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Tassa opinnaytetyossa tarkastellaan lastenreumaa sairastavan nuoren hyvin-
voinnin tukemista ja sen eri osa-alueita. Tavoitteena on lisata lastenreumaa sai-
rastavien nuorten tietoisuutta omasta hyvinvoinnistaan ja koota yhteen keinoja
hyvinvoinnin tukemiseen. Opinnaytetyon tuotoksena syntyi lastenreumaa sairas-
taville nuorille materiaali hyvinvoinnin tukemisesta e-posterin muodossa. Poste-
rissa kerrotaan erilaisia keinoja, miten nuori voi itse vaikuttaa hyvinvointiinsa.
Opinnaytetyon toimeksiantajana oli Tampereen Reumayhdistys ry.

Lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tukemisen eri osa-alueet on tii-
vistetty kahdeksaan kohtaan: riittdva uni, ravitsemuksesta huolehtiminen, lii-
kunta, vertaistuki, sosiaaliset suhteet, kivunhoito ja laakitys, seksuaalisuus ja
paihteiden kayttoon liittyva ohjaus.

Opinnaytety0 tehtiin toiminnallista menetelmaa kayttaen. Opinnaytetyo sisaltaa
teoriaosuuden, jossa kasitellaan lastenreumaa sairautena, siihen liittyvia haas-
teita, seka hyvinvoinnin vaikuttamisen keinoja. Teoriaosuuden lisaksi opinnayte-
tyo sisaltaa tuotoksena syntyneen e-posterin, jossa nakyy tiivistettyna raportissa
esitetyt hyvinvoinnin tukemisen osa-alueet. E-posteri tehtiin Tampereen Reuma-
yhdistys ry:n vareja kayttaen. E-posterin linkeista saa myds lisatietoa muun mu-
assa vertaistuesta.

Nimenomaan lastenreumaa sairastavien nuorten hyvinvointiin ei 10ydy tietoa
koottuna samaan pakettiin. Tavoitteena oli, ettd opinnaytetyosta ja etenkin tuo-
toksena syntyneesta e-posterista olisi apua lastenreumaa sairastaville nuorille.
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ABSTRACT
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The purpose of this study was to assemble ways to support the well-being of
young people, who have juvenile rheumatoid arthritis. Seven main points in sup-
porting the young person with juvenile rheumatoid arthritis were gathered. The
points were: getting enough sleep, taking care of nutrition, exercise, peer sup-
port and social relations, sexuality, and substance abuse education.

The methodology that was used in this study was practice-based thesis. The
thesis consists of this report and e-poster that was produced for Tampereen
Reumayhdistys ry. Different peer reviewed articles and databases were used in
this thesis to collect information.

The results of this thesis were that with quite basic matters and information the
wellbeing of a young person with arthritis can be supported.

Key words: Juvenile rheumatoid arthritis, peer support, well-being, young per-
son,
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1 JOHDANTO

Lastenreumaan sairastuu vuosittain noin 200 suomalaista, joista suurin osa on
tyttoja (Lastenreuma n.d). Lastenreuma on nivelsairaus, joka alkaa alle 16-vuoti-
aana ja kestaa ainakin kuusi viikkoa. Lastenreuman syyta ei tunneta ja usein en-
sioireita ovat nivelten aamujaykkyys ja raajan kayttamattomyys. Sairauteen voi
liittyda myos kuumeilua ja ihottumaa vartalolla. (Lastenreuma (Reumasairaudet)
n.d.)

Nuoruus pitkaaikaissairauden, kuten lastenreuman kanssa voi olla haastavaa.
Nuoruusaikaan ja kehitykseen kuuluu omat haasteensa ja niiden lisaksi somaat-
tinen sairaus tuo mukanaan psykososiaalisten ongelmien riskin kasvamisen.
(Makkonen & Pynnonen 2007.) Pitkaaikaissairailla lapsilla ja nuorilla esiintyy
my0s enemman sopeutumis- ja itsetunto-ongelmia verrattuna terveisiin ikatove-
reihinsa (Pless & Nolan 1991).

Opinnaytetyon tarkoituksena on suunnitella ja toteuttaa ohjausmateriaali lasten-
reumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tukemisesta. Opinnaytetyon tehtavana
on vastata kysymykseen “Millaiset keinot tukevat lastenreumaa sairastavan nuo-
ren hyvinvointia?”. Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoutta reumaa sairasta-
van nuoren hyvinvoinnin tukemisesta. Opinnaytetyon tuotoksena tuotetun e-pos-
terin tavoitteena on lisata reumaa sairastavan nuoren tietoutta hyvinvoinnista ja

sen yllapitamisesta.

OpinnaytetyOssa tarkastellaan lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tu-
kemista fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin nakokulmasta seka ver-
taistuen nakokulmasta. Opinnaytetyon tuotos on sahkoinen posteri Tampereen
Reumayhdistys ry:n nettisivuille. Tampereen Reumayhdistys ry toimii opinnayte-
tyon tyoelamatahona.

Aihe on kiinnostava ja on tarkeaa tuoda esille lastenreumaa sairastavien nuorten
hyvinvoinnin ja mielenterveyden haasteet. Opinnaytetyon tekemisen yhteydessa
IOytyi paljon lisaa tietoutta myos lastenreumasta sairautena. On myos tarkeaa

kasitella pitkaaikaissairaan nuoren erityistarpeita ja kuinka nuorta voi parhaiten
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tukea elamaan sairauden kanssa. Nuorten mielenterveys ja hyvinvointi ylipaan-
sakin on tarkea aihe, mutta krooniset sairaudet, kuten lastenreuma, tuovat sen

lisdksi omat haasteensa nuoren elaméaan.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyon keskeiset kasitteet ovat reumaa sairastava nuori ja hyvinvoinnin

tukeminen (kuvio 1).

KUVIO 1. Opinnaytetyon keskeiset kasitteet.

2.1 Lastenreumaa sairastava nuori

Lastenreumaksi luokitellaan tulehduksellinen nivelsairaus, joka alkaa alle 16-vuo-
tiaana ja kestaa vahintaan kuusi viikkoa. Lastenreuma on yleisnimitys, johon lu-
keutuu seitseman alatyyppia. Seitseman alatyyppia on yleisoireinen lasten-
reuma, harvojen nivelten lastenreuma (oligoartriitti), moniin niveliin leviava har-
vojen nivelten lastenreuma (extended oligoartriitti), reumatekijanegatiivinen mo-
nien nivelten lastenreuma (seronegatiivinen polyartriitti), monien nivelten reuma-
tekijapositiivinen lastenreuma (polyarthritis juvenilis, seropositiva), lasten ni-
velpsoriaasi ja lasten entesoartriitti. Lastenreuman tyypillisia oireita ovat nivelen
levonjalkeinen jaykkyys, nivelten turpoaminen, raajan kayttamisen valttaminen,

ontuminen ja kuumeilu. (Kauppi ym. 2023.)

