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LITTEET
1 Opinnéaytetdiden tarkoitukset ja tavoitteet
2 Sopimus opinndytetyon tekemisesté



1 JOHDANTO

Lastenreumalla tarkoitetaan alle 16-vuotiailla yli kuusi viikkoa kestavid niveltuleh-
duksia, jotka ovat etiologialtaan tuntemattomia. Suomessa vuosittain lastenreumaan
sairastuu noin 140 lasta. Sairastuminen voi tapahtua missé vaiheessa lapsuutta tahan-
sa, mutta suurin osa lapsista sairastuu ennen viiden vuoden ik&a. Lastenreumassa on
eriteltavissé seitseméan taudinkuvaltaan ja -kulultaan erilaista niveltulehdusta. Taudin-
kuvien tunnistaminen auttaa ymmartamaan taudin luonteen ja ongelmat lastenreumaa
epéiltéessé. (Lahdenne & Honkanen 2016, 468 - 469.)

Reumalapsen eli reumaa sairastavan lapsen kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin liittyy
olennaisena osana fyysisen kunnon yllapitdminen ja kehittdminen oikeanlaisilla mene-
telmilla. Liikunta edesauttaa lapsen normaalia kehitysta ja kasvua ikatason mukaisesti.
(Suomen Reumaliitto 2015.) Liikunta on tarkedd jokaiselle lapselle, mutta erityisesti
lastenreumaa sairastavalle lapselle. Monipuolinen liikunta on hyvéksi etenkin fyysisen
kunnon, psyykkisen hyvinvoinnin ja sosiaalisen kanssakdymisen kannalta. (Suomen
Reumaliitto 2014, 12.)

Kroonisesti sairastunut lapsi tarvitsee erityista hoivaa ja huolenpitoa, jolloin monipuo-
lisen tuen tarve korostuu koko perheessa. Lapsen sairastaminen riippumatta sen vaka-
vuudesta kuormittaa perhetta laaja-alaisesti seka vanhempien huoli lapsesta on suuri.
Sairastuminen voi vaikuttaa heikentdvéasti niin perheen taloudelliseen tilanteeseen,
kuin jaksamiseen eldmdassa eteenpdin. Namé tekijat voivat varjostaa arjesta selviyty-
mistd, mikéali perhe ei saa tilanteeseen apua ja tukea. Tiedon, taidon ja tuen jakaminen
sairauden rinnalla liséa selviytymisen tunnetta niin sairastuneessa kuin hanen perhees-
séan. (Toija 2011, 7 - 9, 15.)

Taman opinndytetyon tavoitteena on lukijan tiedon lisddminen lastenreumasta kuvai-
levan Kirjallisuuskatsauksen muodossa. Téssa tydssa kaytetdan aiempia lastenreumaa
kasittelevia ammattikorkeakoulutasoisia opinnéytetdita eli amk-opinnéytetditd. Opin-
naytetyon tarkoituksena on kuvata lastenreumaa sairastavan ja hanen perheensa koko-
naisvaltaista tuen tarvetta seka litkunnan osuutta lastenreumaa sairastavan lapsen elé-

massa.



2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinndytetydomme toimeksiantajana toimii Mikkelin ammattikorkeakoulun terveys-
alan laitos Kasarmin kampuksella (liite 2.) Mikkelin ammattikorkeakoulussa opiskelee
4500 opiskelijaa seitsemalla eri koulutusalalla. Koulutusaloihin sisaltyy 17 ammatti-
korkeakoulututkintoon johtavaa koulutusohjelmaa sekd 10 ylemp&&n ammattikorkea-
koulututkintoon johtavaa koulutusohjelmaa. Ammattikorkeakoulun yllapitajana toimii
Mikkelin ammattikorkeakoulu Oy ja omistajana Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulu Oy. (Mikkelin ammattikorkeakoulu 2015.)

Opinnaytety6tdmme voidaan hyodyntéa terveysalan laitoksen sairaanhoitajan ja ter-
veydenhoitajan koulutusohjelmissa. Opinnadytety6tdmme voidaan kayttaa erityisesti
perhehoitotyén opintojaksolla. Opintojaksoon sisaltyy sairaan lapsen hoitotyd seka

lapsen ja nuoren kasvu ja kehitys. (SoleOPS 2015).

3 LASTENREUMA

Juveniili idiopaattisessa artriitissa eli lastenreumassa niveltulendus voi olla yhdessa tai
useammassa nhivelessd, eika tulehduksen syytd tiedetd. Lastenreuman puhkeamisen
syita ei myoskaan tiedetd. (Arvonen 2013, 19.) Jotkin ulkoiset tekijat, kuten virusin-
fektio ja trauma, voivat kdynnistaa prosessin, jossa elimiston oma puolustusjarjestel-
ma reagoi omia kudoksia kohtaan virheellisesti. Lastenreuma on autoimmuunisairaus,

jossa elimistd kaantyy itsedan vastaan. (Karjalainen 2007, 10 - 11.)

Altistavia tekijoité lastenreumalle on 16ydetty niukasti. Suomalaistutkimuksen mukaan
nayttad siltd, ettd alle kaksivuotiaana saatujen antibioottikuurien mééaralla on yhteys
sairastumisriskiin (Kroger & Vahasalo 2014, 2942). Lahdenteen ja Honkasen mukaan
(2016) vuosittain lastenreumaan sairastuu noin 140 lasta ja koko maassa on noin 2000
alle 16-vuotiasta hoitoa saavaa. Lastenreumaan sairastuessaan yli puolet lapsista on
alle viisivuotiaita (Lahdenne & Honkanen 2016, 468).



3.1 Lastenreuman oireet

Lastenreuman oireita voivat olla nivelten jaykkyys, erityisesti aamuisin levon jalkeen
(Honkanen 2009, 295). Nivelista tulehtuvat useimmiten nilkka, polvi ja lonkka, ja
tulehdus ilmenee talléin padasiassa nivelen turvotuksena. Ylaraajojen niveltulehduk-
sen oireena on usein turvonnut sormi tai muuttunut kaden kéyttotapa. Kaularangasta
alkava lastenreuma voi oireilla pitkittyneend niskakipuna. (Lahdenne 2015.) Reuma-
lapsilla niveljaykkyys saattaa ilmeta karttyisyytend tai itkuisuutena. Jo kdvelemaan
oppinut lapsi voi fyysisesti taantua konttaamisen tasolle. Niveltulehduksen ollessa
alaraajassa, voivat lapsen oireet ilmet& ontumisena. Lapsi voi valtella liikkeitd, joissa
han tuntee kipua. Isommat lapset ilmaisevat herkemmin nivelkipuaan. (Honkanen ym.
2009, 295.)

Lastenreumassa niveltulehdus hairitsee kasvua ja kehitystd. Kasvuhairiot voivat ilmeté
pituuseroina alaraajoissa silloin, kun tulehdus on jossakin alaraajan nivelessa. Tuleh-
dusalueella lisdantynyt verenkierto kiihdyttda kasvua. Lastenreumaan voi liittya leu-
kanivelmuutoksia, jotka voivat johtaa purentavirheeseen ja mikrognatiaan eli pie-
nileukaisuuteen. Joka toiselle lastenreumaa sairastavalle kehittyy leukatulehdus, jol-
loin lapsi on ohjattava oikojahammasladkarin tutkittavaksi. (Lahdenne & Honkanen
2016, 471.)

3.2 Lastenreuman diagnostiikka

Lastenreuma on eriteltdvissa tautityyppeihin erilaisien niveltulenduksien perusteella.
Tautityyppien erottaminen avohoidossa ei ole tarpeen taudin alkuvaiheessa. Lasten-
reumaa epailtdessa taudinkuvien tunnistaminen auttaa ymmartdmaan taudin luonteen
ja ongelmat. Ensimmaisen puolen vuoden kuluessa oireiden alkamisesta tehd&én jako
oireiden perusteella alaryhmiin eli tautityyppeihin. (Lahdenne & Honkanen 2016,
469.)

Lahdenteen (2013) mukaan I0ydokset saadaan useimmiten esiin nivelten systemaatti-
sella tutkimisella. Lastenreuma todetaan oireiden perusteella ja samalla suljetaan pois
muiden sairauksien mahdollisuus. Diagnoosin tekemisessa voidaan kayttaa apuna la-
boratoriokokeita, rontgen- ja kaikututkimuksia sek& magneettikuvauksia (Soini 2009,
296 - 297). Lastenreumaa ei voida todeta ainoastaan laboratoriokokeista tai rontgen-
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tutkimuksesta, mutta kohonneet tulehdusarvot voivat olla yksi taudin merkeista (Suo-
men Reumaliitto 2014, 7).

Yli kuusi viikkoa kesténeet keskeiset oireet, kuten useamman nivelen turvotus tai
jaykkyys ja arkuus, ovat syy epdilld lastenreumaa (mts. 7). Lastenreuman syyté ei tun-
neta, mutta todennakadisesti syité voi olla monia. Perinndlliset tekijat voivat lisata sai-
rastumista joihinkin tautityyppeihin. (Suomen Reumaliitto 2011.) Vaikka perinndllista
taipumusta olisi suvussa, on hyvin harvinaista, ettd samassa perheessa olisi kaksi tai

useampi lastenreumaa sairastava lapsi (Suomen Reumaliitto 2014, 4).

Oligoartriitti

Oligoartriitissa eli harvaniveltaudissa sairastuu ensimmaéisen kuuden kuukauden aika-
na 1 - 4 niveltad. Oligoartriitti jaetaan kahteen alatyyppiin, pysyvéan seka levidvaan
oligoartriittiin. Pysyvassa oligoartriitissa tauti ei levid useampaan kuin neljaan nive-
leen sairauden aikana. Levidvassa oligoartriitissa tauti leviad ensimmaéisen kuuden
kuukauden jalkeen myds uusiin niveliin, jolloin sairastuneita nivelia on yli nelja. Le-
vidvdd muotoa sairastaa noin joka viides oligoartriittia sairastavista potilaista. Oli-
goartriittia esiintyy noin 70 % kaikista reumaa sairastavista lapsista. (Honkanen &
Lahdenne 2010, 466.) Tautiin sairastutaan yleisimmin ennen kuudetta ikdvuotta, ja
sitd esiintyy huomattavasti enemman tytoilla kuin pojilla (Lahdenne & Honkanen
2016, 469).

Oligoartriittiin liittyy monissa tapauksissa silman varikalvon krooninen tulehdus. Va-
rikalvon krooninen tulehdus (iriitti) voi olla oireeton pitkéan, eikéd se valttamatta ai-
heuta ulkoisia oireita. Vrikalvotulehdusta voi joskus jopa esiintyd ennen niveltuleh-
dusoireiden alkamista. Hoitamattomana tulehdus voi johtaa pysyvaan ndkokyvyn
heikkenemiseen, ja tdman vuoksi onkin térke&& lahettdd potilas silmalaakarin tutki-

mukseen jo lastenreumaa epéiltdessa. (Lahdenne & Honkanen 2016, 469.)

Krooninen silmén etuosauveiitti eli silman varikalvontulehdus on lastenreumaan
liittyva vakava sairaus. Varikalvontulehdusta esiintyy noin joka viidennell& reumalap-
sista. Riski sairastua tulendukseen on suurin 2 — 4-vuotiailla lapsilla, joilla on todetta-
vissa tumavasta-aineita veriseerumista sek& vain muutaman nivelen tulehdus. (Aalto

ym. 2016, 379.) Lastenreumaan liittyvd varikalvontulendus voi olla ensimméinen
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merkki lastenreumasta, ja sitd ilmaantuu péédséantoisesti reumasairauden neljan en-
simmadisen tautivuoden aikana. Vérikalvontulehdus on yleisimmin molemminpuolinen
sekd oireeton, minkd vuoksi tulehdus kroonistuu helposti. (Kotaniemi 2011, 3411.)
Tulehdus voi olla lyhytkestoinen ja ohimenevd, jolloin varikalvontulehdusta hoidetaan
tavallisimmin silmiin laitetavilla glukokortikoidi- seka laajennustipoilla. Silmatuleh-
dus voi kuitenkin uusiutua tai jatkua jopa puolella varikalvontulehdukseen sairastu-
neista. Kroonistuttuaan vérikalvotulendus voi johtaa vakaviin kudosmuutoksiin ja
komplikaatioihin silmissa, kuten kaihiin eli silman mykion osittaiseen tai taydelliseen
samentumiseen. Mikali silmatulehdus ei asetu tavanomaisella ladkehoidolla, kéytetaan
hoidossa biologisia laakkeita tavallisimpien ld&kkeiden rinnalla. (Aalto ym. 2016,
379.) Reumadiagnoosin jélkeisind vuosina reumalapsen silmét tulee tutkia 3 - 6 kuu-
kauden vélein mahdollisen oireettoman tulehduksen havaitsemiseksi (Kotaniemi 2011,
3411).

Polyartriitti

Polyartriitti eli moniniveltulehdus on moniin eri niveliin kohdistuva tauti. Tulehtuneita
nivelid on vahintéan viisi polyartriittia sairastavalla. Polyartriittia esiintyy hieman yli
20 %:lla lastenreumaa sairastavista. Tautiin liittyy usein yleisoireita, kuten vasymysta
ja kuumeilua, suuren tulehtuneen nivelkalvomassan takia. Tahan tautimuotoon voi

liittyd my0s kroonista iriittia eli varikalvontulehdusta. (Honkanen & Saila 2009, 294.)

Erittdin harvoin polyartriitissa on todettavissa verestd reumatekijaé eli reumafaktoria
(Rf.) Polyartriitit ovat padasiassa siksi seronegatiivisia (Rf-). Seronegatiivista poly-

artriittia ilmenee yhta paljon tytoilla seka pojilla. (Honkanen & Saila 2007.)

Mikali reumatekij& on positiivinen, kutsutaan tautia seropositiiviseksi polyartriitiksi.
Yleensa tauti alkaa myohéislapsuudessa ja sitd esiintyy pééasiassa tytoilla. (Honkanen
& Lahdenne 2010, 466; Leirisalo-Repo ym. 2002, 171.) Seropositiivisessa polyartrii-
tissa nivelsyopymien eli eroosioiden kehittymisen vaara on suuri. Tdmén vuoksi tu-
lehduksen hoitaminen sek& tulehduksen saaminen hallintaan on tarkead. (Honkanen &
Saila 2007.)



