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Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata reumaa sairastavien lasten van-
hempien kokemuksia sopeutumisvalmennuskurssilta ja sopeutumisval-
mennuksen merkitystd vanhemmille reumalapsen hoidon tukena. Tavoit-
teena oli saada tietoa siitd millaista tietoa ja tukea vanhemmat saavat so-
peutumisvalmennuskurssilta ja miten kursseja voitaisiin edelleen kehittda.
Tutkimus toteutettiin Suomen Reumaliitto ry:n jérjestimalld perhekurssilla
kesélld 2011.

Opinnidytetyd toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena.
Tiedonkeruumenetelménd kéytettiin kyselylomaketta (Liite 2), joka sisélsi
taustatietojen lisdksi avoimia strukturoimattomia kysymyksid. Opinndyte-
tyon tarkoitus esiteltiin vanhemmille kurssin ensimmaéisend pdivéna ja ky-
selylomakkeisiin heidén toivottiin vastaavan kurssin viimeisend péivina.
Aineisto analysoitiin laadullisen sisdllonanalyysin avulla. Vastausprosen-
tiksi muodostui 100.

Tulosten mukaan vanhemmat olivat saaneet sopeutumisvalmennuskurssil-
ta runsaasti tiedollista ja taidollista tukea lastenreuman hoitoon. Vanhem-
pien vastauksissa korostui vertaistuen merkitys arjessa jaksamisessa. Tu-
losten mukaan perheet olivat pddosin tyytyvéisid kurssin toteutukseen.
Vanhemmat olisivat toivoneet kurssilta enemmin keskusteluja, tietoa
reumalapsen ravitsemuksesta, syvillisempéd tietoa sairaudesta ja enem-
mén koko perheen kanssa yhdesséoloa.

Opinndytetyon tuloksia voidaan hyddyntdéd jatkossa reumaa sairastavien
lasten ja heiddn perheidensd sopeutumisvalmennuksessa ja sopeutumis-
valmennuksen kehittdmisessd. Jatkotutkimusaiheena voisi olla tutkimuk-
sen tekemisen sopeutumisvalmennuskurssin merkityksestd reumaa sairas-
tavalle lapselle itselleen tai hinen sisaruksilleen.
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Vanhempien kokemukset reumaa sairastavan lapsen hoidon  ohjauksesta
sopeutumisvalmennuskurssilta

1 JOHDANTO

Juveniili idiopaattinen artriitti (JIA) eli lastenreuma on yhteisnimi, joka on
vakiintunut merkitsemdin joukkoa erilaisia yli kuuden viikon kestoisia ni-
veltulehduksia, jotka ilmenevét ennen 16-vuoden ikdi ja alkaa tuntemat-
tomasta syystd. Lastenreuma on krooninen sairaus, jonka oireena on pitka-
aikainen niveltulehdus. Niveltulehdus ilmenee kipuna, turvotuksena ja
litkkeiden rajoittuneisuutena. Lastenreumaan sairastuu vuosittain noin 140
lasta ja koko maassa on noin 1000 hoitoa saavaa alle 16-vuotiasta. (Hon-
kanen & Lahdenne 2010, 465; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011.)

Lastenreuman hoitomahdollisuudet ovat viime vuosina huomattavasti ke-
hittyneet. Nykyddn reumaa sairastavat lapset ja nuoret eivit juuri erotu
muista ikdisistdédn ja heiddn eldmdnlaatunsa on sairaudesta huolimatta hy-
vé. Sairaus tulee silti ottaa huomioon erilaisissa eldméan liittyvissd valin-
noissa lapsena ja aikuisuuden kynnykselld. Opinndytetyon tarkoituksena
on tutustua lastenreumaan sairautena, sen eri hoitomuotoihin ja tulevai-
suuden haasteisiin. (Honkanen & Séila 2007, 292.)

Lapsen tai nuoren sairastuminen krooniseen tautiin on aina haaste lapselle
ja hédnen perheelleen ja edellyttdd sopeutumista uuteen tilanteeseen. Tuol-
loin lapsi tai nuori tarvitsee paljon tukea vanhemmiltaan, jotka myos kai-
paavat liheistenséd tukea. Lapsen ja nuoren tirked tuki on myds muu la-
hiympdristd eli koulu, kaverit ja harrastukset. Reumasairaus on kehitysku-
lussa lisdhaaste lapsen kasvaessa tasapainoiseksi, itsendiseksi ja toiminta-
kykyiseksi aikuiseksi. (Honkanen & Siild 2007, 292; Vuorimaa & Kyngés
2007, 302.)

Suomen Reumaliitto ry. toimii reumasairaiden ja muiden tuki- ja litkunta-
elinsairaiden asialla. Reumaliitto tarjoaa jdsenyhdistyksilleen neuvontaa,
koulutusta ja jdsenpalveluja. Reumaliiton tehtdviin kuuluu yhdessad ji-
senyhdistystensd kanssa kehittdd vertaistoimintaa ja vahvistaa sairastunei-
den sosiaalista tukiverkkoa, jotta kukaan ei kokisi jddviansad yksin sairau-
den kanssa. Suomen Reumaliiton omistamassa Kuntoutumiskeskus Api-
lassa Kangasalalla jérjestetddn vuosittain erilaisia Kansaneldkelaitos
(KELA) kustantamia sopeutumisvalmennuskursseja reumaa sairastaville
lapsille ja aikuisille. Kursseilla késitelldin muun muassa sairauden hoitoa,
litkuntaa ja terveellisid elintapoja. Kurssilla parannetaan psykososiaalisia
valmiuksia ja hyddynnetdin vertaistukea. Kurssit toteutetaan joko yksi- tai
kaksijaksoisina. Témén opinndytetydon aineisto kerdttiin kaksijaksoisen
perhekurssin ensimmadiseltd jaksolta. (Kuntoutumiskeskus Apila 2011;
Suomen Reumaliitto ry. 2011.)

Kuntoutus on tirked osa reumalapsen hoitoa. Sopeutumisvalmennus on
yksi ldadkinndllisen kuntoutuksen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennus on
kuntoutujan ja hénen ldhiomaistensa ohjausta ja valmennusta sairastumi-
sen jélkeisesséd eldméntilanteessa. Sopeutumisvalmennus on suunnitelmal-
lista ja monialaista toimintaa jonka tavoitteena on parantaa ja ylldpitda
sairastuneen fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista toimintakykya. Tavoitteena
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on edistdd ja tukea sairastumisen jdlkeisen eldmintilanteen hallintaa seké
itsendistd selviytymistd jokapdivdisissd toiminnoissa. Tarkednd osana so-
peutumisvalmennusta on my0s jaksoilla saatava vertaistuki eli tutustumi-
nen muihin samassa eldmintilanteessa oleviin ihmisiin. (Simonen 2000,
252-253; Sopeutumisvalmennus 2011)

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena on kuvata reumaa sairastavien lasten
vanhempien kokemuksia Reumaliitto Ry:n sopeutumisvalmennuskurssilta
kesdlld 2011 ja sopeutumisvalmennuskurssien merkitystd vanhemmille
lastenreuman hoidossa. Opinndytetyon tavoitteena oli saada tietoa siitd,
millaista tietoa ja tukea vanhemmat saavat sopeutumisvalmennuskurssilta
ja millaista tietoa ja tukea he olisivat tarvinneet. Opinnédytetyon tuloksia
voidaan kayttdd selvittdmédn perhekurssien pidempikestoiset vaikutukset
ja miten kursseja voidaan kehittda edelleen.

Hoidonohjaus on ajankohtainen aihe ja tirked osa hoitoty6tad. Jatkuva hoi-
donohjaus on oleellinen osa reumaa sairastavan lapsen hyvaa hoitoa ja se
vaikuttaa paljon myds hoidon onnistumiseen. Sairaanhoitajalla on tirked
rooli reumalapsen ohjauksessa ja hoidossa. Hoitajan tulee osata ohjata po-
tilasta ja kertoa sairaudesta monipuolisesti. Téssd opinndytetydssd hoi-
donohjauksella onkin merkittdva osa.
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2  LAPSUUSIAN PITKITTYNYT NIVELTULEHDUS ELI
LASTENREUMA

2.1 Lastenreuma sairautena

Lastenreumaksi kutsutaan niveltulehdusta, joka alkaa alle 16-vuotiaalla ja
tulehdus kestdd vihintdén kuusi viikkoa. Lastenreuma ei ole yhtendinen
tauti vaan joukko erilaisia tauteja, joiden oireena on nivelen tulehdus.
Suomessa lastenreumaan sairastuu 100-150 lasta vuosittain, ja puolet heis-
td ovat sairastuessaan alle 5-vuotiaita. Nivelkipu yksindén ei viittaa nivel-
tulehdukseen. Vuosittain yksi tuhannesta lapsesta sairastaa niveltulehduk-
sen ja useimmiten se on lyhytaikainen. (Honkanen & Lahdenne 2010;
Honkanen & Saild 2007, 293; Lantto 2002, 194; Lastenreuma 2011;
Ry6ppy 1997, 173; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 11; 465; Tapanainen &
Rajantie 2010, 24.)

Lastenreuman syntyperd on yleensd tuntematon. Nykykasityksen mukaan
lastenreuma on autoimmuunitauti, jossa elimiston immuunijarjestelma al-
kaa hyokidtd omien nivelkudosten kimppuun luullen niitd vieraiksi. Syité
on todenndkdisesti monia, ja eri alatyypit syntyviat mahdollisesti eri ta-
voin. Joissakin tautimuodoissa perinnélliset tekijét voivat lisdtd sairastu-
misriskid. Lastenreuma ei kuitenkaan periydy suoraan. Joissakin tauti-
muodoissa on todettu vuodenaikavaihtelua, miké saattaisi viitata infektio-
etiologiaan. (Honkanen & Siild 2007, 293; Juveniili idiopaattinen artriitti
2011; Lastenreuma 2009; Lastenreuma 2011; Haapasaari 2002, 167; Suo-
men Reumaliitto ry. 2002, 11; Ryoppy 1997, 173.)

Lastenreuma voidaan jakaa kolmeen pédtyyppiin alkamistavan mukaan:
systeeminen tauti, monen nivelen tauti (polyartriitti) ja harvojen nivelten
tauti (oligoartriitti eli pausiartikulaarinen, 1-5 nivelen artriitti). Artriitin eli
niveltulehduksen oireet voivat kehittyd joko hitaasti tai nopeasti ja taudin
vaikeus vaihtelee. Yleisesti ottaen aikuisten ja lasten reumassa tapahtuu
sama 1lmid: tulehdusta seuraa kudostuho. Lapsilla varsinainen nivelten tu-
houtuminen on kuitenkin harvinaisempaa. Lastenreuman ennusteet vaihte-
levat jonkin verran tautityypistéd toiseen. Pysyvit nivelmuutokset syntyvit
hitaammin kuin aikuisilla, ja vain noin joka neljdnnelle jaa merkittavia
haittaa sairaudesta. (Ryoppy 1997, 173; 257; Juveniili idiopaattinen artriit-
ti 2011; Honkanen & Lahdenne 2010, 465-468; Nivelsairaudet lapsilla
2007, 34.)

Lastenreuman tunnuspiirteitd ovat aamujaykkyys tai jiykkyys muuten pit-
kén levon jdlkeen, nivelen turvotus, pitkékestoisessa rasituksessa ilmenevé
kipu, kipedn nivelen aristaminen, ontuminen seké liikerajoitukset niveles-
sd. Lapsella saattaa olla kuumetta ja sen yhteydessd ilmenevié ihottumaa
vartalolla. Jos lapsella on ollut infektio tai trauma ennen niveleen tullutta
muutosta, on aina syytd epdilld septistd eli verenmyrkytykseen liittyvéa
artriittia. Lastenreuma voi oireilla myds lihaskipuna, maksan, pernan tai
imusolmukkeiden suurentumisella sekd sydénpussin- tai keuhkopussintu-
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lehduksella. (Lastenreuma 2011; Perustietoa lastenreumasta 2010; Juvenii-
li idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 195; Honkanen & Lahdenne
2010, 462.)

Pienten lasten kohdalla, jotka eivdt osaa vield ilmaista kipua sanoin, voi
ilmetd univaikeuksia, karttyisyyttd, itkuisuutta ja sairaiden nivelten varo-
mista. Oireet tulevat esiin yleensd aamuisin, jolloin pienet lapset haluavat
tulla kannetuksi sédngystd. Lapsi ei varaa alaraajoihin hetkeen ollenkaan.
Talloin jokin alaraajan isoista nivelistd on tulehtunut. Jos lapsi kyykistyes-
sddn tai kivellessdin pitdd toista polvea ojennettuna, on syytd epdilld pol-
ven niveltulehdusta. Ranteessa olevaa tulehdusta voidaan epiilld silloin,
kun lapsi kontatessaan ei varaa kimmeneensd vaan kyynérvarteen tai nyr-
kissd olevan kédden rystysiin. Kaularangan tulehdusta on syyti epiilld, jos
lapsi kiertdd koko vartaloaan katsoessaan sivulle. Jos lapsella selkeédsti on
vaikeuksia késitelld kyndd tai lusikkaa, saattaa tulehdusta olla sormien
PIP- (keskinivel) tai MCP- (tyvinivel) nivelissd. (Raivio ym. 1998, 386;
Honkanen & Lahdenne 2010, 462.)

Niveltulehduksia voi esiintyd myods muissa taudeissa, kuten tulehdukselli-
sissa suolistotaudeissa ja monissa lasten sidekudossairauksissa. Lasten-
reuma on kuitenkin yleisin lasten kroonisista niveltulehduksista. Lasten-
reuman diagnoosi tehdddnkin aina poissulkuteitse. Sairauden kriteerind on
yli kuusi viikkoa kestédnyt yhden tai useamman nivelen tulehdus alle 16-
vuotiaalla. Tamin lisdksi lapsi saattaa olla visynyt ja itkuinen seké hinelld
voi esiintyd kuumetta ja ihottumaa. Veren lasko ja tulehdusarvo (CRP)
voivat olla hyvin korkeat. Taudin méérittelemiseksi tutkitaan myds reuma-
tekijd ja tumavasta-aineet. Lisdksi vanhemmilta tiedustellaan l&hisuvun
niveltaudeista ja psoriaasista. (Suomen Reumaliitto ry. 2002, 11; Haapa-
saari 2002, 167; Honkanen & Siild 2007, 293; Honkanen & Lahdenne
2010, 462-265.)

2.2 Eri lastenreumatyypit

Lastenreuma on hyvin epdyhtendinen tauti. Paranemisennusteet vaihtele-
vat tautityypin mukaan: lievemmat tautimuodot saattavat parantua muu-
tamassa kuukaudessa jopa ilman hoitoa; vaikeimmat kestivit koko elinidn
Jja saattavat aiheuttaa vaikean invaliditeetin. Nykyinen tautiluokitus on py-
ritty tekeméin ldhinnd kdytdnnon hoitoa palvelevaksi. Tauti on jaettu seit-
semddn alaluokkaan. Kaikista ndistd tautimuodoista kiytetdén yhteistd ni-
med lastenreuma, juveniili idiopaattinen artriitti (JIA). Eri tautimuodot
jaotellaan 1dhinna silld perusteella, montako niveltd on tulehtunut ja onko
mukana koko elimiston niin kutsuttuja yleisoireita, kuten kuumetta, ihot-
tumaa tai sydédnpussitulehdusta. Tautimuoto mdiiritellddn ensimmaéisen
puolen vuoden aikana ilmenneiden oireiden perusteella. Diagnoosi sdilyy
taudin jatkuessa aikuisikdin asti ja alatyyppi pysyy samana vaikka sairau-
den kliininen kuva muuttuisikin myShemmaéssé vaiheessa. (Honkanen &
Saila 2007, 293; Lastenreuma 2011; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011;
Haapasaari 2002, 168; Lantto 2002, 195; Honkanen & Lahdenne 2010,
465.)
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Lasten idiopaattisen artriitin tautityypit ovat nykyisin jaettu seuraaviin ala-
luokkiin: oligoartriitti, yleisoireinen artriitti, seropositiivinen polyartriitti,
seronegatiivinen polyartriitti, entesoartriitti, psoriaasiartriitti ja muut artrii-
tit. (Haapasaari 2002, 169; Honkanen & Sdild 2007, 293; Juveniili
idiopaattinen artriitti 2011; Lastenreuma 2009; Suomen Reumaliitto ry.
2002, 12; Honkanen & Lahdenne 2010, 465-466).

2.2.1 Oligoartriitti

Lastenreuman yleisin ja hyvélaatuisin muoto on oligoartriitti. Siitd on ky-
se, kun ensimmadisen kuuden kuukauden aikana tulehtuu vain nelji niveltd
tai vahemman. Oligoartriitti eli harvojen nivelten tauti alkaa yleensi ala-
raajojen suurista nivelistd, yleisimmin polvi- ja nilkkanivelistd. Sairaus voi
alkaa myo0s pienistd nivelistd ja jdnnetupista. On my0ds mahdollista, ettid
vain yksi nivel tulehtuu, jolloin puhutaan monoartriitista. (Haapasaari
2002, 170-171; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen & Lahden-
ne 2010, 465-466.)

Oligoartriitti voidaan edelleen jakaa kahteen alaluokkaan, pysyvién ja le-
vidvédn oligoartriittiin. Pysyvé oligoartriitti tarkoittaa, ettd tulehdus ei sai-
rauden missdin vaiheessa levid useampaan kuin neljadn niveleen. Levii-
vissd oligoartriitissa sairaus sen sijaan levidd kuuden kuukauden jilkeen
viiteen tai useampaan niveleen. (Haapasaari 2002, 170; Juveniili idiopaat-
tinen artriitti 2011; Lantto 2002, 196; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

Oligoartriitti alkaa yleensi oireilla ennen kuuden vuoden ikéé, tyypillisesti
parivuotiaana, ja sitd esiintyy ldhinni tytoilld. Oligoartriitissa ensimmai-
nen oire on yleensa nivelen tai nivelten jaykkyys aamuisin, miké siis viit-
taa tulehdukseen. Jaykkyyttd voi esiintyd pelkdstidin sairastuneissa nivelis-
sd tai koko kehossa. Hoitoon hakeutuminen saattaa yleensd myohéstyd,
silld lapsen yleistila on yleensd moitteeton. (Haapasaari 2002, 170; Ju-
veniili idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 196; Honkanen & Lah-
denne 2010, 466.)

Harvojen nivelien tautiin liittyy usein silmén vérikalvon tulehdus eli iriitti.
Se on yleensd alussa oireeton ja siksi salakavala. Se voidaan todeta vain
silmélddkarin silmdmikroskoopilla tekeméssa tarkastuksessa. On siis erit-
tdin tirkedd, ettd oligoartriittipotilas kdy sddnnollisesti silmalddkarilla.
(Honkanen & Siild 2007, 294; Haapasaari 2002, 170-171; Lantto 2002,
196; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

Ennuste taudissa on hyvéd. Asianmukaisella hoidolla nivelten ennuste on
usein parempi niilld, joilla tauti rajoittuu vain muutamaan niveleen. Sel-
laisten potilaiden kohdalla, joilla tulehdus my6hemmin levidd useampaan
niveleen, ennuste on sama kuin seronegatiivisen polyartriitin eli merkitta-
vésti huonompi. (Haapasaari 2002, 171; Juveniili idiopaattinen artriitti
2011; Lantto 2002, 196.)
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2.2.2  Yleisoireinen artriitti

Yleisoireinen artriitti eli Stillin tauti on lastenreuman vaikein muoto ja sitd
esiintyy noin 10 %:lla kaikista lastenreumaa sairastavista. Sairaus voi al-
kaa missd lapsuuden vaiheessa tahansa ja se on yhtd yleistd tytoilld ja po-
jilla. Stillin taudin alkuoireena on sahaava, korkea yli 39 asteen kuume
vihintddn kahden viikon ajan, jonka aikana potilaalla saattaa olla ’lohen-
punaista” ihottumaa. Muita oireita voivat olla lihaskivut, hepatomegalia eli
maksan suurentuminen, splenomegalia eli pernan suurentuminen, imusol-
mukkeiden suurentuminen sekd sydénpussi- ja keuhkopussitulehdus.
(Haapasaari 2002, 168; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen &
Sdila 2007, 295; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Lantto 2002, 197;
Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

Niveltulehdusta, jota yleensd esiintyy véhintddn viidessd nivelessd, voi
esiintyd joko heti taudin alussa tai vasta kauan kuumevaiheen jédlkeen. Sen
sijjaan nivelkipuja on yleensd kuitenkin jo taudin alkuvaiheessa. On huo-
mattu, ettd sairauden alkamisajankohta sijoittuu yleisimmin loppukevéin
ja syksyn viliselle alueelle. Koska alkuvaiheessa ei vilttdmitti esiinny ni-
veltulehdusta, voi taudin diagnosointi olla vaikeaa. Tautia hoidetaankin
usein vaikeana infektiona antibiooteilla tai joskus jopa umpiliséketuleh-
dusdiagnoosilla voimakkaiden vatsakalvontulehdus-oireiden takia. Reu-
mataudin suuntaan aletaan yleensd kallistua, kun viljelyvastaukset ovat
negatiiviset ja antibiootista ei ole vastetta. (Juveniili idiopaattinen artriitti
2011; Haapasaari 2002, 168-169; Lantto 2002, 197.)

