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TIVISTELMA

Opinndytetyo oli toiminnallinen ja sen tarkoituksena oli tuottaa infograafi Janakkalan
perhekeskuksen internetsivuille keliakiaan sairastuneille lapsille ja heidan perheilleen.
Tavoitteena oli edistdad Janakkalan kunnan lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelman
tavoitteiden toteutumista ja lisata tietoutta keliakiasta ja perhekeskustoiminnasta.
Opinnaytetyon tilaajana toimi Janakkalan terveyskeskus aihe-ehdotuksellaan
"Terveydenhoitajan keinot vanhemmuuden tukemisessa, kun lapsella todetaan vakava
sairaus”.

Keliakia on autoimmuunisairaus, jossa gluteeni aiheuttaa ohutsuolen limakalvovaurion.
Keliakia voi aiheuttaa myds suoliston ulkopuolisia oireita tai olla oireeton. Kun lapsi
sairastuu, koko perhe tarvitsee tukea ja tietoa sairaudesta. Potilasneuvontaa tarvitaan
diagnoosin saannin jalkeen, mutta myds myohemmin. Vanhemmat kaipaavat tukea lapsen
sairauden hoitoon, vanhemmuuteen ja lapsen itsehoidon tukemiseen. Perhekeskus on
palvelukokonaisuus, josta voi saada moniammatillista tukea ja apua.

Keliakia on yleinen sairaus, mutta sen diagnosointi voi olla vaikeaa johtuen sen
monipuolisista oireista tai oireettomuudesta. Hoitamaton keliakia voi aiheuttaa vakavia
oireita, joten diagnoosi tulisi saada varhain. Tama edellyttada sita, ettd ammattilaisilla on
tietoa keliakiasta sairautena ja sen aiheuttamista oireista seka riskitekijoistd. Ammattilaisten
olisi lisdksi hyva tuntea perhekeskuksen palvelut, jotta he osaavat ohjata asiakkaat
palveluiden piiriin tarvittaessa. Opinnaytetydn tuotoksena syntyi infograafi, jonka avulla
voidaan osaltaan edistda keliakian varhaista toteamista siina esitellyn keliakian hoitopolun
avulla.
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ABSTRACT

The method used in this Bachelor’s thesis was a practice-based thesis and the purpose was
to produce an infograph for Janakkala family center’s internet page for children with coeliac
disease and children’s family. The aim was to promote the aims of the plan of Janakkala for
the well-being of children and adolescent and increase knowledge of coeliac disease and
family center’s activities. The commissioner of this Bachelor’s thesis was Janakkala health
center with subject proposal “Public health nurse’s means to support parenthood when child
is diagnosed with a serious illness”.

Coeliac disease is an autoimmune disease in which gluten causes damage to the mucous
membrane of the small intestine. Coeliac disease can also cause extraintestinal symptoms or
be asymptomatic. When a child becomes ill, the whole family needs support and information
about the disease. Patient information is required not only after obtaining diagnosis but also
later. Parents need support to treat the child’s iliness, parenthood and support for self-care
for the child. Family center is a set of services where you can receive multi-professional
support and assistance.

Coeliac disease is a common disease but diagnosing it can be difficult because of its varied
symptoms or asymptomatic nature. Untreated coeliac disease can cause serious symptoms
so the diagnosis should be obtained early. This requires professionals to have information
about coeliac disease as a disease and the symptoms it causes as well as risk factors. It
would be good too for professionals to know the services of the family center, so they can
direct customers there if necessary. The output of the thesis resulted in an infograph to
promote early detection of coeliac disease through the treatment pathway for coeliac
disease presented in it.
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1 Johdanto

Keliakia on sairaus, jossa rukiin, ohran ja vehnan sisaltdma gluteeni aiheuttaa ohutsuolen
limakalvolla tulehduksen, joka johtaa siihen, etta ohutsuolen pinnalla oleva suolinukka
tuhoutuu. Kaikki eivat valttamatta saa keliakiaan sopivia oireita, eivatka osaa valttamatta
yhdistaa oireitaan viljojen kayttoon. (Collin ym., 2018) Keliakian diagnosointi voi olla
hankalaa ja sitad saatetaan alkaa tutkimaan sen perusteella, ettd potilaan lahisukulaisilla on
keliakia tai potilaalla on jokin keliakialle altistava sairaus (Kaukinen & Kurppa, 2019).
Arvioidaan, etta 2 % suomalaisista sairastaa keliakiaa (Jalanko, 2021; Keliakia: Kdypa hoito -
suositus, 2018) ja sitd voi esiintya minka ikaisella henkilolla vain (Keliakia: Kaypa hoito -
suositus, 2018), vaikka yleensa kaikista pienimmilla lapsilla ei keliakiaa todeta (Jalanko,
2021). Keliakia vaatii oireiden voimakkuudesta riippumatta tarkan, koko loppueldman

kestavan gluteenittoman ruokavalion (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018).

Perheen lapsen sairastuessa pitkdaikaissairauteen vaikuttaa se koko perheen elamaan. Lapsi
ja vanhemmat voivat kokea hammennyksen tunteita ja jopa vihaakin sairautta kohtaan,
lisdksi heidan voi olla vaikea uskoa sairauden olemassaoloa todeksi. Ammattilaiset ovat
avainasemassa sairauden kanssa elamaan sopeutumisessa ja heidan antamaansa tukea koko

perheelle tarvitaan, jotta eldama sairauden kanssa alkaa sujumaan. (Lavikko, 2010, ss. 5, 9)

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tilaajana toimii Janakkalan terveyskeskus.
Opinnaytetyon tarkoitus on tuottaa infograafi Janakkalan perhekeskuksen internetsivuille.
Tavoitteena on lisata tietoutta perhekeskustoiminnasta ja keliakiasta sairautena seka edistda
Janakkalan kunnan laatiman lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelman toteutumista.
Opinndytetyossa etsitdan vastausta kysymykseen: miten voidaan tukea keliakiaan
sairastunutta lasta ja hanen perhettadn moniammatillisesti? Perhekeskus on lapsiperheille
tarkoitettu palvelukokonaisuus, joka koostuu erilaisista yhteen sidotuista palveluista
(Pelkonen & Hastrup, 2016, s. 1). Perhekeskuksissa tuetaan lasten ja perheiden hyvinvointia,
terveydentilaa sekd normaalia lapsen kehittymista. Tavoitteena on, etta perhe saisi
tarvitsemansa avun mahdollisimman varhain. (THL, 2022a; Rasidnen, 2020, ss. 13-14)

Perhekeskuksissa tydskentelee moniammatillinen tydryhma (THL, 2022a).



Moniammatillisuus tarkoittaa erilaisten ammattilaisten yhdessa tekemaa tyota asiakasta

varten (Ala-Karvia, 2017, s. 2).

2 Opinndytetyon tilaajan ja perhekeskustoiminnan esittely

Janakkala on Kanta-Hameeseen kuuluva kunta, jonka asukasluku on noin 16 500. Se sijaitsee
noin puolimatkassa Tampereen ja Helsingin valissa. Janakkala koostuu kahdesta taajamasta,
Tervakoskesta ja Turengista. (Janakkalan kunta, n.d.-a) Janakkalan arvoihin kuuluvat
innostavuus, laheisyys, vastuullisuus, elinvoimaisuus ja saavutettavuus. Visiona Janakkalalla
on ”20.000 asukkaan Janakkala — kasvukaytavan toimiva keskipiste”. Kunnan strategia, joka
on hyvaksytty vuoteen 2030 asti, sisdltda nelja osa-aluetta, jotka ovat yritysten
toimintaedellytysten kehittaminen, monipuoliset asumismahdollisuudet, hyvinvoinnin
lisddminen perheissa ja esteettomat ldhipalvelut seka digitaaliset palvelut. (Janakkalan

kunta, n.d.-b)

Janakkalan kunta on laatinut lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelman vuosille 2020-2023.
Sen tavoitteena on edistaa lasten ja nuorten hyvinvointia neljan muutokseen tahtaavan
tavoitteen osalta. Nama tavoitteet ovat yleisen terveydentilan paraneminen, fyysisen
aktiivisuuden lisdantyminen, osallisuuden kokemuksen lisdantyminen seka ahdistuneisuuden
vaheneminen. Hyvinvointisuunnitelman tavoitteita edistamaan on pyydetty mukaan kaikki
hyvinvointityota tekevat toimijat. Hyvinvointisuunnitelman taustatyoksi tarkasteltiin muun
muassa syyskuussa 2019 julkaistuja kouluterveyskyselyiden tuloksia, Mannerheimin
lastensuojeluliiton Vanhemman dani 2019 -kyselyn tuloksia seka paivakotien ja erdan koulun

oppilaiden nakemyksia hyvinvoinnista. (Kréger ym., n.d., ss. 3, 6)

Perhekeskustoiminnan juuret johtavat 1970-luvulle, jolloin muun muassa Pariisissa alettiin
jarjestamaan tapaamispaikkoja lapsille ja heidan perheilleen. Tarkoituksena oli estaa
yksindisyys ja eristyminen. Vahitellen perhekeskustoiminta alkoi laajenemaan maailmalle.
Perhekeskustoiminnassa keskeistd on, etta palvelut ovat saatavilla helposti ja vaivattomasti,
ja toiminnan tarkoituksena on tukea seka lasta, ettd hanen vanhempiaan. Perhekeskus voi
toimia erillisena yksikkonaan tai olla koulujen yhteydessa, toimia etdayhteyksin tai tuoda

palveluita koteihin. (Rdsdnen, 2020, ss. 12—-13)



Tyoskentely perhekeskuksissa on moniammatillista yhteistyota perheen hyvaksi (THL, 2022a)
ja perheita ohjataan perhekeskuksessa toimivien ammattilaisten luokse niin, etta perhe
tulee autetuksi kokonaisvaltaisesti juuri silloin, kun sita tarvitsevat (Rasanen, 2020, s. 14).
Perhekeskus yhdistaa erilaisia palveluita “saman katon alle”, kuten aitiys- ja
lastenneuvolapalvelut, perhetyon palvelut, erilaisten terapeuttien palvelut,
erikoissairaanhoidon seka sosiaalihuollon palvelut ja avoimen toiminnan.
Perhekeskustoiminta sisaltaa myos erilaisten jarjestdjen ja seurakuntien tarjoamia
palveluita. (THL, 2022a) Perhekeskuksissa tukea on saatavilla varhaisessa vaiheessa.
Perhekeskuksissa seurataan ja parannetaan terveydentilaa ja hyvinvointia, tuetaan
vanhempia vanhemmuuteen ja parisuhteeseen liittyvissa asioissa, autetaan eroamaan
sovussa ja jatkamaan tasta huolimatta hyvdaa vanhemmuutta, ehkaistaan kaltoinkohtelua ja

mahdollistetaan vertaistuki ja yhteisollisyys. (THL, 2022a; THL, 2022b)

Perhekeskuksen palvelut koskevat yleensa alle kouluikaisia lapsia ja heidan perheitaan,
mutta myos kouluikaiset lapset ja heiddn perheensa voivat perhekeskustoimintaa
hyodyntaa, usein perhekeskukset tekevat yhteisty6ta kouluterveydenhuollon kanssa.
Perhekeskukset toimivat perheiden tapaamispaikkoina, joissa lapsilla ja vanhemmilla on
mahdollisuus tavata muita samassa tilanteessa olevia perheita sekd antaa ja saada
vertaistukea. (Rasanen, 2020, ss. 14, 16—17) Jaettu vertaistuki muiden vanhempien kanssa
voi parantaa itseluottamusta omaan vanhemmuuteen ja auttaa selviytymaan arjesta
(Pelkonen, 2019, s. 106). Perhekeskuksen palvelujen piiriin ovat tervetulleita kaikenlaiset
perheet (Pelkonen & Hastrup, 2016, s. 1; THL, 2022b). Ammattilaisten olisi hyva tuntea eri
palveluntarjoajat, kuten perhekeskukset, jotta voivat tarjota perheille oikeaa palvelua

oikeaan aikaan (Valimaa, 2019, s. 87).

Klavus ym. ovat tehneet tutkimuksen moniammatillisen perhekeskustoiminnan
vaikuttavuudesta verrattuna palveluntuottajaan, jossa lapsiperheille suunnatut palvelut eivat
ole integroituina yhteen niin kuin perhekeskustoiminnassa. Tutkimuksessa vertailtiin edelld
mainittujen palvelumuotojen psykiatrisia lahetteita, korjaavien lapsiperhepalvelukayntien
maaraa ja niiden aiheuttamia menoja seka valiintulojen pituutta. Tutkimuksen mukaan
moniammatillisen perhekeskuksen ennaltaehkdiseva tydote nayttaytyi toimivana ja
tehokkaana tyoskentelytapana, lisaksi se on kustannustehokasta, koska se voi ajan kuluessa

saada aikaan saastoja menoihin. (Klavus ym., 2019, ss. 1, 5)



Janakkalan perhekeskus toimii Janakkalan kunnassa, ja keskuksen paatoimipaikka on
Turengin terveyskeskuksessa. Perhekeskuksessa tuetaan lapsia, nuoria ja koko perhetta
erilaisissa tilanteissa. Perhekeskuksessa tydskentelee moniammatillinen tiimi, johon kuuluu
runsas joukko sosiaali-, terveys- ja kasvatusalan ammattilaisia eli ladkareit3,
terveydenhoitajia, lapsiperheiden kotihoidon tyontekijoita, terveyskeskus-, koulu- ja
nuorisopsykologeja, erityislastentarhanopettaja, toiminta- ja puheterapeutteja,
fysioterapeutti, kuraattoreja seka nuorisotyontekijoita. (Janakkalan perhekeskus, n.d.-a, n.d.-

c)

Perhekeskuspalvelut ovat vapaaehtoisia, eivatka maksa mitaan. Yhteytta voi ottaa
puhelimitse tai yhteydenottolomakkeen avulla, ja tarvittavat tukitoimet suunnitellaan
perhekeskuksen ja perheen yhteistyona. Perhekeskuksen toimintaa ohjaavina periaatteina
ovat luottamus ja osallisuus seka ammattitaito ja yhteistyo. Perhekeskuksen
yhteistyokumppaneina toimii erilaisia jarjestdja ja seurakuntia, kuten Mannerheimin
lastensuojeluliitto, Martat ja Janakkalan seurakunta, jotka jarjestavat erilaista toimintaa,
kuten luentoja, vertaisryhmia ja kerhotoimintaa perhekeskuksessa. (Janakkalan perhekeskus,

n.d.-a, n.d.-b)

3 Keliakia sairautena

Keliakia on sairaus, jossa rukiin, ohran ja vehnan sisdltama gluteeni aiheuttaa ohutsuolessa
villusatrofian, eli vaurion suolinukassa, joka saa aikaan keliakialle tyypillisid oireita (Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018; Collin ym., 2018). Keliakia on autoimmuunisairaus, joka syntyy,
kun sen riskitekijoita omaavalla henkil6lla alkaa muodostua vasta-aineita omaa elimist6a
vastaan. Keliakia on perinnoéllinen sairaus, mikali omilla vanhemmilla tai sisaruksilla on
keliakia, on riski sairastua noin 5-10 %. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018) Keliakian
Kaypa hoito -suosituksen (2018) ja Lebwohl & Rubio-Tapian (2021, s. 63) mukaan
kaikenikaiset voivat saada keliakiadiagnoosin, mutta ldhteesta riippuen silld, todetaanko
keliakiaa enemman aikuisilla vai lapsilla, on eroja. Valkolan (2021, s. 5) mukaan keliakiaa
tavataan enemman lapsilla, kun taas Salmi ym. (2017, s. 1681) ja Aho (2016, s. 1) kertovat,

ettd keliakia on yleisempaa aikuisvaestdssa.



Keliakian esiintyvyys on noin 0,5-1 % (Caio ym., 2019). Tutkimuksissa on selvinnyt, etta
keliakia on yleinen sairaus ja sita esiintyy maanlaajuisesti joka puolella (Lebwohl & Rubio-
Tapia, 2021, s. 63), mutta moni jaa silti ilman diagnoosia, koska sairauden diagnosointi voi
olla haasteellista, silla keliakian oireet sopivat moneen muuhunkin sairauteen (Kivelad &
Kurppa, 2018) ja oireita voi olla muuallakin kuin suolistossa. Diagnoosin viivastyminen ei
valttamatta johdu siita, etteiko siihen sairastunut olisi hakeutunut terveydenhuoltoon
oireiden vuoksi, vaan siita, etta ladkarit eivat ole osanneet yhdistaa oireita keliakiaan. (Aho,
2016, ss. 1, 7) Terveydenhuollossa tyoskentelevien olisikin syyta osata tunnistaa keliakian
moninaiset oireet, jotta osaisivat yhdistdaa anemian keliakiaan ja diagnoosin saaminen ei

taman takia viivastyisi (Fok ym., 2016, s. 450).

Lavikko toteaa, etta keliakiatietoutta olisi lisattava, jotta kaikki olisivat tietoisia sen hyvan
hoidon merkityksesta. Tietouden lisddmisessa auttavat keliakiatutkimukset ja nakyva
informointi sairaudesta, joiden avulla ravitsemusalalla tydskentelevat saisivat lisda tietoa
keliakiasta. (Lavikko, 2010, s. 48) My0s Aho (2016, s. 47) kertoo pro gradu -tutkielmassaan,
ettd ladkarin ja hoitajien hyvat tiedot keliakiasta oirekuvineen vaikuttavat siihen, etta
keliakiaa osataan epailla ja diagnosoida. Kivelan ja Kurpan (2018) tekeman tutkimuksen
mukaan diagnosointia voitaisiin parantaa siten, etta keliakian riskiryhmaan kuuluvia
alettaisiin seulomaan geenitesteilld, mutta kysymyksia herattaa kuitenkin se, ovatko

geenitestit kuitenkaan tarpeeksi luotettavia kertomaan keliakiasta.

