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hempien kokemuksia sopeutumisvalmennuskurssilta ja sopeutumisval-

mennuksen merkitystä vanhemmille reumalapsen hoidon tukena. Tavoit-

teena oli saada tietoa siitä millaista tietoa ja tukea vanhemmat saavat so-

peutumisvalmennuskurssilta ja miten kursseja voitaisiin edelleen kehittää. 

Tutkimus toteutettiin Suomen Reumaliitto ry:n järjestämällä perhekurssilla 
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sen tekemisen sopeutumisvalmennuskurssin merkityksestä reumaa sairas-
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The purpose of the graduate thesis was to describe what kind of             

experiences parents of a rheumatic child have from an adjustment training 

course and how the adjustment training supports the parents with the 

child's rheumatism care. The aim was to find out what kind of information 

and support the parents get from the adjustment training course and how to 

develop the adjustment training courses. The research was carried out in 

the Suomen Reumaliitto's adjustment training course in summer 2011.  

 

The research method was qualitative. The material for the research was 

collected from the parents who participated in the course by a             

questionnaire which included background information and open             

unstructured questions. The purpose of the thesis was introduces to the 

parents in the beginning of the course and they were asked to answer the 

questions in the final day of the adjustment training course. The answers 

were analyzed by using a qualitative content analysis. The response     

percentage was 100. 

 

According to the results the parents got plenty of information that supports 

them with the care of the child's rheumatism from the adjustment training 

course. The parents highlighted the meaning of peer group and they were 

mainly contented to the schedule of the course. The parents wished for 

more discussion, information about the child's nutrition, deeper               

information about the disease and more association with the whole family. 

 

The results of this graduate thesis can be used in adjustment training for 

rheumatic children and their family and in developing adjustment training. 
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1 JOHDANTO 

Juveniili idiopaattinen artriitti (JIA) eli lastenreuma on yhteisnimi, joka on 

vakiintunut merkitsemään joukkoa erilaisia yli kuuden viikon kestoisia ni-

veltulehduksia, jotka ilmenevät ennen 16-vuoden ikää ja alkaa tuntemat-

tomasta syystä. Lastenreuma on krooninen sairaus, jonka oireena on pitkä-

aikainen niveltulehdus. Niveltulehdus ilmenee kipuna, turvotuksena ja 

liikkeiden 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. Nykyään reumaa sairastavat lapset ja nuoret eivät juuri erotu 

muista ikäisistään ja heidän elämänlaatunsa on sairaudesta huolimatta hy-

vä. Sairaus tulee silti ottaa huomioon erilaisissa elämään liittyvissä valin-

noissa lapsena ja aikuisuuden kynnyksellä. Opinnäytetyön tarkoituksena 

on tutustua lastenreumaan sairautena, sen eri hoitomuotoihin ja tulevai-

suuden haasteisiin. (Honkanen & Säilä 2007, 292.) 

 

Lapsen tai nuoren sairastuminen krooniseen tautiin on aina haaste lapselle 

ja hänen perheelleen ja edellyttää sopeutumista uuteen tilanteeseen. Tuol-

loin lapsi tai nuori tarvitsee paljon tukea vanhemmiltaan, jotka myös kai-

paavat läheistensä tukea. Lapsen ja nuoren tärkeä tuki on myös muu lä-

hiympäristö eli koulu, kaverit ja harrastukset. Reumasairaus on kehitysku-

lussa lisähaaste lapsen kasvaessa tasapainoiseksi, itsenäiseksi ja toiminta-

kykyiseksi aikuiseksi. (Honkanen & Säilä 2007, 292; Vuorimaa & Kyngäs 

2007, 302.) 

 

Suomen Reumaliitto ry. toimii reumasairaiden ja muiden tuki- ja liikunta-

elinsairaiden asialla. Reumaliitto tarjoaa jäsenyhdistyksilleen neuvontaa, 

koulutusta ja jäsenpalveluja. Reumaliiton tehtäviin kuuluu yhdessä jä-

senyhdistystensä kanssa kehittää vertaistoimintaa ja vahvistaa sairastunei-

den sosiaalista tukiverkkoa, jotta kukaan ei kokisi jäävänsä yksin sairau-

den kanssa. Suomen Reumaliiton omistamassa Kuntoutumiskeskus Api-

lassa Kangasalalla järjestetään vuosittain erilaisia Kansaneläkelaitos 

(KELA) kustantamia sopeutumisvalmennuskursseja reumaa sairastaville 

lapsille ja aikuisille. Kursseilla käsitellään muun muassa sairauden hoitoa, 

liikuntaa ja terveellisiä elintapoja. Kurssilla parannetaan psykososiaalisia 

valmiuksia ja hyödynnetään vertaistukea. Kurssit toteutetaan joko yksi- tai 

kaksijaksoisina. Tämän opinnäytetyön aineisto kerättiin kaksijaksoisen 

perhekurssin ensimmäiseltä jaksolta.  (Kuntoutumiskeskus Apila 2011; 

Suomen Reumaliitto ry. 2011.)  