Yleisoireista artriittia sairastavien ennuste vaihtelee. Noin puolella poti-
laista on vain véhin niveloireita, tauti oireilee vain ajoittain ja tauti lieve-
nee usein itsestddn. Lopuilla yleisoireista artriittia sairastavista potilaista
niveloireita on, mutta yleisoireet yleensd vihenevit vuosien mittaan. Heil-
1 voi esiintyd my0s vaikeaa nivelten tuhoutumista. Pienelld mairalla
yleisoireet eivit hdvid ja seurauksena voi olla jopa amyloidoosi. (Valtonen
2005, 257; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen & Lahdenne
2010, 466.)

2.2.3 Seropositiivinen artriitti

Tautimuotoa kutsutaan seropositiiviseksi artriitiksi, kun ensimmadisen
kuuden kuukauden aikana tulehtuu viisi niveltd tai useampia ja reumateki-
ja on positiivinen kahdesti tutkittuna vdhintdin kolmen kuukauden vilein.
Noin 5 % lapsireumaatikoista sairastuu tdhén tautityyppiin. Se on ylei-
sempi tytoilld ja alkaa yleensd vasta yli 10-vuotiailla. Tauti aiheuttaa usein
symmetristd niveltulehdusta, joka alkaa késien ja jalkojen pikkunivelistd ja
levidd sitten muihin niveliin. Tautiin kuuluva niveltulehdus on yleensé hy-
vin vaikea ja se jatkuu usein aktiivisena ja hoitoa vaativana aikuisiéllékin.
Polyartriitin lisdksi voimakkaita yleisoireita ovat muun muassa vasymys,
aamujiykkyys, ruokahaluttomuus, unihdirit ja voimattomuuden tunne.
(Haapasaari 2002, 171; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Suomen
Reumaliitto ry. 2002, 12; Lantto 2002, 197; Honkanen & Lahdenne 2010,
466.)
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Seropositiivinen artriitti kdyttaytyy pitkalti kuten aikuisten vastaava tauti.
Taudin hoito ja diagnostiikka noudattelevatkin pitkélti samoja linjoja kuin
aikuisten nivelreuma. Seropositiiviseen polyartriittiin liittyy useammin
paheneva niveltulehdus, joka voi johtaa nivelten tuhoutumiseen. Tulehdus
olisi tirkedd saada hoidoilla hallintaan, silli muuten nivelsyopymien eli
eroosioiden kehittymisen vaara on suuri. Eroosioita ilmaantuu varhaisvai-
heessa helposti, ja kliininen kulku ja invaliditeetti ovat yleisid. Juuri nii-
den vuoksi timdn tautimuodon ennuste on lastenreuman vaikeimpia.
(Honkanen & Séild 2007, 294; Haapasaari 2002, 171; Juveniili idiopaatti-
nen artriitti 2011; Lantto 2002, 197; Ryoppy 1997, 173.)

2.2.4 Seronegatiivinen artriitti

Mairitelmédn mukaan ensimmadiisen kuuden kuukauden aikana véhintddn
viisi niveltd sairastuu, mutta reumatekijda ei ole osoitettavissa. Tdma tauti-
tyyppi on hieman yleisempi tytdilld kuin pojilla ja sairastuminen voi ta-
pahtua missd idssd tahansa. 20-30 % lastenreumapotilaista sairastaa titi
tyyppid. Se todetaan yleensd sattumalta kun jokin nivel turpoaa. Turvon-
nut nivel ei vilttdmattd ole alkuvaiheessa kivulias. Tauti ei yleensd ole
symmetrinen ja ensimméiisend nivelend voi sairastua joko pieni tai iso ni-
vel. Muita oireita ovat yleiset sairauden oireet, ruokahaluttomuus, visy-
mys, lievd iltapdivalampoily ja nivelkivut. (Haapasaari 2002, 171; Honka-
nen & Siild 2007, 294; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Suomen
Reumaliitto ry. 2002, 12; Lantto 2002, 196-197; Honkanen & Lahdenne
2010, 466.)

Taudin alussa hoitona kéytetddn yleensd tulehduskipulddkkeitd ja metot-
reksaattia. Tulehtuneet nivelet voidaan toistuvasti hoitaa paikallispistoksil-
la steroidilla. Seronegatiivinen polyartriitti on jossain médrin heterogeeni-
nen eli epdyhtendinen tautityyppi ja se vaatii paljon eri hoitotoimenpiteita.
Taudin ennuste vaihtelee suuresti. Yleisesti sen ennuste on kuitenkin
huomattavasti parempi kuin seropositiivisen polyartriitin: vain joka nel-
jénnelld potilaalla ilmenee nivelvaurioita. (Juveniili idiopaattinen artriitti
2011; Lantto 2002, 197; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

2.2.5 Entesoartriitti

“Entestiitteihin liittyvé artriitti” eli selkdrankareuma on harvoihin niveliin
kohdistuva tauti yli 6-vuotiaalla lapsella. Tautimuodossa esiintyy niveltu-
lehdus ja entesiitti eli jinteen kiinnittymiskohdan tulehdus. Jos néistd on
vain toinen, pitdd lisdksi olla myds kaksi seuraavista: HLA-B27 positiivi-
nen, sakroiliittikipu ristiseldssd, seronegatiivinen selkdreuma jollakin 13-
hisukulaisella, etuosauveiitti eli silmén etuosan tulehdus tai niveltulehdus
alkanut yli 8-vuotiaalla pojalla. Tyypillinen potilas on teini-ikdinen poika,
jolla on muutaman suuren nivelen tulehduksen lisdksi useita kivuliaita
luun ja jénteen kiinnityskohdan tulehduksia. (Honkanen & Siild 2007,
294; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Haapasaari 2002, 171; Honkanen
& Lahdenne 2010, 466.)
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Oireina tdsséd tautimuodossa voi olla aamujaykkyyttd, yoherdilyd sdrkyyn,
oireetonta kroonista ja oireetonta akuuttia iriittid. Lastenreumaa sairasta-
villa yli 10 %:lla on entesoartriitti. Ennusteista on vain vihén tutkimuksia
ja ne vaihtelevat. Joillakin tauti lievenee itsestdin, joillakin se pahenee ja
saattaa levitd my0s sakroiliaaliselle alueelle alaseldssa. (Juveniili idiopaat-
tinen artriitti 2011; Honkanen & Siild 2007, 294; Haapasaari 2002, 172;
Lapsuusian pitkittynyt niveltulehdus eli lastenreuma 2007.)

2.2.6 Psoriaasiartriitti

Taudille ominaista on psoriaasiin tai méérdttyihin psoriaattisiin ominai-
suuksiin liittyvd niveltulehdus. Psoriaasi on ihotauti, joka ilmenee hilseile-
vind ldiskind yleensd kyynérpdissd ja polvissa. Aina ei psoriaasia kuiten-
kaan ole, vaan voi olla my0s vahintddn kaksi seuraavista: daktyliitti eli
makkaramaisesti turvonnut sormi tai varvas, kynsimuutoksia (tavallisim-
min pistemadiset kuopat) tai lddkérin toteamana ldahisukulaisella psoriaasi.
Diagnoosi psoriaasiartriitista tehddan harvoin lapsuusidlld. (Honkanen &
Sadila 2007, 294; Haapasaari 2002, 172; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12;
Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

Taudinkuva vaihtelee lievistd artriitista erittdin vaikeaan ihottuma- ja ni-
veltulehdusyhdistelmaddn. Myos taudin ennuste vaihtelee suuresti. Useim-
pien psoriaasiartriittia sairastavien potilaiden tauti muistuttaa paljon oligo-
artriittia, mutta sen todennikoisyys kehittyd polyartriitiksi ajan myo6td on
hieman suurempi. (Honkanen & Siila 2007, 294; Haapasaari 2002, 172;
Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011;
Honkanen & Lahdenne 2010, 466.)

2.2.7 Muut artriitit

Muulla artriitilla tarkoitetaan lapsen artriittia, joka ei tdytd minkdén luokan
kriteereitd tai tdyttdd useamman kuin yhden luokan kriteerit. Muita, harvi-
naisempia tautimuotoja ovat muun muassa SLE (systeeminen lupus eryt-
hematosus) eli punahukka, Reiterin oireyhtymd, enteroartriitit (Chronin
tauti) ja lapsilla harvoin esiintyvit systeemiset sidekudostaudit. (Valtonen
2005, 256.)

2.3 Lastenreuman tutkiminen ja toteaminen

Lastenreuman diagnosointi eli taudinméaritys tehddén esitietojen, kliinisen
tutkimuksen ja laboratoriokokeiden perusteella. Siten suljetaan pois muut
mahdolliset sairaudet ja nivelkipujen aiheuttajat, kuten kasvukivut. Las-
tenreuman toteaminen vaatii hyvid kokemusta ja sen tekee aina alan eri-
koisladkari. Keskeisin lastenreuman tuntomerkki on yli kuusi viikkoa kes-
tanyt yhden tai useamman nivelen turvotus. Laboratorio- ja rontgentutki-
mukset voivat tukea diagnoosia, mutta lastenreuma voi olla kyseessd,
vaikka tutkimustulokset olisivat normaalit. Vaikka lastenreuma ei ole suo-
raan perinndllinen, perintdtekijoilla voi olla merkitystd. Siksi myds van-
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hemmilta tiedustellaan suvussa esiintyneitd niveltauteja tai psoriaasista.
(Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Lastenreuma 2011, Lastenreuman
diagnosointi 2001; Pitkdan kestényt turvotus keskeinen lastenreuman tun-
tomerkki 2009; Valtonen 2005, 257; Lantto 2002, 195.)

Kun lapsella epédillddn reumaa, ladkari aloittaa tutkimisen kdymaélld 1api
aikaisemmat ja nykyiset oireet. Ladkari tarkkailee lapsen olemusta, liik-
kumista ja toimia koko vastaanottoajan. Kévelyd, kyykistymistd ja kdsien
kayttod arvioidaan nivelten tilan selvittdmiseksi. Lédkari pyrkii selvitta-
madn nivelen liikelaajuuden, kuumotukset, turvotukset, lihasmassan puo-
lierot ja oireilevan raajan aktiivisen kdyton. Kaikki nivelet tutkitaan aina,
myd6s kaularangan liikkuvuus ja leukanivelet. Selvittelyvaiheessa on hyva
tehdd huolellinen yleistutkimus imusolmuke- tai siséelinsuurentumien 16y-
tdmiseksi ja tarkistaa myos hermorakenteiden toiminta. (Honkanen 2007,
295; Honkanen & Lahdenne 2010, 462-465.)

Laboratoriokokeista on oireiden lisdksi apua diagnoosivaiheessa, jotta 144-
kéri pystyy paremmin méérittelemiin, mistd lastenreumataudista on ky-
symys ja onko potilaalla riski sairastua komplikaatioihin kuten krooniseen
iriittiin. Verikokeista mééritetddn yleensi reumatekijd (RF), joka on kohol-
la seropositiivisessa polyartriitissa. Muuten reumatekijéé ei yleensé todeta.
Lisdksi verestd voidaan tutkia tumavasta-aineita, joita esiintyy usein hyvin
nuorena oligoartriittiin sairastuneilla. Tumavasta-aineiden poissaolo ei
kuitenkaan sulje tautia pois, eikd niiden olemassaolo ole varma todiste
taudista. Perinnéllinen kudosantigeeni HLA-B27 on noin 80 %:lla en-
tesoartriittia sairastavista. Antigeeni on kuitenkin noin 15 %:lla suomalai-
sista, eli sen perusteella ei voi lastenreumaa todeta. Niveltulehdusten ak-
titvisuutta voidaan arvioida tulehdusarvoilla (lasko ja CRP), mitki ovat ta-
vallisesti koholla moniniveltaudissa. Pitkddn jatkunut lastenreuma nikyy
usein anemiana. Kédytettdvissd ei kuitenkaan ole sellaisia laboratoriotutki-
muksia, jotka yksiselitteisesti osoittaisivat potilaan sairastavan lastenreu-
maa. (Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Lasten reuma 2005; Honkanen
2007, 296; Honkanen & Lahdenne 2010, 462-465.)

Sadnnollisistd rontgentutkimuksista voi olla apua taudin etenemisen méaé-
rittelyssd ja hoidon suunnittelussa etenemisen mukaan. Taudin alkuvai-
heessa rontgenkuvilla todettuja muutoksia ei juuri ole lukuun ottamatta tu-
lehtuneen puolen luiden suurenemista. Kuvia voidaan kuitenkin myo-
hemmin kéyttdd seurannassa vertailukuvina. Ultraddnelld (kaikukuvauk-
sella) voidaan ndhdd nivelkalvon turvotus, nesteylimiéréd ja mahdollisesti
my0s eroosiot tai nivelkalvon kiihtynyt verenvirtaus. Magneettitutkimusta
voidaan kéyttdd epdselvisséd tilanteissa antamaan lisdinformaatiota. (Ju-
veniili idiopaattinen artriitti 2011; Soini 2007, 296-297; Honkanen & Lah-
denne 2010, 464-465.)

2.4 Lastenreuman yleiset hoitoperiaatteet

Lastenreumaan ei vield ole kehitetty varsinaisesti parantavaa hoitoa. Ni-
veltulehdukset saadaan kuitenkin nykyisen ladkehoidon avulla pidettyd
hyvin kurissa. Hoidon ensisijaisena tavoitteena onkin niveltulehdusten
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rauhoittumisen myo6td virheasentojen ja liikerajoitusten syntymisen esti-
minen ja sitd kautta saada lapsen reuma mahdollisimman oireettomaksi.
Veren tulehdusarvot pyritddn myds saamaan normaaleiksi. Hoidon tavoit-
teena on lisdksi estdd pysyvit nivelen sisdiset ja ulkoiset vauriot taudin ak-
titvivaiheen aikana. Tarkoitus olisi my0s parantaa potilaan eldménlaatua ja
tukea perhettd sairauden kaikissa vaiheissa. Hoidossa on myos tarkeda tu-
kea lapsen sosiaalista ja itsendistymiskehitystd sekd ammatillista kehitysta.
(Lantto 2002, 197-198; Haapasaari 2002, 172; Perustietoa lastenreumasta
2010; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Lastenreuma 2009; Lastenreu-
ma 2011; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

Lastenreumaan ei ole yhtd tiettyd hoitokeinoa. On myos mahdollista, ettid
sairaus parantuu tai ainakin lievittyy itsestddn, ja valtaosalla ndin myos
kdy. Hoito perustuu pddasiassa ladkkeisiin, joilla estetdédn nivelten tuleh-
dusta, sekd kuntoutukseen, jolla pidetddn ylld nivelten toimintakykyd ja
omalta osaltaan ehkdistdéin nivelten virheasentoja. Hoito on siis varsin
monipuolista. Hoitoon osallistuvat lastenreumatologin ja lastenladkérin li-
sdksi muun muassa sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, kun-
toutusohjaaja, psykologi ja sosiaalityontekiji. Seurannassa on tarkedd huo-
lehtia myds hammaslddkirin (leukanivelet ja purenta) ja silmélddkérin
(iriittiriski) tarkastuksista. Ortopedin konsultaatiot ovat joskus myos tar-
peen, vaikka uusien ja tehokkaiden reumaldékkeiden ansiosta leikkaushoi-
tojen (esim. nivelen puhdistusleikkaus) tarve lastenreuman hoidossa on
nykyddn vidhdistd. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Ryoppy 1997,
173; Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Lastenreuma 2009; Lastenreuma
2011; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 467-468.)

Vaikka lastenreuman aiheuttajaa tai syytd ei tunnetakaan, nykyaikaisella
ladkityksella pystytddn yleensd pitdiméddn niveltulehdukset hallinnassa si-
ten, ettd lapsi on oireeton ja kasvu on normaalia. Lastenreuman lddkehoito
on kehittynyt viimeisen kymmenen vuoden aikana merkittavisti, silld ai-
empien reumalddkkeiden rinnalle on saatu niin sanottuja biologisia l4ak-
keitd. Niitd kdytetddn silloin, kun aktiivista tulehdusta ei saada hallintaan
tai tauti on vahingoittamassa rustoa tai luuta. Ladkehoidon tirked periaate
on, ettd ladkitystd on muutettava, jos asianmukaista tehoa ei saada. (Las-
tenreuman muuttuva hoito 2010; Honkanen & Siild 2007, 298; Lantto
2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

Taudin hoito on sen suhteellisen harvinaisuuden vuoksi keskitetty erikois-
sairaanhoitoon. Kaikkein vaikeimpia lastenreumamuotoja sairastavia poti-
laita hoidetaan yliopistollisissa keskussairaaloissa. Vuoteen 2010 asti
my0s Heinolan Reumasdition sairaalalla on ollut suuri valtakunnallinen
vastuu lastenreumaa sairastavien lapsien hoidossa ja kuntoutuksessa. Kes-
kussairaaloissa voidaan jérjestdd vélikontrollit tai lievempid tautimuotoja
sairastavien kaikki kontrollikdynnit. Télloin vastuussa on joko lastenreu-
matologi tai lastenreuman hoitoon perehtynyt lastentautien erikoisladkari.
(Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Tietoa lastenreumasta 2011; Lasten-
reuma 2011; Honkanen & Lahdenne 2010, 467.)
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2.4.1 Lastenreuman lddkehoito

Laakkeilld on suuri merkitys lastenreuman hoidossa. Erilaisten lddkkeiden
avulla voidaan lievittdd kipua, hillitd sairaiden nivelten tulehduksia tai
sammuttaa tulehdus kokonaan. Ladkkeet auttavat yllapitdmadn nivelten ja
lihasten toimintakykya rauhoittamalla tulehduksia. Kaikki reumaldékkeet
ovat parhaimmillaankin oireita poistavia ja vaurioita estdvid, mutta eivét
paranna tautia. Reumaa sairastavan lapsen lddkehoito suunnitellaan aina
yksilollisesti ja lddkkeistd on mahdollisuus saada KELAIta maksusitou-
mus. Ladkehoidossa huomioidaan ldékkeiden vaikuttavuus ja haittavaiku-
tukset. Ladkehoito voidaan toteuttaa joko per oraalisesti eli suun kautta,
intra-articulaarisesti eli nivelensisdisesti, subcutikseen eli ihonalaisesti tai
intravenoosisesti eli suonensisdisesti. Ladkkeen antomuoto tulee olla lap-
sen ikdtason mukainen ja toteutettavissa oleva. (Hoidon tavoitteena oireet-
tomuus 2009; Honkanen & Séiila 2007, 297-298; Lantto 2002, 197; Hon-
kanen & Lahdenne 2010, 468.)

Lastenreuman hoitosuositukset korostavat mahdollisimman tehokasta 144-
kitystd hoidon alkuvaiheessa. Lidkehoidon tavoitteena on siis saada ai-
kaan remissio eli niveltulehduksen sammuttaminen ja saada sitd kautta
lapsi mahdollisimman nopeasti liikkumaan normaalisti. Ladkehoito toteu-
tuu yleensd yhdistelméhoitona. Nykyisten ldédkkeiden ansiosta tulokset ni-
kyvit usein nopeammin ja hoitoaikaa voidaan lyhentdd. Lastenreumassa
on piadosin kéytetty samoja lddkkeitd kuin aikuisten reumassa. Kiytossa
olevat ladkehoitomuodot ovat tulehduskipulddkkeet, paikallishoidot nive-
liin, systeemiset glukokortikoidit, antireumaattinen peruslaidkehoito ja bio-
logiset lddkkeet. (Honkanen & Siild 2007, 297; Valtonen 2005, 257; Hon-
kanen & Lahdenne 2010, 468; Korpela 2007, 55.)

Tulehduskipulddkkeet (NSAID) ovat tarked osa aktiivivaiheen ladkitysta
ja niitd voidaan alkaa kdyttimdan jo ennen diagnoosin varmentumista. Sitd
on hyvéa kayttdd aina niin kauan kuin lapsella on aamujiaykkyytté, litkear-
kuutta, turvotusta ja kipua. Sen jdlkeen tulehduskipulddkkeitd kdytetddn
usein tilapdisesti. Ne ovat symptomaattisia eli oireisiin kohdistuvia ja anti-
pyreettisid eli kuumetta alentavia ladkkeitd. Yleisimmin kéytettyjd tuleh-
duskipuladdkkeitd ovat naprokseeni ja ibuprofeeni. Lievissd ja ohimenevis-
sd nivelvaivoissa ne voivat riittdd ainoaksi lddkehoidoksi. (Juveniili
idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 257; Kipulddkkeet nivelreu-
man hoidossa 2009; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 467-
468.)