Entesoartriitti

Entesoartriitti eli selk&rankareuma on nivelten ja entesiittien eli janteen kiinnittymis-
kohdan tulehdus, joka on harvinainen lastenreuman alatyyppi. Suurin osa tdhan tauti-
tyyppiin sairastuneista on murrosikaisia poikia, joilla muutaman suuren nivelen tuleh-
duksen liséksi on yleensa kivuliaita luun ja jénteen kiinnityskohdan tulehduksia.
(Lahdenne 2015; Storvik-Syddanmaa ym. 2012, 215.)

Entesoartriitin oireina ovat tulehdukselliselle selkdkivulle tyypillinen aamujaykkyys
seké lisaksi yoheréaily séryn vuoksi. Tauti vaikuttaa usein huomattavasti entesoartriittia
sairastavan elamanlaatuun runsaiden kipujen vuoksi. (Honkanen & Sail& 2009, 294.)
Tautiin voi liittya oireiset akuutit varikalvon tulehdukset tai oireeton krooninen vari-
kalvon tulehdus (Honkanen & Séila 2009, 294).

Yleisoireinen artriitti

Yleisoireinen artriitti on hankalin, mutta harvinaisin lastenreuman muoto. Aikaisem-
min tat4 alatyyppia on kutsuttu Stillin taudiksi. Taudin alkuoireena on véhintdan kah-
den viikon ajan korkea, sahaava kuume, johon ei antibioottihoito tehoa. Kuumeeseen
liittyy usein paikkaa vaihtava punoittava ihottuma. Lisédksi muina oireina voi esiintya
suurentuneita imusolmukkeita, maksan tai pernan suurenemista tai sydan- tai keuhko-

pussin tulehdusta. (Korppi ym. 2012, 198.)

Niveltulehdus voi olla havaittavissa taudin alkuvaiheessa tai se voi ilmaantua viikko-
jen tai jopa vuosien kuluttua yleisoireiden alkamisesta. Diagnoosin Kkriteereihin vaadi-
taan yhden tai useamman nivelen artriitti. Suomessa yleisoireiseen lastenreumaan sai-
rastuu vuosittain 5 - 7 lasta. Sairastuminen on yleisintd alle kuuden vuoden idssa ja

tautia tavataan yhta paljon molemmilla sukupuolilla. (Kréger ym. 2014, 1615 - 1616.)

Psoriaasiartriitti

Psoriaasiartriittia eli psoriaasiin liittyvad niveltulehdusta esiintyy 10 %:lla lastenreu-
maa sairastavista. Suomessa tautiin sairastuu vuosittain noin 20 lasta, ja suurin osa
heistd on 10 - 11-vuotiaita. Nimestddn huolimatta psoriaasiartriitin iho-oireet ovat

usein lievi tai niitd ei ole ollenkaan. Useimmiten myos niveltulehduksien taudinkuvat
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ovat lievid. (Lahdenne 2010, 9.) Joissakin tapauksissa niveltulehdus liittyy laajaan
ihopsoriaasiin. Naissa tapauksissa seka ihon ettd nivelten tauti on usein hyvin vaikea.
Tama tautimuoto alkaa usein varhain, jopa vauvaidssé. (Honkanen & Saild 2009, 294.)

Psoriaasiartriitin tyypillisid oireita niveltulehduksen liséksi ovat makkaramaiset sormi-
ja varvasturvotukset eli daktyliitit. N&ista kaytetddn myos nimitysta makkarasormet tai
-varpaat. Kynsimuutokset ovat toinen tyypillinen oire psoriaasiartriitissa, ja ne ilme-

nevét kynsissd mm. pistemaéisind vaurioina. (Honkanen & Saild 2009, 294.)

3.3 Lastenreuman hoito

Lastenreuman hoidon tavoitteena on saada sairaus oireettomaksi ja veren tulehdusar-
vot normaaleiksi. Joskus hoito onnistuu yksinkertaisella laakityksella seka liikehoidon
kotiharjoituksilla. VVaikeampaa lastenreumaa joudutaan hoitamaan raskaammalla 144-
kitykselld sek& lisdksi usein joudutaan kdyttdm&an muita hoitomuotoja. Kaytdnnossa
on todistettu, ettd uusien ja tehokkaampien ladkkeiden kdyttoonotto on aina johtanut

sairastuneen ennusteen paranemiseen. (Suomen Reumaliitto 2011.)

Sairastunut lapsi sekd lapsen vanhemmat taytyy alkuvaiheessa sairautta perehdyttaa
sairauteen seké sen hoitoon (Suomen Reumaliitto 2011). Hoitojen tavoitteena on tur-
vata sairastuneen lapsen normaali kasvu ja kehitys (Lahdenne & Honkanen 2016, 471;
Suomen Reumaliitto 2011). Hyvé yleishoito lastenreumassa on erittdin tarkedd myos
silmatulehduksen ehkaisemiseksi (Kotaniemi 2009, 299).

Sairaanhoitajan tehtdvana on selvittdd lapsen oireet ennen lastenreuman diagnoosia.
Lapsen leikkimisté seuraamalla voi hyvin havainnoida, onko lapsen liikkeessa jotakin
poikkeavaa. Lapsen liikkumisen symmetrisyyttd arvioidaan. Selvitetddn, kaveleekod
lapsi ontumatta seka kyykistyyké hédn symmetrisesti alas. Kayttaako lapsi kumpaakin
k&ttd&n sujuvasti leikkiessédn, antaako han ranteidensa taipua normaalisti kontatessa
seké ké&antyyko lapsen p&a normaalisti niin, ettd hdnen ei tarvitse kayttad vartaloaan
apuna. (Lahdenne & Honkanen 2016, 466.)

Lapsi on hyva tutkia vanhemman sylissé ollessa. Kipedksi havaittu raaja tutkitaan aina
viimeisend. Aina on hyvé verrata oireetonta ja oireellista nivelta toisiinsa, sill& nivel-

turvotuksen huomaa néin parhaiten. Kipeéstd kohdasta tutkitaan pehmytkudos, luinen
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arkuus, nivelen ulkondkd, liikerata ja l&mpd. (Lahdenne & Honkanen 2016, 466 -
467.)

Reumalapsen hoito on usein keskitettyd, silla se vaatii yleenséd reuman ongelmiin ja
hoitoon perehtyneet asiantuntijat. Kun epdilladn reumaa, lapsi otetaan vastaan perus-
terveydenhuollossa. Pitk&aikaissairaiden reumalapsien yleiset terveydenhuoltopalvelut
hoituvat myo6s perusterveydenhuollossa. Reumadiagnoosin varmentaminen ja lievem-
pien reumatapauksien hoito tapahtuu keskussairaaloissa. Lastenreuman pitkédaikais-
seuranta ja -hoito tapahtuu yliopistosairaaloissa. Avoterveydenhuoltoon reumalapsien
osalta kuuluvat fysioterapia, ld&kehoitojen vaatima laboratorioseuranta, hammashoito,
rokotukset sek& koulunk&ynnin jarjestelyt, kuten koulukuljetus ja apuvélineet. (Lah-
denne & Honkanen 2016, 471 - 472.)

3.3.1 L&aakehoito

Lastenreuman hoidon kulmakivena toimii paéasiassa ladkehoito. Hoidon tavoitteena
on tulehduksen taydellinen rauhoittaminen eli remissio. Laakehoitoon kuuluvat tuleh-
duskipulddkkeet, glukokortikoidiruiskeet niveliin, varsinaiset reumaldakkeet ja biolo-
giset ladkkeet. (Kroger ym. 2012.) Lastenreuman hoitosuosituksissa korostetaan, etta
la&kehoidon tulee olla mahdollisimman tehokasta hoidon alkuvaiheessa. Niveltuleh-
dus on tarkead saada kuriin ja lapsi mahdollisimman nopeasti normaalisti liikkuvaksi
kehityksen turvaamiseksi. (Honkanen & Séila 2009, 297.)

Tulehduskipuldakitysta kaytetdaan lievittamaan Kipua, oireita ja nivelten jaykkyytta
(Suomen Reumaliitto 2014, 9). Tulehduskipuldékkeista kaytetyin on naprokseeni, silla
etuna on sen pitkavaikutteisuus (Kréger ym. 2012). Yleisimmin kaytettyihin tulehdus-
kipulddkkeisiin kuuluu myos ibuprofeiini. Maha-suolikanavan &arsytysté esiintyy lap-
silla vahemman kuin aikuisilla tulehduskipuldakkeita kaytettdessa. Jos kaytetty tuleh-
duskipul&éke ei tehoa, kokeillaan toista tulehduskipul&ékettd. (Suomen Reumaliitto
2014, 9.) Varsinaisilla tulehdusta hillitsevilla 1adkkeilla pyritadn hillitseméan kivut
niin, ettd tulenduskipuladkkeita tarvittaisiin vain tarvittaessa (Honkanen & Séila 2009,
298).

Lastenreuman hoidon alussa erityisen tarked merkitys on kortikosteroidilla eli kortiso-

nilla, jota annetaan tulehtuneeseen niveleen pistoksena. Pistos annetaan usein lapselle
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leikkaussalissa kevyessd nukutuksessa. Kortisoni hillitsee hyvin nivelen tulehdusta,
silla yksi pistos voi rauhoittaa tulehduksen jopa neljaksi kuukaudeksi. Kortisonia ote-
taan suun kautta, jos tulehdus on useammassa nivelessa tai tulehdus oireilee laajem-

min. (Suomen Reumaliitto 2014, 9.)

Metotreksaattinoito aloitetaan usein silloin, kun kortisonipistoksilla ja tulehduskipu-
laékkeilla ei ole saatu niveltulehdusta rauhoittumaan tai tulehdus on useammassa nive-
lessa (mts. 10). Metotreksaatin teho perustuu tulehdusta hillitseviin ominaisuuksiin.
Jos metotreksaatista tulee siedattavyysongelmia, voidaan kokeilla ladkehoitona joko

atsatiopriinia, sulfasalatsiinia tai leflunomidia. (Honkanen & Lahdenne 2007, 5.)

Kun muut lastenreumaan tarkoitetut laékkeet eivét auta, tarvitaan tehokkaampia uusia
biologisia ladkkeitd. TNF-salpaajat ovat eniten kaytettyja biologisista ladkkeista, mut-
ta muitakin voidaan k&yttdd. (Suomen Reumaliitto 2014, 10.) TNF-salpaajat ovat
la&kkeitd, jotka vahentavat TNF-alfan eli tuumorinekroositekijan méaérad. TNF-alfa on
voimakkaasti tulehdusta aiheuttava yhdiste (Eklund 2011). Biologisten laakkeiden
kanssa kéytetddn usein metotreksaattia tai jotakin toista tavanomaista reumalaaketta.
Noin joka viides lastenreumaa sairastava tarvitsee biologista ladkehoitoa. (Suomen
Reumaliitto 2014, 10.)

Hyva ja pitkdjanteinen ladkehoito vaatii potilaan elamantilanteen huomioon ottamisen.
Esimerkiksi ladkkeiden antomuoto tulee huomioida potilaan ik&tason mukaisesti ja
pystyé toteuttamaan niin, ettd ladkkeenotto olisi potilaalle mahdollisimman mielekas-
td. (Honkanen & Saila 2009, 298.) Tarkeéda ladkehoidossa on muistaa, etta laakitysta
on muutettava, jos toivottua hyotya tai tehoa ladkkeesta ei saada. Toisaalta on muistet-
tava, ettd ladkitysta tdytyy vahentdd tai purkaa, kun potilas voi hyvin. (Honkanen &
Saila 2009, 297 - 298.)

Ladkehoidossa huomioidaan reumalapsen kivunhoito. Kiputuntemukset voivat vaih-
della péivén aikana ja eri paivina sairauden luonteen tai kipe&n nivelen kuormituksen
méaardn mukaan. Pieni lapsi ei valttdmatta pysty paikantamaan tai ilmaisemaan Kipu-
aan yhtd tarkasti kuin vanhemmat lapset tai aikuiset. Vaihtelevaa kipua tai kivun vai-
kututusta litkkumiseen on muiden kuin lapsen itse valilld vaikea ymmartéd. Lapsen
kivun arvioinnissa on siksi hyva kayttada apuna kipumittaria, miké& lapsilla on kasvoas-

teikkona. Tallin lapsi méarittelee kipunsa méaarén itse. (Leppénen 2009b, 308.)
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KUVA 1. Kipumittari kasvoasteikolla

Laakityksen lopettaminen lastenreuman rauhoittuessa ei ole potilaalle vaarallista. Las-
tenreuman aktiivisessa vaiheessa ladkitysta taas lisatddn. Reumaladkkeet eivat voi
parantaa lastenreumaa, mutta ne voivat parhaassa tapauksessa poistaa oireet ja estaa
lisdvaurioiden syntymistd. Ladkehoidon mahdolliset hyddyt ja haitat on aina mietitta-

va ja suhtautettava sairauden vaaroihin. (Honkanen & Saila 2009, 297 - 298.)

3.3.2 Laakkeetdn hoito

Lastenreuman yhtend hoitomuotona kaytetddn kuntoutusta, jonka padperiaatteena on
pyrkia tukemaan ja edistaméan lapsen selviytymista sairautensa kanssa lapi elaméan.
Yhdistykset antavat tukea ja mahdollisuuksia arjesta selviytymiseen, kuten valittdmél-
14 tukiperheit4 ja tapaamisia. Perhe voi hakeutua myo6s sopeutumisvalmennuskurssille,
josta saa lisatietoa sairaudesta. Kuntoutuskursseilla yritetddn parantaa ja sailyttaa fyy-
sistd, psyykkisté ja sosiaalista toimintakykya. Kursseilla ohjataan sairastunutta ja per-

hettd omatoimiseen kuntoutukseen. (Suomen Reumaliitto 2014, 11.)

Ladkehoidon kehittymisen myoté kirurgisen hoidon tarve on vahentynyt (Kréger ym.
2012). Kirurgisessa hoidossa on useimmiten kysymys asentoa korjaavista leikkauksis-
ta, esimerkiksi polven valgus-kulman korjaamisesta. Varsinaisia puhdistusleikkauksia
nykyisin tehd&én todella vahan. Tekonivelleikkaukset ovat siirtyneet myohemmaksi
aikuisikéluokkaan, eika niité

juuri tehda lapsille. (Leirisalo-Repo ym. 2002, 174.)
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Kivun ja turvotuksen hoitoon voivat auttaa kylméapakkaukset, ja niiden k&ytén voi
aloittaa jo tautia epdiltdessé (Martio 2009, 2665). Pienille lapsille voi kdyttadd kylmia
kaareitd. Jaan kayttaminen suoraan paljaalle iholle ei ole suositeltavaa, silld se voi
aiheuttaa paleltumia. Kylmépakkauksen ymparille tulee asettaa ohut pyyhe, jotta se ei
ole suoraan ihoa vasten paleltumien ehk&aisemiseksi. Pakastevihannespussi voi toimia
kotikéytossa hyvin kylmapakkauksena. Kylmapakkausta voi pitédé kipean nivelen ym-
parilla noin 15 minuuttia, ja kasittelyn voi tarvittaessa toistaa kolmesta neljaén kertaa
paivassa. Ennen kuin kylmépakkauksen ottaa kayttoon, on sitd hyva pitdd hetki huo-
neenldmma@ssa. Sormien ja varpaiden karkinivelia ei tule peittad kylmépakkauksella.
(Leppéanen 2009b, 308.)