15 vuoden aikana lastenreuman hoito on kehittynyt huimasti ja lapsista suurin
osa saadaan oireettomiksi. Perheen sitoutuminen lastenreuman pitkaaikaishoi-
toon on tarkeaa. Niveltulehdusten rauhoittuminen ja oireiden hallinta on 1aakehoi-
don keskeinen tavoite. Paikallishoidot tulehtuneisiin niveliin ja tulehduskipulaak-
keet ovat ensilinjan keinoja lastenreuman hoidon aloituksessa. (Lastenreuman
hoito 2023.)
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Reumasairauksissa esiintyy usein liikearkuutta tulehtuneissa nivelissa. Nivelten
arkuuden lisaksi esiintyy turvotusta ja kuumotusta tulehtuneiden nivelten alueella
ja etenkin aamuisin esiintyy jaykkyytta nivelissa (Tietoa reumapotilaan kivuista
2022). Kipu vaikuttaa moniin asioihin ihmisen toimintakyvyssa, kuten mielialaan,
uneen ja ajatteluun. Naihin asioihin vaikuttamalla voidaan myos toisaalta hallita
kipua. (Reumakivun itsehoito 2022.)

Kipulaakkeiden lisdksi tarkeassa asemassa ovat ladkkeettomat kivunlievitysme-
netelmat. Esimerkiksi kylma tai vaihtoehtoisesti lammin auttaa nivelkipujen lievi-
tyksessa. Terveellisilla elintavoilla on myos myonteinen vaikutus reumakipujen
kokemiseen. Terveellinen ja monipuolinen ruokavalio, liikunta, riittava uni ja

stressinhallinta auttavat kaikki kivun hallinnassa. (Reumakivun itsehoito 2022.)

Lastenreuman laakehoidon tavoitteena on niveltulehdusten rauhoittuminen.
Hoito aloitetaan yleensa tulehduskipulaakkeilla ja nivelten paikallishoidolla, eli ni-
veleen pistettavalla glukokortikoidilla. Tulehduskipulaakkeista kaytetaan eniten
naprokseenia. Edella mainittuja laakkeita kaytetaan vain kuuriluontoisesti ja ly-
hytaikaisesti. Suurimmalle osalle lastenreumaa sairastavista aloitetaan myos an-
tireumaattinen pitkaaikainen 1aakitys, joista eniten kaytetty on metotreksaatti. Me-
totreksaatti otetaan kerran viikossa tablettina tai vaihtoehtoisesti ihonalaisena
pistoksena. Metotreksaatin yleisemmat sivuvaikutukset ovat vatsaongelmat ja
pahoinvointi. Sivuvaikutusten minimoiseksi metotreksaatin kanssa kaytetaan foo-
lihappoa. Metotreksaatin lisaksi lastenreumalaakkeisiin kuuluu hydroksiklorokiini,
leflunomidi ja sulfasalatsiini. Ne potilaat, joille tavanomaisimmat laakitykset eivat
tehoa tai sovi esimerkiksi sivuvaikutusten vuoksi aloitetaan yleensa biologinen
|aakitys. Biologisia reumalaakkeita aloitetaan noin joka kolmannelle lastenreu-
maa sairastavalle ja ne aloitetaan yleensa muiden reumalaakkeiden lisaksi. Bio-
logiset Iaakkeet ovat mullistaneet lastenreuman Iadkehoidon ja ne puuttuvat tu-
lehdusta yllapitaviin mekanismeihin. Biologiset l1aakkeet annetaan myos pistok-
sena ihon alle, tai suonensisaisena tiputuksena sairaalassa. (Lastenreuman hoito
2023.)
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Hoidon keskeisimpia tavoitteita ovat oireiden haviaminen, veren tulehdusarvojen
normaalistuminen seka lapsen normaali kasvu ja kehitys. Lastenreumaa sairas-
tavan on tarkeda noudattaa terveellisia elamantapoja ja oikeanlaista ravitse-
musta. Rokotuksista ja muiden sairauksien hoidosta kannattaa huolehtia tarkasti.
Erilaiset tuet ja lastat voivat auttaa raajoja oikeanlaiseen asentoon. (Lasten-
reuma (Reumasairaudet) n.d.) Silman varikalvotulehdus eli iriitti liittyy lastenreu-
maan (Lastenreumaan liittyva varikalvotulehdus 2023). Sen vuoksi lastenreumaa
sairastavat kayvat saannollisesti silmatutkimuksissa, vaikka oireita ei olisi. Las-
tenreuman hoitoon kuuluu myo6s nivelten liikkeiden yllapito ja lihasten vahvista-
minen, johon jokainen saa yksilollisen ohjelman fysioterapeutilta ja my6s ohjattua

fysioterapiaa. (Lastenreuma (Reumasairaudet) n.d.)

Lastenreuma on harvinainen sairaus, joten sen vuoksi taudinmaaritys ja hoito ta-
pahtuu erikoissairaanhoidossa (Lastenreuma n.d). Nuoren tukeminen siirtyma-
vaiheessa hoidon siirtyessa lasten terveydenhuollosta aikuispuolelle on tarkeaa.
Siirtymavaihe alkaa 14—15-vuotiaana ja varsinainen siirtyminen aikuispuolelle eli
transitio tapahtuu yleensa 16-vuotiaana. Kun nuoren elamassa tapahtuu saman-
aikaisesti useita muutoksia ja nuori valmistautuu ottamaan vastuuta sairautensa
hoidosta, on hyva tuki tarkeaa. Hyva hoitosuhde luo turvallisuuden tunnetta ja
tukee nuorta muutoksessa. (Katko 2016.) Reumaa sairastavalla nuorella tarkoi-
tetaan tassa opinnaytetydssa 14-22- vuotiasta nuorta, joka sairastaa lastenreu-

maa.

2.1.1 Pitkaaikaissairauden vaikutus nuoren kehitykseen

Nuoruusiassa lapsesta kehittyy aikuinen. Tassa elamanvaiheessa tapahtuu mer-
kittavia psyykkisia, fyysisia ja sosiaalisia muutoksia. Nuoren seksuaalisuus kehit-
tyy ja persoonallisuus muotoutuu. HGmmennys ja epavarmuus ovat usein lasna,

kun kehossa tapahtuu muutoksia. (Vahatalo & Karukivi 2019.)

Nuoruusikaan liittyva itsenaistyminen ja seksuaalinen kehitys tulee ajankoh-
taiseksi pitkaaikaissairaan nuoren elamassa samalla tavoin kuin terveiden ikato-
veriensa elamassa (Makkonen & Pynndnen 2007). Nuoren fyysiseen ja psyko-
sosiaaliseen kehitykseen vaikuttavat pitkdaikaissairaus seka sen hoito, kun taas
sairauden hoitoon ja sairauteen vaikuttaa nuoren kehitys. Kehitykseen liittyvien
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muutosten ja sairauden yhteensovittaminen vaatii usein paljon tyota ja hoitoon

sitoutuminen voi olla vaikeaa (Vidqvist ym. 2012.)

