. Paavolainen (2008) teki teemahaastatte-
lun kahdeksalle vanhemmalle, jossa han selvitti vanhempien kokemuksia
ja mielipiteitd siitd, miten lapsen pitkdaikaissairaus vaikutti perheen ar-
keen. Haastattelussa tuli ilmi se, miten vanhemmat olivat opettaneet lasta
elamaan pitkaaikaissairauden kanssa. Erds vanhemmista oli yrittdnyt opet-
taa lastaan niin, ettei han kéyta tautidiagnoosia hyvakseen esimerkiksi va-
pautuakseen jostain epamiellyttavasta koulussa. Eras haastateltu vanhempi
oli antanut neuvoksi, ettd sairaus pitad hyvaksyad, el&dé sen kanssa, mutta se
ei ole koko elamé. Elamasta pitaisi 16ytad merkityksia.

Haastateltujen vanhempien kommenteista ilmenee se, miten he haluavat
tukea ja auttaa muita samassa tilanteessa olevia vanhempia. Erityisesti he
haluavat vélittaa sitd tietoa, ettd sairaudesta voi selvitd. Sairaus hallitsee
perhettd, mutta vaikuttavuuden maaraan voi itse vaikuttaa. (Paavolainen
2008.) Etenkin sairauden toteamisen alkuvaiheessa olisi tarkead, ettd hen-
kilokunta huomioisi koko perhettd ja nostaisi lapsen terveitd puolia esiin.
Tama vahvistaisi samalla perheen voimavaroja. (Vuorimaa & Kyngas
2007a.)

Arjessa vanhempi kokee tehtdvakseen sopeutua tilanteeseen. Vanhempi
toivoo perheelle mahdollisimman hyvéaé eldaméa. Haastattelussa vanhem-
mat olivat puhuneet, ettd toivovat lapselleen mahdollisimman normaalia
eldmad seka sitd, ettd lasta kohdeltaisiin samalla tavalla kuin ket& tahansa
muuta lasta. Krooniset poikkeavuudet taytyy hyvaksya toimintaa rajoitta-
vina tekijoind eikd& poikkeavuutena. Lapsen sairaus vaikuttaa myos van-
hempien arkeen. Paavolaisen haastatteluryhmén vanhemmat kantoivat
huolta ja tarkkailivat sairauden tilannetta l&hes jatkuvasti. Téhén vaikutti
kuitenkin sairauden kesto ja mahdollinen oireettomuus. Jos sairaus oli ol-
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lut pitk&an oireeton, se ei tullut enda tydpaivan aikana mieleen. Kuitenkin
vastuu lapsesta oli joka hetki — ainakin toisella vanhemmista oli kannykka
mukana héatétilanteiden varalle. (Paavolainen 2008.)

Vanhempi puhuu lapsensa sairaudesta perheensa ulkopuolella ainakin
kahdessa eri tilanteessa. Erityisesti sairauden alkuvaiheessa vanhemmilla
on suuri tarve puhua, joka voi lieventaa kéarsimysté ja auttaa valintojen te-
kemisessa. Vanhemmat puhuvat lapsensa sairaudesta ulkopuolisille myos
silloin, kun kokevat jonkin uhkatekijan vaarantavan lapsiaan. Liséksi he
kuvaavat, miten olemassa olevaa vaaraa voidaan valttdé tai ymmartéa ai-
nakin lapsen poikkeavaa kaytosta uhkaavan tilanteen sattuessa. Hoitovas-
tuun jakamisesta taytyy puhua niille, jotka ovat lapsen hyvinvoinnista vas-
tuussa kodin ulkopuolella — esimerkiksi koulussa opettajalle. (Paavolainen
2008.)

Lapsen kanssa on hyva keskustella siitd, mitd mieltd han on, puhutaanko
sairaudesta ja miten siitd puhutaan esimerkiksi kavereille. Toisaalta riitta-
va tiedottaminen sairaudesta voi ehkéista syrjimista ja kiusaamista. Tilan-
teet, joissa vanhemmat yleensa vaikenevat, liittyvat tilanteisiin, joissa tieto
mahdollisesti aiheuttaisi enemman haittaa kuin hyotyé lapselle tai perheel-
le. (Paavolainen 2008; Vuorimaa & Kyngas 2007a.)

Nuoren sopeutuminen pitkaaikaissairauteen vaatii, ettd han hyvaksyy sai-
rauden osaksi itseddn. Tamén avulla nuoren kasitys omasta itsesta ja ruu-
miinkuva muuttuvat. Prosessoinnin avulla han voi hyvéksyd myos mah-
dolliset sairauden aiheuttamat rajoitukset. Jos nuori ei sisdisté sairauttaan
osaksi itseddn, han késittelee sairautta irrallisena tekijand, joka voi johtaa
sairauden poissulkemiseen tai sairauden kieltamiseen. (Makkonen & Pyn-
ndnen 2007.)

3.3 Sosiaalinen hyvinvointi

LoBiondo-Wood ym. (2004) mukaan sosiaalisella tuella tarkoitetaan sitd,
ettd yksilolla on ympérilladn ihmisid, joilta hén voi saada emotionaalista
tukea, kuten keskusteluapua tai yksinkertaisesti se, ettd joku kuuntelee.
Konkreettinen tuki on sosiaalista tukea ja se ilmenee esimerkiksi palvelui-
na. Tietoisuus sosiaalisten verkostojen olemassaolosta on yksil6lle erittéin
tarked asia ja ne lisddvat hyvinvointia ja auttavat jaksamaan eteenpain.
(Jurvelin, Kyngés & Backman 2006, 20.)

Liikunnan avulla kouluikéinen saa sosiaalista kanssakdymista ja kehittyy
ikdkavereiden kanssa (Reumataudit ja liikunta n.d.). Reumasairaus voi
johtaa eristaytymiseen ja yksinéisyyteen kipujen, vasymyksen ja eldaman-
tapaa rajoittavien asioiden vuoksi. Sen takia vertaistuki olisi hyvin tarkeaa.
Vertaistukiryhmdssa voi olla henkild, jonka sairaus on rauhallisessa vai-
heessa — hdn voi antaa tukea ja olla roolimallina sellaisille, joilla oma sel-
viytyminen on haasteellista sairauden aiheuttamien oireiden vuoksi. (Kuk-
kurainen 2007.)

Vertaistuen tarkoitus on, ettd ihminen saa ja antaa tukea. Liséksi h&n voi
vertailla omia kokemuksiaan ja eldmantilannettaan. Vertaistukiryhma ko-
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koaa samassa tilanteessa olevia tai samasta sairaudesta kérsivia ihmisié
yhteen. Kun ihminen voi vertailla tilannettaan vastaavissa tilanteissa ole-
viin, se voi motivoida ja antaa uskoa selviytymiseen. Ryhma voi kannus-
taa elamééan terveellisemmin, opettaa valttdmaan kuormitustekijoita ja ris-
keja sairastumiseen. Nain ollen terveyskayttaytyminen voi muuttua hyvin-
vointia tukevaksi ja riskialttius sairastumiseen vahentyd. (Kukkurainen
2007.)

Astedt-Kurki ym. (1999) mukaan lapsen sairastuttua pitkaaikaisesti, van-
hemmat kokivat sosiaalisen tuen erittdin merkittdvaksi jaksamisen kannal-
ta. Major ym. (2003) huomaultti, ettd tarkeimmén sosiaalisen ja emotionaa-
lisen tuen vanhemmat kokivat saavansa omalta puolisoltaan. Tarkedssa
roolissa olivat myds muut perheenjasenet, sukulaiset, ystavéat ja hoitohen-
kilokunta. (Jurvelin ym. 2006, 20.)

Vertaistukiryhman lisdksi on tukihenkil6toimintaa. Tukihenkil on henki-
10, joka sairastaa itse tai hdnen laheisensa sairastaa samaa sairautta autet-
tavan kanssa. Tukihenkild voi kuunnella ja hdnen kanssaan voi luottamuk-
sellisesti pohtia autettavan elaméntilannetta. Lisaksi yhteisia kokemuksia
voi jakaa, mutta se edellyttad tasapuolista ja vastavuoroista suhdetta. Tu-
kihenkilotoiminta on valtakunnallista, ja apua voi saada maksuttomasti
puhelimitse. Suomen Reumaliitto ry jarjestaé tukihenkildiden koulutuksia
ja pienryhmatoimintaa. (Kukkurainen 2007.)

4 KOULUTERVEYDENHOITAJA REUMALAPSEN JA PERHEEN
TUKENA

Kun lapsi aloittaa koulunkéynnin, han siirtyy samalla lastenneuvolasta
kouluterveydenhuollon piiriin. Kouluterveydenhuollossa terveydenhoita-
jalla on térkea rooli jatkaa terveyden edistdmisen parissa tydskentelemista.
Terveydenhoitaja on koko ajan tiiviissd vuorovaikutuksessa ja yhteistyos-
sé koulun opetushenkilékunnan kanssa, joka on osa koulun moniammatil-
lista oppilashuoltoa. Opetushenkilokunnan lisdksi yhteisty6td tehddén
muun muassa koulukuraattorin ja koulupsykologin kanssa. Koulutervey-
denhuollon perusperiaatteena on edistédé jokaisen yksittdisen oppilaan ter-
veytté ja kasvua sekd samalla myds koko kouluyhteisén hyvinvointia. Sa-
manaikaisesti kouluterveydenhoitaja pitdd huolta ja valvoo koulun fyysisia
olosuhteita. Kouluterveydenhoitajan tyonkuva ja toiminta perustuu kan-
santerveyslakiin ja kouluterveydenhuollolle asetettuihin laatusuosituksiin.
(Tervaskanto-Madentausta 2008, 365-374; Kouluterveydenhuollon laa-
tusuositus 2004, 10; Kasvun kumppanit n.d.)

Valtioneuvoston asetus (380/2009) koulu- ja opiskeluterveydenhuollon
osalta madrittaa, ettd kunnan on jarjestettava oppilaille joka vuosi terveys-
tarkastukset. Laajat terveystarkastukset ovat ensimmaiselld, viidennelld ja
kahdeksannella luokalla. Terveysneuvonnan avulla on tuettava ja edistet-
tava oppilaan seka opiskelijan itsendistymistd, opiskelukykya, terveellisid
eldméntapoja, hyvaa kuntoa ja mielenterveyttd. Lisaksi yritetddn ehkaisté
koulukiusaamista. Kouluterveydenhuollon toimintaan kuuluu myds suun
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terveydenhuolto ja vanhempien seké huoltajien tukeminen kasvatustydssa.
(Kasvun kumppanit n.d.)

Kouluterveydenhuolto lahtee liikkeelle jokaisen yksittaisen oppilaan tar-
peista ja samalla huomioidaan myds hanen perheensd. Olennaista on, etta
kouluterveydenhuollon avulla pyritadn ennaltaehk&isevaan tyohon ja puut-
tumaan mahdollisiin ongelmiin hyvin varhaisessa vaiheessa. Tydnkuvaan
kuuluvat ikakausittaisten terveystarkastusten lisaksi seulonnat, sairasvas-
taanotto ja siihen liittyvat pienet toimenpiteet sekd henkilokohtaisen terve-
ysneuvonnan antaminen ja murheiden kuunteleminen. Terveystarkastuk-
sissa tulee havaita ne oppilaat, jotka tarvitsevat erityistukea jonkin aihe-
alueen kanssa tai tarkempaa seurantaa. Tallaisia voivat olla pitk&aikaissai-
raat lapset tai lapset, joilla on haasteita esimerkiksi oppimisen suhteen.
Kouluterveydenhoitaja antaa yksilollisen terveysneuvonnan lisdksi myos
terveystiedon opetusta ja valistusta. (Tervaskanto-Maentausta 2008, 375—
376.)

Kouluikaisen kanssa tyoskennellessa tdytyy huomioida koko perhe. Ennal-
taehkaisevaa perhetyota on aikaisemmin kéytetty lahinné lasta odottavien
ja alle kouluikéisten perheiden kohdalla, mutta sit4 on alettu kehittdd myos
koulussa tehtavaan tyohon liittyen. (Jarvinen, Lankinen, Taajamo, Veistila
& Virolainen 2007, 35.) Tdéméan luvun lopussa olemme késitelleet perhe-
tyon nakdkulmaa tarkemmin.

4.1 Terveyden edistdminen ja rokottaminen

Terveelliset elamantavat koskevat reumaa sairastavia lapsia kuten muita-
kin. Muun muassa tupakoinnin vélttdminen on térkea, silla se on ainoa
reumaa aiheuttava riskitekija, johon voidaan vaikuttaa ehkaisevalla ter-
veydenhoitotyolla (Kuurne & Murto 2012). Tupakointi aiheuttaa muutok-
sia immunologiassa (Leirisalo-Repo 2006, 19).

Unen ja levon tarve lisddntyy usein niveltulehdusten aktiivivaiheessa. Riit-
tavasta levon méaarésta pitéisi huolehtia, silla lepo vahentad myos kipua.
Ohjauksessa tuetaan kouluikdisen itsendista selviytymistd ja luottamusta
selviytya elamésta sairauden kanssa. Omaisten tuki on hyvin merkittavaa
ja kouluikaisen perhe onkin térkeéssa roolissa kouluterveydenhoitotydssa.
Terveydenhoitaja antaa tarvittaessa myds ammatinvalintaohjausta. (Kuur-
ne & Murto 2012.)

Kouluterveydenhoitaja voi yhdessa kouluikdisen ja perheen kanssa seurata
reumataudin muutoksia. Huomiota kiinnitetddn nivelten turvotuksiin, ni-
velkipuihin ja nivelten toimintakykyyn. Kéytanndssé néita voi havainnoi-
da péivittaisissa toiminnoissa miettimalld, ovatko nivelet aamuisin kankeat
noin tunnin ajan (Huovinen & Murto 2012). Jos kouluikaiselld on laaki-
tyksend solunsalpaajia, kortikosteroideja tai biologisia hoitoja, olisi hyva
seurata myos infektioherkkyyttd. Turvaverikokeissa ja fysikaalisissa hoi-
doissa kouluikdinen kay yleensé koulun ulkopuolella perusterveydenhuol-
lossa. (Poikonen 2011.)
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Yleenséa lapset pyrkivét lilkkkumaan mahdollisimman paljon sairauden sal-
limissa rajoissa, mutta aamujaykkyys ja mahdollisesti heikentynyt suori-
tuskyky voivat haitata liikkeelle lahtemista. Etenkin murrosikéiset saatta-
vat tarvita kannustusta liikkeelle 1ahtemiseen. Lapsen pitéisi saada osallis-
tua koululiikunnan tunneille, jolla voidaan valttaa erilaisuuden tunteen ko-
kemuksia seka mahdollista kiusaamista ja syrjintdd. Niveltulehduksen seu-
rauksena lapsen suorituskyky on voinut heikentyé sen verran, etta han ero-
aa muusta ryhmasté eik& néin ollen halua osallistua liikuntaan. Nivelten
tulehdusvaiheessa olisi tarked harrastaa liikuntaa — sill& ei ole vaikutusta
taudin pahenemiseen. Liikunta auttaa painonhallinnassa ja edistd henkista
hyvinvointia. Sitd olisi hyvé harrastaa paivittain 20-60 minuuttiin. (Mik-
kelsson ym. 2008, 464; Reumataudit ja liikunta n.d.; Kuurne & Murto
2012.)

Hyvé yleiskunto auttaa sairauden oireista selviytymista ja nivelen normaa-
lin toiminnan kannalta lihasten toimivuus on tarkedd. Kouluikéisen pitéisi
harrastaa muutakin liikuntaa kuin fysioterapeutin antamia jumppaliikkeita.
Oleellista on, ettd lapsi saisi valita liikuntamuodon omien mieltymysten
mukaan. Hyodyllisia lilkuntamuotoja ovat liikkuvuusharjoitteet, lihasvoi-
ma- ja kestavyyskuntoharjoitukset. Liikunnan tavoitteena on erityisesti
vahvistaa raajojen ja vartalon lihaksia seké& huolehtia nivelten liikeradois-
ta. Liikunnasta ei saa muodostua lapselle pakotetta eikd se saa aiheuttaa
kipua. Useimmiten sopivia liikuntamuotoja ovat esimerkiksi pyoréily, uin-
ti ja hiihto. Tietyissa urheilulajeissa taytyy noudattaa varovaisuutta, kuten
paljon hyppimista siséltavét lajit seka luistelussa pitda suosia erittain tuke-
via luistimia. Tiettyjen urheilulajien kieltdminen kokonaan pit&a tehda hy-
vin maltillisesti ja tarkkaan harkitusti. Aktiivisen tulehduksen aikana, esi-
merkiksi jalkaterdssd, voidaan kayttaa erilaisia lastoja ja tukia edesautta-
maan raajan oikeaa asentoa. Kun nivelen tila on hyva, on tarkeda luopua
turhista tuista. (Mikkelsson ym. 2008, 465; Reumataudit ja litkunta n.d.)

Erityista ruokavaliota ei yleensa suositella, ellei jokin reumaldéke aiheuta
tietyn ruoka-aineen valttamistd. Ruokavaliomuutoksista olisi hyvé konsul-
toida tai tavata ravitsemussuunnittelijaa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
on toteuttamassa hanketta, jossa tutkitaan D-vitamiinin vaikuttavuutta las-
tenreuman vakavuuteen ja aktiivisuuteen (Miettinen n.d). Aterioiden yh-
teydessé olisi hyva huolehtia riittavasta juomisesta, koska syljeneritys on
vahentynyt. L&akkeiden ja alkoholin yhteisvaikutus voi olla haitallista ku-
ten muidenkin ladkkeiden kanssa. (Kuurne & Murto 2012.)

Suomalaisten ravitsemussuositusten periaatteena on optimoida ihmisen
elimiston toiminta ja turvata hyvé terveys koko elinian ajan. Fyysinen ak-
tilvisuus on tarked yhdistad oikeanlaisiin ruokatottumuksiin, jolloin voi-
daan ehkaista ylipainoa ja samalla edistéé terveyttd. Paatavoitteena on ta-
sapainottaa energian saanti ja kulutus sek& varmistaa kaikkien térkeiden
ravintoaineiden saanti. Kéytannossa tamé tarkoittaa taysjyvaviljojen, va-
hésuolaisen ja vaharasvaisen ruoan, kasvisten, marjojen ja hedelmien suo-
simista ruoissa. Kalaa pitdisi syoda vahintadn kahdesti viikossa ja leivan
paalla olisi hyva kayttad kasvidljypohjaista margariinia tai levitettd. Lau-
tasmalli, ruokaympyra ja ruokakolmio ovat hyvid havainnollistavia esi-
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merkkeja ravitsemusohjauksen tukimateriaaliksi. (Lahti-Koski & Rauta-
virta 2012, 236-237; Valtion ravitsemusneuvottelukunta n.d.)