Liikunta ja venyttelyt ovat tarkeitd jokaiselle lapselle, mutta erityisesti lastenreumaa
sairastavalle. Monipuolinen liikunta on hyvaksi, etenkin fyysisen kunnon, psyykkisen
hyvinvoinnin ja sosiaalisen kanssakdymisen kannalta. Mitéan liikelajia ei tarvitse vél-
telld, ellei se aiheuta oireita niveliin. (Suomen Reumaliitto 2014, 12.) Nykyisin suosi-
tellaan, ettd véltetddn ainoastaan hyppylajeja, jos kantavissa nivelissd on parhaillaan
tulehdusta tai jonkinlaisia vaurioita (Mikkelsson ym. 2008a). Liikunta on tarke&& luus-
ton normaalille kehitykselle. Luuntiheyden normaali kehitys voi vaarantua, silla las-
tenreuma aiheuttaa osalle lapsista liikuntarajoituksia. Lapsen fyysiseen aktiivisuuteen
kannustaminen on tarkead luuston hyvinvoinnille. Jos sairaus aiheuttaa lapselle jon-
kinlaisia liikuntarajoitteita, tulee hanelle harkita yksil6llisen liikuntaohjelman suunnit-
telemista ja noudattamista. (Kréger 2009, 301 - 302.)

Oikeanlainen liikunnallinen kuormitus antaa kasvulle edullisia arsykkeita. Virheasen-
tojen ehkaisy ja hoito ovat tarke&é. Sopivanlainen koululiikunta ja liikuntaharrastukset
ovat erittain tarkeitd reumalapselle. Liikunnan kuormittavuus tulee sovittaa lapselle
yksilollisesti huomioiden nivelten tulehdukset ja kivut sek& yleinen terveydentila.

Kasvavia ja tulehtuneita nivelid tulee suojata vammoilta. (Leppanen 2009d, 310.)

Usein nivelten kipeydyttyd myos lihakset voivat jannittyé ja kipeytyd. Rentoutuksen
avulla voidaan véhentdd kehon lihasjannityksid sek& kohentaa mielialaa. Fyysinen
harjoittelu ja harjoituksista palautuminen sujuvat paremmin, kun lapsi saa rentoutua.
Lastenreuman aktiivisessa tulehdusvaiheessa fyysinen harjoittelu on hyvé aloittaa en-
sin rentoutuksella ja jatkaa pikkuhiljaa fyysisempiin harjoituksiin. Rentouttamista
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voidaan toteuttaa turvallisella nivelten ja jannittyneiden lihasten kosketuksella, pallo-

hieronnalla tai kevyelld pehmytkudoskasittelyll&. (Leppénen 2009a, 308 - 309.)

Hyvé ja monipuolinen ruokavalio on tarkedd lastenreumaa sairastavalle, jotta lapsen
normaali kasvu ja kehitys voidaan tukea parhaalla mahdollisella tavalla. Sairaus ja
la&kitykset voivat vaikuttaa ruokahaluun ja ravinnontarpeeseen. Monipuolinen ruoka-
valio kootaan siten, ettd jokaisesta ruokaryhmésté valitaan ruokia. Yksittainen ateria
voi olla pienikin, monipuolisuus vain varmistetaan siten, ettd ruoka-aineet vaihtelevat
paivittdin. Sopiva ateria saadaan, kun se siséltada kasviksia, marjoja tai hedelmia. Lap-
selle ja perheelle tarkoitettuja ravitsemussuosituksia 16ytyy laajemmin sosiaali- ja ter-
veysministerion suosituksista. (Helminen & Herranen-Kallio 2009, 314.) Syo6dédan
yhdessa -ruokasuositukset lapsiperheelle -opas on paivitetty vuoden 2016 tammikuus-
sa. Opas on luettavissa terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen internetsivustolta PDF-

tiedostona. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016.)

Monipuolinen sekaruokavalio on turvallinen valinta lapselle, silla lastenreumaa sairas-
tavan ruokavaliossa tarvitaan ruoka-aineryhmisté kaikkia. Lapsen kasvaminen ja sai-
raus lisdévéat energian ja valkuaisaineiden madaran tarvetta. Mitédén ruoka-aineita ei ole
lastenreumaa sairastavalta kielletty, mutta reumasairauden taustalla tai osatekijana voi
olla ruoka-aineallergia, mika on yleensé harvinaista. Selvasti oireita aiheuttavat ruoka-
aineet on syyta jattaa pois kéaytostd. Jos lapsen ruokavaliota halutaan muuttaa tai vaih-
taa esimerkiksi kasvisruokavalioon, kannattaa asiasta keskustella ensin ravitsemuste-

rapeutin kanssa. (Helminen & Herranen-Kallio 2009, 315.)

Koko kasvuajan seka etenkin murrosiassd luut vahvistuvat ja tarvitsevat kalsiumia,
joka on téarked luun mineralisoitumisessa, sekd D-vitamiinia, joka sadtelee kalsiumin
imeytymistd. Kalsiumia saadaan ruokavaliossa etenkin maitotaloustuotteista. Jos mai-
totuotteet eivat sovi tai maistu lapselle tai nuorelle, han voi kayttaa kalsiumrikastettuja
elintarvikkeita ja kalsiumvalmisteita. D-vitamiinia saadaan l&hinna nestemaisista mai-
tovalmisteista ja kalasta. Ravitsemusterapeutti arvioi kalsiumin ja D-vitamiinin riitta-
Va4 saantia ja tarvittaessa ohjaa lisdvalmisteiden kayttéon. (Helminen & Herranen-
Kallio 2009, 315 - 316.)

Lastenreumaa sairastavan ravitsemustilaa on syyta tarkkailla esimerkiksi muutaman

paivén ajan ruokapéivékirjan avulla, mikali ravitsemuksessa ilmenee ongelmia. Osalla



13
lastenreumaa sairastavista lapsista esiintyy proteiinin ja energian vajaaravitsemusta.
Toisaalta paino voi usein nousta aloitetun kortisoniléékityksen tai litkunnan véhenty-
misen vuoksi. Lapsen kasvun muutoksiin on aina tarkead reagoida mahdollisimman
nopeasti. (Helminen & Herranen-Kallio 2009, 316.)

Pitkaaikaissairauksien hoidossa la&kehoidon rinnalla kaytetddn moniammatillista
osaamista, esimerkiksi fysio- ja toimintaterapiaa. Fysio- ja toimintaterapeuttien teh-
tdvana on arvioida yhdessé hoitavan ladkarin kanssa reumalapsen toimintakykya. Fy-
sioterapeutin arvioidessa reumalapsen toimintakykyé, han kiinnittdd huomiota muun
muassa nivelten liikelaajuuteen, kehon asentoon, karkeamotorisiin taitoihin, lihasvoi-
maa ja kestavyyteen. Fysio- ja toimintaterapeutit arvioivat tuen tarvetta jokaiselle lap-
selle yksilollisesti. Lasta ja perhettd autetaan elaméén sairauden kanssa ja pyritdan
yhdessa ratkaisemaan lapsen arkipaivassa esiintyvia toimintakyvyn haasteita. (Suo-
men Reumaliitto 2014, 11.) Reumalapsen toimintakyvyn ollessa hyvé ja reuman oiree-
ton on fysioterapiasta hyva luopua, jotta lapsi saa eld& normaalia elamaa (Mikkelsson
ym. 2008a).

Tavoitteena on, etté lapsi tai nuori saa kuntouttavan hoitonsa lisaksi arkielaméansa su-
jumaan. Lapsen tulisi ymmaértdd noudattaa ammattilaisilta saamiaan neuvoja ja ohjeita
kotona. On térkedd, ettd lapsi tai nuori oppii tunnistamaan omat sairauden oireensa ja
niiden ilmenemismuodot. Téalla tavoin voi 16ytdd menetelmid, joilla voi itse auttaa ja
vaikuttaa omaan vointiinsa. Kivuista ja vaikeista toiminnan rajoitteista karsivia lapsia
ja nuoria kannustetaan mahdollisimman omatoimiseen toimintaan eldméssé. (Leino &
Leppanen 2009, 309.)

Toimintaterapeutin tehtdvand on arvioida ylaraajojen ja k&sien toimintaa, kuten nivel-
ten liikelaajuutta, hienomotoriikkaa ja voimaa. Toimintaterapeutin tehtavéna on arvi-
oida liséksi lapsen suoriutumista paivittaisistad toiminnoista ja leikeista lapsen oman
ikatason mukaisesti. (Suomen Reumaliitto 2014, 11.) Toimintaterapiassa etsitaan tar-
vittaessa vaihtoehtoisia toimintatapoja, joilla parannetaan tai yll&pidetaan sairauden tai
siitd johtuvan vamman alentamaa toimintakykya. Toimintaterapiassa kaytetaan apuna
erilaisia harjoituksia sek& apuvalineitd, joilla suojataan nivelid véaranlaiselta rasituk-
selta. (Mikkelsson ym. 2008b.) Usein voi olla riittavad, ettd niveltilannetta huomioi-
daan jokapaivaisissé toiminnoissa siten, ettd nivelten kuormitusta kevennetain apuva-
lineiden avulla (Leino & Leppénen 2009, 309).
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Toimintaterapeutti ohjaa lasta, vanhempia, péivakodin henkilokuntaa ja opettajia esi-
merkiksi lelujen, opiskelu- ja tyovalineiden valitsemisessa ja nivelten séastamisté hel-
pottavissa tyOtavoissa. Tarvittaessa toimintaterapeutti suosittelee apuvalineita arjen
toimintojen helpottamiseksi. Toimintaterapia sisaltad taudin aktiivisessa vaiheessa
tavallisesti ortoosien eli tukilastojen valmistusta ja k&yton ohjausta sek& apuvalineiden
valintaa. (Leino & Leppénen 2009, 309.)

Rannetuen tai kdden lepolastan kayton tarkoituksena on helpottaa kipua, estdd mah-
dollisten virheasentojen syntyminen sekd yll&pitdd nivelien liikelagjuutta. (Suomen
Reumaliitto 2014, 11). Lastenreuman joka vaiheessa pyritdédn ehkéisemaén tai kor-
jaamaan olemassa olevia virheasentoja ja virheellisia toimintamalleja. Lapselle tai
nuorelle laaditaan fysioterapeutin kanssa yksil6lliset fysioterapian tavoitteet ja harjoit-
telun toteutussuunnitelma, jota lapsen tulee toteuttaa fysioterapiakdynneilla sek& koto-
na. (Leino & Leppanen 2009, 309.)

Fysioterapeutti voi ohjata oikeanlaisten kenkien hankinnassa. Tukipohjallisten avulla
voidaan yrittdd ennaltaehkaistd ja korjata nilkan tai jalkateran virheasentoja sek& ke-
ventdd mahdollista niveleen tulevaa rasitusta. (Mikkelsson ym. 2008b; Suomen Reu-
maliitto 2014, 11.) Kaularankaa voidaan myds tukea tarvittaessa siihen tarkoitetulla
tukikauluksella (Suomen Reumaliitto 2014, 11). Tukikauluksen tarkoituksena on saa-
da pé&& hyvaan asentoon, jolloin kaularangan lihakset p&asevét rentoutumaan ja nika-
miin kohdistuu oikean suuntainen kuormitus. (Leppanen & Leino 2009, 312).

Nivelten kuormituksen saatelylla yritetddn estaa nivelten, lihasten ja muiden kudosten
virheellinen kuormitus seka virheasennot. Kohdistuvaa painoa nilkkoihin, polviin ja
lonkkiin voidaan yrittd4 keventad esimerkiksi polkupyoralla, satulallisella potkulau-
dalla, lasten mopolla ja leikkitraktorilla, sauvoilla tai pyoratuolilla valiaikaisesti. Kun
tulehdus on aktiivinen, on syyta vélttaa rajua hyppimisté ja juoksua sekd pitkia kave-
lymatkoja. Lastenreuman alkuvaiheessa lapsen toimintakyky on usein niin hyvé, ettei
apuvalineitd edes tarvita. Toimintaterapeutti arvioi yhdessa vanhempien, koulun tai
paivakodin henkilokunnan kanssa apuvélineiden tarvetta lapselle. (Leppénen & Leino
2009, 312.)
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Liiketerapia on fysioterapeutin ohjaamaa toimintaa, jossa harjoitellaan ja jaljitellaan
arjen toimintoja sek& kaytetéan erilaisia apuvélineitd lapsen idn mukaisesti. Fysiotera-
peutti voi tarvittaessa ohjata, avustaa tai vastustaa liiketta kasin, painovoiman tai kun-
tosalilla erilaisten laitteiden avulla. Harjoitteluiden avulla motorinen koordinaatio ke-
hittyy lapsella, joten han jaksaa paremmin liikkua ja toimia arjessa. (Leppanen 2009c,
311))

3.4 Lastenreuman ennuste

Lastenreuma on useilla sairastuneilla aktiivinen vield aikuisidassé. Nordalin ym. (2011)
mukaan noin puolella lastenreumaa sairastavista tauti saadaan remissioon eli oireet-
tomaksi, mutta osalla vain véliaikaisesti. (Kroger ym. 2012, 484.) Magnanin ym.
(2009) ja Albersin ym. (2010) mukaan mikali sairastuneella on positiivinen reumate-
kijé, lonkan tai kaularangan artriitti tai taudin alkuvaiheessa suuri niveltulehdusaktii-
visuus, on ennuste heikompi. My0ds nivelraon kaventuminen seka eroosio kertovat
huonommasta ennusteesta. Sairaus invalidisoi kuitenkin aiempaa vahemman tehok-
kaampien laakkeiden ansiosta. Parempaa pitkdaikaisennustetta tuo taudin aktiivisuu-
den hyvé hallinta alkuvaiheessa sairautta. (Kroger ym. 2012, 484.) Lastenreuman ete-
neminen usein aaltoilee, silld ennen aktiivista vaihetta sairaus voi olla rauhallinen pit-
kidkin aikoja. Nykypaivéana tehokkailla hoidoilla suurimmassa osassa tapauksista tur-
vataan lapsen normaali kasvaminen ja toimintakyky. (Lahdenne & Honkanen 2016,
472))

Lastenreumasta aiheutuva kuolleisuus on nykyhoitojen aikana loppunut. Pysyvia ku-
dosvaurioita pystytdan nykyisilla hoidoilla estaméén tai ainakin hidastamaan merkit-
tdvan paljon. Tdma on tarkedd, silla nivelmuutokset, jotka ovat tulleet jo aiemmin,
séilyvat sairastuneella koko elamén. Riski kasvuhéiridille on véhainen tulehdusta rau-
hoittavien reumaléékkeiden ansiosta. Alaraajoissa pituuseroa voi esiintya, silla luun
kasvu voi olla paikallisesti kiihtynyttd aktiivisesti tulehtuneessa nivelessa. Se voidaan
kuitenkin korjata kasvua ohjaamalla, jos ongelma havaitaan ajoissa. (Honkanen &
Saild 2009, 295.)

