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Opinnaytetyoni tarkoitus oli kerata terveydenhuollon henkildstdlle kuvailevaa tietoa refluksitautia
sairastavien lasten vanhemmilta refluksitaudin vaikutuksista perheen hyvinvointiin. Lisaksi kerattiin
tietoa siita, miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa kohdattu seké van-
hempien terveiset terveydenhuollon henkildstdlle. Tavoitteena on, etta opinnaytetyon avulla saata-
vaa informaatiota kaytetaan terveydenhuollossa parempaan kohtaamiseen refluksitautia sairasta-
vien lasten perheiden kanssa, avartamaan ymmarrysta seka diagnosoimaan lapsen refluksitauti
rittavan varhaisessa vaiheessa. Tutkimustulosten avulla olisi mahdollista kouluttaa etenkin neuvo-
lan sek& hyvinvointikeskusten henkildkuntaa tunnistamaan aiempaa paremmin lapsen refluksitau-
din oireet, jotta lapsi saisi tarvitsemansa tutkimukset seka hoidon mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa. Tutkimus auttaa terveydenhuollon henkildstoa my6s ymmartdamaan sairauden kokonais-
valtaisuuden ja miksi sairaus on syyta tunnistaa ajoissa.

Kohderyhmaksi valitsin vanhemmat, joiden 2-10-vuotiaalla lapsella on diagnosoitu refluksitauti.
Tutkimusmenetelmana kaytin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa. Aineiston kerasin
Webropol -ohjelmalla luodun kyselyn avulla anonyymisti. Kysely linkitettiin Facebook -ryhmaan
Isommat refluksilapset (Refluksillapset ry) ja vastanneita perheité oli yhteensa 5 kappaletta. Ana-
lysoin aineiston sisallonanalyysin avulla.

Tuloksista ilmeni, etté lapsen refluksitauti vaikuttaa sekéa lapsen etta koko perheen kokonaisvaltai-
seen hyvinvointiin negatiivisesti. Tuloksista iimeni my0s, etta kohtaaminen perusterveydenhuol-
lossa on padsaantoisesti ollut negatiivista: lapsen refluksitaudin oireita ei ole tunnistettu tai tutkittu
ja lapsen diagnoosin saaminen seka hoito on viivastynyt jopa vuosien ajan. Tulosten perusteella
vanhemmat kokevat, ettd perusterveydenhuollon henkildstolla ei ole riittavasti tietoa lapsen refluk-
sitaudista. Vanhemmat kokevat kohdanneensa lapsen refluksitaudin osalta myds vahattelya seka
tunteen, etta vanhempia ei ole kuultu. Vanhempien toivomus perusterveydenhuollolle on kuulluksi
tuleminen, lapsen oireiden seka vanhemman huolen tosissaan ottaminen, oireiden tutkiminen ja
lapsen oikea-aikainen hoidon saaminen. Aiempia tutkimuksia aiheesta on tehnyt, joista kahteen
vertasin tutkimustuloksiani. Tutkimukseni tulokset vahvistavat kahden aiemmin tehdyn opinnayte-
tyon tuloksia.

Jatkotutkimusaiheeksi ehdotan perusterveydenhuollon henkiléston osaamisen kartoittamista lap-
sen refluksitautia koskien tai oppaan luomista perusterveydenhuollon henkildston kayttoon.

Asiasanat: lapsen refluksitauti, hyvinvointi, lapsiperhe, laadullinen tutkimus, gastroesofageaalinen
refluksi
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The purpose of my thesis was to describe the effect of a child's reflux disease on the well-being of
the family, how the family has been heard and treated by healthcare personnel and what message
parents want to send to the healthcare staff. The goal is that the information obtained through the
thesis is used in health care for treating families of children with reflux disease better, to expand
understanding of reflux disease and to diagnose the child's reflux disease earlier. With the help of
the research results, it would be possible to train the staff of child health clinics and health care
centres to recognize the symptoms of a child's reflux disease better, so that the child can get the
necessary examinations and treatment as early as possible. The research helps health care per-
sonnel to understand the comprehensiveness of the disease and why it is necessary to recognize
the disease in time.

As the target group, | chose parents whose children with reflux disease are between the ages of 2
and 10. As a research method, | used a qualitative research method. | collected the data anony-
mously using a survey created with the Webropol program. The survey was linked to the Facebook
group: Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry) and there was a total of 5 families who responded.
| analysed the material using content analysis.

The results showed that the child's reflux disease negatively affects the overall well-being of both
the child and the entire family. The results also showed that the encounter in primary health care
has generally been negative: the symptoms of the child's reflux disease have not been recognized
or investigated, and the child's diagnosis and treatment have been delayed even for years. Based
on the results, parents feel that primary care personnel do not have enough information about
child's reflux disease. The parents also feel that they have faced belittling and that they have not
been heard. The parents' wish for primary health care is to be heard, to take the child's symptoms
and the parent's concern seriously, to investigate the symptoms and to receive treatment for the
child in time. There have been previous studies on the topic, two of which | compared my research
results to. The results of my research confirm the results of two theses completed earlier.

As a topic for further research, | suggest collecting information from primary care personnel on how
well they know a child's reflux disease or creating a guide for use by primary care personnel.

Keywords: child's reflux disease, well-being, family with children, qualitative research, gastroesoph-
ageal reflux
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1 JOHDANTO

Refluksitauti on yleinen sairaus, jota esiintyy myos lapsilla. Sairauden diagnosointi ja hoito on haas-
teellista johtuen sen epatyypillisesta oireistosta varhaislapsuudesta murrosikdan saakka. Mahalau-
kun sisallon kulkeutumista ruokatorveen esiintyy myos terveilla vauvoilla ja lapsilla, mutta néama
episodit ovat lyhyita ja eivat yleensa aiheuta oireilua. Refluksitaudissa mahalaukun sisallon nousua
ruokatorveen esiintyy huomattavan usein, aiheuttaen erilaisia oireita lapsesta ja lapsen iasta riip-
puen. Refluksitautia pyritdén ensisijaisesti hoitamaan eldmantapamuutoksilla, kuten asentohoi-
dolla, erityisruokavaliolla seka tarvittaessa painon pudotuksella. Lis&ksi oireita voidaan hoitaa 144-
kityksella, mikali oireet eivat helpotu elamantapamuutoksilla. Joskus refluksitaudin hoidossa saa-
tetaan paatya kirurgisiin toimenpiteisiin (Friedman, C. Sarantos, G. Katz, S & Geisler, S. 2021.)
Refluksitaudissa lapsen tyypillinen oire on ns. "pulauttelu” vauvana, kasvun taituminen, hengitys-
tieinfektiot, hengityskatkokset tai yoaikainen itkuisuus, levottomuus. Vauva saattaa vetaa itseaan
kaarelle ja ojentaa paataan. Isompi lapsi saattaa valitella toistuvia ylavatsakipuja, narastysta, pa-
hoinvointia tai taysinaisyyden tunnetta ruokailun jalkeen (Lasten refluksioireet ja refluksitauti. Ter-

veyskyla.)

Refluksitaudin on todettu heikentavan eldmanlaatua, mutta sen epaillaan olevan myos esimerkiksi
distaalisen ruokatorven adenokarsinooman nopean yleistymisen taustalla. Refluksitaudin seurauk-
sena voi kehittyd Barrettin metaplasia, eli muutoksia ruokatorvessa refluksitaudin seurauksena,
joka osalla voi muuttua pahalaatuiseksi muutokseksi. Lisaksi refluksitaudin oireiden seurauksena
voi olla erosiivinen esofagiitti, eli ruokatorven sisapuolelta on havinnyt soluja. Edelld mainitut ovat
hoitamattoman refluksitaudin seurauksena tulleita komplikaatioita. Tutkimuksissa on todettu, etta
H2-salpaaijilla, protonipumpun estajilla tai leikkauksella voidaan potilaan elaméanlaatua parantaa

huomattavasti (Isolauri, J. 2000.)

Lapsen refluksitauti on aikuisen oireisiin nahden paljon epatyypillisempi ja jaé helposti diagnosoi-
matta. Oman kokemukseni seké vertaisten kokemuksen mukaan lapsen refluksitauti jaa usein tun-
nistamatta ja diagnoosin saaminen viivastyy, koska lapsen oireet eivat ole aina samanlaisia kuin
aikuisen refluksitautia sairastavan oireet. Myds terveydenhuollon henkildstdn asenteet ovat joskus
olleet esteena tai hidasteena sairauden diagnosoinnissa. Refluksitaudin kokonaisvaltaisista vaiku-

tuksista perheeseen on myos saatavilla vain vahan tietoa. Tietokannoissa ei niinkaan kerrota, miten
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refluksitauti lapsessa tai lapsen kaytoksessa nékyy. Vahemman l6ytyy myos tietoa siita, miten lap-
sen oloa voi yrittaa helpottaa ja etta ruokavaliohoito on tarkea osa refluksitaudin hoitoa. Internetista
tietokantojen kautta 1dytyy kylla tietoa lapsen refluksitautista, mutta monen refluksitautia sairasta-
van lapsen diagnoosin saanti viivastyy jopa vuosia, ennen kun tiedetaan mista on kyse ja miten
sairautta voi hoitaa. Lapsen refluksitaudin kokonaisvaltaiset, negatiiviset vaikutukset nakyvat per-
heen elamassa, ja kuten johdannon alussa kerrottiin, on oireiden hoitamatta jattamisella myos va-

kavien komplikaatioiden vaara.

Olen valinnut aiheeksi vanhempien nakemyksen lapsen refluksitaudin vaikutuksista koko perheen
kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Olen rajannut kohdejoukon lasten ian 2—-10 —vuotiaisiin. Olen va-
linnut aiheen, koska minulla itsellani on refluksitautia sairastava lapsi ja olen kokenut, etta se vai-
kuttaa koko perheeseen laajasti ja terveydenhuollon edustajilla ei ole aina ollut aiheesta riittavaa
tietoa. Olen sosiaalisessa mediassa ryhmassé, jossa on muita refluksitautia sairastavien lasten
vanhempia, ja olen huomannut heilld olevan samanlaisia kokemuksia. Refluksitaudin yllattavan

laajojakin vaikutuksia elaman moneen alueeseen voi olla vaikea ymmartaa iiman omaa kokemusta.

Opinnaytetyon tarkoitus on kerata terveydenhuollon henkilostolle kuvailevaa tietoa refluksitautia
sairastavien lasten vanhemmilta refluksitaudin vaikutuksista perheen hyvinvointiin. Lisaksi kera-
taan tietoa siita, miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa kohdattu seka
vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilostolle. Tavoitteena on, ettd opinnaytetyon avulla
saatavaa informaatiota kaytetaan terveydenhuollossa parempaan kohtaamiseen refluksitautia sai-
rastavien lasten perheiden kanssa, avartamaan ymmarrysta seké diagnosoimaan lapsen refluk-

sitauti riittavan varhaisessa vaiheessa.



2 REFLUKSITAUTI SAIRAUTENA JA SEN VAIKUTUKSET KOKONAISVAL-
TAISEEN HYVINVOINTIIN

21 Refluksitauti ja sen aiheuttajat

Refluksitaudin oireita esiintyy lansimaissa 10-20 % vaestosta. Refluksitauti on krooninen sairaus
ja sen tarkeimpia oireita ovat narastys ja takaisinvirtaus. Taudin kliiniset diagnostiset kriteerit tayt-
tyvat, kun oireita on vahintaan kahdesti viikossa ja ne huonontavat elamanlaatua (Kiviniemi, 2021.)
Refluksitauti vaikuttaa merkittavasti jokapaivaisiin toimintoihin, kuten nukkumiseen, syomiseen,
yleiseen jaksamiseen ja sosiaaliseen eldmaan. Refluksitaudin oireita on monia erilaisia ja kaikki

eivat aina esiinny samankaltaisina kaikilla refluksitautia sairastavilla (RISA, 2016.)

Tarkein refluksitautia aiheuttava tekija on ruokatorven alasulkijan hetkellinen nielemiseen liittyméa-
ton relaksaatio (Kiviniemi, 2021). Alasulkija saattaa avautua vaaraan aikaan tai lian usein (Ruuska,
Gronlund, Orméla & Kolho, 2008). Tésta syysta refluksitaudissa mahalaukun erittdma suolahappo
ja pepsiini paasevat virtaamaan ruokatorveen vaurioittamaan sita. Joskus mukana on myds sappi-
happoa (Kiviniemi, 2021.) Refluksitaudin synty on kuitenkin moniséikeinen, eika sille tunneta tark-
kaa patogeneesia. Ruokatorven motiliteetin pitaisi rajoittaa mahalaukusta tulevaa takaisinvirtausta,
ruokatorven puhdistusmekanismin pitéisi huolehtia refluksaatin nopeasta palautumisesta mahaan.
Myos ruokatorven limakalvossa pitaisi olla puolustusmekanismeja happoa vastaan. Mika tahansa
edella mainituista voi heikentymiselldan olla refluksitaudin taustalla. Lis@ksi hidastunut mahan tyh-
jeneminen ja ruokatorven vahentynyt puhdistuma seka sappirefluksi voivat aiheuttaa takaisinvir-
tausta (Ruuska ym., 2008.)

Refluksitauti mielletdén nimenomaan alle 1-vuotiaiden vaivana, joka jaisi pois sen jalkeen, kun lapsi
alkaa syéméaan kiinteitd ruokia ja on enemman pystyasennossa (Refluksilapset ry, n.d). Ime-
vaisikaisten pulauttelua pidetaan fysiologisena niin kauan, kun se ei aiheuta terveydellista haittaa.
Pahimmillaan pulauttelu on 4-6 kuukauden i&ssa, mutta useimmiten vauvan refluksitauti paranee
12-18 ikakuukauteen mennessa. Refluksitautia on tutkitusti noin 3-7 % lapsista, ja refluksitaudiksi
pulauttelu mielletaan siina vaiheessa, kun se aiheuttaa hankalia oireita tai ruokatorvessa todetaan

selva tulehdus. Suuri osa aikuisten refluksitaudeista onkin todettu jo lapsuudessa (Ruuska ym.,



2008.) On hyva huomioida, etta aiemmin oireettomilla lapsilla murrosika voi laukaista refluksitaudin

oireet. Tamé johtunee hormonaalisista tekijoista (Ruuska ym., 2008.)

2.2 Refluksitaudin oireet lapsella

Refluksitaudin aiheuttamat oireet usein muuttuvat ian myéta. (RISA, 2016) Oireet voivat vaikut-
taa helpottaneen, mutta ovatkin vain muuttuneet erilaisiksi. Refluksitaudin oireita voi pahentaa asiat
kuten sairastuminen tai stressi. Pienempien lasten on mahdotonta tai vaikeaa sanoittaa tuntemuk-
sia, mutta kasvaessaan lapsi alkaa |6ytaa sanoja oireilleen. Pienemman lapsen oireet voi olla ta-

méan vuoksi vaikea haarukoida juuri refluksitaudin aiheuttamiksi (Refluksilapset ry, n.d.)

Lasten oppiessa sanoittamaan tuntemuksiaan, on lapset kertoneet esimerkiksi kurkkuun, kaulaan,
nenaan tai vatsaan sattuvan, tai ettd syominen sattuu. Lisaksi lapset ovat kertoneet yskan tai ok-
sennuksen nousevan suuhun, suuta tai kurkkua polttavan. Lapset ovat myds sanoittaneet ruoan

tai juoman tulevan ylospain tai ettd suuhun tulee paha maku (Refluksilapset ry, n.d.)

Lapsen refluksitaudin on todettu imevaisilla aiheuttavan regurgitaatio-oiretta eli pulauttelua ja ok-
sentelua. Lisaksi itkuisuutta, syomisongelmia seka aliravitsemusta. Isommilla lapsilla lisaksi naras-
tysta ja kipua. Kivun taustalla on usein ruokatorven tulehdus. Joskus oireita voi olla iiman merkitta-
via tulehdusldydoksia, jolloin tekijaksi on ajateltu viskeraalinen yliherkkyys (Ruuska ym., 2008.)
Muita havaittuja oireita ovat pahoinvointi, ruoansulatushairiot, epamukavuuden tunne rinnassa tai
vatsassa, palan tunne kurkussa ja kurkun selvittely. On kuvailtu karvasta tai hapanta makua

suussa, nielemisvaikeuksia, kroonista punoitusta nielussa seka kurkkukipua (RISA, 2016.)

Lapsen refluksitautiin liittyy usein myds hengitystieoireet. Tdman on ajateltu johtuvan keuhkoput-
kien neuronaalista, reflektorista spasmista (Ruuska ym., 2008.) Myds mahansisallén nousut aiheut-
tavat hengitystien limakalvoille tulehdusta. Astmaatikoilla on todettu esiintyvan refluksitautia nor-
maalia enemman, toisaalta refluksitauti pahentaa astman oireita. Etenkin imevaisilla refluksitau-
dissa on todettu ilmenevan ylahengitystieoireita, kuten hengitysteiden vinkumista. Isompien lasten
oireena on usein aanen kaheytta, usein esiintyen myds yska- ja astmaoireita. Usein refluksitaudin

hyva hoito on vahentanyt astmalaakkeiden tarvetta. On viitettd myds siihen, ettd refluksitaudin
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yhteydessa lapsella ilmenee helpommin hengityskatkoksia, etenkin heikosti happaman, pitkakes-
toisen nousun aikana Gisin. Taté on tutkittu impedanssin ja pH-mittauksen avulla (Ruuska ym.,
2008.)

Lapsella voi olla erehdyttavan paljon neurologisia oireita muistuttavia oireita. Esimerkkina hype-
rekstensiotaipumusta seka vartalon ja niskan taaksepain vetamista. Naita voi olla vaikea erottaa
neurologisista kohtausoireista. Lisaksi on huomattu, etté refluksitautia esiintyy enemman vammai-
silla lapsilla ja oireet ovat usein vaikeampia. Taméa johtuu spastisuuden lisddmasta vatsaontelon
sisdisesta paineesta, laakkeiden vaikutuksesta seka siita, etta ruokatorven alasulkijalihaksen toi-
minta ja ruokatorven puhdistuma huononevat makuuasennossa ja nielemisvaikeuksien vuoksi.
Vammaisilla lapsilla refluksitaudin yhteydessa todetaan enemman komplikaatioita, kuten esofagiit-
tia, ruokatorvistriktuuroita, Barrettin -muutoksia ruokatorvessa ja myds adenokarsinoomaa. Refluk-
sitautia on havaittu esiintyvan myos enemman kystista fibroosia sairastavilla lapsilla, seka ruoan-

sulatuskanavan motiliteettih@irioita sairastavilla lapsilla (Ruuska ym., 2008.)

Lapsella voi esiintya aggressiivisuutta seka aarimmaista voimakastahtoisuutta. Lisaksi uhma voi
olla tavallista rajumpaa ja pitkakestoisempaa. Lapsi voi olla alakuloinen ja hanella voi olla keskitty-
misvaikeuksia. Lisaksi lapsi voi olla itkuinen, han voi hermostua hyvin pienistakin vastoinkaymisista

seka olla artynyt (Refluksilapset ry, n.d.)

Lapsella voi ilmeta suuria vaikeuksia nukahtaa ja han voi herailla disin epatavallisen paljon (RISA,
2016). Lapsi voi haluta juoda Gisin useamman kerran. Lapsi ei tunnu saavan Gisin tarpeeksi unta
eika heraa levanneen oloisena, ja tarvitsee kenties ikaansa nahden enemman unta kuin lapset
siind i4ssa yleensa. Lapsi voi unen aikana aannella ja itkeskella seka narskutella hampaita (Ref-

luksilapset ry, n.d.)

Lapsi voi tuntua &&rimmaisen valikoivalta ruoan suhteen, hén saattaa my6s pelata uusia ruokia.
Lapsi voi ilmentaa tai sanoa etta hanella on kipua niellessaan ja hanella voi iimeta nielemisvaikeuk-
sia. Lapsi tuntuu olevan nalkdinen mutta syo silti vain vahan. Lapsi ei pysty tai suostu sydméaan
ruokia, joissa on tietynlainen rakenne, esimerkiksi jos ruoka on rakeista. Lapsi saattaa jattaa ateri-
oita syomatta. Koska disin refluksitauti oireilee makuuasennon vuoksi voimakkaasti, voi aamulla
syominen olla vaikeaa. Lapsi voi haluta juoda usein ja lahes jopa korvata aterioita pelkalla juomalla.
Lapsi voi haluta jaékylmaa juotavaa, jotta saisi lievitettya kurkun poltetta (Refluksilapset ry, n.d.)
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Muita mahdollisia oireita: Lapsen hampaissa voi olla Kiillevaurioita ja epatavallista reikiintymista
etenkin suun takaosissa; Lapsi voi olla vasynyt ja jaksamaton ja voi usein olla jopa kalpea; Lapsi
saattaa selvittaa kurkkuaan jatkuvasti, hanen aanensa voi olla kahea tai karhea seka hanen hen-

kensa voi haista pahalta. Liséksi lapsella voi olla aistinkasittelyn ongelmia (Refluksilapset ry, n.d.)

2.3 Refluksitaudin diagnosointi ja tutkimukset

Refluksitaudin diagnoosi asetetaan useimmiten yleisoireiden perusteella (Kiviniemi, 2021). Tyy-
pilliset oireet kuten mahan sisallon nouseminen suuhun, oksentelu ja voimakas narastys, riittavat
diagnoosiin. Hoitokokeilua voidaan kayttaa diagnostiikan tukena. Joskus oirekuvan ollessa epéa-
selvd, on tarpeellista kayttaa erilaisia tutkimuksia tilanteen selvittdmiseksi. Epaselva oirekuva voi
olla esimerkiksi hengitystieoireilu, ylavatsakipu ja dyspepsiatyyppinen oireilu, levottomuus, huono
nukkuminen, toistuvat infektiot tai neurologinen oireilu (Ruuska ym., 2008.) Tutkimuksia tehdaan
tarpeen vaatiessa. Koska lapsella oireet voi olla kirjoltaan laajoja, voi diagnoosin saaminen olla

toisinaan vaikeaa (Refluksilapset ry, n.d.)

Diagnoosin tueksi voidaan tehda erilaisia tutkimuksia. Tutkimukset aloitetaan, mikali kliinisin pe-
rustein aloitettu PPI-laakitys ei tehoa, tai potilaalla on halyttavia oireita tai I6ydoksia (Kiviniemi,
2021.) PPI-laakitys, eli protonipumpun estajat, salpaavat limakalvon soluissa toimivia protonipump-
puja ja taten estaa tehokkaasti hapon eritysta (Laakarikirja Duodecim, 2023). Halyttaviksi 10ydok-
siksi tulkitaan nielemisvaikeudet tai nielemiskivut, oksentelu, laihtuminen, anemia, vaikeat tavan-

omaiselle hoidolle vastaamattomat oireet (Kiviniemi, 2021.)

Varmin tapa diagnosoida refluksitauti on ruoansulatuskanavan tahystys biopsioineen. (Refluksi-
lapset ry, n.d). Tahystystutkimus tehdaan, kun oireet ovat voimakkaita ja pitkaan kestaneita, tai kun
lapsella on iimennyt kasvuhairioitd, silld naissa tapauksissa ruokatorventulehduksen tai rakenteel-
lisen poikkeavuuden mahdollisuus on suurempi (Ruuska ym., 2008). Ruokatorvibiopsia auttaa
refluksitaudin erotusdiagnostiikassa (Kiviniemi, 2021). Tahystystutkimuksella limakalvosta saa-
daan tarkkaa tietoa ja biopsiasta voidaan arvioida tulehduksen astetta. Lisaksi tahystyksesséa pys-
tytaan arvioimaan ruokatorven alasulkijaa ylhaalté ja alhaalta pain, arvioiden mahdollisia anatomi-

sia muutoksia. Lapsille tahystystutkimuksen tekoa harkitaan tarkkaan, silléd tahystys tehddan
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nukutuksessa (Ruuska ym., 2008.) Tahystys ei anna tietoa refluksitaudista, joka aiheuttaa esimer-

kiksi keuhko-oireita (Refluksilapset ry, n.d).

Erikoissairaanhoidossa kaytetdan ruokatorven pH-mittausta sekd impedanssi -tutkimusta,
jonka avulla saadaan tietoa ruokatorven motorisista hairioista luotettavasti. Tutkimuksissa asenne-
taan nenan kautta ruokatorveen ohut letku vuorokauden ajaksi. Tutkimuksen yhteydessa pitaa sel-
vittaa oireiden ja Ioydosten ajallinen korrelaatio, eli mittauksen aikana pidetaan paivakirjaa syomi-
sista, juomisista seka nukkumisista (Kiviniemi, 2021.) Mittauksessa arvioidaan happamien takai-
sinvirtausten taajuutta ja kestoa (Terveyskyla, n.d). Poikkeavana I6ydoksena pidetaan yli 5 minuu-
tin kestoista hapanta takaisinvirtausta seka lisdantynyttd happamien takaisinvirtausten osuutta
koko rekisterointiajasta. Ruokatorven pH-rekisterdinti ei rekister6i hapotonta takaisinvirtausta, eli

hapoton takaisinvirtaus jaa talla tekniikalla havaitsematta (Ruuska ym., 2008.)

Impedanssimittaus [6ytad myos ei-happamat refluksitapahtumat. Vaikka hapoton refluksi ei vauri-
oita limakalvoja, se voi arsyttaa limakalvon alaisia hermopaatteita ja aiheuttaa oireita. Lisaksi ha-
poton nousu voi joutua keuhkoihin ja aiheuttaa tulehdusreaktion (Terveyskyla, n.d.) Tassa mittaus-
tekniikassa mitataan ruokatorvessa olevan nesteen aiheuttamaa vastuksen muutosta. On ajateltu,
etté puolet takaisinvirtauksista on hapottomia (Ruuska ym., 2008.) Nykyisin nama mittaukset on
yhdistetty. Kumpikaan mittaus ei ole yksiselitteisen virheeton ja mittauksessa saadaan seka vaaria

positiivisia ettd vaaria negatiivisia tuloksia (Refluksilapset ry, n.d.)

Lisaksi voidaan suorittaa ruokatorven manometriatutkimus, jossa mitataan ruokatorven yla- ja
alasulkijoiden pituudet, keskipaine seka relaksoituminen. Talloin saadaan tietoa myos peristalttisen
aallon etenemisesta ruokatorvessa. Tata tutkimusta kaytetaan, kun lapsella epaillaan olevan har-

vinainen liike- ja toimintahairié (Ruuska ym., 2008.)

Ruokatorvelle voidaan myds suorittaa varjoainekuvaus. Tama antaa hyvan kuvan ruokatorven
anatomiasta, etenkin jos epéillaan palleatyrad, striktuuraa tai lapsille harvinaisempia divertikkeleita
tai akalasiaa. Tdma tutkimusmuotoa kaytetaan vain aarimmaisen tarpeen tullen, silla tutkimus ai-

heuttaa saderasitusta lapselle (Ruuska ym., 2008.)

Joskus kaytetaan kaikututkimusta tutkimaan mahan tyhjenemista, silla poikkeava tyhjeneminen
voi korreloida takaisinvirtausoireeseen. Tata tutkimusta ei kuitenkaan kayteta rutininomaisesti
(Ruuska ym., 2008.)
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2.4 Refluksitaudin hoito

Ensisijaisena hoitona suositellaan refluksitautia sairastavalle lapselle ruokavaliohoitoa. Tama si-
saltaa seka sopivan ravinnon, etta sopivan ruokailutahdin ja annoskoot. Esimerkiksi useat pienet
ateriat ovat suositeltavia (Kiviniemi, 2021.) Joillakin lapsilla refluksitauti saatetaan saada jopa oi-
reettomaksi, kun ruokavalio on sopiva. Erilaiset ruoka-aineet voivat aiheuttaa tai pahentaa refluk-
sitautia. Yhta ja yleisesti patevaa ruokavaliota lapsen refluksitaudin hoitoon ei ole olemassa, vaan
kaytannossa jokainen lapsi reagoi yksilollisesti eri ruoka-aineisiin. Sopiva ruokavalio 0ytyy yrityk-
sen ja erehdyksen kautta. On arvioitu, etta joka kolmannella tai perati puolella refluksitautia sairas-

tavista lapsista on oireiden taustalla ruoka-aineallergia (Refluksilapset ry, n.d.)

Lasten refluksitaudissa laakehoidon tavoite on lieventaa oireita ja parantaa mahdollinen ruokator-
ven tulehdus. Pyrkimys on ladkkeettdmaan hoitoon, mutta joskus tarpeen on kayttaa laakitysta.
Tall6in tavoitellaan pieninta mahdollista ladkeannosta, jolla oireet pysyvat hallinnassa. Laakkeet
tehoavat yksilollisesti, eli sama ladke ei tuota kaikilla samaa toivottua tulosta (Refluksilapset ry,
n.d.)