Jos tulehtuneita nivelid on vain yksi tai muutama, ja kun nivelen jaykisty-
minen kivun seurauksena voi aiheuttaa virheasennon kehittymisen, hoito
aloitetaan useimmiten nivelpistoshoidoilla. Se tarkoittaa tulehtuneen nive-
len paikallishoitoa eli niveleen tai niveliin ruiskutetaan pitkdvaikutteista
glukokortikoidia eli kortisonia. Varsinkin pienille lapsille paikallishoidot
tehdddn yleensd "humautuksessa" eli lyhyessd anestesiassa. Yksittdiset
punktiot vanhemmille lapsille tehddédn paikallispuudutuksessa. Injektioilla
on yleenséd nopea ja pitkdaikainen teho, jos niveltd pidetddn levossa seu-
raavat 24 tuntia. Kortisonilla on paljon erilaisia haittavaikutuksia (varsin-
kin suuriannoksisena), kuten lisddntynyt ruokahalu ja sitd kautta ylipaino,
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turvotus, kasvun hidastuminen, luiden haurastuminen, luuston kalkkikato
ja mielialan muutokset. Injektiona annettaessa haittavaikutukset ovat kui-
tenkin paljon pienemmit kuin per oraalisesti tablettina. Vaikeissa tauti-
muodoissa ja Stillin taudissa yleisesti kdytetddn kortisonia myos tablettei-
na. (Honkanen & Siild 2007, 298; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaat-
tinen artriitti 2011; Kortisoni rauhoittaa tulehdusta 2009; Lantto 2002,
198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

Mikili kyseessd on moninivelinen tauti tai harvanivelisessd taudissa jou-
dutaan toistuviin paikallishoitoihin, on syytd harkita pitkdaikaisen, yli
vuoden kestivin, reumaléddkityksen aloittamista. Antireumaattien tarkoitus
on pysdyttdd reuman eteneminen tai ainakin hidastaa sitd. Ndiden ladkkei-
den teho tulee yleensé esiin vasta muutaman viikon tai kuukauden kuluttua
hoidon aloituksesta. (Honkanen & Séild 2007, 298; Lastenreuman ladke-
hoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011;
Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

Tamén hetken kéytetyin antireumaatti on metotreksaatti, joka on myos
syOpétautien hoidossa kéytetty sytostaatti. Metotreksaatti aloitetaan mata-
lalla annostelulla. Sitd otetaan yleensd kerran viikossa ja se tehoaa useim-
piin potilaisiin. Metotreksaatilla on tulehdusta hillitseva vaikutus, ja joilla-
kin potilailla se voi tuntemattomasta syystd rauhoittaa koko taudin. Metot-
reksaattia siedetddn yleisesti hyvin. Tavallisimmat sivuvaikutukset ovat
pahoinvointi, vatsavaivat ja maksan entsyymiarvojen kohoaminen. Ent-
syymiarvoja seurataan hoidon aikana sddnnoéllisin laboratoriokokein. Me-
totreksaattien kanssa kdytetdéin yleensd foolihappoa, mikd vidhentd haitta-
vaikutusten riskid. Pahoinvointiin pyritdin myos puuttumaan ajoissa, ja si-
td hoidetaan ladkkeilld (esimerkiksi metoklopramidi) ja annoksia sovelta-
malla. Metotreksaattiannosta voidaan nostaa, mikili perusannostus ei riitd.
Jos teho on edelleen riittdméton ja sivuvaikutuksista tulee ongelmaa, voi-
daan kokeilla usean eri lddkkeen yhdistelmdd. (Honkanen & Séild 2007,
298; Lastenreuman lddkehoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili
idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne
2010, 468; Korpela 2007, 55; Nivelreuma 2009.)

Metotreksaatin hyvé pari on hydroksiklorokiini, jota kdytetddn myos mala-
rian hoidossa. Sitd siedetddn hyvin, ja sitd voidaan kéyttdd yhdistelméhoi-
tona metotreksaatin lisdksi myos leflunomidin, sulfasalatsiinin ja syklo-
sporiinin kanssa. Metotreksaattihoitoa saavia potilaita samanaikaisen hyd-
roksiklorokiinin kdytdn on todettu suojaavan maksan toiminnan héiridilta.
Sytostaateista toinen vaihtoehto metotreksaatille on leflunomidi, mutta se
on kalliimpi kuin metotreksaatti, jonka vuoksi sitd ei ensisijaisesti kdyteta.
Lisdksi sen kaytosté lapsilla ei tidlla hetkelld ole juuri mitéén tietoa. Salat-
sopyriinin on myos todettu tehoavan lastenreumaan, mutta sitd ei siedetd
yhtd hyvin kuin metotreksaattia eikd kokemusta ole yhtd paljon. Lasten-
reuman hoidossa kéytetdin myds muita sytostaatteja, kuten atsatiopriinia
ja syklosporiinia. My0s kulta (auratiomalaatti ja sulfasalatsiini) on edel-
leen jonkin verran kéytossd. (Honkanen & Siild 2007, 298; Lastenreuman
ladkehoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011;
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Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468; Korpela 2007, 57-
63.)

Ladkehoitoa tulee remissiovaiheessa vihentdd ja aina sairauden aktiivivai-
heessa lisdtd. Remissiovaiheeseen ei kuitenkaan pyritd hinnalla milld hy-
vinsd. Lapsi ei vélttdmatta tarvitse uusia erityiskalliita 1adkkeit4 tai raskas-
ta yhdistelméhoitoa jos lapsi muuten voi hyvin ja hénelld on lievéé tuleh-
dusta yhdessa tai kahdessa nivelessad. Ladkehoidossa on aina suhteutettava
mahdolliset hyddyt ja haitat sairauden vaaroihin. Kéytintd on kuitenkin
osoittanut, ettid lddkehoitojen tehostaminen on johtanut aina lasten ennus-
teen paranemiseen. (Honkanen & Siild 2007, 297; Reuma-aapinen 2002,
12; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

Biologiset ladkkeet eli TNF-a-salpaajalddkkeet ovat reuman uusin hoito-
muoto. Niitd kéytetdén yleensd yhdessd perinteisten reumaldikkeiden
kanssa. Biologinen lddke tarkoittaa valmistetta, jonka eldvit solut ovat
tuottaneet luonnollisista valkuaisaineista. Anti-TNF-ladkkeet eli TNF-
estdjat estidvit keskeisen tulehduksen vélittdjdaineen eli tuumorinekroosi-
tekijdn (TNF) vaikutuksen. Ne vaikuttavat ainoastaan tulehduksenaiheut-
tajasoluun. Niitd kdytetddn yleensd sen jélkeen kun potilas on kokeillut
muita hoitoja, jotka eivit ole auttaneet tai niiden teho ei ole riittdnyt. (Las-
tenreuma 2009; Lastenreuma 2011; Lastenreuman muuttuva hoito 2010;
Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 258; Honkanen &
Lahdenne 2010, 468; Korpela 2007, 65.)

Suurimmalla osalla potilaista biologiset 1ddkkeet rauhoittavat tulehduksen
nopeasti ja tehokkaasti varsinkin polyartriittityyppisessd reumassa.
Useimmat potilaat myds kokevat olonsa terveemmaéksi ja pirteimméksi
biologisten ladkkeiden ansiosta. Biologiset ldékkeet annetaan valmisteesta
riippuen joko sairaalassa tiputuksena laskimoverisuoneen (Remicade®,
RoActemra®) tai kotona pistoksena ihonalaisesti (Enbrel®). TNF-estdjit
kuuluvat yleisen ldékekorvattavuuden piiriin. Koska ne ovat hyvin kalliita
ladkkeitd, ne ovat kdytossd 1dhinnd vaikeissa tapauksissa. (Lastenreuma
2009; Lastenreuma 2011; Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Juveniili
idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 258; Honkanen & Lahdenne
2010, 468.)

Yleisimmat sivuoireet biologisissa lddkkeissd ovat yliherkkyysreaktiot tai
lievd infektioalttiuden kasvu. Niissd on kuitenkin selvésti vihemmén ei-
toivottuja  sivuvaikutuksia kuin esimerkiksi sytostaateissa. TNF-
modulaattoreiden pitkdaikaiskdyttoon saattaa myo0s liittyd pahanlaatuisten
kasvainten esiintyvyyden lisddntyminen. Suomessa ei kuitenkaan noin 10
vuoden kdyton aikana ole havaittu mitdédn tillaiseen viittaavaa. Asiaa tut-
kitaan parasta aikaa Euroopan ja USA:n lddkevalvontaviranomaisten toi-
mesta ja tietimys biologisiin lddkkeisiin kasvaa tulevaisuudessa. Toistai-
seksi ne on todettu turvallisiksi. (Lastenreuma 2009; Lastenreuma 2011;
Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011.)
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2.4.2 Leikkaushoito

Lasten reumakirurgia on vihentynyt huomattavasti tehokkaiden lddkkei-
den ja muiden hoitojen ansiosta. Reuman leikkaushoidot ovat 1dhinné en-
nalta ehkdisevid eli janteiden ja nivelten puhdistuksia. Niistd toipuminen
on nykyisin hyvin nopeaa, silld puhdistukset tehdddn yleensd tihystyksen
avulla. Lastenreumaa sairastavalle voidaan joutua tekemidn kirurgisesti
ns. sinkildinti, jos lapselle on kehittynyt virheasento tai raajojen pi-
tuuseroa. Siind reisiluun kasvulevyt sinkiloidddn maidrdajaksi. (Valtonen
2005, 258.)

2.4.3 Lastenreuman seurantakokeet

Lastenreumaan liittyy iriitti eli silmén vérikalvontulehdus joka viidennellé
lapsella. Harvojen nivelten tulehdukseen eli oligoartriittiin sairastuneiden
riski saada myos iriitti on suurempi alle 4-vuotiaana sairastuneilla. He
kuuluvat riskiryhmédédn ja kdyvét silmélddkirilli 3-4 kuukauden vilein
kahden vuoden ajan ja sen jélkeen puolen vuoden vélein aina 12-vuotiaiksi
asti. Moniniveltulehdusta sairastavien silmia tutkitaan silmélaakérilla puo-
len vuoden vilein ensimmadiset seitsemin vuotta jonka jilkeen vuosittain.
Yleisoireista reumaa sairastavien silmét tutkitaan vuoden vilein. Sd4nndl-
liset hammasladkérikdynnit ovat térkeitd lastenreumaa sairastavalle.
Kéynneilld tarkastetaan sekd hampaiden ja niiden tukikudoksen ja lima-
kalvojen kunto ettd mahdolliset reuman aiheuttamat muutokset leukanive-
lissd. Lisédksi suu on hengitysteiden ohella tarkein portti infektioille ja siksi
suun hoito on ensiarvoisen tirkedé ja kuuluu reumasairauksien perushoi-
toon. (Valtonen 2005, 258; Sorsa 2007, 248, 300-301; Kotaniemi 2007,
299-300; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen & Lahdenne
2010, 466.)

Pitkdaikaisladkkeiden kdyttdminen vaatii tarkkaa seurantaa ja laboratorio-
seurannat ovat vilttdmattomid, jotta haittavaikutukset havaitaan ajoissa.
Metotreksaatti ja salatsopyriini vaikuttavat elimistoon voimakkaasti. Me-
totreksaatti on maksatoksinen, joten yleisin poikkeava laboratoriokoetulos
on maksan entsyymien lisdéntyminen. Maksan arvoja seurataan arvoilla
ALAT ja ASAT. Maksa-arvot saadaan kuitenkin normalisoitumaan, kun
metotreksaateista pidetddn taukoa tai annostusta pienennetdén. Lieviét
maksan toimintamuutokset kuitenkin sallitaan. Salatsopyriini kohottaa
my0s maksa-arvoja samalla tavalla kuin metotreksaatti. Liséksi se voi ai-
heuttaa leukosytopeniaa eli veren valkosolujen vihdisyyttd, joka lisda ris-
kid sairastua infektioihin. Hoidon tehon ja mahdollisten ladkityksestd ai-
heutuvien haittavaikutusten seurannassa laboratoriokokein mitataan liséksi
verenkuvaa, veren laskoa ja CRP:td. (Hoidon tavoitteena oireettomuus
2009; Korpela 2007, 55-58; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011.)

2.4.4 Lastenreuman itsehoito ja muut hoitomuodot

Ladkehoidon ohella on térkedd, etti lastenreumaa sairastava pitdd huolta
omasta hyvinvoinnistaan muun muassa monipuolisen ravinnon, fysiotera-
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pian ja litkkunnan avulla. Ravinnolla on todettu olevan vaikutusta kivun
syntyyn ja kokemiseen. On myds arveltu, ettd ravinnolla olisi vaikutusta
reumatautien syntyyn ja kulkuun, mutta tieteellistd ndyttoa siité ei ole. Fy-
sioterapia ja litkunta ovat tiarkeéa siksi, ettd ne auttavat sdilyttdmadn hyvén
ryhdin ja nivelten toimintakunnon, ehkéisevit virheasentoja, lievittavat ki-
pua ja lisddvét potilaan kokonaisvaltaista hyvinvointia. (Hoidon tavoittee-
na oireettomuus 2009; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen &
Lahdenne 2010, 468.)

Silloin kun lastenreumaan liittyva kipu on kroonistunut, pyritdén hoidossa
hyodyntdmddn muitakin kivunlievityskeinoja kuin kipulddkkeet. Né&itéd
ovat esimerkiksi kylmédhoidot, erilaiset terapiamuodot kuten rentoutumi-
nen, psykososiaalinen hoito ja fysioterapia. (Honkanen & Siild 2007, 298;
Honkanen & Lahdenne 2010, 468.)

2.5 Lastenreuman mahdolliset komplikaatiot ja ennuste

Lastenreumaan liittyy iriitti eli silmén virikalvontulehdus noin 20 %:l1la eli
joka viidennelld lapsella. Iridosykliitin eli iriitin riski on suurin niilld lap-
silla, jotka sairastuvat lastenreumaan alle neljin vuoden idssd. Usein ndi-
den lasten tautityyppi on oligoartriitti ja heilld on liséksi tumavasta-aineita.
Moniniveltulehduksessa iriittiin sairastuu noin 10 %. Tulehdus todetaan
aina silmélaakérin tekemilld silmamikroskooppitutkimuksella. Lahes kai-
killa se alkaa oireettomasti, jonka vuoksi sddnnolliset silmaladkarikdynnit
ovat erityisen tdrkeitd lastenreumaa sairastavalle. Iriitin hoitoon kuuluvat
kortisonitipat ja mustuaista laajentavat tipat. Lihes puolella lastenreumaa
sairastavalla potilaalla silméitulehdus todetaan jo ensimmadisen vuoden ai-
kana taudin alkamisesta ja 90 %:lla neljan vuoden kuluessa. Jos tulehdusta
el huomata ajoissa tai sitd ei hoideta asianmukaisesti, voi potilaalle kehit-
tyd vakavia silmiongelmia, kuten harmaakaihi, nd6n heikkeneminen tai
glaukooma eli silménpainetauti. (Valtonen 2005, 258; Kotaniemi 2007,
299; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 198; Honkanen &
Lahdenne 2010, 466; Akillinen virikalvontulehdus eli akuutti iriitti 2007.)

Aktiivinen reumatulehdus ja suuriannoksinen glukokortikoidihoito voivat
hidastaa lastenreumapotilaan kasvua. Kasvuhdirion riski on kuitenkin ny-
kyédédn pieni nykyisten tulehdusta tehokkaasti hillitsevien lddkkeiden ansi-
osta. Toisaalta aktiivisesti tulehtuneen nivelen seudussa voi luun kasvu
paikallisesti kiihtyd ja siten aitheuttaa esimerkiksi alaraajojen pituuseroa.
Jos ongelma huomataan ajoissa, se saadaan yleensd korjattua kasvua oh-
jaamalla. (Honkanen & Séild 2007, 295.)

Ennuste riippuu paljon niveltulehduksen vaikeusasteesta, siitd, mika JIA-
tauti on kyseessd sekd hoidon aloitusajankohdasta ja riittdvyydestd. Mité
aikaisemmassa vaiheessa tauti huomataan ja hoito pdistdén aloittamaan,
sitd parempi ennuste yleenséd on. Yleisesti ottaen lastenreuman ennuste on
nykydin hyvé. Viimeisen 50 vuoden aikana lastenreuman hoitomahdolli-
suudet ovat oleellisesti parantuneet ja taudin ennuste kohentunut lddkehoi-
tojen edistymisen myotd. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen
& Siila 2007, 295; Valtonen 2005, 257; Lantto 2002, 198.)
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Lastenreuman ennuste oli aiemmin paljon huonompi. Se johti usein vaike-
aan invaliditeettiin, sydéntautiin tai amyloidoosiin ja ennenaikaiseen kuo-
lemaan. Hoidon keskittdmiselld ja tehostamisella on pddsty erinomaisiin
tuloksiin. Nykyddn pysyvé invaliditeetti on harvinaista, amyloidoosi on
kdytdnnossd hdvinnyt kokonaan ja ennenaikaisia kuolemia ei juuri ole.
Suurin osa sairastuneista pystyy nykyhoitojen avulla selvidmiin tyoela-
massd jokseenkin normaalisti. (Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Honka-
nen & Siild 2007, 295; Tietoa lastenreumasta 2011; Lapsuusién pitkittynyt
niveltulehdus eli lastenreuma 2007.)

Toistaiseksi ei ole 10ydetty mitddn luotettavia, laddkarintarkastuksessa tai
laboratoriossa havaittavia piirteitd, joiden perusteella taudin varhaisessa
vaiheessa voitaisiin médritelld, millainen taudin ennuste on. Ennustavista
tekijoistd olisi kuitenkin paljon hyotyd, silld niiden avulla voitaisiin tunnis-
taa ne potilaat, jotka tarvitsevat tehokkaampaa hoitoa heti alusta pitden.
(Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Tietoa lastenreumasta 2011).

3 KUNTOUTUS OSANA REUMAA SAIRASTAVAN LAPSEN
HOITOA

3.1 Kuntoutuksen kisitteet

Kuntoutus kisitteend ei ole yksiselitteinen. Asiayhteydestd riippuen kun-
toutus voi muodostaa joko laajan tai suppean osan siitd kokonaisuudesta,
jonka erilaiset tukimuodot ja -toimet kasittdvit. Nykytilanteen ja tavoittei-
den maédrittelyn jdlkeen kuntoutuksen palveluihin voi kuulua muun muassa
ohjausta, neuvontaa, sopeutumisvalmennusta, kuntoutuslaitosjaksoja ja
apuvilinepalveluita. Lapsen ja nuoren hyvén kuntoutuksen kannalta térke-
4d on kokonaisuus eli sujuvuus ja toimivuus eri organisointien valilla.
(Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006, 16; Kuntoutuksella
parannetaan toimintakykyéd 2011; Jarvikoski & Hérkapaa 2005, 13, 36.)

Kuntoutuksen merkitys on viime vuosina vahvistunut yhteiskunnassa.
Kuntoutustoiminta on vihitellen laajentunut ja méadrdrahat kuntoutukseen
lisddntyneet. Kuntoutus on sisélloltddn ja toteutumistavoiltaan monimuo-
toinen toimintakokonaisuus, jonka tavoitteena on tukea kuntoutujaa ja ot-
taa huomioon yksilon tarpeet. Kuntoutus ei ole pelkéstddn korjaavaa toi-
mintaa, vaan siithen liittyy myds ennakoitavissa oleva haittoja ehkdiseva
nidkokulma. Kuntoutus on kolmivaiheinen prosessi, johon kuuluvat aktii-
vinen muutosprosessi, ihmisen ja ympériston muutosprosessi sekd yksilol-
linen kasvu- tai oppimisprosessi. (Jarvikoski & Harkapaa 2005, 3, 10, 12-
13, 19, 35-36.)

Kuntoutuksen tavoitteena on aina ihmisen tai ithmisryhmien eldmintilan-
teen muutos, parempi tulevaisuus. Usein kuntoutus ymmarretdan erilaisten
toimenpiteiden muodostamaksi kokonaisuudeksi, jolla tdhdétéén tiettyihin
tavoitteisiin. Valtioneuvoston kuntoutusselonteossa 2002 kuntoutus méaéri-
telladn ithmisen tai thmisten ja ympériston muutosprosessiksi, jonka tavoit-
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teena on toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyolli-
syyden edistdminen. Sen mukaan kuntoutus on suunnitelmallista, monia-
laista toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan elé-
mantilanteensa. Selonteossa todetaan, ettd kuntoutuksen perusteeksi on
alettu katsoa myos tyokyvyn heikkenemisen tai vakavan syrjdytymisen
uhka. Siten kuntoutus on saamassa yhd enemmén sosiaalisia ja psykososi-
aalisia ulottuvuuksia. (Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006,
16; Jarvikoski & Harkapaa 2005, 12-13, 35.)

