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Lastenreuma on krooninen autoimmuunisairaus, johon Suomessa vuosittain sairastuu
150-200 alle 16-vuoctiasta lasta ja nuorta. Lastenreumaa sairastavaa nuorta aletaan val-
mistella siirtymaan lasten sairaanhoidosta aikuisten sairaanhoitoon noin 12 vuoden iasta
alkaen. Kokonaisuudessaan siirtymavaihe ajoittuu 12—22 ikavuoden valille. Siirtymévaihe
ajoittuu nuoren elamassa merkittavaan kehitysvaiheeseen, jolloin hénen taytyisi ottaa vas-
tuu sairautensa liséksi tulevaisuudestaan ja kestd&d murrosian mukana ilmenevét haasteet.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kuvailevan kirjallisuuskatsauksen muodossa, mil-
laista tukea lastenreumaa sairastavat nuoret tarvitsivat siirtymavaiheessa aikuisten sai-
raanhoidon puolelle sek& millaisin keinoin terveydenhuollon ammattilaiset voisivat heité tu-
kea. Opinnaytetydn tavoitteena oli saada laajat vastaukset tutkimuskysymyksiin. Katsauk-
sessa tarkasteltiin kymmenta kansallista ja kansainvalista tutkimusta ja artikkelia lastenreu-
masta ja pitkdaikaissairauksista. Tulokset analysoitiin soveltaen sisdllonanalyysin ja tee-
moittelun menetelmia. Lopullisia teemoja ensimmaiseen tutkimuskysymykseen l6ytyi viisi ja
toiseen kysymykseen kolme.

Kirjallisuuskatsauksen tuloksista selvisi, ettd nuoret tarvitsivat eniten tukea omaa ikataso-
aan vastaaviin haasteisiin, tulevaisuuden suunnitteluun, luottamuksen seka itsenaistymisen
tukemiseen seka sairauden hoitotasapainoon. Terveydenhuollossa ammattilaiset pystyivat
tukemaan nuorta parhaiten keskittamalla hoitoa sellaisille henkilGille, joilla oli paras koke-
mus nuorten hoidon erityispiirteista. Liséksi nuorta tuettiin parhaiten kohtaamalla nuori ika-
tasoaan vastaavalla tavalla, suunnittelemalla siirtymavaihe hyvin seké pyrkien saumatto-
muuteen ja moniammatilliseen toimintaan.

Siirtymavaihe tulisi suunnitella yksilollisesti nuoren tarpeiden mukaan kayttaen siirtymaan
riittdvasti aikaa. Ammattilaisten lisdkoulutuksen tarve nuoren kohtaamiseen seka nuoren
kokemukset ikdtasonsa haasteista nousivat esiin lahes kaikissa tutkimuksissa. Jatkossa
tarvittaisiin jatkotutkimusta ammattilaisten kokemista haasteista nuorten kohtaamisessa
seké nuorten tarvitsemasta yksil6llisemmasta tuesta esimerkiksi seksuaalisuuden tukemi-
seen.
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Abstract

A young person with rheumatoid arthritis is being prepared to move from childcare to adult
care from the age of about 12. Overall, the transition period is between 12 and 22 years of
age. The transition period coincides with a significant developmental stage in the young
person's life, during which adolescents need to take responsibility for their future in addition
to their illness and withstand the challenges of puberty.

The purpose of the thesis was to describe in the form of descriptive literature review what
kind of support young people with rheumatoid arthritis needed in the transition to adult
care, and how health care professionals can support them. The object of the thesis was to
find extensive answers to the research questions. The review incorporated ten national and
international studies and articles on rheumatism and long-term illnesses. The results were
analysed using content analysis and thematic design methods. Five final themes were
found for the first research question and three for the second question. The results of the
literature review showed that young people needed the most support for challenges corre-
sponding to their own age level, planning the future, supporting trust and independence,
and the balance of care for the disease. In health care, the best way to support young peo-
ple was to assign their care to the nurses who had the best experience with the specific as-
pects of youth care. In addition, young people were best supported by meeting them in a
way that matched their age level, planning the transition well, and striving for seamless and
multi-professional activities.

The transition phase should be tailored to meet the individual needs of the young person,
allowing time for transition process. The need for further training of professionals to meet
the young person and the young person's experiences of the challenges of their age level
emerged in almost all studies. In the future, further research would be needed into the chal-
lenges experienced by professionals in meeting young people, as well as more individual
support for example with sexuality.
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1 JOHDANTO

Lastenreuma on krooninen nivelsairaus, jossa yksi tai useampi nivel tulehtuu
pitkakestoisesti. Vuosittain Suomessa lastenreumaan sairastuu noin 150-200
lasta (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 226). Lastenreuman syntymiselle ei ole
Ioydetty syyta. On pidetty todennékdisend, ettd perinnolliset tekijat lisdavat al-
tistumista sairastua osaan lastenreuman tautimuodoista. Lastenreuma ei ole
kuitenkaan suoraan perinnéllinen, eikd se mydskaan tartu tartuntatautien ta-

paan. (Suomen Reumaliitto 2014.)

Siirtymaprosessin edetessa 12—-22 ikavuosien valilla nuori alkaa kantamaan
vastuuta sairauden hoitoon liittyvista asioista vanhempiensa jaadessa taka-
alalle. Nuoruusaikaan liittyy monenlaisia haasteita, jotka terveydenhuollossa
on tarkeaa ottaa huomioon pitk&aikaissairasta nuorta hoitaessa. (Makkonen &
Pynnodnen 2007, 226.) Jotta sairauden hoitotasapaino sdilyisi hyvana koko
siirtymavaiheen ajan, on tarkead, ettd nuori saa parhaimman mahdollisen tuen
siirtymavaiheessa. Onnistuneella aikuispuolen hoitoon siirtymalla on suuri
merkitys potilaan sitoutumiseen omaan hoitoonsa. (Vahatalo & Karukivi 2019,
923))

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kuvailevan kirjallisuuskatsauk-
sen muodossa lastenreumaa sairastavien nuorten tuen tarvetta siirtymavai-
heessa aikuispuolelle. Opinnaytetyon tavoitteena on koota lastenosastoilla
seka poliklinikalla toimiville hoitotyén ammattilaisille tietopaketti ohjausproses-
sin tueksi, jotta he saavat ajankohtaista tietoa ja tydkaluja nuoren tukemiseen
ja prosessin kehittdmiseen parhaalla mahdollisella tavalla siirtymé&prosessin
aikana ja sita suunnitellessa. Opinnaytety6ta tullaan kayttamaan Kaakkois-
Suomen ammattikorkeakoulun opetuksessa sairaanhoitajien ja terveydenhoi-

tajien koulutusohjelmissa.



2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Opinnaytetydmme toimeksiantajana toimii Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulun hoitotyon tutkimusasema (Mikkelin kampus). Kaakkois-Suomen am-
mattikorkeakoulu toimii neljassa eri kaupungissa: Kotkassa, Kouvolassa, Mik-
kelissa ja Savonlinnassa, joista Mikkelin kampus on opiskelijamaaraltdan suu-
rin. Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulussa on kaikkiaan noin 9480 opiske-
ljaa. Koulutusaloja ammattikorkeakoulussa on 9, hakukohteita erilaisiin koulu-

tuksiin on kaikkiaan 70. (Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu 2020.)

Opinnaytetydmme tulee lastenosastolla seka poliklinikalla toimivien hoitajien
seka reumahoitajien kayttdon tukemaan nuoren ohjausprosessia aikuispuolen
hoitoon siirryttaessa. Sita tullaan lisdksi kayttamaan sosiaali- ja terveysalan
laitoksen opintokokonaisuuksien opetuksessa, sairaanhoitajan tai terveyden-

hoitajan koulutusohjelmissa.

3 LASTENREUMA

Lastenreuma (Juveniili idiopaattinen artriitti, JIA) on autoimmuunisairaus, joka
tarkoittaa, ettéd kehon oma puolustusjarjestelma hytkkaa omia kudoksia vas-
taan aiheuttaen tulehduksen (Suomen Reumaliitto 2014). Sairaus todetaan
alle 16-vuotiaalta lapselta, kun hanella on ollut pitkakestoisia, yli kuusi viikkoa
kestavia niveltulehduksia, joille ei I16ydy muuta selittdvaa laéketieteellista syyta
(Ketola 2012, 3; Suomen Reumaliitto 2014). Taudin syntyperaa ei ole pystytty
selvittAmaan. Lastenreumaan sairastuu vuosittain 150-200 lasta, joista alle
viisivuotiaita on noin puolet. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 226.) Hoidon pii-
rissa on alle 16-vuotiaita vuosittain noin 2000 lasta (Lahdenne & Honkanen
2016, 468).

Lastenreuman hoito tapahtuu moniammatillisesti ja mukana on koko perhe.
Hoidon tavoitteena on saavuttaa oireettomuus seka taata lapselle normaali
kasvu ja kehitys (Lahdenne & Honkanen 2016, 471). Yksil6llisen ja riittavan
hoidon kulmakivind ovat oma reumahoitaja seka laékari, joille lapsen ja per-
heen tilanne on tuttu. Lapsi hy6tyy koko sairautensa ajan fysioterapiasta seka
toimintaterapiasta ja kotona tapahtuvalla liikunnallisella kuntoutuksella seka
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yksil6llisiin tarpeisiin raataloidyilla apuvalineilla pystytdan helpottamaan ar-
jessa selviytymista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 233.)

Taudilla on hyva ennuste ja oireettomuus eli remissio voidaan saavuttaa tasa-
painoisella hoidolla (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 226). Sairauden hoitami-
sessa sitoutuneisuus on erittain suuressa roolissa: mikali lagkarin maaraamaa
hoitoa ja laakitysta ei noudateta, saattaa sairauden tila akillisestikin muuttua.
Noudattamalla hoito-ohjelmaa mahdollistetaan sairauden hyva hoitotasapaino.

(Suomen Reumaliitto 2016a.)

3.1 Oireet ja luokittelu

Yleisimmin lastenreuman ensioireita ovat merkittdva aamujaykkyys tai ontumi-
nen, johon vanhemmat kiinnittavat ensimmaisena huomiota (Suomen Reuma-
litto 2016a). Kipu ei valttamatta tule esiin: lapsi kykenee muuttamaan liikku-
mistaan ja olemistaan varoen kipeda raajaansa. Han voi kuitenkin olla artynyt
ja itkuinen ja hyvinkin kipea lapsesta ja tilanteesta riippuen (Lahdenne & Hon-
kanen 2016, 471; Storvik-Sydanmaa 2019, 226.) Taman lisdksi muutokset
ruokahalussa, vasymys, kuumeilu, ihottuma seka nivelten turvotus voivat vii-

tata lastenreumaan (Suomen Reumaliitto 2016a).

Lastenreuma vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen monin tavoin. Tuleh-
dukset voivat muuttaa luiden kasvua johtaen siihen, etta alaraajoihin kehittyy
asentovirheitd seka pituuseroa vilkastuneen verenkierron lisatessa kasvua
(Lahdenne & Honkanen 2016, 471). Suun ja leuan alueen kehityksessa tapah-
tuu muutoksia, esimerkiksi alaleuan kasvu voi hairiintya, ja tasta aiheutuu pu-

rentaongelmia (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 228.)

Noin 20 % lastenreumaa sairastavista lapsista sairastuu varikalvontulehduk-
seen eli iriittiin ensimmaisten vuosien aikana sairastumisesta. Neljannen sai-
rastumisvuoden jalkeen iriitin ilmeneminen on epatodennakoista. (Kroger ym.
2012.) Se voi olla oireeton noin 90 % prosentilla siihen sairastuneista, roskan
tunnetta silmissa, kuivuutta, arsytysta ja valonarkuutta voi kuitenkin ilmeté. Tu-

lehdus voi jatkua aikuisialle asti. (Storvik-Sydanmaa 2019, 233.)
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Lastenreumaa on luokiteltu 5-7 eri alatyyppiin kansainvalisen ILAR:n (Interna-
tional League of Assosiations for Rheumathology) luokittelun mukaan oireku-
van, tulehtuneiden nivelien lukumaaran seka laboratoriotutkimusten perus-
teella (Kroger ym. 2012, 478; Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 227). Luokittelussa
avataan erilaisten reumatyyppien tyypillisimpia oireita ja niiden esiintyvyytta.

Tata on kuvattu tarkemmin taulukossa 1.

Taulukkol. Lastenreuman kansainvélinen luokittelu ILAR:n mukaan (mukaillen Kréger ym,
2012)

Lastenreuman alatyypit

Diagnosointi kriteerit

Sairaudelle tyypillisia piirteita

Oligoartriitti

Pysyva oligoartriitti

Laajeneva oligoartriitti

6 kuukauden aikana
tulehtuneita nivelia
enintaan nelja

Tulehtuneiden nive-
lien maara pysyy aina
alle neljassa

6 kuukauden jalkeen
kaikkiaan enemman
kuin nelja nivelta tu-
lehtunut

Yleisin lastenreuman muoto:
50-70 % kaikista muodoista.
Iriitin kroonistuminen 20-30
% potilaista, riskia kasvatta-
via tumavasta-aineita. Ty-
toilla yleisempi kuin poijilla.