Keliakia voi aiheuttaa siihen sairastuneella hyvin moninaisia oireita suolistossa ja sen
ulkopuolella (Paul ym., 2021, s. 6). Keliakiaan sairastuneella olevat oireet saattavat olla
hyvinkin lievia, kun sairaus I6ytyy, eika oireiden poissaolokaan tarkoita valttamatta sita, etta
keliakiaa ei olisi (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018). Keliakia voi aiheuttaa suolisto-oireita,
kuten ripulia tai |6ysia ulosteita, kipuja ja turvotusta mahassa, ilmavaivoja sekd ummetusta.
Vatsan toiminnan vaihteluita voi myos esiintya. Keliakia voi aiheuttaa ravintoaineiden
imeytymishairioita seka laihtumista. Mahdollisista imeytymishairidista aiheutuu kalsiumin,
raudan ja foolihapon puutostiloja. Puutos raudasta ja folaatista johtaa anemiaan ja kalsiumin
puutteesta murtumariski kasvaa, kun luuntiheys vahenee. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus,
2018; Collin ym., 2018) Hoitamaton keliakia voi aiheuttaa myos oireita, jotka eivat ole
suolistoperaisia. Tallaisia oireita voivat olla hampaiden kiillevauriot, kivut tai turvotus

nivelissa, neurologiset oireet, hedelmattomyys ja raskauteen liittyvat ongelmat seka aikaisin



alkavat vaihdevuodet, jonka vuoksi mahdollinen keliakia olisi hyva |6ytaa ajoissa. (Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018) Lisaksi voi esiintya masennusta ja joillakin keliakiaan
sairastuneilla voi maksa-arvot kohota hieman (Aho, 2016, ss. 1, 8; Keliakia: Kdypa hoito -

suositus, 2018).

Keliakiaa epailtdessa tulee veresta tutkia kudostransglutaminaasivasta-aineet (IgA-luokan
vasta-aineet). Transglutaminaasivasta-aineet kertovat elimiston itse muodostamista vasta-
aineista elimistoa vastaan. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018; ks. myds Storvik-Sydanmaa
ym., 2019 s. 158) Mikali saatu tulos on yli 10 kertaa suurempi kuin viitearvon ylaraja, keliakia
on erittdin mahdollinen. IgA-luokan vasta-ainemittauksen jalkeen mitataan veresta viela IgA-
luokan endomysiumvasta-aineet, joiden ollessa positiiviset, ei enda tarvita ohutsuolen
limakalvosta koepaloja tahystystutkimuksella, vaan diagnoosi voidaan asettaa verikokeiden
perusteella. Mikali ohutsuolen limakalvon koepalat tarvitaan, tehddaan mahalaukun tahystys,
jonka jalkeen diagnoosi voidaan asettaa, mikali koepalat kertovat keliakiasta. (Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018) Mahalaukun tahystys eli gastroskopia tehdaan, kun tutkitaan
mahdollisia sairauksia ruoansulatuskanavassa (Karjunen, 2015, s. 4). Mahdollisen keliakian
tutkimisessa on tarkeda, etta kaytdssa on vield tassa vaiheessa gluteenia sisaltava ruokavalio,
jotta mahdollinen ohutsuolen limakalvovaurio ei ole [ahtenyt paranemaan. Gluteenia tulee
kayttaa ruokavaliossa ainakin kolme kuukautta, jotta tutkimukset ovat luotettavia. (Keliakia:

Kaypa hoito -suositus, 2018)

Keliakiaa voidaan nykytiedon valossa hoitaa ainoastaan koko loppuelaman kestavalla
ruokavaliolla, josta on karsittu pois gluteenia sisaltavat viljat. Gluteeniton ruokavalio on
aloitettava valittomasti diagnoosin saamisen jalkeen. Tuore keliaakikko saa
ravitsemusterapeutilta ohjeita ruokavalion toteuttamiseen, ja ravitsemusterapeutin
vastaanotolle on mahdollista paasta tarvittaessa myohemminkin. Gluteenittoman
ruokavalion avulla gluteenin aiheuttama tulehdustila ja limakalvovaurio ohutsuolessa
paranevat, ja ravitsemustila pysyy hyvana, kun imeytymishairiét paranevat. (Keliakia: Kaypa
hoito -suositus, 2018) Usein keliakiaa sairastava voi kayttda ruokavaliossaan kauraa (Keliakia:
Kaypé hoito -suositus, 2018), mutta Paul ym. (2021, s. 8) suosittelevat, ettei keliakiaan
sairastunut soisi kauratuotteita jopa ensimmaiseen vuoteen tai mikali kauraa kayttaa, olisi
keliakian vasta-aineiden oltava palautunut normaaleihin lukemiin. Keliakian Kaypa hoito -

suositus muistuttaa, ettd kauraa syodessa on pidettava mielessa se, ettd kauraan ei missdan



tuotannon vaiheessa ole saanut sekoittua gluteenia sisaltavia viljoja. Jokaisen keliaakikon on
tarkistettava, etta kdytettava elintarvike sisaltaa maininnan ”gluteeniton kaura”. (Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018) Keliakiaa sairastava voi usein sydda myds gluteenitonta

vehnatarkkelysta (Tinkanen & Pellas, 2013; Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018).

Gluteenittoman ruokavalion vaikutusta seurataan arvioimalla oireiden poistumista tai
vahenemista. Lisaksi arvioidaan muiden tekijoiden, kuten imeytymishairididen, poistumista
tai haviamista. Seurannan tavoitteena on tukea keliakiaan sairastuneen sitoutumista koko
loppueldaman ajan kestavaan keliakian hoitoon seka saavuttaa hyva ravitsemustila ja terveys.
Mikali diagnoosivaiheessa kudostransglutaminaasivasta-ainearvot tai endomysiumvasta-
ainearvot ovat olleet koholla, voidaan nadiden verikokeiden mittaamisella nahda, kuinka
ruokavaliohoito on auttanut. Yleensa seurantatahystystutkimuksia ei enaa tarvita, jos
hoitovaste on hyva. Ohutsuolen limakalvon vaurion paraneminen kokonaan voi kestaa

kauan, siind voi mennad jopa muutama vuosi. (Keliakia: Kaypa hoito -suositus, 2018)

Keliakiasta on olemassa myos iholla nakyva muoto, ihokeliakia, eli dermatitis herpetiformis
(Collin ym., 2018). Ihokeliakia on myds autoimmuunisairaus, joka on perinndllinen (Forsti
ym., 2017). Lapsilla ihokeliakiaa ei yleensa esiinny (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018;
Collin ym., 2018). lhokeliakia oireilee iholla kovana kutinana ja ndappyloina, rakkuloina tai
punaisina taplina. Rakkulat voivat kutista niin paljon, etta ne on raavittu rikki. Edella
mainittuja iho-oireita esiintyy yleensa kyynarpaissa, pakaroissa ja polvissa, mutta myos

muualla kehossa voi naita ilmeta. (Collin ym., 2018; Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018)

Mahdollista ihokeliakiaa lahdetdan selvittelemaan tutkimalla veresta
kudostransglutaminaasivasta-aineet (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018). Veren vasta-
aineet saattavat olla koholla ihokeliakiassakin, mutta eivat aina, eli negatiivinen tulos ei
tarkoita valttamatta sita, ettei ihokeliakiaa olisi (Airola, 2020). Taman vuoksi tulee sellaisesta
ihon kohdasta, jossa ei ole ihottumaa, ottaa koepala, jotta mahdollinen ihokeliakia voidaan
todeta. Jos ihokeliakia varmistuu, ihotautiladkari tekee diagnoosin. (Airola, 2020; Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018) Ihokeliakian hoito perustuu gluteenittomaan ruokavalioon,
jonka alkuohjauksen saa ravitsemusterapeutilta. Hoidon alussa ihotautildakari aloittaa

ihottuman hoitoon dapsonilaakityksen, joka auttaa oireisiin jo ensipaivien aikana, mutta



hoidon edetessa ladkeannosta ensin vahennetdan ja lopulta laakitys voidaan purkaa kaytosta

kokonaan. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018)

Refraktaarinen keliakia tarkoittaa keliakiaa, joka ei lahde paranemaan, vaikka keliakiaan
sairastunut olisikin noudattanut gluteenitonta ruokavaliota oikeaoppisesti ja tiukasti.
Tallainen keliakia on Suomessa harvinainen, eika sita esiinny lapsilla ollenkaan.
Refraktaarinen keliakia jaetaan tyyppiin yksi, jossa suolivaurio on samaa luokkaa kuin
hoitamattoman keliakian yhteydessa, jolloin sen ennuste on hyva, seka tyyppiin kaksi, joka
on jo vaarallisempi tila, koska riski sairastua lymfoomaan eli imusolmukesyépaan on suuri.
Refraktaarista keliakiaa voidaan yrittaa hoitaa kortikosteroideilla ja atsatiopriinilla. Tyypin
kaksi tautimuotoa hoidettaessa on joidenkin potilaiden oireisiin saatu apua budenosidista,
mutta nykytiedon valossa mikdan ladke ei esta lymfooman syntymista. Keliakian oireiden ja
vaurioiden korjaantuminen voi kestaa pitkaankin, jopa muutamia vuosia, eika kyseessa

valttdmatta ole viela refraktaarinen keliakia. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018)

3.1 Lapsen keliakia

Jalangon (2021) ja Storvik-Sydanmaan ym. (2019, s. 158) mukaan lapsen keliakia huomataan
yleensa lapsen ollessa yli 10-vuotias, kun taas Lebwohl & Rubio-Tapian (2021, s. 64) mukaan
tutkimukset kertovat, etta keliakia kehittyy ennen 10 vuoden ikaa. Lapsen keliakia voi oireilla
suolisto-oirein, kuten ripulina, ummetuksena, oksenteluna sekd mahan turvotteluna ja
hdnen pituuskasvunsa, kehityksensa tai murrosikdansa voi hairiintya tai viivastya (Lavikko,
2010, ss. 6—7; ks. myos Storvik-Syddanmaa ym., 2019, s. 158). Lisdksi voi ilmeta yleistilan
huononemista, painon laskua, anemiaa ja erilaisia infektioita (Lavikko, 2010, ss. 6-7; ks.
my0s Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 158) seka psyykkisia oireita, kuten
epdonnistuneisuuden tunnetta ja jopa masennusta (Lavikko, 2010, ss. 6-7) seka oireita
nivelissa ja aftoja suussa (Storvik-Syddanmaa ym., 2019, s. 158). On tarked muistaa, etta
keliakia on sairaus eika ruoka-allergia (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 158). Tinkanen &
Pellas sanovat Laakarilehden artikkelissa, etta tdhdn mennessa ei viela ole tarkkaa
tutkimusnayttoa siita, onko keliakiaan sairastumisella yhteytta siihen, milloin lapsi aloittaa
vehnan, ohran ja rukiin syémisen. On olemassa kuitenkin nayttoa siita, ettd mikali samaan
aikaan, kun pieni lapsi aloittaa viljojen kayton, jatketaan imettamista, se voi pienentaa

keliakiaan sairastumisen mahdollisuutta. (Tinkanen & Pellas, 2013)



Lapsen keliakia olisi hyva huomata ajoissa. Keliakian huomaamista auttaa tietous keliakiasta
ja sen aiheuttamista oireista. (Cederborg ym., 2012, s. 489) Lapsen keliakia diagnosoidaan
kuten aikuistenkin eli mittaamalla veresta kudostransglutaminaasivasta-aineet ja
endomysiumvasta-aineet seka tarvittaessa varmistamalla diagnoosi mahalaukun
tahystyksellad ottaen ohutsuolen yldosasta koepaloja (Paul ym., 2021, ss. 6, 8; ks. myds
Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 158). Ohutsuolen koepalaa ei valttamatta tarvita diagnoosin
varmistamiseksi, mikali verikoetulokset ovat tarpeeksi korkeat (Paul ym., 2021, s. 6). Alle 16-
vuotiaiden lasten ja nuorten tahystystutkimukset tehdaan yleisanestesiassa eli nukutuksessa
(Karjunen, 2015, ss. 2, 4; ks. myds Crohn ja Colitis ry, 2019, s. 7; Tays, 2020) ja Karjusen
(2015, s. 9) mukaan yksi yleisimmista syista lapsen gastroskopialle oli nimenomaan epailys

keliakiasta.

Lapsen keliakiadiagnoosin tekee lastentautien erikoislaakari (Keliakia: Kdypa hoito -suositus,
2018). Kun lapsi saa keliakiadiagnoosin, tulee lapsen ruokavaliosta karsia gluteenia sisaltavat
viljat ja antaa riittavat ohjeet keliakian hoitoon. Kontaminaatioita voi valttaa hankkimalla
keliakiaa sairastavalle oma margariini ja pitamalla gluteenia sisaltavat elintarvikkeet erillaan
gluteenittomista. (Paul ym., 2021, s. 8) Tavoitteena keliakian hoidolle on turvata lapsen
normaali kasvaminen ja kehittyminen seka ohutsuolinukkavaurion korjaantuminen ja sen
myota oireiden haviaminen (Storvik-Syddanmaa ym., 2019, s. 159). Cederborg ym. kertovat
tutkimuksessaan, etta koulujen ja paivakotien tyontekijoita olisi hyva kouluttaa keliakiaan ja
sen hoitoon liittyen, jotta keliakian hoito onnistuisi my&s kodin ulkopuolella (Cederborg ym.,
2012, s. 489). Alle 16-vuotiaan lapsen on mahdollista saada Kansaneldkelaitokselta
vammaistukea, jonka tarkoituksena on alle 16-vuotiaan lapsen jokapaivdisen eldaman
tukeminen. Tuen saaminen riippuu siitd, minka verran apuja lapsen jokapaivainen elama
edellyttda. Tuki on voimassa vain tietyn ajan kerrallaan, mutta sita voi aina hakea uudestaan.

(Kela, 2020) Laki vammaisetuuksista sanoo alle 16-vuotiaan vammaistuesta seuraavasti:

Oikeus vammaistukeen on alle 16-vuotiaalla lapsella, jonka sairauteen, vikaan
tai vammaan liittyvastd hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu
vahintaan kuuden kuukauden ajan tavanomaista suurempaa rasitusta ja
sidonnaisuutta verrattuna vastaavanikdiseen terveeseen lapseen (Laki

vammaisetuuksista 1352/2014 § 7).
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3.2 Lapsen keliakian hoitopolku

Laakariin tulee olla yhteydessa, jos lapsella havaitaan keliakialle tyypillisia oireita, hanen
vanhemmillaan tai sisaruksillaan on keliakia tai jos lapsella on jokin muu
autoimmuunisairaus, esimerkiksi 1. tyypin diabetes tai kilpirauhassairaus (Keliakia: Kaypa
hoito -suositus, 2018; Kurppa, 2011, ss. 11, 16—-17). Muut autoimmuunisairaudet voivat lisata
riskia sairastua keliakiaan. Laakari maaraa lapselta otettavaksi keliakiavasta-
ainetutkimusverikokeet (IgA-luokan kudostransglutaminaasivasta-ainetutkimuksen, S-
tTGADbA). On tarkeda, etta lapsi jatkaa viela gluteenipitoisen ruoan syomista, jotta

tutkimustulokset ovat luotettavia. (Keliakia: Kaypa hoito -suositus, 2018)

Mikali kudostransglutaminaasivasta-aineet ovat yli kymmenkertaiset viitealueen ylarajaan
verrattaessa (viitearvo alle 7 U/ml), mitataan vield endomysiumvasta-aineet (S-EMADbA) ja
tamankin ollessa positiivinen, voi lastentautien erikoislaakari antaa keliakiadiagnoosin
pelkdstaan taman perusteella (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018). Paul ym. (2021, s. 6)
kertovat artikkelissaan, etta mikali endomysiumvasta-aineet ovat koholla, tulisi verikoe ottaa
vield uudestaan, jotta voidaan varmistua siita, etta tulos on oikein. Mikali
kudostransglutaminaasivasta-aineet ovat alle kymmenkertaiset tai endomysiumvasta-aineet
ovat negatiiviset, tarvitaan ohutsuolesta vielad koepaloja diagnoosin varmistamiseksi
(Keliakia: Kaypa hoito -suositus, 2018). Paul ym. (2021, s. 8) kertovat, ettd myos
oireettomilta lapsilta, joilla kohonneet vasta-ainearvot ovat l0ytyneet sattumalta, tulisi ottaa
ohutsuolesta koepala keliakian varmistamiseksi. Mikali lapsi sairastaa keliakiaa, voidaan
ohutsuolessa havaita suolinukkavaurio, eli villusatrofia (Keliakia: Kdaypa hoito -suositus,

2018).

Kun keliakiadiagnoosi on varmistunut, lapsi ja perhe paasevat kuukauden sisalla diagnoosin
saamisesta ravitsemusterapeutin ohjaukseen, jossa neuvotaan gluteenittoman
ruokavaliohoidon aloittamisessa. Toisen kerran ravitsemusterapeutin tapaaminen
jarjestetaan, kun gluteenitonta ruokavaliohoitoa on toteutettu kolmesta kuuteen kuukautta.
Lapsi ja perhe saavat hoidon seurannan ohjeet lastentautien erikoisladkarilta. (Keliakia:
Kaypa hoito -suositus, 2018) Lapsen hoidon vaikutusta seurataan arvioiden oireiden
haviamista seka vasta-ainearvojen normalisoitumista, mikali ne ovat diagnoosivaiheessa

olleet koholla. Mikali keliakiaan sairastunut lapsi on alle 16-vuotias, Kansaneladkelaitos voi
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myontda hanelle perusvammaistukea. Saadakseen tuen, tarvitaan oikeaoppisesti tehty
keliakiadiagnoosi ja lddkarin C-lausunto. (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018) Hakemus
tehdaan Kelan lomakkeella EV 258 (Kela, 2022). Keliakiaan sairastunut lapsi voi osallistua
erilaisiin ensitieto- ja sopeutumisvalmennuspaiviin, joita my0s suositellaan vahvasti (Keliakia:

Kaypa hoito -suositus, 2018).