Nuori ei valttamatta koe sairautta ja siihen liittyvia asioita elamansa tarkeimpina
asioina. Lastenreumaa sairastava haluaa olla ikatovereidensa vertainen. Nuoren
mielialaongelmia aiheuttaa usein lastenreumaan liittyva kipu, sosiaalisen tuen
puute, kehon kuvaan liittyvat vaikeudet seka tunne-elaman hallinnan puuttumi-
nen. Nama ongelmat tulevat esille yleensa myohaisessa nuoruudessa tai varhai-

sessa aikuisuudessa. (Vidqvist ym. 2012.)

Nuoruuden kehitykseen liittyy riskinotto, myos lastenreumaa sairastavilla nuorilla.
Esimerkiksi nuoret, jotka kayttavat metotreksaattia sairauden laakityksena, kayt-
tavat samalla tavalla alkoholia kuin muutkin, vaikka maksatoksisuuden riski li-
saantyy. Seksuaalisuuteen liittyvaa riskikayttaytymista saattaa esiintya pitkaai-
kaissairailla enemman kuin terveilla. Pitkdaikaissairaat nuoret ovat seksuaalisesti
yhta aktiivisia kuin ikatoverinsa. Rajojen testaaminen kuuluu nuoruuteen. Krooni-
sen sairauden vuoksi kehitys saattaa myohastya ja riskikayttaytyminen voi taman
vuoksi tulla ilmi vasta aikuisten terveydenhuollossa. (Vidgvist ym. 2012.)

Nuoruusiassa kasvu ja fysiologiset muutokset ovat nopeita. Tahan vaiheeseen
kuuluu yksiloitymis- ja sosialisaatioprosesseja. Yksilolle, hanen perheelleen seka
terveydenhuoltohenkildstolle tdma on suuri haaste hoidon toteutumisen kannalta.
(Suris, Michaud & Viner 2004.) Monimutkaiset sosiaaliset ja psykologiset kehitys-
kulut ovat osa aikuistumisprosessia lapsuuden ja nuoruuden aikana. Nuoren psy-
kososiaaliseen kehitykseen liittyvat erilaiset tehtavat takaavat toimintakyvyn ai-
kuisuudessa. Naista keskeisimpia ovat irtautuminen vanhemmista ja taito itsenai-
seen toimintaan, kypsan seksuaalisuuden kehittyminen, minakuvan selkeyttami-

nen ja realistiset ammatilliset tavoitteet. (Kokkonen, Kokkonen & Moilanen 2001.)

Pitkaaikaissairaus saattaa vaikeuttaa kasvuprosessia ja kehitysta. Tahan voi liit-
tya monia eri tekijoita, kuten perheen sisaiset ongelmat, sairauden aiheuttama
itsensa vaheksyminen, lannistavat kokemukset, vaihtuneet vertais- ja ryhmasuh-
teet seka vaativat hoidot. (Kokkonen, Kokkonen & Moilanen 2001.)
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2.1.2 Pitkaaikaissairauteen sopeutuminen

Lastenreumaan sairastuminen voi olla lapselle tai nuorelle jarkytys. Tieto sairau-
desta voi aiheuttaa pelkoa tai ahdistusta. Toisaalta my0s tietoon tyynesti suhtau-
tuminen on luonnollista. Jokainen prosessoi sairastumiseen liittyvia tunteita yksi-
IGllisesti. (Wallenius 2020.) Nuoren selviytymiskeinot saattavat viela olla suppeat,
jolloin omaa tulevaisuutta sairauden kanssa voi olla haastava hahmottaa ja mo-
nesti myos vaikea hyvaksya. Nuoren itseluottamusta tukee onnistumisen koke-
mukset hoidossa. (Vidqgvist ym. 2012.)

Sopeutuminen pitkaaikaissairauteen ja sen tuomiin rajoituksiin vaatii sairauden
hyvaksymista osaksi itseaan. Nain nuori pystyy hyvaksymaan sairauden tuomat
rajoitukset ja sairauteen kaytettavat hoidot. (Vidqvist ym. 2012.)

Vaikeudet mieltdd perussairaus osaksi itseaan nakyy monesti pitkaaikaissairau-
den kieltamisena ja siitd voi seurata laakityksen laiminlydominen (Vidqvist ym.
2012). Sairauteen sopeutuminen voi olla vaikeaa lastenreumaa sairastavilla nuo-
rilla. Huonossa hoitotasapainossa olevan sairauden aiheuttamat kivut voivat tuot-

taa psykologisia haittoja. (Vahatalo & Karukivi 2019.)

2.1.3 Siirtymavaiheen tukeminen

Terveydenhuollossa ei aina huomioida pitkaaikaissairaiden nuorten erityistar-
peita. Ensisijainen hoidon tavoite nuorten hoidossa on minimoida sairauden vai-
kutus heidan jokapaivaiseen elamaansa. Nuoret arvostavat asiallista, moniam-
matillista ja yksilollista otetta hoidossaan. Jatkuva yhteistyo eri ammattilaisten va-
lilld on nuorille tarkeaa. Nuorelle olisi hyva olla nimetty yhdyshenkild, johon han
voi olla yhteydessa kriisitilanteissa. (Vidqvist ym. 2012.)

Nuoret arvostavat ammatillista asiantuntemusta seka tukea antavaa otetta. Nuo-
ret rakentavat luottamusta hitaasti ja hoitoon osallistuvien ammattilaisten vaihtu-
vuutta tulisi valttad. Hoitosuhteessa tulee vallita luottamus ja vuorovaikutuksen
tulee olla totuudenmukaista seka selkokielista. Ammattilaisen ja nuoren valinen
vuorovaikutus tulisi tapahtua vain heidan kesken ja vanhemmilta varmistetaan

asioita vain silloin, kun siitd on nuoren kanssa erikseen sovittu. On myos tarkeaa
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ottaa nuori mukaan hoitoa koskevaan paatoksentekoon, jotta hanen nakokul-
mansa ja tarpeensa tulevat huomioiduksi. Nuorille annettavan ohjaus- ja infor-

maatiomateriaalin tulisi olla nuorille suunniteltua. (Vidqvist ym. 2012.)

2.2 Hyvinvoinnin tukeminen

Elintavoilla on suuri merkitys lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvointiin.
Nuori pystyy itse vaikuttamaan hyvinvointiinsa, joka koostuu monista pienista asi-
oista seka tavoista. (Nuoren arki ja pitkaaikaissairaus n.d.) Opinnaytetydssa tar-
kastellaan lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tukemista fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin nakokulmasta seka vertaistuen nakokul-

masta.