Huonompi ennusteeltaan
kuin pysyva oligoartriitti

Seronegatiivinen poly-
artriitti

Tulehdusta useam-
massa kuin neljassa
nivelessa, ei todetta-
vissa olevaa reuma-
tekijaa

Yleisyys 30 % lastenreu-
moista

Seropositiivinen poly-
artriitti

Tulehdusta useam-
massa kuin neljassa
nivelessa. Reumate-
kija on todettavissa.

Osuus <5 % kaikista lasten-
reumoista ollen huonoen-
nusteisin. Vastaa aikuisten
seropositiivista nivelreumaa.
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Entesoartriitti Niveltulehdus tai jan- | <10 % lastenreumatyypeista.
teiden/nivelsiteiden Yleisempi pojilla kuin tytailla.
tulehdus tai molem- | Painottuu alaraajoihin.

mat yhté aikaa. Li-
séksi voi olla arkuutta
Sl-nivelessa, akuutti
varikalvontulehdus,
selkéranka- tai risti-
luun tulehdus.

Psoriartriitti Niveltulehdus ja pso- | Esiintyy <10 % lastenreuma-
riaasi. Kynsimuutok- |tyypeista
sia.
Yleisoireinen lasten- Niveltulehdus, johon | Esiintyy enimmillaan 1-3 %
reuma / Stillin tauti littyy sahaavaa kuu- |lastenreumatyypeista

metta, ihottumia,
imusolmukkeiden
suurentumista, sisa-
elinten tulehduksia

Jokin muu artriitti Muihin alaryhmiin
luokittelemattomat ni-
veltulehdukset

3.2 Lastenreuman laadkehoito

Vuonna 2011 Krogerin ym. tekemassa katsauksessa kuvataan lastenreuman
ladkehoidon runsaasti kehittyneen katsausta edeltavien kymmenen vuoden ai-
kana. Aiemmin sairauden oireita pyrittiin lieventdmaan ja ehkaisemaan synty-
via kasvuhairioita. Biologisten ladkkeiden kehittymisen myota lastenreuman
ladkehoidossa on pystytty asettamaan tavoitteeksi sairauden remission eli pa-

ranneen tulehdustilan pysyva saavuttaminen. (Kréger ym. 2011, 477-479.)

Biologisia laakkeita voidaan kayttaa muiden l&&kkeiden kanssa yhdistelména,
jos haluttuun hoitovasteeseen ei ole paasty. Biologisista ladkkeista tarkeimpia
ovat TNF-ladkkeet eli tuumorinekroosin estajat, joilla pyritdan vaikuttamaan
sytokiineihin, joita reumassa on paljon. Infektioriski on biologisten laékkeiden
merkittavin haittavaikutus. (Aalto ym. 2016, 378-379.) Biologisia laékkeita voi-

daan antaa ihonalaispistoksina tai suonensisaisesti infuusiona (Nykopp 2014).
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Muita ladkehoidon muotoja ovat glukortikoidien kayttd suun kautta tabletteina
seka silméatipat, joita kaytetdan hoitona iriittiin (Storvik-Sydanmaa 2019, 229).

Lastenreuman hoidossa kaytetddn myds tulehduskipuléékkeita kivun lievitta-
miseen ja hoitamaan nivelten jaykkyytta. Yleisimmat kaytossa olevat tulehdus-
kipuldékkeet ovat naprokseeni, indometasiini ja ibuprofeeni. Naista kaytetyin
on naprokseeni sen pitkavaikutteisuuden vuoksi. (Storvik-Sydanmaa 2019,
228.) Tutkituin laéke lastenreuman hoidossa on metotreksaatti, jota myds eni-
ten kaytetaan pitkaaikaisena hoitona lastenreuman laékityksessa. Mikali me-
totreksaatti ei jostain syysta sovi lapselle, sen tilalla voidaan kayttaa sulfa-
salatsiinia ja leflulomidia, joiden teho vastaa melkein metotreksaattia. Nykyisin
atsatiopriini on todettu melko tehottomaksi ja hydroksiklorokiinin kaytté on va-
hentynyt. (Pyy 2019, 19-21.)

Paikallisia niveliin pistoksina annettavia glukortikoideja eli kortisonipistoksia
kaytetaan, kun muilla laakityksilla ei saada tulehdusta rauhoittumaan. Isoihin
niveliin suositellaan kaytettavéaksi triamsinoloniheksasetonidia ja pienempiin
niveliin metyyliprednisolonia. Glukortikoideilla on kuitenkin merkittavia haitta-
vaikutuksia pidemmalla aikavalilla, kuten pituuskasvun hidastuminen seké pai-

nonnousu. (Suomen Reumaliitto 2016b.)

3.3 Liikunta lastenreuman hoidossa

Liikunnan tulisi olla osa paivittaista arkea, laji on hyva valita sen mukaan,
mista lapsi itse pitda. Liikkunnalla on positiivisia vaikutuksia lastenreuman hoi-
dossa, se vahvistaa sydanta seka verenkiertoelimiston, keuhkojen, lihasten,
luiden ja nivelien toimintaa. Kun nivelissa on aktiivista tulehdusta liikunnan,
avulla kipu voi helpottaa, likunnasta ei siis ole haittaa. Tarkeaa on kuitenkin

valita paivan aktiviteetti oman voinnin mukaan. (Suomen Reumaliitto 2018.)

Pienten lasten liikuntasuositus on 3 tuntia paivassa. Alakouluikéisten olisi
hyva harrastaa 1,5-2 tuntia liikuntaa: tahan voidaan lukea myds koulumatkat
pyoralla ja muu harrastustoiminta. Ylakoulu- ja lukioikdisten suositus on 1,5
tuntia paivassa, ja puolet likunnan maarasta tulisi tehda reippaalla tahdilla.
(THL 2020.)
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Jokaiselle lapselle tehd&én yksildllinen kuntoutussuunnitelma lapsen tarpei-
den mukaan. Fysioterapeutin ohjaamaa kuntoutusta on yleensa 1-2 kertaa vii-
kossa. Harjoitteet ohjataan lapselle ja vanhemmille, jotta niité voidaan tehda
paivittain myos kotona. Harjoitteiden teossa on hyva huomioida lapsen ika ja
leikkisyys. Leikin kautta voidaan tehda useita harjoitteita, néin lapsen seka
vanhempien motivaatio paivittdiseen harjoitteluun sailyy. (Storvik-Sydanmaa
2019, 230.)

Ennen harjoituksia tehdaan esihoitoja tulehtuneisiin niveliin riippuen siitd, onko
tulehdusvaihe aktiivinen vai ei. Tulehtuneen nivelen esihoitoon kaytetaan kyl-
makasittelyd, joka on kestoltaan noin 10—15 minuuttia. Mikali nivelessa ei ole
aktiivista tulehdusta, kaytetdaan esihoitona lampdohoitoa. Taman on todettu aut-
tavan erityisesti aamujaykkyyteen. Suihku, kylpy tai lAamp6pakkaus kayvat ta-
han tarkoitukseen. (Storvik-Syddnmaa 2019, 230-231.)

3.4 Apuvalineet

Apuvélineiden tarkoitus on helpottaa lapsen jokapaivaista elaméaa ja arjen toi-
mintoja. Niiden avulla voidaan tulehtuneita nivelia sdastaa seka ennaltaeh-
kaista virheasentoja. (Terveyskyla 2020.) Apuvdlineita on useita erityyppisia,
kuten paksunnoksia, joita saatavissa ruokailuvalineisiin, keittidtarvikkeisiin,
seka kirjoitusvalineisiin. Ammattilaisen apua kannattaa kayttaa hankkiessa
apuvalineitd, jotta saa tietoa apuvdlineen tarpeellisuudesta seka oikeaoppi-
sesta kaytosta. (Suomen Reumaliitto s.a.)

Kotona, kuin myds koulussa lapsen mittojen mukaan tehdyt huonekalut ovat
ergonomian kannalta tarkeita. Koulussa ja kotona tulee kaikkien vélineiden
olla helposti saatavilla. Vaatteissa on hyva kiinnittda huomiota niiden puetta-
vuuteen, jotta pukeminen olisi mahdollisimman helppoa. Virheasentoja on las-
tenreuman aiheuttamana toistaiseksi vahan. Virheasentoja hoidetaan lastoilla
eli ortooseilla. Niilla myds ehkaistdén ja suojataan tulehtuneita nivelia. Kayte-
tyimpi& lastat ovat ranteissa, jaloissa seka niskassa. Lastoja on eri tarkoituk-
siin: paiva- seka yo kayttoon on erikseen tarkoitetut omat lastat. Liiallista kayt-

toa tulee kuitenkin valttaa, ettei nivelen toimintakyky heikkene. Tukikaulusta
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voidaan kayttaa tilanteissa, joissa aiheutuu tarinaa tai asento pysyy samana
pitkaan. Naita tilanteita voivat olla automatkat ja tv:n katselu.
(Storvik-Syddnmaa 2019, 231-232.)

Jalkojen hyvinvoinnin kannalta on tarkeaa valita jalkineet niin, etté ne tukevat
jalkoja ja ovat kooltaan oikeat. Niiden avulla voidaan helpottaa jalkapohjien ki-

putiloja seka jalkaterien kipua. (Tarnanen & Puolakka 2016).

4 SIIRTYMAVAIHE

Siirtymavaiheella eli transitiolla tarkoitetaan vaihetta, jolloin nuoren hoito las-
ten yksikdssa paattyy hiljalleen ja hoitosuhde siirtyy aikuisten yksikkoon. Kun
hoito tapahtuu lastenpuolella, ovat vanhemmat tiiviisti mukana ja vastaavat
hoidon toteutumisesta. Siirryttdessa aikuispuolelle nuori alkaa asteittain vas-
taamaan enemman hoidostaan: hanta aletaan osallistuttamaan 11-12 vuoden
iassé ottamalla hanet vastaanottokaynneille aluksi ilman vanhempiaan (Vid-
gvist & Keskinen 2015, 795).

Suomessa aikuisten sairaanhoidon puolella vastaanottavassa tiimissa toimivat
la&kari, sairaanhoitaja, sosiaalityontekija, kuntoutuksenohjaaja, fysioterapeutti
ja toimintaterapeutti, joita otetaan tapauskohtaisesti mukaan nuoren hoitoon
(Katko 2016). Siirtyma aikuispuolelle tapahtuu yleisimmin 16—18 vuoden
iasséa, vaihdellen sairaanhoitopiireittdin. Kokonaisuudessaan siirtymévaihe
ajoittuu 12—-22 ikavuoden valille. Se on siis pitkdaikainen prosessi, ja yhteis-
tyon yksikoiden valilla tulisi jatkua pitkdan viela varsinaisen siirron jalkeenkin.
(Vidgvist 2013.)

Siirtyméavaiheen tavoitteena on toteuttaa se mahdollisimman saumattomasti
hoidon keskeytymatta. Sairauden hoitotasapainon tulisi sailya mahdollisim-
man hyvana nuoren aikuistumisen myota ja saada hanet ottamaan vastuu
oman sairautensa hoidosta kokonaisvaltaisesti ja ndin hoitamaan kaikki siihen
littyva itsenaisesti. (Katko 2016; Korhonen ym. 2015, 1184.) Siirtymavai-
heessa tulee varmistaa, etta kaikki hoitoon osallistuvat tukevat nuorta siirty-

massa.
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4.1 Nuoren kehityksen aiheuttamat haasteet siirtyméavaiheessa

Aikuispuolelle siirtymasta haasteellista tekee nuoren normaali murrosian kehi-
tysvaihe, joka ajoittuu samaan aikaan kuin siirtyméaaika: 12—22 vuoden ikaan
(Vidgvist & Keskinen 2015, 795-799). Tahan normaaliin ikatasoon ja murros-
ikaan kuuluvat niin fyysiset, sosiaaliset kuin psykologisetkin muutokset (Mak-
konen & Pynnoénen 2007, 226). Nuori alkaa irtautua vanhemmistaan, hanen
seksuaalinen identiteettinsa vahvistuu ja oma keho kiinnostaa. Oma tulevai-
suus, sen suunnitteleminen sekéa elaman muovaaminen omanlaiseksi alkavat
olla ajankohtaisia, ja nuori pohtii opiskelupaikkaa seké tulevaisuuden ammatti-
aan. Liséksi ystava- ja kaverisuhteet ovat nuorelle erittain tarkeité ja nuori ha-
luaakin olla mahdollisimman paljon ikaistensa kaltainen (Makkonen & Pynno-
nen 2007, 227-228). Sairaudesta johtuva erilaisuus saattaa aiheuttaa alene-
vaa mielialaa sekd masennusta ja osin vaikuttaa sitoutumiseen oman sairau-
tensa hoitamiseen (Makkonen & Pynndnen 2007, 227; Vahatalo & Karukivi
2019, 919).