Yleisimmin kaytetaan protonipumpun estéjaa eli PPI-hoitoa. PPI-ladkkeet vahentavat suolaha-
pon eritysta (Kiviniemi, 2021.) Pitkaaikaiseen PPI-ladkkeiden kayttoon voi liittya imeytymishairidita
seka infektioita, lisaksi mahalaukun vahahappoisuutta (Kiviniemi, 2021)., jolloin ruoka voi sulaa
huonommin ja suuhun voi nousta sen vuoksi mahalaukun sisaltéa. Lisaksi lieviin lyhytaikaisiin oi-
reisiin voidaan kayttaa antasideja ja alginaatteja, mutta naiden kesto on vain noin 30-60 minuuttia
(Kiviniemi, 2021). Antasidit sisaltavat alumiini-, magnesium- seka kalsiumsuoloja, jotka vahentavat
mahan happamuutta suolahappoa neutraloimalla. Levistad saatava alginaatti reagoi mahahapon
kanssa muodostaen vaahtomaisen alginaatti-kolloidikerroksen mahan siséllon pinnalle seka ruo-
katorven alaosan limakalvolle toimien suojaavasti (Laakarikirja Duodecim, 2023.) Lisaksi kayte-
taan Sukralfaatteja, jotka suojaavat ruokatorven limakalvoa ja estavat nain hapon aiheuttamaa
limakalvovauriota (Refluksilapse ry, n.d). Sukralfaatti vapauttaa happamassa ymparistossa alumii-
nihydroksimolekyyleja, jotka sitoutuvat vaurioituneen limakalvon pinnalle kalvoksi suojaten sita ha-
pon, pepsiinin ja sappihapon vaikutuksilta. Sukralfaatin kanssa ei saa kayttaa yhta aikaa antasideja
(Laakarikirja Duodecim, 2023). H2-salpaajat vahentavat mahanesteen happamuutta ja nain ollen
hapon aiheuttamaa limakalvoarsytysta (Refluksilapset ry, n.d). Elimistéssa vaikuttava histamiini

osallistuu mahahapon erittymiseen maharauhasen soluista. Histamiinin H2-reseptorin salpaaja
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estaa histamiinin vaikutusta. Refluksitaudissa ladketta kaytetaan estdmaan haponeritysta ympari-
vuorokautisesti (Laékarikirjia Duodecim, 2023.) Joskus kaytetaan myds prokineettisia |aakkeita,
jotka lisadvat ruoansulatuskanavan peristaltikkaa ja estaa nain vatsan sisallon nousua ruokator-

veen (Refluksilapset ry, n.d).

Ummetuksen hoito ja estdminen on tarkeaa refluksitaudin hoidossa, silla ummetus usein pahen-
taa refluksitaudin oireita. On suositeltavaa, etta refluksitautia sairastava lapsi ulostaa paivittain
(Refluksilapset ry, n.d.) Ummetuksessa ulostaminen voi olla vaikeaa, suoli ei tyhjene kunnolla,
uloste on kovaa, vatsa kiped ja vatsa toimii vain 1-2 kertaa viikossa. Ensisijaisesti suositellaan
normaalia kuitujen ja veden saantia seka normaalia likunnan maaraa. Laakkeena voidaan lapsella
kayttaa sokeripohjaista ladkeainetta kuten makrogolia tai laktuloosia, joiden kayttd on ensisijaista
ja turvallista pitkaaikaisenakin (Merras-Salmio, Lehmusjarvi, Peldan & Nylund, 2021.) Makrogolista

esimerkkina on Pegorion tai Movicol (Duodecim ladketietokanta, n.d).

Asentohoito on tarkeaa lapsen refluksitaudin hoidossa. Refluksitaudissa etenkin sydmisen jal-
keen on tarkeaa pitaa ruokatorvi mahalaukkua korkeammalla, jotta painovoima estaa mahan sisal-
toa nousemasta ylospain. Nukkuessa sangyn paatya voidaan kohottaa tai tukea lapsi muuten ko-
hoasentoon. Korotuksen tulisi olla vahintaan 30 astetta (Refluksilapset ry, n.d.) Refluksitaudin hoi-
dossa suositellaan myds valttamaan vatsaa kiristavia vaatteita seka paineen tuottamista vatsan
alueelle, erityisesti vasemmalle puolelle (Refluksilapset ry, n.d). Leikkaushoito refluksitautia sai-
rastavalle lapselle on harvinaista. Ennen leikkauspaatosta tehdaan erotusdiagnoosi huolella ja sul-

jetaan pois kaikki muut syyt refluksitaudille (Ruuska ym., 2008.)

2.5 Perhe ja perheen hyvinvointi

Perhe muodostuu yhdesséa asuvista avio- tai avoliitossa olevista tai parisuhteensa rekisterdineista
henkildista seka heidan lapsistaan; yhdesta vanhemmasta seka hanen lapsistaan; avio- ja avopuo-
lisoista seka parisuhteensa rekisterdineista henkilGista, joilla ei ole lapsia. (Tilastokeskus, n.d.)
Vaikka asuntokunnassa asuu perheen ulkopuolisia henkil6ita, ja vaikka he olisivat sukua perheelle,
he eivat virallisen maaritelman mukaan kuulu perhevaestoon. Perheeksi ei maaritella mydskaan
yhdessa asuvia sisaruksia tai serkuksia, eika myodskaan yksin tai samaa sukupuolta olevan henki-
|6n kanssa asuvia ihmisia kutsuta perheeksi, jos he eivat ole aviopari tai rekisteréity pari (Tilasto-

keskus, n.d.) Asuntoloissa asuvat perheet kuuluvat perhevaestdon. Laitoksissa kirjoilla olevat
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henkilot eivat muodosta perhetta (Tilastokeskus, n.d.) Perheeseen voi kuulua korkeintaan kaksi
perakkaista sukupolvea. Perhe muodostetaan nuorimmasta sukupolvesta lahtien, jos asuntokun-
nassa on useampia sukupolvia. Toisin sanoen, jos perheen kanssa asuu esimerkiksi lasten iso-
vanhempi, han ei kuulu virallisen maaritelman mukaiseen perheeseen. Mikali isovanhemman
kanssa asuu yhdessa my6s puoliso, he muodostavat oman, erillisen, perheensa (Tilastokeskus,
n.d.) Lapsiperheeksi maaritellaan perhe, jossa kotona asuu vahintdan yksi alle 18-vuotias lapsi

(Tilastokeskus, n.d).

Hyvinvoinnista on vaikea saada yksiselitteista selitysta, mita se oikein tarkalleen ottaen tarkoittaa.
Hyvinvointi koostuu monista eri osa-alueista ja on naiden ollen monien tekijéiden summa. Hyvin-
voinnin tila myds muuttuu ajan ja eldman myota, siihen suhtautuminen myds. Hyvinvointiin vaikut-
taa kuitenkin sairaudet, elinymparistd seka ihmisen omat kokemukset, arvo seka asenne (Huttu-
nen, 2020.) Vaestoryhmien valilla on isoja eroja hyvinvoinnin kaikissa ulottuvuuksissa. Hyvinvoin-
tiin vaikuttaa tulotaso, koulutustausta seka ammatti. Ajatellaan hyvinvoinnin jakautuvan kolmeen
ulottuvuuteen kuten terveys, materiaalinen hyvinvointi, koettu hyvinvointi seka elamanlaatu. Hyvin-
voinnin osatekijoita ovat niin yhteison kuin yksildidenkin hyvinvointi. Yhteison hyvinvointi koostuu
asuinoloista ja ymparistosta, tyollisyydesta seka tyooloista seka toimeentulosta. Yksilon hyvinvoin-
nin taas ajatellaan koostuvan sosiaalisista suhteista, itsensa toteuttamisesta, onnellisuudesta seka
sosiaalisesta pagomasta. Elamanlaatu on iso osa hyvinvointia, ja elamanlaadun taas koetaan muo-
dostuvan terveydesta, materiaalisesta hyvinvoinnista, odotuksista hyvasta elamasta, ihmissuh-
teista, omanarvontunnosta seka mielekkaasta tekemisesta (THL, 2022.) Maailman terveysjarjeston
WHO:n méaaritelma jakaa terveyden taydellisen fyysisen, psyykkisen seka sosiaalisen hyvinvoinnin
tilaan (Health and Well-Being, WHO, n.d). Tata tilaa ei tietenkaan ole mahdollista saavuttaa, mutta
méaaritelman avulla pystyy avaamaan hyvinvoinnin kasitettd (Huttunen, 2020.) M&éaritelmaan on
lisatty viime vuosina myds henkisyys ja terveyden muovautuvuus (Tiedenaiset, 2021). Tarkkailen

hyvinvointia WHO:n maarittelemien fyysisen, psyykkisen sekd henkisen hyvinvoinnin kautta.

Fyysinen hyvinvointi on yksilon oma kokemus omasta fyysisesta terveydestaan, pystyvyydes-
taan seka arjessa jaksamisestaan. Yksilon oman nakemyksen seka laéketieteellisen ndkemyksen
valilla voi olla eroa. Henkildlla voi olla krooninen sairaus, mutta han kokee silti itsensa taysin ter-
veeksi. Henkild voi myos kokea itsensa sairaammaksi tai huonokuntoisemmaksi kuin todellisesti

onkaan. Fyysisté hyvinvointia voi edistaa eldaméntavoilla (Tiedenaiset, 2021.)
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Mielenterveys on oleellinen osa hyvinvointia ja on yhta tarkeé kuin fyysinen hyvinvointi. Psyykki-
nen hyvinvointi koostuu sosioekonomisista, biologisista seka ymparistotekijoista. Mielenterveys
on se hyvinvoinnin taso, jossa yksilo ymmartaa omat vahvuutensa ja kykynsa, pystyy selviamaan
elaman normaalien stressitekijoiden kanssa, kykenee tyoskentelemaan tuottavasti seka panosta-
maan omaan yhteisoonsa. Mielenterveys on my0s tarkea osa kollektiivista seka yksilollista kykya
ajatella, tuntea, olla vuorovaikutuksessa, ansaita elantonsa ja ylipaatansa nauttia elamastaan Mie-
lenterveyteen vaikuttavat yksilolliset, sosiaaliset seka rakenteelliset tekijat joko suojaten tai heiken-
taen. Mielenterveytta suojaavia tekijoita ovat mm. fyysinen terveys, hyvéat sosiaaliset taidot ja suh-
teet, positiivisuus, hyvat emotionaaliset taidot seka vuorovaikutus- ja ongelmanratkaisutaidot. Li-
saksi turvallinen elinymparistd, yhteiso ja yhteenkuuluvuus, mahdollisuus toteuttaa itsedan, laadu-
kas koulutus ja hyva tyd. Toiset ihmiset voivat olla psyykkiseltd hyvinvoinniltaan haavoittuvaisem-
pia kuin toiset, johtuen yksildllisista psykologisista seka biologisista tekijoista. Epasuotuisille sosi-
aalisille, geopoliittisille ja ymparistollisille olosuhteille altistuminen on uhka mielenterveydelle. Naita
on esimerkiksi kdyhyys, vakivalta seka eriarvoisuus omassa ymparistossa. Etenkin lapsuuden epa-

suotuisat tapahtumat vaikuttavat mielenterveyteen alentavasti (Mental Health, WHO, 2022.)

Sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttaa laajasti mittavat voimat ja tekijat, jotka muokkaavat henkilén
jokapaivaista elaméaa. Siihen vaikuttavat esimerkiksi henkilon elinolosuhteet, mihin henkilé on syn-
tynyt, missa kasvanut, millainen varhaislapsuus on ollut, missa henkilo asuu ja kay toissa, millaiset
on tyoolosuhteet, myds henkilon ika. Henkilon tulotaso, sosiaaliturva, koulutus, tyottomyys tai tyon
epavarmuus vaikuttavat sosiaaliseen hyvinvointiin. Onko asuinalueella riittavat peruspalvelut ja mil-
lainen asuinymparistd on? Paaseekd henkild edullisten ja kohtuullisen laadukkaiden terveyspalve-
luiden piiriin? Henkildn ystavyys-, perhe- ja parisuhteet, tyd- ja muihin yhteisdihin liittyvat suhteet.
Saako henkild riittavasti ruokaa, laskut maksettua, onko varaa elaman ylellisyyksiin? Onko henkil®
itse tyytyvainen elamaansa, omaan uraan ja koulutukseen? Mita odotuksia hanella elamalta on?
Saako henkil6 toteuttaa itsed@n? Kokeeko henkild sosiaalista yhteenkuuluvuutta ja elaa syrjimat-
tomassa ymparistossa? Sosiaalisella hyvinvoinnilla on suora yhteys terveydentilaan. Eri maiden
valilla on suuria eroja elintasossa ja tdma heijastaa suoraan maan vaeston terveydentilaan. Mita
matalampi sosioekonominen taso, sitd huonompi terveys ihmisella yleensa on (Social determinants
of health, WHO, n.d.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Tutkimuksen tarkoitus, tutkimuskysymykset sekd aineistonkeruumenetelman valinta muodostavat
perustan koko tutkimusprosessin suunnittelulle. Tarkeaa on muodostaa tarkoitus, tavoite seka tut-
kimuskysymykset niin, etta saadaan sisallonanalyysiin keratyn aineiston avulla niihin vastattua.
Tutkimuksen tarkoitus kertoo, mita tutkimuksessa tehdaan ja kokoaa tutkimuskysymykset laajem-
maksi kokonaisuudeksi (Elo, Kajula, Tohmola & Kaaridinen, 2022.) Opinnaytetyon tarkoitus on
kerata terveydenhuollon henkilbstélle kuvailevaa tietoa refluksitautia sairastavien lasten vanhem-
milta refluksitaudin vaikutuksista perheen hyvinvointiin. Olen jakanut kokonaisvaltaisen hyvinvoin-
nin WHO:n maarittelemiin osa-alueisiin: Fyysinen, psyykkinen seka sosiaalinen hyvinvointi. Lisaksi
kerataan tietoa siita, miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa kohdattu
Seké vanhempien terveiset terveydenhuollon henkiléstélle. Tavoite on se padmaara, mita toivotaan
tuloksilla saavutettavan, miten uutta tietoa voidaan hyddyntaa ja mika sen merkitys voisi olla hoito-
tieteen, yhteiskunnan ja kliinisen hoitotyon nakokulmasta (Elo ym., 2022). Opinnaytetyon tavoit-
teena on, etta opinnaytetydn avulla saatavaa informaatiota kéytetéén terveydenhuollossa parem-
paan kohtaamiseen refluksitautia sairastavien lasten perheiden kanssa, avartamaan ymmérrysté

Seké diagnosoimaan lapsen refluksitauti riittdvén varhaisessa vaiheessa.
Tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten lapsen refluksitauti vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan perheen kokonais-
valtaiseen hyvinvointiin?

2. Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa vanhempien koke-

muksen mukaan kohdattu seka vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilostolle.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

4.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Tutkimuksessa kaytetaan kvalitatiivista eli laadullista menetelmaa, silla se sopii parhaiten vastaa-
maan tutkimuksen tarkoitukseen, tavoitteisiin seka tutkimuskysymyksiin. Laadullisen tutkimusme-
netelman tavoitteena on ymmartaa tutkittavaa ilmiota keradmalla tietoa ihmisten kokemuksista (Elo
ym., 2022.) Laadullisessa tutkimuksessa tarkastellaan merkitysten maailmaan ihmisten valilla.
Merkityskokonaisuudet ovat ihmisista 1ahtdisin olevia ja ihmiseen paatyvia tapahtumia, kuten toi-
mintaa, ajatuksia, pa@maarien asettamista tai yhteiskunnan rakenteita. Pyritaan kera@maan ku-
vauksia asioista, joita haastateltava pitaa itselleen merkityksellising ja tarkeina (Vilkka, 2021.)
Opinnaytety6n tarkoituksena on kuvailla lapsen refluksitaudin vaikutuksia perheen hyvinvointiin
seka kerata myos tietoa siita, miten perheet on kohdattu terveydenhuollossa. Tallaisesta tuotettua
tietoa ei ole kovin paljon ja on tarkeaa kerata nimenomaan kokemustietoa asiasta. Laadullinen
menetelma auttaa ymmartamaan asiaa tai ilmiota paremmin, eika kohdejoukon tarvitse olla suuri.
Opinnaytety6ta varten on saatu kerattya 5 perhetta ja pienikin maara tutkimusaineistoa riittaa laa-
dulliseen tutkimukseen (Vilkka, 2021.) Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruussa tuotetaan mate-
riaalia analysoitavaksi siita nakokulmasta, mika on tutkimuksen kannalta olennaista ja tuo tutkitta-
vasta asiasta uutta tietoa. Nyt keratysta aineistosta on saatu kerattya kokemustietoa lapsen refluk-
sitaudin vaikutuksista perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin seka myos kokemustietoa siita, mi-
ten perhe on terveydenhuollossa kohdattu. Useimmiten laadullisessa tutkimuksessa tiedonhankin-
tamuotona kaytetadan tutkimushaastattelua ja sen analysointiin sisallonanalyysia (Elo ym., 2022.)
Tassa tapauksessa on kaytetty kyselylomaketta, joka on laadittu Webropol -alustan avulla. Kyselyn
kysymykset ovat olleet muodoltaan avoimia, ja vastaaja on saanut vastata vapaasti omin sanoin.
Sisallonanalyysin avulla saadaan aineistosta kerattya oleellinen, tutkimuskysymyksiin vastaava

tieto.

Tutkimuskysymykseeni: "Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa van-
hempien kokemuksen mukaan kohdattu sekd vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilds-
télle” -koskeva aineisto ei ole analysoitavissa laadullisen analyysin keinoin, mutta tarkea osa opin-
naytetyon raporttia. Saatu aineisto on puhekielista, sisaltada kirjoitusvirheitd seka ilmauksia, jotka
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eivat ole sellaisenaan oikean kirjoitusasun mukaisia. Materiaali on analysoitu vain pelkistamiseen

asti.

4.2 Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Tutkittava kohde on vanhempien nékemys lapsen refluksitaudin vaikutuksesta koko perheen hy-
vinvointiin. Tutkittava kohde on my0s vanhempien kokemuksen kuvaus siité, miten perhe on koh-
dattu terveydenhuollossa seké terveiset terveydenhuollon henkil6stolle. Sopiva kohdejoukko on
|6ytynyt yhteisopalvelimen ryhmasta, jonka jokaisella jasenelld on itsellaan refluksitautia sairastava
lapsi. Ensimmaisen kerran halukkuutta osallistua opinnaytetyon tekoon haastattelun muodossa on
kysytty Facebook -ryhmassa Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry) 15.1.2021 (Liite 1). Tuolloin
alkuperaisena ajatuksena on ollut haastatella vain yhta perhettd, mutta vapaaehtoisia haastatte-
luun osallistuvia 16ytyi ryhméasta useampia julkaisun myéta. Tuolloin paadyttin suunnitelmaan
haastatella useampaa henkiléa runsaamman ja taten laadukkaamman aineiston keraamiseksi.
Vuoden 2023 tammikuussa julkaistiin edelld mainittuun ryhmaan uusi julkaisu (liite 2). Tuon julkai-
sun myota iimeni tarpeeksi halukkaita osallistumaan kyselyn tayttamiseen. Webropol -kysely luotiin

ja ryhmaan jaettiin avoin linkki kyseisen kyselyn tayttamista varten (liite 3).

Materiaali on keratty kirjallisen kyselyhaastattelun avulla. Kyselyhaastattelussa ollaan kiinnostu-
neita nimenomaan yksittaisen haastateltavan vastauksesta osana isompaa aineistoa keraten nain
laajempaa ihmisryhmaa ja sen osia koskevia kuvauksia. Kiinnostuksen kohteena on haastatelta-
vien kokemukset ja nakemykset (Hyvarinen, Nikander & Ruusuvuori, 2017, s. 88-89.) Kyselyn ky-
symykset on luotu WHO:n méarittelemien hyvinvoinnin osa-alueiden perusteella: fyysinen hyvin-
vointi, psyykkinen hyvinvointi seka sosiaalinen hyvinvointi. Vastaukset osallistujat saivat antaa va-
paasti kirjoittaen. Aineisto on keratty Webropol -ohjelmistolla luodun kyselylomakkeen avulla. Ky-
sely on linkitetty Facebookiin ryhman Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry) -sivustolle, jossa
halukkaat ovat voineet kayda anonyymisti vastaamassa. Vastaukset on keratty aikavalilla: 2. —
15.10.2023 julkisella nettilinkilla. Julkisen nettilinkin kautta kysely on avattu vastaajien toimesta 92
kertaa, 9 henkilda on aloittanut kyselyyn vastaamisen, lopulta 5 vastaajaa on vastannut kyselyyn.

Aineistoa ei ole testattu esihaastattelun avulla aikataulullisista syista.

Kyselyyn vastasi 5 eri henkilda, ei ole tiedossa onko vastaajina ollut yksi vanhempi vai kaksi van-

hempaa. Taustatietona on kysytty vanhempien ja lasten lukumaara perheessa, onko perheessa
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diagnoosin saanut 2-10-vuotias refluksitautia sairastava lapsi seka montako refluksitautia sairas-
tavaa lasta perheessa on. Kaikissa vastaajien perheissa on kaksi vanhempaa. Ensimmaisessa
perheessa on 5 lasta, joista kolmella on diagnosoitu refluksitauti. Toisessa perheessa on 3 lasta,
joista yhdelld on diagnosoitu refluksitauti. Kolmannessa perheessa on yksi lapsi, jolla on diagno-
soitu refluksitauti. Neljannessa perheessa on 2 lasta joista toisella on diagnosoitu refluksitauti. Vii-
dennessa perheessa on 2 lasta, joista molemmilla on diagnosoitu refluksitauti. Vanhemmat ovat
tayttaneet kyselyn itselleen parhaiten sopivalla hetkella silla tarkkuudella ja huolellisuudella, kuin
kullakin on ollut mahdollista. Vastausaikaa on kaytetty noin: 4min, 15min, 21min, 23min seka
36min. Aikaa kyselyyn vastaamiseen on siis kaytetty hyvin vaihtelevasti. Kaikki vastaajat eivat ole

vastanneet jokaiseen kohtaan.

Parempi valmistautuminen seka runsaammat aikaresurssit seka tyoparin olemassaolo olisi mah-
dollistanut paremman aineiston keruun. Opinndytetyota varten keratty aineisto on kaytettavissa ol-
leisiin resursseihin nahden kuitenkin riittdvan laadukas ja informatiivinen. Saatu aineisto vastaa

niihin kysymyksiin, joihin aineiston keruulla on haettu vastauksia.

4.3 Aineiston analysointi

Sisallonanalyysilla etsitdéan merkityssuhteita ja merkityskokonaisuuksia saadusta materiaalista
(Vilkka, 2021). Sisallénanalyysin voi tehda joko aineistolahtoista tai teorialahtoista lahestymistapaa
kayttaen. Aineistolahtoisessa analyysissa tutkija tuottaa luokittelun itse aineistoon perustuen, eika
ole olemassa valmista luokittelurunkoa. Teorialahtoisessa analyysissa ensin luodaan luokittelumat-
riisi, joka ohjaa analyysin etenemista. Teorialahtdiseen analyysiin tarvitaan riittavasti aikaisempaa
tutkimustietoa tai tuotettua teoriaa, mutta aineistolahtdiseen analyysiin tata ei vaadita. Kun ky-
seessa on vahemman tutkittu aihe ja vastaajien maara on suppea, on aineistolahtoinen analyysi
parempi vaihtoehto. Laajempaa tutkimusta tehdessa, on mahdollista yhdistaa molempia lahesty-
mistapoja samassa tutkimuksessa (Elo ym., 2022.) Tassé opinnaytetydssa kaytetadan aineistolah-
toista lahestymistapaa, sillé tutkimuksen kyselyyn osallistui vain viisi perhettd. Sisallénanalyysin
paavaiheet ovat valmistelu-, analyysi- seké raportointivaihe (Elo ym., 2022). Analyysin koh-
teena on 2-10-vuotiaiden refluksitautia sairastavien lasten vanhempien tuottama kirjallinen ai-
neisto. Vanhempien antama kirjallinen aineisto antaa materiaalia tutkimuskysymyksiin: Miten lap-

sen refluksitauti vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan perheen fyysiseen, psyykkiseen sekéa

sosiaaliseen hyvinvointiin? seka Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on
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terveydenhuollossa vanhempien kokemuksen mukaan kohdattu sekéd vanhempien terveiset tervey-

denhuollon henkildstolle.

Valmisteluvaiheessa perehdytaan aineistoon seka valitaan analyysiyksikko. Analyysiyksikko voi
olla ajatuskokonaisuus, lause tai jopa yksittainen sana, joita yksittaisista aineistoista lahdetaan poi-
mimaan (Elo ym., 2022.). Tassa tapauksessa yksikkona on kaytetty ajatuskokonaisuuksia seka
lauseita. Ajatuskokonaisuudeksi kasitetaan ilmaisu, joka voi muodostua useista lauseista ja tdma
ajatuskokonaisuus vastaa esitettyyn tutkimuskysymykseen. Se voi myos sisaltad monta merkitysta
eli asiaa, jolloin yhdesta ajatuskokonaisuudesta voi tulla useampi pelkistetty ilmaisu, jotka kaikki
vastaavat tutkimuskysymykseen eri nakokulmista. Analyysiyksikon valinnan jalkeen perehdytaan
materiaaliin. Talloin koko aineisto kaydaan huolella 1&pi ennen, kun aloitetaan analyysin tekoa.
Talla tavoin saadaan kokonaiskuva analysoitavasta materiaalista. Tassé kohtaa tarkistetaan tutki-
muskysymykset ja varmistetaan, etta aineisto antaa niihin vastauksen (Elo ym., 2022.) Webropol
kyselyn aineiston raportti ladattiin tietokoneelle vastausten tarkastelua seka jatkokasittelya varten.
Aineistoon tutustuessa raportti myos tulostettiin, jotta vastauksista sai paremman kokonaiskuvan.
Kokonaisuuden paremman hallinnan vuoksi tehtiin oma Word -tiedosto sisaltaen koko analyysin.
Koko raportin aineisto siirrettin Word -tiedostoon kasiteltavaksi. Kyselyyn vastannut henkild on
voinut yhdessa vastauksessa vastata useampaan muuhunkin kysymykseen. [hminen on fyysinen,
psyykkinen ja sosiaalinen kokonaisuus, joten analyysissa aineistoa on tyoskentelyvaiheessa kasi-
telty kahden paaotsikon alla: "Miten refluksitauti vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan per-
heen fyysiseen, psyykkiseen seké sosiaaliseen hyvinvointiin?” Seka " Miten refluksitautia sairasta-
van lapsen perhe on terveydenhuollossa vanhempien kokemuksen mukaan kohdattu seka van-
hempien terveiset terveydenhuollon henkildstolle”. Vastaukset on ensin kirjoitettu tiedostoon sel-
laisenaan, kuin ne on kyselyyn kirjoitettu. Koska aineistoa tutkittaessa on huomattu, ettd vanhempi
on eri kysymykseen vastatessa vastannut myos toiseen kysymykseen, on kaikki aiheeseen oleel-
lisesti lisatietoa antava pyritty keraamaan koko materiaalista. Analyysia varten luodussa tiedos-

tossa kaikki eri vastauksesta lainatut kohdat on merkattu selkeasti TAULUKKOON 1 esitetylla ta-

valla.
Nukahtaminen on tosin hankalaa, kun oireet hairit- e Vaikea nukahtaa
sevét. e Tulee ydllisia nousuja
e Nukkuu oireisena huonosti, uni hairiintyy
Vasynyt, koska ruoan nousu hairitsee y6unia huo- e Ei nukkunut kunnolla viel yli kaksivuoti-
limatta Pegorionin k&ytosta. aana
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...huonoa nukkumista... e Nukkuu oireettomana erinomaisesti

Poimittu _osiosta: "Terveisesi _terveydenhuollon

henkilékunnalle lapsen refluksitaudin osalta” se

0sa, joka koskee myds lapsen fyysistd hyvinvoin-

tia:

...terveena erinomaisesti nukkuvalle lapselle...

Vasta reilut kaksvuotiaana paasimme erikoislaaka-

rille hoitoon, koska lapsi ei nukkunut vielakaan...

TAULUKKO 1. Esimerkki vastausten lainaamisesta eri kohtaan annetusta materiaalista

Aineistolahtoinen analyysivaihe aloitetaan tutkimuskysymysten esittémisella seké poimimalla
analyysiyksikbn mukaiset ilmaukset, jotka vastaavat naihin kysymyksiin. Taman jalkeen poimittu
materiaali pelkistetaan poistamalla ylimaaraiset taytesanat ja muokataan murresanat kirjakielisiksi.
Tiedonantajan kuvaama sisaltd ei saa muuttua ja tulkintoja ei saa tassa vaiheessa tehda. Yhdessa
pelkistetyssa ilmaisussa pitaisi olla vain yksi asiasisalto. Talloin yhdesta alkuperaisilmaisusta saa-
tetaan saada useampi pelkistetty ilmaisu. Aineisto on kayty lapi useamman kerran, jotta mukaan
on keratty kaikki ilmaisut, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen (Elo ym., 2022.) Aineiston lapi-
kaymiseen seka korjaamiseen, uudelleen kirjoittamiseen on kaytetty useita tunteja. Tietokonevian
vuoksi aineisto katosi kerran analyysin pelkistamisvaiheessa, mutta lopulta takaisku oli hyvaksi,
silla valittu materiaalin esitystapa ei olisi toiminut. Aineistoa on tarkistettu ja pyritty pitamaan aineis-
ton sanoma yhdenmukaisena alkuperaisilmaisujen merkityksen kanssa. Pelkistys on tehty suoraan

alkuperaisista vastauksista. TAULUKKO 1 antaa esimerkin myds pelkistyksesta.