Kouluterveydenhuollossa terveydenhoitajan vastaanotolle voi tulla alle 16-
vuotias nuori, joka miettii ehkdisyasioista tai on mahdollisesti raskaana.
Tamé& on kouluterveydenhoitajan tydssé luultavasti melko harvinaista,
mutta terveydenhoitajan on hyvé tietdd muutamia perusasioita, miten reu-
masairaus vaikuttaa ehkéisyyn ja raskauteen. Ladkehoidosta raskautta
suunniteltaessa, raskauden todettua, raskauden ja imettdmisen aikana vas-
taa ladkari — osaa laékkeistd suositellaan lopetettavaksi ennen raskauden
suunnittelemista (Julkunen 2012).

Reumasairaus ei yleensa rajoita ehkaisymenetelman valintaa. Yhdistelmé-
pillereitd, jotka siséltavét estrogeenid, ei kuitenkaan suositella kaytettavak-
si, jos verenpaine ei ole hallinnassa tai asiakas on sairastanut aikaisesmmin
laskimotukoksen. Hedelmaéllisyys on normaalia, mutta raskaaksi tuleminen
voi kestad tervettd naista kauemmin. Ohimenevid kuukautiskierron hairioi-
t4 voi esiintyd taudin aktiivivaiheessa. Tiettyjen reumaldékkeiden kaytto
ennen raskautta ja raskauden aikana voivat aiheuttaa sikion kehityshairion
riskid. (Tiippana-Kinnunen 2012.)

Terveydenhoitajan on tarked tietdd, mitd rokotteita reumaa sairastavalle
lapselle saa antaa. Esimerkiksi influenssa voi olla henked uhkaava sairaus
huonokuntoiselle reumapotilaalle — influenssarokotusta suositellaankin
annettavaksi reumalapselle vuosittain (Martio 2009).

Immunosuppressiivista hoitoa saaville ei saisi antaa eldavia organismeja si-
séltavia rokotteita. Naitd immunosuppressiivisesti vaikuttavia ladkkeitd
ovat solunsalpaajat, biologiset reumaldakkeet ja kortisonivalmisteet. Tél-
laisia rokotteita ovat muun muassa BCG eli tuberkuloosirokote, MPR, ve-
sirokko, keltakuume ja lavantauti suun kautta annettuna. MPR rokote si-
séltdd tuhkarokko, sikotauti ja vihurirokon. (Martio 2009; Rokotukset
reumataudeissa 2010.)

Vesirokkorokotteessa voidaan tehda poikkeus ja antaa, jos arvioidaan, etta
vesirokkotartunta voi johtaa henke& uhkaavaan infektioon. El&vid or-
ganismeja sisdltavia rokotteita ei saisi antaa hoitojakson jalkeen viela 12
kuukauteen. Tand aikana myds muiden rokotteiden antama suoja voi olla
heikentynyt. Rituksimabihoidon yhteydessé suositellaan, ettd rokotteet on
annettu neljad viikkoa ennen hoitojaksoa. Rokotuskiellot voivat estda
reumalapsen matkustamisen niihin maihin, joihin vaaditaan tietty rokotus.
(Martio 2009; Rokotukset reumataudeissa 2010.)

Tavallinen hoito tarkoittaa oireenmukaista hoitoa tai perinteisten reuma-
ladkkeiden kayttod. Perinteisia reumaldékkeitd ovat muun muassa sul-
fasalatsiini, hydroksiklorokiini ja kultavalmisteet. Tavallisen hoidon roko-
tusohjelma eroaa kansainvalisesta rokotusohjelmasta sen verran, ettd MPR
rokotetta ei saisi antaa taudin aktiivivaiheessa. MPR-rokote suositellaan
annettavaksi kansainvélisen rokotusohjelman mukaisesti talla hetkelld 12
kuukauden idssa ja toisen kerran 6-vuotiaana. Reumalapsen sairauden vai-
he tdytyy huomioida ndissé ikdjaksoissa, mutta kouluterveydenhoitajan
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tyossd se ei ndy, ellei MPR-rokotetta tdydy syysta tai toisesta antaa viela
koulussa. Muita rokotteita annetaan, jos se on aiheellista. On hyva muis-
taa, ettd rokotukset ovat tarkeitd reumasairauksista karsivillekin, sill& reu-
maléakkeet usein heikentévat infektioiden torjuntaan tarvittavia mekanis-
meja — rokottamista ei siis tarvitse pelatd. (Rokottajan kasikirja n.d.; Mar-
tio 2009.)

4.2  Perhehoitotyd ja perheen tukeminen

Méaritelma perheestd muuttuu koko ajan ja muiden kulttuureiden vaikutus
on muuttanut myés suomalaisten késitystd perheen kokoonpanosta. Jokai-
sella ihmiselld on oma kokemuksensa siit4, minkalainen hénen perheensé
on ja keita siihen kuuluu. (Lindholm 2004, 16-17.) Tilastokeskus maarit-
telee perheeksi avio- tai avoliitossa asuvat henkil6t ja heidén lapsensa seké
parisuhteensa rekisterdineet henkil6t lapsineen (Tilastokeskus n.d).

Perhe on aina kokonaisuus, jossa jokaisen lapsen yksiléllinen hyvinvointi
ja kehittyminen ovat vahvasti sidoksissa esimerkiksi siihen, kuinka hyvin
vanhemmat ja heidan keskindinen parisuhde voi. Jokainen perhe on oman
tilanteensa asiantuntija ja hoitotydon ammattilaisten tarked tehtdva onkin
kuunnella perheen omia ajatuksia ja mielipiteitd. Perhe on otettava aktiivi-
sesti mukaan paatoksentekoon. Lisaksi perhe on aina riippuvainen ympa-
ristostaén. Perhe ja ympdristd ovatkin jatkuvassa vuorovaikutuksessa kes-
ken&an. Perheen hoitamisessa kokonaisuus on otettava huomioon, kuten
sen hetkinen eldmantilanne, tavat ja kulttuuritausta. (Lindholm 2004, 17.)

Tomlinsonin (2001), Friedmanin ym. (2003), Bomarin (2004a), Bomar
(2005) ja Harmon Hansonin (2005) mukaan useilla eri tutkijoilla on oma
nakemyksensa siitd, miten perhehoitoty6 loppujen lopuksi madaritellaan.
Perimmadinen yhteinen ndkemys sen tarkoituksesta on, ettd sen avulla pyri-
tdan auttamaan perheitd. Tarkeédssd osassa on jo olemassa olevien voima-
varojen vahvistaminen ja uusien Kriisien syntymisen ehkaisy. Sen avulla
pyritddn myos ratkaisemaan perheen mahdollisia ongelmia. Tama kaikki
edellyttdd hoitotyon ammattilaisilta perheen tilanteeseen syventymista ja
henkil6kohtaisten odotusten, tarpeiden ja kokemusten tiedostamista. (Ho-
pia 2006.)

Perhetyd voidaan madritellda myos lastensuojelullisiin, perheterapeuttisiin
tai preventiivisiin eli ennaltaehkaiseviin palveluihin. Tdsséa opinndytetyos-
sé kasitelldaan perhetyotd I&hinné preventiivisestd nakokulmasta. Perhety0
vaatii tyontekijalta ammatillista, tavoitteellista tyoskentelyd perheen tu-
kemiseksi heidan eri elamantilanteissa. Perheen tukemisen perusta lahtee
perheen tarpeista. Tarpeisiin tulisi vastata ja toimia joustavasti niiden mu-
kaan. (Jarvinen ym. 2007, 10.)

Ennaltaehk&isevan perhetydn tavoitteena on perheen hyvinvoinnin yll&pi-
tdminen ja eldmén muutostilanteissa esiintyvien riskien ennaltaehkaisy.
Tallaisia muutostilanteita kouluikéisen elaméassé voivat olla esimerkiksi
murrosian alkaminen ja sen aiheuttamat muutokset nuoren eldmassa — ka-
verit tulevat aiempaa tarkeammiksi ja vanhemmista voi tuntua, ettd kaverit
ovat heitd tarkedmpid. Ennaltaehkdisevassd perhetydssa tyontekija tukee
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perhettd arjessa ja auttaa 16ytdmaan perheenjasenten omat voimavarat —
varhainen tukeminen on hyvin tarke&a. (Jarvinen ym. 2007, 35.) Sosiaali-
tyon puolella perhetyd sisaltyy perustyohon, kun taas hoitotydn puolella se
esiintyy usein perushoitotyon lisdnd (Uusimaki 2005, 23).

Ennaltaehk&isevassé perhetytssa on hyva muistaa myos lastensuojelulaki
(2007/417), jonka mukaan lapsella on oikeus turvalliseen kasvuympadris-
t0on sekd tasapainoiseen ja monipuoliseen kehitykseen. Lastensuojelulaki
velvoittaa vanhempien lisaksi myos lasten ja perheiden kanssa toimivia vi-
ranomaisia tukemaan vanhempia ja huoltajia lasten kasvatustehtévissé.
Myos terveydenhuoltolaki (1326/2010) madrittelee, ettd kouluterveyden-
huollon pitéda tukea oppilaan vanhempien ja huoltajien kasvatusty6ssé.
Kouluterveydenhoitajan tekemiin terveystarkastuksiin voivat osallistua
lapsen tai nuoren vanhemmat yhdessé lapsensa kanssa. Kodin ja koulun
valisella tiiviilla yhteisty6lla saadaan selked kasitys nuoren terveytta ja
elaméaa koskettavista asioista ja ajankohtaisista kysymyksisté sekd samalla
my06s vanhemmat saavat tarkeéda tietoa oman lapsensa tilanteesta. (Tervas-
kanto-Mé&entausta 2008, 377-379.)

Maenpéaa (2008) on tutkinut véitoskirjassaan alakoulun terveydenhoitajan
ja perheen yhteisty6ta. Tutkimuksen perusteella ongelmaléhttiseen yhtey-
denpitdmiseen vaaditaan vastavuoroista tiedon valittdmista. Koulutervey-
denhoitaja antaa lapsen terveytta edistavéaa tietoa perheille ja hyodyntaa
vanhempien asiantuntijuutta. Perhettd kohdatessa l&ahtOkohtana on, etta
terveydenhoitaja ottaa perheen huomioon. Lisdksi kouluterveydenhoitaja
kiinnittdd huomiota vuorovaikutuksen onnistumiseen ja kunnioittaa lapsen

yksityisyytta.

Méenpaén (2008) tutkimuksesta nousi esiin se, miten kouluterveydenhoi-
tajat kokivat keskeiseksi periaatteekseen perheen huomioimisen ja heidan
mukaan ottamisen lapsen terveyden edistamisessa. Liséksi tutkimuksesta
selvidg, ettd vanhempien kanssa tehtdvan yhteistyon pitéisi olla sita tii-
viimpad, mitd nuoremmasta lapsesta on kyse. Usein lapsen terveyteen ja
siihen liittyvat ongelmat 16ytyvat perheesté ja kotioloista. Lapsen tukemi-
sen ohella autetaan myds koko perhettd. Tutkimuksesta ilmenee, etta lap-
sen terveysneuvonta ja mahdollisten tilanteiden muuttaminen taytyy tehda
yhteistydssd vanhempien kanssa, silla perheen elintavat ovat myds lapsen
elintapoja ja ndin ollen muutos taytyy tapahtua koko perheessé. Tieto per-
heista ja perhetaustoista j&& usein melko niukaksi ellei terveyteen ja hy-
vinvointiin liity mitddn ongelma-alueita, jonka vuoksi perheen kanssa teh-
téisiin tiiviimpaa yhteistyota.

Vaittinen (2011) on tutkinut véitéskirjassaan terveydenhoitajan ja perheen
luottamuksen syntymisté ja siihen vaikuttavia tekijoitd. Terveydenhoitaja
voi vaikuttaa luottamuksen edistdmiseen neljan eri osa-alueen avulla, joita
ovat potilaan arvostus, inhimillinen vélittdminen, suhteen ilmapiiri ja vuo-
rovaikutus sekd hoidon ja tiedon uskottavuus. Potilaan arvostusta voi
osoittaa muun muassa kunnioittavalla kayttaytymiselld, ymmartamisella ja
hyvéksynnalld. Inhimillista valittdmistd osoittaa muun muassa empaatti-
suus, tukeminen ja kuunteleminen. Kokemukset asiakassuhteen toimivuu-
desta ja mielekkyydestd seka hoitajan oma toiminta ja henkilokohtaiset
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ominaisuudet vaikuttavat asiakassuhteen ilmapiiriin ja vuorovaikutukseen.
Hoitajan perehtyminen asiakkaansa tilanteeseen ja vakuuttava toiminta tai-
tavan tiedon valittdmisen kanssa mahdollistavat luotettavan hoidon ja tie-
don uskottavuuden syntymista ja kehittymista.

Terveydenhoitajan tarkeitd ominaisuuksia ovat empaattisuus, helposti I&-
hestyttavyys ja taito toimia perhettd arvostavalla tavalla. Kaikki ndmé aut-
tavat myos luottamuksen saavuttamisessa. Luottamusta heikentdvié teki-
jOitd ovat perheen odotusten tayttyméattomyys, terveydenhoitajan ja per-
heen eroavat mielipiteet lapsen eduista seka terveydenhoitajan epdamma-
tillinen toiminta. Terveydenhoitajien kokemusten mukaan luottamussuh-
teen luominen ja kehittyminen on hidas prosessi ja viel& hitaampaa erityis-
tukea tarvitsevien perheiden kanssa. (Vaittinen 2011.)

Vanhempien kokemukset terveydenhoitajan kohtaamisesta ovat olleet
mutkattomia ja luontevia. Myos koululaiset ovat kokeneet, etté terveyden-
hoitajalle uskaltaa puhua yksityisiakin asioita. Lisdksi kouluterveydenhoi-
tajat ovat kokeneet vanhempien kanssa tehtévén yhteistyon antoisaksi. Yh-
teistydn avulla terveydenhoitajat ovat kokeneet tyénsa merkitykselliseksi,
ja samalla se on myds tukenut ja antanut voimavaroja koululaisten tervey-
den edistamisessa. Positiivista on, ettd yhteisty®d on ollut sujuvaa, silla ter-
veydenhoitajat saavat vanhemmilta ainutlaatuista ja arkipdivaista tietoa
lapsen tilanteesta. Tutkimustulosten mukaan lasta koskeva tieto ja keskus-
telun monipuolisuus jaavét suppeaksi, jos terveystarkastuksessa ei ole
vanhempaa tai huoltajaa mukana. (Méenpaa 2008.)

5 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TEEMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kouluterveydenhoitajien val-
miuksia tukea lastenreumaa sairastavia lapsia ja heidén perheitaan. Tarkoi-
tuksena oli my0ds selvittdd, miten lapsen reumasairaus nékyy koulun arjes-
sa ja kouluterveydenhoitajan tydssa. Liséksi opinnaytetydssa haluttiin kar-
toittaa kouluterveydenhoitajien omia kokemuksia heiddn osaamisestaan
lastenreuman osalta. Ajatuksena oli myds tutkia, minkélaista moniamma-
tillista yhteistyota kouluterveydenhoitajat tekivat lastenreuman osalta.

Tulosten avulla voidaan vaikuttaa kouluterveydenhoitajien ammattitaidon
kehittdmiseen lastenreuman osalta. Liséksi tulosten avulla voidaan tarkas-
tella, milla tavalla lastenreuma ja sen hoitaminen nakyvat kouluterveyden-
hoitajan ty6ssa ja minkalaista yhteistyota perheiden sekd moniammatillis-
ten yhteistyokumppaneiden kanssa tehddén. Liitteestd 1 10ytyy haastatte-
lussa kaytetty kysymysrunko kokonaisuudessaan.
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Opinnéaytetyon teemat ovat seuraavat:
1. Kouluterveydenhoitajien kokemukset reumalapsen hoitotydsta
2. Lapsen reumasairaus ja koulun arki
3. Perhetyd ja lastenreuma

4. Moniammatillinen yhteisty6 lastenreuman hoidossa

6 OPINNAYTETYON METODOLOGISET LAHTOKOHDAT JA
TOTEUTUS

Tdassé opinnaytetyossa kaytetddn kvalitatiivista eli laadullista tutkimusme-
netelméa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritaan selvittamaan mielipitei-
t4 ja niiden syitéd sekd seurauksia. Se antaa tilaa haastateltavan omille tul-
kinnoille ja tallgin tutkittavan oma &ani paasee parhaiten esille. Avoimet
kysymykset tarjoavat mahdollisuuden kertoa ilmidstd omin sanoin ja ne
valottavat yksilén kokemuksia ja mielipiteitd, jotka samalla kuvaavat to-
dellista elam&&. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161-164; Laadulli-
nen tutkimus n.d.)

Laadullisessa tutkimuksessa voi kayttaa erilaisia menetelmia aineiston ke-
ra@miseksi. Jokainen tapa korostaa kuitenkin sit4, etta haastateltavien omi-
en kokemuksien ja ajatuksien tulee paasta esille. Erilaisia aineistonkeruu-
menetelmid ovat esimerkiksi osallistuva havainnointi, teema- tai ryhma-
haastattelu tai voidaan kayttdd myos diskursiivista analyysia dokumenttien
ja erilaisten tekstien tulkitsemiseksi. Laadullisessa tutkimuksessa jokainen
tapaus késitelladn ainutkertaisena ja siihen valittu tutkittava kohdejoukko
valitaan aina tarkoituksenmukaisesti. (Hirsjarvi ym 2009, 164 & Kananen
2008, 56.)