Lastenreumaa sairastava nuori ei eroa mielen kehitykseltaan terveesta nuo-
resta. Sairaudella on kuitenkin vaikutusta nuoren kehitykseen, ja vastavuoroi-
sesti kehityksella on vaikutusta sairauteen monella eri osa-alueella. (Makko-
nen & Pynndnen 2007, 227; Vahatalo & Karukivi 2019, 919.) Sairaus voi Vvii-
vastyttaa esimerkiksi nuoren fyysista kehitysta, mika saattaa altistaa nuorta
mielenterveysongelmille. Lastenreumassa etenkin lapsena runsaasti koettu
kipu on riskitekija 14—22 vuotiaiden mielenterveydelle Véahatalon ja Karukiven
(2019) katsauksen mukaan. Muuttuva kehonkuva voi aiheuttaa ahdistusta hy-
vaksya sairaus osaksi itsed. Murrosian tuomat haasteet ja nuoren kehityksen
vaiheet onkin hyvin tarke&a ottaa huomioon siirtyméa suunniteltaessa ja koko
siirtymaprosessin ajan. (Korhonen ym. 2015, 1184; Vahéatalo & Karukivi 2019,
919-923.)

Ennen siirtymavaihetta vanhemmat ovat aktiivisesti lapsen sairauden hoi-
dossa osallisina. Osa heista kokee siirtymisen pelottavana jaksona, koska
vastuun siirtaminen nuorelle pelottaa heita. (Heath ym. 2017, 86—87). Jotkut
nuorista kokevat, ettad ovat valmiita siirtymé&an aikuispuolelle. Kaikki eivat kui-

tenkaan koe nain, silla siirtymé& voi aiheuttaa ahdistusta sek& hoitotasapainon
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huonontumista. (Ekholm 2019.) Nuori voi kokea, ettei ole enaa ajan tasalla
omasta tilanteestaan. Siirtyma tulisikin ajoittaa sellaiseen ajankohtaan, jolloin
sairaus on hyvassa hoitotasapainossa. (Katko 2016.)

Omat haasteet siirtyméavaiheen hoidolle asettaa lasten ja aikuisten hoidon hoi-
tokulttuuriset erot, kuten niveliin annettavat pistokset, jotka aikuispuolella laite-
taan ilman nukutusta (Suomen Reumaliitto 2016b).

4.2 Siirtymavaiheen haasteet terveydenhuollossa

Nuoret ovat oma ryhmansa terveydenhuollossa. Lasten terveydenhuollossa
on tutumpaa hoitaa pienempia lapsia ohjauksen kohdistuessa heidan van-
hempiinsa. Aikuisten terveydenhuollossa taas kohdataan aikuisia, jotka ovat jo
kypsyneet aikuisiksi ja osaavat vastata itsestddn. Makkosen ja Hermansonin
(2007) katsauksen mukaan nuoret ikdan kuin jaavat naiden kahden ryhman
valiin, silla heidan ohjauksessaan on erityispiirteita, joita ei ilmene aikuisia hoi-
dettaessa: esimerkiksi passiivinen osallistuminen vastaanottokaynneill&, mihin
ammattilaiset eivat osaa suhtautua (Korhonen ym. 2015). Hoitohenkilokunta
saattaa olettaa, etta nuori on riittavan itsendinen ja vastuullinen ja pystyy otta-
maan vastuuta. Oletetaan, etté heilla on motivaatio hoitaa omaa sairauttaan.
Tama aiheuttaa vaaran, ettéa nuori syrjaytyy hoidosta eika saavu sovituille
ajanvarauksille. Tasta seuraa hoidon katkeaminen, joka saattaa viivastyttaa

myos ladkehoitoa ja sen seurantaa. (Ekholm 2019.)

Koska kasvaminen itsenéiseksi ja vastaamaan taysin sairauden hoidosta ei
Vidqgvistin (2013) mukaan tapahdu silmanrépéayksessa, voi vieda aikaa, etta
nuori omaksuu taidon hallita oman sairautensa hoitoa ja kaikkea siihen liitty-
vaa. Tama vaatiikin terveydenhuollon ammattilaisilta muistuttelua, pitkajantei-
syytta ja kykya tukea nuorta tastékin huolimatta, tarvittaessa tiivistaen yhtey-
denpitoa ja tapaamisten valeja. (Vidgvist & Keskinen 2015, 798—799.)

Niin Castillon ja Kitsoksen (2017), Korhosen ym. (2015) sekd Makkosen ja
Hermansonin (2007) katsauksissa mainitaan, ettei aikuisten terveydenhuollon
henkilostolla ole valttamatta osaamista ja koulutusta nuoren kohtaamiseen,
heidan toimintatapoihinsa ja kehitysvaiheisiin, minka vuoksi hoidon suunnitel-

mallisuus ja nuoren kohtaaminen ovat haastavia. Nuoren kehitysvaiheiden
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ymmartaminen, heidan tapansa toimia sekd oleminen vuorovaikutuksessa sa-
nelee paljon kohtaamisen onnistumista. Nuori tarvitsee siirtymavaiheen jal-
keenkin ohjausta seksuaalisuuteen, paihteiden kaytt6on seka terveellisiin elin-
tapoihin, joilla kaikilla on vaikutusta pitkalla aikavalilla sairauden etenemiseen
ja pahenemiseen (Makkonen & Hermanson 2007, 203; Makkonen & Pynno-
nen 2007, 229).

5 OHJAAMINEN JA TUKEMINEN SIIRTYMAVAIHEESSA
5.1 Ohjaaminen siirtymavaiheessa

Hoitotydssa potilaan ohjaaminen on keskeisessa asemassa. Lipposen (2014)
vaitoskirjan mukaan tyypillisimpid ohjausmenetelmia ovat suullinen, kirjallinen,
yksilo- ja ryhmaohjaus sekd demonstraatio ja audiovisuaalinen ohjaus. Hy-
valla ohjauksella voidaan vahvistaa potilaan osallisuutta ja motivoida potilasta
sitoutumaan hoitoon seka tavoitteisiin. Ohjaus lahtee aina potilaan tarpeista:
huomioon otettavia asioita ohjauksessa ovat potilaan ika, motivaatio ja arvot.
Ohjauksen onnistumiseen liittyvia tekijoitd ovat hoitohenkilokunnan ammatti-
taito, asenne, vuorovaikutustaidot ja tieto ohjattavasta asiasta. Henkildkunnan
tulee yllapitad osaamistaan ja olla kiinnostuneita ohjauksesta ja ohjattavasta.
Muita tekijoitd ovat kaytettava materiaali, tilat ja ohjaukseen kaytetty aika. (Lip-
ponen 2014, 20-21.)

Nuoren ohjaamisessa terveydenhuollossa on haasteita, silla murrosikainen
nuori saattaa olla varautunut ja hiljainen vastaanottokaynneilla (Vehmanen
2012, 2702). Etenkin aikuispuolelle siirtymasséa ongelmana voi olla, ettei nuori
tunne vastassa olevaa henkilékuntaa riittavasti ja luottamuksen muodostumi-
nen kestaa pitkan aikaa. Osana vanhemmista irtautumista nuorella voi olla
muutenkin ongelmia hyvéaksya terveydenhuollon henkilén ohjausta, mikali han
mieltdd savyn arvostelevaksi. Nain yhteistydssa ja luottamussuhteessa saat-
taa tapahtua kolahdus ja mennaan askel taaksepéin (Makkonen & Pynndnen
2007, 226—-227). Ohjauksen savyn nuori aistii herkasti: vahatteleva ja ylimieli-
nen ammattilainen jumiutuu nuoren ohjauksessa varmasti, mutta liiallisen ka-

veerausyrityksen nuori huomaa myos (Vehmanen 2012, 2702—-2704).
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Ohjauksen tulee olla l&ht6isin nuoresta. Sen taytyy olla vuorovaikutukseltaan
selke&a ja lisata nuoren tietoa sairaudesta. Korhosen ym. (2012) katsauksen,
Lipposen (2014) vaitoskirjan sekd Vehmaan (2012) artikkelin mukaan moti-
voiva ote ohjauksessa, positiivisen palautteen antaminen onnistumisista seka
aidon kiinnostuksen osoittaminen nuoren asioita kohtaan vievat ohjausproses-

sia juuri oikeaan suuntaan ja auttavat luottamussuhteen luonnissa.

5.2 Tukeminen siirtymavaiheessa

Tukea on maaritetty erilaisten kasitteiden alle, joita ovat muun muassa emo-
tionaalinen, tiedollinen ja instrumentaalinen tuki. Emotionaalinen tuki on vuo-
rovaikutuksellista, ja siita valittyy kunnioitus ja rohkaisu, sitd voidaan osoittaa
laheisten kesken ja myds ammattilaisten tasolta. Tiedollinen tuki pitaa sisal-
l&aén tarvittavan informaation, jota henkilo tarvitsee. Instrumentaalinen tuki
taas tarkoittaa esimerkiksi avun tai palvelujen antamista ja suunnittelua henki-
[Olle. (Mattila 2011, 18-19.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785) antaa selkeat raamit
ohjaamiselle ja tukemiselle hoitotydssa. Lain mukaan potilaan on oikeus
saada laadukasta ja hyvaa hoitoa hanen ihmisarvoaan kunnioittaen (Laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista 1992/785. 38). Lisaksi potilaalla on tiedonsaanti-
oikeus itseaan koskevista asioista ja hanelle on selvitettava asiat niin, etta han

varmasti ymmartaa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785. 58).

Terveydenhuollossa ammattilaisen on tarke&aa tunnistaa jokaisen potilaan
henkilokohtaiset tarpeet, jotta hdnen tukemisessaan onnistuttaisiin. Haastavaa
prosessista voi tehda se, ettd hoitajia on yksikoissa paljon ja saman potilaan
kanssa tehdaan vain vahan aikaa toita kerrallaan. Omahoitajuudesta on nain
kaikista suurin hyoty, jolloin omahoitaja ja hoitotiimi ovat hyvin perill& poti-
laansa tilanteesta. (Mattila 2011, 37.) Mikali hoitohenkildston ja potilaan valilla
on eripuraa, eika ammattilainen tulkitse oikein potilaan sanatonta ja sanallista
viestintdd hanen tarvitsemansa tuen tarpeesta ja siihen soveltuvista tukimene-

telmistd, muodostuu tukemisesta huomattavasti hankalampi prosessi.
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Pitk&aikaisesti sairaalle ja hanen laheisilleen on monipuolisesti hy6tya vertais-
tuesta, ndin myos siirtymévaiheessa. Vertaistuella tarkoitetaan samassa tilan-
teessa olevien henkildiden kokemuksien, onnistumisien ja haasteiden jaka-
mista ryhmassa tai yksildiden kesken, johon henkild pystyy elaytymaan oman
elamantilanteensa kautta (Toija 2011, 12). Siirtyméavaihetta tukemaan on ole-
massa sopeutumisleireja pitkaaikaissairaille nuorille, joiden kautta on mahdol-
lista saada runsaasti tietoa sairauden hoidosta seka juuri vertaistukea. Tallai-
nen on esimerkiksi Helsingin yliopistollisen sairaalan (HUS) tarjoama Nuorten
Camp -valmennusleiri (Nuortentalo 2020). Vertaistuella on suuri merkitys
nuorten ja perheiden kesken varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa seka sai-
rauden pahenemisvaiheissa, jolloin samassa tilanteissa olevilta henkil6iltd saa

apua ja vinkkeja jaksamiseen arjessa sairauden kanssa (Toija 2011, 14).

Lasten terveydenhuollossa etuna siirron aloittamiselle ja itsenéisten vastaan-
ottokayntien onnistumiselle on nuorelle etukateen tuttu henkilékunta, johon ei
enaé erikseen tarvitse muodostaa luottamussuhdetta, hanhan alkaa tapaa-
maan heita yksin 11-12-vuotiaasta alkaen. Aikuispuolelle siirtyessa tilanne on
toinen, kun koko henkildstd on nuorelle uutta. Luottamuksen rakentaminen voi
vieda huomattavan pitkan aikaa ja vaatii terveydenhuollon ammattilaiselta pit-
kdjanteisyytta ja taitoa kohdata mahdollisesti passiivinen nuori. (Vidqvist &
Keskinen 2015, 796.) Ylipaataan kaiken tulisi tapahtua hiljalleen, jotta nuori
ehtii omaksua asiat omalla tahdillaan: siirtymé&vaiheessa nuori on ikavuosil-
taan lahes aikuinen, mutta ei silti ole valmis kasittelemaan kaikkea aikuisen ta-
soisesti. (Vidgvist 2013; Vidqvist & Keskinen 2015, 796.)