Seuraavaksi tapahtuu koodaus, jossa ennen varsinaista luokittelua aineisto kdydaan lapi ja teh-
daan sité jasentelevia merkintoja esimerkiksi alleviivaten tai muilla merkinnéilla. Koodaus auttaa
hallitsemaan kokonaisuutta ja muodostamaan ensituntuman aineistosta (Elo ym., 2022.) Kysei-
sessa opinnaytetydssa koodaus on tapahtunut asiakirjan muokkausvaiheessa, kun on pelkistamis-
vaiheessa samalla jo keratty samaan kohtaan kuuluvia pelkistyksia perakkain. Koodauksen jalkeen
siirrytdan ryhmittelyn ja luokittelun vaiheeseen, jossa vertaillaan muodostettuja pelkistettyja ilmai-
suja keskenaan etsien niistd samankaltaisuuksia seka eroavaisuuksia. Talléin viedaan samaa tar-

koittavat pelkistetyt ilmaisut samaan alaluokkaan, joka myds nimetdan. Yhteen vietyjen
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pelkistysten maaralla ei ole valia, kunhan vahintaan kaksi pelkistysta yhdistyy. Pelkistysten maara
ennen yhdistamista kertoo kuitenkin aineiston rikkaudesta, joten niiden maara on suotavaa mer-
kata ylos (Elo ym. 2022.) Tassa aineistossa pelkistysten méaara perheen hyvinvointia koskien on
126. Alaluokan nimen tulee kuvata siihen yhdistettyjen pelkistysten ilmaisujen sisaltéa konkreetti-
sesti ja tarkasti ja nimen tulee olla mahdollisimman yksityiskohtainen (Elo ym., 2022.) TAULUKKO

2 osoittaa esimerkin alaluokkaan jaosta tassa opinnaytetyossa.

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka

o  Erityisen kiukkuinen Refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa

o  Erityisen vasynyt

e Nukkui korkeintaan 1,5 tuntia

o Nukkui vain vartin kerrallaan

e Oksensi “kaaressa” kaksiviikkoisesta lah-
tien

¢ Ripuloi joka péiva

e Hyvin laiha

o  Eipystynyt matkustamaan autossa

TAULUKKO 2. Esimerkki alaluokkiin yhdistamisesta

Seuraavassa vaiheessa vertaillaan muodostettuja alaluokkia ja yhdistetdan samansiséaltdiset kes-
kenaan ryhmiksi, eli ylaluokiksi. Ylaluokille annetaan sisaltoa kuvaava nimi (Elo ym., 2022.) TAU-

LUKKO 3 esittaa esimerkin ylaluokkiin yhdistamisesta.

Alaluokka Ylaluokka

Refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa Refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa

Refluksitaudin syy tunnistettu tai tuntematon Refluksitaudin syy, toteamisajankohta seka oireet
Refluksitaudin tutkimisen/toteamisen viivastyminen
Refluksitaudin oireet

TAULUKKO 3. Esimerkki ylaluokkiin yhdistdmisesté

Tata yhdistelevaa luokittelua jatketaan niin pitkalle kuin se on tutkimuksen osalta asianmukaista.
Luokittelu voidaan nimeta muotoon: alaluokka, ylaluokka, paaluokka seka mahdollisesti myos yh-
distava luokka. Analyysin etenemisen loogisuus varmistetaan lopuksi tarkistamalla polun etenemi-
nen alaluokasta paaluokkaan varmistaen, etta jokainen alaluokka vastaa sisallollisesti hyvin kaik-
kiin siitd johdettuihin yla- ja paaluokkiin. Lopputuloksena on tiivis kuvaus, jota havainnollistetaan
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kuviolla tai taulukolla (Elo ym., 2022.) TAULUKKO 4 havainnollistaa paaluokkiin viemista tassa

prosessissa, TAULUKKO 5 viemista yhdistavaan luokkaan.

Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Refluksitaudin oireet ennen diag- | Refluksitaudin oireet ennen diag- |Refluksitaudin  vaikutus

noosia ja hoitoa noosia ja hoitoa lapsen hyvinvointiin

Refluksitaudin syy tunnistettu tai tun- | Refluksitaudin syy, toteamisajan-
tematon kohta seka oireet

Refluksitaudin  tutkimisen/toteami-
sen viivastyminen

Refluksitaudin oireet

TAULUKKO 4. Esimerkki paaluokkiin yhdistelysta

Ylaluokka Paaluokka Yhdistava luokka

Refluksitaudin oireet ennen diag- | Refluksitaudin vaikutus lap- [Refluksitaudin vaikutus per-

noosia ja hoitoa sen hyvinvointiin heen hyvinvointiin

Refluksitaudin sy, toteamisajan-

kohta seké oireet

Refluksitaudin oireiden hoitoon kéy-

tetyt 1a4kkeet ja muut valmisteet

Refluksitaudin oireiden hoitoon kéy-
tetyt 1a4kkeet ja muut valmisteet
TAULUKKO 5. Esimerkki yhdistavaan luokkaan yhdistelysta.

Aineistolahtoinen analyysi ei itsessaan sovellu kasittelemaan aineistoa, jonka vanhemmat ovat an-
taneet tutkimuskysymykseen: Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuol-
lossa vanhempien kokemuksen mukaan kohdattu sekda vanhempien terveiset terveyden-
huollon henkilostolle. Materiaali kuitenkin on tarkea osa opinnaytetyon tarkoitusta, silla aineisto
antaa terveydenhuollon henkildstolle kokemustietoa siité, miten perheet on kohdattu ja miten per-
heet toivoisivat tulevansa jatkossa kohdatuksi. Materiaali on puhekielista, sisaltden kielioppivirheita
seka sanamuotoja, jotka eivat suoraan opinnaytetyohon liitettyna toimi. Paadyttiin tekemaan sisal-
|6nanalyysi pelkistamiseen asti, ndin saaden aineiston sanoma ja ajatus kerattya tiivistetyssa muo-
dossa. Aineiston sisaltd referoidaan. Referointi tarkoittaa tekstin olennaisen sisallon selostamista,

saadun kirjallisen materiaalin lyhentamista ja tiivistamista. Referaatin laatija on selostaja, joka on
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my0s vastuussa siita, etté alkuperaisen tekstin ajatus valittyy lukijalle oikein. Alkuperaisaineistosta
tehdaan objektiivisuuteen pyrkiva, tarkka, kattava, tiivis seka selostava perusreferaatti (Kauppinen,

1988.) TAULUKOSSA 6 esitetaan esimerkki materiaalin pelkistamisesta seké referoinnista.

Alkuperéinen kirjaus:
“Jos neuvolassa vanhempi sanoo, etté lapsi oireilee, ei hén halua kuulla vastaukseksi "vauvat nyt vaan
itkee". Meidén oireita véhételtiin, vaikka lapsi oksensi kaaressa kaksiviikkoisesta lahtien. Neuvolassa

laékari totesi, ettd ei voi olla refluksi kun noin hyvin kerran paino nousee”

Pelkistys:

. Lapsen oireita ja vanhempien huolta vahatelty

. Tilannetta vaitetty "normaaliksi” rajuista oireista huolimatta
. Neuvolan laakari kiistanyt refluksitaudin mahdollisuuden

. Sanottu: "vauvat nyt vaan itkee”

Esimerkki referoinnista:

Kyselyyn vastanneen vanhemman kertoman mukaan neuvolassa lapsen oireista kerrottaessa on
vanhempien huolta ja lapsen oireita vahatelty, vaikka lapsi on oksentanut kaaressa ja itkenyt paljon.

Neuvolan laakarin kerrotaan sanoneen, etté lapsella ei voi olla refluksia, koska paino on noussut hyvin.

TAULUKKO 6. Esimerkki materiaalin pelkistamisesté seka referoinnista.

4.4 Tutkimuksen aikataulu, tyonjako seka kustannusarvio

Opinnaytety6ta on tehty vuoden 2021 alusta lahtien ja eldamantilanteen vuoksi tydn teko on viivas-
tynyt ja aktiivinen opinnaytetyon teon vaihe sijoittuu vuoden 2023 loppupuolelle seka vuoden 2024
alkupuolelle. Opinndytetyon suunnitelma on aloitettu vuoden 2021 alussa ja saatu hyvaksytyksi
lokakuun 2023 aikana. Aineiston keruu on ajoittunut vuoden 2023 loppuun, analyysi on tehty vuo-
sien 2023 seka 2024 aikana. Opinnaytety6n raportointi on valmistunut kevaan 2024 aikana ja opin-
naytetyon viimeistely huhti-toukokuulle 2024.

Teen kaikki opinnaytetyohon liittyvat asiat itse ilman tyoparia tai ryhmaa.

26




Kustannuksia tulee 1&hinna tydajassa. Opettajien tydaikaa menee yhteensa noin 25 tuntia, mak-
saen 45€/tunti. Opettajien ajalle kustannusarvio on 1125€. Oma ty6aika on noin 27 tuntia, maksaen

10€/tunti. Oma kustannusarvio on 270€. Lisaksi opinndytetydn kansittaminen maksaa.
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5 TULOKSET

5.1 Vanhempien kokemuksia lapsen refluksitaudin vaikutuksesta perheen kokonaisval-

taiseen hyvinvointiin

Sisallonanalyysissa kasiteltdessa lapsen refluksitaudin vaikutusta perheen kokonaisvaltaiseen hy-
vinvointiin omiksi paaluokikseen muodostuivat “refluksitaudin vaikutus lapsen hyvinvointiin” seka
“lapsen refluksitaudin vaikutus muun perheen hyvinvointiin”. Tutkimustulokset on esitelty jokainen
paaluokka erikseen, jotka on edelleen jaoteltu omiksi alaluokikseen, esitellen ndin analyysin ete-
nemista. Tuloksiin on myos liitetty kuviot. Raportissa on myds lahes jokaista alaluokkaa koskien
kyselyyn vastanneiden vanhempien alkuperaisilmaisuja vastaajan anonymiteettia suojellen. Lo-
puksi olen verrannut oman tutkimukseni tuloksia aikeisempien tutkimusten tuloksiin (Elo ym.,
2022.)

5.1.1 Refluksitaudin vaikutus lapsen hyvinvointiin

Sisallonanalyysin pohjalta paaluokkaan refluksitaudin vaikutus lapsen hyvinvointiin kuuluu

seitseman ylaluokkaa: "syy, toteamisajankohta seka oireet”, "oireiden hoitoon kaytetyt Iadkkeet &

muut valmisteet”,

oireiden/oireettomuuden vaikutus lepoon ja jaksamiseen”, "vaikutus ravitsemuk-

seen”, "oireiden vastavuoroisuus muiden tekijdiden & sairauksien kanssa

, "oireiden negatiivinen

vaikutus lapsen fyysiseen & psyykkiseen kehitykseen/hyvinvointiin” seka "oireiden vaikutus lapsen

sosiaaliseen hyvinvointiin” (KUVIO 1).
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Alaluokka

Refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa

Ylédluokka

Refluksitaudin syy tunnistettu tai tuntematon

Refluksitaudin tutkimisen/toteamisen viivastyminen

Refluksitaudin syy, toteamisajankohta
seka oireet

Refluksitaudin oireet

Refluksitaudin oireisiin tai liitannaisoireisiin kaytossa
olevat/olleet ladkkeet seka koettu hyoty

Refluksitaudin oireiden hoitoon kaytettdvd muu valmiste
seka koettu hyoty

Refluksitaudin oireiden hoitoon
kaytetyt ladkkeet & muut valmisteet

Refluksitaudin negatiivinen vaikutus vireyteen ja
jaksamiseen

Refluksitaudin oireilun/oireettomuuden vaikutus
nukahtamiseen seka unen laatuun

Refluksitaudin
oireiden/oireettomuuden vaikutus
lepoon ja jaksamiseen

Refluksitaudin negatiivinen vaikutus ruokailuun ja
ruokahaluun

Refluksitaudin vaikutus ruokavalioon

Refluksitaudin vaikutus
ravitsemukseen

Refluksitaudin oireisiin negatiivisesti vaikuttavat tekijat

Refluksitaudin vaikutus muiden sairauksien
ilmaantumiseen seké pahenemiseen

Refluksitaudin oireiden
vastavuoroisuus muiden tekijoiden &
sairauksien kanssa

Refluksitaudin oireiden negatiivinen vaikutus fyysiseen
kehitykseen/hyvinvointiin

Refluksitaudin oireiden negatiivinen vaikutus
psyykkiseen kehitykseen/hyvinvointiin

Refluksitaudin oireiden negatiivinen
vaikutus lapsen fyysiseen &
psyykkiseen kehitykseen/hyvinvointiin

Refluksitauti vaikuttaa menemisiin negatiivisesti

Refluksitaudin negatiivinen vaikutus kaytokseen ja
sosiaalisen kanssakdymisen hankaloituminen

Refluksitauti ei ole vaikuttanut sosiaaliseen elamaan
negatiivisesti

Refluksitaudin oireiden vaikutus lapsen
sosiaaliseen hyvinvointiin

KUVIO 1 P&éluokka “Refluksitaudin vaikutus lapsen hyvinvointiin”

Refluksitaudin syy, toteamisajankohta seka oireet on ylaluokka, johon sisaltyy nelja alaluokkaa:

Refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa, Refluksitaudin syy tunnistettu tai tuntematon, Ref-

luksitaudin tutkimisen/toteamisen viivastyminen seké Refluksitaudin oireet.

Alaluokassa "refluksitaudin oireet ennen diagnoosia ja hoitoa” on vanhempien kokemuksia siita,

miten lapsen refluksitauti on oireillut ennen, kun lapsi on saanut diagnoosin seka oikeanlaista hoi-

toa. Materiaalissa mainitaan lapsen erityinen kiukkuisuus, vasymys, huonosti seka patkissa nukutut
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yot. Liséksi mainitaan usein toistunut ripulointi seka paineella oksentaminen seka laihuus. Maini-
taan myos refluksitaudin oireiden olleen niin hankalia, ettd vauvana lapsi ei ole voinut matkustaa

autossa.

"Ensimmaéisen vuoden aikana lapsi oli hyvin kiukkuinen ja vasynyt, koska pisin unipétké

ensimmaisend vuonna oli 1,5h”

“Olemme joutuneet jddméaén pois useammista térkeistd perhejuhlista, mm.héista jne

koska lapsi ei pystynyt vauva-aikaan matkustamaan autossa”

“- - lapsi oksensi kaaressa kaksiviikkoisesta léhtien.”

“ - lapsi nukkui vain vartin kerrallaan vield vuoden ikéisend”

“ - vauva oksenteli kaaressa, ripuloi joka péivé ja oli laiha kuin biafralaislapsi”

Alaluokassa “refluksitaudin syy tunnistettu tai tuntematon” kaydaan lapi, mikali vanhemmat ovat
vastauksissaan maininneet syyn refluksitaudille. Erds vanhempi on maininnut lapsen refluksitaudin
olevan allergiaperainen. Toinen vanhempi on kertonut, etta lapsen refluksitaudille ei ole tutkimuk-

sista huolimatta [dydetty syyta.

“allergiaperéisen refluksin aiheuttama ruokavalio- -”

“lapsi tutkittu paésta varpaisiin yliopistollisessa sairaalassa eiké syytéa refluksiin ole 16yty-

nyt”

Alaluokassa "refluksitaudin tutkimisen/toteamisen viivastyminen” mainitaan tutkimuksessa useam-
man vastaajan taholta lapsen diagnoosin saannin viivastyneen. Useimmin mainittu ika diagnoosin
saamiselle on kaksivuotias tai vanhempi. Yhden vastaajan materiaalissa on mainittu, ettad samalla
kun lapsella on diagnosoitu refluksitauti, on lapsella ollut jo myds refluksitaudin liitdnnaissairaus
refluksiesofagiitti. Useamman vanhemman vastauksissa korostuu, ettda vanhemmat ovat pyytaneet
lapsen oireiden tutkimista, mutta tata ei ole syysté tai toisesta tehty vasta, kun lapsi on ehtinyt jo

kahden vuoden ikaan.
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“Vasta reilu kaksi vuotiiana paésimme erikoislaéakaérille hoitoon, koska lapsi ei nukkunut

vieldkaan ja paha refluksi todettiin ph rekisteréinnissé ja sitten saimme laékkeet”
“Lopulta hénet téhystettiin pari vuotta mybhemmin yksityisléékérin léhetteelld toisen sh-
piirin sairaalassa. Silloin paljastui refluksitauti ja refluksiesofagiitti, eli pitkdaikaisen, hoita-

mattoman refluksitaudin komplikaatio — tunnetusti varsin kivulias sellainen”

Alaluokassa "refluksitaudin oireet” mainitaan refluksitautia sairastavalla lapsella iimenevan ainakin

oksentelua, "yokkimista”, kipua, mahakipua seka narastyksen tunnetta.

“oksentelua, ydkkimistd, ruokahaluttomuutta, kipuja”

“tuntee valillé polttavaa kipua rinnassa sekd mahakipuja”

Refluksitaudin oireiden hoitoon kaytetyt 1aékkeet & muut valmisteet on nostettu omaksi ylaluokak-

seen. Ylaluokkaan kuuluu kaksi alaluokkaa: Refluksitaudin oireisiin tai litdnndisoireisiin kdytéssé
olevat/olleet laékkeet sekéa koettu hyoty seka Refluksitaudin oireiden hoitoon kéytettdvd muu val-

miste seké koettu hyity.

Alaluokassa "Refluksitaudin oireisiin tai litdnndisoireisiin kédytdssé olevat/olleet laékkeet seké ko-
ettu hyéty” kerataan vanhempien antamassa materiaalissa mainitut [aakkeet, joita on refluksitautia
sairastavalle lapselle annettu. Materiaalissa mainitaan happosalpaaja, josta on koettu myds olleen
jonkin verran apua. Happosalpaajista erikseen on mainittu nimelta laake Nexium, mutta myds sen
olleen lapselle sopimaton sen sisaltdman maissin takia. Lisaksi laakkeista mainitaan Pegorion seka
Ventoline, jotka eivat ole refluksitaudin oireisiin suoraan kaytettavia valmisteita, vaan Pegorion on
valmiste pehmittdmaan suolen sisaltda ja siten estamaan ummetusta, Ventoline on keuhkoputkia

avartava laake helpottamaan hengittamista.

“Saimme happosalpaajat kéytté6n 2vuotiaana ja sen jélkeen on nukkuttu vahdnparem-

1A

min

” refluksiléékkeistd Nexiumissa maissia, pahensi entisestaén refluksia”

“Jos on flunssa ja refluksia yhtédaikaa, on todella tukossa éisin. Joudutaan kayttdméaén

paljon ventolinea”
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“ - ruoan nousu héiritsee y6unia huolimatta Pegorionin kéytdsta”

Alaluokassa "Refluksitaudin oireiden hoitoon kéytettdvé muu valmiste seké koettu hy6ty” on mai-
nittu yhtena refluksitaudin oireisiin auttavana valmisteena ruoansulatusentsyymi. Yhden vanhem-

man kokemus on, etta valmiste on ollut ainoa apu lapsen refluksitaudin oireisiin.

“ - vbhintdén kerran yissé on nostettava lapsi ylos ja annettava ruoka entsyymid, jotta

ruoka pilkkontuu maha laukussa eiké nouse ylés”

“Meille ainoa apu ovat luontaistuotekaupan ruoka entsyymi kapseli t’

Yksi analyysissa esille nostettu ylaluokka on Refluksitaudin oireiden/oireettomuuden vaikutus le-

poon ja jaksamiseen. Ylaluokkaan kuuluu kaksi alaluokkaa: "Refluksitaudin oireilun/oireettomuu-

den vaikutus nukahtamiseen seké unen laatuun” seka "Refluksitaudin negatiivinen vaikutus virey-

teen ja jaksamiseen’.

Ensimmaisessa alaluokassa on keratty vanhempien vastauksista maininnat refluksitaudin oireiden
vaikutuksista nukahtamiseen seké unen laatuun. Usea vanhempi on vastauksissa kertonut lapsen
vaikeuksista saada unta sekd hankaluuksista nukkua oireisena, kun nousut hairitsevat ja uni hai-
riintyy. Kerrotaan lapsen nukkuneen huonosti vield yli kaksivuotiaana. Toisaalta kerrotaan lapsen

oireettomana nukkuvan hyvin.

“Nukahtaminen on tosin hankalaa, kun oireet héiritsevét”

“ruoan nousu héiritsee yéunia”

“Y6unet oli mitattémid, kun lapsi nukkui vain vartin kerrallaan vield vuoden ikéisené, - -
Vasta reilu kaksi vuotiiana paésimme erikoisldékérille hoitoon, koska lapsi ei nukkunut
vieldkaan”

“- - terveend erinomaisesti nukkuvalle lapselle”

Toisessa alaluokassa vanhempien vastauksista on keratty se, miten refluksitauti vaikuttaa lapsen
vireyteen ja jaksamiseen. Vasymys on mainittu materiaalissa useamman vastaajan toimesta osana
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lapsen refluksitautia, luonnollisena seurauksena huonosti nukutuista 6ista. Tahan liittyen mainitaan

lapsen nukkuvan useat paivaunet ja lapsen jaksamattomuus terveisiin lapsiin nahden.

“lapsi on silti todella vasynyt, saattaa nukkua péivéllékin useamman tunnin”

“Tavallisia askareita ei jaksa touhuta samoin kuin terveet lapset”

"Vésynyt, ei jaksa”

Ravitsemus nousee tarkeaan rooliin vastaajilta keratyssa materiaalissa, ja siihen pureudutaan

ylaluokassa Refluksitaudin vaikutus ravitsemukseen. Ylaluokka jakautuu kahteen alaluokkaan:

‘Refluksitaudin negatiivinen vaikutus ruokailuun ja ruokahaluun” seka “Refluksitaudin vaikutus

ruokavalioon’.

Ensimmaisessa alaluokassa on keratty vanhempien kokemuksia siita, milla tavalla refluksitauti
vaikuttaa lapsen ruokailuun seké ruokahaluun. VVanhempien vastauksissa on mainintaa siita, etta
lapsi sy6 huonosti ja karsii ruokahaluttomuudesta. Kerrotaan myds, etta lapsella on haasteita
maistaa uusia makuja, lapsi on tarkka ruoan rakenteesta ja etta lapsella on herkka

oksennusrefleksi.

“Ruoka maistuu &lyttbmén huonosti ja uusia makuja ei suostu maistamaan. On tarkka

ruuan rakenteesta, silla oksennus tulee herkésti”
“oksentelua, yOkkimistd, ruokahaluttomuutta”

Yksi oleellisimmin materiaalissa ilmi kayva asia on refluksitaudin vaikutus ruokavalioon. Mainitaan
useamman vastaajan toimesta lapsella olevan erityisruokavalio, silla lapselle tulee oireita ja

kipua, mikéli syo jotain vaaraa.
“Ruokavalio maidoton, munaton gluteeniton ja maissiton”

“Sy6miset on jatkuvaa vahtimista, ettei vain refluksikko sbisi mitdén vaéraa miké

aiheuttaa oireita.”

‘pitéé vahtia lapsen syémisid. Emme voi esim. ruokailla ravintoloissa, - - vain koska

niisté ei voida saada lapselle sopivaa ruokaa”

“vaikea ruokavalio”
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“Voi p&éstaa vain sellaisille kavereille, joiden perheessé ymmaérrys ruoka-

aineallergioista, koska epésopivista ruuasta lapsi tulee kipeéksi”

Ylaluokaksi muodostui Refluksitaudin oireiden vastavuoroisuus muiden tekijdiden & sairauksien

kanssa. Tahan ylaluokkaan kuuluu kaksi alaluokkaa: “Refluksitaudin oireisiin negatiivisesti
vaikuttavat tekijat’ seka “Refluksitaudin vaikutus muiden sairauksien ilmaantumiseen seké

pahenemiseen’.

Vanhempien vastauksissa ilmenee, ettd on myds muita tekijéité, jotka vaikuttavat refluksitaudin
oireisiin negatiivisesti, edella mainitun vaaranlaisen ruokavalion lisaksi. Infektiotaudit nimetaan
refluksitaudin oireita pahentavana tekijana ja vatsatauti mainitaan infektioista pahimpana ja sen

vaikutukset oireisiin pitkakestoisimpana.
“Pienikin flunssa réjayttaa refluksioireet tappiin, vatsataudista puhumattakaan.”

“jos meille taas tulee refluksia pahentava flunssa taikka vatsatauti joka jéttda
oksentamisen péélle viikoiksi”

Vanhempien vastausten perusteella refluksitauti myés vaikuttaa muiden sairauksien
ilmaantumiseen seké pahenemiseen. Kerrotaan esimerkiksi refluksitaudin yhdessa flunssan
kanssa aiheuttavan runsasta tukkoisuutta lapselle. Lisaksi mainitaan hoitamattoman
refluksitaudin komplikaatio refluksiesofagiitti. Myos hampaiden herkempi reikiintyminen kay

materiaalista ilmi.
*Jos on flunssa ja refluksia yhtdaikaa, on todella tukossa disin”

“Silloin paljastui refluksitauti ja refluksiesofagiitti, eli pitkdaikaisen, hoitamattoman

refluksitaudin komplikaatio - tunnetusti varsin kivulias sellainen”

“- ettei refluksista johtuvat reidn alut ole vanhempien syyta”

Ylaluokassa Refluksitaudin oireiden negatiivinen vaikutus lapsen fyysiseen & psyykkiseen

kehitykseen/hyvinvointiin on alaluokat “Refluksitaudin oireiden negatiivinen vaikutus fyysiseen

kehitykseen/hyvinvointiin” seka “Refluksitaudin oireiden negatiivinen vaikutus psyykkiseen
kehitykseen/hyvinvointiin”.
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Refluksitaudin oireiden mainitaan vaikuttavan negatiivisesti lapsen fyysiseen kehitykseen seké
hyvinvointiin. Tasta esimerkkina on mainittu lapsen laihtuminen seka painon ja kasvun

hidastuminen. Lisaksi mainitaan lapsen voivan olla normaalia tapaturma-alttiimpi.

Refluksitaudin oireiden koetaan myds vaikuttavan negatiivisesti lapsen psyykkiseen kehitykseen
seka hyvinvointiin. Tahan viittaa maininta, etta lapsi oireiden vahentyessa ottaa "kehitysloikan”.
Aineistosta on myds poimittavissa, kuinka refluksitaudin oireillessa lapsen uhma on rajumpaa,
lapsi on karttyinen, sisaanpain kaantynyt, vasynyt, jaksamaton seka itkuinen. Lapsen kaytokseen

refluksitaudin oireilun mainitaan vaikuttavan negatiivisesti.
"on mm laihtunut kertaalleen rajusti, paino ja kasvu laahanneet useamman kerran”

"Huomaan, etté lapsen uhma on todella rajua. Ja menee myGs kausittain, el refluksilla
on siihen selkeé vaikutus. -- -- Mielipaha on suurta etenkin silloin, kun huomaa etté joku

sy0 sellaista mitd hén ei itse saa sy6da.”

"lapsi on refluksin pahana ollessa kérttyinen ja vasynyt, vélillé itkuinen. Aina vaikean

jakson péaéttyessé ottaa kehitysloikan.”

"Refluksin vaivatessa lapsi on artynyt ja sisdanpéin kdéntynyt. Pinna palaa helposti ja

voi olla normaalia tapaturma-alttiimpi tai itkuisempi.”

Ylaluokka “Refluksitaudin oireiden vaikutus lapsen sosiaaliseen hyvinvointiin” siséltaa kolme

alaluokkaa: “Refluksitauti vaikuttaa menemisiin negatiivisesti”, "Refluksitaudin negatiivinen
vaikutus kéytokseen ja sosiaalisen kanssakdymisen hankaloituminen” seka “Relfuksitauti ei ole

vaikuttanut sosiaaliseen elémé&én negatiivisests”.

Vastausten perusteella on nahtavissa, etta on hyvin yksilollista vaihtelevuutta siita, missa maarin

refluksitauti sosiaaliseen kanssakaymiseen vaikuttaa.

Refluksitaudin koetaan vaikuttavan menemisiin negatiivisesti. Vanhempien vastauksissa
mainitaan, etta lapsi ei voi menna yhta vapaasti kuin muut lapset tai sosiaalinen kanssakayminen

vaatii etukateisjarjestelyja onnistuakseen.
"Lapselle on aina oltava omat evaét, jos hdnen kanssa ldhdetééan johonkin..

" -- Ei voi menné yhté vapaasti. Voi pééstéa vain sellaisille kavereille, joiden perheessé

ymmérrys ruoka-aineallergioista”
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Refluksitaudin koetaan vaikuttavan kdytokseen negatiivisesti sekd hankaloittavan sosiaalista
kanssak&ymista. Refluksitaudin oireiden mainitaan muun muassa aiheuttavan lapselle haasteita

kayttaytymisessa.
"Vaikeuttaa mm sosiaalisia suhteita paivakodissa, kun pinna on kirealla.”
*-- Lapsi on myds aggressiivinen toisia lapsia kohtaan--"

‘Lasta ei voi p4éstéé oireisena kavereille, kun &rtynyt ja vasynyt.--"

Refluksitauti ei aina vaikuta lapsen sosiaaliseen elaméén negatiivisesti. Vanhempien
vastauksissa on myds sopeutumista kuvaavia asioita, sita etta aina sosiaalinen kanssakayminen
ei karsi refluksitaudin oireiden vuoksi. Vanhemmat materiaalin mukaan sopeutuneet lapsen
sairauteen, paivakodissa lapsi otetaan hyvin huomioon tai lapsi on viela niin pieni, etta

esimerkiksi kavereilla kylaily ei ole viela ajankohtaista.
‘Lapsi on kotihoidossa, joten vielé ei ole hédnen omia menemisié joutunut rajoittamaan.”
“Kyseessa erityislapsi, niin ei muutenkaan voi kdydé yksindén synttéreilld.”