Tutkimuksen tavoitteena pidetddn aineiston analysointia ja sen tulkintaa.
Tassa vaiheessa haetaan vastauksia jo aiemmin madriteltyihin tutkimuksen
kysymyksiin. Analyysitavaksi on tarkeda valita sellainen lahestymistapa,
jonka avulla saadaan parhaiten vastaus tutkimuksen padkysymykseen. Ai-
neiston teemoittelu, keskustelu- ja diskurssianalyysi seka siséllonerittely
ovat yleisimpid analyysimenetelmi& laadullisen tutkimuksen aineiston ana-
lyysissa. Analyysin liséksi oleellinen osa tutkimuksen teossa on tulosten
tulkitseminen ja johtopaatdsten tekeminen. Tulosten tulkitsemisen avulla
pyritddn tekemdan selvaksi aineistosta esiin nousevat merkitykset seké&
pohtimaan niitd. Tutkija tekee tulkinnan avulla omia johtop&atoksia tutki-
tusta aiheesta. (Hirsjarvi ym. 2009, 221-229.)
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6.1 Aineiston keruu

Opinnaytetyon aineisto kerattiin ryhmahaastatteluna. Yleensa laadullisissa
tutkimuksissa suositaan ryhméhaastatteluiden kayttoa. Siina pystytaan
vaikuttamaan aineiston keruuseen tilanteen edellyttamalla tavalla ja kom-
munikoimaan joustavasti vastaajien kanssa. Haastattelu mahdollistaa yksi-
16n kohtaamisen subjektina eli tekijdnd ja haastateltu pystyy olemaan ak-
tilvinen sekd merkityksid luova osapuoli. Haastattelun aikana pystytaan
syventdmadn saatuja tietoja lisakysymysten avulla ja vastauksille voidaan
pyytaa perusteluja. Ryhméhaastattelu mahdollistaa tiedon keruun useam-
malta henkiloltd samanaikaisesti, mika on erittain hyodyllist4 haastatteli-
jan nakokulmasta katsottuna. (Hirsjarvi ym. 2009, 210-211 & Kananen
2008, 75.)

Ryhméhaastattelussa kaytettiin teemahaastattelumenetelmad, joka on vé-
limuoto lomakehaastattelusta ja avoimesta haastattelusta. Teemahaastatte-
lussa muodostetaan teemat, joiden alle kehitetdan tarkentavia ja selventa-
via kysymyksia. Kysymysten esittamisjarjestys ei ole tarkoin sééddeltya ja
niiden muotoa voidaan tarvittaessa muuttaa. Teemahaastattelun katsotaan
olevan lahempana strukturoimatonta kuin taysin strukturoitua menetelmaa.
Teemahaastattelu ei ole kuitenkaan yhtd vapaamuotoinen kuin syvéhaas-
tattelun menetelma. (Hirsjarvi ym. 2009, 208; Hirsjarvi & Hurme 2010,
48.)

Haastateltavia etsittiin Hdmeenlinnan koulu- ja opiskeluterveydenhuollon
esimiehen kautta. Opinnéytetyon tekijat tapasivat esimiestd, jolle kerrottiin
tarkemmin opinnéytetyostd, sen tarkoituksista ja tavoitteista. Esimiehen
valityksella kouluterveydenhoitajille lahetettiin sahkopostiviestind kutsu
haastatteluun. Kutsu 16ytyy liitteestd 2. Kutsussa kerrottiin opinnaytetyos-
t4, sen tavoitteista ja pyydettiin ilmoittautumaan suoraan opinndytetyon
tekijoille, jos osallistuu haastatteluun. Kutsussa myos tarkennettiin, etta
haastatteluun haetaan kouluterveydenhoitajia, jotka tydskentelevat joko
ala- tai yldkoulussa ja ovat kohdanneet reumaa sairastavia lapsia aikai-
semmin tai osallistuvat tall& hetkelldkin heid&n hoitamiseen.

Kutsuun ei tullut vastauksia, joten esimiehen valityksella lahetettiin uusi
viesti, jossa painotettiin, ettd haastattelussa kysytaan kouluterveydenhoita-
jien henkil6kohtaisia kokemuksia lastenreumasta ja koulumaailmasta. Li-
séksi kutsussa oli muutama esimerkki aihepiireistd ja kysymyksistg, joita
haastattelussa késiteltdisiin. Kutsuun ei tullut vastauksia. Loppujen lopuksi
haastattelun tekijoilla oli tieto kolmen terveydenhoitajan osallistumisesta —
tieto saatiin muuta kautta kuin séhkopostin valitykselld. Haastattelu val-
mistauduttiin pitdm&an kolmelle terveydenhoitajalle kuitenkin pienellé va-
rauksella, ettd sinne saattaisi tulla muutama terveydenhoitaja lisd4. Haasta-
teltavien etsiminen oli haastavaa ja asetti paljon haasteita.
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6.2 Aineiston analyysi

Haastatteluun osallistui lopulta kuusi kouluterveydenhoitajaa, joka oli po-
sitiivinen yllatys. Yksi terveydenhoitaja joutui poistumaan noin kymme-
nen minuutin kuluttua haastattelun aloittamisesta eli loput viisi terveyden-
hoitajaa olivat lasnd koko tilaisuuden ajan. Terveydenhoitajista kolme
tyoskentelevét alakouluissa ja kolme muuta ovat tydskennelleet seké ala-
ettd ylakoulussa. Haastattelu nauhoitettiin digitaalisella nauhurilla ja nau-
hoittamiseen kysyttiin haastatteluun osallistuvilta lupa. Haastattelun jal-
keen aineisto litteroitiin eli kirjoitettiin auki sanasanalta. Litteroitua tekstia
kertyi yhteensa 12 sivua. Teksti Kirjoitettiin rivivalilla 1.00 ja fontilla Ti-
mes New Roman tekstikoolla 12.

Haastattelutilanteen tyonjaon jarjestettiin niin, etta toinen suoritti haastat-
telun ja toinen toimi tilanteessa tarkkailijana. Talla tavalla haastatteluti-
lanne pysyi hyvin hallinnassa ja tyon jako oli selked. Tarkkailijan roolissa
oleva keskittyi seuraamaan haastattelun sujuvuutta, tunnelmaa ja keskuste-
lun muodostumista. Haastattelija piti keskustelua yll& ja johdatti sitd halut-
tuun suuntaa. Tunnelma haastattelussa oli alusta loppuun asti hyvin ren-
toutunut, ja jokainen sai kertoa rauhassa omat kokemuksensa. Alussa oli
pientd varautuneisuutta, joka helpottui nopeasti haastattelun edetessa. Eri-
tyisesti keskustelua syntyi kysymyksestd, jossa kasiteltiin lastenreumaa
sairastavan lapsen hoidon nékyvyyttd kouluterveydenhoitajan tydssé seké
siitd, miten perhetyd nakyy juuri ndiden lasten kohdalla. Liséksi keskuste-
lua syntyi hyvin pitk&aikaissairauden vaikutuksesta lapsen elamaan. Pu-
heenvuorot jakaantuivat haastattelussa niin, ettd eniten kokemuksistaan
kertoivat kouluterveydenhoitajat, jotka olivat tydskennelleet terveydenhoi-
tajina jo yli kymmenen vuotta. Vahiten dénessa olivat vasta hetki sitten
valmistuneet terveydenhoitajat.

Aineistoléhtoisessd analyysimenetelméssa aineisto pelkistettiin ensin, eli
se voi olla auki kirjoitettu haastatteluaineisto, josta etsitdan vastauksia tut-
kimuksen kysymyksiin. Tdman jalkeen aineisto klusteroitiin eli ryhmitel-
tiin alkuperaisilmaukset alaluokkiin. Alkuperaisilmausten piti kasitella
samaa teemaa. Ryhmittelyn jélkeen alaluokat abstrahoitiin eli kasitteellis-
tettiin. Alaluokat yhdistettiin ylaluokiksi. Sisallonanalyysi perustui tulkin-
taan ja paatelmien tekemiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-112.)

Opinnaytetytssa kéytettiin aineistoléhtoista siséllonanalyysia. Litteroinnin
jalkeen aineisto luettiin tarkasti useampaan kertaan, jotta mitaan oleellista
ei jaisi huomaamatta. Tdman jélkeen etsittiin pelkistettyja muotoja aineis-
tosta alleviivaten, jotka koottiin yhteen samankaltaisuuksien mukaan.
Néistad muodostettiin alaluokkia ja ndma yhdistettiin vield ylaluokiksi. Joh-
topééatokset tehtiin sen jalkeen, kun alaluokat oli yhdistetty ylaluokiksi.
Liitteistd 3—7 l0ytyy opinndytetyon aineiston ilmausten klusterointi ja
abstrahointi.

Huolellinen valmistautuminen haastatteluun auttoi, ettd haastattelu sujui
hyvin. Erityisesti huomiota piti kiinnittad siihen, etteivat kysyjén esittdmét
kysymykset johdatelleet haastateltavien vastauksia. Terveydenhoitajilla oli
erilaisia kokemuksia ja jokainen paasi aaneen. Tarkentavia kysymyksié
esitettiin jonkin verran. Litterointivaiheessa huomattiin, ettd joitakin tar-
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kentavia kysymyksia olisi voinut viel& esittad, jotta kysymyksiin olisi saa-
tu selkedmpi ja tarkempi vastaus. Terveydenhoitajat suhtautuivat haastat-
teluun positiivisesti ja yksi heista totesikin haastattelun lopuksi, etta har-
voin tulee pysahdyttyd juuri lastenreuman &é&relle. Kaiken kaikkiaan
saimme kattavasti vastauksia kysymyksiin, joita oli pohdittu edeltavasti.

7 OPINNAYTETYON TULOKSET

Ryhmaéhaastattelun avulla saatiin tietoa kouluterveydenhoitajien yleisista
valmiuksista kohdata lastenreumaa sairastavia lapsia ja heidan perheitéén.
Terveydenhoitajat kertoivat kokemuksiaan lapsen reumasairauden vaiku-
tuksesta lasten arkeen koulussa, omasta roolistaan reumasairauden hoidos-
sa, perheiden kanssa tehdysta perhetyostd sekd moniammatillisesta yhteis-
tyOsté.

Haastatteluun osallistui seka hiljattain valmistuneita terveydenhoitajia etta
pidempdain kouluterveydenhoitajan toitd tehneitd terveydenhoitajia, mink&
vuoksi saatu aineisto oli kattavaa ja se tarjosi monia eri nakdkulmia.
Opinnéaytetyon tulokset jaoteltiin kolmeen teemaan, jotka vastaavat opin-
naytetydémme teemoja. Suunnitteluvaiheessa meilla oli neljd opinnéyte-
tyon teemoja, mutta litteroinnin ja tulosten tarkastelun jélkeen ne tiivistyi-
vat kolmeksi.

7.1 Kouluterveydenhoitajan rooli lastenreuman hoidossa

Terveydenhoitajien rooli lastenreuman hoidossa painottui laédkehoidon to-
teuttamiseen eli injektioiden antamiseen. Joillakin reumalapsilla injektioita
annettiin ihon alle kerran viikossa ja toisille kerran kuukaudessa. Tervey-
denhoitajilla ei ollut ylimaardistd koulutusta reumainjektioiden pistami-
seen, mutta heidan kertoman mukaan pistamistekniikasta 10ytyi hyvat oh-
jeet. Markkinoilta 16ytyy myos insuliinikyndd muistuttava injektiokyna,
jonka reumalapsi voi itse oppia pistimaén. Terveydenhoitajilla oli eriavia
kokemuksia siit4, hoitivatko lapset vanhempiensa kanssa injektioiden oi-
kean ajoituksen vai muistuttiko terveydenhoitaja edellisend paivana injek-
tion antamisesta. Terveydenhoitajien nakemys oli, ettd lapsen ja nuoren
olisi hyva muistaa itse tdmé asia, tietenkin lapsen i&sta riippuen, tervey-
denhoitajan tehtdvana oli puolestaan olla paikalla oikeaan aikaan.

No minulla 1a8kitys painottuu nyt talla hetkelld injektion an-
tamiseen kerran kuussa. ..

Mulla oli ... kuukauden ajan semmonen kans kelld laitettiin
metotreksaattia kerran viikos.

... kylld se ois vanhempien ja nuoren asia.
Rokotuksista ja niiden antamisesta tulee ottaa tarkasti selvéa, silla kaikkia
rokotteita ei valttaméttd voida antaa reumaléékkeiden kanssa pééallekkain.

Terveydenhoitajien omien kokemuksien mukaan omaa tietopohjaa voisi
olla enemman, mutta ennen tapaamista luetaan vanhoja asiakastietoja ja
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etsitddn uutta tietoa tarpeen mukaan. Tieto uudistuu ja muuttuu koko ajan
ja sitd joutuu paivittdmaan, vaikka olisi jo pitkd tyokokemus taustalla. Eri-
tyisesti vanhempien rooli korostui siind, mista ajankohtaisin ja parhain las-
ta koskeva tieto 16ytyy.

. se tieto, mikd tulee vanhemmilta niin se ehké& eniten ku-
vaa kuitenkin sité lapsen sen hetkista tilannetta ja kuinka se
parjaa ja miten se vaikuttaa sen arkeen sekd koulussa etté ko-
tona.

Terveydenhoitajat kertoivat, ettd terveystarkastusten tekemisessé lasten-
reuma ei véalttdmattd erotu. Terveystarkastus voi olla samanlainen kuin
heillg, jotka eivat sairasta lastenreumaa. Kuten eras terveydenhoitajista sa-
noi:

ja jollain ei ndy niinku mitenkaan.

Terveystarkastukset voivat kuitenkin erota muiden samanikaisten terveys-
tarkastuksista. Siihen vaikuttaa lapsen vointi ja mahdolliset rajoitukset lii-
kuntakyvyssa. Tutkimusten tekeminen voi olla hankalampaa. Ammatinva-
lintakysymyksistd ja ei-realistisista tavoitteista pitdd keskustella, vaikka
niistd voidaan keskustella myds erikoissairaanhoidon puolella. Lisaksi na-
koa ei ole aina tarvinnut tarkistaa terveydenhoitajan vastaanotolla, koska
reumalapsella voi olla tihedt seulonnat silmétautien poliklinikalla. Vaiku-
tukset ja erot ovat hyvin yksil6llisia, toisilla sairaus ei aiheuta minké&anlai-
sia vaikutuksia ja talléin terveydenhoitajan ei tarvitse erikseen suunnitella
terveystarkastusta.

Mut seulonnasta mun tuli mieleen, ettd on ollu monta kertaa
niin ettei oo tarvinnu nakoo ottaa et heil on niin tiheet seu-
lat...

7.2 Lastenreuman vaikutukset hyvinvointiin

Kouluterveydenhoitajat kertoivat havainnollistavia esimerkkeja siita, mi-
ten reumasairaus oli vaikuttanut lasten arkeen. Esimerkiksi biologisten
ladkkeiden saamisen jalkeen yksi terveydenhoitajista kuvaili lapsen saa-
mia oireita seuraavasti:

Lahinna se on se pahaolo. Oksettava olo, maha kipee ja niin
poispain.

Injektion antamisen jalkeen eréélle lapselle oli tullut kohtuullisen voimak-
kaita oireita, joita terveydenhoitaja kuvaili seuraavasti:

... hdn konttaili ja itki ja se oli ithan kamalaa...
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Terveydenhoitajat kokivat, ettd reumasairaus ei kuitenkaan vélttdmatta
erotu koulun arjessa. Jokainen sairaus on omansa ja sairauden aiheuttamat
oireet koetaan yksilollisesti. Fyysisten oireiden lisaksi haastattelussa nousi
esiin my6s psyykkinen hyvinvointi. Erdan reumalapsen kohdalla hoitoon
motivointi ja vertaistuki olivat ensisijaisen tarkeitd asioita. Heinolan reu-
masairaalan lopetus koettiin surulliseksi asiaksi muun muassa sieltad saa-
dun vertaistuen vuoksi.

Hé&n niinku vastusti kaikkea. Et tota hdn ei esimerkiksi kun
han meni sinne poliklinikalle, niinku halta jotain kysyttiin,
niin hén katseli maahan eikd puhunu mitéén...

... eli hén ois tota pitdny hirveen tarkeena sitd nyt ei ollu mi-
tdan paikkaa sellasta, missa hén ois huomannu, ettd on mui-
takin téllasia hanellaisia.

Terveydenhoitajat olivat havainneet lastenreuman vaikutuksia normaaliin
kasvuun. Leukaluut saattoivat menn& herkemmin pois paikoiltaan, pituus-
kasvussa oli esiintynyt heikkenemistd, eraaltd lapselta oli mennyt kuulo
kokonaan ja painon kehityksessa saattoi esiintyd nousua tai laskua. Kaiken
kaikkiaan kivuliaita ja huonoja paivia esiintyi lasten arjessa.

... ilmeisimmin johtui tdhdn biologiseen lddkkeeseen, sen Si-
vuvaikutuksella oli tallanen kasvuun liittyvd nimenomaan pi-
tuuskasvuun.

... jos on kauheen aktiivisessa vaiheessa se reuma eikd pysty
liilkkumaan, niin sitte paino saattaa kyll& taas nousta suhtees-
sa enemman. ..

Yhdell& tuli mieleen, ett& paino l&hti aika jyrkasti laskuun...

Koulun arjessa haastavia tilanteita voi tulla esiin esimerkiksi liittyen Kir-
joittamiseen, ké&sitoihin ja liikuntaan. Opettaja joutuu miettimaén arvioin-
tia ja tehtavien korvattavuuksia, silla sairauden vuoksi lapsi ei vélttamatta
pysty osallistumaan tunneille, vaikka haluaisikin. Valinnaisaineita reuma-
lapset olivat joskus suorittaneet mukautetusti. Koulun liikuntatunteja oli
korvattu esimerkiksi fysioterapeutin pitamilla ohjaustuokioilla. Joidenkin
reumalasten kohdalla paadyttiin mukautettuun opetussuunnitelmaan, ja
joidenkin lasten vanhemmat olivat sitd itse toivoneetkin. Mukautettuun
opetussuunnitelmaan oli p&adytty muun muassa seuraavissa tilanteissa:
sairaus oli muuttunut pahempaan suuntaan, poissaoloja oli merkittavésti
tai lapsi opiskeli itsendisesti kotona. Kouluterveydenhoitajat olivat koke-
neet mukautetun opetussuunnitelman hyvéksi puoleksi sen, etté siiné ede-
td&n lapsen omien resurssien mukaan.

Kéytannossa niin, monta kertaa niin liikuntatunnit saattaa

esimerkiks korvata silld, ettd fysioterapeutti kdy koululla
saannollisesti ehka useamminkin kerran viikossa.
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. sehdn on lapsen etu, ettd tehddidn se henkilokohtainen
opetussuunnitelma. ..

Kouluterveydenhoitajien kokemuksien mukaan reumalapset saivat tukea
erikoissairaanhoidon ja sosiaalipuolen kautta, mutta myds koulussa oppi-
lashuoltoryhmé voi miettid erikoistuen antamista. Opettajat olivat myos
kiinnostuneita tietdmaén, missa lapsen sairauden vaiheessa mennéan.

.. mennddn niiden oppilaan resurssien mukaan ja ne haluu
ne opettajat tosi paljon tietoo siitd, ettd mitd on kyseessa ja
missé vaiheessa mennéan.

... et se ois oppilashuollollinen asia kaikin puolin...