Lastenreuma ei yleensa etene, vaan saattaa oireilla vaihtelevasti jaksottaisina kipuina
ja nivelten arkuutena. Tilanne saadaan usein taas oireettomaksi laakitykselld oirejak-
son jalkeen. Nykyisin ladkehoito on tehokkaampaa, mutta vieldk&an ladkkeet eivéat
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vaikuta kaikkiin sairastuneisiin yhta tehokkaasti. Taman vuoksi lastenreuma saattaa
joskus harvoin aiheuttaa muutoksia luissa, nivelrustossa ja nivelsiteissa. (Suomen
Reumaliitto 2014, 8.) Nakdvauriot sairastuneilla ovat véhentyneet silmien tehokkaalla

seurannalla ja s&annallisella tutkimisella (Suomen Reumaliitto 2011).

Koululaisella, joka sairastaa lastenreumaa, tulee huomioida koulussa tydskentelyasen-
to. Tybasennon tulisi olla ergonominen, jotta pystytddn ehkaisemaan tuki- ja litkunta-
elinvaivoja. Kehon oikeanlaisen kuormituksen kannalta on tarke&a pitada hyva ryhti.
Tyotason ja -tuolin tulisi olla sellaiset, etté niissé otetaan huomioon lapsen kehon ana-
tomiset rakenteet, mittasuhteet ja toiminta. Koululiikunnassa on huomioitava, kuinka
kuormittavaa liikunta on, nivelten tulehdustila sekd kivut. (Leppénen & Soili 2009,
312, 314.)

Lastenreumaa sairastavan aikuistuvan nuoren tukeminen on tarkead, silla nuori siirtyy
lapsuudesta aikuisuuteen ja vastuunottoon. Nuori alkaa ottaa vastuuta omasta elamas-
taan, hoidostaan ja omaksumaan hoidon edellyttdmia tietoja ja taitoja. Siirtymavai-
heen hyvaa sujumista parantavat nuoren oma vastuunotto, hoitoyksikdssa toimiva yh-
teisty® eri hoitotahojen kanssa, riittdvat voimavarat, asioiden Kirjaaminen, suunnitel-
mallisuus ja ohjaus. Tarke&& on nuoren tukeminen sairauden hoidon kanssa. (Kukku-
rainen & Lousujarvi 2009, 317.)

Reumasairaudet ovat monimuotoisia, kroonisia ja joskus arvaamattomasti oireilevia,
joten niiden vaikuttaminen tyokykyyn on huomioitava ammatinvalintaa pohtiessa,
vaikka tauti olisikin rauhallisessa vaiheessa. Tyd, jossa fyysinen kuormitus on yksi-
puolista, voi osoittautua ongelmalliseksi. Nuoren hyva motivaatio tyoelaméan auttaa
ottamaan uusia haasteita vastaan ja myéhemmin l6ytaméan tydelaméssa erilaisia rat-
kaisuja tyohon, joilla sairaudesta johtuvia rajoituksia voisi kompensoida. (Malin 2009,
318 - 319))

Ammatillisen kuntoutuksen prosessi voidaan aloittaa jo alakoulussa, jos lastenreuma
on puhjennut jo varhaislapsuudessa. Pohja luodaan hyville opiskeluvalmiuksille ja
motivoidaan opiskelulle. Peruskoulun viimeisilla luokilla ammatinvalinta-asioihin
perehdytddn opinto-ohjaajan avulla, ja kotipaikkakunnan tydvoimatoimiston avulla
Voi saada tarvittaessa tietoa ja ohjausta ammatillisen kuntoutuksen suunnittelussa.

Kuntoutustutkimus on moniammatillisen tydryhméan tekema tutkimus, jossa nuoren
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kanssa yhdessa tehdaan ammatillisen kuntoutuksen suunnitelma ja sovitaan eri vaihei-
den etenemisestd. Kansaneldkelaitos voi lahettdd tutkimukseen nuoren, jos toteutta-
miskelpoista suunnitelmaa ei ole syntynyt muiden tahojen kanssa. (Malin 2009, 320.)

Nykyisella hoidolla ja kuntoutuksella pystytdén takaamaan, ettd lastenreumaa sairas-
tavat pystyvat toimimaan useimmiten ty0eldmdsséd normaalisti (Suomen Reumaliitto
2011). Nuoressa aikuisiassé lastenreumaa sairastavien eldmanlaadun ja -tilanteen on
todettu olevan vastaava kuin samanikéiselld vaestolla. Ladketieteen kehitys tulee luul-
tavasti parantamaan lastenreuman hoitomahdollisuuksia ja ennustetta entisestaan.
(Honkanen & Saild 2009, 295.)

4 TUKI

Toijan (2011) tutkimuksen mukaan Waldén (2006) ja Dodgson ym. (2000) toteavat
pitkaaikaissairaan lapsen ja hdnen perheensa elaméan mullistuvan kroonisen sairauden
myo6ta. Kroonisesti sairas lapsi on riippuvainen saamastaan hoidosta, ja vanhempien
antama tuen tarve korostuu. Lapsen sairastaminen riippumatta sen vakavuudesta
kuormittaa perhettd laaja-alaisesti. Vanhempien huoli lapsesta, hédnen sairautensa ku-
lusta seké tulevaisuudesta kasvaa. Sairastuminen voi vaikuttaa heikentévasti perheen
taloudelliseen tilanteeseen seka jaksamiseen eldmassé eteenpain. Nama tekijat voivat
varjostaa arjesta selviytymistd, mikali perhe ei saa tilanteeseen apua ja tukea. (Toija
2011,7-9)

Apu on tiedon, taidon ja tuen jakamista sairauden hoidon ohella. Ammattilaiset tar-
joavat sosiaalista, terapeuttista tai materiaalista tukea samalla korostaen vertaistuki-
toiminnan mahdollisuutta. (Toija 2011, 15.) Sairastumisen myota kaivataan erityista
tietoa hoitojérjestelyistd, etuisuuksista ja terveydenhuollon palveluista. Riittdva tieto
mahdollistaa realistisen suhtautumisen tilanteeseen seké lisaa selviytymisen tunnetta.
(Kyngés & Vuorimaa 2007, 305.)

Selviytymisen tunnetta edistdvat ymmarrettdvyyden, hallittavuuden ja merkitykselli-
syyden periaatteet. Pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat voivat kokea olevansa van-

hemmuuden liséksi &iteja, sairaanhoitajia, lakimiehid tai sosiaalityontekijoitad. Taman
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vuoksi erilaisten kontaktien luominen muihin samassa tilanteessa oleviin ihmisiin seka

tukiverkoston toimivuus ovat erittéin tarkeitd asioita. (Toija 2011, 9 - 10.)

4.1 Vertaistuki

Vertaistukea esiintyy erityisesti sosiaali- ja terveyspalveluiden sekd muiden sosiaali-
turvaa edistévien sektoreiden saralla. Téhén kuuluvat erilaisien jarjestdjen jarjestamat
ensitietoryhmat, sopeutumisvalmennuskurssit, henkilokohtaiset tukihenkil6t, vertais-
tukiryhmat, ammattilaiset seké yksityiset henkil6t. Joissakin tapauksissa myos julki-
nen terveydenhuolto voi tarjota vertaistukea. Vertaistuen tarkoituksena on vastata sai-
rastuneen yksiléllisiin tarpeisiin hanen ja hanen perheenséd hyvinvointia edistdaen ko-
kemukseen perustuvan tuen pohjalta. (Mikkonen 2009, 27 - 33.)

Vertaistukiryhmid ja vertaistukitoimintaa on ollut jo pitkd&dn Suomessa sekéd maailmal-
la. Kyseisia ryhmid kootaan muuttuneen tai vaikeutuneen eldméntilanteen myota seka
fyysisen, psyykkisen tai sosiaalisen ongelman ymparille. Kokemustieto ohjaa vertais-
tukiryhméan toimintaa kokonaisvaltaisesti yhdessdolon, keskusteluiden, kokoontumi-
sien seka yhteisien harrastuksien ohella. (Toija 2011, 17.) Ryhmissa vallitsee yhteen-
kuuluvuuden tunne, sielld jaetaan kokemuksia seké arjen tueksi tietoa jokapéaivaisesta
elamastd (Mikkonen 2009, 29).

Vertaistukea voi saada myos henkilokohtaisesti vertaistukiryhmaan kuulumatta puhe-
limitse, kasvotusten tai sosiaalisen median valityksella. Talléin tuen luonne muuttuu
laheisemmaksi seka epavirallisemmaksi jérjestettyyn vertaistukitoimintaan verrattuna,

jota ohjaa useimmiten koulutettu tukihenkild. (Toija 2011, 18.)

Mikkosen (2009, 66) tutkimuksessa kady ilmi, ettd vertaistukea saa parhaimmillaan
yhdistyksien toteuttamien liikuntatapahtumien jalkeen esimerkiksi pukuhuonetiloissa,
kuntosalilla tai saunassa ryhmatoiminnan ulkopuolella. Henkil6kohtainen vertainen on
samalla tasolla tuettavan kanssa, jolloin toiminta on vastavuoroista seké voi johtaa
ystavyyssuhteeseen. Vertaistuen, tiedonhaun ja lisdantyvan kokemuksen ohella sai-
raan lapsen vanhemmista kasvaa asiantuntijoita ammattilaisten ja vertaiskeskustelujen
avulla. Vanhemmat oppivat tarkastelemaan lapsensa hyvinvointia ja sairauden kulkua
uudesta ndkokulmasta. (Toija 2011, 10, 18.)
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4.2 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki kuvaa yksilon ja sosiaalisen verkoston valista suhdetta vuorovaiku-
tuksen kautta. Vuorovaikutuksessa syntyy hyvinvointia edistavid voimavaroja, jotka
johtavat prosessiin tuen syntymisesta ja valittymisestd eteenpdin. (Mikkola 2006, 24.)
Mikkolan (2006) mukaan Callaghan ym. (1993) toteavat sosiaalisen tuen edistavan
paranemista sek& tdman myota lisddvan selviytymisen tunnetta. Se herattaa tunteita ja
ajatuksia seka saatelee ihmisen kayttaytymisté terveyttd edistdvasti. lhmisen eldmén-

késityksen merkitys muuttuu positiivisella tavalla. (Mikkola 2006, 36.)

Méenpaén (2008, 10 - 11) mukaan Cohen ym. (1985) ja Sohlman (2004) maarittelevéat
sosiaalinen tuen luottamuksellisena suhteena, joka luo valittdmisen tunnetta ihmisten
valille. Tukea annetaan vastavuoroisesti ja tasa-arvoisesti. Maenpéaan (2008, 12) mu-
kaan Cohen ym. (1985) ja Kumpusalo (1991) madrittelevat kuitenkin tuen valittymi-
sen merkityksen riippuvan avun tarvitsijasta ja hdnen tarpeestaan sek& avun antajasta,
kuinka paljon hdn on valmis tarjoamaan ja millaista apua. Tuen oikea ajoitus on sen
toimivuuden edellytys. Ennenaikainen tuki voi altistaa riippuvuuden syntymiseen,
yksilon omatoimisuuden véhentymiseen tai passiivisuuden lisdantymiseen. Toisaalta
lilan my6hainen tuki puolestaan voi lisatd ja monimutkaistaa ongelmia sekd muuttaa

tuen tarpeen luonnetta. (Maenpéa 2008, 10 - 12.)

Sosiaalinen tuki toimii perustana pitkaaikaissairaiden lasten ja heiddn vanhempiensa
selviytymiselle. Tuen tarjoajana voivat toimia terveydenhuollon ammattilaisten ohella
oma puoliso, perheenjasenet, sukulaiset, ystavat sekéd vertaistukiryhmat. Ammatilli-
seen tukeen liittyy perheen tukiverkoston kartoittaminen, jotta perhe ei jaa yksin tilan-

teen kanssa. (Kyngés & Vuorimaa 2007, 306.)

4.3 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki vahvistaa kokemusta tulla rakastetuksi, arvostetuksi ja hyvéaksy-
tyksi. Se voi sisaltdad lohduttamista epdvarmuuden ja toivottomuuden hetkelld, 1asné-
oloa, aktiivista kuuntelua, vuorovaikutusta, huomion Kiinnittdmista pois kivuista seka
hauskanpitoa ja hemmottelua. Empatian eli myétatunnon térkeys korostuu ihmisten

valisessé kanssakaymisessa. (Kukkurainen 2007, 35.)
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Emotionaalisen tuen menetelmid ovat tunteissa mukana elaminen, molemminpuolisen
luottamuksen kasvattaminen, vélittdminen ja turvana oleminen. Tuen menetelmiin
kuuluvat myos laheisyyteen rohkaiseminen seka tilanteiden lapikayminen myds hen-
kisella tasolla. (Mattila 2011, 4.) Emotionaalisen tuen muoto vaikuttaa yksilon koke-
maan kuormitukseen helpottavana tekijand. Tuki osoittaa hyvéksyntda sekd auttaa

yksilod ymmartdmaan omia tuntemuksiaan lohduttamisen kautta. (Mikkola 2006, 44.)

Potilaan ja perheenjasenien tuen tarve on yleisimmin emotionaalista tai tiedollista tu-
kea, kuitenkin potilaiden ndkdkulmasta emotionaalisen tuen pyytdminen on vaikeam-
paa, jos sita ei hoitajien toimesta ilmene. Perheenjésenien tuen tarve liittyy myo6téatun-
non, lohdutuksen, rohkaisemisen sekd ymmarretyksi tulemisen kokemiseen. Yksilolli-
nen tuki perhettd kohtaan auttaa sitd jaksamaan eteenpadin, selviytyméan arjesta ja yl-
lapitaméan toivoa. Perheenjdsenet haluavat kokea olevansa osana potilaan hoitoa.
(Mattila 2011, 24.)