Lastenreumaa sairastavien nuorten hyvinvointi maaraytyy sairauden vakavuu-
den ja tarvittavan hoidon intensiteetin mukaan. Tallaisiin sairauksiin saattaa liittya
psykologisia seka sosiaalisia vaikeuksia, jotka vaikuttavat koettuun hyvinvointiin.
(Suris, Michaud & Viner 2004.)

2.2.1 Riittava uni

Uni on aivosahkokayralla mitattava aivojen lepovaihe. Uni on jaettavissa pe-
rusuneen, eli NREM-vaiheeseen ja vilkeuneen, eli REM-vaiheeseen. Vaikka uni
mielletdan aivojen tuotokseksi, uni vaikuttaa koko kehoon kokonaisvaltaisesti.
Sen vuoksi myds unen puutteella on monia negatiivisia vaikutuksia koko kehoon.
(Stenberg 2019.)

Uni vaikuttaa ihmisen toimintaan, ajatteluun ja tunteisiin. Unella on myo6s suuri
vaikutus tarkkaavuuteen ja kognitiivisiin toimintoihin. Liian vahainen uni vaikuttaa
vahvasti myos mielialaan. (Harma & Sallinen 2006.) Unella on suuri vaikutus nuo-
ren kehitykseen ja jaksamiseen (Uniongelmat nuorilla 2022).

l&n myo6ta uni muuttuu luonnostaan; younen pituus ja younen sisaltamat univai-
heet muuttuvat. Suositus teini-ikaisilla on nukkua 8-10 tuntia joka y6. Nuorille
aikuisille suositellaan unta 7-9 tuntia joka yo. Nuoren olisi hyva selvittaa, mika on
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oma luontainen unen tarve. Esimerkiksi yhden lomaviikon aikana pystyy selvitta-
maan oman luontaisen unen tarpeensa, kun kay nukkumaan eri kellonaikoihin ja
nukkuu eripituisia younia siten, etta ei heraa heratyskellon soittoon. (Partonen
2019.)

Unettomuuden tavanomaisia syita ovat stressi, liika alkoholin tai kofeiinin kaytto,
huono unirytmi ja vahainen liikunta. Unen laadun parantamiseen on monia kei-
noja. Olisi hyva koittaa herata ja menna nukkumaan aina suunnilleen samaan
aikaan, pitaa unirytmi saannollisena ja valttaa paivaunien ottamista. Myos saan-
nollinen ateriarytmi ja kofeiinin valttaminen klo 15 jalkeen ovat tarkeita tekijoita.
Liikunnan harrastaminen kannattaa unen kannalta ajoittaa aamuun tai alkuilta-
paivaan. (Unettomuus 2023.) Tutkimusten mukaan myos alylaitteiden kayttami-
nen nukkumaan mennessa lyhentaa unta, heikentda unen laatua ja lisaa vasy-

mysta (Mobiililaitteiden kaytosta johtuvat unihaitat 2017).

2.2.2 Ravitsemuksesta huolehtiminen

Ravitsemuksesta huolehtiminen on osa lastenreumaa sairastavan nuoren hoitoa.
Terveytta edistaa monipuolinen ruokavalio, saanndllinen ateriarytmi seka veden
rittdva juominen. Nuoren saattaa olla tarpeen suunnitella ruokavalio ja ruokai-
luajat laakityksen ja sairauden vuoksi normaalia tarkemmin. (Ravitsemus osana
nuoren hoitoa 2022.) Ruokahalu saattaa lisaantya, mikali nuorella on kaytossa
kortikosteroidilaakitys. Jos laakitys on kaytdssa, on syyta kiinnittdd huomiota
ruuan maaraan. Myos runsaskaloristen ja runsaasti natriumia sisaltavien elintar-

vikkeiden kaytto tulisi minimoida. (Lastenreuma 2016.)

Ravinnolla on tutkitusti vaikutusta kivun syntyyn ja sen kokemiseen reumasai-
rauksissa. Ravinnon avulla voidaan jonkun verran vaikuttaa tulehdukseen ja ki-
puun vaikuttaviin valittgjaaineisiin. Tulehdustila lisaa aineenvaihduntaa ja nain ol-
len lisaa energian tarvetta. Varsinkin proteiinien kulutus kasvaa ja lihakset saat-
tavat kuihtua. Sen lisaksi vitamiinien ja kivennaisaineiden tarve kasvaa. Sairaus

kuitenkin usein myos vahentaa ruokahalua. (Reumataudit ja ravinto 2013.)

Krooniseen tulehdustilaan liittyy myos luukadon eli osteoporoosin riski, johon tu-

lee kiinnittdd huomiota heti hoidon alkuvaiheesta lahtien. Ruokavalio on tarkea
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osa osteoporoosin ehkaisya. Proteiinin, d-vitamiinin ja kalsiumin saantiin tulee

ruokavaliossa kiinnittaa huomiota. (Reumataudit ja ravinto 2013.)

Yksittaiset ruoka-aineet voivat pahentaa tulehdustilaa ja lisata kipukokemusta.
Eniten havaintoja on punaisen lihan negatiivisesta vaikutuksesta. Mahdollisuuk-
sien mukaan kannattaa valttaa ruoka-aineita, joista aiheutuu negatiivisia vaiku-
tuksia sairauteen. Reumaa sairastavalle ihmiselle suositellaan normaalia, ter-

veellista ruokavaliota. (Reumataudit ja ravinto 2013.)

Paaaterioiden kokoaminen olisi hyva toteuttaa lautasmallin mukaan, jolloin ateri-
oista tulee monipuolisia ja suositusten mukaisia. Lautasmallissa puolet lauta-
sesta taytetaan kasviksilla esimerkiksi raasteet tai salaatit. Perunaa, riisia, viljali-
saketta tai pastaa tulisi olla reilu neljannes lautasesta, jolloin lautasesta jaa vajaa
neljannes kala-, liha-, kasviproteiini- tai makkararuoka valmisteille. Keitto- ja pa-
taruuat ovat myos hyvia valintoja paaaterioille. Rasvaton maito, rasvaton piima
tai vesi sopivat ruokajuomaksi. Leipaviipale saa olla ruuan lisdna. Hedelmia tai

marjoja voi syéda jalkiruuaksi. (Heikkila 2023.)