Reumalapset pitéisi kohdata tasavertaisesti kuin kenet tahansa muutkin.
Oppimisen ja taidollisten valmiuksien kannalta heitd tulisi kohdella sa-
manarvoisesti kuin toisiakin oppilaita, tarvittaessa opetusta hieman mu-
kauttaen. Kouluterveydenhoitajien kokemusten mukaan reumalapset olivat
hyvin reippaita, ahkeria, yrittelidita ja haluaisivat tehdd paljon enemman
kuin mihin pystyivat.

Toki hén on niinkun oppimisen ja tallasen taidollisenkin suh-
teen niinkun samanlainen tai otettava samanlaisena.

Ne on yllattavéan reippaita ja ahkeria ja yrittelijaitd naa reu-
maatikot. ..

Ne haluais tehd& paljon enemman kuin ne pystyy.

Sosiaalisella puolella reumasairaus vaikuttaa koulumaailmassa kaverisuh-
teisiin. Lastenreuman aiheuttamat psyykkiset vaikutukset liittyvat suu-
rimmaksi osaksi kuitenkin omaan ulkonakoon. Lapsen pitdd hyvaksya it-
sensa kasvavaksi ja kehittyvaksi nuoreksi sekda hyvéksyd reumasairaus
osana itsed. Sairaus voi nékya ulospéin esimerkiksi jalkojen vaantyneend
asentona, mikd aiheuttaa nakyvyytensd vuoksi paineita oman ulkoisen
olemuksen ja sen hyvéksymisen suhteen. Lapset haluaisivat usein olla sa-
manlaisia kuin kaverinsa eivatka erottua joukosta. Nimenomaan tdma voi
aiheuttaa suuria haasteita itsensd hyvédksymisen kannalta. Kuten kaikKi
pitkaaikaissairaudet, myds lastenreuma, voivat vaikuttaa fyysiseen toimin-
takykyyn. Se madrittelee paljon, miten sairaus nakyy koulumaailmassa.

Kyll& se nimenomaan siind toveri-kaveriporukassa vaikuttaa.

Keskustellaan siitd sairaudesta ja etta tda on niinkun nyt osa
sun elamaa. ..
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Osa terveydenhoitajan tyota on keskustella reumasairauden vaikutuksesta
lapsen elamaan. Erityisesti ylakouluidssa paine nayttad samanlaiselta kuin
muut, on suuri ja lastenreuman mahdollisesti aiheuttamat muutokset ja eri-
laisuuden tunne voivat olla merkittavia asioita. Lapsen ja nuoren kanssa
olisi hyvé keskustella siita, ettd sairaus on osa hanen elamaansé ja osa ar-
kea. Erityisesti tyttjen kanssa oli kéyty keskusteluja siitd, miltd han nayt-
tad.

... pitdd hyvéksyd ittensd aikuisena tai kasvavana aikuisena
ja sit pitéa vield siihen identiteettiinsa hyvaksya, ettd méa olen
reumaatikko.

7.3 Moniammatillisuus ja yhteisty6 lastenreuman hoidossa koulun arjessa

Kouluterveydenhoitajien mielesta reumalasten yleisyys oli riippuvainen
siitd, missa koulussa lapset ovat sill& hetkelld. Osalla haastatteluun osallis-
tuneista terveydenhoitajista ei ollut ollenkaan talla hetkelld reumalapsia
asiakkaina ja toisilla taas oli.

... mulla on vihentynyt tdlld hetkelld reumalapset.
Joskus on joskus ei.
Missé koulussa sattuuvat oleen.

Reumalapsen hoitoon osallistui monia eri ammattialojen ihmisia kuten
opettajia, fysioterapeutti, erikoissairaanhoidon henkil6kunta, koulutervey-
denhoitaja, reumapoliklinikka, sosiaalipuoli ja mahdolliset muut yhteistyo-
tahot. Kouluterveydenhoitajat kokivat vanhempien kanssa tehtavén yhteis-
tyon hyvin tarkedksi. Viestintéreitteja puhelimen liséksi olivat Wilma-
viestit ja sahkoposti. Jaettavista lomakkeista oli eridvia ndkemyksia. Toi-
saalta oli ilmennyt myds vaarinkasityksié, kun jotain asiaa ei ollut Kirjoi-
tettu ylos, ja oppilas oli ymmartanyt asian véaralla tavalla. Lisaksi van-
hempainillat koettiin hyvaksi viestintdkanavaksi. My0s opettajat viestitti-
vat huoltaan oppilaista terveydenhoitajalle.

... on niitd moniammatillisia ihmisié eli on fysioterapeuttia,
on monenlaisia ihmisid ympérilla, joilta me saadaan sitd tie-
too nimenomaan sen lapsen kohalta, mik& on hirveen hieno
juttu.

. reppusilppurista, niin on kyl toivonu, ettd me luovuttai-
Si...

... pitdd alkaa tekeen jotain vaikka nyt hoiteleen korvista
vaikkua pois, niin yks poika sanoi, ettd la&kéari sanoi ettad mi-
nusta tulee kuuro, jos ei tatd saada pois. Eli toisin sanoen kun
se ei ollu missdén paperilla, ei missaan, niin sit lapsi kasitti
sen nain.
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Perhekeskeisyys ei valttamatta eronnut lastenreuman kohdalla, tdma riip-
pui taysin tapauksesta. Perhekeskeisyydessa huomioitiin myds didin ja
isan hyvinvointia, lapsen ja nuoren etu oli kuitenkin ensisijainen. Erityi-
sesti alakoulun puolella korostui perheen rooli — mit&an ei tehty ilman, ett4
perheeseen oltiin yhteydessa. Yldkoulun puolella perhe kutsuttiin laajaan
terveystarkastukseen mukaan, mutta nuorta voitiin jo jonkin verran vas-
tuuttaa kertomaan viestid vanhemmilleen. Kaiken kaikkiaan perheiden
kanssa tehtéva yhteisty oli hyvin erilaista ja yksilollistd, osa perheista oli
enemman yhteydessa kuin toiset.

Noo on se samanlaista, mulle tulee mieleen vanhasta periaat-
testa, ettd kaikki kdy perhekeskeisyyden lapi. Eli eihan me
voida koulussa tehda mitaan ilman perhetta.

Mut ei se mun mielestd mitenkddn niin erityisesti eroa...
Kauheen vaikee yleistaa.

. mi oon tin pitkdn tyduran aikana kokenu kylld erittdin
tarkeeks et vanhemmat otetaan mukaan. ..

... yldkouluikadisid voi kuitenkin jo velvoittaa jo jonkun ver-
ran itsekin tekemé&én joitain asioita...

Kouluterveydenhoitajat tekivéat yhteisty6td myds erikoissairaanhoidon
kanssa. Tiedot poliklinikkakdynneista tulivat kouluterveydenhoitajalle, jos
vanhemmat olivat antaneet luvan tietojen siirtoon. Yleensd vanhemmat
olivat antaneet tdman luvan. On ollut myds sellainen kaytanto, etté sairaala
lahetti epikriisin reumalapsen kotiin, mist4 se toimitettiin edelleen tervey-
denhoitajan tietoon. Terveydenhoitajan kokemukset erikoissairaanhoidon
kanssa tehtdvéastd yhteistyosta olivat positiiviset. Tiedot tulivat hyvin ja
terveydenhoitajilla oli tunne, ettd tarvittaessa reumahoitajalle voi soittaa
herkastikin. Reumahoitajan kanssa tehty yhteistyd koettiin mielekk&éksi.

Tiedot tulee mikali ne vanhemmat on muistaneet antaa luvan
ja mikdli sielld muistetaan laittaa ne meille...

... vanhemmilla ei yleensd ole mitddn sitd vastaan, ettd tiedot
tulisivat meille. ..

Ja sitten on valilla niin, etta ne tuo jonkun, niin epikriisin, et
on kotiin tullut Kirjallinen jakelu kodin kautta koulutervey-
denhuoltoon...

... hoitaja jolle voi soitella, jos on niinku jotain kysyttdvaa

ni, kauheen mielelld vastaa ja antaa neuvoja ja ihan yleisesti-
kin voi kyselld... Minusta toimii ihan hyvin.
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Muita yhteistydtahoja kouluterveydenhoitajan tydssa olivat fysioterapeutti,
koulun opettajat ja muu henkilokunta, erityisesti liilkunnanopettaja. Yhteis-
ty6 koettiin monimuotoiseksi. Osa vanhemmista oli toivonutkin, etté ter-
veydenhoitaja tekee yhteistyotd koulun opettajien kanssa. Reumasairauden
osalta yhteisty0 ei valttamatta erottunut millaén tavalla.

Monenlaista. Vaikka mita.

... me otetaan yhteyksid opettajiin ja ollaan opettajien kanssa
tekemisissa... siind on se vanhempien lupa ja vanhempien
toivomus itse asiassa siitd, ettd mé olen mukana siina.

Reumalapsen koulunkaynnin mahdollistamiseksi voitiin fyysinen ympéris-
t0 jarjestda niin, ettd se tuki koulunkayntid. Lisaksi reumalapsen koulun-
kayntia seurattiin yhteistyon avulla. Lapsen terveydentila saattoi kuitenkin
olla niin hyva, ettei erikoistoimenpiteité tarvittu.

Ja aikasemmista oppilaista ihan on ollu téllasia, etta fyysisen
ympdriston jarjestdminen niin ettd oppilas pystyy olemaan
koulussa.

Vanhempien kans tietysti tehddén yhteistyota siitd, ettd se
koulunkéynti sujuu.

Mut joillakihan tietysti se kunto on sellanen et sillei suuria
vaikutuksia o0o...

8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tassa osiossa tarkastellaan ja pohditaan haastattelusta saatuja vastauksia
opinndytetyon tutkimuskysymyksiin. Liséksi tarkastellaan opinndytetyon
luotettavuutta, eettisyyttd ja kerrotaan mahdollisuuksia opinnaytetyon
hyddyntdmiseen tulevaisuudessa.

8.1 Tulosten tarkastelua

Opinndytetyon alussa pohdittiin haastatteluteemoja, joihin haluttiin selvit-
taa vastauksia kvalitatiivisen tutkimusmenetelman avulla. Péd&teemat sisal-
sivat seuraavat aihealueet: kouluterveydenhoitajan kokemuksia reumalap-
sen hoitotyOstd, lapsen reumasairaus ja koulun arki, perhety6 ja lasten-
reuma sek& moniammattillinen yhteistyo lastenreuman hoidossa.

Tulosten perusteella voidaan havaita, ettd kouluterveydenhoitajilla on hy-
vin térkeda rooli tukea lasta ja nuorta kasvussa seka kehityksessa. Erityises-
ti tukea tarvitsevat lapset, joilla on jokin pitk&aikaissairaus kuten lasten-
reuma. Pitkdaikaissairaus, siithen sopeutuminen ja sen kanssa eldminen
voivat olla vaikeita asioita hyvaksya, erityisesti murrosidssa. Talléin on
tarve olla samankaltainen kuin muut ja erilaisuutta ei valttamatta kaverien
kesken hyvaksyta. Terveydenhoitajalla on térked rooli toimia tukijana,
kannustajana ja luoda lapselle uskoa itsestd. Sairauden vaiheesta riippuen
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tukea tarvitaan monella eri tavalla. Lastenreumaa sairastavan kohdalla se
voi ilmetd keskusteluapuna, konkreettisesti tilojen muutostdiden tekemi-
send tai sairaanhoidollisina toimenpiteind, kuten injektioiden antamisena.
Oleellisinta on, ett4 lasta hoidetaan kokonaisvaltaisesti ja tiiviissa yhteis-
tyossd hdanen perheensa kanssa.

Reumalapsen kohdalla kouluterveydenhoitajan taytyy olla tarkka rokotus-
ten antamisen suhteen, silla kaikkia rokotteita ei voida antaa samalla taval-
la kuin luokkatovereille. Lastenreuman kohdalla terveystarkastusten suun-
nittelu vaatii tarkkaa perehtymistd, jotta voidaan havaita mahdolliset haas-
teet kehityksessa, kuten pituuskasvun hidastuminen.

Kouluterveydenhoitajalta vaaditaan myods kykya havainnoida reumalapsen
psyykkistd hyvinvointia, silld pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa haasteita
psyykkisen hyvinvoinnin suhteen. Kouluterveydenhoitajan on hyva varata
riittdvasti aikaa vastaanotollaan, silld reumalapsen kanssa olisi tarked pu-
hua rauhassa siitd, miten sairaus vaikuttaa lapseen. Keskusteleminen ta-
pahtuu kuitenkin lapsen omista lahtokohdista ja tarpeista. Helenius ja
Kokko (2007) toivat esille tutkielmassaan, ettd lastenreumaa sairastavilla
lapsilla on enemmén psyykkistd oireilua, joten kdytdnnontieto ja teoria
kohtaavat. Terveydenhoitajat kokivat, etta erityisesti tyttéjen kanssa on
tehty paljon toitd ulkon&koon liittyvien asioiden ja itsenséd hyvéksymisen
suhteen. Psyykkisen tuen ja keskusteluavun tarjoaminen ovat siis erittain
tarked osa kouluterveydenhoitajan ty6td. Maenpaan (2008) mukaan koulu-
laisten kokemus oli se, etta itsetuntoon liittyvistd asioista puhutaan verra-
ten véhén kouluterveydenhoitajan luona.

Kouluterveydenhoitajat kertoivat, ettd reumalapsen kohdalla voidaan teh-
da henkilokohtainen opetussuunnitelma. Liikunnanopettajilta vaaditaan
joustavuutta reumalapsen mahdollisten liikuntarajoitteiden vuoksi ja olikin
hienoa havaita, etta liikunnanopettajat olivat tiiviissa yhteistydssa koulu-
terveydenhoitajien kanssa. Kouluterveydenhoitajien kertoman mukaan lii-
kunnanopettajat ovat valmiita kehittdméan ja suunnittelemaan muita lii-
kuntamuotoja, joihin kyseiset lapset paésevat myos osallistumaan. Heleni-
us ja Kokko (2007) olivat myds huomioineet, ettd koulunkaynnin tukemi-
nen on hyvin térked4 lapsen tulevaisuutta ajatellen. Onnistumisen koke-
mukset koulussa voivat toimia lahtokohtana edelleen peruskoulun loputtua
opiskelujen jatkamiselle.

Reumasairaus voi aiheuttaa suuriakin muutoksia koulutyén suhteen, mutta
siitd huolimatta lastenreumaa sairastava lapsi tulisi kohdata tasavertaisena
oppilaana seké tiedollisen etté taidollisen osaamisen suhteen. Reumalasta,
kuten muitakin lapsia tulisi kannustaa toteuttamaan itsedan. Terveydenhoi-
tajien kokemusten mukaan reumalapset ovat ahkeria, yrittelidita ja haluai-
sivat tehdd enemmaén kuin mihin pystyvat. Tama siis korostaa sitd, miten
reumalapset ovat samanlaisia oppilaita kuin kuka tahansa muukin. Ter-
veydenhoitajien kokemusten mukaan hyvin harva kaytt4a sairautta hyvak-
seen esimerkiksi selittdmattomien poissaolojen perusteena. Paavolaisen
(2008) tutkimukseen mukaan vanhemmat olivat opettaneet lapsiaan, joilla
on pitkdaikaissairaus, valttaméaan sairauden kayttamista hyvékseen.
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Opinnaytetyon tuloksista selvisi, ettd perhetyd on iso osa-alue kouluter-
veydenhoitajan tyotd. Lapsen ja nuoren hoitaminen on sidoksissa perhee-
seen eli perhe taytyy huomioida aina kun lasta hoidetaan. Haastattelussa
kouluterveydenhoitajat kertoivat yhteistyon tdrkeydestd sekd siitd, ettd
kaikesta tulee olla yhteydessé lapsen perheeseen. Yhteys vanhempiin ote-
taan herkemmin, jos kyseessa on pieni lapsi. Maenpaan (2008) tutkimuk-
sen mukaan kouluterveydenhoitajat halusivat saada tietoa perheen tilan-
teesta, jotta he voisivat tukea lapsia parhaalla mahdollisella tavalla.

Oli hienoa havaita, miten kouluterveydenhoitajat toivat esiin, etta perheel-
td saa parhaimman lasta koskevan tiedon. Lindholm (2004, 17) muistutti
my0s, ettd jokainen perhe on oman eldmansé asiantuntija ja heidan aktii-
vinen mukaan ottaminen yhteistyohon on erittain tarkeda. Ylakouluikaisil-
le nuorille voidaan antaa vastuuta itsensa hoidossa ja heitd tuetaan t&ssa
asiassa. Luottamalla nuoren kykyihin, tuetaan samalla hanen itsetuntonsa
vahvistumista ja kehitysta.

Tulosten perusteella havaittiin, ettd moniammatillinen yhteisty6 on avain-
asemassa pitkéaikaissairaan lapsen hoidossa ja kuntoutuksessa. Reumalap-
sen tukeminen on monipuolista, sill4 siihen osallistuu monia eri alojen
ammattilaisia. Moniammatillisen yhteistyon avulla lasta yritetdan tukea
parhaalla mahdollisella tavalla sekd tukea hanen kasvua ja kehitystaan.
Kouluterveydenhoitajat kertoivat tekevansa yhteisty6td muun muassa fy-
sioterapeuttien, koulun opettajien ja erikoissairaanhoidon kanssa. Tiiviin
yhteistyon avulla voidaan saavuttaa parhaat tulokset, kun tietoa saadaan
monilta eri osa-alueilta. Tallin avun ja tuen kohdentaminen on helpom-
paa.

Opinnaytetyon tavoitteet saavutettiin hyvin. Kouluterveydenhoitajat antoi-
vat tietoa monesta eri nakokulmasta esimerkiksi siitd4, miten lapsen reuma-
sairaus nakyy koulun arjessa. Opinnaytetyon tarkoituksena oli muun mu-
assa selvittdd kouluterveydenhoitajien valmiudet tukea lastenreumaa sai-
rastavia lapsia ja heidén perheitadn, ja tuloksista saatiin kohtuullisen hyvin
selvitettyd tata asiaa. Opinndytetyon tarkoituksena oli myos selvittad, min-
kélaisia kokemuksia kouluterveydenhoitajilla oli omasta osaamisestaan
lastenreuman osalta. Téhén ei haastattelusta saatu kuitenkaan kattavaa tie-
topohjaa.