Kuntoutus on suunnitelmallista, monialaista ja -ammatillista, usein pitka-
jénteistd toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan
elamintilanteensa. Kuntoutuksen suunnitelmallisuus perustuu harkintaan
siitd, mikd on nykytilanne, millaisia muutoksia sithen halutaan ja miten
sithen pyritddn. Kuntoutusprosessiin sisdltyy yleensd monenlaisia toimen-
piteitd, joissa monen eri ammatin edustajien asiantuntemusta kdytetddn
hyviksi. (Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006, 16; Kuntou-
tuksella parannetaan toimintakykya 2011; Jarvikoski & Harkdpad 2005,
13, 36.)

Nykyddn kuntoutuksessa pidetddn erityisen tdrkednd kuntoutujan omaa
osallisuutta kuntoutusprosessissa. Kuntoutujan itsemddrddmisen ja au-
tonomian tukeminen kuntoutuksessa on sekd toiminnan ettd tulosten kan-
nalta tarked kysymys. (Kuntoutusselonteko 2002; Jarvikoski & Héarkéapéda
2001, 32; Jarvikoski & Harkédpaa 2005, 13, 17.)

Kuntoutus voi olla lakisddteistd tai harkinnanvaraista. Sitd jirjestdvét
muun muassa sosiaali- ja terveydenhuolto, Kansanelédkelaitos, sosiaaliva-
kuutus ja tyohallinto. Pddosa kuntoutuspalveluista on maksuttomia, osasta
(esimerkiksi terapiat) asiakkaalta peritddn maksu. KELA maksaa kuntou-
tusajan toimeentuloturvana kuntoutusrahaa. Kuntoutus eroaa tavanomai-
sesta hoidosta ja huollosta monialaisuutensa ja menetelmiensd vuoksi.
Kuntoutuksen ja hoidon raja ei kuitenkaan aina ole selvé, eikd se ole tar-
peenkaan. (Kuntoutuksella parannetaan toimintakykyé 2011.)

Kuntoutus voidaan jakaa neljddn eri osa-alueeseen. Ne toimivat hyvina
kuntoutuspalvelujen toteuttamis- ja kustannusvastuiden jdsentdjdna. Osa-
alueet ovat toimintakykykuntoutus (ladkinndllinen kuntoutus), ammatilli-
nen kuntoutus, kasvatuksellinen kuntoutus ja sosiaalinen kuntoutus. Laa-
kinnidllinen kuntoutus vastaa muun muassa kuntouttavista hoitotoimenpi-
teistd, neuvonnasta, tutkimuksista, apuvélinehuollosta sekd sopeutumis-
valmennuksesta. Ammatillinen kuntoutus edistdd tyokyvyn ylldpitdmisti,
kun taas kasvatuksellinen kuntoutus viittaa esimerkiksi vammaisen lapsen
tai aikuisen kasvatukseen ja koulutukseen. Sosiaalisella kuntoutuksella py-
ritdén parantamaan kuntoutujan sosiaalista toimintakykyé esimerkiksi hel-
pottamalla asumista ja litkkumista. Yksittdisen kuntoutujan kuntoutuspro-
sessissa tai palvelukokonaisuudessa on mukana elementtejé kaikista néista
osa-alueista. (Kettunen, Kéhari-Wiik, Vuori-Kemild & Ihalainen 2003,
325, 328-329, 334-335, 342, 347-348; Kuntoutusselonteko 2002; Kuntou-
tuksen palvelujérjestelma 2011; Jarvikoski & Harkdpéaa 2005, 23-24.)
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3.2 Kuntoutus osana reumaa sairastavan lapsen hoitoketjua

Kuntoutus on tidrked osa reumaa sairastavan lapsen hoitoa. Kuntoutus
muodostuu kokonaisuudesta, johon sisdltyvit fysio- ja toimintaterapian
menetelmit sekd potilaan tarvitsemien apuvélineiden, tukien ja lastojen
maédritys. Asianmukaisella fysioterapialla ja lastoilla pyritdén estiméan ni-
velten virheasentojen kehittyminen. On erittdin tirkedd, ettd kuntoutus
aloitetaan varhaisessa vaiheessa, ja ettd se on sdidnnollistd. Kuntoutuksella
sdilytetdédn liikkeiden laajuus, lihasten hapen- ja ravinnonsaanti seké lihas-
voima. Lisdksi silld pyritddn ehkdisemién, rajoittamaan tai korjaamaan ni-
velten virheasennot. Potilasta tulisi myds motivoida itsendiseen harjoitte-
luun. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 259; Isomeri,
Lehtinen & Mikkelsson 2001, 372.)

Lapsen ja nuoren kuntoutuksessa keskeistd on tietysti lapsi tai nuori itse,
mutta myds hénen perheensd. Hyvian kuntoutuksen kannalta lapselle ja
perheelle ovat tirkeitd suostumus kuntoutukseen ja oikein kohdistettu aut-
taminen. Lapsen asema saattaa olla ongelmallinen, silld hén tarvitsee ai-
kuisen apua ja ohjausta, mutta silti hdnen tulisi saada eldd omaa eldméénsa
subjektina, ei objektina. (Koivikko & Sipari 2006, 32-33.)

Hanna Vuorimaa (2010) on véitdskirjassaan Pain in juvenile idiopathic
arthritis: parents and children as agents of disease management tutkinut
reumaa sairastavien lasten vanhempien merkitystd hoidossa ja kuntoutuk-
sessa. Hanen mielestddn lastenreuman hoidossa ja kuntoutuksessa koko
perheeltd, erityisesti vanhemmilta, edellytetddn pitkdaikaista sitoutumista.
Vuorimaan mukaan vanhempien rooli kuntoutuksessa ja hoidossa on tois-
taiseksi jadnyt melko véhille huomiolle. Erityisesti Vuorimaa huomioi
véitoskirjassaan reumaa sairastavan lapsen vanhempien merkityksen kivun
kokemisessa. Hidn on tullut sithen tulokseen, ettd sekd lapsen ettd van-
hemman psyykkisen voinnin ja pystyvyyden kokemisella on merkitysta
kuntoutuksen suunnittelun ja kipuoireiden kroonistumisen kannalta. Vuo-
rimaa kiteyttid, ettd perhe ja sen sisdiset vuorovaikutussuhteet tulee kun-
toutuksessa ottaa huomioon.

3.2.1 Fysioterapia ja fyysinen harjoitus

Asianmukaisella fysioterapialla on erittdin tirked rooli reumalapsen hoi-
dossa ja kuntoutuksessa. Se tulisi aloittaa jo ennen varsinaisen diagnoosin
varmistumista. Fysiatrisen kuntoutuksen tarkeimmit tavoitteet ovat vir-
heasentojen ehkiisy ja korjaus, nivelten liikkuvuuden ylldpito, lihasvoi-
man parantaminen, yleiskunnon kohottaminen, kivun lievitys ja potilaan
opetus ja motivointi kotivoimisteluun. Erityisen tdrkedd on ylldpitda nivel-
ten liikkuvuutta leikkauksen tai nivelten sisdisten paikallispuudutusten jil-
keen. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 259; Isomeri
ym. 2001, 372; livanainen, Jauhiainen & Pikkarainen 2007, 639.)

Nivelten liikkkuvuudesta huolehditaan erilaisilla liikkeilld sairauden vai-

heesta (akuutti, subakuutti, krooninen) riippuen. Akuutissa vaiheessa ki-
vun lievitykseen kdytetddn paikallisesti annettavaa kylméhoitoa (kylmai-
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pakkaus, jddpalakuutiot), joka lievittinee my0s niveltulehdusta. Krooni-
sessa vaiheessa lampohoito kuten lammin vesi (Idimminvesiallashoito) lie-
vittdd kipua ja laukaisee lihas- ja niveljaykistymié. Fysioterapeutin tehté-
viin kuuluu myos laatia kuntoutujalle kotiohjeet, joita hén voi tehdd useita
kertoja pdivédssd. Kuntoutujaa tulee myds ohjata lastenreuman kannalta
suotuisiin litkuntaharrastuksiin, kuten uintiin, pyordilyyn ja hiihtoon.
(Isomeri ym. 2001, 373; livanainen ym. 2007, 639.)

3.2.2 Toimintaterapia

Toimintaterapia on kuntoutuksen tirked osa-alue, ja siini tarkastellaan las-
ta ja hdnen toimintakykyéddn kokonaisuutena. Toimintaterapian tavoitteena
on parantaa tai ylldpitdd sairauden heikentiméi toimintakykyi erilaisten
lastojen, apuvilineiden ja harjoitusten avulla. Tavoitteena on myds auttaa
lasta selviytymédn mahdollisimman itsendisesti koulussa ja vapaa-aikana.
(Valtonen 2005, 259; Isomeri ym. 2001, 373; livanainen ym. 2007, 640.)

Toimintaterapian tdrked osa on nivelid tukevien lastojen valmistus ja nii-
den kédyton ohjaaminen. Lastan tarkoitus on tukea nivel oikeaan asentoon
ja ohjata kasvua oikeaan suuntaan. (Valtonen 2005, 259; Isomeri ym.
2001, 373; livanainen ym. 2007, 640.)

Toimintaterapia antaa apua arkeen ja uskallusta eliméian sekd lastenreu-
maa sairastavalle lapselle ettd hinen perheelleen. Lapselle neuvotaan
myos nivelid suojaavat toimintatavat, jotta hén ei tietdméttdén kuormittaisi
tulehtuneita nivelid virheellisesti. (Valtonen 2005, 259; Isomeri ym. 2001,
373; livanainen ym. 2007, 640.)

3.3 Sairaanhoitajan tehtdvét hoidossa ja kuntoutuksessa

Lasten kanssa tydskentelevdn hoitajan tyo on ammatillisesti laaja-alaista.
Lasten hoidossa ldhtokohtana on lapsi ja hidnen perheensd, jotka tarvitsevat
apua, ohjausta ja tukea. Lapsi on aina ensisijaisesti kasvava ja kehittyva
yksil0 ja vasta toissijaisesti sairas lapsi. Lapsen ja perheen tarpeiden ja on-
gelmien pohjalta pyritddn yhdessd perheen ja muiden ammattiryhmien
kanssa hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin.
Sairaanhoitaja on keskeinen henkilé moniammatillisessa tyoryhméssa las-
tenreuman hoidossa ja kuntoutuksessa. Ammatillisen vuorovaikutuksen
avulla hoitotyontekijd voi vilittda lapselle ja perheelle luottamusta ja tur-
vallisuutta ja luoda niin pohjaa hoitosuhteelle. (Kantero, Levo & Oster-
lund 2000, 164-165.)

Sairaanhoitajan keskeisid tehtdvid lastenreuman hoidossa on antaa tietoa
sairaudesta sekd kannustaa, ohjata ja neuvoa lasta ja perhetti. Hoitajalla on
my0s ajantasaiset tiedot ladkehoidosta sekd muista hoitomuodoista. Hoita-
ja ohjaa potilasta omatoimiseen aktiiviseen litkuntaan sekd saavuttamaan
ne litkunnalliset mahdollisuudet, mitkd sairastuminen sallii. Sairaanhoita-
jan tehtdvdnd on myds auttaa ja tukea lasta ja perhettd kriisin lapikdymi-
sessd tavoitteena sopeutuminen uuteen eldméntilanteeseen. Hoitajan tulisi
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tunnistaa erityistyontekijén tarve ja hankkia sopivan asiantuntijan apua yh-
teistyossa ladkdrin kanssa. (Kantero ym. 2000, 165.)

Hoitajan tydokuvaan kuuluu myos arvioida omalta osaltaan hoidon toteut-
tamista, vaikuttavuutta ja tehoa, kuten seurata turvakokeita, lapsen vointia
ja mahdollisia hoidon sivuvaikutuksia. Hoitajan ammattitaitoa on myds
omalta osaltaan tunnistaa sairauden etenemisen merkit ja arvioida hoitoon
padsyn kiireellisyyttd. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Sairaanhoita-
jan tyd 2011.)

Yksi lastenreuman hoidon tdrkeimmistd tavoitteista on auttaa lasta eld-
madn mahdollisimman normaalia eliméé ja tuntemaan itsensa aivan taval-
liseksi lapseksi. Hoitajan tirkein tehtdva on toimia hoidon koordinaattori-
na kodin ja sairaalan vililld ja huolehtia hoidon onnistumisesta myds ko-
tona. Hoitaja voi tarvittaessa ohjata suoraan myods muun muassa lapsen
muita ldheisid, pdivdhoitajaa tai opettajaa. (Juveniili idiopaattinen artriitti
2011; Valtonen 2005, 258; Kukkurainen & Kyngis, 2007, 31.)

4 REUMAA SAIRASTAVAN LAPSEN VANHEMPIEN OHJAUS

4.1 Ohjaaminen késitteené

Ohjauksen tunnistamisen tekee ongelmalliseksi se, ettd hoitotydssd siitd
kdytetddn monia eri késitteitd ja kisitteiden kiyttd on epdselvdd. Ohjauk-
sesta voidaan kéyttdd rinnakkain eri késitteitd, kuten neuvonta, terveys-
neuvonta, opetus ja tiedon antaminen. Késitteet eivét kuitenkaan ole tois-
tensa synonyymeji. Neuvonnassa hoitaja auttaa asiakasta tekemién valin-
toja, mutta ei kuitenkaan anna suoria neuvoja. Terveysneuvonta tarkoittaa
hoitajan asiakkaalle antamia valintoja ilman suoria neuvoja terveyden suh-
teen. Opetus tarkoittaa suunniteltuja toimintoja, jotka vaikuttavat asiak-
kaan kayttdytymiseen. Hoitajan tehtdvind on osallistua asiakkaan oppi-
missuunnitelman laatimiseen ja tarjota sen toteuttamiseen oppimiskoke-
muksia. Tiedon antamisessa puolestaan korostuu ohjattavan asian sisilto,
jolloin vuorovaikutus on vdhdisempai ja kirjallisen materiaalin sisdlto run-
saampaa kuin ohjauksessa. Tédssd opinndytetydssa kéytetddan kéasitettd hoi-
donohjaus, joka voidaan midritelld késiteanalyysin perusteella asiakkaan
ja hoitajan aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi, joka on sidoksissa
heidin taustatekijoihinsé ja tapahtuu vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa.
Hoidonohjauksesta lisdd seuraavissa kappaleissa. (Kédridinen & Kyngés
2011; Kyngds, Kédridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors
2007, 5.)

Reumasairauksien hoidonohjauksen keskeisid sisdltoalueita (Kukkurainen
& Kyngis 2007, 31) ovat muun muassa perustieto lastenreumasta (etiolo-
gia ja oireet), ladkehoito (ladkkeiden kiyttd, vaikutukset, sivuvaikutukset),
kivun hoito (lddkkeet, ladkkeetdon hoito), sairausprosessi (sairauden synty,
verikokeet), litkunta (litkkkuminen ja eri litkuntamuodot eri tilanteissa), ra-
vinnon merkitys (terveellinen ravinto, painon hallinta), nivelten sédstami-
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nen (apuvélineiden kéyttd, eldméantyyliin tarvittavat muutokset). Aiheita
sovelletaan kunkin tilanteen ja ohjauksen tarpeen arvioinnin mukaisesti.

4.2 Hoidonohjauksen tarkoitus ja tavoitteet

Hoidonohjauksen tarkoituksena on auttaa potilasta omaksumaan sairauden
hoitoon liittyvid tietoja ja taitoja. On tarkoitus auttaa potilasta sairauden
vaatimassa emotionaalisessa sopeutumisessa ja tukea fyysistd ja psyykkis-
td toimintakykyd. Potilaan tai lapsipotilaan vanhemman olisi hyvd myos
itse osallistua omaa hoitoa koskevaan keskusteluun ja paidtoksentekoon,
johon hoidonohjaus antaa valmiuksia. (Kukkurainen & Kyngis 2007, 31.)

Hoidonohjaus on aina suunnitelmallista toimintaa. Sen tavoitteena on saa-
vuttaa pitkdlla aikavililld vaikutuksia ja tuloksia sairaiden hoidossa, toisin
sanoen tuetaan sellaisia terveyskéyttaytymismalleja, joilla on positiivisia
vaikutuksia terveydentilaan. Ohjauksen tulee olla vuorovaikutteista, oikea-
aikaista ja jatkuvaa. Lisdksi tulee ottaa huomioon, ettd pitkdaikaisen sai-
rauden asiantuntija on usein potilas itse. Ohjauksessa voi olla tarvittaessa
mukana lapsen vanhempien liséksi myds muita omaisia ja tukihenkil6ita.
(Kukkurainen & Kyngés, 2007, 30-31.)

Ohjaus hoitotydssé on keskeinen osa asiakkaan hoitoa. Jokaisen hoitotyds-
sd toimivan hoitajan tehtdvad on ohjata asiakasta ja hoitajat ovat suurelta
osin vastuussa ohjauksesta. Ohjaus toteutuu suunnitelmallisesti erilaisissa
ohjaustilanteissa ja osana asiakkaan muuta hoitoa ja hoitotoimenpiteitd.
Ohjauksella kannustetaan asiakasta ottamaan vastuuta omasta terveydes-
tddn ja tuetaan hintd 10ytdmain omia voimavaroja. (Kyngés ym. 2007, 5.)

4.3 Menetelmit ohjauksessa

Hoidonohjaus voi tapahtua yksilollisend ohjauksena tai ryhméaohjauksena.
Ohjausta annetaan useimmiten suullisesti, silld vuorovaikutusta pidetidén
ohjauksen kulmakivend. Yksilollinen ohjaus ottaa huomioon yksilolliset
tavat oppia sekd mahdollistaa syvéllisen paneutumisen ohjaustarpeisiin ja
tavoitteiden asettamiseen. Kaksisuuntainen vuorovaikutus mahdollistaa
védrinkésitysten korjaamisen, kysymysten esittimisen ja tuen saamisen
hoitajalta. (Kukkurainen & Kyngés 2007, 33; Kyngés ym. 2007, 74.)

Yksilollinen ohjaus mahdollistaa asiakkaan tarpeista ldhtevin ohjauksen,
aktiivisuuden ja motivaation tukemisen sekd vapaamuotoisen ilmapiirin.
Yksiloohjaus on usein oppimisen kannalta tehokkain menetelmé, mutta
vaati paljon aikaa hoitajalta. (Kukkurainen & Kyngis 2007, 33; Kyngés
ym. 2007, 74.)

Ryhmiohjaus on yksiloohjauksen ohella yksi eniten kéytetty ohjausme-
netelmé terveydenhuollossa. Ryhméssd oleminen voi olla sen jdsenilleen
voimaannuttava kokemus, joka auttaa jaksamaan ja tukee tavoitteiden saa-
vuttamisessa. Se sopii hyvin yleiseen ohjaukseen, kuten ladkitykseen, ren-
toutumiseen ja nivelten sddstdmiseen liittyvddn ohjaamiseen. Lisdksi ryh-
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mitilanteissa on mahdollista saada vertaistukea ja oppia potilastovereilta.
Ryhmiohjauksessa on aina mukana erilaisia ihmisid, joiden oppimistyylit
ovat erilaisia. Siksi erilaisten ohjausmenetelmien soveltaminen palvelee
useita tyylejd samanaikaisesti ja auttaa asioiden oppimisessa. Ryhméohja-
uksen hyvid puolia ovat myds sen hyddyllisyys ja taloudellisuus. (Kukku-
rainen & Kyngis 2007, 33; Kyngds ym. 2007, 104.)