Nuoren itsenaistymisen tukemiseen terveydenhuollossa auttaa mahdollisim-
man ik&atasoinen kohtaaminen ja vuorovaikutustilanteissa kaytettavan kielen
yksinkertaisuus. Aikuispuolelle siirryttya nuoren kehitystason huomioiminen
kaikilla osa-alueilla on tarkead, ja tilanteessa korostuu terveydenhuollon hen-
kiloston ammattitaito ja kyky olla vuorovaikutuksessa. Seksuaalisuudesta ja
paihteista avoimesti keskusteleminen nuoren kanssa tukee hdnen kasvuaan
ja kehitystdén ja voi vahentaa riskikayttaytymista, jota pitk&aikaissairailla nuo-

rilla on terveeseen nuoreen verrattuna lahes saman verran. (Makkonen &
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Pynnodnen 2007, 226.) My0s erityisesti nuoren psyykkinen tukeminen koko ha-
nen sairautensa hoidon ajan on erittain tarkeda hanen hyvinvoinnilleen ja hy-
van hoitotasapainon yllapitamiseksi (Vahatalo & Karukivi 2019, 922—-923). Han
tarvitsee siirtymavaiheessa vahvistusta itsetunnolleen, joka parhaiten saavute-
taan onnistuneiden oivalluksien kautta esimerkiksi sairauden hyvassa hoi-
dossa (Makkonen & Pynnénen 2007, 229). Nuori haluaa olla mahdollisimman
paljon normaalin ikdisensa kaltainen sairaudestaan huolimatta, ja hanta kiin-
nostavat samat asiat kuin ikatovereitaan. Toisten samassa tilanteessa olevien
nuorten antama vertaistuki ja ylipdataan sosiaalinen tuki niin vertaisilta, 1&hipii-
rista kuin hoitohenkildstoltd edesauttaa onnistunutta sairauden hoitoa (Korho-
nen ym. 2015, 1184).

6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
muodossa, millaista tukea ja ohjausta lastenreumaa sairastavat nuoret siirty-
mavaiheessa tarvitsevat ja millaisilla keinoilla terveydenhuollon ammattilaiset
voivat parhaiten tukea siirtyméavaiheessa olevaa nuorta. Tavoitteena on saada
mahdollisimman laaja kuva ja kattavat vastaukset tutkimuskysymyksiimme
opinnaytetydn tilaajan kayttoon. Opinnaytetyon tulee olla hyédynnettavissa
monipuolisesti ja siita tulee l0ytya keskeiset asiat, jotka auttavat parantamaan

nuoren siirtymavaihetta.

Opinnaytetydhomme sovellettavat tutkimuskysymykset ovat:

1) Millaista tukea lastenreumaa sairastava nuori tarvitsee siirtymavai-
heessa aikuispuolelle?

2) Millaisilla keinoilla terveydenhuollon ammattilaiset voivat tukea siirtyma-

vaiheessa olevaa nuorta?

Valitsimme nuoren nakékulman opinnaytetytllemme saadaksemme selville,

millaisia asioita on tarkead huomioida hanen ohjauksessaan siirtymaa suunni-
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tellessa ja mihin juuri lastenreumaa sairastava nuori kokee tarvitsevansa eni-
ten tukea. Rajaamme vanhempien tarvitseman tuen ulkopuolelle ja keski-

tymme ainoastaan nuoren tukemiseen onnistuneen siirron takaamiseksi.

7 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN
7.1 Tiedonhakuprosessi ja aineiston valinta

Tiedonhaun alkuvaiheessa, syyskuussa 2019 mé&arittelimme aineiston hakua
ja kasittelya varten sisaanotto- ja poissulkukriteerit, jotka on lueteltu seuraa-

vaksi:

Tiedonhaun sisaanottokriteerit

Julkaistu 2009-2020

Vaitoskirja, tieteellinen artikkeli tai katsaus
Saatavilla kokonaan maksutta

Julkaistu suomen tai englannin kielella

Taytyy koskea pitkdaikaissairautta tai lastenreumaa
Taytyy perustua nuorten kokemuksiin

Tiedonhaun poissulkukriteerit

Julkaistu ennen vuotta 2009

Opinnaytety6t, oppaat ja ilman henkilokirjoittajaa olevat julkaisut
Muut kuin suomen ja englannin kieliset julkaisut

Vain osittain saatavilla maksutta

Ei koske pitkaaikaissairautta tai lastenreumaa

Ainoastaan vanhempien tai ammattilaisten kokemuksiin perustuvat

Tiedonhaussa kaytettyja tietokantoja olivat Kaakkuri Finna, Pubmed, Medic,
Cinahl seka Google Scholar. Hakusanoina kaytimme mm. juvenile idiopathic
arthritis AND transition, jolla suurin osa tutkimusmateriaalista I6ytyikin. Tiedon-
hakuprosessia ja aineiston valintaa on kaikkiaan kuvattu tarkemmin taulu-
kossa 2. Hakutuloksia oli todella paljon, mink& takia jouduimme kayttdmaan
tiedonhakuun oletettua kauemmin aikaa ja muokkaamaan hakua useita ker-
toja. Lisaksi samoja tutkimuksia 16ytyi samoja hakusanoja kayttamalla eri tieto-

kannoista, minka vuoksi taulukossa 2 on useampia tutkimuksia enemman kuin
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mita kaytimme varsinaisessa analyysissa. Yksi englanninkielinen tutkimus 10y-
tyi manuaalista hakua kayttamalla tutkimuskysymyksen ulkopuolelle jadneen

katsausten lahteista seka kaksi suomenkielista artikkelia hakemalla kirjoittajan
(Kosola, S.) nimella Google Scholarista. Mainittu kirjoittaja esiintyi erdan artik-

kelin kirjoittajissa, jonka jatimme katsauksen ulkopuolelle sopimattomana.

Aineiston valinta

Tiedonhaun tavoitteena oli 16ytaa kirjallisuuskatsausta varten mahdollisimman
monta, vahintdan kymmenen ajankohtaista tieteellista tutkimusta tai artikkelia,
joista vahintéaan puolet olisivat kansainvalisia tutkimuksia. Halusimme kayttaa
monipuolisesti kansainvalisia lahteita, jotta saisimme laajan kuvan lastenreu-

maa sairastavien nuorten tuen tarpeesta siirtymavaiheessa my6s muista

maista.

Teimme seulontaa otsikoiden seka tiivistelmien perusteella. Niiden pohjalta
lahdimme selvittdmaan tarkemmin, vastaisiko artikkeli opinnaytetyon tutkimus-
kysymyksiin. Jouduimme rajaamaan monia sellaisia kiinnostavia artikkeleita ja
tutkimuksia niiden maksullisuuden vuoksi analyysin ulkopuolelle, jotka olisivat
tiivistelman mukaan sopineet taydellisesti opinndytetydémme aineistoon. Lah-
demateriaalia etsiessa kriittisyydella on suuri merkitys opinnaytetyon luotetta-
vuuden nékdkulmasta, mika korostuikin aineistoa etsiessa. Luotettavalta néyt-
tava sisalto saattoi olla kaikkea muuta, joten pelkan otsikon perusteella tiedon
sisdanotto ei loppujen lopuksi ollut mahdollista. Valitut lahteet kdvimme yh-
dessa lavitse, jolloin molemmat saimme tarkistettua lahteiden luotettavuutta
seka sita, 1oysimmekd molemmat valittavasta materiaalista vastauksen asetta-
miimme tutkimuskysymyksiin. Taman koimme helpottavan tyon etenemista ja

selkeyttavan, mita todella halusimme hakea.

Valitsimme aluksi 11 tutkimusta tarkempaan tarkasteluun synteesin muodos-

tamista varten. Kaytydmme tutkimuksia toistamiseen lavitse analyysin aloitta-
mista varten, jouduimme kuitenkin rajaamaan aiemmin valitsemistamme tutki-
muksista nelja ulkopuolelle: niista kaksi eivat vastanneetkaan tutkimuskysy-

myksiimme haluamallamme tavalla ja toisiin kahteen ei ollut enda paasya
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maksutta useista yrityksista huolimatta. Jouduimme toistamaan hakua viela

uudemman kerran toukokuussa, jolloin [6ysimme lopulliset kolme uutta tutki-

musta samoja hakulausekkeita kayttamalla. Lopulliseen analyysiin paatynytta

aineistoa on esitelty tarkemmin taulukossa 3, joka l6ytyy liitteessa 1.

Taulukko 2.

Opinnaytetydn tiedonhaku

Tieto-
kanta

Kaytetyt
hakulau-
sekkeet

Hakutulok-
set

Hyvéaksytyt
aineistot ot-
sikon pe-

rusteella

Hyvaksytyt ai-
neistot tiivistel-
man perus-

teella

Lopulliseen
analyysiin hy-
vaksytyt ai-
neistot

Google
Scholar

Juvenile
idiopathic
arthritis
AND tran-
sition

Lasten-
reuma*
AND siirto*

JIA* AND
transition*
AND pedi-
atric* AND
adult*

n.17 000

50

n.16 000

5

1

2

Medic

Lasten-
reuma

28

Kaak-
kuri
Finna

Juvenile
idiopathic
arthritis
AND tran-
sition

65

Pub-
med

Juvenile
idiopathic
arthritis
AND tran-
sition

Adolescent
AND pedi-
atric to
adult care
AND tran-
sition

135

n.1300
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Cinahl Juvenile 48 2 1
idiopathic
arthritis
AND tran-
sition

Adolescent | 380 2
AND pedi-
atric to
adult care
AND tran-
sition

Knowledge | 6
AND juve-
nile idio-
pathic ar-
thritis AND
transition

manu- | sopimatto- 3 3
aalinen | mien tutki-
haku musten
lahteista

7.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimusmenetelma, joka on oiva tapa koostaa ole-
massa olevaa tutkimustietoa yhteen arvioiden aiemmin tehtyjen tutkimusten
siséltéa (Salminen 2011, 3). Sen avulla on mahdollista saada uudenlainen
kuva aiemmin tutkitusta aiheesta, ja menetelmaa onkin kaytetty erityisesti hoi-

totieteiden tutkimusmenetelmana (Kangasniemi ym. 2013, 294).

Kirjallisuuskatsauksia on kolmea eri tyyppi&, joita ovat kuvaileva kirjallisuus-
katsaus, systemaattinen kirjallisuuskatsaus seka meta-analyysi (Salminen
2011, 6). Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on sopiva menetelma silloin, kun tutkit-
tavasta aiheesta on saatavissa hyvin erityyppista ja hajanaista tietoa (Kangas-
niemi ym. 2013, 295).

Kangasniemi ym. (2013, 294—-297) maarittelevat artikkelissaan kuvailevan kir-
jallisuuskatsauksen tekemiseen nelja vaihetta, joita pystytddn toteuttamaan

my0s paallekkain. Kirjallisuuskatsauksen ensimmaisessa vaiheessa muodos-
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tetaan tutkimuskysymys tutkittavan aiheen perusteella. Toisessa vaiheessa et-
sitdan ja kerataan tutkimuksen aineistoa tutkimuskysymyksen perusteella.
Kolmannessa vaiheessa vastataan tutkimuskysymykseen kuvaillen tutkittavaa
aihetta ja neljannessa vaiheessa tarkastellaan tutkimuksen tuloksia. Kirjalli-
suuskatsaukseen valittava tutkimuskysymys voi olla rajatumpi tai valjempi. Se,
kummanlaiseksi tutkimuskysymys muotoutuu, riippuu siitd, kuinka laajalta na-
kokulmalta tutkittavaa aihetta halutaan tarkastella. (Kangasniemi ym. 2013,
295.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voi olla narratiivinen tai integroiva (Salminen
2011, 6). Naista narratiivista menetelmaa voidaan toteuttaa kolmella tapaa:
toimituksellinen, kommentoiva ja yleiskatsaus (Salminen 2011, 7). Naista
yleiskatsaus on kaytetyin menetelma. Narratiivisessa yleiskatsauksessa ana-
lysoitava aineisto kaydaan lavitse ilman tarkkaa seulaa, lopputuloksena tiivis-
tden ydintieto helposti ymmarrettavaan, kerronnalliseen muotoon (Salminen
2011, 7).

Opinnaytetydmme toteutustavaksi valitsimme narratiivisen menetelméan. Se
sopi opinnaytetydhomme erinomaisesti, silla tutkimusaineistomme siséllét ero-
sivat toisistaan kasitellen niin pitkdaikaissairaita, kuin vain lastenreumaa sai-
rastavia nuoria. Tatd menetelméaéa hyddyntamalla saimme laajemmin kasiteltya
aineistoa: narratiivinen yleiskatsaus antaa vapaammat kadet tulkita tutkimus-
tuloksia siina tapauksessa, jos saatavilla oleva tieto on hyvin erityyppista (Sal-
minen 2011, 7). Narratiivinen kirjallisuuskatsaus vastaa menetelmista kaikista

parhaiten opinnaytetydmme tavoitteeseen.

7.3 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen sisaltéa voidaan analysoida induktiivisesti tai deduk-
tiivisesti. Deduktiivisessa analyysissa tarkastellaan sisaltda teorial&htoisesti
muodostaen laajemmasta aineistosta yksityiskohtaisempaa kokonaisuutta. In-
duktiivisessa analyysissa taas tarkastellaan aineistoa aineistolahtdisesti koo-
ten pienemmista yksityiskohdista laajempaa kokonaisuutta. (Tuomi & Sara-

jarvi 2018, 80.) Tassa opinnaytetydssa sovellamme induktiivista menetelmaa.
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Sisallonanalyysi on yksi kaytetyimmista menetelmista kvalitatiivisten eli laadul-
listen tutkimusten analyysissa. Sisallonanalyysin laheinen menetelmé on tee-
moittelu, joka eroaa tavanomaisesta sisallonanalyysista Tuomen ja Sarajarven
(2018) mukaan keskeisimmin tulosten luokittelemisena yla- ja alakategorioi-
den sijaan erilaisiin teemoihin sisallén kiinnostavuuden mukaan. Lopussa on
tarkeaa tarkistaa, etta teemat ovat varmasti tutkimuskysymyksen mukaisia.
Teemoittelussa kaytetdaan kasite- ja miellekarttoja pitkin analyysin etenemista.
Lopuksi teemat jaetaan yla- ja alateemoihin tulosten koostamiseksi ja tiivista-
miseksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105.)