 

Kuntoutus on tärkeä osa reumalapsen hoitoa. Sopeutumisvalmennus on 

yksi lääkinnällisen kuntoutuksen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennus on 

kuntoutujan ja hänen lähiomaistensa ohjausta ja valmennusta sairastumi-

sen jälkeisessä elämäntilanteessa. Sopeutumisvalmennus on suunnitelmal-

lista ja monialaista toimintaa  jonka tavoitteena on parantaa ja ylläpitää 

sairastuneen fyysistä, psyykkistä ja sosiaalista toimintakykyä. Tavoitteena 
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on edistää ja tukea sairastumisen jälkeisen elämäntilanteen hallintaa sekä 

itsenäistä selviytymistä jokapäiväisissä toiminnoissa. Tärkeänä osana so-

peutumisvalmennusta on myös jaksoilla saatava vertaistuki eli tutustumi-

nen muihin samassa elämäntilanteessa oleviin ihmisiin. (Simonen 2000, 

252-253; Sopeutumisvalmennus 2011) 

 

Tämän opinnäytetyön tarkoituksena on kuvata reumaa sairastavien lasten 

vanhempien kokemuksia Reumaliitto Ry:n sopeutumisvalmennuskurssilta 

kesällä 2011 ja sopeutumisvalmennuskurssien merkitystä vanhemmille 

lastenreuman hoidossa. Opinnäytetyön tavoitteena oli saada tietoa siitä, 

millaista tietoa ja tukea vanhemmat saavat sopeutumisvalmennuskurssilta 

ja millaista tietoa ja tukea he olisivat tarvinneet. Opinnäytetyön tuloksia 

voidaan käyttää selvittämään perhekurssien pidempikestoiset vaikutukset 

ja miten kursseja voidaan kehittää edelleen. 

 

Hoidonohjaus on ajankohtainen aihe ja tärkeä osa hoitotyötä. Jatkuva hoi-

donohjaus on oleellinen osa reumaa sairastavan lapsen hyvää hoitoa ja se 

vaikuttaa paljon myös hoidon onnistumiseen. Sairaanhoitajalla on tärkeä 

rooli reumalapsen ohjauksessa ja hoidossa. Hoitajan tulee osata ohjata po-

tilasta ja kertoa sairaudesta monipuolisesti. Tässä opinnäytetyössä hoi-

donohjauksella onkin merkittävä osa. 
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2 LAPSUUSIÄN PITKITTYNYT NIVELTULEHDUS ELI 

LASTENREUMA 

2.1 Lastenreuma sairautena 

Lastenreumaksi kutsutaan niveltulehdusta, joka alkaa alle 16-vuotiaalla ja 

tulehdus kestää vähintään kuusi viikkoa. Lastenreuma ei ole yhtenäinen 

tauti vaan joukko erilaisia tauteja, joiden oireena on nivelen tulehdus. 

Suomessa lastenreumaan sairastuu 100-150 lasta vuosittain, ja puolet heis-

tä ovat sairastuessaan alle 5-vuotiaita. Nivelkipu yksinään ei viittaa nivel-

tulehdukseen. Vuosittain yksi tuhannesta lapsesta sairastaa niveltulehduk-

sen ja useimmiten se on lyhytaikainen. (Honkanen & Lahdenne 2010; 

Honkanen & Säilä 2007, 293; Lantto 2002, 194; Lastenreuma 2011; 

Ryöppy 1997, 173;  Suomen Reumaliitto ry. 2002, 11; 465; Tapanainen & 

Rajantie 2010, 24.) 

 

Lastenreuman syntyperä on yleensä tuntematon. Nykykäsityksen mukaan 

lastenreuma on autoimmuunitauti, jossa elimistön immuunijärjestelmä al-

kaa hyökätä omien nivelkudosten kimppuun luullen niitä vieraiksi. Syitä 

on todennäköisesti monia, ja eri alatyypit syntyvät mahdollisesti eri ta-

voin. Joissakin tautimuodoissa perinnölliset tekijät voivat lisätä sairastu-

misriskiä. Lastenreuma ei kuitenkaan periydy suoraan. Joissakin tauti-

muodoissa on todettu vuodenaikavaihtelua, mikä saattaisi viitata infektio-

etiologiaan. (Honkanen & Säilä 2007, 293; Juveniili idiopaattinen artriitti 

2011; Lastenreuma 2009; Lastenreuma 2011; Haapasaari 2002, 167; Suo-

men Reumaliitto ry. 2002, 11; Ryöppy 1997, 173.)  