Tilanteissa, joissa suullisen ohjauksen toteutusaika on vdhentynyt, on kir-
jallisen ohjausmateriaalin kdytto erityisen tarpeellista. Nykyisin kirjallinen
materiaali on muuttunut yha merkittivimmaksi lyhentyneiden sairaalassa-
oloaikojen vuoksi. Kirjallisen ohjeen tulisi olla kullekin asiakkaalle sopiva
ja hdnen tarpeidensa mukainen. Jos kirjallinen ohje on hyvin suunniteltu,
selked, oikein suunnattu ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioiva, asiakas
voi kayttaa sitd itseopiskeluun. (Kyngés ym. 2007, 124-126)

Tietoa ja tukea voidaan tarjota myos erilaisten teknisten laitteiden, kuten
videoiden, dinikasettien, tietokoneohjelmien ja puhelimen vilityksella.
Audiovisuaalista ohjausta kéytetddn usein suullisten luentojen ja ryhma-
keskustelujen lisdnd. Audiovisuaalisen ohjauksen kdyttdd rajoittavat usein
muun muassa ohjausmateriaalin kehittdmis- ja tuottamiskustannukset sekd
asiakkaiden rajalliset mahdollisuudet kéyttda tekniikkaa kotona. (Kyngis
ym. 2007, 117)

Sopivien ohjausmenetelmien valinta vaatii tietimystd siitd, miten asiakas
omaksuu asioita ja mikd on ohjauksen pddméairad. Asiakkaalle saattaa olla
helppoa muistaa ja ilmaista asioita kielellisesti, jolloin hintd voidaan tukea
vahvistavalla sanallisella palautteella. Asiakas saattaa tarkastella asioita
kokonaisuuksista yksityiskohtiin tai pdinvastoin. Toiset saattavat hahmot-
taa asioita parhaiten visuaalisesti, jolloin hoitaja voi kéyttdd erilaisia ku-
vamateriaalia ohjauksen tukena. Asiakkaan omaksumistavasta huolimatta
tarkedd on keskeisten asioiden kertaaminen ohjauksen lopuksi, silld asia-
kas pystyy muistamaan ja vastaanottamaan vain rajallisen méérin tietoa.
(Kyngés ym. 2007, 73)

Ohjauksessa asiakas on aina oman eldménsa ja hoitaja ohjauksen asiantun-
tija. Ohjaus rakentuu yleensd niille asioille, jotka ovat asiakkaan tervey-
delle, sairaudelle tai hyvinvoinnille tarkeitd. Hoitajan tehtdvé on tunnistaa
ja arvioida asiakkaan ohjaustarpeita yhdessd asiakkaan kanssa. Hoitajalle
haasteita asettavat asiakkaiden erilaisuus ja siitd johtuvat erilaiset tietoon
ja tukeen liittyvét tarpeet. Esimerkiksi lapsen ohjaaminen on erilaista kuin
murrosikdisen nuoren. My0s asiakkaan oma motivaatio vaikuttaa ohjauk-
seen. (Kyngés ym. 2007, 26)

4.4 Ohjauksen eteneminen

Hoidonohjaus aloitetaan yleensd oletuksesta, ettd sairaus ja siihen liittyvét
asiat ovat potilaalle uusia. Asiasta kerrotaan mahdollisimman monipuoli-
sesti ja laajasti. Ohjauksessa tulee aina ottaa huomioon potilaan kyky ottaa
vastaan uutta tietoa ja ymmartdd sitd. Ohjauksen esteeksi alkuvaiheessa
voi muodostua sairauden heréttdmat ja vield késittelemdttomat tunteet sekd
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huoli arkieldmin sujumisesta ja sithen tulevista muutoksista. Paras tilanne
on, jos ohjauksessa voidaan edetd véhitellen potilaan tarpeiden mukaan.
(Kukkurainen & Kyngés 2007, 32.)

Hoidonohjaus liittyy yleensd sairaalassa tapahtuviin hoitojaksoihin seké
ladkdrin ja reumahoitajan vastaanottokdynneille. Hoidon ohjauksesta,
suunnittelusta ja koordinoinnista vastaavat kaikki hoitotiimin ammattilai-
set. Ohjausmenetelmén tulee olla sellainen, ettd se tukee potilaan yksilol-
listd tapaa oppia. Huomiota tulee kiinnittdd myos siihen, ettd ohjaus etenee
sopivaan tahtiin. Hoidonohjauksessa ei ole tarkoitus ylikuormittaa potilas-
ta, vaan tarttua asioihin, jotka ovat potilaalle ajankohtaisia silld hetkell.
(Kukkurainen & Kyngés 2007, 32; Kyngés ym. 2007, 38.)

Hoidonohjaus etenee sanallisen ja sanattoman viestinnin avulla. Ohjaajan
ja ohjattavan tulee kéyttda sellaista kieltd, ettd molemmat ymmartavét toi-
siaan. Sanallinen viestintd on kuitenkin vain pieni osa ihmisten vélistéd
vuorovaikutusta. Huomiota tulee kiinnittdd my0s sanattomaan viestintddn
eli ilmeisiin, tekoihin ja kehon kieleen. Ohjaussuhdetta rakennetaan vuo-
rovaikutuksen avulla. Ohjauksen tuloksiin vaikuttaa merkityksellisesti se,
millaiseksi ohjaussuhde rakentuu ja miten hyvin siind huomioidaan asiak-
kaan tarpeet ja tuetaan hinté aktiivisuuteen ja tavoitteellisuuteen. (Kukku-
rainen & Kyngés 2007, 32; Kyngés ym. 2007, 38-40.)

Tutkimusten mukaan vanhemmat toivovat saavansa monipuolista tietoa
lapsen sairaudesta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. On kuitenkin
todettu, ettd vanhemmat eivét pysty keskittyméin kuuntelemiseen paljoa-
kaan, silld mielessd pyorii pelko kaoottisesta tulevaisuudesta ja lapsen
kohtalosta. Tétd vaihetta kutsutaan kriisiteorian mukaan trauman ensivai-
heeksi eli vaikutusvaiheeksi. Tédssd vaiheessa lapselle ja hdnen vanhem-
milleen voi antaa esimerkiksi kirjallisia ohjeita, joithin he voivat myo-
hemmin palata. Sairastunut tarvitsee aikaa kasitelldkseen tunteitaan ennen
kuin hédn voi omaksua tietoja, muutoin tiedon on todettu jopa lisddvén sai-
rastumisvaiheen suruprosessiin liittyvdd masentuneisuutta. (Kantero ym.
2000, 138; Packalen 2011; Kukkurainen & Kyngés 2007, 33.)

4.5 Sairauden merkitys lapselle ja perheelle

Hoidonohjaukseen vaikuttaa niin lapsen kuin vanhempienkin kokemukset
sairaudesta. Sairauden alkaminen on aina jérkytys perheelle, kun aiemmin
terve lapsi sairastuu. Lapsen sairastuessa koko perhe on uuden, késittimét-
tomén tilanteen edessd. Toisin sanoen sairastuminen vaikuttaa lapseen ja
vanhempiin psykologisesti. Vanhemmat saattavat miettid, miksi juuri hei-
déin lapsensa sairastui ja mitd he tekivat vadrin. Tassd tilanteessa hoitajalla
on tirked rooli perheen tukemisessa ja oikean informaation antamisessa.
Lapselle ja vanhemmille tulee antaa myds aikaa sopeutua uuteen tilantee-
seen. Siithen, milld tavalla ja kuinka nopeasti lapsi ja perhe kriisisti selvié-
vat, vaikuttavat monet asiat. Niitd ovat esimerkiksi sairauden ominaisuu-
det, perheen aikaisemmat kokemukset seké lapsen tai nuoren iki ja kehi-
tystaso. (Vuorimaa & Kyngids 2007, 302-304; Ivanoff, Risku, Kitinoja,
Vuori & Palo 2001, 90-97; Talvensaari 2010.)
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Toisaalta diagnoosin varmistuminen voi olla helpotus, jos lapsella on jo
pitkddn ollut epaméériisid oireita ja niiden syy lopulta selvidd. On helpot-
tavaa, kun lapselle ja ldheisille selvida, ettd lastenreuman hoito on nykyaan
tehokasta ja taudin ennuste varsin hyvé. Hoito tulisi diagnoosin varmistu-
misen jilkeen aloittaa mahdollisimman sujuvasti ja on ensisijaista, ettid
tuetaan lapsen omaa tottumista sairauteen. (Vuorimaa & Kyngds 2007,
302-303.)

Pienen lapsen kokemuksia omasta sairaudestaan on vaikea tietdd. Lapsella
kuitenkin on omia mielikuvia omasta sairaudestaan ja sen syistd. Lapsi aa-
vistaa vanhempien hddédn ja epdvarmuuden. Ympdariston suhtautuminen
vaikuttaa suuresti siithen, miten lapsi kokee sairauden ja siihen liittyvin
kivun. (Kantero ym. 2000; 134,136.)

4.6 Reumaa sairastavan lapsen ja vanhempien arjen tukeminen sairastuessa

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen arkeen. Lapsen sopeutumi-
nen, tuen tarve ja selviytyminen on yksilollistd. Lastenreumaa sairastavat
lapset tottuvat sairauteensa usein ilman suuria vaikeuksia. Lapsi tai nuori
saattaa tarvita apua ldhinné alavireisyyteen, vetdytymiseen, ammatinvalin-
nan pulmiin ja sairauden hoidon ongelmiin. Jotkut lapset ovat huolissaan
my0s kaveripiirin suhtautumisesta sairauteen. Kiusaamista ja syrjintda
voidaan ehkiistd antamalla riittdvisti tietoa sairaudesta ja tekemélld yh-
teistyOtd pédivdhoidon ja koulun kanssa. On syytd kuitenkin edetd lapsen
ehdoilla: jos lapsi vasta itsekin totuttelee sairauteensa, sairaudesta ei ole
hyva puhua laajasti ilman lapsen lupaa. (Vuorimaa & Kyngés 2007, 303-
304; Talvensaari 2010.)

Lastenreuma on tauti, jossa on syytd muistaa tukea lasta kaikin mahdolli-
sin tavoin sekd annettava hinen eldd mahdollisimman normaalia eldmaa ja
tuntea itsensd aivan tavalliseksi lapseksi. Tauti ei kuitenkaan estd lasta
litkkkumasta tai kdymaéstd koulua. Liikuntaa suositellaan myos reumalap-
selle, vaikka mekaaninen rasitus ei tulehtuneelle nivelelle hyvéksi olisi-
kaan, silld se aiheuttaa aina pientd vahinkoa. Tdmé vahinko on kuitenkin
vihdisempi kuin henkinen paine, joka voi syntyé lapselle, kun hén ei péadse
litkkkumaan ystiviensd kanssa. Toisaalta on luotettava sithen, ettd jos nive-
lissé tuntuu kipua, ei hdn myoskddn halua liikkua. (Perustietoa lastenreu-
masta 2010.)

Sairaudesta huolimatta on ensisijaista, ettd lapsi kdy sddnnoéllisesti koulua.
Koulu on paikka, jossa on mahdollista itsendistyd, oppia kommunikoi-
maan ikdtovereiden sekd aikuisten kanssa ja jotta hénet hyviksyttéisiin
muiden joukkoon. Koulunkdyntiin voi liittyd erilaisia ongelmia, esimer-
kiksi kdvelemisvaikeuksia, sietokyvyn alenemista, jotka johtuvat kivuista,
visymyksestd ja nivelten jidykkyydestd. On tirkedd, ettd opettaja tietdd
lapsen mahdolliset erityistarpeet, kuten kunnollisen pdydédn, mahdollisesti
apua kirjoittamisessa ja sddnnollistd liikkumista tuntien aikana. My®ds lii-
kunnanopettajalle pitdd kertoa taudista, jotta hdn osaa asennoitua oikein,
jos lapsi lopettaa tunnin kesken. (Perustietoa lastenreumasta 2010.)
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Pitk&aikaissairaus vaikuttaa usein vanhempien suhtautumiseen lapseen. Se
voi aiheuttaa ylihuolehtimista, hemmottelua ja pienempien vaatimusten
asettelua kuin terveelld lapsella. Sairastunut lapsi voi my0s sitoutua van-
hempiinsa sisaruksia tiukemmin. My6s vanhemmat saattavat keskittya sai-
rastuneeseen lapseen muiden lasten jdddessd vihemmalle huomiolle. Las-
ten tasapuolinen kohtelu ja mahdollisimman normaali arkipdivdinen eldma
ovat uudesta tilanteesta selviytymisen kannalta hyvid. (Vuorimaa & Kyn-
gds 2007, 303.)

Jaksamisen kannalta olisi ensiarvoisen tirkedd, ettd sairauden alkuvaihees-
sa sekd sairastunut lapsi ettd hidnen perheenjdsenensd paisisiviat puhumaan
tunteistaan ja ajatuksistaan jollekulle. Myds hoidon ammattilaisten tulisi
tukea perhettd kidsittelemadn lapsen sairautta heti sen toteamisen jédlkeen.
Vertaistuki ja tukihenkil6toiminta ovat hyvid tapoja saada ja antaa tukea,
vertailla omia kokemuksiaan ja omaa eldmintilannettaan. (Vuorimaa &
Kyngis 2007, 303; Kukkurainen 2007, 36-37.)

Pitkdaikaissairaan lapsen hoito on usein monimutkaista. Perheen kaipaa-
man kiytdnnon ja taloudellisen avun jdrjestdminen voi vaatia yhteistyoti
muun muassa KELAn, kunnan ja sosiaalisektorin kanssa. Niin ollen sai-
raalla lapsella on hyva olla “omalddkéri”, joka tuntee potilaan ja jolle per-
he voi tarvittaessa soittaa. Tdméa luo perheelle tirkeda turvallisuuden tun-
netta. Omaladkari osaa ohjata perheen oikeaan hoitopaikkaan ja tietdd mité
hoitoa ja tutkimuksia tarvitaan. Lasta koskettavat merkittdvat hoitopaatok-
set on syytd tehdd yhteistydssd perheen ja omalédédkirin kanssa. (Niinikoski
2010, 106.)

Lapsen arjen tukeminen on kuitenkin myds koko reumatiimin tehtiva. Sen
yhtend tavoitteena voidaan pitdd, ettd jokainen rohkaisee lasta henkiseen
itsendisyyteen ja siihen, ettd sairauden kanssa pérjdd. Arvokkainta lapsen
kannalta on myo0s se, ettd vanhemmat kannustavat ja tukevat lastaan itse-
ndisyyteen ja pystyvét asennoitumaan sairauteen mahdollisimman positii-
visesti. Lapsen on vaikea pérjdtd sairautensa kanssa, jos vanhemmat eiviét
siitd selviydy. Tdma on tdrkedd, jotta lapsi voittaisi sairauden aitheuttamat
vaikeudet, tulisi hyvin toimeen ikdtoveriensa kanssa ja kasvaisi itsendisek-
si ja tasapainoiseksi aikuiseksi. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011.)

4.7 Kolmannen sektorin tuki

Suomen Reumaliitto ry. on reuma- ja muiden tuki- ja liikuntaelinsairaiden
tukiyhdistys. Reumaliiton tarkoituksena on yhdessd jasenyhdistystensé
kanssa tarjota jasenille koulutusta, jisenpalveluja ja neuvontaa. Reumaliit-
to valvoo tuki- ja litkuntaelinsairaiden oikeuksia, tukee jasenyhdistystensé
tyotd sekd vahvistaa sairastuneiden sosiaalista tukiverkkoa. Suomen Reu-
maliittoon kuuluu 165 alueellista, paikallista tai valtakunnallista rekisteroi-
tyd jdsenyhdistysté, jotka toimivat ympéri Suomea. Yhdistysten tehtdvana
on tarjota jdsenilleen tietoa, virkistystd ja vertaistukitoimintaa, jirjestda
koulutuksia, litkunta-, kerho- ja harrastustoimintaa seka retkid ja matkoja.
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Yhdistyksissd tyoskentelee vertaistukihenkil6ité, joiden puoleen voi kéddn-
tyd, kun kaipaa tukea tai kuuntelijaa. (Suomen Reumaliitto ry. 2011.)

Kuntoutumiskeskus Apila on Suomen Reumaliitto ry:n omistama kuntou-
tumispaikka Kangasalalla. Kuntoutumiskeskus tarjoaa monipuoliset mah-
dollisuudet sairauksien ennaltachkédisyyn ja arjen keskelld tapahtuvaan
virkistykseen. Vuosittain Apilassa kiy yli 1800 kuntoutujaa eri puolilta
Suomea. Apilassa jirjestetddn vuosittain useita KELAn kustantamia so-
peutumisvalmennuskursseja. Kursseilla tuetaan kuntoutujan toimintaky-
kyé kannustamalla itsehoitoon ja terveellisten elintapojen noudattamiseen.
Kursseilla kisitellddn muun muassa sairauden hoitoa, liikuntaa, rentoutu-
mista ja terveellistd ravintoa. Kursseilla avainasemassa on vertaistuki, jota
on mahdollista hyodyntia ryhmissi. (Kuntoutumiskeskus Apila 2011.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TEHTAVAT

Tamén opinndytetyon tarkoituksena on kuvata lastenreumaa sairastavien
vanhempien kokemuksia saamastaan tiedosta ja tuesta Reumaliiton jérjes-
tamaltd sopeutumiskurssilta kesélld 2011. Tavoitteena on selvittdd minka-
laista tietoa ja millaista tukea vanhemmat saavat sopeutumisvalmennus-
kurssilta. Lisdksi tavoitteena on selvittdd millaista tietoa ja tukea vanhem-
mat toivoisivat saavansa sopeutumiskurssilta. Tuloksia voidaan kayttda
selvittdiméén perhekurssien pidempikestoiset vaikutukset ja miten kursseja
voidaan kehittdd edelleen.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on saamastaan tiedosta ja tuesta
sopeutumiskurssilta?

2. Millaista tukea reumaa sairastavan lapsen vanhemmat olisivat toivo-
neet sopeutumiskurssilta?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimusmenetelma

Téassd opinndytetydssa kdytetddn kvalitatiivista eli laadullista tutkimusme-
netelméd. Laadullinen tutkimusmenetelmd soveltui tdhdn tutkimukseen
kvantitatiivista paremmin, silld tutkimusotanta on pieni ja tarkoituksen-
mukaisesti valittu. Kvalitatiivinen tutkimus perustuu kokonaisvaltaisen
tiedon hankintaan, jossa kdytetddn induktiivista analyysid, eli tutkimus
padtyy yksityisistd havainnoista yleisiin merkityksiin. Lahtokohtana laa-
dullisessa tutkimuksessa on tosieldmin kuvaaminen ja aineiston kokoami-
nen luonnollisista, todellisista tilanteista, eikd siind pyritd asioiden yleis-
tadmiseen. (Eskola & Suoranta 2000, 15-19; Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara
2009, 161, 164; Kananen 2008, 24; Kananen 2010, 40.)

Laadullisella tutkimuksella pyritddn ilmion syvélliseen ymmaértdmiseen.
Kvalitatiivisen tutkimuksen toteuttamiseksi ei ole kvantitatiivisen tutki-
muksen kaltaista tarkkaa viitekehysti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tie-
donkeruun instrumentteina toimivat ihminen tai ithmiset. On tirkeas, ettd
tieto kerdtddn henkil6iltd, jotka tietdvat kyseisestd aiheesta paljon tai heilld
on kokemusta aiheesta. Liséksi on tirkedd sdilyttdd tutkittavien oma ndko-
kulma. Tapauksia kisitellddn ainutlaatuisina ja aineiston tulkinta tapahtuu
sen mukaan. (Kananen 2008, 24; Tuomi & Sarajirvi 2009, 85-86; Hirsjér-
vi ym. 2009, 164; Kananen 2010, 40.)

Kvalitatiivinen tutkimus toteutetaan joustavasti. Sen pyrkimykseni ei ole
todentaa jo olemassa olevia viittdmid, vaan 10ytad tai paljastaa tosiasioita.
Tieto hankitaan tutkijan havainnoimana, keskusteluina tai lomakkeiden
avulla. Tulokset voivat olla vain ehdollisia selityksid johonkin aikaan tai
paikkaan rajoittuen eivitkd ole méaréllisesti mitattavissa. Tutkimalla yksi-
tyistd tapausta tarpeeksi tarkasti saadaan nikyviin, mikd on merkittdvia ja
mikd toistuu usein tarkasteltaessa ilmiotd yleisemmalld tasolla. (Hirsjéarvi
ym. 2009, 157, 160, 176-177, 189)

6.2 Kyselylomakkeen laadinta ja aineiston keruu

Téssd opinndytetydssd kaytettiin kyselylomaketta (Liite 2) aineistonke-
ruumenetelminé. Kyselylomake sisdlsi pddosin avoimia eli strukturoimat-
tomia kysymyksid, jotka antoivat vastaajille mahdollisuuden kertoa va-
paasti mielipiteensd. Avoimet kysymykset eivit ehdota valmiita vastauk-
sia, vaan ne osoittavat vastaajien tietdimyksen ja mielessa liikkuvat keskei-
simmdt asiat sekd tunteiden voimakkuuden asiaan liittyen. Avoimilla ky-
symyksilld pyritddn saamaan ndkokulmia, joita tutkija ei ole osannut etu-
kiteen ajatella. (Hirsjarvi ym. 2009, 198-201.)

Tutkimuksen aihe on térkein kyselyn vastaamiseen vaikuttava tekija. Mui-
ta tutkimuksen onnistumiseen vaikuttavia tekijoitd ovat kysymyslomak-
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keen laadinta ja kysymysten suunnittelu. Kysymyksié suunniteltaessa tulee
huomioida kysymysten selkeys, ymmaérrettdvyys ja sopiva pituus. Kysy-
mysten maérd, jarjestys ja kieliasu vaikuttavat myds kyselylomakkeen
toimivuuteen. (Hirsjarvi ym. 2009, 187-193; Tuomi & Sarajirvi 2009, 74-
75.)