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Opinndytetyon aiheen miettiminen alkoi ideaseminaarista, joka pidettiin
toukokuussa 2011. Tallgin aihe oli viel& eri — nykyinen aihe valittiin tar-
kan harkinnan ja aikaisempiin opinnéytety6aiheisiin perehtymisen jalkeen
kevéalla 2012. Lahdemateriaalin etsiminen aloitettiin samana kevaana ja
lahteit4 on etsitty tasaisesti koko opinndytetydprosessin ajan. Teoreettisen
viitekehyksen Kirjoittaminen aloitettiin elokuussa ja teoriaa Kirjoitettiin
hyvin tiiviilld tahdilla valiseminaariin asti, joka pidettiin lokakuun lopussa.
Ryhmahaastattelu jarjestettiin marraskuussa, jonka jélkeen tehtiin litte-
rointi ja tulosten purkaminen seka tulosten analysoiminen vuoden loppuun
mennessé. Talvella 2013 viimeisteltiin teoreettinen viitekehys ja opinnay-
tety0d kokonaisuudessaan.
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Jotta tutkimus olisi mahdollisimman luotettava, taytyy sen tekemisessé
noudattaa tarkoin hyvia tieteellisia kaytantoja. N&it ovat seuraavat peri-
aatteet: kaikessa toiminnassa tutkimusta tehdessd on noudatettu parhainta
mahdollista huolellisuutta ja tarkkuutta, tutkimuksen vaiheet raportoidaan
totuudenmukaisesti ja esimerkiksi muiden tutkimusten tuloksia kéaytettées-
sé kunnioitetaan heidéan ty6taén ja annetaan sille kuuluva merkitys ja arvo.
(Hirsjarvi ym. 2009, 23-24.)

Opinnaytetytssa on kéytetty luotettavia ja tieteellisia lahteitd, joita ovat ol-
leet muun muassa pro gradu -tutkielmat seké véitoskirjat. Opinnaytetyon
ldhdemateriaaleina kaytettiin myos alan kirjallisuutta ja luotettavia seka
tunnettuja lahteita Internetistd. Ulkomaalaiset terveysalan sivustot antavat
lisdarvoa ja ndkokulmaa tyolle. Lahteiné kaytettavat kirjat saivat olla kor-
keintaan kymmenen vuotta vanhoja eli opinndytetydssa pyrittiin kéaytta-
mé&an mahdollisimman uutta tietoa. Tiedonhakua on suoritettu laajasti
muun muassa Vanaicatin, Googlen ja yliopistojen tiedonhakukantojen
kautta. Tietoisesti opinndytety6t on jatetty lahdeluettelon ulkopuolelle, sil-
14 opinnaytetyoohjeistuksessa on suositeltu, ettd kaytettava lahdemateriaali
olisi v&hintddn pro gradu -tasoista. Lis&ksi opinndytety0ssd on kaytetty
mahdollisimman uutta l&hdemateriaalia, vain muutamat toissijaiset lahteet
ovat vanhempia kuin kymmenen vuotta. Opinndytety6 on tehty huolelli-
sesti: tydsta on esimerkiksi tarkistettu joitakin asioita vield uudelleen vuo-
den vaihtumisen jélkeen sill& ajatuksella, jos jotain uutta tietoa on julkais-
tu. Lahdemerkinnét ovat tehty totuudenmukaisesti ja tarkistettu huolelli-
sesti.

Jokaisen tutkimuksen valmistuttua, on erittdin tarkeda arvioida sen luotet-
tavuutta. Luotettavuutta arvioidessa kaytetdan késitteitd reliaabelius ja va-
lidius. Reliaabelius tarkoittaa sité, ettd mittaustulokset voidaan tarvittaessa
toistaa ja sitd, ettd tutkimuksen tulokset eivat ole vain sattumanvaraisia
vaan todellisia. Kasitteella validius tarkoitetaan tutkimuksen pétevyytta.
Se osoittaa, ettd tutkimuksessa on todellakin tutkittu sitd, mita oli tarkoitus
tutkia. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on térkead teh-
da selvé selostus kaikista tutkimuksen vaiheista totuudenmukaisesti. Luo-
kittelujen tekeminen aineistosta selvitetddn tarkasti ja esimerkiksi haastat-
telutilanteen olosuhteet ja mahdolliset hairidtekijat kuvaillaan. (Hirsjérvi
ym. 2009, 231-232.) Opinnéytetyon tutkimus koostuu kuuden eri tervey-
denhoitajan ndkemyksista ja kokemuksista, joten saatuja tuloksia voidaan
yleistdd vain suhteellisesti. Lisaksi tuloksien tulkintaan on vaikuttanut te-
kijoiden omat ndkemykset asioista.

Haastattelutilanne itsesséén oli hyvin rentoutunut eika hairiotekijoité ollut
ja jokainen sai vuorollaan &&nensa hyvin kuuluviin. Litteroitu teksti kirjoi-
tettiin auki kokonaisuudessa mitdan pois jattamatta. Taman jalkeen aineis-
to luettiin huolellisesti useampaan otteeseen ajatuksen kanssa. Autenttiset
lausahdukset haastattelusta opinndytetyon tulokset-osiossa lisadvat luotet-
tavuutta olennaisesti ja haastateltavien aani paésee paremmin kuuluville.
Haastateltavien anonyymiteetti on myos taattu joka tilanteessa. Lisdarvoa
opinndytetyolle tuo se, ettd haastatteluun osallistui jo pidempaén kouluter-
veydenhoitajina tydskennelleitd sekd nuorempia terveydenhoitajia, jolloin
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vastaukset ovat laajasta nakokulmasta. Haastattelukysymysten tekeminen
oli monivaiheinen prosessi ja niiden muotoa mietittiin useampaan kertaan,
jotta ne eivét olisi millaan tavalla johdattelevia. Kysymyksia néytettiin oh-
jaavalle opettajalle, jonka jalkeen niihin tehtiin viel& pienid korjauksia en-
nen lopullista muotoa ja opettajan hyvaksymisté.

Opinnéaytetytssa oli nelja eri teemaa, joihin haluttiin saada tietoa haastatte-
lun avulla. Ensimmaéinen teema koski kouluterveydenhoitajan kokemuksia
reumalapsen hoitotyosta. Liitteessa 2 on haastattelurunko, josta nédkee, mi-
t4 tarkentavia kysymyksia oli mietitty eri teemojen alle. Vastauksia saatiin
hyvin siihen, miten reumalapsen hoito nékyy kouluterveydenhoitajan tyos-
sé seké siihen, miten kouluterveydenhoitajat osallistuvat reumalapsen hoi-
toon. Reumalasten maarésta oli haastava 10ytaa tilastotietoa ja kouluter-
veydenhoitajienkin mielestd reumalasten maéraé oli vaikea arvioida. Talla
hetkell& osalla oli reumalapsia ja toisilla ei ollenkaan. Opinnéaytetyon teki-
joill& oli ajatus, ettd kouluterveydenhoitajilla ei vélttdmatta ole kovin suur-
ta kokemusta, silld reumalapsia on suhteessa kuitenkin melko véhan. Oli
kuitenkin positiivinen yllatys, ettd haastattelussa oli monta eri reumalasta
kohdannutta terveydenhoitajaa ja he osasivat oman kertomansa mukaan
etsid tietoa tarpeen mukaan.

Toisena teemana opinndytetydssé oli lapsen reumasairaus ja koulun arki.
Tarkentaviin kysymyksiin saatiin melko Kkattavasti kaytdnnonlaheista ja
esimerkein varustettua tietoa. Kolmas teema oli perhety0 ja lastenreuma.
Aihealueena se heratti paljon keskustelua ja olikin haastattelun kahden
suosituimman aiheen joukossa.

Neljantend teemana oli moniammatillinen yhteistyd. Alkuun terveyden-
hoitajat eivat avanneet moniammattillisuus-kasitetta tarkemmin eli keiden
kanssa he esimerkiksi tekevét yhteisty6td. Haastattelussa tarkennettiin,
keiden kanssa yhteistyotd tehddan ja néin ollen saatiin kuvaa siitd, minka-
laista yhteisty6td kouluterveydenhoitajat tekevat koulun arjessa.

Pelkistamisen ja klusteroinnin avulla teema-aiheet tiivistyivat kolmeen
paaluokkaan, joita olivat lastenreuman vaikutukset fyysiseen, psyykkiseen
ja sosiaaliseen hyvinvointiin, moniammatillisuus ja yhteistyd lastenreu-
man hoidossa koulun arjessa seka kouluterveydenhoitajan rooli lastenreu-
man hoidossa. Ylaluokaksi saatiin kouluterveydenhoitaja lastenreumaa
sairastavan lapsen ja hdnen perheensé tukijana sekd moniammattillisen
ryhman jasenend. Yl&luokka on lahes sama, mitd opinndytetyon tekijat
olivat kayttaneet opinndytetyén tyonimend jo lahes alusta asti. Téman
vuoksi tavoitteeseen péaastiin hyvin ja kaiken kaikkiaan opinnaytetyon te-
kemiselle oli tarkoitus.
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8.3  Opinnaytetyon hyddyntdminen ja jatkotutkimushaasteet

Opinnéaytety6té voidaan hyodyntad terveydenhoitajakoulutuksessa, silla se
késittelee terveydenhoitajan ndkokulmaa. Tuloksista ilmeni, ettd reumalas-
ten osuus koulun oppilaissa vaihtelee suuresti. Jokaisen terveydenhoitajan
olisi kuitenkin hyva tietdd muutamia perusasioita lastenreumasta sairaute-
na. Opinnaytetyohon voi tutustua myos reumalapsen hoitoon osallistuvat
yhteistyotahot, kuten koulun opettajat. Tutkimustulosten kohdalta saa kay-
tdnnon tietoa siitd, minkalaista reumalapsen arki voi olla, ja mit4 haasteita
koulun arjessa voi esiintya.

Opinnéaytetyon alussa tekijét ajattelivat, ettd saatuja tutkimustuloksia voisi
hyodyntdd mahdollisesti kouluterveydenhoitajien ammattitaidon kehitta-
misessd, mutta saadut tutkimustulokset painottuivat enemman siihen, mi-
ten lastenreuma nakyy koululaisen arjessa ja kouluterveydenhoitajan tyos-
sd. Sen vuoksi opinnaytety6ta voisi hyddyntdd enemman terveydenhoita-
jaopiskelijoiden koulutusohjelmassa tai esimerkiksi koulun opettajien tie-
dottamisessa lastenreuman osalta.

Jatkotutkimuksena voisi tutkia lastenreuman vaikutuksia perheen ja reu-
malapsen nakokulmasta tai reumapoliklinikan n&kokulmasta. Aiheesta
voisi tehda myo6s kvantitatiivisen tutkimuksen kouluterveydenhoitajien
nékokulmasta, mutta se vaatii hyvin laajan otosalueen. Liséksi voisi tutkia
lasten kokemuksia siit4, miten reumasairaus on vaikuttanut heidan ela-
maansa.
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OPINNAYTETYON RYHMAHAASTATTELUN TEEMAT

Kouluterveydenhoitajien kokemukset reumalapsen hoitoty6sta

v" Miten reumasairaan lapsen hoito nékyy kouluterveydenhoita-
jan tyossa?

v" Onko reumalasten osuus lisdantynyt kouluterveydenhoitajien
mielesta?

v' Oman osaamisen kokemus lastenreumaa sairastavan lapsen
hoitotyosta?

v" Miten kouluterveydenhoitajat ovat mukana reumasairaan lap-
sen hoidossa? Eroaako reumalapsen terveystarkastus muista
terveystarkastuksista?

Lapsen reumasairaus ja koulun arki

v Vaikuttaako lastenreuma lapsen selviytymiseen koulutydssa?
v Aiheuttaako reumasairaus lapselle ja nuorelle haasteita kou-
lun arjessa?

Perhety0 ja lastenreuma

v Minkalaista yhteistyota perheiden kanssa tehdaan?
v' Miten perhety6 nékyy erityisesti lastenreuman osalta?

Moniammatillinen yhteisty6 lastenreuman hoidossa
v" Minkalaista yhteisty6td kouluterveydenhoitaja tekee reuma-
lapsen hoitotydssa?
v" Ovatko sairaala ja kouluterveys yhteydessa toisiinsa?
v Tekeekd kouluterveydenhoitaja yhteistyota koulun opettajien
ja muun henkilékunnan kanssa?



Liite 2
SAATEKIRIJE

Hei!

Olemme terveydenhoitajaopiskelijoita Hameen ammattikorkeakoulusta.
Olemme tekemdissd opinndytetyotd, jonka aiheena on “Kouluterveyden-
hoitajat lastenreumaa sairastavien lasten ja heiddn perheidensd tukena”.
Teemme opinndytetyotdamme melko tiiviilla aikataululla ja tyon olisikin
tarkoitus olla valmis vuoden 2012 loppuun mennessé.

Tarkoituksenamme on selvittdd kouluterveydenhoitajien kokemuksia las-
tenreumaa sairastavista lapsista sek& valmiuksia kohdata reumalapsia ja
heidéan perheitddan. Keradmme tietoa ryhmahaastattelun avulla.

Toivoisimme, ettd Teista kouluterveydenhoitajista ryhméhaastatteluumme
paasisi osallistumaan ne, keilld on tuoretta tai vuosien varrella kertynytta
kokemusta reumalapsen ja heidén perheidensd kohtaamisesta kouluympa-
ristossé.

Ryhmahaastattelu pidetddn pe 30.11.2012 alkaen klo 11.00 paaterveys-
asemalla keskustan kokoushuoneessa 1.krs:ssa. Haastatteluun on varattu
noin tunti aikaa.

Ystavéllisesti pyyddamme Teitd ilmoittamaan osallistumisestanne pe 16.11
mennessd sahkdpostiosoitteeseen kirsi.aijala@student.namk.fi. Olisimme
hyvin kiitollisia, jos mahdollisimman moni Teista p&é&sisi osallistumaan.
Ohjaavana opettaja meidén opinnéytetydssa on Tuula Kolari.

Y hteistydterveisin:
Kirsi Aijéla ja Heta-Riina Sokka


mailto:kirsi.aijala@student.hamk.fi
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1. MINKALAISIA KOKEMUKSIA KOULUTERVEYDENHOITAJILLA ON
REUMALAPSEN HOITOTYOSTA?

PELKISTYS ALALUOKKA

Biologisten ladkkeiden nauttimisen jal- )
keen huono olo

Tukeminen huono-

Oksettava olo, maha kipea > vointisuuden aikana

Reumalapsi konttaili, itki ja oli kamalaa

Injektion antaminen kerran kuukaudessa \

Yksiléllinen rokotusohjelma

Uusia ladkkeitd tulee jatkuvasti markki-
noille, aina uutta

Rokotusohjelmista tarkka selvyys ) .
Ladkehoidon jarjes-

Vanhemmilta tiedot ldakkeistd ja niiden taminen
mahdollisista muutoksista

Rokotustekniikasta hyvét ohjeet

Reumalapsi voi pista4 itsekin

Terveydenhoitajan pitdd muistaa olla
injektiohetkena paikalla /

Koulunk&ynnin seuraaminen )

Fyysisen ympadriston jarjestaminen

Liikkumisen esteettémyyteen kiinnitetta-

Vi huomiota > Koulunk&ynnin

mahdollistaminen

Vaikuttanut liikuntakykyyn

Kunto voi olla hyvd, ei suuria vaikutuk-
sia




Fyysista ja psyykkista

Reumasairaus ei valttamatta erotu arki-
paivassa

Psyykkinen hyvinvointi

Vastusti kaikkea

Hoitoon motivointi

Vertaistuki

Muitakin, jotka ovat samassa tilanteessa

Heinolan reumasairaalan lopetus ollut
surullista

Y hteistyd vanhempien kanssa

Yhteistyd opettajan kanssa

Moniammatillisia ihmisid, muun muassa
fysioterapeutti

Hoito paljon sairaalan puolella

Reumapoliklinikka

Sosiaalipuolen tuki

Monenlaisia ihmisig, jolta saadaan tietoa
lapsesta

Tiheat seulat silmatautien poliklinikalla

Vanhemmilta saatava tieto kuvaa parhai-
ten lapsen sen hetkisté tilannetta

Reumalasten maaré vaihtelee, joskus on
joskus ei ole

Riippuu, missd koulussa silla hetkelld
ovat

Terveydenhoitajan pitéa etsid tietoa, lu-
kea vanhaa tietoa ja etsid uutta

Tietoa joutuu etsimaan, vaikka olisi pit-
kakin tyokokemus

Tieto muuttuu

Kirjatietoa péivitettava

Psyykkinen tukemi-
nen

Yhteistyd ja mo-
niammatillisuus

reumalapsen hoito-
tydssa
Reumalasten esiin-

tyvyys koulussa

Kouluterveydenhoi-
tajien omat valmiu-
det




Lapsen voinnista riippuu, eroaako terve- |\
ystarkastus muihin luokkakavereihihin

verrattuna

Tutkimusten tekeminen hankalampaa Lastenreuman  vaiku-
Nakoa ei ole tarvinnut ottaa > ;‘:Isn terveystarkastuk-
Joillakin sairaus ei ndy mitenkaan ter-

veydenhoitajan vastaanotolla

Ammatinvalintaan liittyvat kysymykset

Ei realistisiin tavoitteisiin puuttuminen | )

Leukaluut saattavat menna pois paikal- )
taan

Pituuskasvu heikkeni

Lastenreuman vaiku-

Kuulo meni kokonaan > )
tuksia kasvuun

Paino voi nousta, jollei pysty liikkumaan
javoi laskea, kun pystyy liikkumaan

Kipuja ja huonoja péivié J
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2. MITEN LASTENREUMA VAIKUTTAA LAPSEN ARKEEN KOULUSSA?

PELKISTYS ALALUOKKA

Kaikki kirjoittamiseen liittyvat asiat

Késityotaidot

Erilaisten vaihtoehtojen miettiminen Kadentaitojen ja liik-
Opettaja miettii arviointia ja korvatta- kumisen haasteet
vuuksia

Fysioterapia voi korvata liikuntatunnin

Lapselle voidaan tehdd oppimissuun- |
nitelma vanhempien toivomuksesta

Voimakas sairauden pahenemisvaihe

Poissaolot

Mukautettu opetus-

Opetuksen mukauttaminen
Opiskelee itsendisesti kotona >

suunnitelma

Valinnaisaineiden suorittaminen eri-
lailla

Liikunnanopettajat suhtautuneet
myonteisesti

Mennaan oppilaan resurssien mukaan |/

Opettajat haluavat tietoa missd men- |
naan

Mietitaan tukimuotoja Tukemisen eri muodot

Erityistukea mietitddn oppilashuolto- >
ryhmassé

Sosiaalipuoli Y.