“Lapsi on huomioitu esim. hoidossa hyvin ja hédnelle on tarjolla vastaavaa sopivaa ruo-

kaa tai herkkua kuin muilla. Ei jaé ulkopuolelle”
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5.1.2 Lapsen refluksitaudin vaikutus muun perheen hyvinvointiin

Sisallonanalyysin pohjalta paaluokkaan lapsen refluksitaudin vaikutus muun perheen hyvin-

vointiin kuuluu kolme ylaluokkaa: “Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen fyysiseen hyvinvointiin”,

“Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen psyykkiseen hyvinvointiin” seka “Lapsen refluksitaudin vai-

kutus perheen sosiaaliseen hyvinvointiin” (KUVIO 2)

Alaluokka Yldluokka

Lapsen refluksitauti vaikuttaa fyysiseen hyvinvointiin ja
jaksamiseen

Lapsen refluksitaudin negatiivinen vaikutus youniin ja
virkeyteen

Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen
fyysiseen hyvinvointiin

Lapsen refluksitaudin valilliset negatiiviset vaikutukset
vanhemman elimistoon

Lapsen refluksitaudin vaikutusta ei osata kertoa

Lapsen refluksitaudin aiheuttamat negatiiviset
vaikutukset psyykkiseen hyvinvointiin ja jaksamiseen

Lapsen erityisruokavalion aiheuttama kuormitus

Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen
Lapsen refluksitaudin negatiivinen vaikutus ilmapiiriin ja psyykkiseen hyvinvointiin

dynamiikkaan

Ulkopuolisten asenteiden negatiivinen vaikutus

Lapsen refluksitauti vahentanyt sosiaalisia menoja

Lapsen refluksitaudin vuoksi sosiaaliset menot vaativat
etukateissuunnittelua, mutta onnistuu

Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen
sosiaaliseen hyvinvointiin

Lapsen refluksitauti estad/estanyt sosiaalisia menoja

WA N

Lapsen refluksitauti vaikuttaa taloudelliseen hyvinvointiin
negatiivisesti

KUVIO 2 Paéluokka “Lapsen refluksitaudin vaikutus muun perheen hyvinvointiin”

Ylaluokka “Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen fyysiseen hyvinvointiin” siséltaa nelja ala-
luokkaa: “Lapsen refluksitauti vaikuttaa fyysiseen hyvinvointiin ja jaksamiseen”, “Lapsen refluksi-
taudin negatiivinen vaikutus y6uniin ja virkeyteen”, “Lapsen refluksitaudin vélilliset negatiiviset vai-

kutukset vanhemman elimistéén” seka “Lapsen refluksitaudin vaikutusta ei osata kertoa”.
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Lapsen refluksitaudin kerrotaan yksiselitteisesti vaikuttavan muun perheen fyysiseen hyvinvointiin

Jja jaksamiseen, mutta erillisena mainintana on vain, etta jaksaminen on huonoa.

"Lapsen vointi ja refluksi vaikuttaa koko perheen jaksamiseen. - - Jaksaminen on huonoa

n

Lapsen refluksitaudin koetaan vaikuttavan muun perheen yéuniin ja virkeyteen negatiivisesti. Ai-
neistossa useampi vastaaja on maininnut tahan viittaavia asioita. Oiden kerrotaan olevan katko-

naisia, perheenjasenten jatkuvasti vasyneita.

“Perheen unet on olemattomia--"

"Jatkuvaa vasymysta, véhintaén kerran ydssé on nostettava lapsi ylos ja annettava ruoka

entsyymia--"
“Aiheuttaa heréilyd/ univajetta molemmille vanhemmille”

“Uni héiriintyy ja on katkonaista”

Aineiston perusteella lapsen refluksitauti vaikuttaa valillisesti vanhemman elimistdon negatiivisella

tavalla. Vanhemmille kerrotaan aiheutuneen painon nousua tai laskua seka sydanoireita.

“vaikeimmassa vaiheissa painonnousua ja sydénoireita yhdelle vanhemmalle ja

painonlaskua toiselle”

Aina lapsen refluksitaudin vaikutuksista perheen muiden jasenten fyysiseen hyvinvointiin ei ole

osattu kertoa.

Ylaluokka “Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen psyykkiseen hyvinvointiin” sisaltaa alaluokat:

“‘Lapsen refluksitaudin aiheuttamat negatiiviset vaikutukset psyykkiseen hyvinvointiin ja
Jjaksamiseen’, “Lapsen erityisruokavalion aiheuttama kuormitus”, “Lapsen refluksitaudin
negatiivinen vaikutus ilmapiiriin ja dynamiikkaan”, seka “Ulkopuolisten asenteiden negatiivinen

vaikutus’.
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Materiaali kuvaa lukuisia negatiivisia vaikutuksia, joita perheissa on huomattu lapsen
refluksitaudin aiheuttavan perheen psyykkiseen hyvinvointiin ja jaksamiseen. On mainittu
vaikutus unensaantiin ja sita myoten jaksamiseen, kerrotaan myos mielialan laskusta ja
artyneisyydesta, kiukusta seka stressista. Mainitaan paineen tunne seka jatkuva huoli ja pelko,

ajatusten kierroksilla olo.

*Stressi on valtava -- Koko ajan alitajunta kdy kierroksilla, mita jos meille taas tulee

refluksia pahentava flunssa taikka vatsatauti joka jattaa oksentamisen péélle viikoiksi”
"Vésymys vaikuttaa psyykkiseen hyvinvointiin--"
"Vaikuttaa. Aiheuttaa stressié ja valtavasti huolta ja univaje vésyttaa--"

"Vaikuttaa omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin -- Huonosti nukutut yét verottavat

jaksamista ja laskevat mielialaa.”

Erityisend osana on mainittu lapsen erityisruokavalion aiheuttama kuormitus, sillé se usein
aiheuttaa ylimaaraista ty6ta ja valmistelua, jotta koko arki sujuu. Mainitaan lapsen syomisten
jatkuva vahtaaminen, liséksi kuormittuminen erityisruokavalion vuoksi, myds sen vaikutus

psyykkiseen mielialaan, kun ravintolaan tai kylddn meno on normaalia vaikeampaa.

“--pitd& vahtia lapsen syémisid. Emme voi esim. ruokailla ravintoloissa, joka olisi kivaa

péén tuuletusta vélilld; vain koska niisté ei voida saada lapselle sopivaa ruokaa”
“-vaikea ruokavalio vaikeuttaa ldhtemista esim. kylaén”
“-allergiaperéisen refluksin aiheuttama ruokavalio rajoittaa ihmisten tapaamista”

“-kuormittavat vanhempaa, kun huolehditaan sopivat syémiset/evaéat”

Lapsen refluksitaudin koetaan myds vaikuttavan perheen ilmapiiriin ja dynamiikkaan
negatiivisesti. Kerrotaan parisuhteen karsivan, silla lapsen sairaus vie paljon huomiota. Lisaksi

viitataan yleisen ilmapiirin olevan huonoa ja kotona raskasta olla lapsen oireillessa.
“Parisuhde kérsii, kun aikaa ja huomiota menee niin paljon lapsen sairauteen.”
“Kotona on raskasta olla jos lapsi oireilee”

‘Jaksaminen on huonoa ja voi olla &rtynyt. Yleinen ilmapiiri voi kotona olla huono.”
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Aineistosta on eriteltavissa myos ulkopuolisten asenteiden negatiivinen vaikutus, jolla viitataan
asenteisiin olla vanhemmat kokevat tulleensa kohdatuksi. Vanhemmat kokevat suuria paineita
ulkopuolisten asenteista ja kokevat, etta lapsen refluksitautia tai sen vaikutuksia lapseen ja
perheeseen ymmarreta. Tasta on jatetty kokonaan sivuun aineisto, joka on annettu osiossa:

"Vanhempien kokemuksia terveydenhuollon kohtaamisista seka terveiset terveydenhuollolle”.

“Suurin paine on se, ettd vanhemmat ndhdéén luulosairaina lapsen sairastaessa

refluksia, on niin harva joka tésta paskasta ymmartaa mitaén.”

Ylaluokka “Lapsen refluksitaudin vaikutus perheen sosiaaliseen hyvinvointiin” siséltaa nelja

alaluokkaa: “Lapsen refluksitauti vdhentanyt sosiaalisia menoja”, “Lapsen refluksitaudin vuoksi
sosiaaliset menot vaativat etukateissuunnittelua, mutta onnistuu”, “Lapsen refluksitauti
estdé/estanyt sosiaalisia menoja” seka “Lapsen refluksitauti vaikuttaa taloudelliseen hyvinvointiin

negatiivisestr.

Lapsen refluksitaudin koetaan véhentévén perheen sosiaalisia menoja. Aineiston mukaan
refluksitaudin koetaan vaikuttavan sosiaaliseen hyvinvointiin. Eriteltyna mainitaan
perheenjasenten olevan esimerkiksi niin vasyneita, etta ei jakseta tavata ihmisia kovin usein seka
vierailujen ja ihmisten tapaamisen olevan muutoinkin rajoittunutta. Mainitaan myos ruokavalion

tekevan kylaan lahtemisesta vaikeampaa.

"Vaikuttaa. Valvoneena ei jaksa tavata ihmisié niin paljon kuin toivoisi, valvoneena ei
Jjaksa selvitelld niin hyvin tavanomaisia ihmiseléméén kuuluvia ristiriitoja,

allergiaperéisen refluksin aiheuttama ruokavalio rajoittaa ihmisten tapaamista”

“--samoin vaikea ruokavalio vaikeuttaa lahtemistéa esim. kyldan”

Toisaalta saadun aineiston mukaan lapsen refluksitaudin vuoksi sosiaaliset menot vaativat
etukéteissuunnittelua, mutta onnistuu. Aineiston mukaan menot onnistuvat kylla, mutta vaatii

etukateissuunnittelua ja valmistelua.

"Kaverisynttarit, vierailut ym. ovat hoituneet hyvin, mutta kuormittavat vanhempaa, kun
huolehditaan sopivat syémiset/evéét. Kyldén mennéén vain vatsa tdynné ettei syémiset

aiheuta harmitusta.”
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Toisinaan lapsen refluksitaudin koetaan esténeen tai estédvan sosiaalisia menoja kokonaan.
Aineistossa mainitaan esimerkkina se, kuinka lapsi ei ole pienena voinut oireiden vuoksi
matkustaa lainkaan autossa ja menot jaaneet sen takia kaymatta. Lisaksi koetaan, etta ei voida
ruokailla ravintolassa, koska sielta ei saa lapselle sopivaa ravintoa. Myds lapsen kova uhma

mainitaan esteena lahtea jonnekin.

“Emme voi esim. ruokailla ravintoloissa, joka olisi kivaa pdén tuuletusta vélilld; vain

koska niisté ei voida saada lapselle sopivaa ruokaa.”

“-Olemme joutuneet jadmaan pois useammista térkeistd perhejuhlista, mm.héista jne
koska lapsi ei pystynyt vauva-aikaan matkustamaan autossa. Nykyéén jo pystyy.

Monesti myGs lapsen uhma ja kiukkuisuus estéé lahtemésta”

Oleellisena osana perheen sosiaalista hyvinvointia on taloudellinen hyvinvointi. Lapsen
refluksitaudin koetaan vaikuttavan taloudelliseen hyvinvointiin negatiivisesti. Aineistossa on useita
eri esimerkkeja, miten lapsen refluksitauti vaikuttaa perheen talouteen. Lapsen erityisruokavalion
kerrotaan olevan kallista, lisaksi mainitaan laakari- seka laakekulut, joita lapsen refluksitaudista
seuraa. Myos vanhempien poissaolot tdista refluksitautiin liittyen on mainittu, ja aineistossa
kerrotaan myds vanhemman joutuneen olemaan hakematta parempipalkkaista tyota lapsen
refluksitaudin vuoksi. Aineistossa on mainittu myds se, kuinka on jouduttu kayttdmaan yksityisia
ladkéaripalveluita ilman vakuutusta, koska on koettu, ettd perusterveydenhuollosta ei ole saatu
rittavaa apua. Yhtena esimerkkind on myds mainittu ravintolan valinta, joka taytyy tehda siella

tarvottavan ruoan mukaan, ei ravintolan edullisuuden mukaan.

“Sillé lailla on, etta joudumme ostamaan aivan erityisié ruuan raaka aineita, koska lapsi
ei voi sy0dé kaikkea tavallista ja nehdn maksavat sitten monesti yli tuplaten
normaaleihin verrattuna. Onneksi ollaan otettu vakuutus, jonne menee lapsen I&ékéri- ja

léékekulut.”

"Erityisruokavalion tuotteet paljon kallimpia -- Sairaalaoperaatiot maksaa, silloin on

pitényt olla toisté pois”

“Olemme joutuneet tekemaén vdhemman t6itd, jattdmaan hakematta parempipalkkaista
tyéta eli on tullut isoja tulonmenetyksia. Liséksi lapsen hoito maksaa keskimaérin monta

sataa per kk, kun julkiselta ei saa kunnolla apua.”
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“Erikoisruokavalio refluksin takia on kallis verrattuna ns. normaaliin ruokavalioon, jota ei
ole rajoitettu. Rahaa menee paljon ruokaan. Ruokapaikat pitdé valita niin ettd sopivaa

Syotévaé varmasti I6ytyy.”

5.2 Vanhempien kokemuksia terveydenhuollon kohtaamisista seka terveiset terveyden-

huollon henkilostolle

Toisena tarkeana tutkimuskysymyksena on ollut, miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on
terveydenhuollossa kohdattu seka vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilostolle. LIITE 4
sisaltaa vanhempien alkuperaiset vastaukset muokkaamattomana. Raportissa vanhempien koke-
mukset ja terveiset kaydaan lapi pelkistysten ja referoiden alkuperéisia kirjoituksia. Ohessa myds
muutama suora lainaus. On huomioitavaa, ettd kokemukset on keratty viiden eri perheen vanhem-
malta, joiden asuinpaikka ei ole tiedossa. Saatu materiaali sisaltda heidan henkilokohtaisen koke-
muksensa oman asuinpaikkakunnan terveydenhuollossa saamastaan kohtelusta ja heidan henki-

lokohtaisista toivomuksistaan terveydenhuollon henkilostolle.

TAULUKOSSA 7 on keratty pelkistyksia negatiivisiksi koetuista kohtaamisista terveydenhuollon
parissa. Useiden eri vanhempien antamissa vastauksissa kerrotaan vahattelysta, jota ovat kohdan-
neet terveydenhuollon henkildston toimesta. Kerrotaan seka lapsen oireiden ettd vanhempien huo-
len vahattelystd, siita kuinka tilannetta on pitkaan vaitetty normaaliksi siitakin huolimatta, etta lap-
sen oireet ovat olleet todella rajuja ja vaikeita. Laakarin kerrotaan suoraan kiistaneen refluksitaudin
mahdollisuuden. Terveydenhuollon henkiloston kerrotaan sanoneen lapsen oireista yleistyksia, ku-
ten "vauvat nyt vaan itkee” tai "ei kaikki vauvat nuku”, viitattu suoraan myds idin olevan herkempi

koska kyseessa on ensimmainen lapsi.

Aineistossa ilmaistaan myds huolta vahattelevista terveydenhoitajista seka ladkareista ja pohditaan
my0s terveydenhuollon henkiloston ammattitaitoa seka empatiakykya. Vastauksissa ilmaistaan
myos kokemus, etta lapsen kohtelu on perusterveydenhuollossa ollut julmaa, koska kivulias sai-
raus on jatetty hoitamatta ja lapsi karsimaan vuosien ajan. Kokemuksena on myos se, etta lasta ei
ole refluksitaudin osalta tutkittu julkisella puolella lainkaan, tai on tutkittu vasta lapsen oireiltua jo
parin vuoden ajan. Lapsen diagnoosin saanti seka hoito on kokemusten mukaan viivastynyt koh-

dattujen asenteiden vuoksi.
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“Jos neuvolassa vanhempi sanoo, etté lapsi oireilee, ei hdn halua kuulla vastaukseksi
"vauvat nyt vaan itkee". Meidén oireita véhéateltiin, vaikka lapsi oksensi kaaressa kaksi-
vilkkoisesta lahtien. Neuvolassa ldékéri totesi, etta ei voi olla refluksi kun noin hyvin ker-
ran paino nousee. Yéunet oli mitattémié, kun lapsi nukkui vain vartin kerrallaan vielé vuo-
den ikéisend, silti meille sanottiin etta ei kaikki vauvat nuku. Vasta reilu kaksi vuotiiana
péaédsimme erikoisldékarille hoitoon, koska lapsi ei nukkunut vieldkéén ja paha refluksi to-

dettiin ph rekisteroinnissé ja sitten saimme laéakkeet”

"Pidén lapseni kohtelua julkisella ldhinné julmana. Tilannetta véitettiin neuvolassa ja I&-
himméssé sairaalassa kuukausikaupalla "normaaliksi”, vaikka vauva oksenteli kaaressa,
ripuloi joka péiva ja oli laiha kuin biafralaislapsi. Lopulta hénet tahystettiin pari vuotta myé-
hemmin yksityisléékérin lahetteelld toisen sh-piirin sairaalassa. Silloin paljastui refluk-
sitauti ja refluksiesofadgiitti, eli pitkdaikaisen, hoitamattoman refluksitaudin komplikaatio -
tunnetusti varsin kivulias sellainen. Olen erittdin huolissani jokaisesta terveydenhoitajasta
ja laékdrissta, joka voivotteli meille "esikoisen didin herkkyydesta" ja tyrkytti unikoulua ter-
veend erinomaisesti nukkuvalle lapselle; ja jétti lapsen kivuliaan sairauden hoitamatta.
Miké on heiddn ammattitaitonsa ja empatiakykynsé taso, jos he voivat jéttéda pienen lap-

sen kérsimaan vuosien ajaksi?”

Lapsen oireita ja vanhempien huolta vahatelty

Tilannetta vaitetty "normaaliksi” rajuista oireista huolimatta

Ehdotettu unikoulua, vaikka lapsi oireettomana nukkuu hyvin

Neuvolan laakari kiistanyt refluksitaudin mahdollisuuden

Sanottu: "vauvat nyt vaan itkee”.

Sanottu: "ei kaikki vauvat nuku”,

Puhuttu “esikoisen aidin herkkyydestd”

Vanhempi on huolissaan véhattelevista terveydenhoitajista ja ladkareista
Vanhempi pohtii terveydenhuollon henkildston ammattitaitoa seka empatiakykya
Koetaan lapsen kohtelun perusterveydenhuollossa olleen julmaa

Lapsen kivulias sairaus on jatetty hoitamatta ja lapsi on karsinyt vuosien ajan
Lasta ei julkisella puolella tutkittu lainkaan

Lapsi tahystettiin yli 2-vuotiaana yksityislaakéarin lahetteella toisen sairaanhoitopiirin sairaalassa
Lapsi paasi erikoisladkarille vasta ollessaan 2

Lapsi sai diagnoosin ja laakehoitoa vasta yli 2-vuotiaana

TAULUKKO 7. Negatiivisesti koetut asiat kohtaamisissa terveydenhuollon parissa

43




TAULUKOSSA 8 on kerattyna eraan vastanneen aidin kokemus sukupuoleen liittyvasta negatiivi-
sesta kohtaamisesta. Vastanneella aidilla on kokemus siita, etta on terveydenhuollon henkiloston
osalta tullut kohdatuksi epatasa-arvoisesti, koska on nainen. Aineistossa mainitaan kohdattu sovi-
nismi, alentuva puhe ja tunne etta "kavellaan yli". Aineistossa mainitaan myos kokemus, etta isaa
kuunnellaan ja uskotaan paremmin ja lapsi on saanut hoitoa vasta, kun isa on sanonut samat asiat

kuin aiti aiemmin.

"Haluan myds liséta, ettéd olen tehnyt urani sovinismistaan tunnetulla STEM-alalla- Niin
t6rkeéé ja lagjamittaista sovinismia en ole ty6eldméssé ikinéd tavannut kuin miké suoma-
laisessa pienten lasten terveydenhuollossa on arkipdivad. Minulla on tohtorintutkinto,
mutta minulle lassytetaén jatkuvasti kuin véhé-alyiselle, ja ylitseni yritetdén kévellé jatku-
vasti. Jos mieheni tulee paikalle, hdn voi ihan vaan toistaa eri sanoin mité olen juuri sa-
nonut. Hanté kylld heti uskotaan, ja sitten lapsemme saakin tarvitsemaansa hoitoa. (Oma
isoditini muuten kertoi aivan samanlaisia tarinoita &itien kohtelusta lasten terveydenhuol-
losta ajalta, kun hdnen lapsensa olivat pienid 1950-luvulla. Toivoisin, etté terveydenhuol-

lon asenteet péivittyisivét tdhan péivééan.)”

o Aiti kokee kohdanneensa sovinismia, alentuvaa puhetta ja ettd hanen ylitseen kévellaan
o Aiti kokee, ettd isda kuunnellaan ja uskotaan paremmin
o Aiti kokee, ettdl lapsi on saanut hoitoa vasta kun isa kertonut samat asiat kuin iti aiemmin.

o Aiti kokee kohtelunsa olleen samanlaista, kuin isoaidilla 1950 —luvulla

TAULUKKO 8. Aidin kokemus sukupuoleen liittyvasta negatiivisesta kohtaamisesta

TAULUKOSSA 9 on koottuna kokemus, etta lapsen refluksitautia ei tunneta ja osata hoitaa riitta-
vasti. Saadussa aineistossa mainitaan kokemus, etta lapsen refluksitaudin hoito on viela kehitty-
matonta terveydenhuollossa. Lisaksi koetaan, etta perheen voimavarat olisivat paljon paremmat,

mikali refluksitauti olisi hoidettu ajoissa.

"Lasten refluksin hoito on téysin lapsen kengissa. --”

*Jos tdma olisi hoidettu ajoissa, olisi perheen voimavarat ihan eri luokka”

o Koetaan, etté lapsen refluksitaudin hoito on viela taysin “lapsen kengissa”

o Koetaan, ettd perheen voimavarat olisivat paremmat, jos refluksitautia olisi hoidettu ajoissa

TAULUKKO 9. Kokemus, etta lapsen refluksitautia ei tunnetta ja osata hoitaa riittavasti
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TAULUKOSSA 10 on koottu neutraalit seka positiiviset kohtaamiset terveydenhuollon parissa. Ai-
neistossa mainitaan kokemus, etta vastaanotto terveydenhuollon henkilokunnalta on ollut vaihte-
levaa. On my6s mainittu kokemus, ettd osa terveydenhuollon henkilokunnasta on hyvin ymmarta-
vaisia, erikseen mainittuna hammashuolto. Vanhemmalla on kokemus, etta lapsen hampaista on

pidetty huolta.

"Vastaanotto on ollut vaihtelevaa. Pahimmillaan on véhételty. Osa terveydenhuollon
henkilékunnasta todella ymmartavéisia, esim. hammashuollossa ymmérretéén, ettei ref-

luksista johtuvat reidn alut ole vanhempien syytd. Hampaista pidetdén huolta”

o Koetaan, ettd vastaanotto on ollut vaihtelevaa
o Koetaan, ettd osa terveydenhuollon henkilékunnasta on todella ymmartavaisia
o Kerrotaan, ettd hammashuollossa ollut ymmaértavaista kohtaamista

o Koetaan ettéd lapsen hampaista pidetaan huolta

TAULUKKO 10. Neutraali ja positiivinen kohtaaminen terveydenhuollon parissa

TAULUKKOON 11 on koottu vanhempien tarkeaksi kokema jatkuvuus laakarien ja hoitajien
kanssa. Aineistossa mainitaan kokemus, etta julkisella asiointi on hankalaa, silla laakarien ja hoi-
tajien vaihtuvuus on suurta. Koetaan uuvuttavaksi joutua selittamaan lapsen tilanne aina uudel-
leen uudelle tyontekijalle. Tasta syysta onkin koettu mielekkaammaksi asioida yksityisella, jossa
voi asioida tutulla hoitajalla tai Iaakarilla. Etenkin koetaan oman ja perheen jaksamiselle tarkeaksi

tuttu 1&&kari, jolla on ymmarrys refluksitaudista.

"Lasten refluksi on aiheuttanut sen, etta asioin terveysasioissa mieluiten yksityiselld, tu-
tulla laékarilla /hoitajalla kuin julkisella, jossa joka kerta on eri Iaékéri/hoitaja.
Joka kerta ei jaksa selittda juurta jaksain lapsen tilannetta, joten tuttu 1a&kéri, jolla ym-

marrys refluksista on térked oman ja perheen jaksamisen kannalta.”

e Koetaan asioinnin julkisella hankalaksi, koska joka kerta eri la&kéri/hoitaja

e Koetaan uuvuttavaksi joutua joka kerta selittdmaan lapsen tilanteen uudelle laakarille/hoitajalle
e Koetaan asioinnin terveysasioissa olevan mieluisampaa yksityiselld, tutulla laakarilla/hoitajalla
e Koetaan, etta tuttu 1adkéri, jolla on ymmarrys refluksitaudista, on trked oman ja perheen jaksa-

misen kannalta

TAULUKKO 11. Vanhempien tarkeéksi kokema jatkuvuus 1&4ékérien ja hoitajien kanssa
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TAULUKKOON 12 on koottu se, mitd vanhemmat haluavat lapsen refluksitautiin liittyen. Vanhem-

mat haluavat sanoa terveydenhuoltohenkilokunnalle, etta vanhemmat tuntevat lapsensa parhai-

ten ja tietavat jos jotain on vialla. Vanhemmat toivovat, etta heidan kokemuksiaan ei vahateltaisi

ja heita uskottaisi. Vanhempien toivomus on, etta heita kuunnellaan enemman ja myos isolla tii-

milla seka tarjottaisiin monipuolisemmin apua. Toiveena on myos, etta terveydenhuollon asenteet

paivittyisivat nykyaikaan aitien kohtaamisen osalta.

"Terveiseni on, ettd 414 koskaan vahéattele vamhempien kokemuksia, he tuntevat lap-

sensa parhaiten ja varmasti tietavat etta jotain on vialla!!”

"Lisaksi vanhempia pitoisuus kuunnella isommalla tiimill&, eika vain vanhemman kertoa

hoitajalle lapsen vauvoista joista ladke lukee vain tietokoneelta”

“Toivoisin, etta terveydenhuollon asenteet péivittyisivat tahan paivaan.”

"Pitaisi kuunnella enemman perhetta ja tarjota monipuolisemmin apua”

Halutaan sanoa, etta vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja tietaa jos jotain on vialla
Halutaan, ettd vanhempien kokemuksia ei vahateltaisi

Halutaan, ettd vanhempia uskottaisi

Halutaan, ettd perhetta kuunnellaan enemman

Halutaan, ettd vanhempia kuunnella isolla tiimilla

Halutaan, etté perheelle tarjotaan monipuolisemmin apua

Halutaan, ettd asenteet paivittyisivat tahén paivaan aitien kohtaamisen osalta

TAULUKKO 12. Mitd vanhemmat haluavat lapsen refluksitautiin liittyen

TAULUKKOON 13 on koottu yksityiskohtaisempia toivomuksia lapsen refluksitaudin tutkimuksiin

littyen. Aineistossa esitetaan toivomus, etta refluksitautia sairastavalta lapselta tutkittaisi aina

myo0s allergiat, raudan puute seka vitamiinien puute. Toivotaan enemman yhteistyota allergioiden

seka vitamiinin puutteen suhteen ja etta naiden yhteydesta refluksitaudin oireisiin puhuttaisiin

enemman.
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"Lasten refluksin hoito on taysin lapsen kengissa. Pitdisi tutkia tdssé yhteydessa myds
allergiat, jotka vaikuttavay olennaisesti refluksiin. Samoin raudan puutteen. Vaikutukset
ovat taysin vieraita viralliselle 1a8ketieteelle. Meille ainoa apu ovat luontaistuotekaupan
ruoka entsyymi kapseli t. Kapselin sisélldn tyhjentaa pikku |adke astiaan, juotan lapselle
ja vetta paalle. Lisaksi vanhempia pitoisuus kuunnella isommalla tiimilla, eiké vain
vanhemman kertoa hoitajalle lapsen vauvoista joista 14&ke lukee vain tietokoneelta.
Paljon enemman yhteisty6ta allergologoen ja Vitali INI puutteiden suhteen. Samoin B12

vitamiininnpuute vaikuttaa ruoan imeutymiseen. Naista pitaisi puhua paljon enemman.”

Toivotaan, etta refluksilapselta tutkittaisi aina myds allergiat

Toivotaan, etta refluksilapselta tutkittaisi myds raudan puute

Toivotaan enemman yhteisty6ta allergioiden seka vitamiinin puutteen suhteen

Toivotaan, etta allergioiden ja vitamiiniin puutteen yhteydesta refluksitaudin oireisiin puhuttaisi
enemman

Toivotaan, etta allergia ja vitamiiniasioista puhuttaisi enemman

TAULUKKO 13. Yksityiskohtaisempia toivomuksia lapsen refluksitaudin tutkimuksiin liittyen
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu, vertailtavat tutkimukset

Tarkastelin taman tutkimuksen tuloksia tutkimuskysymysten avulla ja vertailin myos kahteen muu-

hun aiheeseen liittyvaan opinnaytetyohon.

Perkio & Vauhkala (2015) Centria-ammattikorkeakoulusta tutkivat omassa opinnaytetydssaan van-
hempien kokemuksia hoitohenkilokunnalta saamastaan ohjauksesta seka tuesta, kun lapsella on
gastroesofageaalinen refluksitauti. Tutkimuksessaan tutkitaan myos, millaista ohjausta ja tukea
vanhemmat olisivat hoitohenkilokunnalta toivoneet seka myos sita, millaisia oireita vanhemmat
ovat lapsissaan havainneet. Tutkimuksessa kohderyhmana on olleet vanhemmat, joiden lapsella
oli diagnosoitu refluksitauti 0-3 -vuotiaana. Tutkimuksessa teemahaastatteluun on osallistunut yh-
teenséa 5 eri perhetta (Perkid & Vauhkala, 2015.)