Tédmin opinndytetyon tutkimuksen kohdejoukoksi valittiin Suomen Reu-
maliiton jéarjestdmilld perhekurssilla 19.-22.7.2011 olleet vanhemmat.
Perhekurssi koostui kahdesta osasta, heindkuussa olleesta sopeutumisval-
mennuskurssista ja lokakuun jatkokurssista. Kyselylomake jaettiin perhe-
kurssin ensimmaiselld jaksolla. Vanhemmille kerrottiin tutkimuksen toteu-
tuksesta kurssin yhteydessa ja vahvistettiin ndin halukkuus osallistua tut-
kimukseen. Kurssin lopussa vanhemmilla oli mahdollisuus vastata kyse-
lyyn ja palauttaa lomake nimettdménd suoraan lomakkeita varten tehtyyn
suljettuun laatikkoon. Vastausprosentiksi muodostui 100, eli jokainen
kurssille osallistunut perhe vastasi kyselyyn.

Kyselylomake laadittiin kevddn 2011 aikana. Kysymykset vastasivat opin-
nédytetyon tutkimuskysymyksiin ja ne luotiin teoreettisesta viitekehyksesta.
Kysymyksilld 1-4 selvitettiin vastaajien taustatietoja. Kysymykselld 5 ha-
ettiin vastausta perhekurssin toteutumisesta. Toiveita perhekurssilla kayté-
vistd asioista sai esittdd kysymyksessd 6. Perhekurssin tarjoamista tiedois-
ta ja taidoista haettiin vastausta kysymyksessd 7, 8 ja 9. Kysymyksessa 10
haettiin vapaamuotoista mielipidettd sopeutumisvalmennuskurssista.

Lomakkeen sopivuus, kysymykset ja rakenne kdytiin tarkoin ldpi ohjaavan
opettajan ja timin opinndytetyon opponoijan kanssa. My0s tutkimusluvan
hakemisvaiheessa ilmeni tarvetta kysymyslomakkeen pieniin korjauksiin,
jotka tehtiin ennen varsinaista tutkimusta.

6.3 Aineiston késittely ja analysointi

Opinndytetyon aineisto analysoitiin sisdllonanalyysin avulla. Sisdllonana-
lyysid voidaan pitdd paitsi yksittdisend metodina myos joustavana teoreet-
tisena kehyksend, joka voidaan liittdd erilaisiin analyysikokonaisuuksiin.
Laadullisen tutkimuksen aineisto on pelkistetyimmilldén tekstid, jonka
analysointiin saattavat vaikuttaa tutkijan omat asenteet, uskomukset, arvot
ja ennakko-olettamukset tuloksista. Siksi tutkijalla tulee olla tutkittavasta
ilmiostd tietty esiymmadrrys, joka tulkinnan myo6td laajenee. Laadullisen
aineiston analyysin tarkoituksena on tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asias-
ta tiiviisti ja selkedsti. (Eskola & Suoranta 2000, 15-17; Kananen 2008,
94; Tuomi & Sarajérvi 2009, 91.)

Sisdllonanalyysid kéytetddn usein analyysimenetelmédnd hoitotieteellisissa
tutkimuksissa. Sisdllonanalyysin avulla voidaan analysoida dokumentteja
systemaattisesti ja objektiivisesti. Se on tapa jdrjestdd, kuvailla ja kvantifi-
oida tutkittavaa ilmiotd. Kvantifioinnilla tarkoitetaan aineiston laskentaa,
montako kertaa sama asia tai ilmaus toistuu aineistossa. Sisdllonanalyysin
tavoitteena on rakentaa sellaisia malleja, jotka esittdvit tutkittavaa ilmiota
titvistetyssé ja yleisessd muodossa. Siséllonanalyysi sopii hyvin kéytetta-
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véksi strukturoimattoman aineiston analyysiin. (Kyngds & Vanhanen
1997, 3-4.)

Sisdllonanalyysin vaiheisiin kuuluvat redusointi, klusterointi ja abstrahoin-
ti. Redusointi tarkoittaa aineiston pelkistdmistd eli tiedon tiivistdmistd, jol-
loin aineistosta koodataan ilmaisuja. Klusteroinnissa koodattu aineisto
kéyddan ldpi ja etsitddn samanlaisuuksia ja eroavuuksia. Samaan asiaan
liittyvit késitteet ryhmitellddn yhdeksi luokaksi ja annetaan kategorialle
sen sisdltod hyvin kuvaava nimi. Abstrahointi tarkoittaa oleellisen ja epé-
oleellisen tiedon erottamista ja teoreettisen kisitteiston muodostamista. Si-
ten luokituksia yhdistetddn yhéd laajemmiksi kasitteiksi ja lopputuloksena
tuotetaan tutkittavaa ilmiotd kuvaavia kategorioita. (Kananen 2008, 94;
Tuomi & Sarajéarvi 2009, 103, 106, 120; Kyngéis & Vanhanen 1997, 4-7;
Alasuutari 2007, 40.)

Tamédn opinndytetydn aineiston analysointiin kdytettiin aineistoléhtoista
sisdllonanalyysid. Aineiston analysointi aloitettiin lukemalla kyselyyn vas-
tanneiden vanhempien vastaukset ldpi. Vastauksista poimittiin tutkimuk-
sen kannalta olennaisimmat tiedot, joista tehtiin aineistoldhtdisen analyy-
sin mukaan ensin pelkistettyjd ilmaisuja. Aineiston pelkistimistd ohjaavat
tutkimustehtivét, joiden kysymyksiin haetaan vastauksia aineistosta. Pel-
kistetyistd ilmaisuista koottiin alakategorioita, joista koottiin edelleen yla-
kategorioita. Viimeinen kategoria tehtiin yhdistamalla kaikki ylakategoriat
yhdistdviksi kategorioiksi, joka on kaikkia kategorioita yhdistdva tekija
aineiston sisdltdd muuttamatta. Kategoriat yhdistettiin kyselylomakkeen
kysymyksid vastaaviksi kuvioiksi. Vastauksista tehtiin myds sanallisia il-
mauksia ja suoria lainauksia.

7 OPINNAYTETYON TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Opinndytetyon kyselylomakkeet vietiin Kuntoutumiskeskus Apilan kesdn
2011 ensimmidiselle sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssille osallistui 11
perhettd, joista kaikki vastasivat kyselyyn. Kyselyyn vastasi yhteensé seit-
semadn &itid ja yksi isd sekd kolmeen lomakkeeseen olivat vanhemmat vas-
tanneet yhdessd. Reumaa sairastavien lasten keski-ikd vastaamishetkelld
oli seitsemén vuotta yhdeksin kuukautta. Keski-ikd heiddn sairastuessaan
lastenreumaan oli viisi vuotta kahdeksan kuukautta. Jokaisessa sopeutu-
misvalmennuskurssille osallistuneessa perheessd oli vain yksi reumaa sai-
rastava lapsi. Kurssilla oli mukana yhteensd kymmenen reumaa sairasta-
van lapsen sisarusta.

7.2 Perhekurssilla késitellyt tiedot ja taidot
Vastausten mukaan ldhes kaikki perheet olivat tyytyviisid perhekurssilla

kisiteltdviin asioithin. Vanhemmat olivat saaneet perustietoa lastenreumas-
ta ja muutamat vanhemmat olivat tyytyvdisid ladkérin pitdméén luentoon.
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Vanhemmat olivat saaneet tietoa lastenreuman lddkehoidosta ja diagnos-
titkkasta. Muutamat vastaajat olivat sitd mieltd, ettd he saivat lastenreuman
hoitoon liittyvisté tiedoista ja taidoista kaiken tarvittavan tiedon. Yksi vas-
taajista oli sitd mieltd, ettd kurssilla ei oppinut kovin paljon uutta ja tieto
oli pintapuolista. Yksi vanhemmista oli sitd mieltd, ettd lastenreuman hoi-
toon liittyvié tietoja ja taitoja ei kdsitelty muuta kuin l&&karin pitimaélla lu-
ennolla.

"Reumatologin luento oli hyvd!"

"reumanperustietoja”

"Lddkdrin luento oli hyva."

"Kaikkea tarvittavaa."

"Ei kovin paljon uutta tietoa, aika pintapuolista osittain."
Sopeutumisvalmennuskurssilla olleet vanhemmat kokivat saaneensa hyvaa
tietoa fysio- ja toimintaterapeuteilta. Kurssilla kisiteltiin my6s reumaa sai-
rastavan lapsen mahdollisesti tarvitsemat apuvélineet, rentoutuminen ja
jalkojen hoito. Kurssilla kisiteltiin litkkumista ja sen merkitystd lasten-
reumassa seké annettiin ohjeita liikuntaan. Yksi vastaajista oli sitd mieltd,

ettd lasten reumaan liittyvid kipuja ei kurssilla otettu tarpeeksi huomioon.

"Saimme ohjeita litkunnasta, jalkojenhoidosta,... toiminta- ja fysioterapi-
asta sekd apuvdlineistd."

"Toimintaterapeutilta... myos hyvid ohjeita ja vinkkejd"

"Liikkuminen ja sen merkitys"

"Lasten kipuiluja ei oikein otettu huomioon.

Sopeutumisvalmennuskurssin sisdltoon kuului my0ds psykologin pitdma
ryhmikeskustelu, jolle muutamat vanhemmat olisivat halunneet kiytetta-
vin enemméin aikaa. Monet vanhemmat pitivat kurssin aikana kéytyja
keskusteluja hyvin tirkednd asiana. My0s sosiaalityontekijan pitdmaa lu-
entoa pidettiin tirkednd. Monet vanhemmat saivat paljon uutta tietoa sosi-
aalityontekijéltd. Kaksi vastaajaa piti tirkednd sosiaaliturvaan liittyvien
asioiden tiedottamisesta kurssilla. Kuviossa 1 esitetdén kurssilla kdytyja
tietoja ja taitoja.

"Psykologinryhmdssd keskustelua arjesta ja sen sujumisesta”

"Psykologin keskusteluryhmd oli myds hyvd ja sille olisi voinut varata
enemmdn aikaa."”

"Sosiaalityontekijdn ohjeet ja vinkit olivat myos kultaakin kalliimpia.”

30



Kuvio 1

Perhekurssilla kasitellyt tiedot ja taidot
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ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA YHDISTAVA KATEGORIA
Elelstéi tietoa lastfenreumasta Perustictoa
?ﬁte.pr.eumatyyplt lastenreumasta
Laakérin luennot
Ladkehoito Lastenreuman
Ladkehoidon merkitys ladkehoito
Ohjeita liikuntaan Liikunnan tuki
Liikunnan merkitys lastenreuman
Jalkahoito-ohjeita hoidossa
Perustieto
vanhempien
Fysioterapeutin ohjeet ohjauksessa
Toimintaterapeutin ohjeet Kuntoutus
Apuvilineet lastenreuman
Rentoutuminen hoidon tukena
Vertaistuki
Keskusteleminen
Arjen sujuminen
Psykologin keskustelu . Perhegn
. jaksamisen
Omat kokemukset sairaudesta .
. . tukeminen
Omat ajatukset sairaudesta
Omat tunteet sairaudesta
Sosiaaliturva-asiat Sosiaaliset
Kelan hakemukset tuet
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7.3 Toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla kisiteltdvistd asioista

Suurin osa perheistd vastasi olleensa tyytyviisid sopeutumisvalmennus-
kurssiin. Vastauksista tuli esille muutamia toiveita kurssin suhteen. Muu-
tama vastaaja oli sitd mieltd, ettd syvillisempi lisdtieto lastenreumasta olisi
ollut tarpeen. Henkilokohtaista ladkérin tapaamista kurssin aikana toivoi
kaksi vastaajaa. Monen vastaajan mielestd sopeutumisvalmennuskurssin
aikataulu oli liian tiukka ja luentoja oli liian paljon. Moni koki, ettd kes-
kusteluaikaa oli kurssilla liian véhén.

"Syvillisempdd lisdtietoa lastenreumasta, nyt jdi pintapuoliseksi."”
"Lddkdrikdynti olisi ollut hyvd."

"Olisi ollut hienoa jos lastenreumalddkdri olisi ollut paikalla ja kaikilla
olisi ollut oma tapaaminen koko perheen kanssa."

" Ohjelma tiukka -> paljon luentoja, keskusteluja tai aikaa sille enem-
mdn."

"enemmdn keskusteluja"

"Olisin toivonut enemmdn aikaa vanhempien keskendiselle keskustelulle
lddkkeistd ym. hoitoon liittyvistd asioista."

Vanhemmat olisivat halunneet viettdd sopeutumisvalmennuskurssilla
enemmaén aikaa yhdessé lastensa kanssa. Moni vanhempi olisi toivonut, et-
td kurssilla oltaisiin yhdesséd lasten kanssa esimerkiksi ulkoiltu ja pelattu
erilaisia pelejd. Yhtd vanhempaa jdi harmittamaan se, ettei hdn pédéssyt
osallistumaan lapsensa kanssa toimintaterapiaan, vaan se oli jarjestetty ai-
noastaan lapsille.

"Enemmdn ulkoilua -> perheend yhdessd touhuamista."
"Enemmdn lasten kanssa yhdessdoloa ja yhdessd tekemistd"

"Odotin pddsevini pojan kanssa toimintaterapiaan yhdessd, mutta se oli-
kin vain lapsille.”

Muutamat vanhemmat olisivat toivoneet ravitsemusterapeutin pitiméaa lu-
entoa reumaa sairastavan lapsen oikeanlaisesta ravitsemuksesta. Van-
hemmat toivoivat tietoa siitd, minkélainen olisi hyvd ruokavalio reumaa
sairastavalle lapselle ja miten ruokavalio vaikuttaa lastenreumaan. Muu-
tama vastaaja olisi halunnut lisdd ohjeita kotiin lastenreuman hoidon tuek-
si. Kuviossa 2 esitetddn toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla késiteltivis-
td asioista.

"Ravitsemusterapeutin tms. luento reuman hoitoa tukevasta ravinnosta
olisi tarpeellinen. Aiheesta vaietaan turhaan!!"
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Vanhempien kokemukset
sopeutumisvalmennuskurssilta

reumaa sairastavan

lapsen  hoidon ohjauksesta

"Ravitsemusterapeutin luentoa kaipasin myos mutta se ilmeisesti saadaan

syksyn jaksolla."

"Ruokavalion vaikutus"

"fumppaohjeita kotiin lisdd"

ALAKATEGORIA

Ladkarin  henkilokohtainen
tapaaminen

Syvallisempi tieto
lastenreumasta

YLAKATEGORIA

Lisétietoa

Lapsen kanssa enemmén
aikaa
Koko perheelle yhteistd
aikaa

lastenreumasta

Perheen

Vertaistuki
Keskusteluja
Tunteiden kisittely
Psyykkinen puoli
Oma jaksaminen
Luentoja liikaa

yhdessédolo

Henkisen

Ruokavalion vaikutus
Ravitsemusterapeutin
luento

Ruokailu

Sy6minen

jaksamisen
tukeminen

Ravinnon
merkitys

lastenreuman
hoidossa

YHDISTAVA KATEGORIA

Reumaa sairastavan
lapsen ja vanhemman
arjen tukeminen

Kuvio 2  Toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla kdsiteltédvistd asioista
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7.4  Perhettd tukevat taidot ja tiedot lapsen reuman hoidossa

Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd perhekurssilla kisiteltdvét asiat
liittyen lapsen reuman hoitoon olivat hyvéa tietoa siitd, mitd reuma on ja
miten sitd hoidetaan. Késiteltdvit asiat vahvistivat jo tiedossa olevia asioi-
ta ja ne toivat lisdtietoa lastenreumasta sekd vihjeitd sen hoitoon. Yksi
vanhempi oli sitd mieltd, ettd asennoituminen sairauteen muuttui nyt entis-
td jasentyneemmaiksi. Yksi vastaajista koki tarpeelliseksi mahdollisuuden
valmistautua lastenreumaan liittyviin asioihin kurssilla kunnolla. Yksi vas-
taajista oli tyytyvdinen siitd, ettd sai nyt jo tietoa siitd, mika ei vield ole
lapsen sairaudessa ajankohtaista, mutta tulevaisuudessa tarpeellista.

"Saimme lisdd tietoa reumasta ja asioista joihin on hyvd kiinnittid huo-
miota."

"Sain hyvdd tietoa mitd reuma on ja miten hoidetaan.”
"Vahvisti jo tiedossa olevia asioita."

"Asennoitumisessa pitkdaikaissairauteen koko eldmdn jatkuvana "ominai-
suutena.”

"Paljon tuli myos tietoa, joka ei vield ole ajankohtaista, mutta tulevaisuu-
dessa oletettavasti tarpeen."

"Hyvd, ettd on mahdollisuus valmistautua asioihin kerralla kunnolla.”
Vertaistuki koettiin sopeutumisvalmennuksessa todella tarkeédksi. Van-
hempien mielestd oli tirkedd nidhda, ettd muillakin on samoja ongelmia ja
sitd kautta ymmartdd omaa lastaankin paremmin. Yksi vanhempi mainitsi
myoOs uusien ystiavien merkityksen lapselleen.

"Muillakin samoja ongelmia -> ymmdrtdd lasta paremmin."”
"Vertaiskeskustelut!"

"Lapselle uudet ystdvdt"

Sosiaalitydntekijan luennot koettiin tirkeiksi. Muutama vastaajista mainit-
si, ettd sal uutta tietoa sosiaaliturvasta ja siithen liittyvistd asioista. Osa
vanhemmista koki, ettd he saivat kurssilla lisétietoa ja selkeyttd KELAan
liittyvissd asioissa.

"Sosiaalityontekijin esittelemdt etuusasiat tulivat selvemmiksi."

"Uusia asioita sosiaaliturvasta, kelaan liittyvdt asiat."”

Osa vanhemmista koki huonona asiana sopeutumisvalmennuskurssilla sen,

ettd lastenreumaan liittyvid kipuja ei osattu ottaa tarpeeksi huomioon.
Muutama vanhempi mainitsi, ettd lapsen niveloireet pahenivat liian kovas-
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ta rasituksesta. Kuviossa 3 esitetdin perhettd tukevat tiedot ja taidot lapsen
reuman hoidossa.

"Muuten tuntui, ettd vaikka tyontekijit puhuivat lastenreumasta, sitd ki-
puilua ja rajoituksia ei kuitenkaan osattu ottaa kaikessa huomioon."”

"Hyvin. Tosin liian kova rasitus reumalapselle jonka niveloireet paheni-

vat."

ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA YHDISTAVA KATEGORIA
Lisétietoa tdhdn hetkeen ja

tulevaan

Lisdd tietoa lastenreuman -

hoidosta Perhekurssilta

Sairauteen asennoituminen saatu henkild-

Tiedollinen ja taidollinen tuki kunnan tuki

Erilaisten terapeuttien tuki

Ymmarrys lasta kohtaan

Rajojen asettaminen lapselle

Ryhmikeskustelut

Ajatusten ja kokemusten : N ) i )
jakaminen Vertalsr}{hman Arjessa jaksamisen
Lapsen uudet ystavit tuki tukeminen
Voimavarat

Sosiaalityontekijan luennot Sosiaali

Sosiaaliturva os1aaliset

Etuusasiat etuudet

Lapsen kivut Sairauden

Niveloireet oireet

Kuvio 3 Perhetti tukevat taidot ja tiedot lapsen reuman hoidossa
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7.5  Perhekurssin toteutuminen ja vaikutukset elamédn

Pédosin vanhemmat olivat tyytyviisid kurssin vaikutuksiin. Moni vastaaja
oli sitd mieltd, ettd kurssilla sai sekd tiysin uutta tietoa, ettd jo ennestdéin
tuttua asiaa lastenreumasta, esimerkiksi hoidosta ja ladkityksestd. Muuta-
man vastaajan mielestd kurssi vaikutti heidin sairauteen asennoitumiseen-
sa uudella tavalla. Yksi vanhemmista huomasi, ettd hian kuuntelee nyt las-
taan enemmén ja osaa asettaa rajat paremmin esimerkiksi litkunnan suh-
teen. Yksi vanhemmista vastasi, ettd kurssi auttoi ymmartdmain myos
reumalapsen huonoja pdivid. Suurin osa vastaajista kertoi, ettd koko perhe
vithtyi kurssilla valtavan hyvin. Yksi vanhempi mainitsi, ettd hénen lap-
sensa ei viihtynyt kurssilla yhtéén.

"Kurssi oli erittdin hyvd. Viihdyimme koko perhe valtavan hyvin."
"Onnistunut. Kaikki tykkdsivit, jokaiselle omanlaista ohjelmaa ja tietoa."
"Saimme lisdd tietoa sairaudesta.”

"lhan toimiva kokonaispaketti."

"Asennoitumisemme sairauteen muuttui entistd jdasentyneemmdksi saatu-
amme lisdd tietoa."”

"Lasta kuuntelee enemmdn nyt. Tietdd myds rajat ja osaa vaatia niitd,
esim. litkunnan suhteen."