Seuraavaksi esitellaan lapsen keliakian hoitopolkua kuvan muodossa (Kuva 1), jonka
opinndytetyon kirjoittaja on tehnyt keliakian Kaypa hoito -suosituksen tekstin pohjalta
selkiyttamaan sita entisestaan. Kuvassa on violetin ja vaaleanpunaisen varisia laatikoita,
joiden sisalla tekstit ovat. Violetit laatikot edustavat keliakian hoitopolun paapiirteita ja
vaaleanpunaiset laatikot ovat lisatietolaatikoita. Kuvassa on myds kaksi mustaa ympyraa,

jotka sisaltavat hoitopolun ulkopuolista lisatietoa.
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Kuva 1. Lapsen keliakian hoitopolku (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018)

==

Rl
===

Diagnoosin jilkeen:
Alle 16-vuotiaan
keliaakikon on mahdollista
saada Kelalta
vammaistukea.

Tuoreille keliaakikoille
suositellaan erilaisia
sopeutumista tukevia
kursseja.
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3.3 Lasten ja vanhempien kokemuksia sairaudesta

Lavikon pro gradu -tutkielman mukaan keliakiaan sairastunut voi kokea, etta syéminen
muualla kuin kotona, on hankalaa. Ruokia, joita saa syoda, voi olla haasteellista etsia
kaupasta ja monet keliakiaa sairastavat saattavat kokea hapeaa siita, etta sydodessa kodin
ulkopuolella taytyy gluteenittomuutta painottaa muille. Keliakiaa sairastavat saattavat
tuntea erilaisuuden tunnetta muihin verrattuna ja nuoret keliakiaa sairastavat saattavat
kartella kodin ulkopuolella syomista ja matkustelua. Keliakiaa sairastavat lapset ajattelevat,
ettei keliakiaa ja sen hoidon merkitysta taysin ymmarreta koulussa opettajien ja
koulukavereiden piireissa, mutta koulun ulkopuolisiin suhteisiin lapset eivat koe keliakian
vaikuttavan. (Lavikko, 2010, s. 7) Cederborg ym. (2012, s. 487) tutkimuksessa erdan keliakiaa
sairastavan pojan aiti sanoi, etta keliakiadiagnoosi on vaikuttanut pojan sosiaaliseen
elamaan, kun taas Lavikon (2010, s. 46) tutkimuksen mukaan aidit kokivat, etta keliakiaa
sairastava lapsi elda normaalia sosiaalista elamaa, usein lapsen ystavien luona huolehditaan
hyvin gluteenittomista syotavista tai didit ovat saattaneet itse pakata lapselle gluteenitonta

evasta mukaan ystavien luokse.

Cederborg ym. ovat tehneet tutkimuksen keliakiaan sairastuneiden lasten vanhempien
nakokulmasta sairauteen sopeutumisesta ja vaikutuksesta arkeen. Heidan tutkimuksensa
mukaan enemmistd vanhemmista huomasi lapsessaan outoja oireita ennen
keliakiadiagnoosin saamista, mutta valttamatta kaikissa lapsissa oireita ei nakynyt.
Vanhemmat kokivat, ettd ottaessaan yhteytta terveydenhuoltoon, heidan mietteitdan
lapsensa oireista ei otettu riittdvan tosissaan ja oireita kyseenalaistettiin, kunnes tarvittavia
tutkimuksia alettiin tehda. (Cederborg ym., 2012, ss. 484—485) Lavikko tutki pro gradu -
tutkielmassaan nimenomaan aitien kokemuksia lapsen keliakiadiagnoosista ja
potilasneuvonnasta. Tutkimuksen tuloksena selvisi, etta ldhes kaikille dideille keliakia
sairautena oli aluksi outo ja osalle dideista diagnoosi aiheuttikin kriisin perheessa, mutta
myo6s huojennuksen tunnetta, koska syy lapsen oireilulle oli I6ytynyt. (Lavikko, 2010, ss. 21—
22) Myos Cederborgin ym. (2012, s. 486) tutkimuksen mukaan valtaosa vanhemmista olivat

huojentuneita, kun keliakiadiagnoosi viimein saatiin.

Lapsen ialla oli Lavikon mukaan merkitysta siihen, kuinka suuren hammennyksen se aiheutti.

Mita pienemmasta lapsesta oli kyse, sitd pienemman kriisin se aiheutti. Kun 3idit saivat
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tietoa keliakiasta, he saivat mielenrauhan. (Lavikko, 2010, s. 22) Myo6s Cederborg ym. (2012,
s. 486) kertovat tutkimuksessaan, ettda vanhemmat kokivat lapsen ialla olevan merkitysta
ruokavalioon sopeutumiseen, koska jos oli kyseessa pienempi lapsi, hanella ei valttamatta
ollut kokemusta gluteenipitoisesta ruoasta, eikd ndin ollen tiennyt, mista jai paitsi
syodessaan gluteenitonta ruokaa. Lavikon tutkimuksen mukaan aidit kokivat, etta
gluteenittoman ruokavalion noudattamiseen liittyen he saivat hyvin neuvontaa, mutta
kaipaisivat enemman keliakian aiheuttamiin tunnereaktioihin tukea ja tunteiden huomiointia
ammattilaisilta etenkin heti diagnoosin saannin jalkeen. Lisdksi he toivoisivat, etta
ammattilaiset toisivat enemman esiin vertaistuen ja sopeutumisvalmennuksien tarkeytta.
Lavikko toteaa tutkimuksessaan, etta isia tulisi tukea olemaan enemman mukana lapsen
keliakian hyvan hoidon neuvonnassa ja hoidon seurantakaynneilld, koska silla voisi olla

vaikutusta ditien kokemaan stressiin diagnoosin saannin jalkeen. (Lavikko, 2010, ss. 45, 48)

Osa vanhemmista koki, etta aluksi gluteenittomaan ruokavalioon totuttelu tuntui oudolta ja
osa koki, ettei elama juurikaan muuttunut. Kun keliakiaa hoidettiin, vanhemmat huomasivat
eron lapsensa voinnissa. (Cederborg ym., 2012, s. 486) Lavikon tutkimuksessa selvisi myos,
ettd jotkin aidit kokivat olevansa vastuussa lapsensa sairastumisesta keliakiaan ja miettivat,
olisivatko voineet tehda jotakin toisin, jottei sairastumista olisi tapahtunut. Myos se, onko
gluteeniton ruokavalio tarpeeksi tiukka, mutta kuitenkin riittavan ravitseva ja terveellinen,
huolestutti osaa dideista. Huolta aiheutti my06s se, kuinka lapsi oppii itse hoitamaan
keliakiaa. (Lavikko, 2010, ss. 23—-24) Myos Cederborg ym. tutkimuksen mukaan vanhempia
huoletti se, mita lapselle tapahtuu, jos han syo gluteenipitoista ruokaa. Lisaksi lapsen
tulevaisuus ja se, kuinka han tottuu koko loppueldman kestavaan gluteenittomaan
ruokavalioon ja kuinka han voi eldd normaalia eldamaa, huoletti myos osaa vanhemmista.
Vanhemmat kertoivat toivovansa, etta keliakiaa pystyisi tulevaisuudessa hoitamaan ladkkein.

(Cederborgym., 2012, ss. 487—-488)

Vanhemmat kertoivat haluavansa kasvattaa tietouttaan keliakiasta. Valtaosa vanhemmista
on saannollisin valiajoin yhteydessa ravitsemusterapeuttiin. (Cederborg ym., 2012, s. 488)
Myos Lavikon mukaan aidit kasvattivat tietouttaan keliakiasta etsimalla siitd lisaa tietoa ja
kokivat, etta laakarin ja ravitsemusterapeutin apu diagnoosiin sopeutumisessa ja sen kanssa
elamisessa oli tarkeda. Jotkin didit toivoisivat vielda enemman ravitsemusterapeutin kdynteja,

kun gluteenitonta ruokavaliota on noudatettu jonkin aikaa. Aidit myds kokivat tarkedksi sen,
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ettd heidan lastansa hoitaisi sama ladkari keliakian hoidon seurantakaynneilla. (Lavikko,

2010, ss. 23, 44, 47)

Cederborg ym. kertovat, ettd vanhemmat kokivat ravintolassa syémisen hankalaksi, koska
eivat taysin luota henkilékunnan kertomaan siita, mita ruoka sisaltaa. Eras aiti kertoi, ettd on
pahoillaan keliakiadiagnoosin saaneen tyttdrensa puolesta, eika siksi ole syonyt ravintolassa
usein. Vanhemmat kokivat huolta myos ulkomaille matkustelusta, koska miettivat, 16ytyyko
sieltad gluteenitonta ruokaa. Kaupassa asioidessaan vanhemmat lukevat tarkasti ruokien
ainesosaselosteet. Erds isd kertoi olevansa hyvin tyytyvainen kauppojen kasvavaan
gluteenittomien tuotteiden valikoimaan. (Cederborg ym., 2012, ss. 487-488) Lavikon
tutkimukseen osallistuneet didit olivat myos sitda mielta, etta gluteenittomia tuotteita on
nykyisin hyvin saatavilla kaupoissa ja ravintoloissa ja lisaksi tietous keliakiasta lisdantynyt.
Joissakin ravintoloissa didit ovat kuitenkin kokeneet tilanteita, joissa ravintolan tai kaupan

tyontekija ei ole tiennyt keliakiasta. (Lavikko, 2010, s. 45)

Vanhempien mukaan sukulaiset ja ystavat, joille lapsen sairaudesta on kerrottu, ovat yleensa
osoittaneet myotatuntoa. Erds diti kertoi, ettd han kertoo ennen kyldadn menoa lapsensa
keliakiasta ja varmistelee, etta lapselle on tarjolla asianmukaista tarjottavaa. Osa
vanhemmista koki, ettei pdivakodissa tai koulussa taysin ymmarretd, mita keliakian hoito
tarkoittaa. Eras aiti kertoi havainneensa koulun keittiohenkilékunnalta kielteista
suhtautumista lapsensa ruokavalioon. (Cederborg ym., 2012, s. 488) Lavikon (2010, s. 46)
tutkimuksen mukaan jotkin aidit kokivat, ettd lapsen keliakia on vaikuttanut sosiaalisiin
suhteisiin niin, ettad perhetta ei herkasti pyydeta kylaan tai, etta lapselle sopivien tarjottavien

hankkiminen tuottaa hankaluuksia henkil6lle, joiden luokse perhe menee kylaan.

4 Sairastuminen kriisina

Ihmisen kohdatessa eldamassaan jonkin dkillisen ja ennakoimattoman kaanteen, joka
poikkeaa hanen tyypillisesta arjestaan ja elamastaan, puhutaan kriisista (Hynynen, 2016, s.
22; Marin, 2017, s. 23). Tallaisia &killisid tilanteita voivat olla esimerkiksi oma tai laheisen
sairastuminen, kuolema tai onnettomuus (Huttunen, 2018). Ihminen ei kriisin keskellad pysty
sanallistamaan kriisin aiheuttamia tunteitaan. Jokainen kasittelee kriiseja omalla tavallaan,

mutta tutkimuksissa on osoitettu, etta kriisin kokeneiden tuntemuksissa ja kriisin
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vaikutuksissa ihmiseen on samankaltaisuuksia. (Marin, 2017, ss. 23—24) Eraan kriisin
maaritelman mukaan kriisi voi olla riski, josta seuraa jotakin ikavaa, tai mahdollisuus, josta

seuraa jotakin hyvaa (Hynynen, 2016, s. 22).

Kriisi voidaan jakaa neljaan reaktiovaiheeseen, jotka ovat sokkivaihe, reaktiovaihe,
kasittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisen vaihe (Marin, 2017, s. 24; ks. myos Hamalainen
ym., 2019, s. 232). Sokkivaihe alkaa valittdmasti esimerkiksi siina tilanteessa, kun ihminen
kuulee sairastuneensa krooniseen sairauteen. Sokkivaihe voi kestaa vain vahan aikaa tai jopa
padivia ja sen tarkoituksena on turvata sellaisilta asioilta, jota ei pysty viela kasittelemaan.
Sokkivaihetta seuraa reaktiovaihe, jonka aikana ymmarretdan, mitd on tapahtunut ja mita se
tarkoittaa eldmadssa. Reaktiovaihe voi kestaa vuorokausista kuukausiin. Viimeiset kriisin
vaiheet ovat tyostamis- ja kasittelyvaihe, jossa aletaan vahitellen hyvaksya uusi tilanne seka
uudelleen suuntautumisen vaihe, jossa esimerkiksi sairaudesta tulee osa eldamaa, eika asian

miettiminen aiheuta niin paljon ahdistusta. (Hamaldainen ym., 2019, ss. 232-234)

Kriisin reaktiovaiheet voivat aiheuttaa fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia oireita. Oireina voi
ilmeta hikoilua, sydantuntemuksia, itkuisuutta, levottomuutta, nukahtamisvaikeuksia,
surumielisyyttd, tyhjyyden tunnetta, ahdistuneisuutta, ongelmia muistissa, sosiaalisista
tilanteista vetaytymistd, yksindisyyden tunnetta seka riitoja ldheisten kanssa. (Marin, 2017, s.
25) Oireet poistuvat yleensa noin puolen vuoden kuluessa kriisin alkamisesta. Reaktiiviset
hairiot tarkoittavat kriisin aiheuttamia psyykkisia hairioita. (Huttunen, 2018) Kriisin
aiheuttamiin oireisiin auttaa kriisista ylitse padseminen, uuteen tilanteeseen totuttelu ja
tilanteen korjaaminen, mikali se on mahdollista. Tarkedaa on myos huolehtia terveellisista
eldamantavoista. Tunteistaan kannattaa puhua jollekin tarkealle ihmiselle. Mikali kriisin
aiheuttamista oireista tulee pitkaaikaisia, voi kehittya masennusta, ahdistusta ja
unettomuutta, jolloin ihminen tarvitsee ammattilaisen apua. (Huttunen, 2018) Kriisissa oleva
ihminen saattaa tarvita niin sanottua psykososiaalista tukea, jolla autetaan selviamaan
kriisista monialaisen tyéryhman avulla. Psykososiaalisen tuen tavoitteena on se, ettd
ihminen paasisi yli kriisista ja ndin pystyisi jatkamaan jalleen normaalia arkea.
Psykososiaalista tukea voidaan tarjota myos kriisin kohdanneen laheisille. (Marin, 2017, s.

27)
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Kun ihminen sairastuu pitkdaikaiseen sairauteen, hanen omalla hoitoon sitoutumisellaan on
suuri merkitys. Ihminen tarvitsee tietoa sairaudestaan ja kuinka sita hoidetaan, jotta voi
sitoutua hyvaan sairauden itsehoitoon ja uskoa omiin kykyihinsa sairauden hoidossa.
Hoitoon sitoutumiseen vaikuttavat seka sisdiset etta ulkoiset tekijat. Sisaisiin tekijoihin
kuuluu ihmisen elamanasenne, uskomukset ja pelot, kun taas ulkoisiin tekijoihin kuuluu
erilaiset uskomukset ja kokemukset sekd laheisten antama tuki. (Ahonen ym., 2019, ss. 38—
39) Keliakiadiagnoosin saaminen tuntuu usein huojentavalta ja diagnoosin saaneet ovat
usein onnellisia siitd, ettei kyse ollut mistaan pahanlaatuisesta taudista. Tarkka, gluteeniton
dieetti vie oireet pois, mutta toisaalta sen hyvaksyminen osaksi elamaa voi olla hankalaa.
Kotona keliakian hoito saattaa sujua, mutta muualla kuin kotona voi eldama tuntua
hankalalta. Joskus tarkkaan dieettiin voi liittya ahdistuneisuutta ja se voi vaikuttaa
negatiivisesti seuraelamaan ja elamanlaatuun. Keliakia voi my6s aiheuttaa ikavia tunteita
esimerkiksi siitd, ettei enda voi syoda ruisleipaa. Jotkut saattavat pelata sosiaalisia tilanteita

ja tuntea hapeaa sairautensa vuoksi. (Aho, 2016, ss. 8-10, 48)

4.1 Sairauden ja murrosian vaikutus lapsen mindkuvaan

Mindkuvalla tarkoitetaan sita, miten ihminen nakee itsensa ja mindkuvaa voidaan tarkastella
eri nakdkulmien kautta. Ndita nakékulmia ovat fysiologinen ja akateeminen minadkuva,
tyytyvaisyys omaa elamaa kohtaan, ystavapiirissa vallitseva maine, kyky vaikuttaa omaan
kdytokseen seka se, ettei ahdistu. (Yliharsila, 2014, s. 3) Kaurahalme (2021, s. 15) kertoo
minakuvan koostuvan ihanneminastg, eli siitd, minkalainen tahtoisi olla, todellisuusminasts,
eli siitd, millaiseksi oikeasti kokee itsensa seka normatiiviminasta, eli siita, kuinka ajattelee
muiden ajattelevan itsesta. Yliharsila kertoo, etta lapsi voi maaritelld mindakuvansa eri tavalla,
eri nakokulmien mukaan. Mikali lapsella on hyva mindkuva, silla voi olla positiivisia
vaikutuksia lapsen parjaamiseen koulussa ja siihen, kuinka lapsi kestaa, mikali ei onnistu
jossakin asiassa. Jos taas mindkuva on huono, itsetuntokin on huono ja ihminen kokee
olevansa epdonnistunut ja saattaa kartella sosiaalisia tilanteita. Huono minakuva voi
aiheuttaa erilaisia haittoja, kuten syomishairioita ja alkoholin kdyton aloittamista

nuoremmalla ialla. (Yliharsila, 2014, s. 3)

Mindkuva syntyy jo vauva-aikana, kun vauva on kanssakdymisessd vanhempiensa kanssa.