Oppimisen ja taidollisen suhteen koh-
dattava tasavertaisena

Sairauden véheksyminen ja sairauden
kayttaminen hyvéksi  poissaolojen >
selvittdmisessé

Tasavertaisuus

Terveydenhoitaja ei epdile sairauden
kayttamista hyvéaksi y;




Ei voida tietdd, kaytetddnkd sairaus-
diagnoosia hyvéksi

Yllattavan reippaita

Ahkeria, yrittelidita

Haluaisivat tehda paljon enemmén
kuin mihin pystyvat

Henkilokohtaiset omi-
naisuudet

Pitad hyvéksya itsensa kasvavana ai-
kuisena

Identiteetin hyvaksyminen, reumasai-
rauden hyvaksyminen osana omaa
itsed

Nakyy alakoulun viidennelta luokalta
l&htien

Miten sairaus nakyy ulospéin, esimer-
Kiksi vaantyneet jalat aiheuttavat suu-
rempaa haastetta hyvaksya itsensa

Kaikki pitkaaikaissairaudet vaikutta-
vat

Psyykkiset ja sosiaali-
set vaikutukset

Kaveriporukassa vaikuttaa

Keskustellaan sairaudesta

Sairaus on osa elamaa

Jos joku on sairauden vuoksi erilai-
nen, se on suuri ja vaikea asia

Mita ihmiset ajattelevat, kun néayttaa
taltd

Tytoilla ajatus, ettd on kauheana ruma
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3. MINKALAISTA PERHETYOTA LASTENREUMAA SAIRASTAVAN LAPSEN
PERHEEN KANSSA TEHDAAN?

PELKISTYS ALALUOKKA

Nuoren etu, terveydenhoitaja ajaa
nuoren etua ensisijaisesti

Samanlaista yhteistyoté

Koulussa ei tehda mitaan ilman per-
hettd

Laajat terveystarkastukset

Vanhempien ottaminen hoitoon mu-
kaan

Perhekeskeisyys

Ero, tuleeko oppilas ensimmaiselle
luokalle vai seitseméannelle luokalle,
vaihtaako koulua kesken lukuvuoden

Joillakin menee hyvin ja joillakin teh-
daén enemman yhteistyota vanhempi-
en kanssa

Perhety® ei eroa lastenreuman osalta,

mutta riippuu tapauksesta }
Vaikea yleistaa

Viestintakanavia puhelin, wilma, séh- |\
koposti

Reppusilppurista olisi luovuttava, pa-
peri haviaa

Lapsi voi kasittad asian vaarin, ellei | » Viestintareitit
sitd lue missaan

Vanhempainillat

Opettajat viestittavat huoltaan tervey-
denhoitajalle )

Ylakouluikaisia voi velvoittaa jo jon- |
kin verran tekemaan itse

Voi laittaa lapun oppilaan mukaan

kotiin > Perhekeskeisyys ylé&-
Ei tarvitse heti soittaa kotiin koulussa

Tiivista yhteistyota tietenkin, kun ky-
seessa alaikdinen

Ylaasteella seiskaluokan tarkastus J




Joitakin oppilaita muistuteltava \

Injektioiden hoidossa, vanhempien ja

nuoren asia olisi muistaa huolehtia

ajankohdasta

Tapauskohtaista

Jotkut nuoret muistavat hyvin huoleh- Laakehoidosta huoleh-
tia injektioista timinen

Y kkds-kakkosluokalla vanhemmat
olivat tiiviimmin injektioiden hoidos-
sa mukana

Terveydenhoitajan pitdd muistaa olla
paikalla injektion pistdmisen ajankoh-
tana ]
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4, MINKALAISTA MONIAMMATILLISTA YHTEISTYOTA TEHDAAN
LASTENREUMAN HOIDON OSALTA

PELKISTYS ALALUOKKA

Erikoissairaanhoito hoitaa tukiasiat\
suurimmaksi osaksi

Vanhemmilla ei yleensd ole mitéén
sitd vastaan, etté tiedot tulevat tervey-
denhoitajalle

Aina ei muisteta kysyd vanhemmilta
lupaa tietojen lahettdmiseen, silloin ne
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Kouluterveydenhoitaja pitkaaikaissairaan lapsen ja perheen arjen tukijana

1 JOHDANTO

Pitk&aikaissairaudella, kuten esimerkiksi lastenreumalla, diabeteksella, ja
astmalla, on suuri merkitys kasvavan lapsen ja nuoren elaméssa seka hy-
vinvoinnissa. Sairaus aiheuttaa eriasteisia haasteita sek& fyysiselle ettéd
psyykkiselle hyvinvoinnille. Nuoruusidssad ja murrosidn alkaessa nuori
pystyy yleensd vasta hahmottamaan, miten sairaus todella tulee vaikutta-
maan hanen eldmaénsé ja toimintakyvyn eri osa-alueille. Jos sopeutumi-
nen ei lahde toivutulla tavalla etenemdan, voi ilmetd eriasteisia sopeutu-
misongelmia ja jopa masennusta. Hoitohenkilékunnalla on térked rooli
toimia nuoren ja my6s vanhempien tukijana. Hoitohenkilokunnan on tar-
keda tiedostaa, miten nuoruusika vaikuttaa sairauden kokemiseen ja min-
kélaisia haasteita se aiheuttaa. Tukemisen l&htékohtina ovat tilanteeseen ja
kehitystasoon sopivan tiedon antaminen, tuki ja keskusteluapu. (Makko-
nen & Pynndnen 2007; Makkonen 2009.)

Kansainvalisessa vertailussa suomalaisten nuorten terveys ja hyvinvointi
parjaavat hyvin. Keskeisessa asemassa on kuitenkin terveyserojen lisaan-
tyminen, jotka kohdistuvat usein alempiin sosioekonomisiin ryhmiin kuu-
luviin tai esimerkiksi ammattikoulun kayneisiin henkildihin. Lasten ja
nuorten terveyden edistdmisessé on kaksi osa-aluetta, joita ovat terveys-
kasvatus ja terveiden ymparistoolosuhteiden turvaaminen. Terveyskasva-
tuksen antaminen on sekd koulun ettd kodin tehtdvd. Kodin merkitys ko-
rostuu lasten ja nuorten terveytta suojaavien seka edistavien ymparistdolo-
suhteiden turvaamisessa. On hyvin tarkeé, ettd vanhemmat seuraavat las-
ten ja nuorten tekemisid, ovat Kiinnostuneita ja asettavat rajoja. (Puska
2010, 1;4.)

Taméan terveydenhoitotyon kehittdmistehtdvan tarkoituksena on tuottaa
materiaalia kouluterveydenhoitajille, jotka voivat antaa néitad opaslehtisia
lasten huoltajille. Materiaali antaa vinkkejd, joiden avulla huoltajat voivat
pohtia, miten he voivat parhaalla mahdollisella tavalla tukea lastaan, jolla
on pitkdaikaissairaus. Terveydenhoitaja voi my6s yhdessé huoltajien kans-
sa kayda tamén materiaalin avulla 1&pi tukemisen muotoja, ja liséksi se voi
toimia keskustelun pohjana. Kehittamistydn teoreettisessa viitekehyksessa
kaydaan lapi pitkaaikaissairauden vaikutuksia lapsen ja koko perheen hy-
vinvointiin seka tarkastellaan kouluterveydenhoitajan tyonkuvaa.

Kehittdmistyd pohjautuu opinnédytetyossa kasiteltyyn aiheeseen eli lasten-
reumaan ja kouluterveydenhoitajan rooliin perheen sekd lapsen tukijana.
Aihetta kasitellddn hieman laajemmin ja mukaan on otettu nakokulmia
muistakin pitk&aikaissairauksista, silld materiaalia voi hyddyntdd myods
niiden kohdalla.
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2 KESKEISIMMAT PITKAAIKAISSAIRAUDET

Suomalaisten lasten ja nuorten terveydentilassa on parantamisen varaa.
Pienten lasten kuolleisuus on Suomessa ollut jo useita vuosikymmenié hy-
vin alhainen, mutta vanhemmilla lapsilla esiintyy nykydan hyvin usein
diabetesta, allergioita ja astmaa. Ndiden sairauksien esiintyminen on siis
lisdantynyt. Pitk&aikaissairauksien on havaittu olevan pojilla 30 % ylei-
sempéa kuin tyt6illa. Toinen huolestuttava ilmi6 on se, ett4 psykososiaa-
listen ongelmien maara on kasvussa. Vanhemmaksi tulemisen ika on
noussut ja samalla myds vanhempien koulutustaso. Kuitenkin huomiota
pitdd kiinnittaa siihen, ettd joka neljannessa lapsiperheessd koetaan, etta
heilld on tiukkaa raha-asioiden eli arjen kulujen kattamisen suhteen. (Ra-
jantie & Perheentupa 2005; Kaikkonen, Maki, Hakulinen-Viitanen, Mark-
kula, Wikstrom, Ovaskainen, Virtanen & Laatikainen 2012, 176.)

Nuorista 12-18-vuotiasta noin joka kymmenennelld on todettu jokapai-
vaista elamaa hairitseva pitkéaikaissairaus tai vamma. Tama osuus ei ole
muuttunut viimeisten vuosikymmenten aikana merkittavasti, mutta yksit-
taiset ongelmat sen sijaan ovat lisdantyneet huomattavasti. Néita ovat dia-
betes, astma ja allergiat. (Rimpel& 2005; Puusniekka 2010, 2.)

Ihmiselimistd torjuu elimistdon pyrkivid vieraita aineita ja mikrobeja
imusolujen seké veren vasta-aineiden avulla. Autoimmuunitaudin syntyes-
s& elimiston imusolut alkavat tuhota elimiston omia kudoksia vieraiden ai-
neiden sijaan. Syytd autoimmuunisairauden puhkeamiseen ei tiedetd, mut-
ta epdilldan, ettd sen syntymiseen tarvitaan lisdksi virus- tai bakteeri-
infektio. Elimistd voi myods alkaa muodostamaan vasta-aineita omia solu-
jaan vastaan. Téalloin puhkeaa autoimmuunisairaus eli pitk&aikaissairaus.
Pitkéaaikaissairaudet kestavat yli kuusi kuukautta. Naitd ovat esimerkiksi
lastenreuma, ensimmaéisen tyypin diabetes, keliakia, suolistotulehdukset,
astma ja kilpirauhasen toiminnanhdiridt. Tavallisimpiin pitk&aikaissaira-
uksiin, erityisesti juuri nuorten kohdalla, luetaan myds laktoosi-
intoleranssi ja allergiat (Rimpeld 2005). Autoimmuunisairauden hoito pe-
rustuu siihen, ettd hoidetaan sairauden aiheuttamia oireita ja seurauksia.
(Mustajoki 2013; Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012,
100.)

Alla olevat kuviot on laadittu Kelan Kelasto-raporttien (2013) perusteella.
Haku perustui voimassaoleviin ld&dkekorvausoikeuksiin koko maan osalta.
Kuvioiden arvot ovat henkilomaéria, joilla oli vuoden 2011 lopussa voi-
massa oleva korvausoikeus. Tilastoista poimittiin ja rajattiin seuraavat sai-
rausryhmat: diabetes, kilpirauhasen vajaatoiminta, epilepsia ja siihen ver-
rattavat kouristustilat, krooninen keuhkoastma ja sit4 laheisesti muistutta-
vat Kkrooniset obstruktiiviset eli ahtauttavat keuhkosairaudet seké& haja-
pesdkkeiset sidekudostaudit, reumaattiset niveltulehdukset ja niihin verrat-
tavat tilat. Kuvioissa ja myohemmin tekstissa kédytetddn sanaa epilepsia,
joka tarkoittaa my®os siihen verrattavia kouristustiloja. Samoin astma tar-
koittaa kokonaisuudessaan kroonista keuhkoastmaa ja sité l&heisesti muis-
tuttavia kroonisia obstruktiivisia keuhkosairauksia. Lisaksi sidekudostau-
dit ja reumaattiset niveltulendukset tarkoittavat hajapesakkeisia sidekudos-
tauteja, reumaattisia niveltulehduksia ja niihin verrattavia tiloja. Ndiden
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arvojen perusteella on laadittu kuvio 1 poikien osuudesta ja kuvio 2 tytto-
jen osuudesta.
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Merkittdvampiéd eroja poikien eri ikaryhmien valilla on astmatapausten
méaran laskeminen ian myoté. Puolestaan diabeteksen, sidekudostautien ja
reumaattisten niveltulehdusten sekd epilepsiatapausten méaarat kasvavat,
mit4 vanhemmasta lapsesta on kyse.
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Tytoilla huomattavampia eroja esiintyy siing, ettd kaikkien tautimuotojen
tapaukset astmaa lukuun ottamatta kasvavat, mitd vanhemmasta lapsesta
on kyse. Kuvioiden perusteella voidaan todeta, ettd pitkaaikaissairauksista
astmaa on pojilla huomattavasti enemman kuin tyt6ill4&. Muita huomatta-
via eroja tyttojen ja poikien vélilla on, etté tytoilla esiintyy Kilpirauhasen
vajaatoimintaa, sidekudostauteja sek& reumaattisia niveltulehduksia use-
ammin kuin pojilla. Ero on tasaista eri ikdryhmien valilla. Kuviot havain-
nollistavat, mit4 pitk&aikaissairauksia on eri ikaryhmien vélilla, joten ke-
hittdmistyossé tehtévalle tukimateriaalille on toivottavasti kayttoa jatkos-
sa. Kuvioista tulee huomioida se, etta niihin on poimittu vain osa pitk&ai-
kaissairauksista.

3 PITKAAIKAISSAIRAUDET JA PERHETYO

Lapsen sairastuminen pitk&aikaissairauteen on koko perhettd koetteleva
elamanmuutos ja talloin erilaiset tukimuodot, kuten vertaistukiryhmat ja
hoitohenkilokunnan antama tuki voivat tulla tarpeeseen. Lapsen kokemuk-
seen sairaudesta vaikuttavat hanen kehitystasonsa ja ika. Lapsi voi kehittaa
mielessédén pelottavia uhkakuvia, saattaa pelatd toimenpiteitd seka kipua.
Kun sairaus todetaan, alkaa sekd lapselle itselleen ettd muulle perheelle
tarked vaihe, eli sairauteen sopeutuminen. Sopeutumisprosessiin vaikutta-
vat monet seikat, kuten kuinka vakava tai ndkyva sairaus on sekd millai-
nen taudinkuva ja sen aiheuttamat oireet ovat. Oleellista on, etté oli sairaus
mika tahansa, siihen pitéa sopeutua sosiaalisesti, fyysisesti ja psyykkisesti.
Talloin apuna toimii hyva tietdmys siitd, mitka ovat perheen toimintatavat.
(MLL n.d.a; Davis 2003, 18.)

Lapsen sairastuessa pitkaaikaissairauteen myds vanhempien keskindinen
parisuhde joutuu koetukselle. Yhteisté aikaa ei valttamétta 10ydy ja itsesta
huolehtiminen voi jaada sivuosaan. Pelko, viha, katkeruus ja syyllisyyden
tunteet voivat kuvata olotilaa. Muiden perheenjésenten kokemat fyysiset
oireet ovat myds mahdollisia. Toisaalta lapsen sairastuminen voi tuoda
hyvia asioita perheen elaméan. Esimerkiksi lapsen sairauden koettelemuk-
sien myo6ta perheen keskindiset suhteet ja vuorovaikutus voivat muuttua
parempaan suuntaan. (livanainen & Syvdoja 2009, 93.) Hopia (2006) toi
vaitoskirjassaan esille, kuinka vanhemmat kokivat lapsen sairastumisen
hyvin raskaana asiana. Voimia kulutti se, ettd lapsen sairaudesta tuli toi-
minnan keskipiste ja lapsen kéytos saattoi muuttua. VVoimia verotti myos
lapsen mahdollinen kieltdytyminen hoitotoimenpiteistd ja vastustelu.

Alakoulussa lapsi voi kasittad, ettd hanessa on eroja verrattuna muihin
luokkatovereihin sairautensa vuoksi. Koulun aloittaneiden lasten ajattelua
voi leimata se, ettd he uskovat sairautensa johtuvan siité, ettd he ovat esi-
merkiksi lyoneet sisartaan, valehdelleet tai ajatelleet Kielteisesti jostakin
henkilosta. Lapsen kasvaessa ndma ajatukset jadvat pois, ja han alkaa ka-
sittdd oman sairautensa paremmin. Mahdolliset poissaolot koulusta ja
poisjadminen yhteisista leikeista seka harrastuksista, voivat aiheuttaa voi-
makkaita ulkopuolisuuden tunteita. (Children with chronic conditions
2012.)
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Murrosian alkaessa erityisesti hoitohenkilokunnan on tarked tiedostaa, mi-
ten sairaus ja nuoruus vaikuttavat toisiinsa. Lapsen fyysinen kasvu vaikut-
taa sairauteen ja sen etenemiseen, mutta myos pitkdaikaissairaus vaikuttaa
monella tapaa psyykkiseen hyvinvointiin ja fyysiseen kasvuun. Naiden va-
lilla on siis vastavuoroinen suhde. Lapsi pystyy yleensd vasta nuoruusién
saavuttaessaan ymmartdmaan, miten sairaus vaikuttaa ja tulee vaikutta-
maan hanen eldméansd. Sairaudesta riippuen haasteita saattaa esiintya
eldmén ja terveyden eri osa-alueilla, kuten hedelmallisyyden suhteen ja
ammatin valintaan liittyen. Lapsen hyvinvointia pitd4 arvioida kokonais-
valtaisesti ja on tarke&dd muistaa se, ett4 he kohtaavat tdysin samat kehitys-
haasteet kuin muutkin lapset. Nuoruusiassa erityisesti haasteita voi aiheut-
taa, jos sairauden aiheuttamat muutokset ovat nakyvia, kuten esimerkiksi
lastenreuman aiheuttamat nivelmuutokset tai suolistoleikkauksen vuoksi
laitettu avanne. Talléin oman kehon hyvéksyminen voi tuottaa lisahaastei-
ta. (MLL n.d.a; Makkonen & Pynnénen 2007; Makkonen 2009.)

Olli (2008) tutki vaitoskirjassaan nuoruusiassa olevia diabeetikoita ja hei-
dan sopeutumistaan sairauteen. Han toi esille, kuinka nuoren suhtautumi-
nen omaan pitkaaikaissairauteensa ja sen hoitoon, voi olla véltteleva ja
vahattelevd. Nuoret kokivat, ettd sairauden hoidon sovittaminen heidéan
omaan arkeensa oli hankalaa, eivatka he halunneet sen rajoittavan omaa
elaméaansa. Toisaalta he tunsivat myods huonoa omaatuntoa, jos sairauden
hoito oli jaédnyt huonolle mallille. Lisésairauksien suhteen nuoret kokivat
pelkoa, mutta ndma tuntuivat kuitenkin hyvin kaukaisilta asioilta, jolloin
hoitoon panostamista suunniteltiin vasta myéhemmalle ajankohdalle.