4.4 Tiedollinen tuki

Tiedollisen tuen padperiaate on sen ymmarrettavyys kielellisesti sek& sen kohdistumi-
nen yksilollisesti senhetkiseen tilanteeseen ja tarpeeseen nahden. Tiedollista tukea
pidetddn merkityksellisena tukena erityisesti hoitotydssa, hoitohenkilékunnan, potilai-
den ja omaisten kokemana. Kyseinen tuki helpottaa epdvarmuutta seka auttaa ymmar-
tdmaén vaikeaa tilannetta tai ongelmaa. Tiedollinen tuki on viestintad, jossa informaa-
tio valittyy eteenpdin neuvoina, ehdotuksina, tilannepalautteena tai opastamisena.
(Mikkola 2006, 45 - 48.)

Tiedollinen tuki on olennaista silloin, kun tilanne vaatii koko perheeltd muutoksia
sekd uusien taitojen hallintaa. Rehellisesti annettu tiedollinen tuki lieventaa pelon ja
huolen tunteita sekd rauhoittaa kokonaisvaltaisesti. Tietoa kaivataan erityisesti sairau-
desta, sen hoidosta ja itsehoidosta sairaalaympariston ulkopuolella. Yksil6llisen oh-

jaamisen rinnalla tulee tukea toteuttaa myos kirjallisesti. (Mattila 2011, 25 - 26, 78.)

45 Aineellinen tuki

Aineellinen tuki voi olla materiaalista tai rahallista tukea eli vélineellista tukea (Puus-
tinen 2006, 16 - 17). Taloudellinen huoli voi varjostaa monen perheen arkea, jossa
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lapsi sairastaa. Terveydenhuollon tulee informoida perhettd mahdollisista sosiaa-
lietuuksista sek& tarjota sosiaalityontekijan palveluita. (Kyngas & Vuorimaa 2007,
306.) Kelan myontdmat etuudet tukevat taloudellisesti perheiden arkea. Erityishoito-
rahaa osallistumisesta lapsen sairaalahoitoon voivat saada 0 - 16-vuotiaiden lapsien
vanhemmat sairaalahoidon seké kotihoidon ajalta. Kyseisen tuen periaatteena on an-
siomenetyksien korvaaminen, joita koituu, kun vanhempi joutuu olemaan palkattoma-
na poissa kokopdivatyostaan. Erityishoitorahaa haetaan omalla lomakkeellaan, jonka
liitteend tulee olla laakarintodistus seké arviointi sairauden vakavuuden asteesta ja

vanhemman tarpeellisuudesta hoidon aikana. (Kansanelékelaitos 2015.)

Vammaistukea voidaan myontad alle 16-vuotiaille lapsille, jotka tarvitsevat s&&nnol-
listd hoitoa tai kuntoutusta pitkaaikaissairauden tai vamman vuoksi. Vammaistukea
Voi saada, jos lapsi on saanut ikéistdédn enemman huolenpitoa seka hoitoa yli kuuden
kuukauden ajan. Diagnoosi sairaudesta tai vammasta ei yksinan riitd tuen myontami-
seen, vaan oikeus tukeen arvioidaan yksilollisesti ylimaardainen hoito ja huolenpito
huomioiden porrastetulla arviointimenetelmélld. Arviointimenetelma on kolmiportai-
nen, jossa on mahdollisuus perusvammaistukeen, korotettuun vammaistukeen tai
ylimp&an vammaistukeen. Tukea haetaan lomakkeella sek& laakarintodistuksella, jon-
ka lausunto ei saa olla puolta vuotta vanhempi. Edell& mainitun lisaksi vanhemmilla
on mahdollisuus omaishoidontuen saantiin. Omaishoidontukea myontédd kunnan oma
sosiaalitoimi. Tukea tarjotaan lahiomaiselle, joka hoitaa vaikea vammaista tai pitkaai-

kaissairasta puolisoa tai lastaan. (Kansanelékelaitos 2015.)

Lapsella on oikeus saada kuntoutusrahaa seké laakinnallistd kuntoutusta pitkéaikais-
sairauden tai vamman vuoksi. Laakinnallistd kuntoutusta voivat saada vahintéan koro-
tettua vammaistukea lunastavat henkilot. Kuntoutus tukee lapsen selviytymista ja toi-
mintakykyé arjessa. Kela jarjestdd sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja vuosit-
tain yhteistydssd vammaisjarjestdjen ja terveydenhuollon kanssa. (Kansaneldkelaitos
2013.)

5 LIIKUNTA

Vuoren (2003) mukaan liikunta on tahdonalaista, lihasten toimintaa, jota ohjaa her-
mosto ja josta syntyy liikettd ja lilkkumista. Liike, jota lihakset tuottavat, vaatii ja ku-
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luttaa energiaa. Liikunnan tarkoitus on tahdata tavoitteisiin ja niita palveleviin liikun-

tasuorituksiin seka litkunnasta saatavaan elamykseen. (Matarma 2012, 8.)

Pitk&aikaissairauksien, kuten esimerkiksi rappeuttavien tuki- ja liikuntaelinsairauksien
hoidossa ja kuntoutuksessa tulisi muiden hoitokeinojen lisaksi kuulua osana saannol-
linen liikunta (Kdypa hoito 2016). Liikkumattomuus on terveydelle haitallista (Kaypa
hoito 2016; Tarnanen ym. 2010). Terveyden ja toimintakyvyn yll&pitdmiseksi ja edis-
tamiseksi liikunta on yksi parhaista keinoista. Saannéllisella liikunnalla voidaan tukea
ja edistdd myos mielenterveytta ja henkistd hyvinvointia. Liikuntaa harrastavat hallit-

sevat usein my6s paremmin stressia kuin vahan liikkuvat. (Huttunen 2015.)

Liikunnan alan ammattilaiset puhuvat usein terveyskunnosta ja fyysisestda kunnosta.
Fyysinen kunto tarkoittaa hyvéaa suorituskykyad, jolloin on erityisesti kestavyytta seké
lihaskuntoa. Terveyskunnolla taas tavoitellaan terveytta edistavid vaikutuksia, kuten
matalaa verenpainetta ja veren kolesterolia, ihannepainoa, tuki- ja liikuntaelimiston
hyvaa kuntoa seké nivelten liikkuvuutta. Kun liikunnalla tavoitellaan parempaa fyysis-
ta kuntoa, puhutaan kuntoliikunnasta, ja kun tavoitteena on terveyskunto, on kyseessa

terveysliikunta. (Huttunen 2015.)

Aktiivinen liikkuminen sopivissa maarin reuma-, tuki- ja liikuntaelinsairaalle on kes-
keinen osa sairauden hoitoa ja kuntoutusta. Erilaisten liikuntamuotojen, tarvittaessa
apuvalineilld helpottaen, tulee kuulua sairastuneen eldméén. Liikunta toimii erilaisten
sairauksien ehkaisijand, varsinaisena hoitomuotona reumassa seké sen kuntoutuksessa.
Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd reumasairaat hyotyisivat liikkuvuusharjoittelusta,
lihasvoimaharjoittelusta seka kestavyyskuntoharjoittelusta. (Suomen Reumaliitto
2016.)

6 KIRJALLISUUSKATSAUS

Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on osoittaa, miten kyseistd asiaa on tutkittu
aiemmin, mista ndkokulmasta seké kuinka suunnitteilla oleva tutkimus liittyy jo aikai-
semmin aiheesta tehtyihin tutkimuksiin. Kirjallisuuskatsaus voi toimia myds itsessédén
tutkimuksena. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 123.) Kirjallisuuskatsaus on tutkimustek-
niikka eli metodi, jossa tutkitaan jo aikaisemmin tehtyja tutkimuksia. Tutkimusteknii-
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kalla pyritddn tunnistamaan ongelmia sekd rakentamaan kokonaiskuvaa tietysta asia-
kokonaisuudesta. Kirjallisuuskatsaus tuo mahdollisuuden historian kuvaamiseen teori-
an kehityksessa. (Salminen 2011, 1 - 3.)

Tutkimuksessa on noudatettava tieteelliseen ty6hon kuuluvia periaatteita eli tutkimus
tulee tehda oikean kirjallisuuskatsausmenetelman mukaisesti. Kirjallisuuskatsauksen
on taytettava yleiset vaatimukset tieteen metodille. N&it4d ovat muun muassa Kriitti-
syys, julkisuus, objektiivisuus ja itsekorjaavuus. ltsekorjaavuus tarkoittaa sitd, etta
uusien tutkimusten avulla voidaan poistaa tutkimuksen mahdolliset virheet ja puutteel-
lisuudet. (Salminen 2011, 1 - 3.)

Kirjallisuuskatsaus pitaa sisallaén useita tyyppeja, joita ovat kuvaileva Kirjallisuuskat-
saus, systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi. Yksi yleisimmin kéytetyista
kirjallisuuskatsauksen tyypeistd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Sitd voi kuvailla
yleiskatsaukseksi, eika siina ole tiukkoja ja tarkkoja sdantoja. Kuvailevalla kirjalli-
suuskatsauksella on mahdollista kuitenkin kuvata ilmiota laaja-alaisesti seka tarvitta-
essa luokitella sen ominaisuuksia. Tutkimuskysymykset ovat véljempiad verrattuna
systemaattiseen katsaukseen tai meta-analyysiin. Kuvailevasta katsauksesta kdytetaan
joskus myo6s nimitysta traditionaalinen kirjallisuuskatsaus. Tdma metodi jaetaan kah-
teen erilaiseen orientaatioon jotka ovat narratiivinen ja integroiva katsaus. (Salminen
2011,1-3,6.)

Systemaattinen Kirjallisuuskatsaus kokoaa jo olemassa olevan tiedon tutkimusaiheesta
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 97). Kyseinen Kkirjallisuuskatsaus on te-
hokas tapa esittda tutkimusten tuloksia tiiviisti seka arvioida tulosten johdonmukai-
suutta (Salminen 2011, 9). Systemaattisessa katsauksessa keskitytddn yhteen kysy-
mykseen, jonka avulla pyritddn tunnistamaan, valitsemaan, 16ytdmaan sek& synteti-
soimaan tutkimuskysymykseen liittyva oleellinen aineisto aiemmista tutkimuksista.
Kankkusen ja Vehvildinen-Julkusen mukaan (2013, 97) Kaaridinen ja Lahtinen (2006)
toteavat, ettd systemaattisen kirjallisuuskatsauksen vaiheisiin kuuluvat tutkimussuun-
nitelman laatiminen, tutkimuskysymysten madrittdminen, alkuperéistutkimusten ha-

keminen, valinnan ja laadun arvioiminen sekd analyysin ja tulosten esittdminen.

Meta-analyysi voidaan jakaa kvalitatiiviseen ja kvantitatiiviseen tyyppiin. Kvalitatii-

vinen meta-analyysi voidaan jakaa kahteen orientaatioon, metasynteesiin ja meta-
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yhteenvetoon. Metasynteesi on kuvailevampi sekd tulkitsevampi analyysin muoto
verrattaessa meta-yhteenvetoon. Meta-yhteenvedossa puolestaan korostuu matemaatti-

sempi ja maaréllisempi tyyli. (Salminen 2011, 12 - 13.)

Kvantitatiivinen meta-analyysi on metodisesti vaativin Kirjallisuuskatsauksen tyyppi.
Se on tutkimusmenetelmd, jossa kvantitatiivisia tutkimuksia kootaan yhteen ja yleiste-
taan tilastotieteen menetelmin. Metodin avulla tehdaan péaatelmia tutkimusten olennai-
sesta siséllosta seka yhdenmukaisestaan tutkittavan aineiston tuloksia. (Salminen

2011, 14.) Kuvassa 1 ilmenee kirjallisuuskatsauksen monimuotoisuus.

Kirjallisuuskatsaus

. g

Kuvaileva Systemaattinen Meta-analyysi

kirjallisuuskatsaus kirjallisuuskatsaus

Narratiivinen  Integroiva Kvalitatiivinen = Kvantitatiivinen

kirjallisuus- kirjallisuus- kirjallisuus- kirjallisuus-

katsaus katsaus katsaus katsaus
Meta-analyysi Metasynteesi

KUVA 2. Kirjallisuuskatsauskartta

Opinndytetyossdamme paddyimme mukailemaan kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Ku-
vailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymykset ovat valjempia mahdollistaen
tyossamme kéytettdvien ammattikorkeakoulutasoisten opinnédytetdiden laajemman
tarkastelun. Valitsemamme opinnéytetyot ovat luonteiltaan ja kulultaan erilaisia, joten
tarkkojen saantdjen puuttuminen edistdd opinndytetydprosessissamme l16ytdméaén vas-

taukset tutkimuskysymyksiimme.
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7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetydmme tavoitteena on antaa tietoa lukijalle lastenreumasta kuvailevan Kir-
jallisuuskatsauksen muodossa kéayttamalla aiempia lastenreumaa kasittelevia ammatti-
korkeakoulutasoisia opinnéytet6itd eli amk-opinnédytet6itd. Opinndytetyon tarkoituk-
sena on kuvata lastenreumaa sairastavan ja hénen perheensd kokonaisvaltaista tuen

tarvetta seka litkunnan osuutta lastenreumaa sairastavan lapsen eldmassa.

Opinnaytetydmme tutkimuskysymykset ovat

1. Miten lastenreumaa sairastavan lapsen ja hénen perheensa tuen tarvetta on ku-
vattu amk-opinnaytetdissa?
2. Miten amk-opinndytetdissa kéasitelladn liikunnan osuutta lastenreumaa sairas-

tavan lapsen elaméssa?

8 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

8.1 Aineiston haku

Aloitimme tiedonhakuprosessin rajaamalla aiheemme lastenreumaan. Pohdimme eri-
laisia hakusanoja, joilla I6ytyisi mahdollisimman monipuolista tietoa aiheestamme.
Tiedonhakuprosessissa kdytimme Theseus-tietokantaa, sill4 opinnaytetyéssamme ana-
lysoimme amk-opinnaytetditd. Theseus-tietokanta tarjoaa Suomen ammattikorkeakou-
lujen opinnaytetditd ja julkaisuja sahkoisessd muodossa kaikkien kéytettavaksi ja sen

tarjoaa Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry. (Theseus 2015.)