Kun vanhemmat vastaavat vauvan viesteihin, vauva kokee olevansa vanhemmilleen tarkea ja
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vauvan oma mindkuva alkaa kehittymaan. (Yliharsila, 2014, s. 4) Mindkuvalla on vaikutusta
siihen, kuinka ihminen kayttaytyy (Kaurahalme, 2021, s. 16). Minakuvan kehittymiseen
vaikuttaa lapsen luonne (Yliharsila, 2014, s. 4). Erilaisilla kriiseilld, kuten sairastumisella tai
vanhempien erolla, voi olla positiivinen tai negatiivinen vaikutus lapsen mindkuvaan
(Ylinarsila, 2014, s. 4; ks. myds Terveyskyld, 2017). Pelkka kriisi ei vaikuta mindkuvaan, mutta

se, miten kriisiin reagoidaan ja kuinka siita selvitdan, voi vaikuttaa (Yliharsild, 2014, s. 4).

Nuoruusika on Aalbergin (2014) mukaan yli 10-vuotinen kehitysprosessi. Kinnusen (2011, s.
22) vaitoskirjan mukaan nuorella tarkoitetaan yleisimmin 12—-22-vuotiasta, mutta
nuoruusidlle on olemassa useita maaritelmia riippuen, kuka asiaa tutkii. Murrosialla
tarkoitetaan lapsen kehityksessa sita vaihetta, jonka loputtua han on paassyt lopulliseen
pituuteensa, saanut kyvyn lisaantymiseen ja hanen luustonsa ja keskushermostonsa on
kehittynyt (Vuori-Holopainen & Laine, 2015; Varimo ym., 2015). Nuoren fyysinen kehitys voi
olla nuorelle outoa ja jopa ahdistavaa. Muuttuva keho voi aiheuttaa epdavarmuutta. (Aalberg,
2014) Jokainen nuori saavuttaa murrosian omassa tahdissaan ja kehittyy myds oman

aikataulunsa mukaan (Vuori-Holopainen & Laine, 2015; Keskinen, 2014).

Kasvaessaan aikuiseksi nuori kay lapi tietyt kehitysvaiheet ja on normaalia, ettd naihin
kehitysvaiheisiin liittyy mielialojen ailahtelua, eikd nuori aina itsekaan tieda, mita ajattelee
mistdkin asiasta (Kinnunen, 2011, s. 23). Toisaalta joskus voi olla hankala tietda, johtuuko
nuoren ahdistuneisuus normaalista ikdan kuuluvasta kehityksesta vai todellisesta
ongelmasta (Aalberg, 2014). Nuoruusikd muovaa nuoresta aikuista ja nuoruuden
kehitysvaiheiden ja -kriisien han on l6ytanyt oman minuutensa kaikkine osa-alueineen
(mindkuva, itsetunto, maailmankuva, arvomaailma ja omat elamantavat) ja hyvaksynyt
itsensa. Aikuisian saavutettuaan tulee ajankohtaiseksi myds omista vanhemmista
irrottautuminen. Nuoruusian kehityskriiseja ovat tunne pystyvyydesta tai tunne
alemmuudesta, minuuden muodostuminen tai hammentyneisyys siitd, jos oma minuus on

vield epaselva seka laheisyys tai eristyneisyys. (Kinnunen, 2011, ss. 25-26)

Lapsen tullessa murrosikdan, mindkuva voi olla erilainen lapsen kaveripiirissa ja vanhempien
seurassa. Nuori haluaa vahitellen irtaantua vanhemmistaan ja alkaa kokea, ettd vanhempien
ndakemykset eivat ole niin tarkeita kuin ystavien nakemykset. Nuori voi ajatella ja nahda

itsensad huonossa valossa ja toisten nakemyksilld nuorta kohtaan on hanelle suuri merkitys.
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(Ylinarsila, 2014, ss. 5-6) Kasvaessaan aikuiseksi nuori tarvitsee vanhemmiltaan tukea ja
ymmarrysta. Vanhempien on tarkea kyeta ottamaan vastaan se, etta nuori kapinoi
vanhempiaan vastaan etsiessadan omaa tapaansa elaa. Jos vanhemmat yrittavat liikaa
vaikuttaa lapsensa maailmankuvaan, se voi vaikuttaa siihen, miten nuori |0ytda oman
minuutensa. (Kinnunen, 2011, ss. 27-28) Mikali nuori kokee olevansa tarkea ja saa hyvaa
palautetta vanhemmiltaan, se kehittda nuoren itsetuntoa ja auttaa nuorta arvostamaan ja
hoitamaan itsedan. Jos palautetta ei saa tai se on huonoa, se vaikuttaa laskevasti nuoren

itsetuntoon. (Kauppinen, 2011, s. 12)

4.2 Hyva potilasneuvonta

Sairastuminen vaikuttaa niin sairastuneeseen itseensa kuin hanen laheisiinsa.
Sopeutumiseen auttaa se, etta sairastuneelle ja hanen laheisilleen annetaan tietoa
sairaudesta ja sen hoidosta, silld tavalla, ettd he ymmartavat annetun tiedon. (Torkkola,
2002, s. 23) Potilasneuvonnassa otetaan huomioon, mita kyseinen potilas haluaa tietaa ja
mita kokee tarpeelliseksi tietda juuri omassa tilanteessaan (Lipponen, 2014, s. 18). Riittavan
tiedon antaminen sairastuneelle itselleen auttaa tarvittavan tietotaidon saamisessa, jotta
sairastunut osaa hoitaa sairauttaan (Torkkola, 2002, s. 24). My0s laheiset hyotyvat heille
annetusta tiedosta (Lipponen, 2014, s. 21; Torkkola, 2002, ss. 23-24), ja tieto voi lievittaa
laheisen sairastumiseen liittyvia ikavia tunteita (Torkkola, 2002, s. 24). Hyvan
potilasneuvonnan tavoitteena on, ettd ohjauksen avulla potilas saa sairaudestaan tarvittavat
tiedot, taidot, motivaation seka voimavarat itsensa hoitamiseen, jotta han kykenee
hoitamaan sairauttaan ja selviytyy jokapaivaisesta elamastdan (Lipponen, 2014, s. 17).
Potilasneuvontaa on hyva antaa seka kirjallisesti, etta suullisesti. Kirjallinen ohje tdaydentaa
suullisesti annettuja ohjeita. (Lipponen, 2014, s. 19; Torkkola, 2002, s. 25) Ala-Karvian pro
gradu -tutkielman mukaan kroonisesti sairastuneen lapsen vanhemmat haluavat saada
tietoa myos kirjallisesti ja erityisesti vanhemmat kokevat haluavansa tietoa sairaudesta ja
sen hoitokeinoista. Vanhemmat haluavat saada kirjallista tietoa ammattilaisilta, koska osa
sellaisesta tiedosta, jota vanhempi |6ytaa itsendisesti, lisda ahdistuneisuutta. (Ala-Karvia,

2017,s.5)

Terveyden- ja sairaanhoitajan ty0ssa potilasneuvonnan antaminen on tarkea osa

jokapadivaista tyota ja sen antaminen on yksi turvallisen hoitotyon osista. Hoitajalta hyvan
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potilasneuvonnan antaminen vaatii huolellista valmistautumista ohjaustilanteeseen.
(Ahonen ym., 2019, s. 34; Torkkola ym., 2002, s. 26) Neuvonnan antaminen edellyttaa tietoa
potilasneuvonnasta, ammattitaitoa, tarvittavat ohjausmateriaalit ja -tilat seka hyvat
keskustelutaidot. Jokaisen potilasneuvontaa antavan tulisi paivittaa aika-ajoin

ohjaustietojaan ja -taitojaan. (Lipponen, 2014, ss. 18-19)

Ohjaustilanne voi olla jokaisen potilaan kanssa pidetty yksilotapaaminen tai usean samassa
tilanteessa olevan kanssa pidetty ryhméatapaaminen (Ahonen ym., 2019, s. 34). Neuvonnassa
voidaan kadyttaa myos videoita (Lipponen, 2014, s. 20). Kun potilas kuulee sairastuneensa,
han kay lapi kriisin eri vaiheet. Tassa vaiheessa hoitajan olisi hyva miettia, mita potilas juuri
nyt jaksaa tai pystyy kuulemaan sairauteensa liittyen, kaikkea tietoa ei tarvitse antaa heti.
Potilaalta on hyva kysya, mita han erityisesti juuri nyt haluaisi tietda ja mita han jo tietaa.
(Ahonen ym., 2019, s. 34) Kun ohjaustilanne on paattynyt, voi miettid, annettiinko potilaalle
tietoa hanen mieltaan askarruttaneisiin asioihin ja osaako han annetun ohjauksen
perusteella hoitaa sairauttaan. Potilaalta itseltddan kannattaa kysya, mita oppi, jaikoé hanelle
viela jotakin kysyttavaa mieleen ja palautteen perusteella annetaan viela lisdaa ohjeita ja
neuvoja. Potilasneuvontatilanteen voidaan sanoa olleen menestyksekas, kun potilas kokee,
ettd on saanut kaiken tarvitsemansa tiedon ja parjaa tasta eteenpain sairauden kanssa.

(Torkkola ym., 2002, ss. 28—29)

4.2.1 Vanhemmuuden tukeminen

Vanhemmat kokevat tarvitsevansa yksilollistd, avoimesti suhtautuvaa ja ratkaisukeskeista
tukea omaan vanhempana oloonsa ja haluaisivat saada sita siihen asti, kunnes lapsi on
aikuinen (Pelkonen, 2019, s. 106). Lapsen sairastuessa vanhemmat tahtovat saada riittavasti
validia tietoa tilanteestaan ja sairaudesta (Haveri, 2019, s. 17) ja vanhempia tulisi tukea ja
kannustaa hoitamaan lasta itse, jolloin heidan asiantuntijuutensa lapsestaan ja hianen
sairaudestaan kasvaisi (Ala-Karvia, 2017, s. 5). Vanhemmat ovat lapsen asioiden hoitajia ja
vanhemmille annetulla ohjauksella on suuri merkitys siihen, miten lapsi itse tuntee tulleensa
hoidetuksi. Lapsen sairastuminen on koko perheen asia ja perheiden ohjaamista ja tukemista
sairauteen liittyen voidaan kutsua perheen terveyden edistdmiseksi. (Ala-Karvia, 2017, s. 4)
Lavikon (2010, s. 22) pro gradu -tutkielman mukaan keliakiaan sairastuneen lapsen

vanhemmat tunsivat, etteivat saaneet alussa riittdvasti ohjausta. Myos Haveri (2019, s. 2)
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kertoo kandidaatintutkielmassaan, ettda vanhempien tietamattomyys ja riittdamaton
tiedonsaanti vaikuttaa siihen, miten sairaus koetaan ja siihen, mika on sen merkitys perheen
arjessa. Ala-Karvia kertoo pro gradu -tutkielmassaan, etta vanhempien riittavaan tiedon
saantiin on panostettava ja myds pitda huoli siitd, ettd vanhemmat ymmartavat heille
annetut ohjeet. Vanhemmille on annettava vastauksia heidan mieltaan askarruttaviin

asioihin. (Ala-Karvia, 2017, s. 5)

Perheen omista tarpeista lahteva tuki vaikuttaa mydnteisesti perheen hyvinvointiin.
Hyvinvoinnin kokemuksella on vanhemman kohdalla merkitysta hanen vanhemmuuteensa
seka parisuhteeseensa. Kun vanhempia rohkaistaan tekemdaan lapsen kanssa asioita ja
luomaan lapseen positiivinen ja helld suhde, lapsen hyvinvoinnin pohja kehittyy.
Vanhemmuuden tukemisen avulla vanhemmat oppivat ymmartamaan lastaan ja [6ytavat
omat toimintatapansa. Vanhemmuuden tukemisen lisaksi on tarkea tukea vanhempien
parisuhdetta, koska siten voidaan parantaa kommunikaatiota vanhempien vililla ja auttaa
heita selvidmaan erilaisista erimielisyyksista. Myos parisuhteen tukemisella on vaikutusta

perheen hyvinvointiin. (Pelkonen, 2019, ss. 106, 108)

Vanhemmuuden ja parisuhteen tukeminen on tarkea osa perhekeskustoimintaa ja se on
moniammatillista toimintaa. Vanhemmuutta on tarkea tukea raskausajasta alkaen ja silloin,
kun perheen tilanteessa tapahtuu muutos. Tukea vanhemmuuteen ja parisuhteeseen
annetaan yleensa perheille, jotka ovat saamassa lapsen tai joiden lapset eivat vield ole
koulussa, mutta kouluikdisten lasten vanhemmat ovat toivoneet, ettd tukea ja apua
tarjottaisiin my0s heille. Perhekeskuksen on tarkea jakaa vanhemmille tietoa palveluistaan,
jotta vanhemmat osaavat pyytda apua ja tukea sita tarvitessaan. (Pelkonen, 2019, ss. 108,
110-111) Haveri (2019, s. 26) toteaa pro gradu -tutkielmassaan, ettd vanhemmilla on tarve

paastd vuorovaikutukseen ammattilaisen kanssa vaivattomasti ja tavata muita.

Kun perheen lapsi sairastuu keliakiaan, se vaikuttaa koko perheen elamaan etenkin silloin,
jos lapsi on perheen ensimmainen keliakiadiagnoosin saanut. Diagnoosi aiheuttaa huolta
lapsen terveydesta ja vaikutuksesta lapsen ja perheen elamaéan seka siita, miten lapsi
koulussa parjaa keliakian kanssa heikentden samalla vanhempien eldméanlaatua. Vanhemmat
saattavat kokea vihaa sairautta kohtaan ja heidan voi olla vaikea hyvaksya, etta heidan

lapsellaan on keliakia ja tarvitsevatkin tilanteessa ammattilaisten antamaa tukea. Koska
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keliakia on koko loppuelaman kestdva sairaus, joka vaatii sen pdivittdista hoitamista
gluteenittomalla ruokavaliolla niin kotona kuin kodin ulkopuolellakin, tarvitsee perhe
runsaasti ohjausta ja tukea keliakian hoitoon. Vanhemmat ovat tarkeassa osassa
opettaessaan lastaan pikkuhiljaa itse toteuttamaan gluteenitonta elamantapaa. Tukea ja
ohjausta tarvitaan etenkin diagnoosin saamisen jalkeen, mutta myds myohemmin. Tarkeaa

on painottaa, etta keliakia on vain osa perheen ja lapsen eldamaa. (Lavikko, 2010, ss. 5, 8-9)

4.2.2 Lapsen sairauden itsehoidon tukeminen ja lapsen osallisuus

Lapsi on itsekin hammentynyt sairaudestaan ja sen mukanaan tuomasta uudesta
ruokavaliosta, joten lapselle kannattaa hanen ikdtasonsa huomioiden opettaa, mika keliakia
on, mita gluteenittomuus tarkoittaa ja mita asioita pitda huomioida gluteenittomassa
ruokavaliossa (Lavikko, 2010, s. 9). Lasten endokrinologian erikoisldakari Marja-Terttu Saha
muistuttaa Vehmasen (2012) artikkelissa, ettd ammattilaisen antamassa ohjauksessa on
tarkea muistaa, ettd puhutaan suoraan lapselle sen sijaan, ettd puhuttaisiin lasta koskevista

asioista pelkastaan vanhemmille.