Jurvelin, Kyngds ja Backman (2005) osoittivat tutkimuksessaan, kuinka
lapsen sairastuminen aiheutti vanhemmille ja lapselle itselleen monia eri-
laisia huolenaiheita. Selviytymisen suhteen vaatimuksia vanhemmille ai-
heutti se, ettd oman lapsen kehityksessé saattoi esiintyd viiveitd. Tama
saattoi esiintya fyysisind eroina muihin lapsiin verrattuna tai huonontu-
neena koulumenestyksend. Néité eroja voivat aiheuttaa poissaolot koulusta
sairauden vuoksi tai itse sairaus voi vaikuttaa normaaliin fyysiseen kehi-
tykseen. Lapsella voi olla huolia omasta fyysisestd ulkonddstdén, han voi
kokea haasteellisemmaksi itsendisyyden tunteen saavuttamisen ja sairaus
voi vaikeuttaa hanen suhdettaan vanhempiin sekd ystéviin (Psychological
complications of chronic illness 2011). Lapsi voi kohdata arjessaan ikato-
vereiden kiusaamista, jolloin lapsi ja hdnen vanhempansa kokevat rasitus-
ta. Sairastunut lapsi saa yleensd enemman huolenpitoa ja huomiota kuin
terveet sisarukset, jolloin sisarukset voivat aiheuttaa ongelmia kokemansa
mustasukkaisuuden vuoksi. Perhe siis kohtaa monia haasteita arjessaan.
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3.1 Vanhemmat pitk&aikaissairaan lapsen tukijoina

Kun lapsella todetaan pitk&aikaissairaus, se tuo mukanaan monia riskejé.
Tieto siitd, ettd tauti on pysyvd, parantumaton ja voi pahentua ajan myota,
voivat vaikeuttaa tilannetta entisestddn. Lapset ké&sittelevat sairauden aihe-
uttamia asioita eri tavoin, osa voi kokea sairauden rangaistuksena. Tamén
seurauksena lapsi voi olla vihainen vanhemmilleen tai ladkarille. Lapsen
idsta ja kehitystasosta riippuen sairastuminen voi johtaa sopeutumishéiri-
o0n. Talloin lapsella voi esiintyd kaytoshairioita, depressiivisyytta ja ah-
distuksen tunteita. Yleensa ndissé tilanteissa perheen tukeminen ja keskus-
teluapua perusterveydenhuollossa ovat riittdvid toimia. Joskus voidaan
joutua turvautumaan erilaisiin terapioihin. (Facts for families 2011; Kum-
pulainen 2009.)

Vanhemmat eivét halua, ettd heidan lapsensa joutuu huolehtimaan omista
asioistaan liikaa. On kuitenkin tarked muistaa, ettd lasta autetaan parhaiten
tarjoamalla i&n mukaista tietoa sairaudesta. Murrosidssa ajatukset ja tun-
teet voivat myllertda jo ennestéan, ja pitkéaikaissairaus sen liséné aiheut-
taa entistd enemman vaatimuksia sopeutumisen suhteen. Pitkdaikaissairaus
voi vaikuttaa koulunkéyntiin, joka puolestaan altistaa lasta yksindisyyden
ja erilaisuuden tunteille. Vanhempien olisi tarked auttaa lastaan yllapité-
méaan tavanomaisia rutiineja niin paljon kuin mahdollista. Erityisen térke-
aa on huomioida lapsen vahvuuksia. (Facts for families 2011.) Lehto
(2004) kuvasi vaitoskirjassaan, kuinka vanhemmat kokivat suorat ja rehel-
liset vastaukset lapsen kysymyksiin tarkeiksi keskinaisen luottamuksen li-
sddmisessa. Vaikeista ja ikavistakin asioista pitda pystyd puhumaan. Tal-
laista kdytosta toivottiin ja odotettiin myds henkilékunnalta.

Vanhempien on ensisijaisen tarked tiedostaa, ettd vaikka heidan lapsellaan
on sairaus tai vamma, on lapsi aina ensisijaisesti lapsi. Sairaus itsessaan ei
saa alkaa leimaamaan koko lapsen olemassaoloa. S&4nnét ja rajat ovat hy-
vaksi ja tuovat lapselle turvallisuuden tunteen. Mahdollisia sisaruksia on
my0s kohdeltava tasavertaisesti. Tavalliseen arkeen pyrkiminen luo turval-
lisuuden ja jatkuvuuden tunnetta ja lapsen on sallittava ilmaista tunteitaan
ja ajatuksiaan. Tallaisissa tilanteissa vanhemman tarkeéd tehtdva on olla
lasna ja kuunnella. (MLL n.d.b.)

Lapsen sairastuessa vanhempien on tirkedd antaa lapsensa osallistua har-
rastuksiin ja toimintaan, joissa hén voi kokea olevansa hyva ja taitava.
Vaikka sairaus leimaa aluksi arkea, taytyy tavallisen arjen tukemisen li-
séksi pitéa kiinni lapselle tarkeisté asioista, kuten mielikuvituksen kaytta-
misestd, satujen lukemisesta ja erilaisten leikkien mahdollistamisesta.
Vanhemmat voivat myo6s tukea lastaan tekemé&an piirustuksia tai leikki-
maéan leikkejd, jotka kasittelevat lapsen sairautta tai kokemaa traumaa. (li-
vanainen & Syvéoja 2009, 93.)
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Olisi tarkedd, ettd vanhempi antaisi palautetta lapselleen onnistumisista,
auttaisi lastaan 16ytamaan harrastuksia ja asioita, joissa han voi kokea ole-
vansa hyva. Vanhemman tulee olla kiinnostunut siitd, milta lapsesta tun-
tuu. Jos arkieldma on tasapainoinen ja hoidon perusasiat ovat kunnossa,
lapsi ei yleensa karsi merkittavasti sairaudestaan. Hoidon perusasioita ovat
luottamus ja lapsen kehityksen huomioiminen. Lasta voi kannustaa ole-
maan muiden pitkaaikaissairaiden lasten kanssa, jolloin vertaistuki koros-
tuu. (Vuorimaa & Kyngds 2007; Facts for families 2011.)

Vanhempien liséksi tarkeé tehtava tukemisen suhteen on myos sukulaisil-
la, isovanhemmilla sekd lapsen idn mukaan pdivahoidolla tai koululla.
Oleellista on se, miten vanhemmat reagoivat ja kayttaytyvat suhteessa lap-
sensa sairauteen. Jos vanhemmat ilmaisevat teoissaan ja puheissaan suurta
huolta, heijastuu se loppujen lopuksi myos lapseen. Lapset reagoivat tilan-
teeseensa hyvin eri tavoin, tdma riippuu lapsen ika- ja kehitystasosta. Pie-
nill4 lapsilla oireet voivat ilmeta esimerkiksi itkuisuutena, nukkumishairi-
6ind, ongelmina syomisen suhteen seké yleisena tyytyméttdmyyden osoit-
tamisena. Vanhemmilla lapsilla voi taas esiintyd vélinpitdimattomyytta
oman sairauden suhteen, vetdytymista kavereiden seurasta ja koulunkayn-
tivaikeuksina. Alttius sairastua masennukseen on myds suurempi. Van-
hemmilla on vaikea tehtadva pohtia, kuinka paljon sairauden hoidon vas-
tuusta voidaan antaa lapselle itselleen, ja missa iké&vaiheessa. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 100-101.)

Lapsen omahoidon toteuttamisessa ensisijainen vastuu on lapsen huoltajil-
la. Koulupaivan aikana vanhemmilla ei ole kuitenkaan mahdollisuutta val-
voa ja toteuttaa hoitoa, joten hoidon suunnittelu on tarpeen. Tavoitteena
on, ettd lapsi voi kdyda koulua ja saada tarvittaessa tukea sairautensa hoi-
toon aikuisilta. Esimerkiksi diabetesta sairastavan lapsen kohdalla voidaan
tehdd toimintasuunnitelma, jota hyédynnetdan tapauskohtaisesti. Toimin-
tamallin taustalla on hyvid kokemuksia menestyksekkaasta yhteistyosta
lapsen ja vanhempien, diabetesta hoitavien yksikoiden ja kouluviran-
omaisten kanssa. Yhteisneuvottelussa sovitaan kaytannonasioista koulu-
paivan aikana, kuten verensokerimittauksista, valipaloista ja insuliinian-
noksista. Tarvittaessa opetetaan pistostekniikka, varaudutaan erityistilan-
teisiin ja mietitddn menettelytapoja seka kerrataan ensiapukéaytantéja. (So-
siaali- ja terveysministerion selvityksia 2010, 3.)

Diabeetikoiden lisdksi tukea ja hoitoa koulupdivan aikana tarvitsevat
muun muassa epilepsiaa, vaikeaa allergiaa sek& muita pitk&aikaissairauk-
sia sairastavat lapset ja nuoret. Koulussa oppilaan terveyden ja sairauden
hoitoa suunnitellaan yksildllisten tukimuotojen, oppilashuollon ja kaytdssa
olevan opetussuunnitelman avulla. Pitk&aikaissairaiden lasten ja nuorten
kohdalla tehdaan kirjallinen suunnitelma, johon kirjataan yl6s mité tukea
ja hoitoa annetaan, kuka sitd antaa ja miten tarvittava seuranta jarjestetaan.
Tama tehdaan yhteistydssa oppilaan, perheen ja terveys- sekd opetustoi-
men edustajien kanssa. Ajoittain olisi aiheellista kokoontua yhteen ja arvi-
oida tuen sekd hoidon sujuvuutta eri toimijoiden nakokulmista. (Kasvun
kumppanit n.d.)
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Toija (2011) toi esille véitoskirjassaan, kuinka vanhemmat, joiden lapsilla
oli harvinainen sairaus, kokivat vertaistuen merkityksen erittdin tarkeaksi.
Vertaistukiryhmén toimintaa verrattiin jopa tasoltaan psykoterapeuttiseen
tukeen. Lisaksi ryhman sisalta saatiin vinkkejé arkeen, joita viralliselta ta-
holta ei saatu. Naita olivat esimerkiksi mahdolliset etuudet, palvelut, itse
sairaus ja sen hoitaminen. Vanhemmat kokivat myos, ettd heidan lapsensa
hyotyivat vertaistukitoiminnasta. Lapsen hyvinvointia ajatellen vanhem-
mat tunsivat jaksavansa paremmin olla vahvempia vanhempia, ja samalla
vanhempien oma olo parani. Vaitti (2008) kuvasi tutkielmassaan saman-
kaltaisia tuloksia. Pitkdaikaissairaiden ja kehitysvammaisten lasten &idit
kokivat, ettd vertaistukiryhmaan osallistuminen ja sielld keskustelu lisési-
vét uskoa arjesta selviytymiseen. Ryhmaan osallistumisen myota he tunsi-
vat, ettd puolison kuormittaminen huolilla vaheni ja ryhméa antoi uusia né-
kokulmia elamaan.

3.2 Kouluterveydenhoitajan rooli perhehoitotydssa

Kouluterveydenhoitajalla on térkeé tehtdva kouluyhteiséssd. H&n toimii
koko kouluyhteison ja yksittaisten oppilaiden terveyden ja kasvun edista-
jana seka tukijana. Nykyaan haasteita kouluterveydenhuollossa aiheuttaa
erityisesti se, ettd murrosian alkaminen on aikaistunut ja entistd enemman
huomiota joudutaan kiinnittdm&&n mielenterveyden tukemiseen (Laakso
2009). Lapsen hyvinvoinnin edistdminen onnistuu parhaiten, jos koulun ja
kodin valilla tehddan hyvaa yhteistyotd. Oleellista on tarkastella oppilaan
terveyttd perheen kautta, ja kouluterveydenhuollon pitaakin lahtea liik-
keelle perheesta ja sen tarpeista. Perhekeskeisyys on siis tarkeaa kouluter-
veydenhoitajan tydssa. Perhekeskeisyyden perimmaéinen lahtokohta on, et-
t& perhe lapsen tai nuoren taustalla erittdin tarked tekija. Hoidossa on otet-
tava perhe huomioon ja tutustuttava heidan toimintatapoihinsa. Tiiviin yh-
teydenpidon avulla tuetaan vanhempia my6s omassa vanhemmuudessa.
(Sosiaali- ja terveysministerion selvityksida 2008, 57; Tervaskanto-
Méentausta 2008, 373-375; Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 105.)

Kouluterveydenhoitajan tyonkuvassa yksi keskeisimpid elementtejd on
terveysneuvonnan toteuttaminen. Sen avulla pyritdan tukemaan lasta ja
perhettd seka lisddmaan psykososiaalista hyvinvointia. Neuvonnan sisélto
tulee aina mitoittaa lapsen kehitysvaiheen ja yleensé ottaen perheen tilan-
teen mukaan. Terveysneuvonnan tavoitteena on tukea perhettd ottamaan
vastuu omasta elaméstaan ja terveydentilastaan. Samalla tuetaan vanhem-
pia oman vanhemmuutensa toteuttamisessa ja siihen kasvamisessa. Neu-
vonnan avulla pyritddn myos siihen, ettd lapsi tai nuori tiedostaa omat
voimavaransa. Neuvonnan on téarkedd lahted liikkeelle oppilaan omista
terveystottumuksista ja niiden pohtimisesta. Oppilaan on hyvd miettia
omaa terveyttd ja valintoja sekd sitd kautta tulla tietoisemmaksi niista.
Tama voi auttaa muodostamaan kasityksen terveysvalinnoista ja niiden
merkityksestd sekd arvostamaan omaa hyvinvointiaan. (Terveysneuvonta
2013: Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 88.)

Hoitotyon ammattilaisilla, kuten kouluterveydenhoitajalla, on térke& teh-

tava tukea sairastunutta lasta ja hanen perhettdén. Tarkeimpand menetel-
mé&na on tuen antaminen. Oppilasta pitd4 kuunnella, kysya hanen vointiaan

8



Kouluterveydenhoitaja pitkaaikaissairaan lapsen ja perheen arjen tukijana

ja hanen kertomaansa tulee suhtautua vakavasti. Yhteistydsuhteen taytyy
perustua luottamukseen ja uskoon siitd, ettd vallitsevasta Kkriisista selviy-
dytdan. Kriisin perimmaista syyta ei tassa tilanteessa voida poistaa, mutta
olennaista on pyrkid siihen, ettd yksilo alkaa sopeutua vallitsevaan tilan-
teeseen. Tamén kautta pyritadn 16ytamaan tasapaino eldmaan uudelleen.
(livanainen & Syvéoja 2009, 90.)

Turun kouluterveydenhuollossa tehdyn tutkimuksen mukaan koululaisista
17 % oli jokin pitk&aikaissairaus. Tutkimuksen tekijat olivat pohtineet, et-
t4 koulussa tehtavien terveystarkastusten yhteydessa voidaan arvioida pit-
kéaikaissairauden seurantaa ja laakitystd, vaikka seuranta ei ole ainoastaan
kouluterveydenhuollon vastuulla. Liséksi voidaan havaita mahdollisesti
erikoissairaanhoidon ulkopuolelle jaaneet lapset, jotka ovat hoidon tar-
peessa. (Salonen, Aromaa, Rautava, Suominen, Alin & Liuksila 2004,
563; 567.)

Méenpaa (2008) esitti vaitoskirjassaan, kuinka hyvalla lapsen hoitamisella
ja auttamisella tuettiin samalla koko perheen hyvinvointia. Lapsi ja perhe
ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa keskenaan. Tasavertainen puheyhteys
perheen kanssa on erittdin tarkeédd, silla nimenomaan perheeltd saadaan
parhain mahdollinen lasta koskeva tieto lapsen sen hetkisesta tilanteesta.
Vaitoskirjassa tuotiin kuitenkin esille, ettd vanhemmat toivoivat enemman
mahdollisuuksia keskustella kouluterveydenhoitajan kanssa. Ohjausta ja
tiedonantoa toivotaan lapsen kasvaessa ja kehittyessa.

4 KEHITTAMISTEHTAVAN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Kehittamistehtavan tarkoituksena on tehda pitkaaikaissairaan lapsen huol-
tajille materiaali, jota terveydenhoitajat voivat tarpeen mukaan jakaa tai
kayda lapi yhdessd perheen kanssa Terveydenhoitajat voivat hyddyntaa
materiaalia my0ds omaan kéyttéonséd ja perheldhtdisyyden toteuttamisen
tueksi. Opinnaytety6ssa nousi esiin, miten paljon lastenreuma vaikutti lap-
sen arkeen ja arjessa selviytymiseen, joten tuen antaminen on hyvin tarke-
aa. Kehittamistehtavan tarkoituksena on korostaa perhekeskeisyytté pitka-
aikaissairaan lapsen hoidossa.

Kehittdmistehtdvan tavoitteena on, ettd materiaalista saadaan tehtya sellai-
nen, josta terveydenhoitajat voivat todella hyotya tyossaan. Lisaksi tavoit-
teena on luoda selked, tiivis ja helppolukuinen esite, josta terveydenhoita-
jien lisaksi myos lapsen huoltajat voivat poimia esimerkkejé lapsensa tu-
kemiseen. Kehittamistehtdvan tarkoituksena on myds lisétd omaa oppimis-
ta ja ammatillista kasvua pitkdaikaissairaan lapsen hoitotydssa terveyden-
hoitajan nédkokulmasta.
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5 MATERIAALIN TUOTTAMINEN

Kehittamistehtdvané suunniteltavan materiaalin tulee olla helppo- ja sel-
kedlukuinen, silld se on suunnattu erityisesti lasten huoltajille. Tamén ta-
kia on tarke&a tietdd hyvan materiaalin kriteereja seka kayttaa helppolu-
kuista ja ymmarrettavaa seka kiinnostusta herattdvaa asiatekstia.

Suullinen ohjaus ei usein yksin&an riitd ja nain ollen Kirjoitettu ohje auttaa
ohjauksen monipuolistamisessa (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002,
25). Kadriaisen (2007) tutkimuksessa 91 % potilaista oli arvioinut suulli-
sen ja henkilokohtaisen ohjauksen hyvaksi. Kuitenkin muita ohjausmene-
telmid oli kéaytetty vahan tai niiden hallinta oli ollut huonoa. liman Kirjal-
lista ohjausmateriaalia oli jaanyt 32 % potilaista. Vastaavasti hoitajien
mielestd 92 % suulliset ja henkilokohtaiset ohjaustaidot olivat hyvat. Kir-
jallista ohjausmateriaalia osasi kayttda 74 %, 17 % osasi kayttaa huonosti
ja loput 9 % eivat kdyttaneet ohjausmateriaalia lainkaan.