Koska haluamme tarkastella opinnaytetydssamme tutkimuksien sisaltéd moni-
puolisesti, valitsimme analysointimenetelméaksi aineistolahtdisen eli induktiivi-
sen teemoittelun, soveltaen sisallonanalyysin keinoja. Sen avulla laajasta tut-
kimusaineistosta saadaan nostettua esiin toistuvia ja samankaltaisia asioita,
jotka eivat itsestaan nouse tekstin seasta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 106). Ana-
lyysiprosessi antaa tutkijalle tilaa ajatella itse, ja tavoitteena on luoda tutkimus-
raporttiin jotain uutta, ei ainoastaan toisintoa aineiston tuloksista (Kankkunen
ym. 2017, 167). Sisallén analysoimisessa ja raportin koostamisessa tarkeaa
onkin, ettei pelkastaan referoi ja toista tutkimusten johtopaatoksia omaan tyo-
honsa, eikd mydskaan muuta tietoa toisenlaiseksi (Kangasniemi ym. 2013,
296).

Aineiston analysointivaiheessa luimme tutkimukset aluksi paapiirteittain lavitse
tehden niistd muistiinpanoja. Toisessa vaiheessa kavimme kumpikin tutkimuk-
set tarkasti lavitse, luokitellen tekstista tutkimuskysymyksiin vastaavat lauseet
ja kappaleet erilliseen Word-tiedostoon, lause ja kappale kerrallaan. Ryhmitte-
limme lauseista ja/tai kappaleista I6ytdamamme asiat erilaisten teemojen alle
tiivistden lopuksi samankaltaisiin asioihin liittyvat teemat yhteen suuremmaksi
kokonaisuudeksi. Esimerkiksi ikatason ja yksil6llisyyden huomioimisen alatee-
moiksi ryhmittelimme muun muassa péaihteet ja seksuaalisuuden. Toteutta-

mastamme teemoittelusta esitellaan esimerkki liitteessa 2.
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8 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

Seuraavassa osiossa tarkastelemme kirjallisuuskatsauksen tuloksia tutkimus-
kysymyksiemme nakokulmasta jakaen tulokset kahteen eri osa-alueeseen:
nuoren tuen tarpeet seka terveydenhuollon ammattilaisten keinot tukea nuorta

siirtyméavaiheessa.

Ensimmaiseen tutkimuskysymykseen |6ytyi viisi teemaa, joita olivat:

Ikatason ja yksil6llisyyden huomiointi

Nuoren tulevaisuuden turvaaminen
Itsendistymisen tukeminen

Luottamuksen lisaéaminen

Sairauden hoitotasapaino siirtymévaiheessa.

Toiseen tutkimuskysymykseen teemoja I6ytyi kolme, joita olivat:

e Nuoren kohtaaminen terveydenhuollossa
e Yksikoiden valisten hoitokulttuuristen erojen kaventaminen
e Siirtyméavaiheen suunnittelu.

8.1 Nuoren tuen tarpeet siirtymavaiheessa

Ikatason ja yksilollisyyden huomiointi

Lastenreumaa sairastavan nuoren siirtymavaihe ajoittuu yhteen nuoren ela-
man stressaavimpaan ajanjaksoon: he ovat uuden tilanteen edessa ja opette-
levat elamaan itsendisemmin oman sairautensa kanssa samalla kayden lapi
murrosian muutoksia, jolloin riski esimerkiksi masennukselle ja terveysongel-
mille on kohonnut (Howland & Fisher 2015, 3; Aagaard, ym. 2014,133). Nuori
tarvitsee yksilollista tukea, joka huomioi nuoren kehitysvaiheet seké elaméssa
samanaikaisesti tapahtuvat muut suuret muutokset: vastuunkantaminen
omasta sairaudesta ole itsestdan selvaa (Kotiranta & Kosola 2018, 851-852;

Vidqvist, ym. 2012, 2721). Lastenreumaa sairastavan nuoren elamanlaatuun
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vaikuttaa esimerkiksi sairauden eri vaiheissa koettu kipu, jolla on suuri merki-
tys sairauden hoitotasapainolle sekd esimerkiksi mielenterveydelle (Burke ym.
2018, 34; Vidgvist ym. 2012, 2722).

Nuoret kehittyvat eri tahtiin, 16—20-vuotiaissa voi olla henkisessa kypsyydessa
suuria eroja, myos pitkdaikaissairailla nuorilla. Tasta syysta ika ei ole paras
mittari lopulliselle siirtymalle, vaan siirtyman on hyva tapahtua huomioiden
nuoren yksilolliset valmiudet ja kyky ottaa vastuuta omasta tilanteestaan. (Aa-
gaard, ym. 2014, 133; Zhou ym. 2016, 3116; Tornivuori ym. 2014, 3097.) Toi-
nen nuori saattaa olla taysin valmis ottamaan vastuuta itsestaan ja sairau-
tensa hoidosta jo 16-vuotiaana, kun taas toinen nuori ei ole valmis viela 20-
vuotiaanakaan. Siirtymavaihe tulisi aloittaa mydhaisessa lapsuudessa ja sen
tulisi olla jatkuva prosessi varhaisaikuisuuteen saakka ja edetd nuorentasoi-
sesti. (Guffroy ym. 2018, 200; Conti 2018, 1090.) Tarkeinta nuorelle on alusta
saakka saada oma aani kuuluviin haneen liittyvien p&atosten ja linjausten suh-
teen (Vidgvist ym. 2012, 2723; Conti 2018, 1090).

Lastenreumaa sairastavat nuoret etsivat aktiivisesti tietoa omasta sairaudes-
taan ja elamisesta sen kanssa. He ovat kiinnostuneita seksuaalisuudestaan,
seurustelemisesta seka raskaudesta: kuinka sovittaa elamaé sairauden
kanssa suhteessa niihin ja miten varautua niiden kautta mahdollisesti esiin tu-
leviin ongelmiin. (Aagaard ym. 2014, 131; Conti ym. 2018, 1092; Guffroy ym.
2018, 201; Howland & Fisher 2015, 4.) Ehkaisyyn, seksuaalisuuteen seka li-
saantymisterveyteen nuoret tarvitsevat tukea, silla sairauden ja laakityksen
vaikutukset raskaushaaveisiin ja elamaan kaytannossa kiinnostavat heita
(Guffroy ym. 2018, 201; Conti ym. 2018, 1092). Paihteet, kuten alkoholi, tu-
pakka ja huumeet ovat my6s asioita, joista nuoret ovat kiinnostuneita ja joiden
kayttoon liittyva ohjaaminen koettiin tarkeéksi (Conti ym. 2018, 1090; Zhou
ym. 2016, 3123).

Nuoret eivéat halua tulla kohdelluksi kuin lapset: murrosidssa oleva nuori voi
kokea, ettd hanta kohdellaan edelleen lapsena, vaikka han itse kokee ole-
vansa valmis siirtymaan seka kasvamaan kohti aikuisuutta (Aagaard ym. 131,

2014). Nuori potilas tarvitsee positiivista palautetta, ja hoitoa tulisi suunnitella
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voimavarakeskeisesti ndhden jokainen nuori yksiléna (Tornivuori ym. 2014,
3098). He ovat kiinnostuneita kaikenlaisesta kehityksesta. Niinp& he hyotyisi-
vat erilaisista heille suunnatuista ja suunnitelluista ohjaus- ja tukimateriaaleista
esimerkiksi internetissa tai sosiaalisessa mediassa, jotka ovat suunniteltuja ni-
menomaan heitd varten (Vidgvist ym. 2012, 2723, 2726).

Nuoren tulevaisuuden turvaaminen

Siirtyméavaiheen kanssa samaan ajankohtaan kuuluvat muun muassa perus-
koulun paattaminen, jatko-opiskelupaikan valinta ja sita kautta tulevaisuuden
ammatin pohtiminen. Nuoret kaipaavat ohjausta varhaisessa vaiheessa sai-
rautensa vaikutuksista heidan tulevaisuuteensa ja elamaan sairauden kanssa.
Nama ovat seikkoja, joiden huomioiminen nuoren siirtymé&a suunnitellessa tu-
lee ottaa huomioon. (Burke 2018, 36.) Pitk&aikaisesti sairaan nuoren aikuisen
riski syrjaytya yhteiskunnasta on kohonnut ja sairauden huomioon ottaminen
terveydenhuollossa on varsin tarkeaa nuoren tulevaisuuden ja tyollistymisen
kannalta ja siirtymavaiheessa moniammatillisella tydskentelylla on keskeinen
merkitys (Guffroy ym. 2018. 201; Kotiranta & Kosola 2018). Nuorilla on taipu-
mus ajatella vahvasti nykyhetked, minka vuoksi heidén kanssaan toimiessa on
tarkeaa tiedostaa, etteivat nuoret motivoidu niin hyvin kauaskantoisiin vaiku-
tuksiin kuin keskustelemaan siité, mika vaikuttaa juuri nyt tai lahitulevaisuu-
dessa (Howland & Fisher 2015, 4; Vidqgvist ym. 2012, 2723).

Nuoret arvostavat, ettd heidan siirtyméavaiheen prosessiinsa osallistuisi mah-
dollisimman moniammatillinen tiimi, kuten kouluterveydenhuolto seka perus-
terveydenhuolto: koulunkaynti on iso osa nuoren arkea ja olisi tarkeaa, etta
ammattilaiset huomioivat, ettei nuorelle tulisi sairauspoissaloja sairauden eika
sen seurannan vuoksi. Pitkdaikaissairaat nuoret karsivat muita enemman op-
pimisvaikeuksista: riski, etta heidan kouluttautumisensa jad muiden tasoa ma-
talammaksi, on suurentunut. (Guffroy ym. 2018, 201; Tornivuori ym. 2014,
3096.) Nuoret hyoétyvét sellaisen sosiaalitydntekijan mukana olosta, joka on
perehtynyt nuorten asioihin ja voisi auttaa tata hanen asioidensa selvittelemi-
sessa ja parjaamisessa taloudellisesti seka sairauteen liittyvassa tukiviida-

kossa (Kotiranta & Kosola 2018, 855). Muutoinkin akuuteissa tilanteissa olisi
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hyva olla saatavilla hyvin nuoren asioihin perehtynyt henkild, joka vastaisi
nuoren asioista (Vidqvist ym. 2012, 2723; Tornivuori ym. 2014).

Itsendistymisen tukeminen

Burken ym. 2018 tutkimuksen mukaan nuoren itsenaistymisté pidettiin tar-
keana siirtymavaiheessa. Nuorten kokemus lastensairaanhoidon puolella oli,
ettd heita rohkaistiin itsendistymiseen vahemman kuin aikuisten sairaanhoidon
puolella. Samalla he tunsivat, etta heita suojeltiin jopa liikaa. Mahdollisuus sii-
hen, etta he tapasivat laékarin yksin lastensairaanhoidon puolella, pidettiin ar-
vokkaana vaiheena itsenaistymisessa. Nain heidan valmiuksiaan siirtya ai-
kuishoidon puolelle voitiin tukea paremmin. Nuorille, jotka varautuivat ajoissa

palveluiden vélisiin eroihin, siirtyméa on todennakoisesti myds helpompi.

Nuorten nakdkulmasta pidettiin tarkeéana, etta heilla oli mahdollisuus vaikuttaa
omaan hoitoonsa ja tehda paatoksia (Aagaard 2014, 131). Onnistunut siirty-
mavaihe vaatii, ettd myds vanhemmat paastavat nuoresta irti ja luottavat ta-
man kykyihin ottaa vastuuta omasta sairaudestaan. Vanhempien ripustautumi-
nen nuoreen voi estaa onnistuneen siirtymavaiheen seké hidastaa nuoren it-
senaistymista. (Kotiranta & Kosola 2018, 854; Vidqvist ym. 2012, 2724; Zhou
ym. 2016, 10.) Nuori saattoi kokea, ettd vanhemmat pitivat hanta kiittamatto-
mana, mikali nuori ei haluaisi heita vastaanotolle mukaan. Vanhemmat voivat
tukea nuoren itsendistymista kysymalla haluaako nuori heidat mukaansa vas-
taanotolle. (Aagaard ym. 2014, 132.)

Nuoren itsenaistymista voidaan tukea eri tavoilla jo kotona, kuten kotitdiden
antamisella seka muilla itsenéisyytta vaativilla tehtavilla. Nuoren tulevaisuu-
den suunnitelmista ja hoidon jatkosta on hyva keskustella vanhempien kanssa
etukateen, tdma parantaisi vanhempien valmiutta tukea nuoren itsendisty-
mista. (Tornivuori ym. 2014, 3096.) Kuitenkin nuoret kokivat, etta vanhempien
tuki on tarpeen erityisesti tilanteissa, joissa tehdaan ladkemuutoksia tai he

saavat nivelinjektioita (Raunsbeaek Knudsen ym. 2018, 551). Joskus nuoren it-
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senaistymista tukee vanhemman sijasta parhaiten terveydenhuollon ammatti-
lainen, joka auttaa ja saattaa nuorta vield aikuisiallakin kohti itsenaistymista
(Kotiranta & Kosola 2018, 855).