Lasten endokrinologian erikoisladkari Marja-Terttu Saha kertoo Vehmasen kirjoittamassa
artikkelissa, ettd mikali lapsella on jokin krooninen sairaus, voi murrosika aiheuttaa kriisin.
Sairaus voi tuntua nuoresta, joka on muutenkin herkassa kehitysvaiheessa murrosian takia,
ylitsepadsemattomalta kuormitukselta. Nuori saattaa pahimmassa tapauksessa luistaa
sairauden hoidosta ja kiistaa sairauden olemassaolon. Sahan mukaan nuorta ei kannata
pelotella mahdollisilla liitdnnaissairauksilla, joita hoitamaton perussairaus voi aiheuttaa,
vaan olisi hyva keskittya niihin asioihin, mitkad ovat hyvin; nuorelle voi antaa hyvaa palautetta
siitd, etta on tullut vastaanotolle. Samaisessa Vehmasen artikkelissa sisa- ja reumatautien
erikoislaakari Krista-Liisa Vidqvist sanoo, ettd murrosidssa saavutetaan perusta sairauden
hoidolle aikuisikda varten, kun nuori vahitellen oppii, etta sairaus kulkee hanen mukanaan
aina. Vidqvistin mielesta tarkeda ammattilaisena on huomioida nuori ja hdnen omat
toiveensa ja nakemyksensa sairautensa hoidosta. Ammattilaisen on otettava huolenaiheet

puheeksi nuoren kanssa rohkeasti. (Vehmanen, 2012)

Wagner ym. ovat tehneet tutkimuksen siitd, millaiset nuoren luonteen piireet ja

selviytymiskeinot vaikuttavat siihen, miten hyvin nuori noudattaa gluteenitonta
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ruokavaliota, koska tahan mennessa luonteen piirteiden vaikutus keliakian hoidon
noudattamiseen on ollut pelkka aavistus, eika sita ole viela tutkimuksissa pystytty
osoittamaan. Tutkimukseen on osallistunut 10-20-vuotiaita nuoria, joiden keliakiadiagnoosi
on tehty gastroskopian ja veren vasta-ainetutkimusten perusteella. Nuorilla on ollut
keliakiadiagnoosi vahintaan vuoden ajan. Tutkimukseen liittyvat kyselylomakkeet palautti
yhteensa 308 nuorta. Tutkimuksen mukaan sellaiset nuoret, jotka noudattavat huonosti
gluteenitonta ruokavaliota, omaavat jonkin erilaisen luonteen piirteen kuin sellaiset nuoret,
jotka noudattavat ruokavaliota hyvin. On arveltu, ettd "hetken mielijohteesta” toimiva tai
sellainen henkild, jolla on taipumusta saantdjen noudattamattomuuteen, saattaa noudattaa
gluteenitonta ruokavaliota huonommin kuin henkil6, joka on luonteeltaan karsivallinen,

luotettava ja harkitseva. (Wagner ym., 2016, ss. 55-56, 60)

Lavikon mukaan lapset noudattavat gluteenitonta ruokavaliota hyvin, tosin silld, minka
ikdisena lapsi saa keliakiadiagnoosin, voi olla merkitysta gluteenittoman ruokavalion
noudattamiseen. Diagnoosin vanhemmalla idlla saaneet lapset eivat valttamatta noudata
ruokavaliota yhta hyvin kuin nuoremmat lapset, mutta kun keliakia on saatu hyvaan
hoitotasapainoon, se motivoi lasta jatkamaan dieettia vanhempanakin. (Lavikko, 2010, s. 7)
Wagner ym. kertovat, etta sellaisten nuorten kanssa, joilla on ongelmia gluteenittoman
ruokavalion noudattamisessa, on hyva hahmottaa erilaisia selviytymiskeinoja ja luonteen
piirteita. Potilaan ohjaaminen keliakian hoitoon ei aina riita siihen, etta keliakiaan
sairastunut kykenisi hoitamaan sairauttaan sen vaatimalla tavalla, vaan sen lisaksi, etta
neuvotaan, miten tarkeda on kaupassa lukea tuotteiden etiketit, voitaisiin tarvita tukea myos
sithen, milla keinoin sairauden kanssa parjaa. Tallaista tukea kutsutaan Wagnerin ym.

tutkimuksen mukaan selviytymisohjaukseksi. (Wagner ym., 2016, s. 60)

Keliakian hoidossa haasteita voivat aiheuttaa kouluruokailut. Jotta keliakian hoito onnistuisi
sairauden vaatimalla tavalla myds koulussa, perheen on tarkeda tehda tiivista yhteistyota
koulun kanssa. Koulussa turvallisen hoidon takaisi se, ettd myos opettajat saisivat
tarvittaessa tietoa keliakiasta hoitoalan ammattilaiselta. Lisdksi haasteita voivat aiheuttaa
syntymapaivajuhlat ja muut tapahtumat, joissa lapsi saattaa tuntea jadvansa sivulliseksi ja
kokea olonsa hapeilliseksi ruokarajoitustensa kanssa. Tarkeda on, ettei keliakia ala liikaa
maarittelemaan lapsen elamaa, vaan han saa jatkaa normaalia elamaa keliakian sallimissa

puitteissa. Lasta kannattaa kannustaa osallistumaan erilaisiin tapahtumiin ja tilanteisiin
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kodin ulkopuolella, koska ne auttavat lasta toteuttamaan itsendisesti keliakian hoitoa.
(Lavikko, 2010, ss. 7-8, 12) Wagner ym. (2016, s. 56) kertovat tutkimuksessaan, etta
sellaisten keliakiaa sairastavien nuorten elamanlaatu, jotka pitavat huolta gluteenittoman
ruokavalion oikeanlaisesta toteutumisesta, vastaa sellaisten nuorten elaméanlaatua, joilla ei
ole sairautta. Myos Lavikon (2010, s. 7) pro gradu -tutkielman mukaan sellaiset nuoret, jotka

ovat saaneet keliakiadiagnoosin jo lapsuudessa, kuvailevat elamanlaatunsa olevan hyva.

Lapsen osallisuus tarkoittaa sitd, ettd han saa osallistua itseddn koskevaan paatoksen
tekoon. Osallisuuden kokemuksella on vaikutusta lapsen minuuden kehittymiseen. (THL,
2022c) Osallisuudella tarkoitetaan osallistumista (involvement ja participation),
vaikuttamista (representation), demokratiaa, suhteissa olemista (relatedness), kuulumista
(belonginess), ottamista mukaan (inclusion), tunnetta yhteenkuuluvuudesta (togetherness)
seka yhtenaisyytta (coherence) ja naiden hallintaa (governance) (Isola ym., 2017, s. 3).
Lapsella ja nuorella on lain mukaan oikeus osallistua itsedan koskevaan paatoksen tekoon ja
hanelld on mahdollisuus myds kieltdytya jostakin palvelusta. Lapsi ja nuori saa kertoa
mielipiteensa ja hanta tulee my0s tarvittaessa auttaa mielipiteensa kertomisessa. Lapselle ja
nuorelle on annettava luotettavaa tietoa hdnta koskevista asioista, kuten palveluista ja siita,

keitad kyseiseen palveluun osallistuu. (THL, 2022c)

4.3 Lapsen hyvinvointi

Hyvinvointi voidaan nahda moninaisena kasitteena, ja sen yhteydessa puhutaan myos
eldamanlaadusta, itsetunnosta, terveydesta ja onnellisuudesta. Ei ole olemassa yksiselitteista
maaritelmaa sille, mita hyvinvointi tarkoittaa. (Minkkinen, 2015, ss. 15, 20) Niskala kertoo
pro gradu -tutkielmassaan, etta kasitteen maarittely riippuu pitkalti siitd, minka tieteenalan
valossa asiaa tutkitaan, kuka asiaa tutkii ja mika on asiayhteys. Niskala kertoo, etta kuuluisa
tutkija Erik Allard on todennut hyvinvoinnin tarkoittavan sellaista tilannetta, jossa henkilo
kokee, ettd hdanen tarpeensa on taytetty. (Niskala, 2013, s. 6) Minkkinen madrittelee
vaitoskirjassaan, etta lapsen hyvinvointi on olotila, jossa asiat erilaisilla eldman osa-alueilla,
kuten fyysiselld, sosiaalisella ja psyykkiselld alueella ovat enemman hyvin kuin huonosti.
Lapsen hyvinvointi voi muuttaa muotoaan, johtuen lapsen eri kehitysvaiheista. (Minkkinen,

2015, s. 25)
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Lapsen hyvinvointia tutkitaan paljon eri nakdkulmista, mutta viime aikoina sita on tutkittu
paljon pahoinvoinnin perspektiivista. Pahoinvoinnin huomiointi kertoo tarkeaa tietoa lasten
hyvinvoinnista, mutta siita huolimatta se voi Minkkisen kirjoittaman vaitoskirjan mukaan
huonontaa sellaisten asioiden huomioimista, jotka vahvistaisivat lapsen hyvinvointia. Lapsen
kehitys ja hyvinvointi taydentavat toisiaan, jos lapsi viihtyy koulussa, voi hanen oppimisensa

tehostua. (Minkkinen, 2015, ss. 17, 19-20)

Hyvinvoinnin kokemus on psykofyysissosiaalinen sekd materiaalinen kokonaisuus
(Minkkinen, 2015, s. 24). Lapsen hyvinvointi koostuu Niskalan pro gradu -tutkielman mukaan
fyysisestd, psyykkisesta ja sosiaalisesta hyvinvoinnista koulu- ja kotioloissa seka vapaa-
aikana. Sosiaalisen hyvinvoinnin kokemusta lisaa se, etta lapsi kokee olevansa osa jotakin
joukkoa, pystyy luottamaan ja kunnioittamaan muita ryhman jasenia ja jakamaan vastuuta
heidan kanssaan. Psyykkisen hyvinvoinnin kokemus tulee siita, kun lapsi kokee olevansa
kunnioitettu, kokee, etta koulussa on hyvia oppimistilanteita ja saa tehda itselleen mieluisia
asioita. Fyysisen hyvinvoinnin kokemus tulee siita, etta lapsi kokee olevansa terve ja
oireeton. (Niskala, 2013, s. 8) Minkkisen mukaan lapsen hyvinvointiin vaikuttaa hdnen omat
voimavaransa, joilla on joko hyvinvointia parantava tai huonontava vaikutus. Tallaisia
voimavaroja voivat olla kyky kestaa pettymyksia, tuntemusten saatelykyky, mukautumiskyky,
taito solmia ja sailyttaa ihmissuhteita seka kyky ratkaista ongelmia. Lisaksi lapsen

hyvinvointiin vaikuttaa hanen oma toimintansa. (Minkkinen, 2015, ss. 25—-26)

4.4 Vertaistuki ja Keliakialiitto ry

Vertaistuella tarkoitetaan sitd, etta kaksi tai useampi samassa tilanteessa oleva henkil6 jakaa
omia kokemuksiaan, ajatuksiaan ja tuntemuksiaan esimerkiksi vertaisia yhdistdvasta
sairaudesta ja tukevat toisiaan (Buchert, 2018, ss. 35—-36; Koski, 2010, ss. 182—183). Téllaista
ihmisjoukkoa kutsutaan vertaistukiryhmaksi (Koski, 2010, s. 182) ja se voi syntya, kun sen
jasenet tietdvat, keitd ryhmassa on ja heilla on yhteinen maaranpaa (Buchert, 2018, s. 36).
Vertaistuki voi olla jarjestettya tai vapaampaa tuen saamista ja antamista ja jokainen ryhma
maarittelee itse saantdnsa ja toimintamallinsa. Ryhman jasenilla tulee olla halu saada ja
antaa vertaistukea. Vertaistuen antamista ja saamista voi tapahtua kahden ihmisen valilla tai

isommassa joukossa kasvotusten tai vaikka internetissa. (Koski, 2010, ss. 182—-183, 193)
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Vertaistukiryhmalld on yleensa henkild, joka jarjestdaa tapaamiset ja kokoaa ryhmaldiset.
Ryhman ohjaajana voi toimia ammattilainen, vapaaehtoinen tai potilasjarjeston edustaja.
Ryhman ohjaaja voi myos itse olla vertainen. Ryhman ohjaajan tehtavana on pitaa huolta
siitd, ettd toiminta ryhmdassa noudattaa sovittuja toimintamalleja. (Koski, 2010, ss. 183—184)
Ohjaajan tulee myos pitaa huoli siita, etta ryhmassa vallitsee hyva ilmapiiri ja osoittaa

mielenkiintonsa ryhmalaisten tilanteita kohtaan (Buchert, 2018, s. 36).

On arveltu, etta vertaistuki voi olla tehokkaampaa tukea kuin omilta perheenjasenilta saatu
tuki, koska vertaiset ymmartavat toisiaan paremmin johtuen yhteisesta sairaudesta tai
tilanteesta. Yhteisen sairauden lisdaksi vertaisia voi yhdistaa sukupuoli, ik tai samankaltainen
tilanne jollakin elaman osa-alueella. Vertaistuen ansiosta henkilo voi huomata, ettei ole yksin
tilanteessaan (Buchert, 2018, ss. 36, 38) ja vertaistukiryhmissa voi solmia uusia
ihmissuhteita. Vertaistuki voi parantaa hyvinvointia, koska se voi lievittaa
vieraantuneisuuden tunnetta ja lisata mielihyvaa. Onnistuessaan vertaistuki luo tunteen
siitd, ettd joku on ollut aidosti lasna. Vertaistuen avulla voi saada sellaisia ratkaisuita

tilanteeseensa, joita ei itse ole tullut ajatelleeksi. (Koski, 2010, ss. 182, 193)

Keliakialiitto on kansallinen potilasyhdistys, joka ajaa keliakiaan sairastuneiden ja muista
syista gluteenitonta ruokavaliota noudattavien asioita niin, etta kaikilla olisi parhaat
mahdollisuudet sairautensa hoitamiseen ja hyvaan elamanlaatuun. Keliakialiiton tavoitteena
on muun muassa edistaa terveydenhuollon ammattilaisten keliakiatietoutta ja tarjota
mahdollisuuksia vertaistuen saamiseen samassa tilanteessa olevien kesken seka kannustaa
keliakian hoitoon jakamalla kattavasti tietoa keliakiasta ja gluteenittomasta ruokavaliosta.
Yhtena Keliakialiiton tehtdvana on parantaa keliakiaan sairastuneiden sosiaaliturvaa.
Vuoteen 2016 asti keliakiaan sairastuneet saivat Kelalta ruokavaliokorvausta, mutta
lakimuutoksen vuoksi sen voimassaolo lakkasi 1.1.2016. Yli 16-vuotiaat eivat talla hetkella
ole oikeutettuja Kelan myontamaan tukeen, mutta Keliakialiitto tyoskentelee tuen

palauttamisen hyvéaksi koko ajan. (Keliakialiitto, n.d.-a; Keliakialiitto, n.d.-b)

5 Moniammatillinen yhteistyo

Moniammatillisuus tarkoittaa sellaista yhdessa tehtavaa tyota, jossa erilaiset ammattilaiset

tyoskentelevat asiakkaan hyvinvoinnin eteen. Moniammatillisen tiimin voi muodostaa
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esimerkiksi sairaanhoitaja, 1adkari, sosiaalityontekija seka terapeutit. (Ala-Karvia, 2017, ss. 2—
3) Isoherrasen mukaan moniammatilliselle yhteistyolle ei ole olemassa yksiselitteista
maadritelmaa. Isoherranen maarittelee moniammatillisuuden tarkoittavan asiakaslahtoista
tyota potilaan hyvaksi ottaen hanet huomioon kokonaisuutena. Moniammatillinen ryhma
muodostuu eri alojen asiantuntijoista, jotka tuovat esille omat nakemyksensa ja
ammattitaitonsa, joiden perusteella maaritelldan potilaan ongelma, tavoite tilanteen
ratkeamiseen ja millaisilla keinoilla tilanne ratkeaa. Potilas itse ja hdanen perheensa voivat

my0s osallistua keskustelutilanteeseen. (Isoherranen, 2012, ss. 19, 22-23)

Moniammatillisesta yhteistyosta voi olla hyotya kohdatessa haastavissa tilanteissa olevia
potilaita, koska silloin on mahdollista keskustella asiasta monista eri nakdkulmista ja
tilanteet on helpompi ratkaista yhdessa kuin yksin. Tiimissa tyoskenteleminen tuo jokaisen
tiimilaisen erityisosaamisen esiin ja tadydentaa koko tiimia, jotta yhteinen tavoite voitaisiin
saavuttaa. (Isoherranen, 2012, ss. 22, 30—-31) Raitakari ym. (2019, s. 19) sekd Kumpulainen
(2020, s. 10) sanovat, ettd moniammatillisessa yhteistydssa on hyvaa se, etta usein asioiden
pohtiminen yhdessa on tehokkaampaa kuin se, etta joku pohtisi asiaa yksin. Kun
ammattilaiset kokoontuvat yhdessa miettimaan ratkaisua asiakkaan avun tai tuen
tarpeeseen, se usein l0ytyy helpommin kuin yhden ammattilaisen toimesta (Kumpulainen,

2020, s. 10).

Perhekeskustoiminnan tunnusmerkkind on moniammatillinen yhteistyo ja
perhekeskustoiminnan ansiosta ”“saman katon alta” voi saada apua monenlaisilta
ammattilaisilta. Perheilld voi olla samaan aikaan useita eri avun tai tuen tarpeita, jolloin
malli, jossa eri ammattilaiset tekevat yhteistyota, on erittain hyva asia. Apua on toki
muutenkin saatavilla, mutta mallissa, jossa eri ammattilaiset ovat erillaan toisistaan, ja
keskittyvat vain siihen osa-alueeseen, jonka itse tuntevat parhaiten, voi perheelle tarjottu
apu jaada suppeammaksi. (Raitakari ym., 2019, ss. 7, 13—-14) Vanhemmat toivovat, etta
tulisivat kohdatuksi, tuetuksi ja ettd moniammatillinen tiimi olisi hyvadssa kanssakdaymisessa
perheen kanssa. Vanhemmat haluavat kokea, ettd heidan sairasta lastansa hoidetaan

pyyteettomasti. (Ala-Karvia, 2017, s. 28)

Ammattilaisen ndakékulmasta katsottuna perhekeskustoiminta ja sielld tapahtuva

moniammatillinen yhteistyo ndhddan toimivana mallina, joka vahvistaa ammattilaisten
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kommunikaatiota toistensa kanssa ja asiakkaille tarjottavien apu- ja tukitoimien tasoa.
Toimintamalli vaatii ammattilaisilta hyvia kommunikointitaitoja seka kykya tehda asioita
vhdessa. Lisdksi vaaditaan yhteiset paamaarat, jokaisen osapuolen omistautuminen asialle ja
toisten kunnioittamista. (Raitakari ym., 2019, ss. 14-15, 18—-19) On tarkeaa, etta
ammattilaiset kunnioittavat toistensa ammattitaitoa ja kayttavat sitda hyodykseen omassa
tydssaan (Kumpulainen, 2020, s. 13). Huonona puolena mallissa voi olla se, etta tyon
tekeminen vaatii sita, etta eri ammattilaiset ovat samaan aikaan paikalla yhteisen asian
aarella ja vaikka eri ammattilaisten erilaiset nakokulmat ovatkin tarkeita, voi yhteistyd myds

vaikuttaa asioiden kasittelyn nopeuteen (Raitakari ym., 2019, ss. 18-19).