Hyvén kirjallisen ohjausmateriaalin piirteita ovat lyhyet, selkeéat lauseet ja
yksiselitteiset sanat. Turhia termeja, yleiskielisia sanoja, lyhenteitd ja
pelkki& luetelmia pitad valttad. Teksti kirjoitetaan aktiivimuotoon ja teitit-
telya suositellaan kaytettavéksi. Virkkeet ja lauseet kannattaa miettid niin,
ettd ne ymmarretddn kertalukemalla. Liian pitkat virkkeet ovat ongelmalli-
sia, mutta myos pelkkien paalauseiden kaytto rasittaa tekstin lukemista.
Ohjausmateriaalin sisallon pitd4 vastata kohderyhman tarpeisiin, huomioi-
da sairauden ja hoitojen mahdolliset vaikutukset asiakkaan mielialaan seké
sosiaalisiin suhteisiin, tukea asiakkaan omaa selviytymisté ja voimavaroja
seka kayda lapi kaikki tiedon osa-alueet kuten sosiaalinen, eettinen ja ko-
kemuksellinen. Materiaali vastaa kysymyksiin mitd, milloin, miksi ja mi-
ten. Etenemisjarjestys etenee tarkeimmista asioista vahemman tarkeisiin.
Etenemisjarjestys voi olla myos aikajarjestyksessé tai aihepiireittain koot-
tu. Jarjestyksen valinnassa on hyva miettia, mita tekstilld halutaan saada
aikaan ja toisaalta, miss tilanteessa sitd luetaan. Tarkeysjérjestys on usein
toimivin, mutta pitdd muistaa, ettd esitettavat asiat on arvioitava asiakkaan
nékokulmasta. Ymmarrettdvyyden kannalta etenemisjarjestykselld on
merkitysta. (Hyvérinen 2005, 1769-1772; Valta 2011.)

Materiaalin alussa on hyva pohtia sitd, kenelle se on tarkoitettu, ja mika on
materiaalin tarkoitus. Hoito-ohjeet pitaa perustella, silla pelkkd neuvomi-
nen ei kannusta tapojen muuttamiseen. Ihanteellinen perustelu huomioi
kohdehenkilén oman hyddyn toteutumisen — miten asiakas itse hyotyy, jos
muuttaa toimintatapojaan? Otsikoiden avulla herétetd&n mielenkiintoa ja
helpotetaan asioiden etsimistd — niihin voi liittdd myos kysymyksen tai
vaitteen. Hyva otsikko vastaa kysymykseen, mist4d materiaalissa on kyse?
Valiotsikoiden avulla ndhdaan, millaisista asioista teksti rakentuu. Valiot-
sikoita ei kannata kayttaa kuitenkaan liikaa vaan on hyva muistaa, etta va-
liotsikon jalkeen on aina kaksi kappaletta tekstid. Yhteenveto tiivistada paa-
asiat. Materiaaliin laitetaan viimeisen paivityksen paivamaara sekd lahde-
tiedot, loppuun tekijoiden nimet ja yhteystiedot. (Hyvarinen 2005, 1769
1772 ; Valta 2011.)
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Ulkoasultaan hyva materiaali on ymmérrettdva ja luottamusta herattava.
Ulkondkoon vaikuttavia asioita ovat muun muassa fonttikoko, rivivali,
tekstin jaottelu, kappaleiden sisalto ja laajuus, lihavointi, alleviivaus ja ku-
vat. Yhteen kappaleeseen laitetaan vain yhteenkuuluvia asioita, ja pituu-
deltaan yli kymmenensenttisia kappaleita pitdisi vélttdd. Kuitenkaan liian
lyhyitak&an kappaleita ei kannata kirjoittaa. Liian pitka tai yksityiskohtai-
nen teksti voi saada lukijan hamilleen. Ymmarrettavyyttd lisdd se, ettd
teksti on huoliteltua ja oikeinkirjoitus on kunnossa. Lihavoinnin, allevii-
vauksen tai isomman fonttikoon kayttamisell&4 saadaan erotettua tarkeim-
pié asioita kuten otsikoita. Kuvien avulla voidaan helpottaa siséallon ym-
martamisté ja herattdd mielenkiintoa. Niiden kdyttamisessa pitdd muistaa
tekijanoikeudet. Luetelmia voi kayttad materiaalin jaottelussa, jonka avul-
la térkeitd kohtia voi korostaa. Kuitenkin liian pitkat luetelmat muuttavat
tekstin raskaaksi, joten kohtuus on tarkedd myos luetteloiden kohdalla.
(Hyvarinen 2005, 1770-1771; Valta 2011.)

Liséksi on muistettava, ettd hyva ja huoliteltu ulkoasu liittyy tiiviisti oh-
jeen siséltoon. Tekstien ja kuvien asettelu vaikuttaa paljon siihen, minka-
laisen kuvan ohje luo lukijalleen. Huonosti suunniteltu ulkoasu karkottaa
lukijat, hyvin suunniteltu houkuttelee lukemaan ja parantaa ymmarretta-
vyyttd. Ymmérrettavyytta lisaa niin sanottu tyhja tila, joten ohjetta ei kan-
nata ahtaa liian tayteen tietoa ja kuvia. Marginaalien leveyksilla voidaan
muokata ohjeen ulkonakda. Ohje on sitd ilmavampi, mitad levedmmasta
marginaalista on kyse. Tekstin voi jakaa myos eri palstoihin. Kirjasinkoon
valinnassa on hyva muistaa, ettda mitd isommasta fontista on kyse, sita suu-
rempi pitéisi myos rivivélin olla. Esimerkiksi fonttikoolla 12 kirjoitettuun
tekstiin riittaa rivivaliksi puolitoista. (Torkkola ym. 2002, 53, 58.)

Suosituspituutta ohjausmateriaalille on mahdoton méaéritella. Paasaantona
kuitenkin on, ettd lyhyt materiaali ilahduttaa useimpia. Liian yksityiskoh-
tainen tieto voi ahdistaa ja hammentaa lukijaa. Materiaalin loppuun voi
koota esimerkiksi kirjallisuus-osion, josta tietoa voi etsiéd lisdd. On hyva
my06s miettid, missd materiaali julkaistaan, silla Internetissa oleva materi-
aali on selkeydeltdan erilainen kuin mita se olisi paperiversiona. Internet-
tekstin virkkeiden ja kappaleiden pitaa olla lyhyitd, koska tekstin lukemi-
nen on hankalampaa paperiversioon verrattuna. Jos materiaali tehdan tu-
lostettavaan muotoon, asettelu tehdaan paperiversion ehdoilla. (Hyvérinen
2005, 1772.)
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6 POHDINTA

Opinnaytetytssa, jossa kaésiteltiin kouluterveydenhoitajan roolia lasten-
reumaa sairastavien lasten ja heidan perheidensd tukena, korostui van-
hempien tukemisen tarve ja pitkéaikaissairauden monet vaikutukset seka
lapsen itsensé ettd vanhempien hyvinvointiin. Taman vuoksi paadyttiin te-
kemé&én opas, jolle toivottavasti 16ytyisi myos kéayttdéd kouluterveydenhoi-
tajien ty0sséd. Kehittdmistyon aihe oli luonteva ja mielekds jatko opinnéy-
tetyolle. Lapsen vanhemmat sekd kouluterveydenhoitajat voivat kayttaa si-
ta keskustelun herattdjanéd ja tukimateriaalina. Vanhemmat voivat myos
my6hemmin kotona palata oppaan kasittelemiin asioihin. Pelkka suullinen
ohjaus on harvoin riittdvad ja apuna on hyva kayttdd myds muita keinoja,
kuten ohjausmateriaalia, joka havainnollistaa ja auttaa mieleen painami-
sessa. Liséksi oppaaseen voi palata niissd kaytdnnontilanteissa, joita eteen
tulee, silld kerrottua ohjausta ei ndissé tilanteissa valttdmatta muista.

Tavoitteena oli tehdd kaytannonlaheinen ja helposti hyddynnettava mate-
riaali seké terveydenhoitajaty6td kehittdva ty6. Tavoitteeseen paastiin hy-
vin, mutta kaytantd osoittaa loppujen lopuksi, tuleeko oppaalle kéyttoa ja
miten paljon sitd kdytetddn. Oppaasta tuli selked ja se siséltaa olennaisia
asioita tiiviissd muodossa, miten vanhemmat voivat tukea lastaan. Kuvat
tekevat oppaasta mielenkiintoisemman ja eladvamman nakdisen. Oppaassa
on myos kerrottu lyhyesti perustietoa pitkédaikaissairauksista ja lapsen ko-
kemuksista. Oppaan tekeminen toi vaihtelua tydskentelytapoihin ja opetti,
minkélainen hyvan ja selkedn ohjausmateriaalin pitaa olla. Tasta taidosta

on varmasti tulevaisuudessakin hyotya.

Lahdemateriaalina on kéytetty osin samoja l&hteitd kuin opinnédytety6ssa,
koska ne on todettu hyodyllisiksi aiheen kannalta. Uusien léhteiden etsi-
miseen pyrittiin ja niitd [0ydettiin kiitettavasti. Kaikki l&hdemateriaali on
tarkoin valittua, ajankohtaista ja luotettavaa alan tietoa. Tydssa on kéytetty
padosin alle kymmenen vuotta vanhaa materiaalia muutamaa lahdetta lu-
kuun ottamatta. Vanhemmat lahteet on kuitenkin valittu harkiten ja niiden

ajantasaisuus on tarkistettu.

Liséksi ty0ssé perehdyttiin pitkdaikaissairauksiin ja perhehoitotyohon, joi-
ta pohjustettiin jo opinnaytetydssad. Namé kaksi aihealuetta kuuluvat olen-
naisena osana jokaisen terveydenhoitajan ja erityisesti kouluterveydenhoi-
tajan tyonkuvaan, joten tdmankaltaisen tiedon hallitseminen ja ymmarta-
minen ovat aina eduksi, ja auttavat matkassa kohti osaavaa hoitotyén am-
mattilaista. Perhehoitotyon nakokulman ottaminen omaan ty6hén on tér-
kedd, silla jokainen yksild on aina oman perheensa jasen ja vahvasti sidok-
sissa toisiinsa. Kun lapsi sairastuu, koko perheen toiminta ja olemassaolo
muuttuvat. Oleellista on tiedostaa se, ettd vaikka sairaus ja sen hyvaksy-
minen teettdvat tyotd, se voi myos entisestddn ldhentéé perheenjésenia ja
lisata yhteenkuuluvuuden tunnetta. Kouluterveydenhoitaja voi auttaa tassa

tyossa ja erityisesti luoda nuorelle uskoa itseensd ja kykyihinsé.
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Kaiken kaikkiaan kehittdamistyd lisdsi omaa oppimista. Erityisesti se sy-
vensi osaamista pitkdaikaissairauksien ja perhetyon suhteen. Opinndyte-
tyossd alkanut syvallinen oppiminen tiivistyi entisestddn kehittdmistyon
aikana. Seka opinndytety0 ettd kehittdmistehtdva ovat opettaneet luotetta-
van ja ajankohtaisen tiedon etsimiseen. Naiden tdiden avulla on saatu
vinkkejé siihen, misté luotettavaa ja hyvaa tietoa voi jatkossakin etsid. Ke-
hittdmistyosséd on hyddynnetty koko opiskeluajan opittuja asioita, joten
paattotyo tiivistad tekijoiden ammatillista osaamista.
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Oppaan tarkoitus

Oppaan tarkoituksena on antaa kaytannonlaheisia neuvoja Teille siit4, mi-
ten voitte tukea lastanne tai nuortanne pitkaaikaissairauden kanssa. Opasta
voidaan kayttaa keskustelun tueksi ja arjessa selviytymisen avuksi.

Yleista pitk&aikaissairauksista

Viime vuosina pitk&aikaissairauksista erityisesti astma, allergia ja diabetes
ovat lisd&ntyneet. Muita pitkaaikaissairauksia ovat esimerkiksi lastenreu-
ma, keliakia, suolistotulehdukset ja kilpirauhasen toimintahairiot. Nuorista
12-18 -vuotiaista noin joka kymmenennell& on todettu jokin arkipaivéista
elamaa héiritseva pitkaaikaissairaus tai vamma. Koululaisista noin 17 %
sairastaa jotakin pitkdaikaissairautta.

Pitk&aikaissairauksien hoidossa oleellista on hoitaa sairauden aiheuttamia
oireita seka seurata sairauden vaikutuksia terveyteen. Pitk&aikaissairaus
aiheuttaa haasteita seka fyysiselle ettd psyykkiselle hyvinvoinnille. Tarkeaa
on, ettd tukeminen, tiedon antaminen ja keskusteluapu ovat tilanteeseen ja
lapsen kehitystasoon sopivia.

Pitkaaikaissairaus ja arki

Pitkdaikaissairauden toteaminen vaikuttaa koko perheen elaméén. Jokainen
lapsi kokee ja kasittelee sairauttaan eri tavalla, mutta siihen vaikuttavat
my®ds muun muassa lapsen ika ja kehitystaso.

Sairauden sopeutumisessa vaikuttavat sairauden vakavuus ja nédkyvyys,
taudinkuva seké sen aiheuttamat oireet. Yhteisty6 paivéhoidon ja koulun
kanssa on ensiarvoisen tarkeéa.
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Alakouluikainen lapsi

Lapsi on aina ensisijaisesti lapsi eika sairas lapsi. Alakouluikainen lapsi
usein ymmartaa, ettd han on erilainen kuin muut luokkakaverinsa. Pieni
lapsi voi karsia nukkumisvaikeuksista, itkuisuudesta, tyytymattomyydesta
seka hanella voi olla ongelmia sydmisen kanssa.

Lapsi voi ajatella, ettd sairaus on rangaistus
jostakin héanen teostaan kuten esimerkiksi
sisaren lyomisestd, valehtelemisesta tai kiel-
teisisté ajatuksista toista ihmisté kohtaan.
Lapsen kasvaessa ndma ajatukset jaavét
yleensa pois ja sairauden ymmartdminen sy-
venee.

Lapsi voi kokea itsensa ulkopuoliseksi, jos
hén joutuu olemaan koulusta tai harrastuksis-
taan paljon pois. Siksi on tarke&é tukea lap-
sen normaalin arjen kulkua. Seuraavaksi on
esimerkkeja siita, miten voitte tukea lastanne.

Tue lasta:
v huomioi lapsen vahvuudet

ole l&sn4 ja kiinnostunut

kuuntele, rohkaise tunteiden ilmaisuun

auta yllapitdmaan tavanomaiset rutiinit kuten harrastukset, saannélli-
nen ruoka- ja nukkumisrytmi

kannusta mielikuvituksen kayttamiseen

lukekaa satuja

leikkik& ja kaykéé sairautta leikin avulla lapi

piirtakaa

ANERANERN

AN N NN

Kerro lapselle sairaudesta sen verran, mitd han ik&tasoonsa néhden voi
ymmartad. Lapsen tunteiden ja oman tilanteen kasittely on daarimmaisen
tarkeda.
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Murrosikainen nuori

Murrosiassa nuori alkaa ymmartaa kokonaisuudessaan, miten sairaus vai-
kuttaa hanen elamasséan. Nuori voi kuitenkin véahatella tai véltella sairau-
desta puhumista. Kaiken kaikkiaan nuori kokee samat kehityshaasteet kuin
hénen ik&toveritkin. Ajatukset voivat olla sekaisin. Oman kehon hyvéksy-
minen voi olla haastavaa kehityksesté sekd sairaudesta johtuvien asioiden
vuoksi. Myos itsendistyminen voi tuntua haasteelliselta.

Keskustele nuoren kanssa sairaudesta ja sen aiheuttamista tunteista. Kan-
nusta, rohkaise ja auta murrosian seka sairauden aiheuttamien muutosten
kanssa sopeutumisessa. Seuraavaksi esimerkkeja siita, miten voitte tukea
nuortanne.

Tue nuorta:
v' yllapitdmaadn tavanomaiset ja saannolliset rutiinit esimerkiksi kou-

lunkaynti ja harrastukset

ohjaa ammatinvalinta-asioissa

salli tunteiden ilmaisu

huomioi vahvuudet

ole lasna, kiinnostunut ja tarvittaessa lahella

kuuntele ja yritd ymmartaa

kannusta pitdmaan yhteytta toisiin vastaavaa sairautta sairastaviin
(vertaistuki)

AN NI U RN




Kouluterveydenhoitaja pitkaaikaissairaan lapsen ja perheen arjen tukijana

Muista:

v' tavallinen arkielama sairaudesta huolimatta

v’ sdaannot ja rajat, silla ne luovat turvaa

v’ tasapuolinen kohtelu

v' vertaistukiryhmésté voit saada tukea arjessa selviytymiseen

v' jos kiusaamista esiintyy, puuttukaa siihen esimerkiksi opettajan ja
terveydenhoitajan kanssa

huolehtikaa omasta jaksamisestanne

v" huolehtikaa parisuhteestanne

<

Mista saan apua, jos omat voimat eivat riita?

Lapsen sairastuminen voi aiheuttaa Teissa esimerkiksi pelon, vihan, katke-
ruuden ja syyllisyyden tunteita. Suhtautumisenne sairauteen heijastuvat
myos lapseen.

Tukea voitte kysya isovanhemmilta, sukulaisilta ja muilta l&heisilta ihmisil-
t4. Sairaus voi hetkellisesti aiheuttaa sopeutumishairioitd, mitka esiintyvat
muun muassa ahdistuksena tai mielialan laskuna. Tallaisissa tilanteissa
keskusteluapu voi olla hyddyllisté esimerkiksi seuraavien henkiléiden
kanssa:

v Hoitohenkildkunta kuten terveydenhoitajat
v' Vertaistukiryhmat

OLETTE LAPSENNE TARKEIMMAT TUKIJAT!




Kouluterveydenhoitaja pitkaaikaissairaan lapsen ja perheen arjen tukijana

Opas on tehty opinndytetyon kehittamistehtdvana. Tekijat Heta-Riina Sok-
ka ja Kirsi Aijala ovat Hameen ammattikorkeakoulun terveydenhoitaja-
opiskelijoita. Viimeisin paivitys 23.3.2013.

Lahdeluettelon voi pyytéé oppaan tekijoilta tai oppaan antajalta.
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