Vanhempien havaitsemia oireita lapsilla ovat olleet mm. runsas oksentelu, lukuun ottamatta lapsia,
joilla ollut silent refluksi, jossa oksentelua ei valttaméatta esiinny. Lisaksi oireena on mainittu lapsen
nukkumattomuus ja vaikeus saada lapsi nukkumaan, mainittu myos makuuasennon pahentaneen
lapsen oireita. Oireena mainitaan myos lapsen jatkuva tyytyméattomyys seké artyneisyys, lapsen
vaikeus olla lattialla tai sylissa. Lisaksi oireena mainitaan lapsen kielteinen suhtautuminen ruokaan.
Myos lohtusydminen mainitaan. Liséksi mainitaan lapsen olleen tavallista itkuisempi ja yleisesti
kivuliaan oloinen, lapsella myds olleen itkukohtauksia joiden aikana lapsi on vetanyt itseaan kaa-
relle. Lisaksi mainitaan lapsen jatkuva royhtéily, nieleskely seka hikottelu (Perkid & Vauhkala,
2015.)

Vanhempien terveydenhuollolta saama tuki ja ohjaus koetaan riittamattomaksi kaikista peruster-
veydenhuollon tahoista, joissa vanhemmat ovat lapsen oireiden vuoksi asioineet: neuvolassa, ter-
veyskeskuksessa. Lisaksi on kaytetty yksityisia palveluntarjoajia, joista apua on lopulta saatu. Van-
hemmat kokevat, etta eivat ole saaneet lapsen oireisiin apua, vaikka ovat sita yrittaneet saada.
Tutkimuksen esimerkkisitaateissa on viittausta vahattelyyn ja neuvottomuuteen. Hoidon ohjauksen
koetaan keskittyneen liikaa pelkkaan ladkehoitoon, eiké syita refluksitaudin taustalla ole kerrottu

tai saatu neuvoa muista keinoista, joilla oireita voisi helpottaa. Konkreettinen ja toimiva neuvo, joka
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neuvolasta on saatu, on ohjaus nostaa lapsen sangyn paatya. Useamman perheen kokemukset
mukaan kaytannon ohjeita ei ole saatu lainkaan. Neuvolassa on keskitytty lapsen hidastuneeseen
kasvuun, ottamatta kantaa tarkemmin ja ohjaamatta laakarille, vaikka on kerrottu lapsen muista
oireista. Koettu, etta perheen jaksamista ei ole huomioitu lainkaan. Koettu, etta hoitohenkilokunnan
tietdmys lapsen refluksitaudista on riittdmatonta ja hoitohenkildkunnan ammattitaitoon ei ole voinut
luottaa. Yksi tutkimuksen vanhemmista on ohjannut hoitohenkilokuntaa hakemaan tietoa taudista
ja kokemus on, ettd vanhemmat tietavat lapsensa sairaudesta enemman kuin neuvolan henkilo-
kunta. Suurella osalla vanhemmista on ollut vahattelyn kokemus neuvolan taholta, kun on kerrottu
lapsen oireista. Usein on mainittu neuvolan henkilokunnan sanoneen, etta vaiva on vain koliikkia,
eika refluksitaudin mahdollisuutta ole otettu huomioon. Yksi kyseisen tutkimuksen vanhemmista on
saanut apua lapsen oireisiin apua vasta, kun perheessa muiden asioiden vuoksi kaynyt perhetyon-
tekija on huomannut lapsen oireet. Muutama vanhempi kertoo saaneensa apua, mutta kokemuk-
sen mukaan liian myohaan: eraassa perheessa lapsi ollut jo 4,5-vuotias ja perhe jo hyvin vasynyt.
Lahete jatkotutkimuksiin on saatu vasta, kun on itse vanhemmat vaatineet. Osassa tapauksista
apua ja ohjausta ei ole tarjottu lainkaan. Eraassa perheessa vasta kotisairaanhoidolta on saatu
apua ja asiat lahteneet eteenpain. Kaytannossa vanhemmat, jotka ovat osallistuneet tutkimukseen,
eivat ole saaneet ohjausta tai tukea, ainoa konkreettinen tuki on ollut lakityksen aloitus ja pienet

kaytanndn neuvot esimerkiksi sangyn paadyn kohottamisesta (Perkié & Vauhkala, 2015.)

Vanhempien toiveet ohjauksen ja tuen suhteen on monenlaiset. Toivotaan, etta vanhempien huoli
lapsen oireista olisi otettu tosissaan seka lapsen somaattiset sairaudet olisi suljettu pois. Vanhem-
pia ei ole kuunneltu, on epailty vian olevan aidilla paassa tai sanottu usein, etta kyse on vain kolii-
kista. Toivotaan tietoista ohjausta enemman, enemman teoreettista tietoa sairaudesta seka miten
sitd voidaan hoitaa. Toivotaan myds, etta keskityttaisiin enemman koko perheen tukemiseen, hoi-
tohenkilokunta kuuntelisi ja ymmartaisi perhettd ja olisi ohjattu esimerkiksi vertaistukiryhmaan (Per-
kio & Vauhkala, 2015.)

Granerg (2018) Arcadia-ammattikoulusta on omassa opinnaytetyossaan "Att leva med barn med
reflux: Hur sjukdomen paverkar familijens livskvalitet” kasitellyt aihetta, miten lapsen refluksitauti
vaikuttaa perheen eldmaan. Tutkimuksen kohdejoukko on vanhemmat, joiden lapsella on refluk-
sitauti ja lapset ovat ialtaan 1,5-6-vuotiaita. Tutkimukseen on osallistunut 3 vastaajaa, jotka ovat
jasenena Facebookin ryhméssa Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry). Alkuperdinen opinnay-
tetyd on ruotsinkielinen, joten apuna kaantamisessa on osittain kaytetty Google translate -ohjel-
maa.
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Vanhempien kokemus on, etta lapsen refluksitauti vaikuttaa jokapaivaiseen elaméan negatiivisesti.
Vaikeimmaksi on kerrottu lapsen karsimys ja se, etta sille ei voi mitaan. Vanhemmat ovat tehneet
parhaansa saadakseen lapselle apua saamatta sita riittavasti. Podetaan syyllisyytta siita, onko sit-
tenkaan tehty kaiken, minka voi tai tekeeko jotain vaarin. On huomattu, ettd oman perheen elama
on hyvin erilaista kuin terveiden lasten perheiden elama. Koetaan vanhemman vastuun olevan
suuri, kun lapsella on refluksitauti: pitaa etsia tietoa refluksitaudista seka tehdad monenlaisia paa-
toksia lapsen ruokavalion ja laakityksen suhteen itsenaisesti, ja tama koetaan raskaana taakkana.
Koetaan, etta ulkopuolisen on vaikea ymmartaa, minkalaista on, kun lapsella on refluksitauti. On
koettu saaneensa jopa sukulaisilta ja ystavilta oireiden ja vanhemman huolen vahattelya esimer-
kiksi tartuntariskeista, allergioista, ladkkeista, rajoituksista tai muista asioista, jotka lapsen hoitoon
littyvat (Granerg, 2018.)

Vanhemmat kokevat refluksitaudin vaikuttavan jokapaivaiseen elamaan suuresti. On vaikea suun-
nitella mitdan ennakkoon, sillé usein suunnitelmat joutuu perumaan lapsen refluksitautiin liittyvien
syiden vuoksi. Koetaan refluksitautia sairastavan lapsen flunssan olevan rajumpi kuin terveen lap-
sen. Kylaily ja syomassa kayminen koetaan haastavaksi myos lapsen erityisruokavalion vuoksi.
Erityisruokavalio koetaan myos kallimmaksi kuin normaali ruokavalio. Vastaajat ovat kokeneet ver-
taistuen parhaaksi tueksi, josta ovat saaneet apua ja tukea sekd ymmarrysta. Osa tutkimukseen
osallistujista on syyllistanyt itseaan siita, etta lapsen sairauden tunnistamisessa seka laakityksen

ja hoidon saamisessa kesti niin kauan (Granerg, 2018.)

Vanhemmat kokevat elaman olevan selviytymista ja etta lapsi vie paljon vanhemman energiaa,
mutta antaa samalla voimaa jaksaa. Ihmissuhteiden yllapito koetaan vaikeaksi, mutta niistakin saa
onnistuessaan voimaa. Vanhempien kokemuksen mukaan tarkeaa on ollut olla vertailematta omaa
elamaa toisten elamaan tai sihen mité on joskus elamalta haaveillut ja halunnut ja hyvaksya tilanne
sellaisena kuin se on. Hyvaksynta auttaa selvidmaan ja eteenpain, pienin edistysaskelin. Refluk-
sitauti koetaan kokonaisuudessaan vaikeaksi, etenkin jatkuvan huolen ja pohdinnan siita, millaisilla
ratkaisuilla saisi parhaan mahdollisen tilanteen, silla refluksitauti ei katoa koskaan. Koetaan myos
haastavaksi, ettd lapsi on usein sairas ja lapsen refluksitauti pahenee aina, jos on jokin infektio

paalla (Granerg, 2018.)

Vanhempien kokemuksen mukaan lapsella on ollut haasteita syomisen kanssa: on mainittu seka
lohtusyominen etta erittdin huono syominen jopa syomattomyyteen asti. On ollut myos tilanne,
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jossa eras lapsi ollut Iahella joutua sairaalaan koska on ollut niin sairas, etta ei ole voinut sydda.
Koetaan hankalaksi, etta refluksitautia sairastavalle lapselle on vaikea 6ytaa hanelle sopivaa val-
mista ruokaa, joten kaikki ruoat on tehtava itse. Tama vaikuttaa sosiaaliseen elamaan. Kaikki tut-
tavat eivat mydskaan ymmarra lapsen erikoisruokavaliota ja sen noudattamisen tarkeytta. On ko-

ettu, ettd on helpompaa vain jaada kotiin (Granerg, 2018.)

Vanhemmat ovat huolissaan siita, kuinka huonosti nukutut yot vaikuttavat lapsen kehitykseen.
Myos omasta jaksamisesta ollaan huolissaan, silla unet keskeytyvat usein. Osassa perheissa on
ollut erityiset nukkumajarjestelyt, ennen kun on paasty niin sanottuun “normaaliin” tilaan. Esimer-
kiksi toinen vanhempi nukkunut toisen ja toinen toisen lapsen kanssa, menty nukkumaan heti kun
lapsetkin menevat, ettd saadaan itse mahdollisimman paljon unta. Jarjestely on kuitenkin vienyt
aikaa parisuhteelta. Yot on osassa vastaajien perheita koettu pahimpina, sillé lapsi on voinut herata
jopa 10-20 kertaa yossa, jopa tunnin valein. Etenkin sairaana lapsen kerrotaan herailleen paljon
(Granerg, 2018.)

Kerrotaan, ettd kun lapsen refluksitauti on pahempana, se nakyy lapsen mielialassa ja kaytok-
sessa, jolloin lapsi on artyneempi ja lasten valilla tappeluita enemman. Lapsen kerrotaan tuolloin
olevan myos levottomia, pahoinvoivia, kipeamahaisia ja itkuisia. Lapsen kerrotaan itse myohemmin
sanoneen, etta koska on oksennellut suuhun, on ollut vaikea keskittya ja kayttaytya tai siksi on ollut
niin huonolla tuulella. Kerrotaan refluksitaudin aiheuttavan myos infektioita, aanen kaheytta, kur-
kunpaantulehdusta, ruokahaluttomuutta seka kipua, erityisesti vatsassa. Osalla lapsista on myds
kerrottu olevan sensorinen yliherkkyys. Lisaksi on kerrottu lapsella olleen viivastynyt kehitys refluk-
sitaudin vuoksi ja kun oireet on saatu helpottamaan, on lapsi alkanut tavoittaa kehityksessa ikato-
vereita. Lapsen mainitaan olevan taysin erilainen, kun refluksitauti ei oireile. Kerrotaan lapsen saa-

van vakavia oireita, jos han syo0 jotain vaaraa, joskus paivien viiveella (Granerg, 2018.)

Vanhemmat kokevat saaneensa perusterveydenhuollosta apua huonosti ja avun saanti on koettu
hankalaksi. Koetaan, ettd heitd ei ole kuunneltu tai otettu vakavasti neuvolassa. Kaikki kyseisen
tutkimuksen vanhemmat ovat lopulta kdéntyneet yksityisen terveydenhuollon pariin apua saadak-
seen. Kahdessa vastanneessa perheessa lopulta apua on saatu myés perusterveydenhuollossa,
mutta vasta kun diagnoosi on saatu yksityisella. On ollut vaikea [dytaa 1aékari, joka on ottanut van-
hemmat tosissaan ja auttanut. Moni on joutunut taistelemaan, etta lapsi saa diagnoosin ja hoitoa
ja eras tutkimuksen lapsi on ollut yli viisivuotias ennen diagnoosin saamista. Etenkin neuvolasta
saatuun apuun on oltu pettyneita, silla koetaan, etta lapsen refluksitautia ei tunnisteta ja lapsen
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oireita on vahatelty. Eras tutkimuksen vanhempi epailee, etté lapsen tilanne olisi paassyt erittain
huonoksi, ellei vanhemmat olisi heti hakenee apua yksityiselta puolelta, hyvalta laakarilta. Nopein-
ten apua koetaan saaneen yksityiselté puolelta. Jos useammalla lapsella on refluksitauti, on toisen
kohdalla jo ymmarretty mista on kyse ja haettu apua yksityiselta heti, parhaimmillaan diagnoosin

saadessa lapsi on ollut muutamaan kuukauden ikdinen (Granerg, 2018.)

Lasten oireita on tutkittu pH -mittauksen, varjoainekuvauksen seka endoskopian avulla. Lapsilta on
myos tutkittu astma ja allergiat. Yhdelle tutkimuksen lapselle on tehty tietokonetomografia vanhem-
man pyynnosta, ja tutkimuksessa lapsella on todettu henkitorven vaurioita refluksitaudin seurauk-

sena, kuten myos keuhkoputkien kroonista laajentumista (Granerg, 2018.)

Neuvolan ja perheneuvolan kautta on saatu esimerkiksi kotiapua seka mahdollisuus kayda psyko-
logilla tai pariterapiassa. Psykologilla kdymisesta on koettu olleen apua jaksamisessa. Pariterapi-
asta koetaan myds olleen apua niille, jotka ovat siella kyneet, kokevat jopa estaneen avioeron.
Psykologin apu koettiin hyvaksi, mutta vanhemmat olisivat halunneet enemman konkreettista apua.
Apua on saatu myos esimerkiksi omilta vanhemmiltaan, ja sen on koettu olleen korvaamatonta.
Apua on myos saatu lahetteena esimerkiksi ravitsemus- ja puheterapeutille. Eras vanhempi on
kokenut saaneensa todella hyvaakin apua perusterveydenhuollosta, mutta todellinen pelastus on
ollut yksityinen laakari. Eras vastaaja kokee, etta ei olisi parjannyt pelkastaan perusterveydenhuol-
lolta saamansa avun turvin. Eras vastaaja kertoo, etta seka hanella etta usealla hanen tuntemal-
laan on huonot kokemukset perusterveydenhuollosta ja eniten korostetaan vahattelya. Ollaan pa-
hoillaan tilanteesta seka siita, etta kaikilla ei ole mahdollista kayttaa yksityista hoitoa saadakseen
(Granerg, 2018.)

Eras vanhempi haluaa lahettaa perusterveydenhuoltoon terveiset, etta kuuntele, usko ja luota van-
hempiin. Halutaan sanoa, etté vaikka kyseessa olisi vanhemman ensimmainen lapsi, ja oli lapsi
minka ikdinen tahansa, vanhempi tietaa kylla, jos lapsi on sairas. Toivotaan, ettd vanhemman huoli
hyvaksytaan ja asialle tehdaan jotain. Halutaan, etta ei ajatella vanhemman kuvittelevan tai vaha-
telld. Toivotaan, ettd |aakarit panostaisivat avun, ladkkeiden ja ratkaisujen l6ytdmiseen lapselle.
Kauhistellaan sita, kuinka refluksitauti kielletaan eika sita tunnisteta, vaikka se aiheuttaa lapselle
kovasti kipua seka vaikuttaa henkiseen, fyysiseen ja psyykkiseen kehitykseen. Halutaan kertoa,
etta refluksitauti rajoittaa elamaa monella eri tavalla. Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat
olisivat halunneet konkreettista apua. Paaasiallinen toive on, etta neuvolassa kuunneltaisiin ja huo-
lenaiheet otettaisi vakavasti (Granerg, 2018.)
52



6.2 Tulosten tarkastelu, oma tutkimus

6.2.1 Lapsen fyysinen, psyykkinen seka sosiaalinen hyvinvointi

Ennen diagnoosia vanhemmat kertovat lapsen olleen esimerkiksi erityisen kiukkuinen, vasynyt,
nukkuneen huonosti ja patkissa yot. Lisaksi oireena mainitaan olleen paineella oksentaminen ja
laihuus. Oireet ovat eraan vanhemman lapsella olleet niin pahat, etta tamé ei ole vauvana voinut
matkustaa autossa. Vanhemmista osa on ohimennen maininnut, onko refluksitaudille 16ytynyt seli-
tys vai ei. Eras vanhempi kertoi lapsen refluksitaudin olevan allergiaperdinen ja toinen vanhempi
mainitsee, etta tutkimuksista huolimatta syyta ei ole 10ydetty. Lapsen diagnoosin saamisen use-
ampi vanhempi mainitsee viivastyneen ja useimmiten mainittu ik& diagnoosin saamiselle on yli 2-
vuotta. Erdan vanhemman vastauksessa mainitaan lapsella olleen jo myos refluksitautiin liittyva
litannaissairaus refluksiesofagiitti, kun refluksitauti on diagnosoitu. Usean vanhemman materiaa-
lissa mainitaan, etta lapsen oireiden tutkimista on pyydetty pitkdan, ennen kun lapsi viimein on
tutkittu. Oireina refluksitautia sairastavalla lapsella kerrotaan olevan oksentelua, "yokkimista”, ki-

pua, mahakipua seka narastyksen tunnetta.

Refluksitaudin oireisiin kaytettaviksi laakkeiksi aineistossa mainitaan happosalpaaja, josta on ko-
ettu olleen jonkin verran apua oireisiin. Happosalpaajista eras vastannut erittelee Nexiumin, joka
kuitenkin oli sopimaton lapselle maissiallergian vuoksi ja aiheutti oireiden pahenemista. Pegorion -
loysyke mainitaan tuotteena, sen ei kuitenkaan eras vastaaja kokenut auttavan yollisiin nousuihin.
Lisaksi mainitaan Ventoline apuna silloin, kun lapsella flunssan ja refluksitaudin yhteisvaikutuksen
vuoksi Gisin voimakasta tukkoisuutta. Muuna tuotteena avuksi refluksitaudin oireisiin mainitaan

ruoansulatusentsyymi, josta on koettu olevan apua lapsen ydllisiin nousuihin.

Refluksitaudin koetaan vaikuttavan seka nukahtamiseen etta unen laatuun, silld oireilu vaikeuttaa
unen saantia ja aiheuttaa myos yollisia herailyja. Uniongelmien taustalla nahdaan olevan nimen-
omaan oireilun, silla erés vastaaja mainitsee lapsen nukkuvan oireettomana erinomaisesti. Refluk-
sitaudin koetaan vaikuttavan lapsen vireyteen ja jaksamiseen huonosti nukuttujen diden myota.

Esimerkkina mainitaan useat paivaunet seka jaksamattomuus.
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Ravitsemus nousee tutkimuksessa isoon osaan ja tutkimuksen tulosten mukaan refluksitaudin oi-
reilu vaikuttaa ravitsemukseen, kun taas ravitsemus vaikuttaa refluksitaudin oireiluun. Tutkimustu-
loksissa mainitaan lapsen syovan huonosti seka karsivan ruokahaluttomuudesta, lisaksi mainitaan
haasteet kokeilla uusia makuja seka lapsen olevan tarkka ruoan rakenteesta. Kerrotaan myos lap-
sella olevan herkk& oksennusrefleksi. Isona tekijana lapsen refluksitaudin oireilulle tutkimuksessa
mainitaan lapsen syoma ravinto. Useamman vastaajan lapsella on erityisruokavalio, silla vastaus-

ten mukaan lapselle tulee vaaranlaisesta ruokavaliosta oireita seka kipua.

Tutkimuksen tulosten mukaan refluksitaudin oireisiin vaikuttavat monet tekijat ja refluksitauti itses-
saan vaikuttaa muiden sairauksien ilmaantumiseen seka pahenemiseen. Infektiotauti ilmaistaan
refluksitaudin oireita pahentavana tekijana, pahimmaksi on nimetty vatsatauti. Flunssa mainitaan
my0s refluksitaudin oireita pahentavana tekijana. Refluksitaudin vuoksi mainitaan lapsen olevan
flunssan aikaan huomattavan tukkoinen. Lisaksi mainitaan lapselle iimaantuvan herkemmin reikia

hampaisiin, kun lapsella on refluksitauti.

Refluksitaudilla kuvaillaan olevan negatiivisia vaikutuksia seka lapsen fyysiseen etta psyykkiseen
kehitykseen ja hyvinvointiin. Tuloksissa mainitaan lapsen laihtuminen, painon ja kasvun hidastumi-
nen. Motoriseen kehitykseen liittyen mainitaan lapsen olevan normaalia tapaturma-alttimpi. Psyyk-
kiseen kehitykseen ja hyvinvointiin littyen lapsen mainitaan ottavan oireiden vahentyessa "kehitys-
loikan”, lapsen olevan oireisena uhmakkaampi, karttyisempi, sisaanpain kaantynyt, vasynyt, jaksa-

maton seka itkuinen. Oireilun koetaan myds vaikuttavan lapsen kaytdkseen negatiivisesti.

Tutkimustuloksissa viitataan refluksitaudin vaikuttavan suuresti myds lapsen sosiaaliseen hyvin-
vointiin. Vastausten perusteella on kuitenkin vaihtelua, kuinka suuressa mittakaavassa vaikutusta
on. Osa vastanneista kokee, etta refluksitautia sairastava lapsi ei voi menna yhta vapaasti kuin
muut lapset, mainitaan myds sosiaalisen kanssakaymisen vaativan paljon etukateisjarjestelya esi-
merkiksi evaiden valmistelun kautta, tai kaverin luo lapsen voi paéastaa vain, jos kaverin perheessa
ymmarretaan erityisruokavalion tarkeys. Lisaksi haasteena sosiaaliselle kanssakaymiselle maini-
taan oireilun aiheuttamat haasteet kayttaytymisessa, joka nakyy esimerkiksi aggressiivisuutena toi-
sia lapsia kohtaan tai artymyksend. Toisaalta vastauksissa on myds kokemuksia, etta perheessa
on sopeuduttu lapsen sairauden vaatimuksiin, myos esimerkiksi lapsen péivahoidossa lapsi huo-
mioidaan hyvin ja koetaan ettei lapsi jaa refluksitaudin vuoksi ulkopuolelle. Osassa vastanneita
perheita lapsi on viela niin pieni, etta on kotihoidossa eika sosiaalisia kaverikontakteja ole ehtinyt
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muodostua, tai lapsen sosiaalista kanssakaymista rajoittaa esimerkiksi jo se, ettd han on erityis-

lapsi.

6.2.2 Perheen fyysinen, psyykkinen seka sosiaalinen hyvinvointi

Lapsen refluksitaudin koetaan vaikuttavan koko perheen fyysiseen hyvinvointiin negatiivisesti. Per-
heen younien koetaan olevan katkonaisia, perheenjasenten vasyneita ja tata myoten jaksamatto-
mia. Aineistossa mainitaan lapsen refluksitaudin takia vanhemmille valillisesti aiheutuneen myds
fyysisia haasteita: eradssa perheessa toiselle vanhemmista painonnousua ja sydanoireita, toiselle
vanhemmista painonlaskua. Kaikki vastanneet eivat ole osanneet kertoa, onko lapsen refluksitau-

dilla ollut vaikutusta muun perheen fyysiseen hyvinvointiin.

Perheen psyykkiseen hyvinvointiin lapsen refluksitaudilla koetaan olevan negatiivinen vaikutus.
Luonnollisesti naissakin tuloksissa vanhemmat mainitsevat vaikutuksen unensaantiin ja sita myo-
ten jaksamiseen. Lisdksi on mainittu mielialan laskua, artyneisyytta, kiukkua seka stressia. Van-
hempien kokema paineen tunne, jatkuva huoli seka pelko, ajatusten “kierroksilla olo” mainitaan
vanhempien materiaalissa. Lapsen erityisruokavalio koetaan erityisen kuormittavana, silla sen koe-
taan aiheuttavan ylimaaraista tyota seka valmistelua, jotta arki sujuu. Kuormittavana koetaan myos
se, etta vanhemman taytyy jatkuvasti valvoa, mita lapsi syo. Psyykkiseen hyvinvointiin koetaan
vaikuttavan myos sen, etta kylaan tai ravintolaan meno koetaan normaalia vaikeammaksi lapsen
erityisruokavalion vuoksi. Koetaan perheen yleisen ilmapiirin olevan huonoa ja kotona olevan ras-
kasta, kun lapsi oireilee. Lisaksi koetaan parisuhteen karsivan, kun aikaa ja energiaa menee niin
paljon lapsen sairauteen. lkavana vastaajat kokevat myos asenteet, joita vanhemmat ovat lapsen
refluksitaudin myéta kohdanneet: koetaan suuria paineita ulkopuolisten asenteiden vuoksi, silla
vanhemmilla on tunne, ettd heidat nahdaan esimerkiksi luulosairaana ja refluksitautia ei ymmar-

reta.

Refluksitaudin koetaan vaikuttavan my6s perheen sosiaaliseen hyvinvointiin, mutta tdssa on vaih-
telua vastaajan mukaan. Aineistossa mainitaan perheenjésenten olevan esimerkiksi niin vasyneita,
ettd eivat jaksa tavata ihmisia kovin usein tai muutenkin inmisten tapaamisten seka vierailujen ole-
van rajoittunutta. Ruokavalio mainitaan yhtena haasteena kylailyé ajatellen. Toisaalta sosiaalisten

tapahtumien kuten kylailyn sek& kaverisynttarien koetaan onnistuvan hyvin, mutta vaativan
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etukateisvalmistelua vanhemmilta. Eradssa perheessa lapsen refluksitaudin koetaan estaneen so-
siaalisia menoja kokonaan. Mainitaan, etta lapsi ei ole vauvana voinut oireiden vuoksi matkustaa
lainkaan autossa. Osassa perheita koetaan lapsen erityisruokavalio esteeksi kayda esimerkiksi ra-

vintolassa. Myos lapsen uhma koetaan esteena lahtea johonkin.

Osana sosiaalista hyvinvointia on kasitelty myds perheen taloudellista hyvinvointia. Lapsen refluk-
sitaudin koetaan vaikuttavan perheen taloudelliseen hyvinvointiin monien eri syiden takia. Suurim-
pana syyna mainitaan lapsen erityisruokavalio ja sen korkea hinta. Lisaksi mainitaan laakari- seka
ladkekulut. Lapsen refluksitaudin kerrotaan aiheuttavan vanhemmille poissaoloa toista, mika vai-
kuttaa vanhemman palkkaan. Erés vastaaja kertoo vanhempien olleen estyneitd hakemaan pa-
rempipalkkaista ty6ta, johtuen lapsen refluksitaudista. Aineiston tuloksena on myés mainittu talou-
delle haitallisena seikkana se, etta on jouduttu kayttamaan yksityisia ladkaripalveluja ilman vakuu-
tusta, kun perusterveydenhuollosta ei ole saatu lapselle apua. Liséksi talouteen vaikuttavana
asiana mainitaan esimerkiksi ravintolan valitseminen: ei voi menna halvimpaan, vaan on mentava

sinne, jossa lapselle saa sopivaa ruokaa.

6.2.3 Vanhempien kokemuksia terveydenhuollon kohtaamisista seka terveiset terveyden-

huollon henkilostolle

Tuloksissa on nahtavissa negatiivisia kokemuksia kohtaamisissa perusterveydenhuollon kanssa.
Terveydenhuollon henkiloston taholta on koettu vahattelya seka lapsen oireita etta vanhemman
huolta kohtaan. Tuloksissa kerrotaan esimerkkina lapsen vaikeiden ja rajujenkin oireiden pitaminen
normaalina. Aineiston mukaan neuvolan laakari on myds kiistanyt erdan perheen lapsen refluksi-
taudin olemassaolon. Lisaksi lapsen oireet on yleistetty sanoen esimerkiksi vauvojen itkevan, kaikki
vauvat eivat nuku tai viitattu lapsen aidin olevan herkempi, koska lapsi on esikoinen. Tuloksissa
ollaan huolissaan vahattelevista terveydenhoitajista seka laakareista ja pohditaan heidan ammat-
titaitonsa tasoa seka empatiakykya. Osa vastaajista on kokenut perusterveydenhuollon kohtelun
olleen julmaa lasta kohtaan, koska lapsen sairaus on jatetty hoitamatta vuosien ajaksi ja on koettu,
ettd lapsi on jatetty karsimaan. Tuloksissa on ilmaistu kokemus, etta julkisella puolella refluksitautia
ei tunneta lainkaan tai lapsi on tutkittu vasta lapsen oireiltua parin vuoden ajan. Tuloksissa ilmais-

taan lapsen diagnoosin saamisen seka hoidon viivastyneen kohdattujen asenteiden vuoksi.
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Tuloksissa eraan vastanneen aidin kokemuksen mukaan on ollut myds sukupuoleen liittyvaa ne-
gatiivista asennetta. Aidin kokemus on, ettd han on kohdannut perusterveydenhuollossa sovinismia
ja alentuvaa puhetta seka kokenut, etta hanen ylitseen kavellaan. Lapsen kerrotaan saaneen apua

vasta, kun lapsen isa on kertonut samat asiat kuin aiti aiemmin.