Yhtena moniammatillisen tiimin jasenena voi toimia terveydenhoitaja. Suomen
Terveydenhoitajaliitto maarittelee terveydenhoitajan olevan terveyden edistdamisen
asiantuntija. Terveydenhoitaja tyoskentelee yksilon, yhteison ja yhteiskunnan hyvinvoinnin
eteen. Terveydenhoitajalta vaaditaan osaamista ennaltaehkaisevasta tyosta seka kykya
kayttaa uusinta, tutkittua tietoa ja ndin paivittaa jatkuvasti osaamistaan. Terveydenhoitajan
on kyettava itsendisiin paatoksiin tydssaan mutta on myos osattava toimia erilaisissa
moniammatillisissa ryhmissa. Terveydenhoitaja voi tyoskennelld muun muassa ehkaisy- ja
perhesuunnitteluneuvolassa, kouluterveydenhoitajana, avosairaanhoidossa, kotihoidossa tai
tyopaikoilla tyoterveyshoitajana seka johtamis- ja kehittamistehtavissa. (Suomen

Terveydenhoitajaliitto, n.d.-a, n.d.-b)

Terveydenhoitajien lisdksi Janakkalan perhekeskuksessa tyoskentelee ladkareita,
lapsiperheiden kotihoidon tyontekijoitd, terveyskeskus-, koulu- ja nuorisopsykologeja,
erityislastentarhanopettaja, toiminta- ja puheterapeutteja, fysioterapeutti, kuraattoreja seka
nuorisotyontekijoita (Janakkalan perhekeskus, n.d.-c). Ladkari on ammattilainen, jolla on
ainoana Suomessa oikeus tehda diagnooseja ja paattaa, miten ja missa potilasta hoidetaan ja
milloin potilas saa lahtea kotiin hoidosta. Ladkarin tyossa tavoitteena on parantaa ja pitaa
ylld terveyttd, hoitaa sairauksia ja estda niiden syntya seka potilaiden olon parantaminen.
(Laakariliitto, n.d.) Lapsiperheiden kotihoidon tarkoitus on tukea vanhemmuutta, perheen
voimavaroja ja lapsiperheen arkea ohjeistamalla erilaisissa arjen askareissa. Kotihoito voi
auttaa perhetta konkreettisesti esimerkiksi lasten hoitamiseen liittyvissa asioissa. Toiminnan

tarkoitus on varhainen puuttuminen erilaisiin ongelmiin perheessa. Kotihoitoa on
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mahdollista saada sairauden, synnytyksen, vamman tai jonkin erityistilanteen, kuten

vanhempien erotilanteen vuoksi. (THL, 2021)

Psykologi on ihmismielen ja ihmisen toiminnan asiantuntija, joka ottaa ihmisen huomioon
kokonaisvaltaisesti ja toimii myds moniammatillisissa tiimeissa. Terveyskeskuspsykologi
neuvoo erilaisissa eldmanmuutoksissa ja lapsen kasvatukseen liittyvissa pulmissa, tutkii
potilaita sekd antaa terveyskasvatusta. Koulupsykologi tydskentelee kouluissa oppilaiden
hyvinvointia edistden ja oppimista tukien. Koulupsykologi tekee yhteistyotda myds
vanhempien kanssa. (Psykologiliitto, n.d.) Nuorisopsykologi edistda yli 16-vuotiaiden
opiskelijoiden tai opiskelupaikkaa etsivien hyvinvointia (Kainuun sote, 2021).
Nuorisotyontekija opastaa ja kannustaa nuoria sellaisten harrastusten ja tekemisten pariin,
jotka ovat nuorelle mieleen jarjestamalla erilaista mielekasta tekemista nuorille (Jyty, n.d., s.
7). Erityislastentarhanopettaja on erityiskasvatuksen ammattilainen, joka tukee lasta eri
tavoin ja ohjaa tarvittaessa lapsen kuntoutukseen (Mankinen, 2020, s. 11). Kuraattorit
tyoskentelevat lasten ja nuorten hyvinvoinnin eteen ja toimii osana moniammatillista
tyoryhmaa. Kuraattori auttaa lasta koulunkdaynnin ongelmissa seka erilaisissa sosiaalisissa

ongelmatilanteissa. (Suhonen, 2019, s. 5)

Toimintaterapeutit toimivat monesti moniammatillisen tiimin jasenina esimerkiksi perus- tai
erikoissairaanhoidossa ja varhaiskasvatuksessa ja heidan tehtavanaan on auttaa ihmisia
heidan erilaisissa toimintakykynsa rajoitteissa (Toimintaterapeuttiliitto, n.d.). Puheterapeutti
auttaa, jos potilaalla on nielemiseen, puhumiseen ja kommunikoimiseen liittyvia ongelmia ja
my0s he voivat toimia moniammatillisissa tiimeissa (Vehmanen, 2014). Fysioterapeutit ovat
terveyden, lilkkunnan ja toimintakyvyn seka liikkeiden ammattilaisia, joiden tehtaviin kuuluu
potilaiden terveyden, liikkumis- ja toimintakyvyn edistdminen ohjauksen, neuvonnan ja

terapian avulla (Suomen fysioterapeutit, n.d.).

6 Opinndytetyon tarkoitus, tavoite ja keskeinen kysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa selkea ja informatiivinen ohje Janakkalan
perhekeskuksen internetsivuille perhekeskustoiminnasta, keliakian hoitopolusta ja
keliakiadiagnoosin saannin jalkeisesta ajasta. Ohje tehdaan infograafina ja sen

kohderyhmana ovat keliakiaan sairastuneet 7—18-vuotiaat lapset ja heidan perheensa.
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Infograafi auttaa perheita sopeutumaan keliakiaan ja sen aiheuttamaan eldamanmuutokseen.
Lisaksi se kertoo keliakiatutkimusten etenemisesta, niiden aloittamisen kriteereista ja
keliakiaan sairastumisen riskitekijoista, jolloin voidaan lyhentaa keliakiadiagnoosin saannin

viivetta.

Opinndytetyon tavoitteena on edistaa Janakkalan kunnan laatiman lasten ja nuorten
hyvinvointisuunnitelman tavoitteiden toteutumista tdman opinnaytetyon osalta. Lisaksi
tavoitteena on lisata terveydenhuollon palveluita kdyttavien kansalaisten ja
terveydenhuollon ammattilaisten tietoutta perhekeskuksista ja niiden tarjoamista
palveluista, keliakian hoitopolusta, tutkimusten aloittamisesta seka diagnoosin saannin

jalkeisesta ajasta.

Tdssad opinndytetydssa etsitaan vastausta seuraavaan kysymykseen:

e Miten voidaan tukea keliakiaan sairastunutta lasta ja hanen perhettaan

moniammatillisesti?

7 Toiminnallinen opinnadytetyo

Tekemalla opinndytetyon, sen kirjoittaja saa valmiuksia tyoskennella tutkien, analysoiden ja
kehittdaen tydelamassa. Kirjoittaja oppii hakemaan ja analysoimaan tietoa seka tietaa, milla
tavoin tyoelamaa voi kehittda. Opinndytetyo saa usein aiheensa tyoelaman konkreettisesta
kehittamistarpeesta. Opinndytetyon kirjoittaminen on 15 opintopisteen laajuinen prosessi ja
siihen sisdltyy seminaareja, ohjauskeskusteluja seka kypsyysnaytteen kirjoittaminen.
Toiminnallinen opinnaytetyd kehittdaa konkreettisesti tydelamaa ja tahtaa siella esiin
nousseen ongelman ratkaisemiseen. (HAMK, 2020, ss. 4—6) Toiminnallisen opinndytetyon
tuotoksena voi syntya esimerkiksi opas tai tapahtuma, joiden toteutustapa voi olla kirja,
kansio, opas, portfolio tai kotisivu. Toiminnalliseen opinnaytetydprosessiin liittyy
toiminnallinen osuus ja raportointi. Opinnaytety0 tarvitsee tuotoksen lisdksi teoriapohjan,
jolla osoitetaan, etta kykenee rinnastamaan ja peilaamaan teoriaa kdytannon toimintaan.
Opinndytetyoprosessin aikana tehtyja ratkaisuita tulisi osata perustella teoriatiedolla.

Teoriapohjasta nousee esiin, millainen opinnaytetydprosessi on ollut, mita siihen on liittynyt
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ja mihin lopputuloksiin on paadytty seka miten kirjoittaja arvioi opinndytetydprosessiaan.

(Vilkka & Airaksinen, 2003, ss. 9, 42, 65)

Opinnaytetyoprosessi lahtee liikkeelle aiheen maarittelylla. Hyva opinnaytetydaihe on
sellainen, joka liittyy opintoalaan ja jolla voi luoda kontaktin tydelamaan seka oppia lisaa
aiheesta, jonka kokee mielenkiintoiseksi. Toiminnallista opinnaytety6ta tehdessa olisi
tarkeaa, etta tyolla olisi tilaaja. Kun opinndytetydssa on tydelaman toimeksiantaja, se voi
saada opinndytetyon kirjoittajan toimimaan vastuullisemmin, laatimaan
projektisuunnitelman, toimimaan aikataulun mukaan ja tavoitteellisesti. Aihetta miettiessa
on myos tarkea pohtia, mille kohderyhmalle opinndytety6 on suunnattu. Kohderyhman
rajaus on tarkead, jotta tiedetdaan, mita sisaltoa laadittavaan tuotokseen tarvitaan.
Tuotoksessa olevassa tekstissa on olennaista, etta siinad otetaan huomioon kohderyhma,

tekstin tulee koskea juuri heita. (Vilkka & Airaksinen, 2003, ss. 16—-17, 23, 38, 40, 65)

Salonen kayttaa tutkimuspainotteista ja toiminnallista opinnaytetyota kasittelevassa
oppaassaan toiminnallisesta opinnaytetyosta ylakasitetta “kehittamistoiminta”, joka
tarkoittaa sitd, etta toiminnan tuloksena syntyy jotakin uutta. Salonen kertoo toiminnallinen
opinndytetydn eroavan tutkimuspainotteisesta opinnadytetyosta siten, etta toiminnallisen
opinndytetyon lopputuloksena syntyy jokin konkreettinen tuotos, kun taas
tutkimuspainotteisessa opinnaytetydssa nimensa mukaisesti saadaan tutkimuksen avulla
informaatiota jostakin asiasta. Salosen mukaan toiminnallisen opinnaytetyon prosessissa
kdaydaan keskustelua saannollisesti tyon toimeksiantajan kanssa, kun taas
tutkimuspainotteinen opinnaytetyd on enemman kirjoittajansa itsendinen prosessi.
Toiminnallista opinnaytetyota tehdessa eri henkildiden kanssa kaydyt keskustelut sisaltavat
vertaistuen ja palautteen antamista ja saamista, tyon arvioimista ja mahdollisten

suunnanmuutosten tekemistd tyohon. (Salonen, 2013, ss. 5-7)

7.1 Kirjallinen potilasohje

Taman opinndytetyon toiminnallisena osuutena syntyy potilasohje, joka tehdaan infograafin
muodossa (Liite 1). Infograafi-sana juontaa juurensa englanninkielisesta sanasta
"information graphic” kaytetysta lyhenteesta “info graphic”. Infograafi koostuu

informaatiosta ja grafiikasta, kuten kuvista, ja antaa sen lukijalle tietoa jostakin asiasta
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visuaalisessa muodossa. (Arkko, 2018, s. 18) Visualisoinnilla tarkoitetaan tapahtumasarjaa,
jonka paatteeksi syntyy kuva. Visualisoinnin avulla on tarkoitus antaa lukijalle uutta tietoa
asiasta, jota infograafissa kasitellaan. Kun kuvia kaytetaan, olisi niiden hyva olla
mahdollisimman yksinkertaisessa muodossa, koska tama edistaa kuvan sisallon
omaksumista. Infograafeissa kuvat ja tekstit taydentadvat toisiaan. Tuotoksessa voi olla
liikkuvia kuvia tai osioita ja niissa voidaan kertoa erilaisia toimintatavoista. (Koponen ym.,

2016, ss. 12, 21, 23, 28-30)

Kun suunnitellaan kirjallista ohjetta infograafin muodossa, on ensin maariteltava tavoitteet,
eli mita halutaan viestittaa ohjeen lukijalle ja etsittdva teoriapohja aiheesta. Teoriapohjasta
etsitdan kohtia, joita on mahdollista ja tarpeellista visualisoida ja aletaan luonnostelemaan
tuotosta kokeilemalla erilaisia esitysmuotovaihtoehtoja. Tata sanotaan
informaatiomuotoiluksi. Luonnosteluvaihe voi kestda pitkdaankin. Prosessin viimeiset vaiheet
ovat viimeistely julkaisukelpoiseksi, julkaiseminen ja arviointi, jossa pohditaan laadittujen
tavoitteiden toteutumista. Tuotosta olisi hyva paivittaa aika-ajoin ja laajentaa entisestaan.

(Koponen, ym., 2016, ss. 19-20, 315)

Hyva yleisohje potilaalle annettavan kirjallisen ohjeen tai tiedon tuottamiselle on, etta
tekstissa kaytetaan hyvaa yleiskielta (Torkkola ym., 2002, s. 36; Ala-Karvia, 2017, s. 5).
Ohjeessa on hyva olla selkeadt kappalejaot, eli yhdessa osiossa puhutaan yhdesta ohjeen
aihealueesta. Selked kappalejako parantaa ohjeen sisdistamista. Ohjeesta tekee selkedn
myo0s se, ettd siina on kdytetty paa- ja valiotsikoita. Otsikosta ilmenee aina se, mista
kyseisessa osiossa puhutaan ja otsikolla voidaan saada lukija kiinnostumaan ohjeesta.
Otsikot my0s jakavat tekstin eri osa-alueet pienempiin osioihin. Kannattaa miettia, kenelle
ohjetta on tekemassa ja kuka sita paatyy lukemaan. Ohje kannattaa aloittaa kaikista
tarkeimmista asioista, jotta potilas saa tietda varmasti kaikkein keskeisimmat asiat, vaikkei

koko ohjetta lukisikaan. (Torkkola ym., 2002, ss. 36, 39-40, 42-43)

Kirjallisten ohjeiden yhteyteen tulee laittaa tieto siitd, kuka ohjeen on kirjoittanut, milloin
ohje on tehty/paivitetty, lahteet, joista ohjeen lukija voi saada halutessaan lisitietoa seka
yhteystiedot, joista selvidd, mistd ohjeen lukija voi saada mahdollisiin kysymyksiinsa

vastauksia. Ohjeeseen on hyva merkita luotettavia ja mahdollisimman uusia ldhteita, joista
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potilas saa lisatietoa. Hyvia lahteita ovat esimerkiksi Duodecimin Terveysportti, UKK-

instituutin sivut ja eri potilasjarjestojen sivut. (Torkkola ym., 2002, ss. 44-45)

7.2 Opinnadytetyoprosessi

Opinnaytetyo sai ideansa kirjoittajan oman melko tuoreen keliakiadiagnoosin pohjalta ja
kiinnostuksesta sairautta kohtaan. Hdmeen ammattikorkeakoulun aihepankista I6ytyi aihe-
ehdotus, joka vahvisti aiheen valinnan. Opinnaytetyon tilaajana toimii Janakkalan
terveyskeskus aihe-ehdotuksellaan “Terveydenhoitajan keinot vanhemmuuden tukemisessa,
kun lapsella todetaan vakava sairaus”. Opinndytetydn toteuttamistavaksi valikoitui
toiminnallinen opinndytetyd. Toiminnallisena osuutena syntyi infograafi (Liite 1) Janakkalan
perhekeskuksen internetsivuille keliakiaan sairastuneille 7-18-vuotiaille lapsille ja nuorille

seka heidan vanhemmilleen.

Opinndytetyoprosessin etenemisesta on laadittu erilaisia malleja, on olemassa lineaarinen
malli, jossa eri vaiheet seuraavat toisiaan, mutta mallissa ei ole otettu huomioon tilanteita,
joissa opinnadytety0 ei etenekdan tuon mallin mukaisesti ja spiraalimalli, jossa otetaan
huomioon erilaiset tyon tekemiseen liittyvat hidastukset ja mahdolliset suunnan muutokset.
Salonen on kehitellyt oman opinnaytetydprosessimallinsa, konstruktivistisen mallin, jossa
yhdistyy seka lineaarinen, etta spiraalimalli. Konstruktivistinen malli sisaltaa aloitusvaiheen,
suunnitteluvaiheen, esivaiheen ja tyostovaiheen seka tarkistusvaiheen. (Salonen, 2013, ss.
14, 16—19) Tama opinnaytetyo eteni spiraalimallin mukaan, koska prosessin aikana tuli
tilanteita, jolloin aihetta ja sen rajausta oli pohdittava uudesta nakdkulmasta ja tehtava
muutoksia raportin jo olemassa olevaan sisaltoon. Prosessi opetti, etta tallainen reflektointi
on hyddyksi parhaan mahdollisen lopputuloksen saavuttamisessa ja taman vuoksi
spiraalimalli on varmasti toimiva opinndytetydn prosessimalli. Alla on esitettyna kuva (Kuva
2) opinnaytetyon spiraalimallista ja siina on kdytetty mallina Toikko & Rantasen (2009, s. 67)
tekemaa kuvaa opinndytetyon spiraalimallista. Spiraalimalli koostuu tyon suunnittelusta,
tyon tekemisestd, tyon havainnoinnista ja sen arvioinnista. Mallissa on olennaista, ettd nama

vaiheet seuraavat toisiaan muodostaen jatkuvan kehan. (Salonen, 2013, s. 15)
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Kuva 2. Spiraalimalli opinndytetyoprosessista (mukaillen Toikko & Rantanen, 2009, s. 67)

Keha jatkuu ja
tyota
arvioidaan
uudelleen ja
tarvittaessa

tehdaan
muutoksia
Tyon arvioiminen Tyon suunnittelu
Tyon havainnointi Tydn tekeminen

|~

Opinnaytetyoprosessi alkoi syksylla 2020 Hameen ammattikorkeakoulun jarjestamalla
opinndytetyon alkupamauksella, jossa kerrottiin tarkeita kdytannon asioita opinndytetyon
aloittamiseen ja tekemiseen liittyen. Marras-joulukuussa 2020 prosessi jatkui aiheen
valinnalla Moodle-alustan aihe-ehdotuksia selailemalla. Kun aihe 16ytyi ja tuli varattua
Moodlen ”"aihepankista”, aiheesta tehtiin kuvaus opinnadytetyon hallintaohjelma Wihiin,
jonka jalkeen opinndytetydlle sai ohjaavan opettajan. Prosessi jatkui aihekuvauslomakkeen
tayttamiselld ja opinnaytetydn suunnitelman kirjoittamisella joulukuussa 2020. Tammikuussa
2021 otettiin ensimmaisen kerran yhteytta opinnaytetyon tilaajan edustajaan ja lahdettiin
sopimaan kaytannon asioista. Tilaajalle ehdotettiin opinnaytetydon ndkokulmaksi keliakiaa ja

tdma sopi heille.