Hakusanoina kaytimme seuraavia sanoja: lastenreuma, reumalaps*, reumatau*, juve-
niili idiopaattinen artriitti, juvenile idiopathic arthritis, reuma AND lapsi. Hakusanoil-
la reumatau* ja reuma AND lapsi l6ytyi satoja erilaisia opinndytet6itd, mutta nailla
hakusanoilla jouduimme myds karsimaan opinnéytet6itd eniten. Hakutuloksista valit-
simme 16 opinndytety6td lastenreumaan liittyen. Naméa opinnéytetyot viittasivat tut-

kimuskysymyksiimme parhaiten.
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Tiedonhakuprosessin edetessd etsimme ja silméilimme jokainen ryhméan jéasen
Theseus-tietokannassa olevia opinndytetoitd ja hyvaksyimme opinndytetoita vuosilu-
vun perusteella. Vuosina 2010 - 2015 julkaistuista opinndytetoistd luimme otsikot.
Otsikossa tuli viitata aiheeseemme lastenreumaan. Tassa vaiheessa opinndytetoita
karsiutui eniten pois. Otsikon perusteella hyvaksytyistd opinnédytetdista luimme tiivis-
telmat. Opinndytetyot, jotka eivat mielestimme vastanneet tutkimuskysymyksiimme
titvistelman perusteella, rajasimme pois. Tiivistelmén perusteella valitut opinndytetyot
luimme l&pi pintapuolisesti ja valitsimme ne opinndytety6t sisallénanalyysivaihee-
seen, jotka uskoimme vastaavan tutkimuskysymyksiimme. Tiedonhakuprosessimme

kuvataan taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Tiedonhakuprosessi

Hakusanat Hakutulos | Julkaistu Otsikon ja | Kaksois- | Valitut
vuosina tiivistelman | kappaleet
2010 - | perusteella
2015 hyvaksytty
Juveniili 17 17 10 0 10
idiopaattinen
artriitti
Reumatau™* | 220 92 12 8 4
Reumalaps* | 17 16 9 8 1
Reuma 192 161 14 14 0
AND lapsi
Lastenreuma | 47 46 16 15 1
Juvenile 23 23 13 13 0
idiopathic
arthritis
Yhteensa 516 355 74 16

Tiedonhaussa ilmeni, ettd erilaisia hakusanoja kayttdmalla tuli suurimmaksi osaksi
samat opinnaytetyo6t esille. Taulukkoon 1 olemme merkinneet kyseiset kaksoiskappa-

leet. Tiedonhakuprosessissa valitsimme vuoden 2010 ja sen jalkeen julkaistuja opin-
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naytetditd. Emme halunneet valita yli viisi vuotta vanhoja tutkimuksia opinnaytetyo-

homme, sill4 halusimme kayttdd mahdollisimman uutta tietoa.

8.2 Aineiston analysointi

Sisallonanalyysi voidaan jakaa induktiiviseen eli aineistolédhtoiseen ja deduktiiviseen
eli teorialahtGiseen analyysiin. Sisallonanalyysin prosessi on jaettavissa viiteen eri
vaiheeseen. Nditd vaiheita ovat: analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen,
aineiston pelkistdminen, aineiston luokittelu ja tulkinta seka luotettavuuden arviointi.
(Kankkunen & Vehvilédinen-Julkunen 2013, 166 - 167.)

Induktiivinen sisallonanalyysi on hoitotieteessa kaytetympi analyysimuoto. Kyseista
sisallénanalyysia kéaytetddn, kun tutkittavasta asiasta ei ole paljoa tietoa tai tieto on
hajanaista. Talla analyysimenetelmalla pyritadan teoreettisen kokonaisuuden luomiseen
tutkimusaineiston pohjalta. Teoreettinen kokonaisuus on tarkoitus luoda siten, ettd
aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoriat eivét ohjaa analyysiprosessia. Aineistolahtoi-
nen raportointi etenee pelkistamisen, ryhmittelyn ja abstrahoinnin mukaisesti. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167.)

Opinnaytetydmme analyysimenetelména kaytimme induktiivista siséllénanalyysia.
Valitsimme induktiivisen siséllénanalyysin analyysimenetelmaksi, silla se helpottaa
teoreettisen kokonaisuuden luomista tutkittavien opinnéytetdiden pohjalta. Kuvassa 2

ilmenevat induktiivisen siséllonanalyysin etenemisvaiheet.
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Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

-

Pelkistettyjen ilmausten kokoaminen

-

Pelkistetyistd ilmauksista samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen

&

Pelkistettyjen ilmausten vhdistiminen ja alaluokkien muodostaminen

&

Alaluokkien yhdistiminen ja yliluokkien muodostaminen

&

Yliluokkien vhdistiminen ja kokoavan kisitteen muodostaminen

KUVA 3. Aineistolahtdisen sisallonanalyysin eteneminen (Tuomi & Sarajarvi
2009, 109)

Aineiston pelkistdmisessé eli redusoinnissa analysoitava aineisto pelkistetdan karsi-
malla pois epdolennaiset asiat esimerkiksi tutkimuskysymyksien avulla. Pelkistdminen
voi olla joko alkuperdisen aineiston tiivistdmista tai osiin pilkkomista. Ryhmittelyssa
eli klusteroinnissa aineistosta etsitdan samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia lapikay-
dyista alkuperéisilmauksista. Tdman jélkeen samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmi-
tellddn ja yhdistetaan alaluokaksi, joka nimetaan sisélt6d yhdistavélla termilld. Aineis-
ton abstrahoinnilla eli ké&sitteellistamiselld tarkoitetaan teoreettisten kasitteiden muo-
dostamista olennaisen ja valikoidun tiedon perusteella. Abstrahoinnissa yhdistellaan
luokituksia niin kauan, kun aineiston sisallén nakdkulma sen mahdollistaa. Induktiivi-
sessa sisallonanalyysissé késitteitd yhdistelemalla saadaan vastaus tutkimuskysymyk-
siin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108 - 112.)

Opinndytetydomme sisallonanalyysissd etenimme vaiheittain. Jokainen meistd kavi
jokaisen vaiheen analysoinnissa lapi, jotta sisallonanalyysisté tulisi mahdollisimman
luotettava. Ensimmaiseksi etsimme aineistoa valitsemiemme kuudentoista opinnayte-
tyon tutkimustuloksista. Opinndytetdiden tutkimustuloksista etsimme tekstejé, jotka

vastasivat jollakin tavalla edes toiseen tutkimuskysymykseemme. Opinndytetdista
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kaksi karsiutui tassé vaiheessa pois, silla niiden tulososassa ei ollut tutkimuskysymyk-
siimme sopivaa kuvausta. Valitsimme tekstit, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiim-
me, ja kopioimme ne erillisiin dokumentteihin. Toinen dokumenteista késitteli liikun-
taa ja toinen tukea. Luokittelimme ndma tekstit kahteen péaaluokkaan. Paéluokkana
toimi kaksi tutkimuskysymystamme. Seuraavaksi tulostimme tekstit, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiimme, ja leikkasimme paperista luokiteltavat tekstit erillisiksi la-

puiksi.

Saatuamme luokiteltua tekstit paaluokkiin aloimme muodostaa alaluokkia, joihin luo-
kittelimme asiat aiheittain. Yhdistimme kaikki samaa tarkoittavat tai samaa aihetta
olevat tekstit samoihin alaluokkiin ja valitsimme alaluokille nimet. Luokittelun suori-
timme manuaalisesti yhdistelemalld paperilappuja. Alaluokkien yhdistelemisen jal-
keen muodostimme ylaluokkia, joille annoimme my®s omat otsikot/nimet. Luokittelu-
vaiheen jalkeen aloimme tiivistdd samaa tarkoittavia asioita yhdeksi kokonaisuudeksi.
Yhdistimme samaa tarkoittavat asiat yhtendiseksi tekstiksi. Kirjoitimme tutkimustu-
loksiamme aiheittain seké tiivistamalla samaa tarkoittavat asiat. Analysoimamme tut-

kimustulokset vastaavat kahteen tutkimuskysymykseemme.

9 TULOKSET

9.1 Analysoitavan aineiston kuvaus

Tahan opinnaytetyohon valitsemamme opinndytety6t ovat amk-opinnaytetditd. Opin-

naytetoita valikoitui 11 ammattikorkeakouluista ympari Suomea. Oppilaitokset seka

niistd valittujen opinndytetdiden lukumaarat ovat listattu taulukkoon 2.

TAULUKKO 2. Oppilaitokset ja valittujen opinnaytetdiden lukumaara

Oppilaitos Lukumaara

Lahden ammattikorkeakoulu 3

Hameen ammattikorkeakoulu

Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

Turun ammattikorkeakoulu

NN

Diakonia-ammattikorkeakoulu
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Metropolia ammattikorkeakoulu

Mikkelin ammattikorkeakoulu

Oulun seudun ammattikorkeakoulu

Savonia-ammattikorkeakoulu

Seinajoen ammattikorkeakoulu

Tampereen ammattikorkeakoulu

R R R R R e

Tassé opinndytetyossa tarkastellut 16 opinnédytety6ta sijoittuvat vuosille 2010 - 2015.

Opinnéaytety6t ovat neljasta eri koulutusohjelmasta ja niiden tekijamaéarat vaihtelivat

yhden ja kolmen tekijan vélill&. Eniten opinnéytet6itd valikoitui Lahden ammattikor-

keakoulusta. Opinnédytetydhomme valikoitui sekd toiminnallisia ettd kvalitatiivisella

menetelmalla tehtyja opinnaytetoitd. Opinnéytetdiden luokittelua on kuvattu taulukos-

sa 3.

TAULUKKO 3. Opinnaytetoiden luokittelu

\Vuosi Opinnaytetoiden lukuméaara
2010 1
2011 3
2012 4
2013 4
2014 3
2015 1
Koulutusohjelma

Hoitotyon koulutusohjelma 9
Fysioterapian koulutusohjelma 4
Toimintaterapian koulutusohjelma 2
Liikunnan ja vapaa-ajan koulutusohjelma | 1
Tekijoiden lukumaara

1 2
2 11
3 3
Opinnaytetyotyyppi

Toiminnallinen opinnéytetyo 11
Kvalitatiivinen opinnéytety6 5
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Opinnéaytetdiden tarkoituksina on ollut muun muassa erilaisten oppaiden luominen
lastenreumaa sairastaville seké heiddn vanhemmilleen. Toiden tarkoitukset ja tavoit-
teet ovat taulukoituina liitteessa 1. Suuressa osassa toiminnallisissa opinndytetoissa oli
tuotettu materiaalia lastenreumaa sairastavien lasten ja nuorten seka heidan perheiden-
sé kayttoon. Vertaistukea oli myos jarjestetty. Osa opinndytetoista oli tehty hoitohen-
kilokunnalle esimerkiksi uusien tyontekijoiden ja opiskelijoiden perehdytykseen.

Neljassa kvalitatiivisessa opinndytetydssé aineiston keruu tehtiin teemahaastattelun
menetelmin sekd yhdessa kéytettiin kyselylomaketta. Kaikissa kvalitatiivisissa opin-
néytetOissé oli aineiston analysoinnissa kaytetty induktiivista eli aineistolahtoista si-
sélléonanalyysid. Toiminnallisista opinnaytetdista kolmessa oli kdytetty kirjallisuuskat-

sausta apuna teoriapohjan luomiseen.

Kvalitatiivisesti toteutettujen opinnaytetdiden tiedonantajat ja osallistujat

Torron (2011) opinnaytetydssa kohderyhména olivat Suomen Reumaliiton jarjesta-
méll& perhekurssilla olleet vanhemmat. Kyselyll& selvitettiin vastaajien taustatietoja,
toiveita perhekurssilla ké&ytavista asioista sekd kurssin tarjoamista tiedoista. Kyselyyn
vastasi yhteenséd seitseméan aitia ja yksi isé seka kolmeen lomakkeeseen olivat van-
hemmat vastanneet yhdessa. Vastausprosentiksi muodostui 100, eli kaikki 11 kurssille
osallistunutta perhettd vastasi kyselyyn. Jokaisessa sopeutumisvalmennuskurssille
osallistuneessa perheessé oli vain yksi reumaa sairastava lapsi. Reumaa sairastavien

lasten keski-ika vastaamishetkelld oli seitsemén vuotta ja yhdeksan kuukautta.

Tuonosen ja Seppaldn (2014) opinnadytetyossa tutkimusaineisto hankittiin haastattele-
malla kolmea perhetté lastenreumasta. Haastattelu oli tarkoitettu vanhemmille, ja siin&
késiteltiin lastenreumaan sairastumista, vertaistukea, sosiaalisia suhteita, perheen voi-
mavaroja ja jaksamista sekd sairaalakdynteja. Perheet valikoituivat vapaaehtoisina

Pohjanmaan alueelta. Perheisiin kuului 2 - 7-vuotias lastenreumaa sairastava lapsi.

Sokan ja Aijalan (2013) opinnaytetydssé haastateltiin kuutta kouluterveydenhoitajaa.
Kolme terveydenhoitajista tydskenteli alakouluissa ja kolme muuta sek ala- ettd yla-

koulussa. Haastattelussa terveydenhoitajat kertoivat kokemuksiaan lastenreuman vai-
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kutuksesta lasten koulunkayntiin seké terveydenhoitajan roolista lastenreuman hoidos-

sa kouluterveydenhuollossa.

Eskelisen ym. (2015) opinnéytetydssa haastateltiin alakouluikaisia lastenreumaa sai-
rastavia lapsia heidan sairaalakokemuksistaan. Haastatteluihin osallistui kuusi 7 - 11-
vuotiasta lastenreumaa sairastavaa lasta. Haastateltavista tyttoja oli nelja ja poikia
kaksi.

Heikkisen ja Holpaisen (2013) opinndytety0ssé haastateltiin kuutta lastenreumaa sai-
rastavan lapsen vanhempaa. laltaan lapset olivat 14 - 18-vuotiaita. Haastateltavat vali-
koituivat Reumaliiton kuntoutuskeskus Apilassa jarjestetylta kuntoutuskurssilta.

9.2 Lastenreumaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa tuen tarve

Tuen tarvetta késiteltiin kymmenessé opinndytetydssd. Vertaistuen tarpeellisuus ja
tarkeys korostui lastenreumaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa arjessa. Reuma-
lasten vanhemmat totesivat, ettd kokemuksien jakaminen yhdessd muiden vastaavassa
tilanteessa olevien perheiden kanssa oli merkityksellista. (Aro & Santala 2014; Heik-
kinen & Holpainen 2013; Torro 2011.) Perheiden véliset tapaamiset vahvistivat ja
tukivat perheiden psyykkistd hyvinvointia sosiaalisen tuen eli vastavuoroisen vuoro-
vaikutuksen kautta (Heikkinen & Holpainen 2013; Torro 2011). Tietaméattdmyys ver-
taistuen mahdollisuuksista hankaloitti perheiden Ioytamista vertaistuen pariin (Heik-
kinen & Holpainen 2013).