"Ymmdrtamddn reumalapsen huonoja pdivid"
"Itse ditind sain paljon tietoa mutta tytdr ei viihtynyt yhtddn."

Vanhempien saama vertaistuki koettiin tarkedksi. Vanhemmat kokivat, et-
td oli tirkedd jakaa kokemuksiaan sellaisten ithmisten kanssa, joilla on sa-
moja ongelmia. Erityisesti vanhemmat pitivat keskusteluryhmisté, joissa
sal vapaasti kertoa omista tunteistaan ja kokemuksistaan. Myds lapsen
saamaa vertaistukea pidettiin tirkednd. Muutama vastaaja koki tarkedksi
sen, ettd lapsi tapaa muita lapsia, joilla on sama sairaus.

"Vertaistuki oli hyvd, oli kiva kuulla muiden sairaudesta ja kokemuksista."

"Vertaistuki oli erittdin tirkedssd osassa kurssilla. Erityisesti ryhmdit jois-
sa kehotettiin keskustelemaan ja jakamaan kokemuksia olivat hyvid. Kaik-
ki kun eivit jaksa/halua jakaa asioitaan vapaa-ajalla yhtd avoimesti ryh-
missd joissa ns. valittajat ovat kovaddnisind ddnessda."

"Lapsen kohdalla hyvd kun ndki ja tapasi muita lapsia joilla sama sairaus
kuin hdnelld."

Kurssin ohjelmaan ja siséltoon olivat monet vastaajat tyytyvaisid. Muuta-

ma vastaaja oli sitd mieltd, ettd kurssilla oli litkaa ohjelmaa, ja ettd kurssi
oli rankka koko perheelle. Muutaman vanhemman mielestd kurssilla ei
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saanut viettdd tarpeeksi aikaa koko perheen kesken. Vanhemmat toivoivat,
ettd olisi ollut enemmain yhteistd toimintaa lastensa kanssa. Muutamaa jéi
harmittamaan se, etteivit vanhemmat péaédsseet mukaan toimintaterapiaan
lapsensa kanssa. Yksi vanhempi vastasi, ettd hdnen lapsensa nautti kurssil-
la vain niistd hetkisti, kun hén sai olla hinen vanhempansa kanssa yhdes-
sd. Yhteisid hetkid oli vastaajan mielestd kuitenkin liian vdhédn. Muutamat
vanhemmat vastasivat olevansa tyytyvdisid lapsille jérjestettyyn hoitoon
kurssilla.

"Aika rankka kaikille."

"Aikuisilla oli paljon omaa ohjelmaa/luentoja, yhteistd ohjelmaa enem-

mdn."

"Perheen yhteinen aika oli vihdn vihdistd."”

"...olisi toivottu enemmdn lasten kanssa yhteistd toimintaa, koska van-
hemmat eivdt pddsseet mukaan esim. toimintaterapiaan.”

"Ne vdhdt hetket, jotka saatiin pojan kanssa viettdd yhdessd -> poika
nautti."

"Lastenhoito (summerpark) oli jdrjestetty hienosti, kiitos siitd."

Moni vastaajista oli sitd mieltd, ettd litkuntaa ja nivelten rasitusta oli reu-
maa sairastavalle lapselle liikaa. Kahden vastaajan mielestd hoitajat eivit
osanneet ottaa huomioon, ettd reumaa sairastava lapsi ei saisi kivelld pit-
kid matkoja. Kurssin aikana monen reumaa sairastavan lapsen nivelet tu-
lehtuivat, jonka vuoksi lapset olivat kipeitd, vasyneitd ja kiukkuisia kotiin
ldhtiessd. Muutama vastaaja koki, ettd vanhempien omaan kuntoiluun olisi
voitu panostaa enemmain. Osa vanhemmista vastasi, ettd sai kurssilta in-
nostuksen litkunnan lisddmiseen.

" Nivelet kipeytyivdt, litkaa touhua ja tohinaa reumalapsen kannalta."

"Hoitajat eivdt ottaneet huomioon sitd, ettd lapsi ei saisi kdvelld pitkid
matkoja."”

"Sairastava reumalapsi sai uusia niveloireita ja nivelet kipeytyivdt lisdd."

"Neljd niveltd tulehtui, poika voi huonosti, on visynyt ja kiukkuinen ja ki-
ped kotiin lihtiessd."

"Nivelet (3 kpl) tulehtuivat 4 pdivdn aikana ja reumalapsi (2,7v.) todella
kiukkuisena kotimatkalle!"

"Vanhempien omaan kuntoiluun olisi voinut panostaa enemmdn."

"...ja innostuksen litkunnan lisddmiseen."
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"Litkuntaharrastuksia herdttivd kurssi.”

Sosiaalityontekijéltd saadut tiedot koettiin monen vastaajan mielestd téir-
keiksi. Sosiaalityontekijén pitimén luennon jdlkeen vanhemmat olivat pa-
remmin tietoisia esimerkiksi yksilollisen kuntoutuksen mahdollisuuksista.
Muutama vastaaja mainitsi, ettei tiennyt KELAn korvaaman yksil6llisen
kuntoutuksen mahdollisuudesta mitidén ennen kurssia. Kuntoutukseen liit-
tyen osa vanhemmista mainitsi, ettd sai kurssilla hyvai tietoa siitd, mita
vélineitd reumaa sairastava lapsi saattaa arjessa tarvita. Muutama vastaaja
koki, ettd kurssi antoi voimia tulevaan arkeen. Vastaajista yksi vanhempi
koki kurssin lomana, jota hédnelld ei muuten olisi mahdollisuus viettda.
Moni vastaaja koki, ettd sai kurssilta paljon hyvaa tietoa tulevaan lapsen
arkeen. Kuviossa 4 esitetddn sopeutumisvalmennuskurssin toteutuminen ja
sen vaikutukset eldméén.

"Yksilollistd kuntoutusta mahdollisuus hakea -> sosiaalityontekijin info
tarkedita."

""Sossuntddin" luento oli loistava, en itse tiennyt niistd mitddn."
"Sain vinkkejd mitd vdilineitd lapsemme tarvitsee arkipdivdssa."
"antoi "voimia" tulevaan arkeen"”

"Meiddn perheelle oli loma"
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sopeutumisvalmennuskurssilta

ALAKATEGORIA

reumaa

Uusi ja ennestién tuttu tieto
Asennoituminen  sairauteen
muuttui

Lapsen kuunteleminen

Osaa asettaa rajat lapselle
Osaa vaatia lapselta oikeita
asioita

YLAKATEGORIA

Kurssilta
saatu tieto

Keskusteluryhmat
Kokemusten ja tunteiden ja-
kaminen

Voimia tulevaan arkeen
Ymmarrys lasta kohtaan
Lapsen saama vertaistuki

sairaudesta

Vertaistuki

Liikaa ohjelmaa
Rankka kaikille
Yhdessdolo
Pelailua
Tekemista
Lastenhoito
Loma

Perheen

Fyysinen rasitus

reumalapselle

Niveloireet

Lapsen vointi

Vanhempien liikunta

Innostus litkunnan lisddmiseen

yhdesséolo

Fyysiset

vaikutukset

Sosiaalityontekijén luento
Mahdollisuus yksilolliseen
kuntoutukseen

Lapsen tarvitsemat apuvili-
neet

Kuntoutus- ja

etuusasiat

sairastavan

lapsen  hoidon ohjauksesta

YHDISTAVA KATEGORIA

Kokonaisvaltainen
tieto ja tuki
perheelle

Kuvio4  Sopeutumisvalmennuskurssin toteutuminen ja vaikutukset eliméain
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7.6  Vanhempien toiveet ja kehittdmisehdotukset

Kyselylomakkeen viimeisessd kysymyksessd sopeutumisvalmennukseen
osallistuneet vanhemmat saivat vapaasti kertoa mielipiteensd kurssista, sen
toteutuksesta ja kehittimisestd. Eniten palautetta vanhemmat antoivat ver-
taistuen merkityksestd ja siitd miten tirkedéd on, kun saa jakaa kokemuksi-
aan ja tunteitaan muiden samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa.
Vanhemmat olisivat toivoneet runsaasti enemmain aikaa keskusteluille.
Myos lapsen kokema vertaistuki koettiin tarkedksi. Muutaman vanhem-
man mielestd oli tirkedd, ettd sopeutumisvalmennuskurssilla reumaa sai-
rastava lapsi tapaa muita saman sairauden kanssa eldvid lapsia, mika ei ko-
tona ole mahdollista.

"Vertaistuki mahtavaa.”

"Jatkossa perhekursseissa olisi hyvd, ettd vanhemmille annettaisiin
enemmdn aikaa keskusteluille."

"Tdssd jaksossa ei ollut aikuisten keskusteluille aikaa.”

"Myos reumalapsi tutustuu muihin reumalapsiin, joka ei kotona mahdol-
lista."

Sopeutumisvalmennuskurssin ohjelmasta vanhemmat olivat pédasiassa
tyytyvéisid. Monet vastaajista olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd kurssin olisi
saanut mukavammin liikkeelle, jos heti ensimmadisend paivani olisi jérjes-
tetty tutustumisilta esimerkiksi kurssipaikan rantasaunalla. Yksi vanhem-
mista olisi toivonut kurssin aikana virkistymisiltaa ilman lapsia, jossa olisi
voinut vaihtaa ajatuksia ja tehdé jotain yhdessé aikuisten kesken. Osa toi-
voi kuitenkin enemmén aikaa koko perheen kesken. Yksi vastaajista oli
tyytymiton siihen, ettd kurssia mainostetaan perhekurssina, mutta todelli-
suudessa lapset ovatkin erossa vanhemmista suurimman osan ajasta. Van-
hemmat kaipasivat enemmén tekemistd lastensa kanssa, esimerkiksi ulkoi-
lua ja pelailua koko perheen kesken.

"Tiistai-ilta olisi ehkd ollut hyvd ilta rantasaunalle -> tutustuminen olisi
ldhtenyt paremmin kdyntiin."

"...saunailta 1. iltaan jolloin tutustuminen helpompaa.”
"Ensimmdiselle illalle rantasauna.”

"1. pdivdnd ei ohjelmaa -> 2.na liikaa -> rantasauna olisi pitinyt olla 1.
pdivind."

"Ainakin illanvietto olisi saanut olla heti ensimmdisend iltana."
"Mahdollisesti annettaisiin vanhemmille "virkistdytymisilta" jossa vaihta-

vat ajatuksia tai tekevdt jotain yhdessd ilman lapsia. Silloin lapset hoitaji-
en kanssa."
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"Mainostetaan perhekurssina, jossa yhdessdoloa, mutta totuus olikin, ettd
lapset ovat eri paikassa ja hoitajilla enemmdn kuin vanhemman kanssa."

"Enemmdn ulkojuttuja, perheen kanssa yhdessd."

Osa vastaajista oli tyytyvaisid kurssin ohjelmaan. Moni vanhempi oli tyy-
tyvdinen monien asiantuntijoiden kdytostd ja laadukkaasta, hyvin suunni-
tellusta ohjelmasta. Erityiskiitoksen sai kurssin vetdja ryhméhengen luo-
misesta ja ohjelman vetdmisestd. Muutamat vanhemmat kokivat sopeutu-
misvalmennuskurssin aikataulun liian tiiviind. Osa toivoi, ettd jaksotus oli-
si ollut tasaisempi. Ensimmaiselle péiville toivottiin enemmaén ohjelmaa ja
yhdesséoloa, jolloin tutustuminen ldhtisi heti kdyntiin.

"Ohjelma oli hyvd, ei tullut lapsillekaan tekemisen puutetta.”

"Monien asiantuntijoiden kdytté ja hyvin suunniteltu ohjelma oli erittdin
laadukas."

"Ensimmdisend pdivind olisi saanut olla enemmdn ohjelmaal! Toiselle
kurssipdivdlle oli liiaksikin ohjelmaa kun sielld oli vield illanviettokin."

"Jaksotus hieman tasaisemmaksi."

Yleistd palautetta kurssista tuli muun muassa ruuasta, joka oli vastaajien
mielestd vililld lilan mausteista lapsille seké iltapalasta, jonka olisi toivot-
tu olevan valmiina raskaan kurssipdivén jilkeen. Yksi vanhempi mainitsi
huoneen polyisyydesti, joka aiheutti lapsen astmaoireiden pahentumisen.
Muutama oli kiinnittinyt huomiota pesutilojen ja uima-altaan epdpuhtau-
teen. My0Os uima-altaan syvyys sai yhdeltd vastaajalta kielteistd palautetta.
Sama vastaaja kuitenkin olisi toivonut enemmaén altaalla uimista. Eraat
vanhemmat olivat tyytyviisid, ettd heiddn 1,5-kuukauden ikdiselle vauval-
le oli nimetty omahoitaja kurssin ajaksi. Yksi vastaaja toivoi, ettd jatkossa
kaikille lapsille olisi nimetty omahoitajat perhettd kohden. Kuviossa 5 esi-
tetddin vanhempien toiveet ja kehittimisehdotukset.

"Ruoka vdhdn mausteista vdililld lapsille. Vililld oli onneksi miedompi
versio lapsille tarjolla."”

"lltapala olisi ollut kiva kun olisi ollut valmiina raskaan pdivdn jdilkeen."

"Allas liian syvd, ettei 2,7v. yletd jalat pohjaan, kun ei osaa uida ja totut-
telee vield veteen!!! ... Liian vihdn altaalla uimista."

"Mukava ettd vauvalle (1,5kk) oli nimetty oma hoitaja."

"Lapsille olisivat omat hoitajat perhettd kohden."”
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reumaa

sairastavan

lapsen  hoidon ohjauksesta

ALAKATEGORIA
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Opinndytetyon luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tulee olla objektiivista. Tutkimusasetelmassa on
useita muuttujia, kuten tutkimuksen kohde eli tutkittava ilmio, tutkija ja
tutkimusmenetelmét. Koska kéytetyt késitteet, menetelmét ja metodologi-
nen osaaminen vaihtelevat tutkijoittain, objektiivisia havaintoja ei ole.
Myos tutkijan omat asenteet, ennakkoluulot, arvostukset ja uskomukset
saattavat vaikuttaa aineistoldhtdisesséd tutkimuksessa. Objektiivisuus syn-
tyykin siis subjektiivisuuden tiedostamisesta. (Kananen 2008, 121.)

Tutkimusmenetelmiin liittyvét virheet ovat myds mahdollisia esimerkiksi
kaytettdessd vddrdd analyysimenetelmid, tai jos késitteet on madritelty
huonosti ja niistd johdetut mittarit vajavaisia tai eivét liity itse asiaan. Tut-
kimusmenetelmiin liittyvd virhemahdollisuus voi liittyd my0s siihen, ettd
kayttdimdmme kieli ei ole yksiselitteistd, vaan ymmaéarrdmme asioita eri ta-
valla. (Kananen 2008, 121.)

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa kdytetdén yleisesti termeja vali-
diteetti ja reliabiliteetti. Validiteetti tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksessa on
tutkittu oikeita asioita eli sitd, mitd pitddkin tutkia. Validiteetilla on yksin-
kertaisimmillaan kaksi alakésitettd, ulkoinen ja sisdinen validiteetti. Ul-
koinen validiteetti tarkoittaa tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin ti-
lanteisiin eli yleistettdvyyttd. Sisdinen validiteetti tarkoittaa tulkinnan ja
kasitteiden virheettomyyttd. Tutkimuksen reliabiliteetilla arvioidaan mit-
taustulosten pysyvyyttd eli toistettavuutta. Néiden kayttdod on kuitenkin
padasiallisesti kritisoitu laadullisessa tutkimuksessa, silld ne ovat olleet al-
kuperidisesti médrdllisen tutkimuksen kriteereitd ja ne vastaavat ldhinnd
vain madréllisen tutkimuksen tarpeita. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 136-137;
Kananen 2008, 123-124; Kananen 2010, 69.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei ole olemassa yksi-
selitteisid ohjeita. Luotettavuutta voidaan lisdtd monilla yksinkertaisilla
asioilla. Dokumentaatio on yksi tdrkeimmisté asioista, miké lisdé luotetta-
vuutta. Kaikki ratkaisut ja valinnat tulee perustella tutkimuksen eri vai-
heissa. Kun valitaan tiedonkeruu-, analysointi- ja tulkintamenetelmié, kir-
jataan valinnan syyt ja perustelut. Kahden tutkijan sama lopputulos lisdd
tutkimuksen luotettavuutta. (Tuomi & Sarajéarvi 2009, 140; Kananen 2010,
69-70.)

Téssd opinndytetydssd kyselylomake (Liite 2) laadittiin teoreettisen viite-
kehyksen pohjalta. Kyselylomakkeen sopivuus tédhin ty6hon tarkastettiin
yhdessd tyon opponentin, ohjaavan opettajan sekd Reumaliiton yhteistyo-
kumppanin kanssa. Opinndytetyon luotettavuutta lisdd se, ettd kyselylo-
makkeen kysymykset vastaavat esitettyihin tutkimusongelmiin. Luotetta-
vuutta lisdd myos se, ettd opinndytetyon analyysi ja tulokset ovat suhteessa
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teoriaan ja aiempiin tutkimuksiin. Myds opinndytetyon eri vaiheiden tark-
ka kuvaaminen lisdi sen luotettavuutta.

8.2  Opinndytetyon eettiset kysymykset

Opinndytetyontekijan tulee ottaa huomioon monia eettisid kysymyksid
tyotd tehdessddn. Opinndytetyontekijan tulee tuntea hyvéksytyt tutkimus-
eettiset periaatteet ja toimia niiden mukaisesti. Hyva eettinen tutkimus
edellyttdd hyvai tieteellistd kdytdntdd opinndytetyon teossa. Tutkimusai-
heen valinta on eettinen ratkaisu. Tutkimuksessa tulee huomioida tutkitta-
vien vapaachtoisuus osallistua tutkimukseen. Eettisesti hyvéssi tyOssd tu-
lee vilttdd eparehellisyyttd, plagiointia ja vastausten védrinkayttod. Eetti-
siin kysymyksiin kuuluvat myds aineistonhankinnan juridiikka, anonymi-
sointi ja arkistointiin liittyvét asiat. (Hirsjarvi ym. 2007, 23-27.)

Opinndytetyon jokaisessa vaiheessa on otettu huomioon tutkimukseen liit-
tyvit eettiset kysymykset tutkijan ja tutkittavien osalta. Tdméin opinndyte-
tyon tutkimukseen osallistuminen oli vanhemmille tiysin vapaaehtoista ja
se kerrottiin vanhemmille sopeutumisvalmennuskurssin yhteydessd seka
kyselylomakkeeseen liitetyssd saatekirjeessd. Kyselyn jarjestdmisestd so-
peutumisvalmennuskurssilla tehtiin kirjallinen opinnédytetyosopimus (Liite
1), joka ldhetettiin Reumaliittoon allekirjoitettavaksi. Lomakkeista ei
my0Oskddn saa selville vastaajien henkilollisyyttd. Kyselylomakkeet olivat
vain ja ainoastaan opinndytetyontekijin kdytdssd ja ne hivitettiin asian-
mukaisella tavalla opinndytetyon valmistuttua, jolloin niitd ei endd voi
myO6hemmin kéyttda.

8.3 Opinndytetyon tulosten tarkastelua

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia
reumaa sairastavan lapsen sopeutumisvalmennuskurssista ja sopeutumis-
valmennuksen merkityksestd vanhemmille. Tavoitteena oli selvittdd, mil-
laista tietoa ja tukea vanhemmat saivat sopeutumisvalmennuskurssilta ja
miten kursseja voitaisiin edelleen kehittéa.

8.3.1 Vanhempien kokemukset saadusta tiedosta ja tuesta

Vastauksista pédtellen suurin osa vanhemmista oli saanut kurssilta run-
saasti ja monipuolisesti tiedollista ja taidollista tukea sekd ohjausta lapsen
reuman hoidosta. Reumasairauksien hoidonohjauksen keskeisié sisdltoalu-
eita Kukkuraisen ja Kyngéksen (2007, 31) mukaan ovat muun muassa pe-
rustieto lastenreumasta, ladkehoito, kivun hoito, sairausprosessi, litkunta ja
nivelten sddstdiminen. Vastausten mukaan vanhempien kokemuksissa so-
peutumisvalmennuskurssilta oli positiivisesti korostunut monipuolisen tie-
don saaminen.

Kukkuraisen ja Kyngéksen (2007, 33) mukaan ryhméohjaus on yksi eniten

kéytetty ohjausmenetelmé terveydenhuollossa ja se sopii hyvin yleiseen
ohjaukseen, kuten lddkitykseen, rentoutumiseen ja nivelten sddstimiseen
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liittyvddn ohjaamiseen. Sopeutumisvalmennuskurssilla ryhmiohjausta
hyddynnettiin piddasiassa koko kurssin ajan. Vanhemmat olivat tyytyvaisid
kurssin siséltimddn lastenreuman hoitoon liittyvédn ryhmissé tapahtuvaan
hoidonohjaukseen.