Tutkimukseni tuloksissa iimaistaan kokemus, etta refluksitautia ei perusterveydenhuollossa tun-
neta ja osata hoitaa riittavasti. Mainitaan, etta lapsen refluksitaudin hoito on kehittymatonta ja mikali

refluksitauti olisi todettu ajoissa, olisi myds perheen voimavarat paremmat.

Vastauksissa on myds mainittu vastaanoton perusterveydenhuollossa olleen vaihtelevaa tai jopa
kerrotaan positiivisista kokemuksista. Kerrotaan, ettad osa terveydenhuollon henkildkunnasta on
ymmartavaisia ja erityisesti mainitaan hammashuolto positiivisena kokemuksena. Koetaan, etta
lapsen hampaista pidetaan hyvaa huolta ja ynmarretaan, etta refluksitaudista johtuvat hampaiden

reianalut eivat ole vanhempien syyta.

Tulosten mukaan tarkeana ilmaistaan jatkuvuus terveydenhuollossa. Koetaan, etta julkisella puo-
lella asiointi on hankalaa, koska hoitajat ja ladkari vaihtuu usein ja on uuvuttavaa kertoa asiat aina
uudelleen. Mielekkaammaksi koetaan asiointi yksityisella, jossa voi asioida tutulla hoitajalla tai 1aa-

karilla. Tuttu laakari, jolla on ymmarrys refluksitaudista, koetaan erityisen tarkeaksi.

Tulosten mukaan vanhemmat haluavat sanoa terveydenhuollon henkildkunnalle, etta vanhemmat
tuntevat lapsensa parhaiten ja tietavat, jos jotain on vialla. Tuloksissa esitetaan toive, etta vanhem-
pien kokemuksia ei vahateltaisi ja heita uskottaisi. Vastauksissa esitetaan myds toive, etta van-
hempia kuultaisi isommalla tiimilld ja tarjottaisiin mahdollisimman monipuolisesti apua. Toiveena
on myos terveydenhuollon henkildston asenteiden paivittyvan nykyaikaan aitien kohtaamisen

osalta.

Tuloksissa eras vanhempi kertoi yksityiskohtaisempia toiveita refluksitaudin tutkimuksia koskien.
Vanhempi esittaa toiveen, etté lapselta tutkittaisi aina myds allergiat, raudan puute seké vitamiinien
puute. Toivotaan enemman yhteistyéta allergioiden seka vitamiinin puutteen suhteen ja etta naiden

yhteydesta refluksitaudin oireisiin puhuttaisiin enemman.
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6.3 Tutkimusten tulosten vertailu keskendan

Ennen tulosten vertailua keskenaan, on syyta ottaa huomioon, etta koska kaikkien kolmen tutki-
muksen vastaajat on keratty Facebookin ryhmasta Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry), joten
on mahdollista, etta yksi tai useampi vastanneista on ollut vastaamassa useammassa naista tutki-
muksista. Tulosten anonyymiyden vuoksi tata on mahdoton vahvistaa. Lisaksi tulee ottaa huomi-
oon, etta ei ole tiedossa, mista pain Suomea vastaukset on annettu, milta hyvinvointialueelta tai
mista kunnasta tai kaupungista. Perusterveydenhuollon palveluissa voi olla alueellisia eroja. Anne-
tut vastaukset ovat vastanneiden ihmisten henkilokohtaiset kokemukset aihealueesta, miten ref-

luksitautia sairastavan lapsen vanhemmat ovat asiat kokeneet tai havainneet.

6.3.1 Vaikutus perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa lasten tutkimuksiin, hoitoon ja diagnoosiin asti paasy on kestanyt
ensimmaisen lapsen kohdalla jopa vuosia. Keskimaéarin omassa tutkimuksessani mainittu diagnoo-
sin saamisen ika on ollut yli 2-vuotias tai vanhempi. Perheen toiselle lapselle diagnoosi on saatettu
saada jo muutaman kuukauden ikéisena, kuten Granerin tutkimuksessa, koska ensimmaisella lap-
sella diagnoosi oli jo. Erikseen refluksitaudin syita ei ole eritelty missaan tutkimuksissa sen tarkem-
min, kuin mainittu esimerkiksi omassani, etta kyseessa on allerginen refluksitauti tai etta tutkimuk-
sista huolimatta syyta ei ole |0ydetty. Kaikilla kaikkiin tutkimuksiin osallistuneilla lapsilla on diagno-

soitu refluksitauti.

Omassa seka Granergin tutkimuksessa on mainittu refluksitaudin tutkimiseen kaytetyn pH-mit-
tausta seka tahystysta, eli endoskopiaa. Granerin tutkimuksessa mainitaan varjoainekuvaus ja

eradlle tutkimuksen lapselle mainitaan tehdyn mydés tietokonetomografia tiettyjen oireiden vuoksi.

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa mainitaan lapsen oireena runsas oksentelu, lapsen nukkumatto-
muus ja vaikeus saada nukkumaan seka ydlliset herailyt. Liséksi yhtenevaisia tuloksia ovat olleet
lapsen tyytyméattomyys, artyisyys seka itkuisuus, kivuliaisuus. Erityisesti kipu vatsassa mainitaan
kaikissa kolmessa tutkimuksessa. Perkid & Vauhkalan tuloksissa mainitaan silent refluksi, jolloin
lapsella on refluksitauti ilman oksentelua. Perkid & Vauhkalan tutkimuksessa mainitaan myos jat-

kuva royhtaily, nieleskely ja hikottelu. Granerin tutkimuksessa mainitaan pahoinvointi, ja etta lapsi
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on itse sanonut oksennuksen nousseen suuhun. Omassa ja mahdollisesti myds Granerin tutkimuk-

sessa mainitaan narastyksen tunne.

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa mainitaan l&a@kehoito jossain yhteydessa. Omassa tutkimuk-
sessa eritellaan happosalpaaja, joista nimetty Nexium. Lisaksi mainitaan lapsen suolen toimintaa
edistdva Pegorion. Muutoin mainitaan infektion yhteydessa kaytetyn Ventolinen, keuhkoputkia
avaava laake. Ruoansulatusentsyymi mainitaan oireita helpottavana, muuna oireisiin kaytettdvana

tuotteena.

Erityisruokavalio mainitaan tuloksissa sekd omassa etta Granergin tutkimuksissa. Refluksitautia
sairastavan lapsen kerrotaan voivan huonommin ja oireilevan, jos han syo jotain vaaraa. Molem-
missa mainitaan lapsella olevan erityisruokavalio, jolla oireita saadaan vahennettyd. Molemmissa
tutkimuksissa mainitaan lapsen voivan huonosti, jos han syo jotain vaaraa ja Granergin tutkimuk-
sessa lapsen mainitaan saavan vakavia oireita, jos sy0 jotain vaaraa, ja oireiden tulevan joskus
viiveella. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa mainitaan lapsen kielteinen suhtautuminen ruokaan
jossain muodossa: valikoivuus, huono syéminen, ruokahaluttomuus. Seka Perkid & Vauhkalan
seka Granergin tutkimuksessa mainitaan myés lohtusyéminen osana oireilua. Granergin tuloksissa
mainitaan jopa lapsen syomattdmyys, joka on johtanut lahes sairaalahoitoon asti. Omassa tutki-
muksessani mainitaan haaste kokeilla uusia makuja, tarkkuus ruoan rakenteesta, herkka oksen-

nusrefleksi.

Infektioalttius mainitaan seka omassa, ettd Granergin tutkimuksessa. Molempien tutkimusten tu-
lokset viittaavat refluksitautia sairastuvan lapsen infektioiden olevan rajumpia kuin ns. "terveilld”
lapsilla, myds infektiotaudin pahentavan lapsen refluksitaudin oireita. Omassa tutkimuksessani tu-
lokset korostavat erityisesti mahataudin pahentavan oireita. Granergin tutkimuksessa mainitaan
refluksitautia sairastavan lapsen myds sairastuvan muita herkemmin, refluksitaudin aiheuttavan
infektioita, aanen kaheytta seka kurkunpaantulehdusta, mainitaan lapsen olevan usein sairaana.

Omassa sek& Granergin tutkimuksessa mainitaan hoitamattoman refluksitaudin aiheuttamat li-
sasairaudet: Omassa tutkimuksessa eraalla lapsella on diagnosointivaineessa ollut refluksiesofa-
giitti. Granergin tutkimuksessa eraan lapsen tutkimuksessa selvisi henkitorven vaurioita seka keuh-
koputkien kroonista laajentumista. Lisaksi omassa tutkimuksessa mainitaan hampaiden herkempi

reikiintyminen.
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Omassa seka Granergin tutkimustuloksissa mainitaan refluksitaudin vaikuttavan lapsen kehityk-
seen negatiivisesti silloin, kun oireilu on pahaa. Molemmissa tuloksissa mainitaan myos lapsen
ottaneen ikatovereita kiinni kehityksessa, kun oireilu on saatu helpottamaan. Omassa tutkimuk-
sessa mainittiin lapsen laihuus, pituus ja painon kehityksen hidastuminen oireiden ollessa pahana.
Granergin tutkimuksessa pohditaan myds, kuinka huonosti nukutut yot vaikuttavat lapsen kehityk-

seen.

Omassa tutkimuksessa erityisen kuormittavaksi koetaan erityisruokavalio ja siihen liittyva valmis-
telu ja huolehtiminen, etta lapsella on sopivaa sy6tavaa ja lapsi ei syd mitdan sopimatonta. Tahan

viitataan myos Granergin tutkimuksessa.

Perkion & Vauhkalan tutkimustuloksissa mainitaan lapsen makuuasennon pahentaneen lapsen oi-
reita, lapsen vaikeuden olla lattialla mutta my6skaan sylissa lapsen olo ei helpota. Lapsella kerro-
taan myds olleen itkukohtauksia, joiden aikana lapsi vetaa itsedan kaarelle. Tallaisesta itkukoh-

tauksesta on mainintaa my0s omassa tutkimuksessani.

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa mainitaan lapsen nukkumattomuus refluksitaudin oireilun vuoksi.
Granerin tutkimuksessa mainitaan lapsen heranneen jopa 10-20 kertaa y0ssa, etenkin sairaana
herailya on paljon. Omassa tutkimuksessa kerrotaan myos nukahtamisen vaikeudesta. Seka Gra-
nerin etta omassa tutkimuksessani koko perhe karsii huonosti nukutuista Oista, seka lapsi etta van-

hemmat ovat vasyneita ja jaksamattomia.

Granergin seka omassa tutkimuksessani mainitaan refluksitaudin oireiden vaikutus lapsen mieli-
alaan seka kaytokseen muun muassa artyneisyytena, karttyisyytena, kiukkuna, itkuisuutena. Gra-
nergin tutkimuksessa mainitaan vaikeus keskittya ja kayttaytya ja olleen huonolla tuulella, jonka
syyksi lapsi my6hemmin maininnut oksennuksen nousun suuhun. Omassa tutkimuksessani maini-
taan lapsen olevan oireisena uhmakas, sisaanpéin kaantynyt seka oireiden vaikuttavan negatiivi-
sesti lapsen kaytokseen. Myds Granergin tutkimuksessa mainitaan perheen lasten valilla tapelta-
van enemman, kun oireilua on enemman. Granergin tutkimuksessa kerrotaan lapsella olevan
my0s sensorinen yliherkkyys, lisaksi maininta, etta lapsi on oireettomana taysin erilainen kaytok-

seltdan, kuin oireisena.

Omassa tutkimuksessani mainitaan lapsen refluksitaudin vaikuttavan myds vanhempiin seka fyy-
sisella etta psyykkisella tasolla. Mainitaan vanhemman painonnousua, painonlaskua, sydanoireita.
60



Psyykkisena oireena mainitaan mielialan lasku artyneisyys, kiukku, stressi, huoli, pelko, kuormittu-
neisuus. Granergin tutkimuksessa mainitaan syyllinen olo, onko tehnyt kaiken voitavan, toivotto-
muus kun lapsi karsii ja asialle ei voi tehda mitaan, syyllinen olo myos koska lapsen diagnoosin
saaminen on kestanyt niin kauan. Granergin tutkimuksessa mainitaan kokemus, etta elama on sel-
viytymista, lapsen sairaus vie paljon vanhempien energiaa ja jaksamista, mutta toisaalta lapsi an-
taa voimaa jatkaa. Sekd Granergin ettda omassa tutkimuksessani viitataan refluksitaudin negatiivi-
sen vaikutukseen vanhempien parisuhdetta koskien: lapsen sairaus vie paljon aikaa ja energiaa,
younet, jolloin aikaa parisuhteelle jaa vahemman. Omassa tutkimuksessa mainitaan yleisen iima-
piirin kotona olevan huono, lapsen oireillessa. Myds Perkion & Vauhkalan tutkimuksen vastauk-
sissa nakyy vanhempien vasymys, jaksamattomuus, toivottomuus ja halu saada koko perheen hy-

vinvointi huomioon ottavaa apua.

Granergin seka oman tutkimukseni tuloksissa mainitaan erityisruokavalioon liittyvat haasteet: han-
kaluus l0ytaa valmista ruokaa, joka lapselle sopii, jolloin kaikki ruoat on usein tehtava itse ja tekee
kylailysta seka syomassa kaymisesta haastavaa. Tama vaikuttaa sosiaaliseen kanssakaymiseen.
Granergin tutkimuksessa mainitaan, ettd kaikki ystavat ja tuttavat ei ymmarra erityisruokavalion

tarkeytta, jolloin on ollut usein helpompi vain jaada kotiin.

Psyykkista kuormitusta lapsen refluksitauti aiheuttaa edella mainittujen lisaksi monista eri syista, ja
tama on nahtavissa kaikkien kolmen tutkimuksen tuloksissa. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa
vanhemmat ovat yrittaneet saada lapsen oireisiin apua pitkaan tuloksetta, jopa vuosien ajan, ennen
kun lasta on tutkittu perusterveydenhuollossa. Omassa ja Granergin tutkimuksessa mainitaan apua
jo haetun yksityiselta, koska perusterveydenhuollossa sita ei ole annettu. Granerin tutkimuksessa
mainitaan myds vanhemman valtava vastuu lapsen refluksitaudin hoidossa: pitaa hakea uutta tie-
toa, osata huolehtia ruokavaliosta ja huolehtia laakityksesta, lisaksi yrittaa valttaa lapsen sairastu-
mista. Granerin tutkimuksessa myds mainitaan jatkuva pohdinta siita, milla teoilla paastaan par-
haaseen mahdolliseen tulokseen, silla refluksitauti on aina mukana, myés asioiden ennalta suun-
nittelu on refluksitaudin vuoksi hankalaa, sillé usein suunnitelmat joutuu lapsen huonovointisuuden

tai sairastumisen vuoksi perumaan.

Granergin tutkimuksessa mainitaan vanhempien huomanneen eldémansé olevan hyvin erilaista kuin

terveiden lasten vanhempien elaman. Seka omassa etta Granergin tutkimuksessa mainitaan ulko-

puolisten ikévat asenteet ja vaikeus ymmartaa, mita refluksilapsen perheen eldméa on. Granergin

tutkimuksessa mainitaan, etta tuttavilta, ystavilta ja sukulaisilta on voinut tulla jopa vahattelya
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oireisiin, ruokarajoitteisiin tai tautien pelkoa kohtaan. Omassa tutkimuksessa mainitaan kokemus,

etta vanhempia pidetaan luulosairaina.

Granergin tutkimuksessa mainitaan psyykkista hyvinvointia vahvistavana tekijané tilanteen hyvak-
syminen sellaisena kuin se on, se etta ei vertaile omaa elamaa muiden elamaan tai siihen, mita on
joskus elaméltaan haaveillut. Granergin tutkimuksessa hyvaksynnan mainitaan auttavan eteen-
pain, pienin edistysaskelin. Lisaksi Granergin tutkimuksessa mainitaan vahvistavana tekijana ver-

taistuki seka ihmissuhteet, kun ne onnistuvat yllépidon haasteista huolimatta.

Seké omassa ettd Granergin tutkimuksessa mainitaan ihmissuhteiden yllapito ja sosiaalinen kans-
sakayminen hankalana, kun lapsella on refluksitauti: kylaan tai syomaan lahteminen on haastavaa,
ihmisten ymmartamattomyys ja asenteet vaikuttavat. Lapsen kanssa tai lapsi yksin voi menna ky-
|aan tai ravintolaan vain evaiden kanssa, tai paikkaan, jossa ruokavalio huomioidaan. Molemmissa
tutkimuksissa viitataan lapsen haastavan kaytoksen vaikuttavan sosiaalisiin kanssakaymisiin seka
perheen etta lapsen osalta. Omassa tutkimuksessa eras lapsi ei ole voinut oireiden vuoksi vauvana
matkustaa autossa, joka on estanyt menoja esimerkiksi sukujuhliin. Omassa tutkimuksessa myds
lapsen uhmakkuus on mainittu syynd menojen estymiselle. Omassa tutkimuksessani mainitaan
myos oireista johtuva artymys tai aggressiivinen kaytos, joka aiheuttaa haasteita muiden lasten
kanssa. Omassa opinnaytetydssa vastauksissa korostuu paljolti vanhempien asenteet siihen, mi-
ten paljon refluksitauti sosiaaliseen elaméaan vaikuttaa: Osa jarjestaa asiat parhaansa mukaan niin,
etta sosiaalinen elama ei karsi, osa kokee, etta esimerkiksi ravintolaan ei voi menna ollenkaan,
koska sielté ei saa lapselle sopivaa ruokaa. Osa oman tutkimuksen lapsista on joko niin pienia, etta
sosiaalisia menoja ei juuri ole, tai lapsi on muutoin erityislapsi, joka rajoittaa itsenaista menoa.
Omassa opinnaytetydssa tuloksissa mainitaan vanhempien vasymys syyksi, etta ei jaksa tavata

ihmisia kovin usein.

Osana sosiaalista hyvinvointia on my6s perheen talous. Granergin seka omassa tutkimuksessani
mainitaan erityisruokavalion olevan kallimpaa kuin normaali ruokavalio. Omassa tutkimuksessani
tarkennetaan, etta rahaa menee paljon ruokaan, mutta lisaksi tulee terveydenhuoltokuluja [daka-
rinkaynneista, ladkkeista. Mikali apua ei ole koettu saavan perusterveydenhuollosta, on kaytetty
yksityisia 1&akaripalveluja, jotka ovat ilman vakuutusta hyvin kalliita. Yksityisten terveydenhuolto-
palvelujen kayttdon ja sen hinnakkuuteen viitataan myds Granergin seka Perkid & Vauhkalan tut-

kimuksissa. Vanhemmille on tullut ansionmenetyksia, koska on jouduttu olemaan pois toist, tai ei
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ole voitu lapsen refluksitaudin vuoksi vaihtamaan parempipalkkaiseen tydhdn. Myos ruokapaikan

valinta joudutaan tekemaan erityisruokavalion mukaan, joka voi olla kallimpaa.

6.3.2 Perheen kohtaaminen terveydenhuollossa

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa tulokset viittaavat vanhempien kokeneen terveydenhuollolta saa-
mansa tuen, ohjauksen seka avun olleen riittamatonta. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa myos
korostuu vanhempien yrittdneen saada oireiselle lapselleen apua, mutta perusterveydenhuollossa
oireita on tutkittu vasta oireiden kestettya jopa vuosia tai ei lainkaan. Kaikissa kolmessa tutkimuk-
sessa korostuu vanhempien usein olleen pakotettu kdantymaan yksityisen terveydenhuollon pariin,
jossa vasta lapsi on tutkittu ja vanhemmille tarjottu apua. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa on lap-
sen diagnoosin saaminen seka hoidon saaminen viivastynyt jopa vuosia. Perkio & Vauhkalan seka
Granergin tutkimuksissa muutama perhe on saanut apua perusterveydenhuollosta vasta, kun on

saatu diagnoosi ensin yksityiselta.

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa vanhemmat ovat kokeneet saaneensa terveydenhuollon henki-
loston taholta vahattelya: on koettu, ettd vanhempia ei ole kuunneltu tai otettu tosissaan, kun on
kerrottu lapsen oireista. Kaikista kolmesta tutkimuksesta tuloksissa on eriteltavissa oireiden vahat-
telya sanomalla sita esimerkiksi koliikiksi, sanottu vauvojen itkevan tai etta vauvat eivat aina nuku.
Omassa tutkimuksessani oireita on vaitetty normaaliksi ja refluksitaudin mahdollisuus jopa suoraan
kiistetty ladkarin toimesta. Oman tutkimuksen aineistossa esikoislapsen aitia on vaitetty herkem-
maksi tai eras aiti ei saanut lapselleen apua ennen, kun lapsen isa kertoi samat asiat terveyden-
huollon henkildstélle kuin aiti aiemmin. Oman tutkimukseni aineistossa ollaan huolissaan tervey-
denhuollon henkildston ammattitaidosta ja empatiakyvysta, kun koetaan etta lapsi on jatetty karsi-

méaan vuosiksi, koska sairaus on jatetty hoitamatta.

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa vanhemmat ovat kokeneet, etta terveydenhuollon henkildstolla
ei ole riittavasti tietoa lapsen refluksitaudista, sen oireista, syista tai hoidosta. Perkion & Vauhkalan
seka Granergin tutkimuksissa vanhemmilla on kokemus, ettd he tietavat lapsen refluksitaudista
jopa enemman kuin terveydenhuollon henkildstd esimerkiksi neuvolassa. Perkion & Vauhkalan tut-
kimuksessa mainitaan, etta terveydenhuollon henkiloston ammattitaitoon ei ole voinut tassa asi-

assa luottaa ja erds vanhempi on jopa ohjannut terveydenhuollon henkildstéa hakemaan tietoa

63



sairaudesta. Mikali refluksitaudista tiedettaisi enemman ja sita alettaisi hoitaa nopeammin, perheen
voimavarat olisivat paremmat eika lapsen tila ehtisi niin huonoksi. Granergin tutkimuksen eras vas-
taaja kokee, ettd vanhemmalla on liian suuri vastuu lapsen sairauden hoidosta omilla harteillaan,

silla koetaan etta ladkarit eivat ole osanneet auttaa.

Perkid & Vauhkalan tutkimuksessa kerrotaan ohjauksen, jota on saatu olleen 1&hinna pelkkaa laa-
kehoitoa. Paaasiassa koetaan, etta mitaan kaytannon neuvoja oireiden helpottamiseksi tai syyta
refluksitaudin oireille ei ole annettu. Erds maininta konkreettisesta neuvosta on sangyn paadyn
nostaminen, joka on hieman auttanut oireisiin. Myos keskityttiin lapsen hidastuneeseen kasvuun,

mutta asiaa ei tutkittu tai ohjattu la@kariin, vaikka kerrottiin muistakin oireista.

Perkio & Vauhkalan tutkimuksessa lahetetta jatkotutkimuksiin ei ole tarjottu vaan se on saatu vasta
kun vanhemmat ovat osanneet vaatia. Vanhempien kertomusta lapsen oireista ei kaytanndssa ole
otettu tosissaan ja huomioon. Apua on muutamassa perheessa annettu vasta joku muu, tervey-
denhoitoalan ammattilainen, on asiasta huomauttanut. Granergin tutkimuksessa kerrotaan, etta on

ollut vaikeaa loytaa laakari, joka ottaa vanhemmat tosissaan ja auttaa.

Kaikissa tutkimuksissa sanotaan joko suoraan tai kuvailuista kay ilmi, etta vanhemmat ovat joutu-
neet taistelemaan, etta lapsi saa apua perusterveydenhuollossa. Granergin tutkimuksessa eras
lapsi oli yli viisivuotias ennen diagnoosin saamista, Perki6é & Vauhkalan tutkimuksessa yli neljavuo-
tias. Tuohon ikdan mennessa lapsi on saanut karsia hoitamattomasta refluksitaudista jo vuosia, ja
perhe tulla jo hyvin vasyneeksi tilanteessa. Omassa tutkimuksessa lapset ovat olleet parissa per-

heessa ainakin yli kaksivuotiaita ennen diagnoosin saamista.

Granergin tutkimuksessa eras vanhempi epailee suoraan, etta lapsen tilanne olisi paassyt erittain
huonoksi, ellei olisi heti haettu apua yksityiselté puolelta. Muutoinkin Granergin tutkimuksessa ko-
kemus on, ettd yksityisella puolella avun on saanut nopeinten. Tutkimuksessa ilmaistaan myds se,
ettd mikali toisellakin lapsella on refluksitaudin oireita, on asiaa osattu nopeammin epailla, ja heti
suunnata yksityisen pariin, jolloin lapsi on parhaimmillaan saanut diagnoosin jo alle puolenvuoden

iassa.

Granergin tutkimuksessa mainitaan avusta, jota neuvolan tai perheneuvolan kautta on perheelle

saatu: Osalla vastanneista perheista on ollut kotiapua, liséksi mahdollisuus kéydéa psykologilla tai
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pariterapiassa. Naista tukimuodoista on koettu myos olleen apua esimerkiksi jaksamisen tai pari-
suhteen jatkumisen kannalta. On myds saatettu saada lahete ravitsemus- tai puheterapeutille.
Vanhemmat olisivat kuitenkin halunneet enemman konkreettista apua koskien refluksitaudin hoi-

toa.

Eras vastaaja Granergin tutkimuksessa on kokenut saaneensa hyvaakin apua perusterveyden-
huollossa, mutta todellinen pelastus on ollut yksityinen la&kari. Omassa tutkimuksessani on myds
viitattu positiivisiin kokemuksiin, etenkin hammashuollon henkilokunnan osalta. Lisaksi on mainittu,
ettd perusterveydenhuollosta saatu kohtaaminen on ollut vaihtelevaa. Granergin tutkimuksessa
eras vastaaja on sanonut, etta ei olisi parjannyt pelkan perusterveydenhuollosta saamansa avun
turvin. Ollaan myds pahoillaan tilanteesta, etta kaikilla ei ole mahdollista kayttaa yksityista tervey-

denhuoltoa apua saadakseen.

6.3.3 Perheiden terveiset terveydenhuollon henkildstolle

Kaikissa kolmessa tutkimuksessa vanhemmilla on paljon samankaltaisia toiveita terveydenhuollon
henkilostolle. Voimakkaimpana nousee esiin toive, etta vanhempia kuunneltaisi, ymmarrettaisi, us-
kottaisi, heidan huoli lapsen oireista otettaisi tosissaan ja asiaa alettaisi tutkimaan. Vanhemmat
haluavat, etta heidan huoltaan tai lapsen oireita ei vahateltaisi. Vanhemmat haluavat, etta lapsi ja
perhe saavat apua. Toivotaan, etta vanhemman sukupuoli tai se, onko lapsi ensimmainen, ei vai-

kuttaisi uskottavuuteen ja lapsen avun saamiseen.

Perkio & Vauhkalan tutkimuksessa toivotaan tietoista ohjausta enemman, nimenomaan teoreettista
tietoa sairaudesta ja miten sita voidaan hoitaa, konkreettista apua. Toivotaan myos enemman tu-
kea koko perheelle. Lisaksi toivotaan, etta perhe olisi ohjattu vertaistuen piiriin. Granergin tutkimuk-
sessa toivotaan, etta laakarit panostaisivat avun, ladkkeiden ja ratkaisujen [oytamiseen, ja lapselle
saataisiin apua. Korostetaan sita tosiasiaa, etta refluksitauti kielletaan tai sita ei tunnisteta, vaikka
tauti aiheuttaa lapselle kovasti kipua, joka vaikuttaa kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Granerin tut-
kimuksessa halutaan myds sanoa, etté refluksitauti rajoittaa elamaa monella eri tavalla. Omassa
tutkimuksessani toivotaan, etta vanhempia kuunneltaisi isommalla tiimilla, eika niin etta ensin ker-
rotaan asia sairaanhoitajalle, joka kertoo asian laékarille. Toivotaan myds monipuolisemmin apua.

Toivotaan myds terveydenhuollon asenteiden paivittyvan nykyaikaan aitien kohtaamisen osalta.
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Omassa tydssani ilmaistaan toive hoidon jatkuvuudesta ja korostetaan sen tarkeytta. Tasta syysta
on koettu yksityisen kaytto mielekkaammaksi, kun on mahdollista paasta samalle laakarille tai hoi-
tajalle, joka on jo tietoinen lapsen sairaudesta ja historiasta. Julkisella puolella asiointi koetaan

hankalaksi ja uuvuttavaksi, koska hoitaja ja laakari vaihtuu usein.

Omassa tutkimuksessa eras vanhempi toivoisi myos, etta lapselta tutkittaisi aina myos allergiat,
raudanpuute, vitaminien puute ja etta olisi enemman yhteistyota allergioiden ja vitamiinin puutteen

suhteen, seka etta naiden yhteydesta refluksitaudin oireisiin puhuttaisiin enemman.