Luottamuksen lisaaminen

Nuorilla on kokemusta lastensairaanhoidon puolella pitkasta, pysyvasta hoito-
suhteesta. Uuden luottamussuhteen rakentuminen uusiin ammattilaisiin ai-
kuisten sairaanhoidon puolella vie luonnollisesti pidemman aikaa. Luottamuk-
sen rakentamiseksi tulisi nuorella olla mahdollisuus tavata aikuishoidon puo-
lella samoja tuttuja ammattilaisia muutaman vuoden ajan. (Kotiranta & Kosola
2018, 854.) Aikuisten yksikdssa luottamuksen rakentumiselle edellytyksena on
ammattilaisen kunnioittava sekda huomioon ottava asenne ja aito kiinnostus
nuoren asioihin (Burke ym. 2018, 15; Guffroy ym. 2018, 200). Siirtyméavai-
heessa ammattilaisten keskinainen vuorovaikutuskin on téarke&aé, nuoren nako-
kulmasta luottamus ammattilaisiin kasvaa, mikéli he toimivat keskendan kun-
nioittavasti ja luottavat toisiinsa. (Tornivuori ym. 2014, 3096.) Nuoret tunsivat,
ettd heita ei otettu tosissaan aikuishoidon puolella, kun he kertoivat oman néa-
kemyksensa taudin aktiivisuudesta ja oireista. Nuoret tunsivat, ettd keskuste-
luissa ilmeni epaluottamusta, jos aikuishoidon puolella terveydenhuollon am-
mattilaisten mielesta taudin kliininen oirekuva ei vastannut nuoren omaa nake-

mysta ja kertomusta omasta tilastaan. (Raunsbaek Knudsen 2018, 550.)

Sairauden hoitotasapaino siirtymavaiheessa

Guffroyn ym. (2018) seka Contin ym. (2018) mukaan olisi tarkeaa, etta sairaus
olisi mahdollisimman hyvassé hoitotasapainossa ennen siirtyméavaihetta seka
sen aikana. Sairauden huono hoitotasapaino siirtymavaiheessa lisda sairau-
den leimahtamisen riskid ennen siirtymavaihetta, sen aikana seka sen jalkeen.
Nuorten riskikayttaytyminen voi myds merkittavasti huonontaa sairauden tilaa,
joka on aiemmin ollut hyvassa hoitotasapainossa. (Conti ym. 2018, 1089; Koti-
ranta & Kosola 2018, 852; Vidqvist ym. 2012, 2722.) Huono hoitotasapaino
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kuormittaa lisdksi nuoren mielenterveytta seka voi lisata tamén kokemaa ki-
pua, haitata elamaa seka tulevaisuuden suunnitelmia (Guffroy ym. 2018, 201;
Vidgvist ym. 2012, 2722-2725). Olisi tarkeaa, etta terveydenhuollon ammatti-
laiset sitoutuvat seka pystyvat ymmartamaan nuorten elaman kriittista ajanjak-
soa siirtyman hetkella. Talla voidaan vaikuttaa myds sairauden paivittaiseen
hoitoon seké sairauden leimahdusvaiheisiin, jotka kuormittavat seka tervey-
denhuoltoa ettd potilasta. (Howland & Fisher 2015, 3.) Laakehoidolla on usein
merkittaviakin sivuvaikutuksia, jolloin nuori voi omassa elamantilanteessaan
alkaa valtella laakkeen kayttoa, jolloin sairauden hoitotasapaino huonontuu
vaistamatta (Tornivuori ym. 2014, 3097; Vidqvist ym. 2012, 2722). Sairauden
huonon hoitotasapainon vuoksi koko siirtymavaihe voi viivastya (Raunsbaek
knudsen 2018, 550).

8.2 Terveydenhuollon ammattilaisten keinot tukea nuorta siirtymavai-
heessa

Nuoren kohtaaminen terveydenhuollossa

Terveydenhuollon ammattilaisten lisakoulutuksen tarve nousee tutkimusten tu-
loksista vahvasti esiin: korostettiin, kuinka nuoria hoitavilla ammattilaisilla ei
ole valmiuksia ja kykya keskustella nuoren kanssa esimerkiksi seksuaalisuu-
desta ja paihteista tai heidan ikatasoaan vastaavasta kehityksesta. Tervey-
denhuollon ammattilaiset eivat tule ajatelleeksi, etta pitkaaikaisesti sairaat
nuoret ovat alttimpia esimerkiksi paihdekokeiluille ja seksisuhteille kuin ter-
veet ikdisenséa nuoret (Conti 2018, 1089; Kotiranta & Kosola 2018, 852; Vid-
gvist ym. 2012, 2723.) Ammattilaisten tietamyksen lisdéaminen nuoria kiinnos-
tavista asioista, kuten juuri seksuaalisuudesta, paihteista, murrosidn muutok-
sista ja kehonkuvasta, vahvistaisi siirtymévaiheen onnistumista, kun ammatti-
laiset saisivat enemman varmuutta keskustella nuoren kanssa heité askarrut-
tavista kysymyksista avoimesti ja tukea heita tarvitsemallaan tavalla (Torni-
vuori ym. 2014, 3097; Vidqvist ym. 2012, 2725). Nuoren kuulluksi tulemisella
on keskeinen merkitys nuoren hoitoon sitoutumiselle ja tata kautta siirtymavai-
heen onnistumiselle, kun hanen kanssaan pystytdan avoimesti keskustele-

maan kiperistakin asioista (Kotiranta & Kosola 2018, 853).
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Nuorten siirtymavaihetta koordinoivilla ammattilaisilla tulisi olla vankka koke-
mus, hyvat valmiudet ja osaaminen nuoren tarpeista ja heidéan kohtaamises-
taan. Olisi ihanteellista, ettei nuoren hoitoa ole hajautettu kovin monen eri am-
mattilaistahon vastuulle, vaan hoito olisi keskitetty niille, joilla on paras koke-
mus nuorten hoitamisesta ja heidan erityispiirteistaan. Nain nuorta hoitavien
henkildiden vaihtuvuuskin saataisiin minimoitua. (Tornivuori ym. 2014, 3098;
Vidgvist ym. 2012, 2725.) Nuorten vastaanottoaikojen tulisi olla riittdvan pitkia,
jotta voidaan varmistaa, ettéa nuori on ymmartanyt ammattilaisilta saamansa
tiedon. (Vidqvist ym. 2012, 2725; Tornivuori ym. 2014, 3097.

Lastenreumaa sairastavien nuorten siirtyméavaiheen hoito-ohjelmiin liittyvat tut-
kimukset ovat tuoneet esille tarpeen parantaa kaytannon johdonmukaisuutta
lapsia ja aikuisia hoitavien ammattilaisten valilla ja heidan koulutuksessaan.
Henkiloston perehdyttdmisohjelmat ovat avaintekijoita tietojen jatkuvuuden ta-
kaamiseksi. Niissa korostuu, ettéa prosessia voitaisiin parantaa toteuttamalla
jasennelty ja hyvin koordinoitu siirtymavaiheen ohjelma. (Conti ym.
2018,1092.)

Yksikot, joissa siirtymavaiheeseen oli suunniteltu erikoissairaanhoitajan tai
sairaanhoitajan tapaaminen ensimmaisella kaynnilla aikuispuolen hoidossa,
paransi nuoren yhteytta yksikk6on. Samalla he kokivat olonsa turvallisem-
maksi seké itsendisemmaksi, koska heille tarjottiin tukea heti ensimmaisesta
kaynnista alkaen. Erityisesti hyvat kommunikaatiotaidot, kuten kertominen hoi-
totoimenpiteista ja empaattisuus, koettiin tarkeana: etenkin, mikali hoitaja ei
tuntenut nuorta ennestaan. Naiden taitojen puute saattaa johtaa nuoren epa-
varmuuteen ja vaikuttaa sita kautta hoitoon osallistumiseen, kuten pelkoon ni-
velinjektioita kohtaan. (Howland & Fisher 2015, 2, Raunsbaek Knudsen ym.
2018, 550.) Lastenreumaa sairastavilla nuorilla voi ilmeta voimakastakin kipua
sairauden pahenemisvaiheissa sekd muutoinkin hoitotaipaleen aikana, minka
huomioimiseen ammattilaisilla on hyvé olla osaamista (Guffroy ym. 2018,
201). Aikuispuolen hoitajan tuki lievensi nuorten pelkoja ja antoi nuorille hei-

dan kaipaamaansa tietoa itse siirtymavaiheesta (Burke ym. 2018, 37).
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Yksikoiden valisten hoitokulttuuristen erojen kaventaminen

Siirtyméavaiheessa nuoret eivat olleet niinkaan huolissaan kliinisesta sairauden
hoidosta vaan siita, kuinka heidan muuttuviin tarpeisiinsa vastattaisiin aikuis-
puolen hoidossa. Nuorten tarpeita tukisi potilaslahtdinen hoitomalli, joka pa-
rantaisi hoidon yhdenmukaisuutta seka tuloksia ja nuorten sitoutumista. (How-
land & Fisher 2015, 3.) Nuoret haluavat mahdollisimman paljon tietoa hoito-
kulttuurissa tapahtuvista muutoksista siirtymavaiheessa, ja heille tulisi antaa
selkeda ohjausta alusta alkaen. Kaikissa katsauksessa mukana olleissa tutki-
muksissa korostettiin yksikdiden valisen saumattomuuden tarkeytta. Lasten-
reumaa sairastavalla nuorella tulisi olla mahdollisuus tutustua uuteen, heita
hoitavaan yksikkdon, timén henkilokuntaan seka hoidossa tapahtuviin muu-
toksiin hyvissa ajoin ja vaiheittain (Burke 2018, 12; Howland & Fisher 2018,
4). Esimerkki hoitokulttuurissa tapahtuvasta eroavaisuudesta koskee lasten-
reuman laékehoitoa: aikuisten puolella nivelinjektiot annetaan ilman nuku-
tusta, joka on selkein muutos laékehoidossa lastensairaanhoidosta siirrytta-
essa (Raunsbaek Knudsen ym. 2018, 549-550). Muutos ei saisi tulla nuorelle
yllatyksend, vaan aiheesta olisi hyva keskustella jo aiemmin. Nuorten kyky
nahda laakehoidon vaikuttavuus pidemmalla aikavalilla on jo valmiiksi puut-
teellista ja la&kehoitoon tulisikin motivoida esimerkiksi harrastuksen kautta ja
lyhyen aikavalin vaikutuksilla, jotta ladkehoitoon ei tulisi katkoksia (Vidqvist
ym. 2012, 2723).

Lapsia ja aikuisia hoitavien osastojen valilla koettiin olevan suuri ero niin hen-
kilokunnan, tilojen, kuin hoitokulttuurin osalta: lasten sairaanhoidon puolella ti-
lat ovat viihtyisammat kuin aikuisten sairaanhoidossa ja aikuisten sairaanhoi-
dossa henkilokunta ja tapaamiset koettiin kylmemmiksi ja virallisemmiksi kuin
mité lasten sairaanhoidon puolella. (Raunsbaek Knudsen ym. 2018, 550; Aa-
gaard ym. 2014, 130). Kotirannan ja Kosolan (2018) katsauksessa koko ai-
kuisten sairaanhoidon palvelujarjestelman kuvattiin olevan "persoonaton, no-

pea ja likainen”.

Siirryttdessa hoitoon uuteen yksikkdon tulisi nuorten tiedot siirtda sinne etuka-
teen mahdollisimman laajoina, jotta nuori tilanteineen olisi uusille hoitaville

ammattilaisille mahdollisimman paljon entuudestaan tuttu (Zhou ym. 2016,
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3126). Nuoria turhauttaa, etta samat asiat pitda kertoa yha uudelleen hanen
tapaamilleen tuntemattomille ammattilaisille. Tama saa heidat myos huolestu-
maan siita, saavatko he siirtymavaiheessa oikeanlaista hoitoa. (Aagaard
2014, 131; Burke ym. 2018, 14; Howland & Fisher 2015, 2.; Raunsbaek Knud-
sen 2018, 550.) Tama vaikuttaa luonnollisesti myos heidan luottamukseensa
heita hoitaviin ammattilaisiin. Nuorten luottamus hoitoonsa seké heita hoitaviin
tahoihin heikentyy, mikali heille jaa tunne, ettei ammattilainen ole taysin hei-
dan asioistaan perilla. Tasta syysta olisi tarkeaa tutustuttaa nuori uuteen yk-
sikk6on ja uuteen hoitohenkilokuntaan pikkuhiljaa ja hyvissa ajoin ennen lo-
pullista siirtymé&a, jotta h&nta hoitavat tahot tulisivat myads toisilleen tutuiksi.
(Burke ym. 2018, 14; Howland & Fisher 2015, 2.) Olisi tarkeaa, ettei yksikon
muutoksen jalkeen heti radikaalisti tehtéisi uusia hoitolinjauksia tai muutoksia,
ennen kuin nuori on rakentanut luottamuksen hanté hoitaviin ammattilaisiin
(Vidgvist ym. 2012, 2725).