Ladkehoidolla on suuri merkitys lastenreumassa. Honkasen ja Siildn
(2007, 297) mukaan erilaisten lddkkeiden avulla voidaan lievittdéd kipua,
hillitd sairaiden nivelten tulehduksia tai sammuttaa tulehdus kokonaan.
Vanhempien mukaan he saivat kurssilla tirkedé tietoa lastenreuman ladke-
hoidosta ja sen merkityksesté lastenreuman hoidossa. Vanhemmat kokivat,
ettd he olivat kurssin jdlkeen tietoisempia erilaisista ladkevaihtoehdoista.

Lastenreuman hoitoon osallistuu monia eri terveydenhuollon ammattilai-
sia. Hoitoon osallistuvat lastenreumatologin ja lastenlddkérin lisdksi muun
muassa sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, kuntoutusohjaa-
ja, psykologi ja sosiaalityontekijd (Lastenreuman muuttuva hoito 2009).
Vastausten mukaan vanhemmat olivat tyytyvdisid eri asiantuntijoiden pi-
tdmiin luentoihin kurssilla. Moni vanhempi oli erityisen tyytyvéinen 144-
kérin pitdimadn luentoon.

Kyngéksen ym. (2007, 104) mukaan ryhmaésséd oleminen voi olla sen jése-
nilleen voimaa antava kokemus, jossa on mahdollista saada vertaistukea
sekd oppia potilastovereilta. Léhes kaikkien vanhempien vastauksissa ko-
rostui sopeutumisvalmennuskurssilta saadun vertaistuen merkitys lapsen
reuman hoidon tukena. Kukkuraisen (2007, 36) mukaan vertaistuki on hy-
vé tapa saada ja antaa tukea, vertailla omia kokemuksiaan ja omaa eldmén-
tilannettaan. Vanhemmille oli ollut tirkedd saada vaihtaa ajatuksia ja ko-
kemuksia toisten samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhem-
mat kokivat tirkeédksi myos psykologin pitdimain ryhméakeskustelun.

Vanhemmat pitivit sopeutumisvalmennuskurssilla tarkednd my®os sité, etti
reumaa sairastava lapsi sai vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta
lapsilta. Vanhempien mielestd oli tirkedd, ettd reumaa sairastava lapsi ta-
pasi muita samaa sairautta sairastavia lapsia kurssilla. Vanhemmat koki-
vat, ettd kurssilla mieleistd oli myos lapsen saamat uudet ystavit.

Vastausten mukaan osa vanhemmista koki, ettd asennoituminen lapsen
pitkdaikaiseen sairauteen muuttui kurssilla. Asennoituminen muuttui kurs-
silla entistd jasentyneemmaiksi ja muutama vanhemmista vastasi, ettd osaa
kurssin jilkeen paremmin kuunnella ja ymmaértda lastaan. Vanhemmat oli-
vat sitd mieltd, ettd kurssi antoi riittdvisti tietoja ja taitoja rajojen asettami-
seen reumaa sairastavalle lapselle.

Kuntoutus on tdrked osa reumalapsen hoitoa. Valtosen (2009) mukaan
kuntoutus muodostuu kokonaisuudesta, johon siséltyvét fysio- ja toiminta-
terapian menetelmit sekd potilaan tarvitsemien apuvilineiden, tukien ja
lastojen mairitys. Sopeutumisvalmennuskurssilla vanhemmat saivat paljon
tietoa fysioterapiasta lastenreuman hoidon tukena. Vanhemmat kokivat
toimintaterapeutin ohjauksen tirkeéksi, vaikka se oli jérjestetty vain lapsil-
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le. Perheet saivat kurssilla tietoa myds reumaa sairastavan lapsen jalkojen
hoidosta seké lapsen mahdollisesti tarvitsemista apuvalineista.

On tirkedd, ettd lastenreumaa sairastava pitdd huolta omasta hyvinvoinnis-
taan muun muassa fysioterapian ja litkunnan avulla, silld ne auttavat sii-
lyttdmddn hyvin ryhdin ja pitdvit nivelet toimintakunnossa, ehkdisevit
virheasentoja, lievittivit kipua ja lisddvét reumaa sairastavan lapsen ko-
konaisvaltaista hyvinvointia (Hoidon tavoitteena oireettomuus 2009). So-
peutumisvalmennuskurssilla késiteltiin reumaa sairastavan lapsen liikun-
taa ja sen merkitystd sekd erilaisia litkuntamuotoja. Vanhemmat kokivat,
ettd olivat saaneet kurssilta hyvid ohjeita reumaa sairastavan lapsen liikun-
taan. Vastausten mukaan vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd osaavat kurs-
sin jédlkeen paremmin asettaa reumaa sairastavalle lapselle rajat ja vaati-
mukset litkunnan suhteen. Osa vanhemmista vastasi saavansa kurssilta in-
nostuksen litkkunnan harrastamiseen.

Niinikosken (2010, 106) mukaan pitkdaikaissairaan lapsen hoito on usein
monimutkaista ja perheen kaipaaman kiytinnon ja taloudellisen avun jar-
jestdminen voi vaatia yhteistyotd KELAn kanssa. Vanhemmat kokivat so-
siaalityOntekijdn pitdimédn luennon kurssilla erityisen tirkedksi. Vanhem-
mat olivat tyytyvdisid sosiaaliturvaan liittyvien asioiden tiedottamisesta.
Osalle vanhemmalle sosiaalityontekijén tiedottamat KELAan liittyvit asiat
tulivat tdysin uutena, osalle vanhemmalle tiedot olivat hyvii kertausta.

Honkasen ja Sdilan (2007, 298) mukaan lastenreumaan liittyvassé kivussa
pyritddn lievittdimadn kipua muillakin keinoilla kuin kipuldikkeilld, esi-
merkiksi erilaisilla terapiamuodoilla kuten rentoutumisella. Vastausten
mukaan vanhemmat saivat kurssilla hyvid tietoja ja taitoja kivunlievityk-
seen liittyen esimerkiksi reumaa sairastavan lapsen rentoutuminen kivun-
hoidon tukena.

Soinin (2007, 296) mukaan ultradénilaitteella voidaan n&hdé nivelkalvon
turvotus, nesteylimédra ja joskus myos eroosiot tai nivelkalvon kiithtynyt
verenvirtaus. Vanhemmat kokivat, ettd sopeutumisvalmennuskurssilla oli
litkaa rasitusta reumaa sairastaville lapsille. Ladkérin tekemin ultradani-
tutkimuksen ja lapsen kipujen perusteella reumaa sairastavien lasten nive-
let tulehtuivat kurssin aikana. Vanhempien mielesté lastenhoitajat eivét ot-
taneet tarpeeksi huomioon lastenreumaan liittyviéd rajoituksia, kuten pitkia
kdvelymatkoja. Niveltulehdusten vuoksi lapset olivat vanhempien mielesté
kipeitd, visyneitd ja kiukkuisia.

Vastausten mukaan suurin osa vanhemmista oli tyytyviisia kurssiin ja ko-
kivat, ettd koko perhe viihtyi kurssilla todella hyvin. Muutamat vanhem-
mat pitivét kurssia lomana ja nauttivat kurssilla joka hetkesti. Osa van-
hemmista kertoi jddvansa innolla odottamaan syksyn jatkokurssia.

8.3.2 Vanhempien toiveet tiedon ja tuen saantiin

Osa vanhemmista olisi toivonut, ettd kurssilla olisi ollut enemmaén aikaa
avoimille keskusteluille vanhempien kesken. Vanhemmat olisivat halun-
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neet keskustella muiden vanhempien kanssa esimerkiksi vanhempien ja
perheen jaksamisesta sairauden kanssa. Vanhemmat toivoivat, ettd tulevai-
suudessa luentoja olisi vihemmén ja niiden tilalla olisi enemmaén keskus-
teluja. Moni vanhempi olisi toivonut henkilokohtaista tapaamista ldakérin
ja reumaa sairastavan lapsen sekd hidnen vanhempiensa kanssa.

Vastausten mukaan monet vanhemmat olisivat halunneet viettdd kurssilla
enemmaén aikaa lastensa kanssa koko perheen kesken. Vanhemmat toivoi-
vat kurssille enemmén sellaista tekemistd, jossa koko perhe voisi olla yh-
dessd. Vanhemmat olivat sopeutumisvalmennuskurssin aikataulusta sitd
mieltd, ettd vélilld oli liian vdhdn ohjelmaa kun taas vililla sitd oli liikaa-
kin. Vanhempien mielestd kurssin ensimmadisend iltana olisi voinut olla
enemmain ohjelmaa kun taas toisina pdivind ohjelmaa oli joskus liikaakin.
Vanhemmat toivoivat, ettd kurssin jaksotus olisi ollut tasaisempaa.

Kyngiksen ym. (2007, 124) mukaan hoidonohjauksessa kéytetdin nyky-
adn paljon kirjallista materiaalia, joka hyvin suunniteltuna, selkeédni, oi-
kein suunnattuna ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioivana voi toimia asi-
akkaalle hyvéni itseopiskelumateriaalina kotioloissa. Osa vanhemmista jai
kaipaamaan kurssilta kirjallista materiaalia kotiin esimerkiksi kuntoutuk-
seen liittyen.

Ravinnolla on todettu olevan vaikutusta kivun syntyyn ja kokemiseen
(Hoidon tavoitteena oireettomuus 2009). On myds arveltu, ettd ravinnolla
olisi vaikutusta reumatautien syntyyn ja kulkuun, mutta tieteellistd nayttoa
siitd ei ole (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011). Suuri osa vanhemmista
olisi toivonut kurssilla ravitsemusterapeutin pitdmii luentoa reumaa sai-
rastavan lapsen hyvésti ravitsemuksesta ja sen vaikutuksista lastenreuman
hoitoon. Muutama vanhempi oli vastausten mukaan kuitenkin huomannut,
ettd ravitsemusterapeutti pitdd luennon reumaa sairastavan lapsen tarvit-
semasta ravitsemuksesta syksyn jatkokurssilla.

8.4 Johtopaitokset ja jatkotutkimusaiheet

Vanhemmat olivat saaneet sopeutumisvalmennuskurssilta runsaasti tiedol-
lista ja taidollista tukea lapsensa reuman hoidon eri osa-alueilta. Opinndy-
tetyon tulosten mukaan vanhemmat olivat pddosin tyytyvéisid sopeutu-
misvalmennuskurssilta saamaansa tietoon ja ohjaukseen lapsen reuman
hoidon tukena. Vanhemmat pitivét kurssin sisdltdd péddosin riittdvéand ja
monipuolisena.

Vanhempien vastauksissa korostui vertaisryhman merkitys koko perheen
tukena. Vanhemmat pitivdt hyvin tirkedna saada vaihtaa ajatuksia ja ko-
kemuksia samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhemmat koki-
vat vertaistuen antavan voimaa tulevaan arkeen. My0s lasten saama ver-
taistuki koettiin tirkeéksi. Sopeutumisvalmennuskurssilla on siis suuri
merkitys perheiden psyykkisen hyvinvoinnin tukemisessa.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla tutkimuksen tekemisen sopeutumisval-
mennuskurssin merkityksestd reumaa sairastavalle lapselle itselleen tai
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hénen sisaruksilleen. Lapsen tulee kuitenkin olla tarpeeksi vanha osatak-
seen itse kertoa kokemuksistaan totuudenmukaisesti.
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Opiskelija laatii suunnitelman opinndytetyésta yhteistyoss toimeksiantajan ja ammattikorkeakoulun kans-
sa,

Opiskelija sitoutuu:

- suorittamaan tytn suunnitelmallisesti ja ammattikorkeakoulun ohjeistusta noudattaen

- kayttamaan toimeksiantajalta saamaansa aineistoa vain opinndytetytn tarkoitukseen

- vaitiolovelvollisuuteen erikseen sovitun lucttamuksellisen tausta-aineisten osalta

- toimittamaan valmiin opinngytetytn toimeksiantajalle sovitulla tavalla (tulosteena, kansitettuna, sahkoise-
nd) ja tarvittaessa esittelemasn tyon tuloksia toimeksiantajalle.

Toimeksiantajaa edustava ohjaaja sitoutuu:

- osallistumaan opinnaytetydsuunnitelman laadintaan

- mahdellistamaan tyén suorittamisen tydyhteistssa

- ohjaamaan opiskelijaa tyahan littyvissa ammatillisissa kysymyksissa

- mahdollisuuksien mukaan osallistumaan opinnaytetyoseminaareihin koulutusohjelman kaytannon mukai-
sesti

- antamaan tydstd palautetta ja kifallisen lausunnon ty&n arvicintia varten

- sapimaan tydn luottamuksellisista osioista opiskelijan ja HAMKIn kanssa.

Ohjaava opettaja (HAMEK) sitoutuu:

- vastaamaan, ettd opinnaytetytn aihe ja tavoitteet vastaavat alan opinnaytetyolie asetettuja kriteergja
- ohjaamaan opinnaytetydprojektia ja edistdmaadn tydn valmistumista

- vastaamaan opinnaytetydn arvicinnista

- noudattamaan kaikissa vaiheissa ammattikorkeakoulun opinnaytetyoohjeistusta

- vaitiolovelvollisuuteen erikseen sovitun luottamuksellisen tausta-aineiston osalta.

OPINNAYTETYOSOPIMUKSEN voimassaocloaika
Sopimuksen osapuolet maarittelevat opinnaytetyosopimuksen voimassaoloajan.

Opinnaytetybsopimuksen purkaminen

Opinnaytetytsopimus veidaan purkaa toimeksiantajan puolelta, jos opinnédytetyt opiskelijasta johtuvasta
syysta keskeytyy, ja opiskelijan puolelta, jos opinnaytetyin tekemiseen ei tyoyhteisdssa anneta edellytyk-
sia, kuten tietoa ja aineistoa. Sopimuksen purkautuessa opiskelija on velvollinen palauttamaan opinnayte-
tybaineiston toimeksiantajalle. Mikali kustannusten korvaamisesta on sovittu, toimeksiantaja maksaa kor-
vaukset, ellei purkaminen johdu opiskelijan sopimusrikkomuksesta.

Tata opinnaytetyosopimusta on tehty kolme samansiséitists kappalelta, yksi toimeksiantajalle,
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HAMK

HAMEDN ASIMATTEORME AKDURLL

Lakisaateisia huomicitavia
asioita

1. Oikeudet opiskelijan tyn tuloksiin

1.1 Tekijanoikeudat

Kun opiskelija tytiskentelee ilman tyosuhdetta (=
iman tybsopimusta), hanelld itseliddn on tekijan-
oikeudet teoskynnyksen ylittaviin tydnsa tuloksiin
kuten tietokonechjelmiin ja taideteollisin esinei-
siin.  (Tekijanoikeusiaki 8.7.1961/404 § 40b
{11.1.1991/34)). Tekijdnoikeuden taloudelliset oi-
keudst on siirrettavissa kirjallisella sopimuksella,
Suunnittelijan nimi on mainittava asianmukaisesti.
Kun opiskelija tydskentelee tyosuhteessa, hanen
siihen liittyvana tekemansa tietokoneohjelman ja
siihen valittomast liittyvan teoksen tekijdnoikeudet
siirtyvat tydnantajalle. (Tekijanoikeuslaki § 40b)
Kun opiskelija toimii ammattikorkeakoulussa tyé-
suhteessa itsenaisena opettajana tai tutkijana, te-
kijanoikeudet tietoteknisists tuotoksista eivat siirry
ammattikorkeakoululle, vaikka han toimisi tytsuh-
teessa. (Tekijanoikeuslaki § 40 b 2 mom.) Teki-
jénoikeuden taloudelliset oikeudet on siirrettavissa
kirjallisella sopimuksella.

1.2 Patenttioikeudet

Kun opiskelija tydskentele ilman tydsuhdetta (=
ilman tydsopimusta), hanelld on ocikeudet suoma-
laisen keksintdkynnyksen ylittavaan keksintoonsa.
(Patenttilaki 550/1967, § 1)

Kun cpiskelija tybskentelee tydsuhteessa, hanen
sithen liittyvans tekemansa keksinndt siirtyvat suo-
raan lain nojalla tytnantajalle. (656/1967, § 4)

Kun opiskelija tybskentelee tyosuhteessa HAM-
Kiin, toimitaan lain 369/2006 (Laki cikeudesta kor-
keakouluissa tehtaviin keksintbihin) mukaan.

2. Vastuukysymyksia

2.1 Tapaturmavakuutus

HAMK on vakuuttanut opiskelijansa myds tydels-
méjaksojen yhieydessa tapahtuvan tapaturman
varalia (laki 1318/2002) ja tapaturmakorvaukset
maksetaan sen mukaisesti.

2.2 Tysturvallisuus

Yritys huolehtii ja vastaa tybpaikalla tydskentslyn
alkana opiskelijan  ty&turvallisuudesta  lain
T38/2002 § 2 ja § 4 edellyttamalla tavalla. Opiske-
lija on velvollinen noudattamaan tydpaikan turval-
lisuusohjeita ja masrayksia.

2.3 Vahingenkorvausvastuu
Vahingonkervausvastuu on silla, jonka lukuun,
hyddyksi tai tytnjohdolla tytskennelladn, (Vahin-
gonkorvauslaki 412/1974 luku 2. § 1 ja luku 3 §1)
Tybsuhteessa on isdnnan vastuu.

Tahallaan aiheutetusta vahingosta vastaa tyonte-
kijd itse.

Mikali opiskelija tySskentelee ilman tydsuhdetta,
vahingonkarvausvastuu on yntykselld, jolle ja jon-
ka tytinjohdon alla opiskelija tekee tyata (3, luku 1
§ 3. mom.).

Tata opinnayletybsopimusta on tehty kolme samansisaltaists kappaletta, yksi toimeksiantajalle,
vksi opiskelijalle ja yksi koulutusohjelmalle. Sopimus arkistoidaan voimassacloaika + 3 vuotta,
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HYVAT VANHEMMAT!

Olen sairaanhoidonopiskelija Hdmeen ammattikorkeakoulusta ja valmistun sairaanhoi-
tajaksi joulukuussa 2011. Olen tekemassa opinnadytetyota lastenreumasta. Aiheenani
on vanhempien kokemukset reumaa sairastavan lapsen hoidon ohjauksesta. Tarkoituk-
sena on selvittda ja kuvata minkalaista tietoa ja millaista tukea vanhemmat saavat
reumaa sairastavien lasten ja vanhempien sopeutumisvalmennuskurssilla. Opinnayte-
tyon tuloksia voidaan kayttaa selvittdmaan perhekurssien pidempikestoiset vaikutuk-

set ja miten kursseja voidaan kehittda edelleen.

Teiltad saatu palaute on ensiarvoisen tarkeaa. Siksi toivon, ettd osallistutte tdhan kyse-
lyyn vastaamalla oheisiin kysymyksiin. Vastaaminen tapahtuu nimettémasti ja teita
vastaajia ei niista tunnisteta. Vastaukset ovat vain minun kaytdssani ja opinnaytetyon
valmistuttua kyselylomakkeet havitetdaan asianmukaisesti. Valmiista opinnaytetyosta ei

kyselyyn vastaajia voi tunnistaa.

Kiitos etukiteen arvokkaista vastauksistanne! ©

Jenna Torro
040 7684473

jenna.torro@student.hamk.fi
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KYSELYLOMAKE

Vastatkaa kysymyksiin rengastamalla oikea vaihtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne
sithen varattuun tilaan. Tarvittaessa voitte jatkaa paperin kdéntopuolelle.

Taustatiedot:
1. Vastaaja a) aiti
b) isd
c¢) vanhemmat yhdessa
2. Reumaa sairastavan lapsenne ika v kk
3. Lapsenne ikd, kun hénelld todettiin reuma v kk

4. Ketka perheestinne osallistuivat perhekurssille?

5. Mité lapsenne reuman hoidossa késiteltivid tietoja ja taitoja perhekurssilla kési-
teltiin?

6. Mitd muuta olisitte toivoneet sopeutumisvalmennuskurssilla késiteltidvén liittyen
lastenreumaan?
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7. Millé tavalla perhekurssin tiedot ja taidot tukivat perhettinne lapsenne reuman
hoidossa?

8. Millé tavoin perhekurssi vaikutti eldmaidnne? (Esimerkiksi ldheisten ja perheiden
viliset suhteet, arkipdivé, oma asenne sairauteen, viranomaiset)

9. Miten arvioisitte perhekurssin toteutumista perheenne kohdalla?

10. Mitid muuta haluaisitte sanoa sopeutumisvalmennuskurssista ja sen toteutukses-
ta?

KIITOS ARVOKKAISTA VASTAUKSISTANNE!