6.3.4 Johtopaatokset

Tutkimustuloksia tarkasteltaessa on havaittavissa paljon samankaltaisuutta osassa vastauksia ja
kokemuksia ja kaikkien kolmen tutkimuksen tulokset vahvistavat toisiaan. Keratyissa aineistoissa
on huomattava maara samankaltaisuutta niin refluksitaudin oireiden; refluksitaudin vaikutuksissa
fyysiseen, psyykkiseen seké sosiaaliseen hyvinvointiin; myos siind kuinka tutkimukseen osallistu-
neet vanhemmat kokevat tulleensa kohdatuksi terveydenhuollon osalta ja mita he toivoisivat ter-

veydenhuollon henkilostolta.

Tutkimuskysymykseen: "Miten lapsen refluksitauti vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan per-
heen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin” oma tutkimukseni antoi tulokseksi, etta lapsen refluksitauti
vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan seka perheen fyysiseen, psyykkiseen etta sosiaali-
seen hyvinvointiin negatiivisella tavalla. Seka Perkion & Vauhkalan ettd Granergin tutkimuksien
tulokset tukevat tata paatelmaa. Kaikkien tutkimusten tulokset yhdessa antavat kuvan, etta vaiku-
tukset ovat moniulotteiset ja koskevat koko perhettd, ei vain itse sairaudesta karsivaa lasta. Kaikki
kolme tutkimusta antavat myds ymmartaa, etta tutkimuksessa kerrotuista lapsista lahes kaikki ovat
saaneet diagnoosin pahimmillaan jopa vuosien viiveella, jos kyseessa on ollut perheen ensimmaéi-
nen lapsi, jolla on refluksitauti. Viivastynyt diagnoosin, ja sitd myéten hoidon saanti, on kokemusten
mukaan tehnyt refluksitaudin negatiivisesta vaikutuksesta viela suuremman, kuin jos refluksitauti
olisi tutkittu seka diagnosoitu ajoissa. Mikali refluksitauti on todettu myés toisella lapsella, on per-
heissa usein jo osattu oireista paatella kyseessa olevan refluksitauti, ja haettu apua yksityiselta
sektorilta viiveitt, jolloin myoskaan refluksitaudin oireilu ei ole paassyt niin pahaksi kuin ensimmai-

sen lapsen kohdalla.
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Tutkimuskysymyksen "Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa koh-
dattu seka vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilostolle” kohtaamista koskevaan osioon
vanhempien antamissa vastauksissa oli kaikkien kolmen tutkimuksen osalta samankaltaisia tulok-
sia. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa vanhempien kokemus perusterveydenhuollolta saamaansa
kohteluun, apuun, ohjaukseen ja tukeen on negatiivinen. Liilan monessa perheessa lapsen oireita
ei ole otettu tosissaan, oireita ja vanhempien huolta on vahatelty, lapsen oireita ei ole edes alettu
tutkia tai tutkimuksiin paasy on viivastynyt usealla vuodella. Vahattelyn kokemus, ja se etta lapsen
oireiden tutkimisesta on jouduttu taistelemaan, nousee suureen rooliin kaikkien kolmen tutkimuk-
sen tuloksissa. Tuloksissa paistaa kokemus, etta vanhempien sanaa ja kertomaa ei ole uskottu, ja
lapsi on saanut apua ja tutkimukset vasta, kun joku terveydenhuollon ammattilainen on huomannut
samat oireet. Vastauksissa on havaittavissa myos kokemus, ettd perusterveydenhuollossa refluk-
sitautia ei tunneta eika perheita osata konkreettisesti auttaa sen hoidossa. Tuloksissa paistaa, etta
vanhempien kokemuksen mukaan perusterveydenhuollon osaamattomuus refluksitautiin liittyen
seka vahattely ovat usein johtaneet lapsen vuosia kestaneeseen oireiluun seka karsimykseen esi-
merkiksi hoitamattoman refluksitaudin aiheuttaman kivun ja oksentelun vuoksi. Vanhempien vas-
tauksissa osa lapsista on ehtinyt saada jo refluksitaudin aiheuttaman muun taudin, kuten refluk-
siesofagiitin tai keuhkoputkien laajentumista, koska refluksitautia ei ole alettu hoitamaan ajoissa.
Jonkin verran tuloksissa kuvaillaan myds saadun esimerkiksi psykologin tai terapeutin apua, tai
esimerkiksi kotihoitoa. Hyvin vahaiseksi on kuitenkin koettu jaaneen konkreettisen avun ja ohjei-
den, joiden avulla refluksitautia hoidetaan. Tutkimustuloksia lukiessa korostuu myos lapsen usein
saaneen apua vasta yksityiseen terveydenhuoltoon kaantyessa. Positiivisia kokemuksia on tutki-
mustuloksissa havaittavissa, mutta maarallisesti negatiiviset kokemukset ovat naiden tutkimustu-

losten valossa huomattavan paljon suurempia.

Tutkimuskysymyksen "Miten refluksitautia sairastavan lapsen perhe on terveydenhuollossa koh-
dattu seka vanhempien terveiset terveydenhuollon henkildstolle” terveisia koskevaan osioon liittyen
vanhemmilla on ollut hyvin samankaltaisia toiveita kaikissa kolmessa tutkimuksessa: toivotaan, etta
vanhempia kuunnellaan ja uskotaan, ja lapsen oireita alettaisiin tutkia ajoissa ja lapsi saisi myds
apua ja hoitoa ajoissa. Vanhemmat toivovat, ettd eivat kokisi vahattelya tai syrjintda esimerkiksi
sukupuolen takia tai siksi koska lapsi on esikoinen. Vanhemmat toivovat ensisijaisesti tietoa refluk-
sitaudista, miten sita voi hoitaa ja miten lapsen vointia voi helpottaa. Vanhemmilla on myos toiveita
jatkuvuudesta, seka monipuolisemmista tutkimuksista refluksitautia koskien. Vanhemmilla nousi
myOs toive vertaistuen pariin ohjaamisesta. Vanhemmat toivovat perusterveydenhuollon
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henkilostolle enemman tietamysta lapsen refluksitaudista, jotta tauti tunnistetaan nopeammin ja
paremmin, ja sita osataan alkaa hoitamaan ajoissa. Toivotaan my0s ymmarrysta siita, kuinka suu-

ressa mittakaavassa lapsen refluksitauti vaikuttaa koko perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin.

Neuvola, joka on vanhempien ja lapsen ensisijainen terveydenhuollon palvelu, nousee merkitta-
vaan rooliin refluksitaudin oireiden tunnistamisessa seka tutkimuksiin ohjaamisessa. Kun neuvolan
henkilostolla on riittamaton osaaminen tunnistaa refluksitauti, ja vanhempien huolta seka lapsen
oireita ei oteta tosissaan, viivastyy lapsen diagnoosin saaminen pahimmillaan jopa vuosia. Diag-
noosin viivastyminen johtaa monenlaisiin negatiivisiin vaikutuksiin koko perheen hyvin voinnissa:
Lapsen karsimys jatkuu vuosia, lapselle ehtii pahimmillaan aiheutua kivuliaita lisdsairauksia, jotka
johtuvat refluksitaudin oireista. Koko perhe karsii lapsen hoitamattoman sairauden vuoksi ja per-
heen voimavarat kayvat vahiin. On otettava huomioon, ettd omassa tutkimuksessani kaikkien tut-
kimukseen osallistuneiden vanhempien lapsella on diagnosoitu refluksitauti, eli tauti on lapsella
ollut alusta asti, mutta sité ei ole syysta tai toisesta alettu esimerkiksi neuvolassa tutkimaan lain-
kaan, tai viivastyneesti. Osassa kaikkien tutkimusten perheita on jouduttu kd&ntymaan yksityisen
terveydenhuollon pariin, jotta lapsi saa tarvitsemansa tutkimukset ja hoidon. Osassa tutkimuksia
lapsi on ehtinyt 4-5 vuoden ikaan, ennen kun on saanut diagnoosin ja hoitoa. En voi olla pohtimatta,
vaikuttaako my0s perheen varallisuus siihen, milloin lapsi viimein diagnosoidaan ja paasee oike-
anlaisen avun piiriin. Onko mahdollista, etta perheissa, joissa on varaa kaantya yksityisen tervey-
denhuollon piiriin jo aikaisemmin, saa lapselleen diagnoosin seka hoitoa jo aikaisemmin, kun taas
toisessa perheessa tallaiseen ei ole koskaan varaa, ja lapsen diagnoosi viivastyy ennestaan. Tal-
lainen asettaa perheet eriarvoiseen asemaan hoidon saannin suhteen. Mikali perusterveydenhuol-
lossa lapsen oireita ei aleta edes tutkimaan, ja on kaannyttava yksityisen palveluntuottajan puo-
leen, on tdma perheelle erittdin suuri taloudellinen taakka. On otettava huomioon, etta lisaksi ref-
luksitautia sairastava lapsi joutuu my6s olemaan erityisruokavaliolla, joka myds on normaalia ruo-

kavaliota kallimpaa.

Tutkimusten perusteella olisi tarkeaa tuoda etenkin neuvoloihin seka hyvinvointikeskuksiin riitta-
vasti koulutusta ja tietoa refluksitaudista, siihen liittyvista oireista seka lisésairauksien riskeista seké
refluksitaudin kokonaisvaltaisesta hoidosta. Refluksitaudin hoidossa on huomioitava lapsen syoma
ravinto, suolen toiminta, laakitys ja muut refluksitautiin vaikuttavat tekijat. Nain saataisiin lapsen
refluksitauti diagnosoitua nopeammin. Mité nopeammin lapsen refluksitauti diagnosoidaan, véhen-
netdan myds riski lisataudeille ja koko perheen voimavarat ja jaksaminen pysyy parempana. Ref-
luksitautia sairastavan lapsen hyvassa hoitotasapainossa oleva sairaus vahentaa lapsen
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poissaoloja esimerkiksi koulusta, seka myds vahentaa vanhempien poissaoloa téista. Yhteiskun-
nalle olisi hyodyllisempaa turvata tutkimuksiin ja hoitoon paasy mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa seka antaa perheelle riittavasti tietoa sairauden hoidosta alusta lahtien. Oikea-aikaisella
sairauden diagnosoinnilla olisi mahdollista keventaa myos erikoissairaanhoidon kuormitusta, mikali
lapsen oireiden perusteella voidaan aloittaa laakitys- seka ruokavaliohoito jo hyvissa ajoin, jolloin
lapsen oireilu saattaa jaada sille tasolle, etta tarkemmille jatkotutkimuksille ei kaikkien lasten ta-

pauksessa ole tarvetta.

Tutkimuksessa huolta heréttaa erityisesti kaikkien tutkimusten monen vanhemman kokema vahat-
tely ja avun ja ohjeiden saamattomuus perusterveydenhuollossa. Tamé on johtanut epaluottamusta
perusterveydenhuoltoon. Tastakin syysta olisi tarkeaa kouluttaa perusterveydenhuollon henkilo-
kunta tunnistamaan refluksitaudin oireet ajoissa ja aloittamaan tutkimukset ajoissa. Etenkin neuvo-
lan henkildkunta on tarkeédssa roolissa, silla he ovat yleensa lapsen ja vanhemman ensimmainen
ja pitkaaikainen hoitokontakti. Internetissa Refluksilapset ry:n sivusto on sellainen, jolle perheet
olisi hyvéa ohjata, ja jonne on myds keratty kattava tietopaketti eri ikdisten lasten refluksitaudin oi-
reita seka hoitoa koskien. Terveydenhuollossa olisi hyva olla tieto ohjata vanhemmat vertaistuen

piiriin etenkin silloin, kun oma tietamys refluksitaudista on huonompaa.

6.4 Tutkimustulosten luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelua

Tutkimuksen teossa pyritaan valttdmaan virheita, joten yksittaisessa tutkimuksessa arvioidaan
myos sen luotettavuutta. Yhtenaisia kasityksia tutkimuksen luotettavuudesta ei laadullisen tutki-
muksen sisalla valttamatta ole ja teorioita on useita. Eniten korostetaan tutkimuksen totuudenmu-
kaisuutta seka objektiivisuutta, lisaksi mainitaan havaintojen luotettavuus seka niiden puolueetto-
muus. Puolueettomuutta korostetaan esimerkill siita, etta pyrkiikd tutkija ymmartamaan ja kuule-
maan haastateltavaa tai tiedonantajaa itsenaan, vai suodattuuko saatu informaatio tutkijan omien
ominaisuuksien kautta. Esimerkiksi tutkijan sukupuoli, ik&, uskonto, poliittinen suuntautuminen,
kansalaisuus tai vaikkapa virka-asema voivat vaikuttaa siihen, mité tutkija kuulee tai havainnoi.
Tutkimuksessa arvioidaan kokonaisuutta, onko tutkimus johdonmukainen, I0ytyyko tutkimuksen
kohde ja tarkoitus, mik& tutkijan oma sitoutuminen suhteessa tutkimukseen on, miten aineisto on
keréatty ja siihen liittyvat ongelmat, keita tutkimukseen osallistujat ovat ja milla perusteella heidat on

valittu, montako osallistujaa on, mika tutkija-tiedonantaja -suhde on, kauanko tutkimus kestaa,
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miten aineisto on analysoitu ja mihin johtopaatdksiin on paasty. On pohdittava, miksi tutkimus on
luotettava ja eettisesti korkeatasoinen, seka tutkimuksen raportoinnissa koko aineiston keraamisen
ja analysoinnin pohtiminen. Mité yksityiskohtaisemmin tutkimuksen eri vaiheet avataan, sité luotet-

tavampana lukija sita pitaa (Tuomi & Sarajarvi, 2009.)

Tutkimuksen tulosten sanotaan vaikuttavan eettisiin ratkaisuihin ja toisaalta taas eettiset kannat
vaikuttavat tutkimuksen tekijén ratkaisuihin. Tieteen etiikaksi kutsutaan jalkimmaista asetelmaa.
On esitetty viisi tieteen etiikkaan liittyvaa peruskysymysta, joita ovat: Millaista on hyva tutkimus?
Onko tiedonjano hyvaksyttavaa ja onko se hyvaksyttavaa kaikissa asioissa? Mita tutkitaan eli miten
tutkimusaihe valitaan? Millaisia tutkimustuloksia tutkija saa tavoitella? Millaisia keinoja tutkija saa
kayttaa? (Tuomi & Sarajarvi, 2009.) Etiikka tutkii kasityksia oikeasta ja vaarasta, hyvasta ja pahasta
seka moraalisesta toiminnasta. Tutkimuksen osalta etiikan kautta mietitdén niitd toimintatapoja,
Jjoita tutkijan tulee noudattaa, jotta tuotettava tieto on kestévéa ja etté tutkimukseen osallistuvia
ihmisi& kohdellaan hyvin. Laadullisessa tutkimuksessa etiikka on mukana tutkimuksen jokaisessa
vaiheessa: miten tutkittava kohdataan, ja miten tutkittavaa koskettavat tutkimustulokset kirjoitetaan.
Tutkimuksessa tulee kunnioittaa tutkittavan ihmisarvoa, yksityisyytta, itsemaaraamisoikeutta seka
muita oikeuksia. Pyritaan myos valttamaan aiheuttamasta tutkittaville ihmisille, yhteisdille seka
muille tutkimuskohteille merkittavia riskeja, vahinkoa tai haittaa. Tutkijan ei ole pakko olla tutkitta-
van kanssa samaa mielta asioista, mutta tutkimuksen tulkintaan tama erimielisyys ei saa vaikuttaa.
Tutkija ei saa kayttaa asemaansa tai tutkimuksen tuloksia niin, etta muiden ihmisten elama hanka-
loituu. Tutkija ei saa myoskaan toiminnallaan haitata tieteen edistymista, loukata tutkittavien oi-
keuksia, vaaristella tuloksia tai toimia mitenkaan epaeettisesti. Tutkimuksen tarkoituksena on pyr-
kimys tuottaa uutta ja merkityksellista tutkimustietoa vahemman tunnetuista asioista ja ilmidista
(Kallinen & Kinnunen, n.d.) Hyva tieteellinen kaytanto onkin rehellisyytta, huolellisuutta seka tark-
kuutta tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Tekemiaan eettisia valintoja tutkija reflektoi raportoides-
saan tutkimusta. Tallgin kerrotaan avoimesti ratkaisuista, perustellaan ne seka arvioidaan, mika
merkitys niilléa on lopputulokselle. Tutkittavilta tarvitaan suostumus tutkimukseen seka heille tulee
antaa informaatiota tutkimuksesta. Tutkittavalle tulee aina kertoa tutkimuksen tekijat seka tausta-
organisaatio, henkildtietojen kasittelysta tutkimuksessa seka mita tutkimukseen osallistuminen tar-
koittaa konkreettisesti. Tutkittavilla on oikeus osallistua vapaaehtoisesti tai myds kieltaytya, oikeus
keskeyttad tutkimukseen osallistuminen, oikeus peruuttaa osallistumissuostumus, oikeus saada
ymmarrettava ja totuudenmukainen kuva tutkimuksen tavoitteista ja osallistumisesta mahdollisesti

koituvista haitoista ja riskeista, seka oikeus tietaa olevansa tutkittavana etenkin, jos tutkija on
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tutkittavaan néhden myds jossain toisessa roolissa. Tutkimustulokset on mahdollista ano-

nymisoida, jolloin alkuperaista tutkittavaa ei tunnistaa tutkimuksesta (Kallinen & Kinnunen, n.d.)

Tassa tutkimuksessa on kohteeksi rajattu 2-10 -vuotiaiden, refluksitaudin diagnoosin saaneiden
lasten perheen hyvinvointi. Lisaksi tutkimuksessa selvitetaan, kuinka refluksitautia sairastavan lap-
sen perhe on terveydenhuollossa kohdattu seka vanhempien terveiset terveydenhuollon henkilos-
tolle. Kysely on laadittu WHO:n maarittelemien hyvinvoinnin osa-alueiden mukaan ja vastaukset
on keratty anonyymisti. Opinnaytetyon aiheesta ja sen tarkoituksesta seka tavoitteista on ennalta
seka prosessin aikana tiedotettu Facebookin ryhmassa Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry).
Nain selviteltiin vapaaehtoisuuteen perustuvaa kohdejoukkoa ja kenenkaan ei ole ollut pakko osal-
listua. Ryhman jasenmaara on kyselyn auki ollessa ollut yli 2000 ja vapaaehtoisia vastaajia on 5.
Kyselyssa ei kysyta missaan vaiheessa perheistd mitaan anonymiteettia rikkovia tietoja, kuten ni-
mitietoja tai asuinpaikkakuntaa. Ainoat taustatiedot, jotka ovat opinnaytetydta ajatellen relevantteja,
ovat perheen koko, perhemuoto, minka ikaisia lapsia perheessa on, onko perheessa diagnosoitu
refluksitautia sairastava lapsi seka kuinka monta refluksitautia sairastavaa lasta perheessa on.
Nailla tiedoilla on merkitysta refluksitaudin vaikutuksista perheen hyvinvointiin, ja moneenko hen-
kilddn ne suoraan tai vélillisesti vaikuttavat. Opinndytety6n aihe ei ole arkaluonteinen eika sen te-
ossa kohdella kohdejoukkoa asiattomasti. Mikali joku vastanneista iimaisee halunsa peruuttaa
osallistumisensa, voidaan tarpeen vaatiessa kayda kyselyn kysymykset |api ja selvittaa mitka vas-
tauksista ovat olleet juuri kyseisen henkilon, perustuen siihen, etta jokaisen kyselyyn vastanneen
vastaukset ovat aina jarjestyksessa saman numeron kohdalla ja néin eriteltavissa muista. Saatua
informaatiota kasitellddn muuttamatta sen sanomaa ja merkitysta analyysin aikana. Tutkimukseen
on osallistunut 5 eri perhetta, jolloin saatu aineisto on rikkaampi, kuin esimerkiksi yhdelta perheelta
saatu materiaali. Keratty tieto on kuitenkin kuvailevaa kokemustietoa, sitd miten vanhemmat asian
kokevat, eika tdma ei ole laskettavissa olevaa tietoa eikd mydskaan ole todistettavissa, etta kaikki
vastaukset on annettu rehellisesti. Oletettavaa kuitenkin on, etta vastaaja on kertonut oman, rehel-
lisen nakemyksensé asiasta. Webropol -kysely on tehty yhdenmukaisesti yndenmukaisten kysy-
mysten kautta, joihin vastaajat saivat vastata omin sanoin kirjoittamalla. Tutkimuseettisen neuvot-
telukunnan ohjeistuksessa painotetaan tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittamista, vahin-
goittamisen valttamista seka yksityisyyden ja tietosuojan sailyttamista. Edelld mainittua ohjeistusta

on pyritty aineistoa keratessa noudattamaan.
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6.5 Oma oppimisprosessi

OpinnaytetyOprosessi kaynnistyi vuoden 2021 alussa suunnitelman teon aloittamisella. Aiheeksi
muodostui lapsen refluksitaudin vaikutus perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin seké se, miten
perhe on asian suhteen perusterveydenhuollossa kohdattu ja mita terveisia vanhemmat haluaisivat
terveydenhuollon henkilostolle lahettaa. Aihe valikoitui siksi, etta minulla itsellani on diagnoosin
saanut refluksitautia sairastava lapsi, ja sairaus on oman kokemukseni mukaan vaikuttanut per-
heemme kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Olen myos itse Facebookin ryhméassa Isommat refluk-
silapset (Refluksilapset ry), jossa keskustelujen myota havaitsin perheiden kokemusten olevan sa-
mankaltaisia aihealueen piirissa. Halusin omassa opinnaytetyossani kerata vanhempien kokemuk-
sia seka tutkia, onko kokemukset samankaltaisia keskenaan seka myos keratd mita vanhemmat
terveydenhuollon henkilostolta toivovat. Tavoitteena oli kerata tata tietoa terveydenhuollon henki-
l6kunnan kayttoon, jotta henkilosto saisi kattavaa tietoa refluksitaudin oireista, vaikutuksista, hoi-
dosta sekd myos siitd mita kokemuksia vanhemmilla terveydenhuollon kohtaamisista on ja mita
terveydenhuollossa voitaisi jatkossa tehda paremmin, jotta refluksitautia sairastavan lapsen oireet
huomioidaan, niihin reagoidaan ja niita tutkitaan ja lapsi saisi apua ja hoitoa ajoissa seka vanhem-
mat tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Suunnitelman valmiiksi saamiseen meni lopulta useampi
vuosi, silla sain yllattden kolmannen lapsen opinnadytetyon prosessin alussa, lisaksi Covid-19 val-
loitti maailmaa ja koulut seka oma opiskelu toteutui etana. Lopulta aktiivinen opinnaytetyo on ajoit-

tunut vuoden 2023 lopulle seka vuoden 2024 alkupuolikkaalle.

Paatin toteuttaa opinnaytetyoni laadullisena tutkimuksena, jonka aineiston keruumenetelmaksi va-
litsin Webropol -ohjelmiston avulla toteutetun anonyymin kyselyn. Kyselyn liitin ennalta informoi-
tuun, edeltd mainittuun Facebook -ryhmaan, kunnes vastaajia oli kertynyt 5 eri perheesta saadak-
seni mahdollisimman kattavasti aineistoa. Kyselyn kysymykset on liitteessa 3. Aineiston koko on
rittava antamaan kuvan vanhempien kokemuksista, mutta riittdvan pieni, etta sen yksi ihminen saa
analysoitua. Aineiston analysointi oli haastavaa, silla ihminen on fyysinen, psyykkinen seké sosi-
aalinen kokonaisuus, ja osaltaan vastaukset limittyvat yhteen. My6s usein kyselyn vastauksissa
annettiin tarkeaa lisainformaatiota esimerkiksi lapsen fyysisista refluksitaudin oireista osiossa: "Ter-
veisesi terveydenhuollon henkildkunnalle”, jotka olen poiminut mukaan tutkimuskysymyksen: ” Mi-
ten lapsen refluksitauti vaikuttaa vanhempien kokemuksen mukaan perheen kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin?” vastauksiin. Analyysi katosi kerran tietokoneeltani, ja jouduin aloittamaan analyysin

alusta, mutta toisaalta olin jo huomannut tuolloin, etta aluksi luomani alaluokat ja paaluokat eivat
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olisi toimineet. Olen kayttanyt analyysiin paljon aikaa ja pyrkinyt muovaamaan siitd mahdollisim-

man asianmukaisen. Tutkimustulokset olen analysoinut aineistolahtoisen sisallonanalyysin avulla.

Opinnaytetydssa pyrin selvittdmaan lapsen refluksitaudin vaikutukset perheen kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin seka sen, miten perheet on terveydenhuollossa kohdattu ja mita terveisia he haluaisi-
vat terveydenhuollon henkilostolle Iahettad. Tutkimustuloksista kay ilmi, etté lapsen refluksitaudilla
on koko perheen hyvinvointia koskien negatiiviset vaikutukset niin fyysisen, psyykkisen kuin sosi-
aalisenkin hyvinvoinnin alueella. Lisaksi tutkimustulosten mukaan perheen kohtaamiset peruster-
veydenhuollossa on olleet usean vastanneen vanhemman kokemuksen mukaan paaasiassa ne-
gatiivisia, ja vanhempien toive perusterveydenhuollon henkilostélle se, ettd vanhempia kuunnel-
laan, vanhemmat otetaan tosissaan, lapsen oireet tutkitaan ja lapselle saadaan oikeanlaista seka
monipuolista apua. Vanhempien toive on myos, etta refluksitauti tunnettaisi perusterveydenhuollon

piirissa paremmin.

Oppimisprosessi oli mielenkiintoinen ja opettavainen, mutta raskas prosessi. Tein opinnaytetyoni
yksin, silld en halunnut sitouttaa itseani kenenkaan muun aikatauluun, enka myoskaan ketaan
muuta omaan aikatauluuni, silla opinnaytetyoni aihetta pohtiessani olin muutaman kuukauden ikai-
sen vauvan, seka kahden isomman lapsen aiti. Perheenaitina, opiskelijana seka myohemmin myds
osa-aikaisena tyossakayvana hoitajana, aikataulujen yhteensovittaminen olisi ollut kohtuuton stres-
sitekija itselleni. Oli oman hyvinvoinnin kannalta tarkeaa, ettd sain tehd& opinnaytetydn taysin
omalla tavalla ja omaan, verkkaiseen tahtiin. Opinnaytetyon teko on ollut valilla hyvin hidasta ja
ajoittain tyo ei ole tuntunut etenevan. Aihe on kuitenkin ollut mielenkiintoinen, ja aineiston keruu ja
analysoiminen tuntunut mielekkaalta, vaikka onkin ollut tydlasta. Olen kokenut aiheen ja sen tulos-
ten saamisen terveydenhuollon henkildston tietoon tarkeaksi, ja tasta syysta on aihe mahdollisesti
laajempi, kuin olisi ollut tarpeen. Etenkin vertaillessani tutkimukseni tuloksia kahteen muuhun opin-
naytetydhon, on tulokset vahvistaneet toisiaan ja vahvistanut myds tunnetta, etté perusterveyden-
huollon henkiloston tietamysta ja koulutusta lapsen refluksitaudista tulisi lisata oppaiden seka kou-
lutusten muodossa, jotta lapsi paasisi tutkimuksiin ja saisi tarvitsemaansa hoitoa entista aikaisem-
min. Nain vahennettaisiin my6s vaheksynnan ja hoitamattomuuden kokemuksia, joita kaikkien kol-
men tutkimuksen aineistoissa oli surullisen paljon. Henkiloston koulutuksella saataisi myds lopulta
lisattya koko perheen hyvinvointia seké& voimavaroja, mikali se johtaa lapsen refluksitaudin aikai-
sempaan diagnosointiin seka hoitoon, ja ennaltaehkaisee oireisen refluksitaudin aiheuttamia muita
komplikaatioita. Tama tutkimus opetti minulle, etta refluksitauti on edelleen huolestuttavan huonosti
tunnettu sairaus perusterveydenhuollossa ja etta refluksitaudin vaikutukset ovat moniulotteiset ja
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laajat koko perheen hyvinvointia ajatellen. On tarkeaa, etta neuvolassa refluksitaudista on edes
perustietamys ja ymmarrys huolehtia lapselle ajoissa jatkotutkimukset asian tiimoilta, jotta perheen
hyvinvointi ei vaarannu. Perhe tarvitsee konkreettista apua refluksitaudin hoidossa, tukea jaksami-
seen, myos psyykkista tukea. Mikali neuvolassa vanhempi ilmaisee lapsella olevan oireita, jotka
sopisivat refluksitaudin piirteisiin, asiaa ei tulisi leimata koliikiksi ja vaheksya vanhempien kertomaa.
Asia tulisi ottaa vakavasti ja tutkia. Tutkimukseni on laajempi, kuin ehka yksin opinnaytetyota teke-
valle on viisasta, mutta en olisi kyennyt rajaamaan aihealuetta, silla koin vanhempien sanoman
tarkeaksi. En olisi voinut tehda asioita toisin, elamantilanne on pitkalti sdadellyt sen, miten olen

saanut opinnaytetydssa edettya ja olen olosuhteisiin nahden tehnyt parhaani.