Useammassa tutkimuksessa ja katsauksessa sivuttiin lastenreumaa sairasta-
vien nuorten ja ylipaataan pitkaaikaissairaiden nuorten siirtymavaiheen hoitoa
keskitetyksi omille siirtyméavaiheen klinikoille, joissa henkilokunta olisi koulu-
tettu nimenomaan vastaamaan nuorten tarpeisiin ja joissa pystyttaisiin takaa-
maan siirtymavaiheen hoidon laadukkuus erilaisten tarkistuslistojen seka yh-

denmukaisten kaytantdjen avulla.

Siirtymévaiheen suunnittelu

Kuten aiemmin onkin sivuttu, siirtymavaiheen suunnittelu on hyva aloittaa var-
haisessa teini-idssa tavaten nuorta itsenaisesti ilman vanhempia, vastuutta-
malla nuorta tulevaisuuteen ja itsenaiseen sairauden hoitoon asteittain. Aika-
taulujen yhteensovittaminen on koettu nuorten osalta erittain tarkeéksi siirty-
mavaiheessa ja olisikin tarke&a, ettd siirtymavaihe olisi mahdollisimman jous-
tava. (Howland & Fisher 2015, 4.)

Lastenreumaa sairastavan nuoren siirtymavaiheen hoidon tulisi perustua poti-

laan yksildllisten tarpeiden seka biologisten tekijoiden yhdistelm&éan, eika olla
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liian sidottu pelkkaan ikaan, silla nuorten kehitys tapahtuu yksiléllisesti (Aa-
gaard ym. 2014, 133; Zhou ym. 2016, 3124). Onnistunut siirtymévaihe vaatii
paneutumista nuoren historiaan seka nykytilanteen tarkastelua kaikista nako-
kulmista, ja onkin hyva tarkistella nuoren siirtyméavalmiutta pitkin prosessia
(Howland & Fisher 2015, 3; Zhou ym. 2016, 3126).

Jotta siirtyméavaihe olisi mahdollisimman jarjestelmallinen ja voitaisiin olla var-
moja nuorten saamasta tiedosta ja valmennuksesta kehityksen eri ikdkausina,
Vvoisi erityyppisista tarkistuslistoista olla merkittavaa hyotya terveydenhuol-
lossa (Raunsbaek Knudsen ym. 2018, 553; Vidqvist ym. 2012, 2725). Kaytan-
non hoitotydssa vuoteen vierella tapahtuvassa raportoinnissa lyhyt tarkistus-
lista olisi helppo toteuttaa paivittain (Guffroy ym. 2018, 202). Useassa tutki-
muksessa oli saatu hyvia tuloksia siirtymavaiheen koordinoinnista ja tarkistus-
listojen kaytdsta, jolloin kaikki asiat tulevat varmasti kaytya lavitse. Lisaksi si-
vuttiin lastenreumaa sairastavien nuorten ja ylipaataan pitkaaikaissairaiden
nuorten siirtymavaiheen hoitoa keskitettavaksi omille siirtyméavaiheen Klini-
koille, joissa henkilokunta olisi koulutettu nimenomaan vastaamaan nuorten
tarpeisiin ja joissa pystyttaisiin takaamaan siirtyméavaiheen hoidon laadukkuus
yhdenmukaisten kaytantojen avulla.

Siirtyméavaiheen epaonnistumiseen voi vaikuttaa my6s vanhempien liiallinen
osallistuminen: seké sairaanhoitajat etta laakarit pitivat vanhempien liiallista
osallistumista nuorten hoitoon hidasteena siirtyméavaiheelle. Taman osoitti
vanhempien kielteinen suhtautuminen aikuisten hoitopalveluihin, lasten liialli-

nen kontrollointi ja liiallinen luottamus lastenlaakariin. (Zhou ym. 2016, 3124.)

Siirtyméavaiheen onnistumiseen vaikuttavia tekijoita todettiin olevan jasennelty
siirtymavaiheen ohjelma. Lastenhoidon puolelta tulisi nimeta henkild, joka
koordinoisi siirtyméprosessia aikuishoidon puolelle asti. Muita vaikuttavia teki-
joita olivat terveydenhuollon palveluiden laatu, suhde nuoreen sekd hénen
vanhempiinsa. Myds nuoren itsendistymisella oli merkitysta siirtymavaiheen
onnistumiseen. (Zhou ym. 2016, 3124; Burke 2018, 35,36.)
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9 POHDINTA

9.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Kirjallisuuskatsauksen tulokset ja katsaukseen kerddmamme aiempi tutkimus-
tieto tukivat molemmat toisiaan ja naista saatiin hyva kokonaiskuva nuoren
tuen tarpeista siirtymavaiheessa. Johtopaatoksena voidaan todeta nuorien
kaipaavan eniten tukea siirtymavaiheessa omaa ikatasoaan vastaaviin erityis-
kysymyksiin, tulevaisuuden suunnitteluun ja oman sairauden kanssa parjaami-
seen. Sairauden aiheuttama kipu ja mahdollinen hoitotasapainon heikentymi-
nen vaikuttavat nuoren elamanlaatuun merkittavasti. Seksuaalisuuteen ja per-
hesuunnitteluun liittyvda ohjausta nuoret ymmarrettavasta syysté kaipaavat

erityisesti.

Terveydenhuollon ammattilaisten kokemus nuorten kohtaamisesta ja siihen
tarvittavasta lisdkoulutuksen tarpeesta nousi esiin jokaisen tutkimuksen tulok-
sista, mik&a onkin tarkeda ottaa huomioon, jotta prosessista saataisiin mahdol-
lisimman toimiva ja saumaton. Terveydenhuollossa nuoren siirtyméavaiheen
hyvalla suunnittelulla, yhteistytn lisaamisella lasten seka aikuisten sairaanhoi-
don kesken seka mahdollisesti kokonaan nuoriin erikoistuvien vastaanottojen
perustaminen tukisi parhaiten nuorten siirtymaa terveydenhuollon nakdkul-

masta.

On tarkeda, ettei nuoren siirtymévaihetta kiirehdita pelk&n ian perusteella,
vaan siirtymavaihe suunnitellaan jokaisen nuoren tarpeita yksilollisesti kuun-
nellen. Siirtyméavaiheen saumattomuudella, riittdvan pitkaaikaisella valmistau-
tumisella ja tietojen kunnollisella siirtymisella etukateiskaynteineen on mahdol-
lista saavuttaa parempia tuloksia siirtymavaiheen jalkeisessa hoidossa. Onkin
mielenkiintoista seurata, kuinka tulevaisuudessa lastenreumaa sairastavien
nuorten tuen tarpeisiin siirtymavaiheessa vastataan ja saadaanko terveyden-
huollon ammattilaisten osaamista parannettua, jotteivat nuoret enaa tuntisi

olevansa véliinputoajia lasten ja aikuisten sairaanhoidon valimaastossa.



38

9.2 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetybssdmme noudatimme tutkimuksen eettisia periaatteita ja lainsaa-
dantoa. Helsingissa on tehty tutkimusetiikan julistus, jonka avulla ohjeistetaan
tutkimuksen etiikkaa. Tama julistus on tehty Helsingisséd 1964 ja Suomessa
l&&kariliton hyvaksyma uusi suomennos on julkaistu 2001. (Kankkunen& Veh-
vildinen-Julkunen 2017, 212.) Opinnaytetyotdmme tehdessa noudatimme
myo6s ETENE eli terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan seka TENK tut-
kimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistusta. (Kankkunen& Vehvilainen-Julku-
nen 2017, 218.)

Omassa tydssdmme nayttoon perustuva toiminta oli kaiken perusta. Uutta tie-
toa tarvitaan jatkuvasti, jotta erilaisia hoitomenetelmia voitaisiin kehittaa
(Kankkunen& Vehvilainen-Julkunen 2017, 36). Pyrimme tuottamaan opiskeli-
joiden ja ammattilaisten kayttéon opinnaytetydllamme aineistoa, joka ohjaa
tyota kaytannossa seka antaa uutta tietoa tutkittavasta aiheesta. Opinnayte-
tydmme tulee siis olla eettisesti ja luotettavasti analysoitua. Tahan paastiin,

kun aineistoa tarkasteltiin mahdollisimman laajasti. (Hakala 2011, 11.)

Olimme varanneet opinnaytetyoprosessille riittavasti aikaa kdydaksemme va-
litsemaamme aineistoa lapi tarkasti ja huolellisesti. Opinnaytetydprosessin eri
vaiheissa olimme kéayttaneet useita luotettavia ja ajankohtaisia lahteita, joista
esille nousi tutkimuksia seka artikkeleita, jotka antoivat vastauksen opinnéyte-
tyon tutkimuskysymyksiimme.

Suomessa tutkimustietoa oli aiheesta melko vahan, joten mukana oli myds
kansainvalisia tutkimuksia ja artikkeleita. Toisaalta kaytettaessa kansainvalisia
julkaisuja taytyi muistaa, etta maiden valiset kaytannot ja suositukset erosivat
toisistaan seka erot vaeston terveydessa. Lahdekritiikki oli siis tarkeaa. Valit-
semamme tutkimukset seka artikkelit eivat olleet yli 10 vuotta vanhoja, mika
onkin suositus tehtdessa tutkimusta. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2017, 93.) Teimme opinnaytetydmme paritydskentelyna, mik& ndhdaksemme

lisési tyon luotettavuutta, silla tutkimusaineistoa kavi l&pi yhden sijasta kaksi.
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Parin kanssa tyoskenteleminen antoi erilaisia ndkdkulmia ja mahdollisti aineis-

ton tarkastelun kriittisemmin. (Hakala 2011, 11.)

9.3 Oma pohdinta

Aloitimme opinnaytetyoprosessin syksylla 2019 sita edeltavan Tutki, kehita,
raportoi -kurssin yhteydessa. Suunnitteluprosessin alkuvaiheessa maailmalla
vallitsevan koronatilanteen vuoksi opinnaytetydn tekemisessa oli jonkin verran
haasteita, silla kirjastot olivat suljettuina. Kaikkea haluamaamme kirjallisuutta
ei ollut saatavilla e-kirjallisuutena, minkd vuoksi jouduimme kayttamaan huo-
mattavasti enemman aikaa aineiston etsimiseen internetisté ja kirjaston tieto-
kannoista. Kaikeksi onneksi tilanne ei vaikuttanut merkittavasti prosessin aika-
tauluun, ja saimme tyon tehtyd asettamamme aikataulun puitteissa ja loppujen

lopuksi jopa suunniteltua aiemmin.

Opinnaytetyoprosessissa yllattavinta oli tutkimustiedon vahaisyys nuoren na-
kokulmasta tarkasteltuna. Ammattikorkeakoulutasoisissa opinnaytetoissa ai-
hetta oli k&sitelty jonkin verran ja muutoin sivuttu lastenreuman siirtymavai-
hetta. Harmillista oli, ettd hyvat Ioytamamme tutkimukset olivat maksullisia tai
liian vanhoja kaytettavaksi opinnaytetydssdmme. Suurin osa valikoiduista tut-
kimuksista oli englanniksi, ja ndiden tutkimusten lapikayminen ja tutkimusky-
symyksiin vastausten etsiminen paransi merkittavasti englannin kielen taito-

amme.

Opinnaytetyén koostaminen oli meille merkittdva oppimisprosessi asiantunti-
juuden kehittymisessa ja omassa ammatillisessa kasvussa. Henkilokohtaisena
tavoitteenamme oli kehittya tieteellisessa kirjoittamisessa ja oppia tuottamaan
yhdessa johdonmukaista tekstia lahteita monipuolisesti yhdistellen. Lisaksi
opinnaytetydprosessi kehitti lahdekriittisyyttdmme, suunnitelmallisuutta sekéa
tiedon etsimisen taitojamme. Nama tavoitteet saavutettiin opinnaytetydproses-

sin aikana ja tulimme oman aiheemme asiantuntijoiksi.
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9.4 Jatkotutkimusehdotukset

Lastenreumaa sairastavien nuorten tuen tarpeesta siirtymavaiheessa loytyi
nuoren nakodkulmasta suhteellisen vahan tutkimustietoa. Huomattavasti paljon
enemman on tutkittu siirtymavaiheen onnistumista seké siirtymé&ohjelmien to-
teutumista pitk&aikaissairailla mutta ei sita, miksi siirrot onnistuvat tai epéon-
nistuvat. Tulevaisuudessa olisi mielestamme tarkeda tutkia enemmaén nuorten
omaa nakokulmaa jattaen pois terveydenhuollon ammattilaisten seka heidéan

vanhempiensa nakokulmat tuen tarpeista.

Tarkempaa tutkimustietoa nuorten tuen tarpeista, kuten esimerkiksi seksuaali-
suudesta tai heidan mielenterveytensa tilasta, olisi mielenkiintoista saada lisa-
tutkimuksia. Nain mahdollisia ongelmia voitaisiin ennaltaehkaista entista pa-

remmin. Nuoret ovat itse oman itsensa asiantuntijoita ja osaavat parhaiten ku-
vata, mika juuri heista tuntuu haasteelliselta ja mihin he tasapainoisen tulevai-

suuden turvaamiseksi tarvitsisivat tukea.