Ruokakolmion kautta on helppo toteuttaa terveytta edistava ruokavalio (kuva 1).
Paivittain olisi hyva sydda ala- ja keskiosaan sijoittuvia ruokia. Kun taas ylaosaan
sijoittuvia syddaan kohtuudella ja kolmion karjessa olevia niukasti ja harvoin.
(Schwab & Antikainen 2020.) Kasvikset, hedelmat ja marjat toimivat ruokavalion
perustana. Niita olisi hyva syodda puoli kiloa joka paiva. Ne sisaltavat tarkeita eli-
mistolle valttamattomia vitamiineja ja kivennaisaineita. Seuraavana ruokakolmi-
ossa tulee taysjyvaviljavalmisteet, joita ovat taysjyvaleipa, -hiutaleet, -suurimot, -
mysli, -pasta ja -riisi seka peruna. Taysjyvavilja sisaltaa kuitua, vitamiineja ja ki-
vennaisaineita, joita elimiston on tarkea saada. Maitovalmisteita olisi hyva nauttia
joka paiva, silla niistd saa proteiinia, kalsiumia, jodia, D-vitamiinia, riboflaviinia,
B12-vitamiinia seka sinkkia. Proteiinia saa hyvin lihasta, kalasta seka palkokas-
veista. Naudan-, sian-, ja lampaanlihaa tulisi kayttaa kuitenkin harkiten, silla ne
sisaltavat kovaa rasvaa. Kova rasva suurentaa veren kolesterolipitoisuutta. Sie-
menista, pahkinodista, kasvioljysta ja margariinista saa elimistolle tarkeita rasva-
happoja. Tarkeimmat rasvahapot ovat linolihappo ja alfalinoleenihappo, silla eli-
mistd ei pysty muodostamaan niita itse. Sydan ja verenkierto elimisto tarvitsee
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naitd rasvahappoja toimiakseen normaalisti. Nama rasvahapot auttavat myos
vastustuskyvyn yllapitamiseen. (Heikkila 2023.)

KUVA 1. Ruokakolmio (Schwab & Antikainen 2020).

2.2.3 Liikunta

Lastenreuma saattaa rajoittaa liikkuntakykya ja se voi joissain tapauksissa johtaa
rakkaasta liikuntaharrastuksesta luopumiseen. Onneksi liikunta voi olla moni-
muotoista ja sita voi harrastaa eri tavoilla. Liikkkumisella on positiivia vaikutuksia
koko kehon hyvinvointiin. Liikunta vaikuttaa positiivisesti aineenvaihduntaan, sy-
dan- ja verenkiertoelimistoon, tuki- ja liikuntaelimistoon, psyykkiseen hyvinvointiin
seka uneen. (Liikunta osana nuoren elamaa 2022.)

Liikunta on tarkea osa yleisesti tulehduksellista nivelsairautta sairastavan laak-
keetonta hoitoa ja liikunnasta on monia hyotyja reumasairauksia sairastavalle.
Suositusten mukaisen liikunnan lisaksi on tarkeaa kiinnittaa huomiota painonhal-
lintaan, silla ylipaino kuormittaa alaraajojen nivelia. Liikunnalla on lukuisia posi-
tilvisia vaikutuksia nivelreumaa sairastavan elamaan. Liikunta muun muassa va-

hentaa nivelkipua, parantaa lihasvoimaa ja lisda nivelten liikelaajuutta. Liikunta
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parantaa elamanlaatua ja voi lievittda ahdistusta ja masennusta. Reumaa sairas-
taville ihmisille suositellaan liikuntaa, joka kehittaa kestavyyskuntoa, liikelaajuutta
ja lihasvoimaa. Liikunta ei lisada reuman aktiivisuutta tai lisda tulehdusta nivelissa,
mutta liilkunta ei saa myodskaan aiheuttaa voimakasta kipua nivelissa. Liikunta on
myo0s turvallista lapsille, jotka sairastavat reumaa. (Reumaa sairastava hyotyy lii-
kunnasta monella tavalla 2023.)

Lastenreumaa sairastavalle suositellaan liikuntaa yleisten liikuntasuositusten
mukaisesti, kuten muillekin nuorille. Teini-ikaisille nuorille suositellaan monipuo-
lista ja ikaan sopivaa liikuntaa yhdesta kahteen tuntia joka paiva. Liikunnalla on
positiivisia vaikutuksia lastenreumaan, silla se parantaa aineenvaihduntaa nive-
lissa ja lievittaa kipua. Liikunta ei tutkimusten mukaan pahenna niveltulehdusta.
(Lastenreumaa sairastavan liikunta ja ravinto 2023.)

UKK-instituutin lasten ja nuorten liikkumissuosituksessa suositellaan 7—17-vuoti-
aille tunti paivassa reipasta, monipuolista ja rasittavaa liikkumista. YksilOllisyys ja
ika tulee huomioida liikuntamuodon valinnassa. Liiallista paikallaanoloa olisi tar-
kea valttaa, jotta pysyy virkeana. Kolmesti viikossa tulisi tehda rasittavaa kesta-
vyystyyppista liikkuntaa seka lihasvoimaa ja luustoa vahvistavaa liikkumista. Lii-
kunnan olisi hyva olla monipuolista, jotta likuntataidot monipuolistuvat. (Liikku-
missuositus 7—17-vuotiaille lapsille ja nuorille 2021.) Alla kuva lasten ja nuorten-
likkumissuosituksesta (kuva 2).
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KUVA 2. Liikkumissuositus 7—17-vuotiaille lapsille ja nuorille (Liikkumissuositus

7-17-vuotiaille lapsille ja nuorille 2021).

18—64-vuotiaille suunnatussa aikuisten likkumisen suosituksessa suositellaan li-
haskuntoa ja liikehallintaa kaksi kertaa viikossa, rasittavaa liikkumista 1 tunti ja
15 minuuttia tai reipasta liikkkumista 2 tuntia ja 30 minuuttia vilkkossa ja kevytta
likuskelua mahdollisimman usein. Suositellaan my0s paikallaanolon tauotta-
mista aina kun voi ja riittavaa unta. (Aikuisten liikkkumisen suositus 2022.) Alla

kuva aikuisten liikuntapiirakasta.

i

/-8
PALAUTTAVAA UNT

Viikoittainen liikkumisen suositus 18-64-vuotiaille (0 UKK-instituutti

KUVA 3. Aikuisten liikkkumisen suositus 18—-64-vuotiaille (Aikuisten liikkkumisen
suositus 2022).

Mekaaninen rasitus ei ole hyvaksi tulehtuneelle nivelelle. Voi kuitenkin olla psy-
kologisesti kuormittavaa, mikali nuori ei voi sairautensa vuoksi harrastaa liilkuntaa
kuten terveet ikatoverinsa. Niveleen mahdollisesti syntyva haitta on yleisen kasi-
tyksen mukaan pienempi kuin psykologinen haitta, joka aiheutuu, jos nuori ei voi
harrastaa liikuntaa. Nuoren itsenaistymista ja sairauden kanssa parjaamista voi-
daan edistaa, kun annetaan vapaus paattaa likuntamuodosta. (Lastenreuma
2016.)
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2.2.4 Sosiaaliset suhteet

Sosiaaliset suhteet ovat tarked osa ihmisen hyvinvointia ja mielenterveytta. Mui-
den kanssa kommunikointi ja joukkoon kuulumisen tunne ovat osa ihmisen luon-
taisia tarpeita. Joillakin ihmisilla tama tarkoittaa isoa ystavaverkostoa, kun taas
joillekin riittaa pienempi ystavien joukko. Huonoina hetkina sosiaaliset suhteet

toimivat voimavarana ja hyvina hetkina tuottavat iloa. (Sosiaaliset suhteet n.d.)