Vanhempien ndkodkulmasta vertaistukea ei koettu olevan riittavésti saatavilla (Heikki-
nen & Holpainen 2013; Tuononen & Seppéld 2014). Vertaistukea oli mahdollista saa-
da myo6s sosiaalisen median kautta. Kyseisen vertaistukimuodon reumalapsen van-
hemmat kokivat etéiseksi. (Tuononen & Seppald 2014.) Erityisesti keskustelun ja sel-
viytymistarinoiden kautta saatavaa vertaistukea kaivattiin enemman, silld arkinen kes-
kustelu tuottaa muitakin puheenaiheita ja ndin ollen vertaistuesta tulee monipuolisem-
paa (Heikkinen & Holpainen 2013; Tuononen & Seppald 2014).

Lastenreumaa sairastava lapsi tarvitsee vertaistukea yhtélailla kuin hanen vanhempan-
sa. Hyvéksi vertaistueksi todettiin sosiaalinen seka emotionaalinen tuki toisilta samas-

sa tilanteessa olevilta lapsilta. (Heikkinen & Holpainen 2013; Torro 2011.) Kouluter-
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veydenhoitajan mukaan reumalapsen saama vertaistuki sek& motivointi sairauden hoi-

toon olivat erityisen tirkeita asioita (Sokka & Aijala 2013).

Tukiverkostolta, kuten perheeltd ja ystaviltd, saatava apu koettiin voimavarana seké
lohdutuksen ja myo6tatuntoisuuden kautta emotionaalisena tukena. Sairaalajaksojen
ja muiden haastavien vaiheiden aikana perheet tarvitsivat tukea arkisissakin asioissa.
(Heikkinen & Holpainen 2014; Tuononen & Seppald 2014.) Toisinaan perheet saat-
toivat kokea tukiverkoston myos rasitteena varsinkin, kun laheiset eivat ymmaértaneet
sairauden luonnetta ja sen aiheuttamia haasteita. Aidosti tukea antavat laheiset saattoi-
vat talloin tulla entistd merkityksellisemmiksi. (Tuononen & Seppéla 2014.) Van-
hemmat ovat lapsen téarkein tukiverkosto. Etenkin hoitotoimenpiteiden aikana lapsi
tarvitsi vanhemman lasndoloa turvallisuudentunteen luomiseksi ja sen sdilyttamiseksi.
(Eskelinen ym. 2015.)

Sokan ja Aijalan (2013) opinnaytetydssa ilmeni, ettd kouluymparistossa reumalapset
voivat mahdollisesti saada erityista tukea oppilashuoltoryhmén kautta fyysisesti seka
psyykkisesti. Opettajat halusivat tietoa sairaudesta ja sen kulusta, jotta voivat edistaa
mahdollisimman hyvéé oppimista. Kouluterveydenhoitajan yhteisty6lla seurataan lap-
sen koulunkaynnin sujumista. (Sokka & Aijél4 2013.)

Sairaalaympaéristossa hoitohenkilékunta on vastuussa tiedon antamisesta, kuten siité,
mit& hoitotoimenpiteissa tapahtuu ja miten ne etenevat. Tdma auttaa lasta hahmotta-
maan hoitoaan ja ndin ollen edistdm&&n hoidon sujuvuutta. (Heikkinen 2010.) Tuono-
sen ja Seppélan (2014) opinnadytetydn mukaan hoitajien antama tuki perheille ei ollut
riittdvad, mutta sen saaminen koettiin tarkedksi. Vanhemmat kokivat tarvitsevansa
enemman konkreettisempaa apua eli tiedollista ja aineellista tukea myds perheen
arki huomioiden. Tukien hakemisessa sekd lomakkeiden tayttdmisessa vanhemmat
kaipasivat lisdapua ja ohjeistusta aineellisen tuen muodossa. (Heikkinen & Holpainen
2014; Tuononen & Seppald 2014.) Tuonosen ja Seppélédn (2014) opinndytetytssa
vanhemmat kokivat hoitohenkilokunnan véhéattelevan lastenreumaa sairautena, eika
ohjausta vertaistuen pariin saatu. (Tuononen & Seppald 2014.) Reumalasten vanhem-
mat toivoivat liséa tietoa ladkityksestd, liikunnasta ja ravitsemuksesta kotiohjeistuk-
seen (Heikkinen & Holpainen 2013).
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Tiedollista tukea antavat opinndytetyot olivat laadittu oppaiden muotoon. Lukkari-
niemen ja Mden (2013) opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa kuvakirja lastenreu-
maa sairastaville leikki-ikaisille lapsille reumapoliklinikan tydvalineeksi. Antinkaapon
ja Puskalan (2012) opinnaytetyon tarkoituksena oli puolestaan tehdéd elamyksellinen
opas lapsille, jonka voi lukea uudemmankin kerran. Lukkariniemen ja Méen (2013)
sekd Antinkaapon ja Puskalan (2012) opinnaytetdiden tavoitteena oli lisatd oppaiden
avulla reumalasten ymmarrystd sairauttaan kohtaan sekd listd reumatietoisuutta.
Reumatietoisuuden lisddntyminen edesauttaa sairauteen sopeutumista ja elaménlaadun
kohenemista. Lukkariniemen ja Maen (2013) kuvakirjasta sek& Heikkisen (2010) op-
paasta saatu tieto valittyi hoitohenkilokunnan kautta reumalapsille ja heiddn vanhem-
milleen. Kuvakirjasta saatu palaute oli positiivista, sill4 kuvakirja saavutti tavoitteensa
(Lukkariniemi & Méki 2013).

Tiedollinen tuki korostui tarkeéksi selviytymiskeinoksi (Heikkinen & Holpainen
2013). van der Kooijin ym. (2013) laatiman laakehoito-oppaan avulla annettiin tiedol-
lista tukea lastenreumaa sairastaville nuorille. Opas oli laadittu nuorten toiveet huomi-

oiden (van der Kooij ym. 2013).

9.3 Liikunta lastenreumaa sairastavan lapsen elamassa

Liikuntaa kasiteltiin yhdekséssa opinndytetydssa. Lastenreumalla voi olla liikuntaa
rajoittava vaikutus. Sopivien liikuntamuotojen 16ytdminen on tarkead, kuitenkin huo-
mioiden mahdolliset liikunnalliset rajoitteet seka lapsen kiinnostuksen kohteet. (Esala
& Tarvainen 2014; Tervo & Tillikainen 2011; Tuononen & Seppala 2014.) Lapsi tun-
nistaa nopeasti omat voimavaransa ja nain ollen oppii saateleméaan liikunnan kuormi-
tusta (Tervo & Tillikainen 2011). Heikkisen ja Holpaisen (2013) opinnéytetydssa ker-
rottiin, etté etenkin sairauden ollessa aktiivinen oli sopivien liikuntamuotojen 16ytami-

nen vanhempien mielesta haastavaa.

Lastenreuma sairautena oli vaikuttanut koululiikuntaan sek& perheen yhteisiin liikun-
taharrastuksiin. Sairaudesta johtuen lapset joutuivat jattdmé&én sopimattoman liikunta-
harrastuksensa. (Heikkinen & Holpainen 2013.) Koululitkunnassa tulisi huomioida
reumalapsen mahdolliset liikuntarajoitteet. Liikunnanopettajan ja kouluterveydenhoi-
tajan yhteistyd korostuu suunniteltaessa sopivia liikuntamuotoja. (Sokka & Aijala
2013.) Reumalapselle valittaessa sopivaa liikuntamuotoa tulisi huomioida, etta se olisi
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mahdollisimman véahan nivelia kuormittavaa. Liikeratojen tulisi olla luonnollisia, vélt-
tden ylimaaraisia kiertoliikkeitd. Tama edesauttaa nivelten hyvand pysymistd sekd
ehkdisemaan tulehdusoireita, kuten kipua. (Tervo & Tillikainen 2011.)

Liikuntamuodot valitaan yksil6llisesti lapsen omien voimavarojen mukaisesti. Lapsi
vélttda kuormittamasta kipeita nivelid, mika toimii suojamekanismina liialliselle rasi-
tukselle. Toimivat nivelet tarvitsevat oikeanlaisen arsykkeen normaalin kasvun ja ke-
hityksen turvaamiseksi seka nivelten jaykkyyden ehkaisemiseksi. (Tervo & Tillikai-

nen 2011.) Vesiliikunta sopii erityisen hyvin reumalapselle (Esala & Tarvainen 2014).

Venyttelyn tarkeys lihaskunnon rinnalla tulee ottaa huomioon kotiohjeistuksessa. Ve-
nyttely voidaan jakaa aktiiviseen ja passiiviseen venyttelymuotoon. Aktiivisella veny-
tyksella tarkoitetaan, etta liikkeen suorittaja tekee venytyksen itse. Passiivisella veny-
tyksell& puolestaan tarkoitetaan, ettd joku muu venyttdd lapsen lihaksia. Tulehduksen
ollessa aktiivinen passiivisia venytyksiad tulisi kayttda aktiivisten venytysten sijaan.
Venyttely ehkaisee reumalapselle tyypillista nivelten jaykkyyttd seka estaa liikerajoit-
teiden syntya. Lammittely ennen harjoittelua edistdd kudosten venyvyytta seké auttaa
kivun hallinnassa. Tamén avulla harjoitteista lapsi saa paremman hyoédyn. (Harju ym.
2012))

Ammattilaisen tulee korostaa ohjauksessa venyttelyn ja harjoitteiden oikeaa suoritus-
tapaa sek& niiden riittdvyyttd. Reumalapselle suunnattuihin kotiohjeisiin siséltyvéat
esimerkiksi karhukavely, pakidille nousu, viivakavely, tavaroiden poimiminen var-
pailla seké kyykistyminen. Ohjauksessa on huomioitava myds turvallisuus ja tuloksel-
lisuus. (Harju ym. 2012.) Torron (2011) opinnaytetydssa selvisi, ettda vanhempien mie-
lestd reumalapsille ja heidan perheilleen jarjestetylld sopeutumisvalmennuskurssilla

oli reumalapselle liian paljon fyysisia aktiviteetteja seka rasitusta lasten nivelille.

Reumalapsi voi ajatella kivun ja kolotuksien kuuluvan tavalliseen lapsen eldmaan
(Tuononen & Seppald 2014). Pitk&aikainen kipu varjostaa reumalasten fyysista toi-
mintakykyé ja ndin ollen vaikuttaa litkkumiseen heikentavasti. Liikkumisen hankaloi-
tuessa my0s paivittaisten toimien suorittaminen vaikeutuu. Kivun tunnistaminen on
tarkedd, mutta siihen ylireagoiminen saattaa heikentdd lapsen fyysista aktiivisuutta,

jolloin lihaskunto heikkenee. Puolestaan liiallista nivelten kuormittavuutta sairauden
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tulehduksellisessa vaiheessa tulee valttda. Nain ehkéistdan lisdvaurioiden syntymista.
(Tervo & Tillikainen 2011.)

Liikunta vaikuttaa reumalapsen toimintakykyyn positiivisesti ja sité yllapitavasti (An-
tinkaapo & Puskala 2012; Esala & Tarvainen 2014; Nummela & Peura 2012). S&éan-
nollisellé fyysisella aktiivisuudella on todettu olevan apua reumalasten kipuihin (Esala
& Tarvainen 2014). Liikunnallisen toiminnan tulisi olla mielekastd ja suoritustaval-
taan mahdollista reumalapselle (Antinkaapo & Puskala 2012; Esala & Tarvainen
2014; Tervo & Tillikainen 2011; Tuononen & Seppald 2014.)

13 - 18-vuotiaiden tulisi liikkua vahintd&n puolitoista tuntia paivittdin, josta puolet
reippaasti. Liian véhdisesta fyysisestd aktiivisuudesta voi seurata lapselle ylipainoa,
tuki- ja liikuntaelinvaivoja ja paansarkya. Liikkumattomuus voi vaikuttaa negatiivises-
ti myos lapsen mielenterveyteen aiheuttamalla jannittyneisyyttd ja hermostuneisuutta.
(Nummela & Peura 2012.) Saannolliselld liikunnalla voidaan parantaa reumalapsen
kestavyys- ja lihaskuntoa. Liikunta edesauttaa luiden ja lihasten terveyttad seka aineen-
vaihdunnan toimivuutta. (Esala & Tarvainen 2014; Nummela & Peura 2012.) Riski
sydan- ja verisuonisairauksiin véhenee liikuntaa harrastamalla (Nummela & Peura
2012).

10 POHDINTA

Opinnaytetydmme prosessi on ollut haasteellinen, mutta tuottoisa. Kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus tutkimusmenetelmana osoittautui ajoittain haasteelliseksi, silla tarkkojen
sééntdjen puuttuminen menetelméssé aiheutti epavarmuutta tyon etenemisessé. Kuvai-
leva kirjallisuuskatsaus antoi kuitenkin niin sanotusti vapaammat k&det meidén né-
kdisemme tyon toteuttamiseen. Tdmé&n koimme positiivisena voimavarana, silla kaik-
kien kolmen tekijan mielipiteet ja ndkokulmat voitiin ottaa huomioon opinnaytetyos-
samme. Yhteistyémme sujui padasiassa hyvin, sill& jokainen hoiti ennalta sovitut asiat
yhteisen aikataulumme mukaisesti. Tydprosessin aikana syntyi myos vélilla erimieli-
syyksia stressitasojen noustessa, mutta niista selvisimme keskustelemalla. Pysyimme

hyvin suunnitellussa opinndytetydprosessin aikataulussa.
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Tiedonhakuprosessin myota kehitimme itsedmme tiedonhakijoina sekd opimme l&h-
dekriittisemmiksi. Lastenreuma on monimuotoinen sairaus, mika loi haastavuutta
opinndytetydmme teoriaviitekehyksen luomiseen. Opinndytetydmme aihe on kiinnos-
tava, silla voimme tulevassa terveydenhoitajan tydssémme hyddyntaa opinnaytetyo-
prosessista saatua tietoa. Lastenreuma sairautena on melko harvinainen, mutta voim-
me kohdata reumalapsia ja heidén perheitadn lastenneuvolassa tai kouluterveyden-
huollossa. Sairauden ymmartdminen antaa ammattilaiselle valmiuksia kohdata lasten-

reumaa sairastavia seka antaa tukea koko perheelle.