Olisi myds tarkeaa tutkia enemman terveydenhuollon ammattilaisten kykya ja
kokemusta murrosikaisen nuoren kohtaamisesta. Nain nahtaisiin, auttaisiko li-
sakoulutuksen saaminen parantamaan lastenreumaa sairastavien nuorten siir-
tymavaiheen hoitoa seka hoitotasapainon parantumista. Lisatutkimusaiheena
esimerkiksi seuraavaksi opinndytetydksi voisikin olla lastenreuman hoitopol-
kuun osallistuvien terveydenhuollon ammattilaisten kokemukset murrosikéisen

nuoren kohtaamisesta ja koulutustarpeista heidan kohtaamiseensa.
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munological | sairastavien tymavaiheen hoon ennen siir-
disease: A nuorten ai- tarkastuslistan | tym&a koettiin
toolbox for kuisten siirty- kayton on tarkeéaksi. Siirty-
success dur- | mavaiheen nahty paranta- | mévaiheessa on
ing the transi- | hoidon pa- van siirtyma- tarkeaa ottaa
tion to adult rantamiseen vaiheen hoitoa | esille nuoria as-
care. Clinical ja elamanlaa- | karruttavia asi-
Immunology tua. oita.

197, 198

204.

Howland, S. Tutkimuksen | Kvalitatiivi- Tunnistettiin Nuoren tassa ja
& Fisher, K. tarkoituksena | nen haastat- | kaksi teemaa, | nyt- ajatteluta-

oli selvittaa

telututkimus,

joilla on selkea

van tulisi ohjata




2015. Look- lastenreumaa | jossa haasta- | vaikutus siirron | siirtymassa kay-
ing through sairastavien | teltiin kahta onnistumiseen. | tettavaa oh-
the patient nuorten, hei- | reumatologia, | Terveyden- jausta. Sairau-
lens — Im- dan vanhem- | neljaa eri- huollon am- den kanssa ela-
proving best | piensa sekd | koissairaan- | mattilaisen na- | miseen, tulevai-
practice for ammattilais- | hoitajaa ja fy- | kemys eroaa suuden suunnit-
young people | ten ndkemyk- | sioterapeut- merkittavasti teluun seka
with juvenile | sia siirtyméa- | tia, jotka nuoren omasta | murrosian kehi-
idiopathic ar- | vaiheen tuen | tydskentele- | ndkemyksesté. | tys vaiheiden
thritis transi- | tarpeesta vat nuorten huomioimiseen
tioning into seka siirty- kanssa, seka tulee siirtyma-
adult care. man sujuvoit- | kuutta lasten- vaiheessa kes-
SpringerPlus | tamisesta reumaa sai- kittya erityisesti.
4,111. rastavaa Kokonaistilan-
nuorta ja teen arviointi pa-
viitta van- rantaa sitoutu-
hempaa. mista sairauden
hoitamiseen.
Kotiranta, A. | Transitiovai- Katsausartik- | Hyvin suunni- Nuoren kronolo-
& Kosola, S. | heen haas- keli, jossa tellulla ja orga- | ginen ika ei saisi
2018. Hoidon | teellisuus useita kan- nisoidulla siir- | sanella siirtyma-
transitiovaihe | nuoren her- sainvalisia tyméa ohjel- vaihetta, kehi-
- Hyppy tun- | kassa kehi- transitiovai- malla, jossa tysvaihe on huo-
tematto- tysvaiheessa | hetta kasitte- | huomioidaan mioitava ja saat-
maan? Laa- levia lahteita | nuoren kehi- taa nuorta hiljal-
karikirja Duo- tysvaiheet ja leen aikuispuo-
decim 134, yksil6llisyys lelle. Siirtyma-
851-856. transitiovaihe | vaihetta organi-
onnistuisi sau- | soiva klinikka tu-
mattomammin | kisi nuoren on-
ja sulavammin. | nistunutta siirty-
maa. Siirtyman
toteuttaminen
nuorentasoi-
sesti.
Raunsbaek Tutkimuksen | Tutkimuk- Havaittiin ettd | Nuorille tulisi
Knudsen, L., | tarkoituksena | sessa kaytet- | nuorten seka kertoa jo etuk&-
de Thurah, A. | oli selvittda tiin Kvalitatii- | heidan van- teen, kuinka
& Bjerrum, lastenreumaa | vista mene- hempansa yk- | hoito eroaa las-
M. 2018. sairastavien | telmaéa induk- | sil6llinen tar- tenpuolella teh-
Transition nuorten ja tiivisella si- peiden tunnis- | dystd hoidosta
from child to | heidan van- saltbanalyysi- | taminen siirty- | ja ne konkreetti-
adult care in | hempiensa menetel- maa suunnitel- | set asiat, jotka
an outpatient | nakokulmi- malla. Tutki- | taessa tulee muuttuvat siirty-
clinic for ado- | aan, tarpeita | mus tehtiin ottaa huomi- mavaiheessa.
lescents with | ja kokemuk- | kahdessa oon. Jasen- Luottamuksen
juvenile idio- | sia, jotka voi- | osassa haas- | nelty siirtyma- | rakentaminen
pathic arthri- | sivat helpot- | tattelemalla vaiheen suun- | yhteyshenkil6on
tis: Aninduc- | taa siirtym&- | ensin nuoret | nitelmajayh- | jo ennen siirty-
tive qualita- vaiheen pro- | ja sen jal- teyshenkil6t maa olisi erityi-
tive study. sessia. keen van- seka lasten sen tarkeaa.
Nursing hemmat. Tut- | etta aikuishoi-
Open 5, 546— kimukseen don puolella
554. osallistui 3 olivat avain-

asemassa




nuorta ai- luottamuksen
kuista ja 3 saavutta-
vanhempaa. | miseksi siirty-
mavaiheessa.
Tornivuori, Tarkastellaan | Useita kan- Nuoret hytty- | Kouluterveyden-
A., Kasén, A. | pitkaaikais- sainvalisia vat pysyvista huollon mukaan
& Kosola, S. | sairaiden katsauksia ja | hoitosuhteista | ottaminen siirty-
2014."On nuorten siirty- | tutkimuksia ja mahdollisim- | m&én voisi pa-
siistid saada | mavaiheen kaytetty 1ah- | man johdon- rantaa onnistu-
enemman haasteita ja teena mukaisestaja | nutta siirtyma-
vastuuta". sitd, kuinka kunnioittavasta | vaihetta. Ter-
Suomen L&&- | voitaisiin vai- kohtaamisesta. | veydenhuollon
karilehti 46 kuttaa nuo- Ammattilaisen | henkildkunnan
(69), 3095— ren parem- tulisi olla val- valmiuksien pa-
3098. paan sitoutu- mis ja kyke- rantaminen nuo-
miseen sai- neva keskuste- | ren kohtaami-
rauden hoi- lemaan nuoren | seen ja avoi-
toon ja hanen kanssa myo6s meen keskuste-
kunnioitta- aroista ai- luun tatéa kiin-
vaan kohtaa- heista, kuten nostavista aihe-
miseen ter- seksuaalisuu- | piireistd. Amma-
veydenhuol- desta ja per- tinvalintaan vai-
lossa. heen perusta- | kuttavien asioi-
misesta. Am- den mukaan ot-
mattilaisilla on | taminen siirty-
havaittu olevan | méavaiheessa.
puutteita nuo-
ren ikatasoi-
sessa kohtaa-
misessa.
Vidqvist, K- Tarkastellaan | Katsauk- Siirtymavai- Nuoret ovat het-
L., Korhonen, | lastenreumaa | sessa on heessa on tar- | kessa eldjia, jo-
A., Kukkurai- | sairastavien | kaytetty eri- keda ottaa ten pitk&n tahtai-
nen, M-L., nuorten siirty- | laisia kansal- | huomioon nuo- | men tavoitteet
Vuorimaa, H | mévaihetta lisia ja kan- ren kehitysteh- | eivat ole niin
& Luosujarvi, | aikuispuolelle | sainvalisia tavat ja henki- | kauas kantoisia,
L. 2012. Pit- | hoitoon ja tutkimuksia ja | I6kohtaiset val- | kuin aikuisten
kaaikaissai- siind ilmene- | lahteit& erit- miudet siirty- ohjauksessa.
raan nuoren | vid haasteita | tain monipuo- | massa ja sita Pitkaaikaisesti
siirtymisessd | nuoren sekd | lisesti aiheen | suunnitelta- sairas nuori ha-
aikuisten ter- | terveyden- tarkasteluun | essa. Tervey- | luaa olla mah-
veydenhuol- | huollon naké- denhuollon dollisimman pal-
toon on kulmasta henkildstén jon ikaistensa
haasteita. koulutuksen kaltainen, joka
Suomen L&a- puute seka ai- | tulee ottaa huo-
karilehti 39 kuispuolen hoi- | mioon. Kronolo-
(67), 2721 dossa nuorten | ginen ika ei ole
2726. hoitamisen eri- | paras mittari siir-

laisuus verrat-
tuna aikuisiin
vaikuttaa siirty-
maprosessin
onnistumiseen.

tyméavaiheelle,
vaan nuoren yk-
sil6lliset tarpeet
ja sairauden
hyva hoitotasa-
paino siirtyma-
vaiheessa.




Zhou, H.,
Roberts, P.,
Dhaliwal, S.
& Dell, P.
2016. Transi-
tioning ado-
lescent and
young adults
with chronic
disease
and/or disa-
bilities from
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adult care
services — an
integrative
review. Jour-
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Nursing 25,
3113-3130.

Tutkittiin lap-
sia ja nuoria
siirtymavai-
heessa hoi-
toon aikuis-
puolelle, joilla
on krooninen
jatkuvaa seu-
rantaa/hoitoa
vaativa sai-
raus tai
vamma.
Myos psyko-
sosiaalisia
vaikutuksia
tutkittiin siirty-
mavai-
heessa.

Tutkimus to-
teutettiin in-
tegroitavana
katsauksena,
josta suurin
osa oli laa-
dullista, to-
teutettuna ky-
selyin ja kes-
kusteluhaas-
tatteluina. 61
tutkimusta
valittiin. 6 siir-
tyméavaiheen-
kategoriaa
nousi esiin
tutkimuk-
sesta.

Potilaat, joilla
oli kystinen fib-
roosi tai diabe-
tes kokivat
hy6tyneensé
siirtymavai-
heessa kayte-
tysta ohjel-
masta ja se
edisti heidan
terveyttaan.
Kuitenkin suu-
rin osa koki,
etta siirtyma-
vaiheen toteut-
tamisessa on
parannettavaa
niin fyysisesti
kuin myos psy-
kososiaalisesti.

Moniammatilli-
nen yhteisty®
lasten ja aikuis-
puolen hoidon
valilla ennen
siirtymaa ja viela
sen jalkeenkin
olisi tarkeaa,
jotta epajohdon-
mukaisuus pois-
tuisi siirtymavai-
heesta. Siirty-
mavaiheen ajoi-
tusta ei tulisi
tehda pelkan
kronologisen ian
perusteella.
Psyykkinen hy-
vinvointi tulisi
huomioida
myos.




Liite 2

Liite 2. Esimerkki kirjallisuuskatsauksen teemoittelusta

llmaus tekstissa

Ylateemat

Pelkistetty teema

The young people
sought knowledge
about their disease
and its treatment, as
well as general is-
sues such as preg-
nancy, smoking,
sexuality, and alco-

hol and drug use

Seksuaalisuus, ras-

kaus, paihteet

Patients also appre-
ciated

being informed
about drugs and al-

cohol prevention

Paihteet

Tietyt kehitysvaiheet
niin fyysisten,
psyykkisten kuin
emotionaalisten
ominaisuuksien
seka taitojen koh-
dalla tulisi kdyda
l&pi tasapainoisen
aikuisuuden saavut-

tamiseksi

murrosian kehitysvai-
heet, tasapainoinen

aikuisuus

Nuoret sitoutuvat
helpommin ammatti-
laiseen, joka uskal-

taa puhua heidan

Seksuaalisuus, paih-

teet, ihmissuhteet

Ikatason ja yksil6llisyyden

huomiointi




kanssaan myos her-
kista aiheista, kuten
paihteista, mieli-
alasta, ihmissuh-
teista ja seksuaali-

suudesta

Vaikeista asioista
kuten paihteista ja
seksuaalisuudesta
voidaan keskustella

avoimesti

seksuaalisuus, paih-
teet

Specific issues in ju-
venile AID also con-
cern fertility and
pregnancy risk (due
to drugs, active dis-
ease or anti-SSA
Abs), thrombotic risk
and contraceptive
guestions (for exam-
ple, with antiphos-
pholipid syndrome).
The short term and
long-term side ef-
fects of treatments
should be discussed
with dedicated time
during the consulta-
tion (if possible,

without the parents).

seksuaalisuus, per-
heensuunnittelu,

paihteet

Ikatason ja yksilollisyyden

huomiointi