Nuoren hyvinvointia tukee omanikaisten joukkoon kuulumisen tunne ja ikatove-
reihin samaistuminen. Pitkaaikaissairaus voi vaikeuttaa kaverisuhteiden yllapita-
mista. (Vahatalo & Karukivi 2019.) Sosiaalisten suhteiden ja sosiaalisen tuen
saaminen saattaa vaikeutua, kun lastenreumaan liittyvat kivut ja liikerajoitukset

voivat rajoittaa liikkumista ja urheiluharrastuksia (Vidgvist ym. 2012).

Sosiaaliset suhteet antavat tarkeaa tukea terveyden ja hyvinvoinnin edistami-
selle. Yhteisollisyys on yksi ihmisen perustavanlaatuisimmista tarpeista ja sosi-
aalisilla suhteilla ja joukkoon kuulumisella on selkeita terveysvaikutuksia. (Fadju-
koff ym. 2022.)

Suomen Punaisen Ristin teettdaman yksinaisyysbarometrin mukaan 61 % kertoi
kokevansa yksinaisyytta ja tuloksissa korostui erityisesti nuoret ja nuoret aikuiset.
Kolmasosa vastanneista 15-24-vuotiaista vastasi tuntevansa itsensa ulkopuo-
lelle jatetyksi kuukausittain. Vastanneista 15—-24-vuotiaista nuorista puolet ajatte-
livat yksinaisyytensa syyksi sosiaalisten tilanteiden jannittamisen. (Suomen Pu-
nainen Risti 2023.)

Yksinaisyyden kokemusta voi helpottaa pienilla teoilla. ltsensa hyvaksyminen ja
arvostaminen on tarkeaa ja helpottaa yksinaisyyden kokemista. Myos jo ole-
massa olevista ihmissuhteista on, kannattaa pitda hyvaa huolta. Jos kokee yksi-
naisyytta omassa arjessa, on hyva pyrkia lisddmaan vuorovaikutusta muiden ih-
misten kanssa ja luomaan uusia ihmissuhteita. On tarkeaa itse olla aktiivinen,
vaikka se usein tuntuukin hankalalta. On hyva miettia, mika itsea kiinnostaa ja
minkalaisten harrastusten kautta voisi tavata samanhenkisia inmisia. Myos sosi-
aalista mediaa voi kayttaa hyodyksi ihmisten tapaamiseen. (Mista apua yksinai-

syyteen? n.d.)
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2.2.5 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan tukitoimintaa, joka tapahtuu kahden ihmisen valilla tai
ryhmassa. Tasavertaisuuden kokemus on keskeista vertaistukeen osallistuvilla.
Vertaistuen perustana on samankaltaiset elamankokemukset ja elamanvaiheet.
Tasa-arvoisuus, suvaitsevaisuus, luottamuksellisuus, kuulluksi ja ymmarretyksi
tuleminen seka kohtaaminen ja keskinainen tuki vallitsevat vertaistuen piirissa.
Yleensa vertaistukiryhmissa keskustellaan omista kokemuksista tai yhteisesti so-
vitusta aiheesta vapaamuotoisesti. Vertaistuen piirissa aktiivinen kuuntelu on tar-

keaa. (Reuman vertaistuki 2022.)

Sairastuessa tiedonjano on suuri, jolloin vertaistuesta voi olla hyotya. Kohtaloto-
vereilta voi saada tietoa, kuinka selviytya sairaudesta tai kuinka elaa sairauden
kanssa (Mita on vertaistuki? 2023). Vertaistuella on myos se hyoty, etta nuori
tiedostaa, ettei ole yksin sairauden kanssa. Vertaistuen kautta saattaa 16ytaa
myOs samanhenkisia ihmisia, jolloin voi muodostua uusia ystavyyssuhteita. (Mita
vertaistuesta saa? 2023.)

Reumaliitto tarjoaa monia erilaisia vertaistuen muotoja. Reumaliiton sivuilla on
Reumaklubin vertaisnurkka, eli virtuaalinen kohtaamispaikka. Vertaisnurkassa
jarjestetaan etatapaamisia, joiden teemat vaihtelevat. Tapaamisiin ei tarvita en-
nakkoilmoittautumista, joten kyseessa on matalan kynnyksen toiminta. Reumalii-
ton sivuilla on my0s vertaistukijahaku, jonka kautta reumaa sairastava voi hakea
vertaistukijaa ian, diagnoosin ja paikkakunnan perusteella. Reumaliiton jasenyh-
distysten kautta jarjestetaan vertaistukiryhmia, jotka tapaavat kasvotusten ja niita
vetavat koulutetut vertaistukijat. Reumaliitto jarjestaa myos vertaistuellisia kurs-
seja, esimerkiksi reumasairaiden arkea tukevat kurssit. Naiden lisaksi reumasai-
raille on Reumaliiton kautta tarjolla my6s hyvinvointia edistavaa kuntoutustoimin-
taa. (Vertaistuki 2024.)

2.2.6 Seksuaalisuus

Seksuaalisuus on tarkea osa nuoren kehitysta ja se on osa ihmista lapi elaman.

Seksi on paasaantoisesti hyvinvointia edistavaa toimintaa ja on tarkeaa, etta
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nuori saa tietoa seksuaalisuudesta positiivisena asiana elamassa. My0s riskeista
tulee puhua, jotta nuorella on keinoja tehda turvallisia ja hyvia valintoja seksuaa-
lisuuteen liittyvissa asioissa ja tilanteissa ja my0s keinoja selviytya haasteellisista
tilanteista. Nuorten seksuaaliterveytta uhkaaviksi tekijoiksi on lueteltu palveluiden
puute, tiedonpuute ja paihteet. (Santalahti 2018.)

Nuorella on oikeus saada tietoa seksuaalisuudesta ja seksuaaliterveydesta, silla
seksuaalinen hyvinvointi on tarkea osa ihmisen kokonaisvaltaista hyvinvointia ja
terveytta. Nuoren kanssa seksuaalisuudesta puhuttaessa kannattaa ottaa esille
seksuaaliseen kehittymiseen liittyvat asiat, sukupuolen ja seksuaalisuuden moni-
naisuus, seksuaaliterveyden ja seksuaalisuuden eri osa-alueet ja monikulttuuri-
set nakokulmat ja normit. Seksuaalikasvatuksen on tarkoitus antaa tukea nuo-
relle, kun han tekee valintoja liittyen omaan seksuaalisuuteensa. (Santalahti
2018.)