13.1.2021 oli vuoden ensimmainen opinnaytetyopiiri, jossa esiteltiin opinndytetyon
aihekuvauslomake ohjaavalle opettajalle ja muille opinnaytetoiden tekijoille. Prosessi jatkui
avainsanojen maarittelylld ja teoriapohjan kirjoittamisella. Opinndytety6n toiminnallisen
osuuden sisaltoa ja toteuttamistapaa suunniteltiin vield tarkemmin yhdessa tilaajan

edustajan kanssa helmikuussa 2021. Infograafia lahdettiin rakentamaan opinndytetyon
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teoriapohjan ja tilaajan edustajan kanssa keskusteltujen asioiden pohjalta ja sen sisallosta
kaytiin keskustelua viela Janakkalan perhekeskuksen toiminnanjohtajan kanssa.
Opinnaytetyon suunnitelmaseminaari pidettiin 5.8.2021 ja opettaja hyvaksyi suunnitelman.
Suunnitelmaseminaarin jalkeen allekirjoitettiin opinndytetydsopimukset ja tilaajan
vaatimuksesta opinndytetydlle haettiin tutkimuslupa, joka saatiin 26.8.2021. Teoriapohjan
vahvistaminen jatkui, ja infograafia alettiin muotoilla lopulliseen muotoonsa, ja
opinnadytetyo6ta esiteltiin valiseminaarissa 15.2.2022. Valiseminaarin jalkeen tehtiin
korjaukset, jotka nousivat seminaarissa esille, ja kirjoitettiin pohdinta seka tiivistelma
suomeksi ja englanniksi, jonka jalkeen opinnadytetyo lahetettiin tarkistettavaksi englannin ja

viestinndn opettajille.

Opinndytetyon loppuseminaarin ajankohta sovittiin yhdessa tilaajan edustajan kanssa ja
pidettiin 27.4.2022 Teamsissa. Loppuseminaarin jalkeen tilaaja antoi palautteensa ja
opinnadytetyo lahetettiin plagioinnin tarkistukseen ja opettajille arvioitavaksi. Opinnadytetyon
arvioitavaksi lahettamisen jalkeen kaytiin suorittamassa kypsyysnayte sekd annettiin palaute

opinndytetydprosessista.

7.3 Infograafin suunnittelu ja toteutus

Opinndytetyon toiminnallisen osuuden suunnitteluun liittyen tyon tilaajan edustajan kanssa
kaytiin Teams-keskustelu 15.2.2021, jossa paatetiin, ettd tuotoksena syntyy infograafi.
Keskustelun aikana ideoitiin infograafin sisalt6a ja kdyttotarkoitusta. Infograafin sisallosta
keskusteltiin myos Janakkalan perhekeskuksen toiminnanjohtajan kanssa. Infograafi
paatettiin tehda Canva-ohjelmalla, joka on ilmainen suunnittelumalliohjelma, jolla voi tehda
erilaisia visuaalisia malleja, kuten ansioluetteloita, infograafeja ja julisteita (Canva, n.d.).
Paatos tehda infograafi Canva-ohjelmalla tuli sen helppokayttoisyydestd, maksuttomuudesta
ja siitd, ettd ohjelmalla on mahdollista suunnitella kaunis tuotos helposti valmiiden

suunnittelupohjien avulla.

Infograafissa tulee kertoa keliakian hoitopolusta, tutkimuskriteereista, perhekeskuksesta ja
sielld tyoskentelevistda ammattilaisista, kuinka perhekeskukseen otetaan yhteytts,
vertaistuen mahdollisuudesta perhekeskuksessa seka Keliakialiiton jarjestamista

tapahtumista ja kursseista, jotta opinndytetyon tavoitteet voidaan saavuttaa. Infograafi
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laaditaan sellaisella tasolla, jotta lapsikin voi sen sisallon ymmartaa ja ndin tuetaan lapsen
osallisuutta oman sairautensa hoitoon. Kun infograafi paatyy internettiin, se on helposti
kaikkien nahtavilla ja tavoittaa varmasti hyvin kohderyhmaan kuuluvia perheita. Infograafi
on varmasti hyodyksi myds hoitoalan ammattilaisille, heidan oman tietoutensa
vahvistamiseen seka siihen, ettd he osaavat tarvittaessa ohjata henkilon keliakiatutkimuksiin
tai keliakiaan sairastuneen lapsen perheineen perhekeskuksen palveluiden piiriin. Infograafin
pariin voi paatya myos lapsi tai vanhempi, joka epailee keliakiaa, ja ndahtyaan infograafissa
olevan hoitopolkukaavion tietaa, kuinka asian kanssa tulee edeta. Infograafin sisalto
perustuu opinndytetydn teoriapohjaan ja sen tavoitteet ovat samat kuin koko opinnaytetyon

tavoitteetkin.

Infograafista tehtiin ensin raakaversio, johon koottiin sisdlté ja hahmoteltiin visuaalista
ilmetta. Raakaversiota esiteltiin opinndytetydn suunnitelmaseminaarissa, jossa pyydettiin
kiinnittamaan huomiota infograafin varimaailmaan ja tekstien fonttien samankaltaisuuteen.
Palautetta kysyttiin my0ds opinndytetyon tilaajalta, joka pyysi miettimaan infograafin
rakennetta ja asioiden kasittelyjarjestysta, jotta infograafi etenisi loogisesti.
Jatkomuokkauksissa otettiin huomioon saadut palautteet ja infograafista tehtiin toinen
versio, joka on varimaailmaltaan seesteisempi ja rakenteellisesti johdonmukaisempi. Ennen
valiseminaarin pitamista otettiin uudestaan yhteytta tilaajaan ja kysyttiin palautetta
uudistuneesta infograafista. Tilaajan mielesta infograafi ndyttaa hyvalta ja visuaalisesti
kauniilta. Valiseminaarissa infograafista saatiin hyvaa palautetta eika siihen enaa
kehitysehdotuksia tullut. Loppuseminaarissa infograafi kaytiin vield kertaalleen lapi tilaajan

edustajan kanssa ja hyvaksyttiin kdayttoon, kehitettavaa ei noussut esille.

7.4 Kestava kehitys

Kestadva kehitys on koko maailmaa koskettavaa toimintaa, jolla tahdataan siihen, etta kaikille
olisi tulevaisuudessakin hyvat elinolosuhteet. Kestdvan kehitys jaetaan ulottuvuuksiin, jotka
ovat ekologinen kestavyys, taloudellinen kestavyys, seka sosiaalinen ja kulttuurinen
kestavyys. Ekologinen kestava kehitys tahtda ekosysteemin sdilyttamiseen ja siihen, etta
ihmiset toimisivat luonnon hyvaksi. Taloudellinen kestava kehitys tahtaa siihen, etta
yhteiskunnan taloudellinen tilanne olisi niin hyva, ettd mahdollisista hankalista taloudellisista

tilanteista selvittaisiin, eikd muodostuisi velkaantumista. Taloudellinen kestavyys on pohja
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sosiaaliselle kestavyydelle, joka yhdessa kulttuurisen kestavyyden kanssa tavoittelee sita,

ettd hyvinvointi sailyisi tulevillekin sukupolville. (Ymparistoministerio, n.d.)

Tassa opinndytetyodssa kestava kehitys on otettu huomioon tekemalla opinnaytetyon
tuotosinfograafi sahkdisessa muodossa. Infograafin ollessa internetissa sahkoisessa
muodossa se varmasti saavuttaa hyvin kohderyhmaan kuuluvat ja muut Janakkalan
perhekeskuksen internetsivuilla kdayvat. Infograafissa kerrottavien asioiden pariin
padseminen ei vaadi jonkin ammattilaisen luona kdymista edeltavasti, vaan se olisi heti
kaikkien nahtavilla internetissa. Infograafin luovutusvaiheessa tilaajalle annetaan oikeudet
muokata infograafia, jolloin sen sisadltdmaa tietoa voidaan pitda ajan tasalla ja ndin taata sen

pysymisen luotettavana.

7.5 Tiedonhaku

Opinndytetyon keskeiset kasitteet ovat: itsehoito, keliakia, moniammatillisuus,
potilasneuvonta ja vanhemmuus. Kasitteiden englanninkieliset vastineet ovat: self-care,
coeliac disease, multi-professionalism, patient information ja parenthood. Opinndytetytn
teoriapohja perustuu naihin kasitteisiin, ja ne on maaritelty kayttden apuna Suomalaista
asiasanasto- ja ontologiapalvelu Fintoa. Tietoa on haettu keskeisilla kasitteilla ja niiden
erilaisilla yhdistelmilla, esimerkiksi keliakia AND lapsi, coeliac disease AND children, lapsi OR
nuori AND hyvinvointi, children OR adolescent AND well-being, vanhemmuus AND
tukeminen, parenthood AND support, keliakia AND kokemu*, keliakia AND lapsi AND

kokemus ja coeliac disease AND children AND experience.

Hakuja opinnaytetydn teoriapohjaa varten tehtiin Medic-, PubMed-, Cinahl-, Trepo- ja Erepo-
tietokantoja kayttdaen, myés Himeen ammattikorkeakoulun Finnasta, Google Scholarista ja
Sosiaalildaketieteellisesta aikakauslehdestd 10ytyi sopivia lahteita. Joitakin teoriapohjan
kohtia on l6ydetty kdyttdaen vapaata Google-hakua, koska tietokannoista ei |6ydetty kaikkea
tietoa, jota tarvittiin. Vapaalla Google-haulla I6ydetyt lahteet arvioitiin Iahdekriittisin
periaattein ennen niiden kayttda opinnaytetydssa. Google-haut johtivat luotettaviin
lahteisiin, kuten Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen sivuille, keliakian Kaypa hoito -
suositukseen seka erilaisten potilasjarjestdjen, sairaanhoitopiirien ja ammattiliittojen sivuille.

Teoriapohjaan on valittu ldhteitd, jotka ovat julkaistu vuosien 2010-2022 valilla, joista on
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saatavilla koko teksti tietokannoista ja joiden otsikko ja sisalto liittyy taman opinndytetyon

aiheeseen.

Lahdemateriaali koostuu erilaisista pro gradu -tutkielmista, vaitoskirjoista, artikkeleista,
tutkimuksista, hoitosuosituksista seka muutamista kirjoista. Joukossa on seka
suomenkielisia, ettd englanninkielisia naytté6n perustuvia lahteitd. Lihdemateriaalina tassa
opinnadytetydssa on kaytetty noin 10 vuoden sisalla julkaistuja lahteita kolmea lahdetta
lukuun ottamatta. Ensimmainen ldhteista on vuodelta 2002, ja se kasittelee potilasohjeen
tekemista seka potilasneuvontaa hyvin konkreettisesti, joten siita syysta se on paatetty ottaa
mukaan tahan opinndytetyohon. Lahteen rinnalle on haettu tuoreempaakin tietoa ja
huomattu, etta tuo vuonna 2002 julkaistu teos potilasneuvonnasta ja -ohjeesta pitaa
edelleen paikkaansa, ja siten kyseinen lahde on paatetty opinnaytetyossa pitaa.
Tuoreempien ldhteiden I60ytaminen aiheesta oli melko haasteellista, koska I6ydetyt lahteet
kasittelivat aihetta hyvin suppeasti tai sellaisen aiheen pohjalta, joka ei tata opinnaytetyota
kosketa. Toinen lahde on vuodelta 2003, ja se kasittelee toiminnallista opinndytetyota.
Taman opinndytetyon ohjaavat opettajat ovat suositelleet kdyttamaan kyseista lahdetta
opinndytetydssa, joten siksi se on otettu mukaan. Kolmatta ldhdettd, joka on vuodelta 2009,

on kaytetty luvussa 7.2 olevassa opinnadytetyoprosessikuvassa.

7.6 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Ammattikorkeakouluissa noudatetaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan eli TENK:in
ohjetta hyvasta tieteellisesta kaytannosta ja sen loukkausepailyjen kasittelyistd Suomessa.
Sen tavoitteena on tehda ammattikorkeakoulujen opinndytetydprosesseista
vhdenmukaisempia, parantaa ammattikorkeakouluissa hyvaa tieteellistd kaytantoa,
opinndytetdiden tasoa seka ehkaista kaikenlaista vilppia. (Ammattikorkeakoulujen
rehtorineuvosto Arene ry, n.d., ss. 2—3) Vilppia voi olla jonkun toisen tekeman tyon vieminen
tai sen pitdminen omana tyona, vaarien johtopaatosten esittaminen, tutkimustulosten
tahallinen muokkaaminen tai plagiointi, eli jonkun toisen tekeman tyon pitdminen omana
tyona. Plagiointia voi olla jonkun kirjoittaman tekstin kopiointi tdsmalleen samalla tavalla tai

mukaillen omaan tekstiin. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, ss. 8-9)
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Opinnaytetyon tekijalla on velvollisuus toimia Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeiden
mukaan. Opinndytetyon tekijan on kunnioitettava muita tehtyja tutkimuksia ja toimittava
luotettavasti, avoimesti ja tarkasti opinndytetyo6ta kirjoittaessaan. Kun opinnaytetydssa
kayttaa toisen tekstia, tutkimustuloksia tai -menetelmia, taytyy opinnaytetydhon merkita
lahdeviitteet seka tehda lahdeluettelomerkinnat oikeaoppisesti. Jokainen opinnaytetyo on
l[ahetettdva plagioinnin tunnistukseen ennen opinndytetydn ohjaajalle [ahettamista.

(Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry, n.d., ss. 6-8, 11)

Tasta opinndytetyosta tekee luotettavan se, ettd se on kirjoitettu kdayttden mahdollisimman
uutta tietoa ja mahdollisimman monesta erilaisesta ldhteesta, jotta aiheesta on saatu
kokonaisvaltainen kasitys. Opinnaytetyoprosessin loppupuolella [ahteet kaytiin uudelleen
lapi sellaisten lahteiden osalta, joissa ei ole julkaisuvuotta nakyvilla ja jotka ovat paivittyvia
sivuja, jolloin voitiin vield varmistaa tiedon ajantasaisuus. Teoriapohja koostuu
monipuolisista ja luotettavista lahteista ja ne on valikoitu Iahdekriittisin periaattein.
Opinndytetyon tuotosinfograafi perustuu opinnadytetyon teoriapohjaan ja sisaltaa nain ollen
my06s ajantasaista ja luotettavaa tietoa. Opinndytetyo on kirjoitettu noudattaen hyvaa
tieteellista kdytantoa ja sen periaatteet ovat kulkeneet kirjoittajan mukana koko prosessin
ajan. Opinndytetyon luotettavuuden takaa myos se, etta ennen sen julkaisemista se kay lapi

plagioinnin tarkistuksen.

8 Pohdinta

Taman opinndytetyon tarkoitus oli tuottaa infograafi Janakkalan perhekeskuksen
internetsivuille keliakiaan sairastuneille lapsille ja heidan perheilleen. Tavoitteena oli edistaa
Janakkalan kunnan lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelman tavoitteiden toteutumista ja
lisata kansalaisten ja terveydenhuollon henkiloston tietoutta perhekeskustoiminnasta seka
keliakiasta. Opinndytetyoprosessin aikana etsittiin vastausta kysymykseen: miten voidaan

tukea keliakiaan sairastunutta lasta ja hanen perhettddan moniammatillisesti?

Opinnaytetyon teoriapohjaan etsittiin tietoa keliakiasta sairautena, sisdltden lapsen keliakian
erityispiirteet ja iho- seka refraktaarisen keliakian, sairastumisesta kriisina,
moniammatillisesta yhteistyostd, potilasneuvonnasta, perhekeskustoiminnasta, lapsen

hyvinvoinnista ja mindkuvasta, itsehoidon ja vanhemmuuden tukemisesta seka lasten ja
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vanhempien kokemuksista sairaudesta. Nama teemat liittyivat olennaisesti opinndytetyon
aiheeseen, tarkoitukseen ja tavoitteeseen seka keskeiseen kysymykseen ja ndiden teemojen
tarkastelua opinndytety6ssa tarvittiin, jotta voitiin vastata opinnadytetyon keskeiseen

kysymykseen ja saavuttaa tavoitteet.

Kuten Lebwohl & Rubio-Tapia (2021, s. 63), Paul (2021, s. 6) ja keliakian Kdypa hoito -
suositus (2018) kertovat, keliakia on nykyaan yleinen, mutta alidiagnosoitu sairaus, johtuen
sen aiheuttamista hyvin monipuolisista oireista ja toisaalta myds mahdollisesta oireiden
puuttumisesta. Olisi varmasti tarkeaa, etta terveydenhuollon henkildsto osaisi ottaa
keliakian mahdollisuuden huomioon tyypillisten oireiden ilmetessa ja niiden henkildiden
kohdalla, joilla on riskitekijoita sairastua keliakiaan. Hoitamaton keliakia voi aiheuttaa
vakavia terveysongelmia, joten olisi tarkeaa, etta keliakiaa sairastavat saisivat diagnoosin
varhain (Keliakia: Kdypa hoito -suositus, 2018). Keliakia voi aiheuttaa myos psyykkisia oireita
(Keliakia: Kaypa hoito -suositus, 2018) ja hairita lapsen kasvua ja kehitysta (Lavikko, 2010, s.
6), joten myo6s neuvolassa ja kouluterveydenhuollossa olisi varmasti syyta muistaa keliakian
mahdollisuus oireiden ilmetessa. Lavikko (2010, s. 48) ja Aho (2016, s. 47) pitavat myos

tarkedna, etta tietous keliakiasta lisdaantyisi, jotta keliakia voidaan todeta varhain.