6.6 Tutkimustulosten hyodyntaminen ja jatkotutkimusaiheita

Taman opinnaytetyon tutkimustulokset antavat terveydenhuollon henkildstolle tarkedd kokemuk-
sellista tietoa lapsen refluksitaudin vaikutuksista perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin, seka
kokemuksista ja terveisista terveydenhuollon suhteen. Nama tiedot auttavat terveydenhuollon hen-
kilostoad ymmartamaan refluksitautia kokonaisuutena paremmin, reagoimaan lapsen oireisiin mah-
dollisimman varhaisessa vaiheessa seka kohtaamaan perhe paremmin. Ajoissa saadun diagnoo-
sin ja hoidon avulla perheen kokonaisvaltaista hyvinvointia tuetaan ja ennaltaehkaistaan seka lap-
sen refluksitaudin aiheuttamia komplikaatioita ja lisdsairauksia, seka tuetaan perheen jaksamista
ja voimavaroja. Ajoissa saadun tutkimuksen ja hoidon, seka vanhempien huolen seka lapsen oirei-
den huomioonottavalla kohtaamisella lisataan myos vanhempien luottamusta perusterveydenhuol-
lon henkiléstéa kohtaan. Olisi tarkeaa, etta refluksitautia sairastavan lapsen avun saanti ei olisi
kiinni perheen varallisuudesta, vaan tutkimukset ja hoito olisi kaikkien saatavilla. Kaikissa perheissa
ei ole varaa kaantya yksityisen puoleen, ja perheiden ei pitaisi joutua taistelemaan saadakseen
lapselle apua. Tutkimustuloksia voisi hyddyntaa antamalla perusterveydenhuollon henkildstdlle ar-
vokasta informaatiota. Tarkeimmassa roolissa on neuvoloiden henkildsto, silla he ovat perheen
ensimmainen pitkaaikainen hoitokontakti, ja jossa refluksitaudin oireet tulisi ensimmaisené ottaa
huomioon ja huolehtia niiden tutkiminen. Toinen tarkedssa roolissa oleva taho on perusterveyden-
huollon hyvinvointikeskusten henkildstd. Voisiko olla hyodyllista kouluttaa jokaiseen hyvinvointikes-
kukseen esimerkiksi terveydenhoitaja/sairaanhoitaja seka laékari, jotka hankkisivat laajemman tie-
totaidon sekaé refluksitaudin oireista, syista seka hoitomuodoista: seka ladkkeellisista etté 1aakkeet-

tomista. Tatd tyoparia olisi sitten esimerkiksi neuvolasta mahdollista konsultoida aina, kun
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vauvalla/pienella lapsella on oireita, jotka voisi herattdd epailyn refluksitaudin mahdollisuudesta.

Talloin neuvolassakin olisi tiedossa ne henkildt, joilta lapsen oireista pystyy herkasti konsultoimaan.

Jatkotutkimusaiheeksi ehdottaisin tutkimusta, jossa perusterveydenhuollon henkiloston tietamysta
lapsen refluksitaudista, sen oireista seka hoidosta tutkittaisi esimerkiksi haastattelun tai kyselyn
muodossa. Tama antaisi tietoa siita, mika terveydenhuollon tietamys asiasta todella on. Lisaksi
tutkimuksessa voisi kysya, kuinka tarpeelliseksi henkilostd kokee koulutuksen aihealueesta. Toi-
nen opinnaytetyon aihe olisi oppaan luominen perusterveydenhuollon henkildstda varten, jota olisi

mahdollista jakaa seka neuvoloihin etta hyvinvointikeskuksiin.
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LITE 1

Ensimmainen haastateltavien keraamista koskeva julkaisu Facebook -alustalla,
ryhmassa: Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry)

Jaana Kuha: 15. tammikuu 2021
Heil

Olen sairaanhoitajaopiskelija ja itsekin refluksilapsen aiti. Olen tekemassa opinnayte-
tyotani tydnimella: Lapsen refluksin kokonaisvaltaisuus vanhempien nakokulmasta.
Opinnaytetydssa kaytaisi 1api sita, kuinka lapsen refluksi alkoi oireilla, kuinka sitd hoi-
dettiin ja mika auttoi, myds sitd, kuinka lapsen refluksi on vaikuttanut koko perheen
henkiseen, psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin. Itse koen ettd pahimmassa vai-
heessa refluksi todella vaikutti koko perheen hyvinvointiin voimakkaasti.

Olin alunperin ajatellut haastatella tyéhon vain yhta perhetta, mutta halusin kysya ha-
lukkuutta, onko muita perheita (tai aiteja tai isia yksistaan) jotka haluaa osallistua opin-
naytetyoni tekoon haastattelun muodossa? Haastattelu sisaltaisi todennakoisesti seu-
raavankaltaisia kysymyksia: miten oireilu alkoi, mita oireita lapsella on ollut, miten oi-
reita hoidettiin / yritettiin hillita, saitko apua perusterveydenhuollosta, mika on tilanne
refluksin kanssa nyt. Mika on auttanut parhaiten oireisiin. Lisaksi: miten lapsen refluksi
on vaikuttanut perheenne henkiseen, psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin, enta talou-
delliseen? Voisi liittaa myos alueen, jolla perhe asuu, silla eri alueiden terveydenhuol-
lossa voi olla eroja siind, kuinka refluksiperhe kohdataan.

Voisi olla tutkielmatyyppisen opinnaytetydn kannalta eniten tieteellista arvoa, jos vas-
taamassa olisi useampi perhe, ja opinnaytetydsta voisi olla tulevaisuudessa jotain hyo-
tya vaikkapa uusille refluksilasten vanhemmille, kun he hakevat aiheesta tietoa.

Mikali useampia kiinnostaa osallistua opinnaytetydhdni, voisin ottaa yhteensa noin 4
perhettd, eli 3 jo olemassaolevan perheen lisdksi, jotta vastausten analysointi ei kay
liian ty6laaksi. Luullakseni toteuttaisin kyselyn luomalla nettiin kyselylomakkeen, jonka
l&hetan osallistuville perheille, ja he saavat omassa rauhassa tayttaa kyselyt johonkin
paivamaaraan mennessa.

Olen vasta tekeméassa opinnaytetydn suunnitelmaa, eli itse kysely ei ole samantien
ajankohtainen. Lahinna selvittelen tassa kiinnostusta osallistua tallaiseen. Tarkoituk-
sena lienee lahinna avartaa tietoisuutta refluksin kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta
perheessa.

Minulle voi vastata asiasta vaikkapa yksityisviestilla messengerissa, mikali todella kiin-
nostaa osallistua, niin minulle jaa yhteystiedot sitten myohempaa kayttoa varten.

Itse opinnaytetydhdn ei tule kenenkaan nimia nakyviin.
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LIITE 2

Toinen haastateltavien keraamista koskeva julkaisu Facebook -alustalla, ryh-
massa: Isommat refluksilapset (Refluksilapset ry)

Jaana Kuha: 14. tammikuu 2023
Heipa hei!

Taman vuoden aikana tavoitteena on viimeinkin saada opinnaytety6 tehtya. Viela on
suunnitelma viimeisteltdvana ennen varsinaisen tyon aloittamista, vaan konsepti on
yha sama: teen webropol -kyselyn jonka lahetan 4:lle kyselyyn haluavalle refluksilap-
sen vanhemmalle/vanhemmille/huoltajille, avoimin kysymyksin joihin vastataan kirjoit-
taen.

Opinnaytetyon aihe on yksinkertaistettuna: lapsen refluksin vaikutus perheen kokonais-
valtaiseen hyvinvointiin. Koska suunnitelma on viela tekematta loppuun, nimi voi viela
elaa, mutta sisaltoé pysynee kutakuinkin samana. Aihetta tutkitaan silta kannalta, etta
hyvinvointi koostuu psyykkisesta, fyysisesta, sosiaalisesta ja henkisesta osasta, ja nai-
den kautta |l&hden asiaa tutkimaan ja tietoa kerdadmaan.

Aikataulu ei todellakaan ole vield tiedossa, mutta tavoitteena on valmistua jouluksi, ja
tédnad vuonna opinnaytetyon teen.

Tahan voi alle jalleen laittaa viestia henkilot, jotka kokevat lapsen refluksin vaikutta-
neen perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin, ja ovat halukkaita osallistumaan aika-
naan webropol -kyselyyn aihetta koskien.
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LIITE 3
Webropol -kyselyn kysymykset tekstimuodossa. Alkuperainen kysely:

https://link.webropolsurveys.com/S/7B325D51422AFBB0

Refluksitaudin vaikutus perheen fyysiseen, psyykkiseen seka
sosiaaliseen hyvinvointiin.

Lapsen refluksitaudilla on laaja vaikutus koko perheen kokonaisvaltaiseen hyvinvoin-
tiin. Taman kyselyn avulla keraan kuvailevaa tietoa 2-10 -vuotiaiden refluksitautia sai-
rastavien lasten vanhemmilta. Kysely on osa opinndytetyotani: "Vanhempien kokemuk-
sia lapsen refluksin vaikutuksista perheen hyvinvointiin". Opinnaytety6 antaa lapsen
refluksista ja sen vaikutuksista tietoa terveydenhuollon henkiléstdlle. Lisédksi materiaali
toimii osaltaan myds vertaistukena.

Kyselyyn osallistuvien vanhempien lapsella tulee olla refluksitaudin diagnoosi ja hdnen
tulee olla ialtaan 2-10 -vuotias. Kysymykset ovat avoimia ja niihin vastataan vapaasti
kirjoittaen.

Kysymykset on laadittu WHO:n hyvinvoinnin maaritelman mukaisiin fyysiseen, psyykki-
seen seka sosiaalisen hyvinvoinnin osa-alueisiin.

Pyydan vastaamaan kyselyyn ajan kanssa ja mahdollisimman kuvaavasti, jotta saan
kerattyd mahdollisimman tarkkaa, kokemuksellista ja kuvailevaa tietoa aihealueesta.

Lopullisista vastauksista keraan 4 asianmukaisinta analysointia varten.

Perheen taustatiedot

1. Montako vanhempaa ja lasta perheeseenne kuuluu?

2. Onko perheessanne diagnoosin saanut, refluksitautia sairastava 2-10 -
vuotias lapsi?

3. Montako relfuksitautia sairastavaa lasta perheessanne on ja minka ikaisia

he ovat?

Refluksitaudin vaikutus perheen fyysiseen hyvinvointiin.

Fyysinen hyvinvointi on yksilon oma kokemus omasta fyysisesta terveydestaan, pysty-
vyydestaan seka arjessa jaksamisestaan. Tahan vaikuttavat mm. terveys, uni, liikunta,
ravitsemus, kipu, pahoinvointi jne. (WHO.)
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Refluksi voi hoitamattomana aiheuttaa lukuisia terveysongelmia, kuten kipua, kurkun
karheutta, oksentelua, ruokasulan nousua ruokatorveen tai jopa suuhun asti, naras-

tysta. Naista johtuen voi iimeentya ruokahaluttomuutta, aliravitsemusta, infektioherk-
kyytta, astmaa, hampaiden Kkiillevaurioita ym. Lisaksi hankaluutta saada unta tai nuk-
kua, jatkuvia yoherailyja. Tasta voi seurata vasymysta ja uupumusta.

Kerro vastauksessasi mahdollisimman tarkkaan kaikki fyysiset vaikutukset, mita lapsen
refluksi aiheuttaa.

Perheen fyysiseen hyvinvointiin lapsen refluksi voi vaikuttaa esimerkiksi huonoina yo-
unina, uupumuksena jne. Oletko sina toi muu perheenjasenesi joutunut esimerkiksi val-
vomaan lapsen refluksin vuoksi, kantamaan kipuilevaa lasta paljon, tai muutoin koke-
nut lapsen refluksin vaikuttavan?

4. Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsesi fyysiseen hyvinvointiin?
5. Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen fyysiseen hyvinvointiin, ja jos

vaikuttaa, miten?

Refluksitaudin vaikutus perheen psyykkiseen hyvinvointiin.

Psyykkinen hyvinvointi koostuu sosioekonomisista, biologisista seka ymparistoteki-
joista. Psyykkinen hyvinvointi horjuu, jos fyysisessa tai sosiaalisessa hyvinvoinnissa on
heikentavia tekijoita. Psyykkinen hyvinvointi on vaikutuksille altis, ja siihen vaikuttaa
niin uni, stressi, kipu, sosiaalisen elaman puute, huoli, ynna moni muu tekija (WHO.)

Onko lapsen fyysinen epamukava olo vaikuttanut hanen psyykkiseen hyvinvointiin?
Onko jatkuva kipu tai huonosti nukutut y6t vaikuttaneet? Onko lapsellasi tai perheenja-
senillasi lapsen refluksin vuoksi esiintynyt stressia, masennusta tai muuta psyykkista
oireilua? Saako lapsesi raivokohtauksia ja nakyyko refluksin vaikutus kaytoksessa?

Onko lapsen refluksilla ollut muuta valillista vaikutusta lapsen tai perheen psyykkiseen
hyvinvointiin?

6. Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsen psyykkiseen hyvinvointiin?
7. Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen psyykkiseen hyvinvointiin, ja

jos vaikuttaa, miten?

Refluksitaudin vaikutus perheen sosiaaliseen hyvinvointiin.

Sosiaalinen hyvinvointi koostuu henkildn elinolosuhteista, missa elanyt, missa kasva-
nut. Millainen on ymparisto missa elaa. Myos ika ja lahipiiri vaikuttaa sosiaaliseen hy-
vinvointiin. Ystavat, perhe- ja parisuhde, tydyhteisd, kouluyhteisd. Henkildn oma tyyty-
vaisyys omaan elamaan. (WHO.)
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Saako toteuttaa vapaasti itsedan, kayda vapaasti tapahtumissa, sy6da vapaasti tarjoil-
tavia ruokia, voiko esimerkiksi menna vapaasti yokylaan tai kaverisynttareille? Jou-
tuuko menemisia perumaan lapsen refluksin vuoksi? Joutuuko lapsi olemaan pois pai-
vakodista tai koulusta refluksin vuoksi?

Joutuuko vanhempi olemaan pois tdista lapsen refluksin oireilun vuoksi? Onko koulu-
poissaolot aiheuttaneet erityisia jarjestelyja tai tukiopetuksen tarvetta?

Miten taloudellinen hyvinvointi? Onko lapsen refluksi aiheuttanut ylimaaraisia kuluja
perheessa? Esimerkiksi erityisruokavalio tai 1adkkeet? Laakarissa kaynnit? Kulukustan-
nukset? Onko vanhemmalle tullut poissaoloja t6ista niin, ettd se on nakynyt palkassa?
Onko kulut heikentéaneet perheenne taloudellista hyvinvointia? Jos on, niin miten?

8. Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsen sosialliseen hyvinvointiin?

9. Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen sosiaaliseen hyvinvointiin, ja
jos vaikuttaa, miten?

10. Onko lapsen refluksitauti vaikuttanut perheen taloudelliseen

hyvinvointiin?

Terveisesi terveydenhuollon henkilokunnalle.

Miten sinut on kohdattu terveydenhuollon henkildkunnan toimesta? Onko lapsen refluk-
sioireet otettu tosissaan? Onko refluksi tunnistettu ajoissa, vai onko diagnosoinnissa
mennyt pitkdan? Minkalaiset terveiset haluaisit Iahettaa terveydenhuollon edustajille?

Kerro kokemuksesi tiivistetysti.

11. Terveisesi terveydenhuollon henkildkunnalle lapsen refluksitaudin osalta.
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LIITE 4

Webropol kyselyyn keratty aineisto tekstimuodossa.

Perusraportti

Refluksin vaikutus perheen hyvinvointiin

Vastaajien kokonaismaara: 5

Montako vanhempaa ja lasta perheeseenne kuuluu?

Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Kaksi vanhempaa ja 5 lasta

2 vanhempaa, 3 lasta

2 vanhempaa & 1 lapsi

2 vanhempaa ja 2 lasta

2 vanhempaa, 2 lasta

Onko perheessanne diagnoosin saanut, refluksitautia sairastava 2-10 -
vuotias lapsi?

Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Kylla, 3 vuotias lapsi.

On

on

On

On
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Montako relfuksitautia sairastavaa lasta perheessanne on ja minka ikaisia
he ovat?

Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Yhteensa kolme: 6v, 3v ja kohta 2v

1,5v

1 kpl 5v

Yksi 5-vuotias

Kaksi refluksitautia sairastavaa lasta, 6 ja 8 v.

Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsesi fyysiseen hyvinvointiin?

Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Ensimmaisen vuoden aikana lapsi oli hyvin kiukkuinen ja vasynyt, koska pisin
unipatka ensimmaisena vuonna oli 1,5h. Saimme happosalpaajat kayttéon
2vuotiaana ja sen jalkeen on nukkuttu vahanparemmin, mutta lapsi on silti to-
della vasynyt, saattaa nukkua paivallakin useamman tunnin kunhan saa nu-
kahdettua. Nukahtaminen on tosin hankalaa, kun oireet hairitsevat. Tavallisia
askareita ei jaksa touhuta samoin kuin terveet lapset. Ruoka maistuu alytto-
man huonosti ja uusia makuja ei suostu maistamaan. On tarkka ruuan raken-
teesta, silla oksennus tulee herkasti. Pienikin flunssa rajayttaa refluksioireet
tappiin, vatsataudista puhumattakaan.

Vasynyt, koska ruoan nousu hairitsee younia huolimatta Pegorionin kaytosta.
Ruokavalio maidoton, munaton gluteeniton ja maissiton

on mm laihtunut kertaalleen rajusti, paino ja kasvu laahanneet useamman
kerran, oksentelua, yokkimista, ruokahaluttomuutta, kipuja, itkuisuutta, huo-
noa nukkumista, karttyisyytta

On vasynyt, artyisa ja tuntee valilla polttavaa kipua rinnassa sekd mahakipuja

Vasymyksena, kipuna, artyneisyytena

Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen fyysiseen hyvinvointiin, ja jos
vaikuttaa, miten?
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Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Kylla. Perheen unet on olemattomia ja sita kautta artymys ja kiukku on paivit-
taisia tunteita. Syomiset on jatkuvaa vahtimista, ettei vain refluksikko soéisi mi-
taan vaaraa mika aiheuttaa oireita.

Jatkuvaa vasymysta, vohintaan kerran yossa on nostettava lapsi ylos ja an-
nettava ruoka entsyymia, jotta ruoka pilkkontuu maha laukussa eika nouse
ylos

Kylla. Aiheuttaa herailya/ univajetta molemmille vanhemmille, vaikeimmassa
vaiheissa painonnousua ja sydanoireita yhdelle vanhemmalle ja painonlaskua
toiselle

En osaa sanoa

Lapsen vointi ja refluksi vaikuttaa koko perheen jaksamiseen. Uni hairiintyy ja
on katkonaista. Jaksaminen on huonoa ja voi olla artynyt. Yleinen ilmapiiri voi
kotona olla huono.

Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsen psyykkiseen hyvinvointiin?

Vastaajien maara: 4

Vastaukset

Huomaan, etta lapsen uhma on todella rajua. Ja menee myds kausittain, el
refluksilla on siihen selkea vaikutus. Lapsi on my6s aggressiivinen toisia lap-
sia kohtaan. Pinna katkeaa hurjan herkasti. Mielipaha on suurta etenkin sil-
loin, kun huomaa etta joku syo sellaista mita han ei itse saa syoda.

Vasynyt, ei jaksa

lapsi on refluksin pahana ollessa karttyinen ja vasynyt, valilla itkuinen. Aina
vaikean jakson paattyessa ottaa kehitysloikan.

Refluksin vaivatessa lapsi on artynyt ja sisdanpain kaantynyt. Pinna palaa
helposti ja voi olla normaalia tapaturma-alttiimpi tai itkuisempi.

Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen psyykkiseen hyvinvointiin, ja
jos vaikuttaa, miten?

Vastaajien maara: 4
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Vastaukset

Stressi on valtava, koska pitaa vahtia lapsen syémisia. Emme voi esim. ruo-
kailla ravintoloissa, joka olisi kivaa paan tuuletusta valilla; vain koska niista ei
voida saada lapselle sopivaa ruokaa. Koko ajan alitajunta kay kierroksilla,
mita jos meille taas tulee refluksia pahentava flunssa taikka vatsatauti joka
jattaa oksentamisen paalle viikoiksi. Suurin paine on se, ettd vanhemmat nah-
daan luulosairaina lapsen sairastaessa refluksia, on niin harva joka tasta pas-
kasta ymmartaa mitaan.

Vasymys vaikuttaa psyykkiseen hyvinvointiin, samoin vaikea ruokavalio vai-
keuttaa lahtemista esim. kylaan

Vaikuttaa. Aiheuttaa stressia ja valtavasti huolta ja univaje vasyttaa. Pari-
suhde karsii, kun aikaa ja huomiota menee niin paljon lapsen sairauteen.

Vaikuttaa omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin. Kotona on raskasta olla jos
lapsi oireilee. Huonosti nukutut yot verottavat jaksamista ja laskevat mielialaa.

Miten refluksitauti vaikuttaa refluksilapsen sosialliseen hyvinvointiin?

Vastaajien maara: 4

Vastaukset

Lapselle on aina oltava omat evaat, jos hanen kanssa lahdetaan johonkin..
imetysaikana tama koski myds aitia.

Lapsi on kotihoidossa, joten viela ei ole hanen omia menemisia joutunut ra-
joittamaan.

Jos on flunssa ja refluksia yhtaaikaa, on todella tukossa 6isin. Joudutaan
kayttamaan paljon ventolinea. Kuorsaa kuin hoyryjyra. Kyseessa erityislapsi,
niin ei muutenkaan voi kdyda yksinaan synttareilla.

Vaikeuttaa mm sosiaalisia suhteita paivakodissa, kun pinna on kirealla.

Lasta ei voi paastaa oireisena kavereille, kun artynyt ja vasynyt. Ei voi menna
yhta vapaasti. Voi paastaa vain sellaisille kavereille, joiden perheessa ymmar-
rys ruoka-aineallergioista, koska epasopivista ruuasta lapsi tulee kipeaksi.
Lapsi on huomioitu esim. hoidossa hyvin ja hanelle on tarjolla vastaavaa sopi-
vaa ruokaa tai herkkua kuin muilla. Ei jaa ulkopuolelle.

Vaikuttaako lapsen refluksi muun perheen sosiaaliseen hyvinvointiin, ja
jos vaikuttaa, miten?
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Vastaajien maara: 3

Vastaukset

Kylla. Olemme joutuneet jddmaan pois useammista tarkeista perhejuhlista,
mm.haista jne koska lapsi ei pystynyt vauva-aikaan matkustamaan autossa.
Nykyaan jo pystyy. Monesti myos lapsen uhma ja kiukkuisuus estaa lahte-
masta minnekkaan, koska on niin raskas taistella pienen kanssa.

Vaikuttaa. Valvoneena ei jaksa tavata ihmisia niin paljon kuin toivoisi, valvo-
neena ei jaksa selvitella niin hyvin tavanomaisia ihmiselamaan kuuluvia risti-
riitoja, allergiaperaisen refluksin aiheuttama ruokavalio rajoittaa ihmisten ta-
paamista

Kaverisynttarit, vierailut ym. ovat hoituneet hyvin, mutta kuormittavat vanhem-
paa, kun huolehditaan sopivat sydomiset/evaat.

Kylaan mennaan vain vatsa taynna ettei syomiset aiheuta harmitusta.

Onko lapsen refluksitauti vaikuttanut perheen taloudelliseen hyvinvoin-
tiin?

Vastaajien maara: 4

Vastaukset

Silla lailla on, ettd joudumme ostamaan aivan erityisia ruuan raaka aineita,
koska lapsi ei voi syoda kaikkea tavallista ja nehan maksavat sitten monesti
yli tuplaten normaaleihin verrattuna. Onneksi ollaan otettu vakuutus, jonne
menee lapsen laakari- ja laakekulut.

Erityisruokavalion tuotteet paljon kalliimpia, aina pitaa tehda lapselle omat
ruoat erikseen, ottaa omat sapuskat mukaan kyla paikkoihin ja ravintoloihin,
refluksilaakkeista Nexiumissa maissia, pahensi entisestaan refluksia, lapsi
tutkittu paasta varpaisiin yliopistollisessa sairaalassa eika syyta refluksiin ole
I0ytynyt. Sairaalaoperaatiot maksaa, silloin on pitonyt olla tdista pois

On. Olemme joutuneet tekemaan vahemman téita, jattamaan hakematta pa-
rempipalkkaista ty6ta eli on tullut isoja tulonmenetyksia. Lisaksi lapsen hoito
maksaa keskimaarin monta sataa per kk, kun julkiselta ei saa kunnolla apua.

Erikoisruokavalio refluksin takia on kallis verrattuna ns. normaaliin ruokavali-
oon, jota ei ole rajoitettu. Rahaa menee paljon ruokaan. Ruokapaikat pitaa
valita niin etta sopivaa syotavaa varmasti |oytyy.
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Terveisesi terveydenhuollon henkilokunnalle lapsen refluksitaudin osalta.

Vastaajien maara: 5

Vastaukset

Jos neuvolassa vanhempi sanoo, etta lapsi oireilee, ei han halua kuulla vas-
taukseksi "vauvat nyt vaan itkee". Meidan oireita vahateltiin, vaikka lapsi ok-
sensi kaaressa kaksiviikkoisesta lahtien. Neuvolassa laakari totesi, etta ei voi
olla refluksi kun noin hyvin kerran paino nousee. Younet oli mitattémia, kun
lapsi nukkui vain vartin kerrallaan viela vuoden ikaisena, silti meille sanottiin
etta ei kaikki vauvat nuku. Vasta reilu kaksi vuotiiana paasimme erikoislaaka-
rille hoitoon, koska lapsi ei nukkunut vielakaan ja paha refluksi todettiin ph re-
kisterdinnissa ja sitten saimme ladkkeet. Jos tama olisi hoidettu ajoissa, olisi
perheen voimavarat ihan eri luokka.

Terveiseni on, etta ala koskaan vahattele vamhempien kokemuksia, he tunte-
vat lapsensa parhaiten ja varmasti tietavat etta jotain on vialla!!

Lasten refluksin hoito on taysin lapsen kengissa. Pitaisi tutkia tassa yhtey-
dessa myos allergiat, jotka vaikuttavay olennaisesti refluksiin. Samoin raudan
puutteen. Vaikutukset ovat taysin vieraita viralliselle 1aaketieteelle. Meille ai-
noa apu ovat luontaistuotekaupan ruoka entsyymi kapseli t. Kapselin sisollon
tyhjentaa pikku laake astiaan, juotan lapselle ja vetta paalle. Lisaksi vanhem-
pia pitoisuus kuunnella isommalla tiimilla, eika vain vanhemman kertoa hoita-
jalle lapsen vauvoista joista |aake lukee vain tietokoneelta. Paljon enemman
yhteisty6ta allergologoen ja Vitali INI puutteiden suhteen. Samoin B12 vitamii-
ninnpuute vaikuttaa ruoan imeutymiseen. Naista pitaisi puhua paljon en-
emman.

Pidan lapseni kohtelua julkisella lahinna julmana. Tilannetta vaitettiin neuvo-
lassa ja lahimmassa sairaalassa kuukausikaupalla "normaaliksi”, vaikka
vauva oksenteli kaaressa, ripuloi joka paiva ja oli laiha kuin biafralaislapsi. Lo-
pulta hanet tahystettiin pari vuotta myohemmin yksityisladkarin lahetteella toi-
sen sh-piirin sairaalassa. Silloin paljastui refluksitauti ja refluksiesofagiitti, el
pitkaaikaisen, hoitamattoman refluksitaudin komplikaatio - tunnetusti varsin ki-
vulias sellainen. Olen erittain huolissani jokaisesta terveydenhoitajasta ja 1aa-
karissta, joka voivotteli meille "esikoisen aidin herkkyydesta" ja tyrkytti unikou-
lua terveena erinomaisesti nukkuvalle lapselle; ja jatti lapsen kivuliaan sairau-
den hoitamatta. Mika on heidan ammattitaitonsa ja empatiakykynsa taso, jos
he voivat jattaa pienen lapsen karsimaan vuosien ajaksi?

Haluan myds lisata, etta olen tehnyt urani sovinismistaan tunnetulla STEM-
alalla- Niin torkeaa ja laajamittaista sovinismia en ole tydelamassa ikina
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tavannut kuin mika suomalaisessa pienten lasten terveydenhuollossa on arki-
paivaa. Minulla on tohtorintutkinto, mutta minulle lassytetaan jatkuvasti kuin
vaha-alyiselle, ja ylitseni yritetaan kavella jatkuvasti. Jos mieheni tulee pai-
kalle, han voi ihan vaan toistaa eri sanoin mita olen juuri sanonut. Hanta kylla
heti uskotaan, ja sitten lapsemme saakin tarvitsemaansa hoitoa. (Oma isoai-
tini muuten kertoi aivan samanlaisia tarinoita aitien kohtelusta lasten tervey-
denhuollosta ajalta, kun hanen lapsensa olivat pienia 1950-luvulla. Toivoisin,
etta terveydenhuollon asenteet paivittyisivat tahan paivaan.)

Pitaisi kuunnella enemman perhetta ja tarjota monipuolisemmin apua

Vastaanotto on ollut vaihtelevaa. Pahimmillaan on vahatelty.

Osa terveydenhuollon henkildkunnasta todella ymmartavaisia, esim. ham-
mashuollossa ymmarretaan, ettei refluksista johtuvat reian alut ole vanhem-
pien syyta. Hampaista pidetaan huolta.

Lasten refluksi on aiheuttanut sen, etta asioin terveysasioissa mieluiten yksi-
tyisella, tutulla laakarilld/hoitajalla kuin julkisella, jossa joka kerta on eri 1aa-
kari/hoitaja.

Joka kerta ei jaksa selittaa juurta jaksain lapsen tilannetta, joten tuttu laakari,
jolla ymmarrys refluksista on tarkea oman ja perheen jaksamisen kannalta.
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