Reumasairaus ei yleensa vaikuta negatiivisesti seksuaalisuuteen. Reumaan va-
lilla liittyvat kiputilat eivat paasaantoisesti vaikuta seksuaaliseen halukkuuteen tai
jaksamiseen. Seksuaalisuuden toteuttamisessa tarkeita asioita ovat kunnioitus,
laheisyys ja toisen arvostaminen. Tarkeaa on myos oma kokemus siita, mika tun-
tuu hyvaltd ja mika on mahdollista. Avoimuus ja keskustelu seksikumppanin
kanssa kannattaa aina. Jos seksuaalisuus ja oma sairaus askarruttaa, on hyva
ottaa asia puheeksi hoitavan tahon kanssa. Hedelmallisessa iassa olevilla sek-
suaalisesti aktiivisilla reumaa sairastavilla nuorilla ehkaisy on yleensa valttama-
tonta, silla jotkin reumalaakkeet voivat olla sikiolle haitallisia. Ehkaisymenetelman
valinnasta on tarkeaa puhua hoitavan ladkarin kanssa. (Reuma ja seksuaalisuus
2022.)

Hedelmallisessa iassa oleville naisille, jotka saavat diagnoosin reumasairauteen,
kerrotaan raskauteen liittyvista asioista heti alkuvaiheessa. Osa reumalaakkeista
on haitallisia sikidlle ja tarvittavat laakemuutokset tulee tehda hyvissa ajoin, kun
raskauden suunnittelu tulee ajankohtaiseksi. Reumasairaudet ovat hyvin harvoin
este raskaudelle ja raskaudet sujuvat yleensa hyvin. Reumaa sairastavien ras-
kauksien tulee olla aina suunniteltuja. Tavoitteena on hyva hoitotasapaino ennen
raskautta ja raskauden aikana. (Reumasairaudet raskauden aikana 2019.)
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2.2.7 Paihdeohjaus

Pitkaaikaissairaat nuoret kayttavat tutkimusten mukaan enemman paihteita kuin
terveet ikatoverinsa. Paihteiden kaytto voi olla todella haitallista ja aiheuttaa vaa-
ratilanteita yhdessa pitkaaikaissairauden hoitoon kaytettavien laakeaineiden
kanssa. MyoOs onnettomuuksiin joutumisen riski kasvaa. Nuorille on tarkea opet-
taa, etta kaveria ei saa paihtyneena jattaa yksin, vaan tulee soittaa huoltajat tai
ammattiapua paikalle. (Nuoren sairaus ja paihteet n.d.)

Alkoholin sietoon voivat vaikuttaa nuoren sairaus tai laakitys. Nuoren olisi hyva
keskustella oman laakarin kanssa alkoholin kaytosta, jolloin han varmistuu kayt-
tamiensa laakkeiden ja alkoholin yhteisvaikutuksista. Lastenreumaa sairastavien
nuorten kohdalla olisi tarkea huomioida, etta osa reumalaakkeista rasittaa mak-
saa ja munuaisia. Talloin alkoholin kayttoon liittyy huomattavan iso riski maksan

ollessa jo laakkeista kuormittunut. (Pitkdaikaissairaus ja alkoholi 2018.)

Nikotiinin kaytosta aiheutuu fyysista, psyykkista ja sosiaalista riippuvuutta. Tupa-
kan, nuuskan ja sahkotupakan kayttoon liittyy monia riskeja. Erityisesti riski sai-
rastua tyypin 2 diabetekseen ja verenkiertoelinten sairauksille on suurentunut ni-
kotiinin kayton myota. Maksan toimintaan vaikuttaa alkoholin lisaksi myos tu-
pakka. Se lisaa maksan kykya hajottaa laakkeita, jolloin voi laakkeiden teho va-
hentya. (Miten tupakka ja nuuska vaikuttavat l1aakitykseen ja sairauteen 2022)

Tieto paihteiden kayton riskeista ja itsensa arvostaminen suojaavat nuorta haital-
liselta kaytokselta. Paihteista kieltaytyminen ei ole havettavaa ja monet nuoret
valitsevat paihteettoman elaman. Tarvittaessa nuori voi sanoa, etta alkoholi tai
tupakka ei sovi yhteen perussairauden ja siihen kaytettavan laakityksen kanssa.
(Nuoren valintana paihteettomyys 2022.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on suunnitella ja toteuttaa ohjausmateriaalia lasten-

reumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tukemisesta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on vastata kysymykseen:

Millaiset keinot tukevat lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvointia?

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoutta lastenreumaa sairastavan nuoren
hyvinvoinnin tukemisesta. Opinnaytetyon tuotoksena tuotetun e-posterin tavoit-
teena on lisata lastenreumaa sairastavan nuoren tietoutta hyvinvoinnista ja sen

yllapitamisesta.
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4 TOTEUTTAMINEN

Opinnaytety6 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetydna Tampereen Reumayh-
distys ry:lle. Opinnaytetyon tuotoksena muodostui e-posteri lastenreumaa sairas-

tavan nuoren hyvinvoinnin tukemisen keinoista.

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallisessa opinnaytetyossa tuloksena syntyy tuotos, joka sisaltda uuden
tiedon lisaksi palvelun, tuotteen, oppaan, mallin, toimintatavan tai minka tahansa
sellaisen innovaation, joka on aikaisempaa parempi tai kokonaan uusi. Toimin-
nallisen opinnaytetyon tuotos voidaan liittaa opinnaytetyoraportin loppuun tai se
voi olla erillisena liitteena raportissa. Raportti on kirjallinen esitys tuotoksesta.
(Salonen 2013.)

Tama opinnaytety0 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetydna Tampereen Reu-
mayhdistys ry:lle. Opinnaytetyon tuotokseksi suunniteltiin ja toteutettiin e-posteri
eli sahkdiseen muotoon tehty posteri, joka esittelee reumaa sairastavalle nuorelle
tietoutta hyvinvoinnista ja sen yllapitamisesta. Posteri tuotettiin nettiversiona,
mutta se on myos mahdollista tulostaa.

4.2 Tuotoksen prosessin kuvaus

Opinnaytety0ssa on kaytetty lahteiden hankintaan erilaisia tietokantoja ja haku-
palveluja, kuten Medicia, CINAHLia, Andoria ja Oppiporttia. Lisaksi tiedonhaussa
on hyodynnetty muuta kirjallisuutta ja luotettavia verkkopalveluita, kuten yliopis-
tosairaaloiden kehittamaa terveyskyla -verkkopalvelua. Tiedonhaussa on kay-
tetty hakusanoina: reuma, tuki- ja liikuntaelinsairaus, psykososiaalinen tuki, tuke-
minen, mielenterveys, nivelreuma, lastenreuma, nuori ja nuori aikuinen. Hakusa-

nat on muodostettu hakulauseiksi tietokannan ohjeiden mukaisesti.
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4.3 Tuotoksen kuvaus

E-posteri on sahkodisessa muodossa oleva posteri, jonka saa tarvittaessa heijas-
tettua seinalle esim. dataprojektorin avulla. E-posteria on helppo muokata, se on
kustannustehokas seka ekologinen vaihtoehto tulostetulle posterille. Posteriin on
sisallytetty keskeinen tieto tiivistetyssa, informatiivisessa, kiinnostavassa, selke-

assa seka nopeasti "luettavassa” muodossa. (Parviainen 2017.)