Opinnaytety6tdmme voivat hyddyntad sosiaali- ja terveysalan opiskelijat sekd opetta-
jat. Opiskelijat vievat opittua tietoa tulevaisuudessa myos tyéelaméén. Reumalapset ja

heidéan perheensé voivat saada opinndytetydstamme tietoa lastenreumasta.

10.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydomme mukaan lastenreumaa sairastavat ja heidan perheensa kokevat ver-
taistuen olevan térked tukimuoto, eika sitd koeta olevan riittavasti saatavilla (Aro &
Santala 2014; Heikkinen & Holpainen 2013; Torro 2011). Vanhempien saaman ver-
taistuen toivotaan olevan konkreettista sekd lamminhenkistd kanssakdymista eli sosi-
aalista tukea vertaisen kanssa, silla sosiaalisen median tarjoama vertaustuki koetaan
riittdmattomaksi (Tuononen & Seppéld 2014). Lapset tarvitsevat vertaistukea myos
ikatovereiltaan (Heikkinen & Holpainen 2013; Torro 2011). Hoitohenkilokunnalta
saatava tiedollinen tuki on tarke&é, ja sen merkitys korostuu erityisesti sairauden alku-
vaiheessa. Vanhemmat toivovat hoitohenkilékunnalta myds aineellista tukea eli konk-
reettisempaa apua tukien sekd etuuksien hakemiseen ja lomakkeiden tayttamiseen.
(Heikkinen & Holpainen 2014; Tuononen & Seppéld 2014). Tukiverkosto toimii voi-
mavarana sekd emotionaalisen tuen lahteend arjen keskelld, mutta se voi olla my6s
kuormittava tekija, silld osa l&heisistd voi olla ymmaértdamattémia sairautta kohtaan
(Tuononen & Seppala 2014).

Lastenreumalla voi olla liikuntakykya rajoittava vaikutus. Sopivan liikuntamuodon
I6ytaminen yksilollisesti on edellytys reumalasten hyvan liikuntakyvyn yllapitamisek-
si. (Esala & Tarvainen 2014; Tervo & Tillikainen 2011; Tuononen & Seppala 2014.)
Nivelia saastdvia liikuntamuotoja tulee suosia, jotta valtyttaisiin nivelten ylikuormit-

tumiselta seka lisavaurioiden syntymiseltd (Tervo & Tillikainen 2011). Lihaksia tulee
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venytelld niin aktiivisesti kuin passiivisestikin. Venyttely ehkaisee lihaskireyttd, mika
puolestaan edesauttaa oikeanlaisen asennon pysymisessa. (Harju ym. 2012.) Oikein
toteutettuna liikunta vaikuttaa p&éasiassa positiivisesti reumalapsien kokonaisvaltai-
seen hyvinvointiin (Antinkaapo & Puskala 2012; Esala & Tarvainen 2014; Nummela
& Peura 2012). Kouluterveydenhoitajan tulee tehda yhteistyota opettajien mutta eri-
tyisesti liikunnanopettajan kanssa. Ammatillinen yhteistyd edesauttaa reumalasten
selviytymista kouluarjesta. (Sokka & Aijala 2013).

Opinnaytetyémme tuen ja liikunnan tarkastelu sijoittuu sairauden syntyyn, sairauden
aktiiviseen vaiheeseen seké sen vaikutukseen yksilod, koko perhettd ja laheisia koh-
taan. Tulevaisuuden opinndytetoissa voitaisiin kasitelld nuorten ja nuorten aikuisten
késitysta sairaudesta. Milta sairaus tuntuu nuoresta tai nuoresta aikuisesta omaa histo-
riaa tarkastellessa, kuinka paljon siihen on saanut matkan varrella tukea ja apua seka
misté ja minké&laisena ne ovat tulleet. Mielenkiintoista olisi tietad, onko sairaus vaikut-
tanut nuoren opiskelupaikan tai ammatinvalintaan sekd miten nuori on hoitanut sai-
rauttaan ja yllapitanyt liikunta- ja toimintakykyaan lapsuusajan jalkeen. Opinnayte-
toissa voisi tuoda esille sairauden kulun tarkastelua ihmisen eri elaménkaaren vaiheis-
sa, kuten nuoren muuttaessa kotoa pois, kuinka sairaus vaikuttaa silloin jokapdivai-
seen eldmaan ja misté tarvittavaa tukea tuolloin on saatavilla. Jokaisella yksilélla on

oma historiansa, myos eldmaén tulleen sairauden kohdatessa.

10.2 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen tekoon liittyy eettisten periaatteiden huomioon ottaminen, kuten pohdin-
ta hyvasta ja pahasta sekd oikeasta ja vadrastd. Tutkimuseettiset periaatteet koskien
tiedonhankintaa ja julkistamista ovat yleisesti hyvaksyttyjd; kuitenkin eettisyyden
noudattaminen ja tiedostaminen on jokaisen tutkijan omalla vastuulla. Tutkimusty6ta
tehdessa epérehellisyyden valttdminen on eettisten periaatteiden mukaista. (Hirsjarvi
ym. 2014, 23.)

Hirsjarven ym. mukaan (2014, 26) eettisiin kysymyksiin kuuluu muun muassa plagi-
oinnin valttdminen eli toisen henkilon tekstid ei saa lainata lahteeseen viittaamatta.
Kuulan (2006, 38) mukaan Multisilta (2003) kertoo, ett4 internet tekee plagioinnin
helpoksi. Kuitenkin on olemassa ohjelmia, jotka l6ytavat verkosta suorat seka osittain
muutetut lainaukset elektronisista teksteistd (Kuula 2006, 38). Liséksi tulosten sepit-
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tdminen, puutteellinen raportointi seké toisten tutkijoiden vahattely ovat eettisid ky-
symyksié. Tulosten sepittdmiseen kuuluu tulosten véarentely tai aineiston puuttumi-
nen kokonaan, jolloin tulokset ovat perusteettomia. Tdman vuoksi tutkimuksen eri
vaiheiden kuvaus tutkimusraportissa on hyvin tarkead. Toisten tutkijoiden vahattelylla
tarkoitetaan tulosten omimista ja julkaisemista omalla nimell&én silloin, kun tekijoitéa

on useampi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Olemme kéyttaneet l&hteitd lahdekriittisesti sekd asianmukaisesti. Asianmukaisella
tarkoitamme, ettd emme ole plagioineet toisten tekstejd, emmeka véaristelleet l&htei-

den tietoja. Olemme kayttédneet asianmukaisia l&hdeviitteitd opinndytetydssamme.

Tutkimuksen tekemisessa pyritddn valttamaan virheitd. Taman vuoksi yksittaisessakin
tutkimuksessa on luotettavuutta pyrittdva arvioimaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134.)
Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat monet tekijat, kuten tutkimuksessa kéytetta-
van aineiston ika, l&hteiden alkuperd, tutkimusten tieteellinen taso seka objektiivisuus
eli puolueettomuus (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 73 - 74). Reliabilitee-
tilla tarkoitetaan tulosten toistettavuutta. Tama tarkoittaa sitéd, ettd esimerkiksi kaksi
tutkijaa padtyy samaan tutkimustulokseen. Kun tutkimustulokset ovat toistettavissa,
voidaan puhua luotettavasta tutkimuksesta. (Hirsjarvi ym. 2004, 216 - 217.) Tutki-
muksen luotettavuutta voidaan arvioida myos validiteetin avulla. Validiteetilla tarkoi-
tetaan patevyyttd, eli tutkimuksessa on tutkittu sitd, mitd on luvattu. (Tuomi & Sara-
jérvi 2009, 136.)

Opinnaytetyoprosessissamme on ollut riittdvasti aikaa, mikd vahvistaa opinnayte-
tyomme luotettavuutta. Aiheen valittuamme taytimme ja lahetimme ideapaperin hy-
vaksyttavéksi huhtikuussa 2015. Saimme hyvaksynnan aiheestamme kesakuussa 2015
ja aloimme suorittaa saman vuoden syyskuussa tiedonhakua seka suunnittelemaan
prosessin kulkua. Suunnitelmavaiheen k&ynnisti kattava ohjausvideo, jonka saimme

ohjaavalta opettajaltamme.

Tiedonhakuprosessin edetessa hyddynsimme Kasarmin kampuksen Kirjaston infor-
maatikkoa, jolta saimme hyodyllisid vinkkejé tiedonhakuun seka tietokantojen oikea-
oppiseen kayttoon. Pohdimme opinndytetydmme kannalta keskeisiéd kasitteitd, joiden

pohjalta etsimme l&hteité eri tietokannoista, kuten Medicistd, Terveysportista, Cinah-



40
lista, Melindasta ja Kaakkurista sekd kdavimme my6s Kasarmin kampuksen kirjaston

aineistoa lapi manuaalisesti, esimerkiksi Reuma-lehti& vuodesta 2008 vuoteen 2015.

Samoin luotettavuutta lisdd kolmen hengen tekijamaard, mikd mahdollisti nakokul-
mien moninaisuuden sekd kriittisemman tarkastelun. Toteutimme sisallénanalyysin
niin, etta jokainen ryhmaén jasen kavi analysoitavan aineiston lapi. Kaikki kavivat lapi
kaikki opinnaytetyot. Opinnéytetyoprosessin aikana olemme kéyneet opinndytetyoh-

jauksessa ohjaavan opettajamme kanssa.

Joissakin tapauksissa olemme joutuneet turvautumaan vanhempaan Kirjallisuuteen
uudemman puutteessa. Uskomme kuitenkin tiedon olevan totuudenmukaista seka
paikkaansa pitdvad. Opinndytetydssamme analysoitavat opinnaytety6t ovat julkaistu
Theseus-tietokannassa, joka on Suomen ammattikorkeakoulujen opinndytetdiden jul-
kaisupaikka. Opinndytetyoprosessimme aikana olisimme voineet tehda asioita myos
toisin, kuten hyodyntédd Kasarmin kampuksen informaatikkoa heti opinndytetydomme
prosessin alkuvaiheessa, silla kaipasimme erityisesti silloin varmuutta ja opastusta
siitd, ettd olemme tekemaéssa asioita oikein. Tama olisi puolestaan ajallisesti edistanyt

prosessin etenemista.

10.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimuksina opinnédytetydllemme ehdottaisimme lastenreuman tarkastelua hoi-
tohenkilokunnan nakodkulmasta, kuten tarkastelua hoitohenkilokunnan kokemuksista
kyseisesta sairaudesta, valmiudesta puhua siitd seka valmiudesta ohjata tarvittaessa
eteenpéin. Opinndytetydmme mukaan hoitohenkilékunnan antaman tuen koetaan ole-
van merkittavaa ja tarkeaa erityisesti sairauden alkuvaiheessa, mutta valitettavasti ky-
seinen tuki on jaanyt katsauksemme mukaan heikoksi.

Jatkotutkimuksissa voisi késitella hoitohenkilokunnan tdmanhetkista tieto- ja taitota-
soa kyseisestd sairaudesta, omia valmiuksia ja asennoitumista lastenreumaa kohtaan
seka sitd, kuinka usein he kohtaavat lastenreumaa sairastavia tyoskennellessa erilaisis-
sa yksikoissa. Tutkimuksessa voitaisiin kasitella sitd, miten hoitohenkilokunta kehittéda
itsedan sairauden tuntemisessa sek& millaista tietoa ja millaisia menetelmid he kokevat
tarvitsevansa, jotta pystyvat antamaan monipuolista ja kattavaa ohjeistusta lastenreu-

masta niin sairastuneelle kuin hanen l&heisilleen. Hoitohenkilékunnan rooli on erityi-



41
sen tarked kokonaisvaltaisen tuen luomisessa, sairauden ymmartdmisessa seka hoidon

suunnittelussa ja jatkuvuudessa.
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tenreumaa sairastavilla nuo-

rilla.

lisatd fysioterapeuttien tie-
tdmystd lastenreumaa sai-
rastavien nuorten fyysisesté
kunnosta ja liikunnan mer-
Kityksestd sairauden hoi-
dossa, sekd auttaa ymmar-
tdmadan yleisesti nuorten
fyysista aktiivisuutta ja sen
edistdmistd. Toiminnallisen
oppaan tarkoituksena on
olla fysioterapeuteille tyo-
kalu, jolla he voivat moti-

voida kaikkia nuoria asiak-

kaitaan pitdamé&an huolta
terveydestaan liikunnan
avulla.

suunnitella ja tuottaa 14-18
— vuotiaille nuorille sah-
koinen opas fyysisen aktii-
visuuden edistamisesté fyy-

sisen harjoittelun avulla.

Sokka, Heta-Riina & Aijala,
Kirsi 2013. Koulutervey-
denhoitajat  lastenreumaa
sairastavien lasten ja heidan

perheidensa tukena.

selvittdd, minkalaista tietoa
ja kokemuksia kouluter-
veydenhoitajilla on lasten-
reumasta sekd selvitta,
miten lapsen reumasairaus
nédkyy koulun arjessa ja
kouluterveydenhoitajan

tyossa.

Tavoite ei ilmennyt opin-

naytetydsta.

Tervo, Heli & Tillikainen,
Elina 2011. Lapsille suun-
nattu nivelten sééstoohjeis-
tus 2011.

jakaa tietoa lapsille, heidan
perheille ja l&hipiirille op-
paan muodossa siitd, kuin-
ka arjessa voi toimia nive-

lid saastaen.

tuottaa painettu opaslehti-
nen, joka antaa informaa-
tiota siitd, miten reumaa
voivat

sairastavat lapset

toimia arjessa nivelidén

saastaen.
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Torro, Jenna 2011. Van-
hempien kokemukset reu-
maa sairastavan lapsen hoi-
don ohjauksesta sopeutu-

misvalmennuskurssilta.

kuvata reumaa sairastavien
lasten vanhempien koke-
muksia sopeutumisvalmen-
nuskurssilta ja sen merki-
tystd vanhemmille reuma-

lapsen hoidon tukena.

saada tietoa siitd millaista
tietoa ja tukea vanhemmat
saavat sopeutumisvalmen-
nuskurssilta ja miten kurs-
seja voitaisiin edelleen ke-
hittaa.

Tuononen, Péivi & Seppéld,
Satu 2014. ”Koko ajan hir-
veesti toivoi tietdd, miten
villi sairaus reumakin on”
Lastenreumaa  sairastavan
lapsen perheen saama ver-

taistuki.

kuvata vertaistuen merki-
tystd sek&d tarvetta lasten-
reumaa sairastavien lasten

perheille.

lastenreumaa  sairastavien
lasten ja heidén perheiden-
s& vertaistuen toteuttami-
nen ja kehittdminen Vaa-
sassa sekda tuottaa uutta
tietoa perheenjésenten oh-
jauskokemuksesta sairaan-

hoitajille.
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