Sairaus voi aiheuttaa elamassa kriisin (Huttunen, 2018), jolloin siita selviamiseen voidaan
tarvita ammattilaisen apua (Marin, 2017, s. 27). Sairastuessa halutaan kuulla sairaudesta ja
sen hoidosta tietoa, jotta sitd osataan hoitaa parhaalla mahdollisella tavalla (Lipponen, 2014,
s. 17; Lavikko, 2010, s. 5; Torkkola, 2002, s. 23). Sairaus voi aiheuttaa negatiivisia tunteita ja
silla voi olla my6s vaikutus mindkuvaan (Yliharsild, 2014, s. 4; Lavikko, 2010, s. 9). On hyva,
ettd on olemassa matalan kynnyksen perhekeskuksia, joista voi saada tarvittaessa
moniammatillista apua ja tukea erilaisiin pulmatilanteisiin eldmassa. On myos hyva, etta
perhekeskukset toimivat paikkoina, joista voi I6ytaa vertaisia, silla Buchert (2018, s. 36)
mukaan vertaistuki on tarkeaa sairastuneelle ja se voi olla jopa vaikuttavampaa tukea kuin

|aheisten antama tuki.

Janakkalan kunnan lasten ja nuorten hyvinvointisuunnitelmassa esitetdan nelja paamaaras,
jotka ovat lasten ja nuorten yleisen terveydentilan paraneminen, fyysisen aktiivisuuden
lisddntyminen, osallisuuden kokemuksen lisddntyminen ja ahdistuneisuuden vaheneminen

(Kroger, n.d., s. 3). Opinnaytetyo lisda sekd hoitoalan ammattilaisten, etta kansalaisten
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tietoutta keliakiasta, jolloin se voidaan diagnosoida aikaisemmassa vaiheessa ja ndin voidaan
vaikuttaa myoOnteisesti lasten ja nuorten kokemukseen omasta hyvinvoinnista, koska
Niskalan (2013, s. 8) mukaan hyvinvoinnin fyysiseen osa-alueeseen kuuluu kokemus
terveydentilasta. Kun keliakia diagnosoidaan ja sitd hoidetaan gluteenittomalla ruokavaliolla,
oireet haviavat, terveydentila ja elamanlaatu paranevat ja valtytaan hoitamattoman
keliakian ikavilta terveyshaitoilta, kuten osteoporoosilta ja lymfoomalta (Keliakia: Kaypa

hoito -suositus, 2018).

Opinnadytetyon myota perhekeskustoimintaa on tuotu nakyvammaksi. Opinnaytetyon avulla
kansalaiset saavat tietoa perhekeskustoiminnasta ja osaavat hakeutua sinne apua tai neuvoa
tarvitessaan ja terveydenhuollon ammattilaisten tietouden lisdantyessa he osaavat varmasti
ohjata asiakkaita perhekeskukseen. Janakkalan perhekeskuksen yhtena
toimintaperiaatteena on osallisuus (Janakkalan perhekeskus, n.d.-a). Osallisuuden
kokemusta lisda se, etta lapsi kokee olevansa osa jotakin ryhmaa, hanelld on tunne, etta
ryhmassa kunnioitetaan toisia ja ryhman sisdiseen paatoksen tekoon voi osallistua. Kun
lapsella on tunne osallisuudesta, se vaikuttaa siihen, millaiseksi han kokee terveydentilansa
ja psyykkisen hyvinvointinsa. (Kréger, n.d., s. 9) Perhekeskustoiminnan avulla voidaan
varmasti vaikuttaa lasten ja nuorten kokemukseen omasta osallisuudesta, kun he voivat
perhekeskuksissa tavata muita lapsia ja vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin. Tassa
opinndytety6ssa lapsen osallisuuden huomiointi nakyy siind, etta tuotoksena syntynyt
infograafi on kirjoitettu niin, etta sen sisaltdé on helposti ymmarrettavissa ja sen ulkonadsta

on tehty selkea ja houkutteleva.

Opinndytetyon keskeiseen kysymykseen loydettiin vastaus. Perhekeskus on varmasti hyvin
toimiva palvelukokonaisuus moniammatillisen ty6otteensa ja matalan kynnyksensa ansiosta.
Jos keliakiaan sairastuneella lapsella ja hdanen perheelldan ilmenee jotakin ongelmaa tai
kysyttavaa, perhekeskuksesta voi saada tukea tarvittaessa usealta eri ammattilaiselta.
Perhekeskuksen moniammatillisen yhteistyon avulla perheiden pulmia voidaan pohtia
useista eri ndakokulmista ja taata paras mahdollinen apu perheelle (Raitakari ym., 2019, s. 7).
Klavus ym. (2019, s. 5) tutkimuksen mukaan perhekeskuksen ennaltaehkaiseva tyéote on
hyva tapa toimia ja sen avulla voidaan vahentdaa muiden lapsiperheille tarkoitettujen

palvelujen tarvetta.
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Opinndytetyon toiminnallisena osuutena syntyi infograafi, joka on tehty sahkdisessa
muodossa. Infograafin tuottaminen sahkoiseen muotoon oli tilaajan toive ja tallaisessa
muodossa se saavuttaa varmasti hyvin lukijat, jotka kayvat Janakkalan perhekeskuksen
internetsivuilla. Infograafi sisaltaa tietoa keliakian hoitopolusta ja perhekeskustoiminnasta,
jolloin se palvelee hyvin kohderyhmaa ja terveydenhuollon ammattilaisia tehden nakyvaksi
perhekeskustoimintaa, keliakian hoitopolkua seka suosituksia keliakiatutkimusten
aloittamiseen. Infograafilla voidaan myos vaikuttaa keliakiadiagnoosin saannin viiveisiin niin,
ettd keliakiaa sairastavat saavat diagnoosin ajoissa ja siihen, ettad ihmiset hyodyntaisivat

perhekeskuksen matalan kynnyksen palveluita tarvitessaan tukea.

Opinnaytetyon tilaajan kanssa on vallinnut hyva yhteistydilmapiiri, ja tilaajan edustajaan on
saanut yhteyden sahkopostilla hyvin. Tilaaja on saanndllisin vadliajoin antanut palautetta ja
kehittdmisehdotuksia opinnaytetyon aiheeseen seka infograafin ulkonakéon ja sisaltoon
liittyen ja aiheesta on keskusteltu myos Teamsissa. Saannollinen yhteydenpito on ollut hyva
asia, koska talloin seka opinndytetyon kirjoittaja, etta tilaaja ovat pysyneet
yhteisymmarryksessa opinndytetyohon liittyvista asioista. Prosessin alussa kaytiin
keskustelua siita, mita nakékulmaa opinndytetydssa kasitellaan ja mika on sen rajaus.
Keskusteluissa sovittiin myds tuotoksen toteutustavasta. Opinnaytetydprosessin paatteeksi
tilaajan edustajalta kysyttiin tilaajan palaute. Tilaajan edustajan mielestd opinnaytetyon
kirjoittaja on pitanyt hyvin yhteytta tilaajaan prosessin aikana ja kirjoittajan kiinnostus
aihetta kohtaan valittyy tyosta. Tilaajan mielesta opinndytetyon aihe on ollut laaja, mutta
tavoitteet on saavutettu. Infograafi on tilaajan mielesta ulkonaéltaan hyvin toteutettu ja

sisalloltaan informatiivinen.

Opinndytetyoprosessin aikana osallistuttiin saannoéllisesti opinnaytetyon ohjauspiireihin,
joissa saatiin palautetta ja kehittamisehdotuksia raporttiin ja infograafiin liittyen.
Opinnaytetyopiireissa saatu palaute oli arvokasta ja auttoi opinndytetyon hiomisessa
parhaaseen mahdolliseen lopputulokseen. Lisaksi ohjauspiirit pitivat opinndytetyoprosessia
kdynnissa. Prosessin aikana hyddynnettiin myés Hameen ammattikorkeakoulun
informaatikkoa tiedonhaun apuna ja kirjoittamispajoja |ahdeviitteisiin ja -merkintoihin seka

opinnadytetyon sisaltoihin liittyvissa kysymyksissa.
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Opinndytetyoprosessi opetti kirjoittajaansa etenkin opinndytetyon aiheeseen liittyen,
vahvistaen jo olemassa ollutta tietoutta keliakiasta ja uutta tietoa opittiin siitd, mika
perhekeskus on ja mita perhekeskuksen toimintaan kuuluu. Prosessi opetti myos tarkeita
taitoja tiedonhausta, lahdekriittisyydesta ja itsensa johtamisesta seka oman tyoskentelynsa
suunnittelusta ja aikatauluttamisesta. Opinnadytety6 on antanut valmiuksia tyéelaman

kehittamiseen ja sen raportointiin.

Prosessi on ollut pitkdkestoinen, johtuen samanaikaisista terveydenhoitajaopintoihin
liittyvista teoriaopinnoista ja kdytannon tyoharjoitteluista, joihin on silla hetkella tullut antaa
kaikki voimavaransa. Toisaalta prosessin pitkdakestoisuus on antanut aikaa aiheen ja sen
rajauksien hiomiselle ja opinndytety6ta on saanut tehda rauhallisessa tahdissa.
Opinndytetyon tekeminen on aloitettu hyvissa ajoin, reilu vuosi ennen
valmistumisaikatavoitetta, joka on my6s osaltaan mahdollistanut rauhallisemman
etenemisen ja mahdollisuuden keskittya yhteen opintoihin liittyvaan asiaan kerrallaan.
Opinnaytetyoprosessi on ollut raskas, ja aiheen valinnan, rajaamisen seka opinnaytetyon
tekemisen parissa on vietetty monia tyotunteja. Toisaalta opinndytetyOprosessi on ollut
my06s antoisa, johtuen mielekkadsta aiheesta, uuden oppimisesta ja hyvasta ohjauksesta,

jota on saatu opettajilta, kanssaopiskelijoilta ja opinnaytetyon tilaajalta.

Opinndytetyota kirjoittaessa huomattiin, etta tutkimustietoa lapsen ja nuoren omista
kokemuksista sairastuessa ei juurikaan 16ytynyt. Myos Lavikko (2010, s. 48) tunnusti saman
asian omassa pro gradu -tutkielmassaan. Vanhempien kokemuksia lapsen sairastuessa on
tutkittu hyvin eri sairauksien nakoékulmista, myos keliakian nakdkulmasta. Jatkotutkimuksissa
voisi keskittya lapsen ja nuoren omiin kokemuksiin sairastuessa, koska se antaisi varmasti
arvokasta tietoa sairauden vaikutuksista esimerkiksi mindkuvaan ja hyvinvoinnin osa-

alueisiin.
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Liite 1: Perheessimme on keliakia -infograafi

PERHEESSAMME 4
Millainen sairaus keliakia  (ONJ KEL‘ AK‘ ’

nyt olikaan?

Keliakia on sellainen sairaus,
jossa ihmisen ohutsuoli

ei tykkaa vehnan, ohran jo

rukiin sisaltamasta gluteenista

ja siksi keliakiaa sairastavan

taytyy sydda ruckaa, jossa ei

ole gluteenia.

Keliakia voi aiheuttaa
mahavaivoja, Kuten
Kipetid tai sekaisin olevaa
mahaa seké vaikuttao
Kasvamiseen.

Taman infograafin avulla padset tutustumaan Keliakion
hoitopolkuun ja Sihen, mité tapahtuu sen jdlkeen, Kun
Lagkari on Kertonut Keliokiosto. Lisaksi padset tutustumaon
siihen, miké on perhekeskus.

Keliakia ja gluteeniton
ruokavalio vaatii
tarkkuutta jo totuttelua,
mutta ruockavalio parantaa

Infograafi sisaltas QR-Koodeja, jos sinulla on puhelimessasi
keliakian ikavat oireet. e N plie '

QR-Koodin Lukija, voit avata Koodit jo padsta lukemaan
lisatietoa infograafissa olevista asicista. Viimeisells sivulla
on myds internet-osoitteet kyseisille sivuille.
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LoaKar: mietti, tarvit- Minkalaista polkua Keliakia
e o kulkee tullessaan?
/ on Keliokia tai jos Lap- Tutustu Keliakian polKuun
sella on muukin sairaus
S vieressa

Jos Lapsella on Keliokion
oireita, Laakari voi madrata
lapselle verikokeen, josta
tutkitaon, onko veressa
keliakion vasta-aineita
Laboratoriosta varataan
aika verikokeen ottoa
varten, ennen Kokeen
ottoa ei tarvitse olla

sydmattd tai juomatta
(Lue GR-koodi )
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¢ Mita tapahtuu sen jalkeen,
Jej‘k | Kun Laakari on Kertonut Keliokiasta?
\

14 /

Tiesitks? Keliakialiitto:
\ 7 Alle 16- vugtiaan keliakiaa Tutustu alla oleva
Keliokiadiagnoosin saamisen jilkeen sairastavon on mahdollista QR-Koodi avaamalla
tulee sydda ruckaa, jossa ei ole saada Kelalta vammaistukea. Keliakialiiton
— vehndd, ruista tai chraa == Avaa alla olevat GR-koodit sivuiin ja materiaaleihin.

saadaksesi lisatietoa

Ja tallaista ruokavaliota
tulee noudattaa jatkossa.

/|\

e

Keliakiaan sairastuneille suositellaan
erilaisia Sopeutumista tukevia Kurssejo.
Keliakialitolla on tarjolla erilaista
ohjelmaa Llapsille. Niden avulla wiin
Lapsen Kuin vanhemmankin on mahdollista
saada vertaistukea seka uusio tuttavuuksia.
Vertaistuki on téirkeds seka lapselle,
etta vonhemmille.

avitsemusterapeutti antaa ohjeita
gluteenittoman ruokavalion aloitukseen.

Paasette ravitSemusterapeutin
luokse Kuukauden sisalla Keliokion

toteamisesta ja viela

toisen Kerran 3-6:n Kuukauden
Kuluttuo gluteenittoman rugkavalion
aloittamisesta seka aina jos
tarvitsee.




Mité tehda, jos tulee jotakin
kysyttavaa tai huolta keliakiaan

Liittyen?

Lapsi tarvitsee sairastuessaon
tukea vanhemmiltaon. Jotta
vanhemmat voivat tarjota tukea
Lopselleen, tarvitsevat
vanhemmatKin tukeo.

Tukea ja apua on saatavilla
)a sitéd Kannattaa pyytdda jos
sité tarvitsee. Apua saa esimer-
kiksi laakarilta, hoitajalta ja
ravitsemusterapeutilta.

m
Kuullut perhe-

Perhekeskukset auttavat perheita.
JanakKalassakin on perhekeskus,
Jo sinne voi ottaa yhteytta esimer-
kiksi jos haluaa tavata
muita lopsia ja aikuisia,
tai jos tarvitsee neuvoja tai
apua johonkin asiaan.
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Mika ihmeen perhekeskus?
Janakkalan perhekeskuksessa voidaan auttoa, mikali elams
keliakian kanssa ei jostaKin syysté suju. Toimintaperiaatteemme
ovat luottamus, osallisuus, ammattitaito ja yhteistys.

Perhekeskuksissa tehdddn
moniammatillista yhteistysta,
‘ joKa tarkoittaa sité, ettd

| yhdessa perheiden Kanssa tydskentelee
erilaisia ammattilaisia, jotka haluavat
ratkaista perheiden mielit
askarruttavio asioito.

uten nimestakKin voi padtells,
perhekeskuksissa tyos-
kennellaon perheiden hyvin-

voinnin jo terveyden eteen ja
halutaan varmistoa, etta

Lapsen kasvu ja Kehitys Sujuu

normaalisti.

Janakkalan perhekeskus
sijaitsee Turengin terveys-
keskuksessa.
Perhekeskuksessa Kayminen
ei maksa mitasn ja
se on taysin vapaa-
ehtoista.

Perhekeskus koostuu erilaisista
palveluista ja perhekeskuksissa
tyoskentelee myés erilaisia jar-
jesto)o seka seurakuntia.
Alla olevat QR-Koodit
avaamalla saat lisatietoo.
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Keité perhekeskuksessa tydskentelee?
Erityis-

Toiminta-, puhe- Perheneu- Nuoriso-
lastentarhan- ja lastenfysio- volan tyon- Kuraatto- tyénteki- Psykologe)'q
oPetta)d  terapeutti  tekijsita Faita joita
Terveyden- Lapsiperhei- .
heitaja den Kotihoidon  -00Kdreits

tysntekijoita

Kuinka otoan yhteytta
Janakkalan perhekeskukseen?

Yhteyttd voi ottaa

Minulla on Haluaisin ottaa monella tavalla:
Kysymys d yhteytta perhe- d Voit soittao ammattilaiselle
tai huglenaihe keskukseen, mut- tai palveluohjoajalle
ten tiedd miten Toi téyttad "Pyydsa apuat-

Lomakkeen

Avaa QR-Koodi wiin Saat lisatietoa

o Topaamiset onnis-
Oﬁ tuvat myds

etdyhteydella

S
3 b
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Infograafissa Kaytetyt Lahteet ja lisétietoa
osa lahteisiin johtavista Linkeisté on infograafin osioiden

yhteydessa
Infograafi sisalsi QR-koodeja, jotka saa Luettua esimerkiksi puhelimen QR-koodin Lukijalla. Jos sinulla ei ole sellai
hatad, télle sivulle on Koottu joKaisen infograafissa olleen Sivuston internet-osoitteet, joita Klikkaamalla paaset K
internetsivulle.

B 2
Keliakion Kéypa  Janokkalon perhekeskuksen Minna Lavikon Pro Gradu-  Keliokialiiton tekemd esite
hoito- Suositus sivut jo Perhe- keskustoiminnasta,  tutkielma Lapsen keliakiasta  https//docplayer.fi/as8ze-
hitps//wwwkaypahoite i/ keskuksen maimoskuva, THL httpsi//urnfilurnnbnfiuta- Wl SR T
hai0B001 B st/ www vakkala g https://www thLfi/ 1-20502
polvelut/perhekeskus/ar jen- fWMWl‘!‘UWﬂ'}‘ﬁ'
tietopaketit/ perheet/sate-palvelut/ \
perhekeskus \