E-posteri on tehty Canva tyokalua kayttaen. Posteri on suunniteltu siten, etta se
on selkea ja esteettisen nakoinen. Posteri on kaksisivuinen ja vareina on kaytetty

Tampereen Reumayhdistys ry:n oranssia ja harmaata varia.

E-posterin on luotu miettimalla, mita hyvinvoinnin osa-alueita 14—22-vuotiaalla
lastenreumaa sairastavalla nuorella on. Posterin eri osa-alueiksi muodostui riit-
tava uni, ravitsemuksesta huolehtiminen, lilkunta, 1aakitys ja kivunhoito, sosiaali-
set suhteet, vertaistuki, seksuaalisuus ja paihdeohjaus. Kaikki osa-alueet laitettiin
omiin tekstilaatikoihin ja niihin koottiin tiiviisti tarkeita pointteja selkeasti muotoil-
tuna. Kahdeksan osa-aluetta jaettiin posterin kahdelle sivulle niin, ettd molem-
milla sivuilla on kasitelty neljaa eri hyvinvoinnin tukemisen osa-aluetta. Toisella
sivulla on lisaksi kolme linkkia terveyskylan ja reumaliiton sivuille, joista nuori pys-

tyy etsimaan viela laajemmin tietoa.

Tuotoksen visuaalisessa ilmeessa ja rakenteessa on otettu huomioon tuotoksen
saavutettavuus. Verkkosisaltojen saavutettavuuteen vaikuttavat esimerkiksi sel-
kea kieli, hyva otsikointi ja tekstin rakenne. (Verkkosisaltojen saavutettavuus
2024.) Teksti on jaettu loogisesti kahdelle sivulle ja tuotoksessa on kaytetty sel-
keaa kielta. Otsikot ovat kuvaavia ja tuotoksessa on yksinkertainen visuaalinen

ilme.
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5 POHDINTA

5.1 Pohdinta tuotoksesta

Tuotoksesta syntyi selkea ja esteettisesti miellyttava kokonaisuus, jossa on kasi-
telty tiiviisti, mutta kuitenkin monipuolisesti erilaisia hyvinvoinnin tukemisen kei-
noja lastenreumaa sairastavalle nuorelle. Tuotoksessa on kasitelty keinoja, joilla
nuori voi itse vaikuttaa hyvinvointiinsa ja sen lisaksi on kuvailtu myos sosiaalisten
verkostojen kautta tapahtuvaa hyvinvoinnin tukemista. Tuotoksessa siis vasta-
taan tutkimuskysymykseen, "Millaiset keinot tukevat lastenreumaa sairastavan
nuoren hyvinvointia?”. Tuotoksen sisalto on otettu kokonaan opinnaytetyosta, el

tuotoksen tiedot on koottu samoista luotettavista lahteista.

5.2 Eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) on laatinut tutkimuseettiset ohjeet,
joita ammattikorkeakoulut ovat sitoutuneet noudattamaan. Kyseisia ohjeita sovel-
letaan ammattikorkeakoulussa tehtaviin opinnaytetoihin. Opinnaytety6ta tehdaan
hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla. Talloin opinnaytetyo on eetti-
sesti hyvaksyttava, luotettava ja tulokset ovat uskottavia. Ohjeiden noudattami-
sesta omassa toiminnassa vastaa jokainen opinnaytetyon tekija. (Opinnaytetyo
2023.)

On tarkeaa, etta opinnaytetyOprosessi etenee hyvan tieteellisen kaytannon mu-
kaisesti ja, etta opinnaytetyon tekija ymmartaa tieteellisen kaytannon vastuut.
Luotettavuus, rehellisyys, arvostus ja vastuunkanto toimivat hyvan tieteellisen
kaytannon (HTK) perusperiaatteina. On siis tarkeaa, etta lahteet valitaan huolella
ja kaytetaan nayttoon perustuvaa tietoa. (Hyva tieteellinen kaytanté (HTK) 2023.)

Opinnaytetyosta tehdaan aina opinnaytetydsopimus. Sopimus tehdaan tyoela-
matahon, ammattikorkeakoulun ja opinnaytetyon tekijoiden valille (Opinnaytetyo
2023). Tassa opinnaytetyossa on tehty opinnaytetydsopimus Tampereen Reu-
mayhdistys ry:n kanssa, joka toimii tydelamatahona opinnaytetyossa.
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5.3 Luotettavuus

Opinnaytetyon luotettavuutta voidaan arvioida laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuuskriteerien mukaan. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit koostuvat
uskottavuudesta, vahvistettavuudesta, refleksiivisyydesta seka siirrettavyydesta.
(Kylma & Juvakka 2007.)

Opinnaytetyon uskottavuutta tukee se, etta opinnaytetyon sisaltd on koottu ver-
taisarvioiduista ja luotettavista lahteista ja lahteet on merkitty asianmukaisesti.
Opinnaytetyon vahvistettavuutta lisaa opinnaytetyon prosessin kuvaaminen ra-
portissa, josta kuka tahansa lukija voi nahda, miten johtopaatoksiin on tultu. Opin-
naytetyon refleksiivisyytta tukee, ettda kummallakaan kirjoittajasta ei ole omakoh-
taista kokemusta sairauteen liittyvista asioista, eli omat kokemukset eivat ole vai-
kuttaneet opinnaytetyon tekemiseen. Opinnaytetyon siirrettavyys toteutuu myos
tietyilta osin. Reumaan sairastuneen nuoren hyvinvoinnin tukemisen keinoja voi-
daan myOs soveltaa osittain muihin pitkaaikaissairauksiin liittyvissa materiaa-

leissa.

5.4 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Lastenreumaa sairastavan nuoren hyvinvoinnin tukemisen keinoista [0ytyy hyvin
vahan tietoa yhteen koottuna. Etenkin vertaisarvioituja tutkimuksia ja artikkeleita
oli vaikea I6ytaa lastenreumaa sairastavien nuorten hyvinvoinnista. Lastenreu-
masta sairautena loytyi hyvin tietoa ja vertaisarvioituja tutkimuksia ja artikkeleita.
Lastenreumaa sairastavien nuorten hyvinvointiin liittyvistd kokemuksista ja kei-
noista oli kuitenkin vaikeaa I0ytaa samaan paikkaan kootusti tietoa. Tietoa piti siis
etsia monesta eri paikasta ja nakOkulmasta, jotta saatiin luotua tama koko-
naisuus. Se, etta tietoa on etsitty monesta eri luotettavasta lahteesta tietysti lisaa
opinnaytetyon luotettavuutta. Opinnaytetyon ja posterin sisaltdé soveltuu myds
monelta osin muita pitkaaikaissairauksia sairastavan nuoren hyvinvoinnin tuke-

misen keinoja mietittaessa.
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