Lastenreuma voidaan jakaa kolmeen päätyyppiin alkamistavan mukaan: 

systeeminen tauti, monen nivelen tauti (polyartriitti) ja harvojen nivelten 

tauti (oligoartriitti eli pausiartikulaarinen, 1-5 nivelen artriitti). Artriitin eli 

niveltulehduksen oireet voivat kehittyä joko hitaasti tai nopeasti ja taudin 

vaikeus vaihtelee. Yleisesti ottaen aikuisten ja lasten reumassa tapahtuu 

sama ilmiö: tulehdusta seuraa kudostuho. Lapsilla varsinainen nivelten tu-

houtuminen on kuitenkin harvinaisempaa. Lastenreuman ennusteet vaihte-

levat jonkin verran tautityypistä toiseen. Pysyvät nivelmuutokset syntyvät 

hitaammin kuin aikuisilla, ja vain noin joka neljännelle jää merkittävää 

haittaa sairaudesta. (Ryöppy 1997, 173; 257; Juveniili idiopaattinen artriit-

ti 2011; Honkanen & Lahdenne 2010, 465-468; Nivelsairaudet lapsilla 

2007, 34.) 

 

Lastenreuman tunnuspiirteitä ovat aamujäykkyys tai jäykkyys muuten pit-

kän levon jälkeen, nivelen turvotus, pitkäkestoisessa rasituksessa ilmenevä 

kipu, kipeän nivelen aristaminen, ontuminen sekä liikerajoitukset niveles-

sä. Lapsella saattaa olla kuumetta ja sen yhteydessä ilmenevää ihottumaa 

vartalolla. Jos lapsella on ollut infektio tai trauma ennen niveleen tullutta 

muutosta, on aina syytä epäillä septistä eli verenmyrkytykseen liittyvää 

artriittia. Lastenreuma voi oireilla myös lihaskipuna, maksan, pernan tai 

imusolmukkeiden suurentumisella sekä sydänpussin- 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 eivät osaa vielä ilmaista kipua sanoin, voi 

ilmetä univaikeuksia, kärttyisyyttä, itkuisuutta ja sairaiden nivelten varo-

mista. Oireet tulevat esiin yleensä aamuisin, jolloin pienet lapset haluavat 

tulla kannetuksi sängystä. Lapsi ei varaa alaraajoihin hetkeen ollenkaan. 

Tällöin jokin alaraajan isoista nivelistä on tulehtunut. Jos lapsi kyykistyes-

sään tai kävellessään pitää toista polvea ojennettuna, on syytä epäillä pol-

ven niveltulehdusta. Ranteessa olevaa tulehdusta voidaan epäillä silloin, 

kun lapsi kontatessaan ei varaa kämmeneensä vaan kyynärvarteen tai nyr-

kissä olevan käden rystysiin. Kaularangan tulehdusta on syytä epäillä, jos 

lapsi kiertää koko vartaloaan katsoessaan sivulle. Jos lapsella selkeästi on 

vaikeuksia käsitellä kynää tai lusikkaa, saattaa tulehdusta olla sormien 

PIP- (keskinivel) tai MCP- (tyvinivel) nivelissä. (Raivio ym. 1998, 386; 

Honkanen & Lahdenne 2010, 462.) 

 

Niveltulehduksia voi esiintyä myös muissa taudeissa, kuten tulehdukselli-

sissa suolistotaudeissa ja monissa lasten sidekudossairauksissa. Lasten-

reuma on kuitenkin yleisin lasten kroonisista niveltulehduksista. Lasten-

reuman diagnoosi tehdäänkin aina poissulkuteitse. Sairauden kriteerinä on 

yli kuusi viikkoa kestänyt yhden tai useamman nivelen tulehdus alle 16-

vuotiaalla. Tämän lisäksi lapsi saattaa olla väsynyt ja itkuinen sekä hänellä 

voi esiintyä kuumetta ja ihottumaa. Veren lasko ja tulehdusarvo (CRP) 

voivat olla hyvin korkeat. Taudin määrittelemiseksi tutkitaan myös reuma-

tekijä ja tumavasta-aineet. Lisäksi vanhemmilta tiedustellaan lähisuvun 

niveltaudeista ja psoriaasista. (Suomen Reumaliitto ry. 2002, 11; Haapa-

saari 2002, 167; Honkanen & Säilä 2007, 293; Honkanen & Lahdenne 

2010, 462-265.) 

2.2 Eri lastenreumatyypit 

Lastenreuma on hyvin epäyhtenäinen tauti. Paranemisennusteet vaihtele-

vat tautityypin mukaan: lievemmät tautimuodot saattavat parantua muu-

tamassa kuukaudessa jopa ilman hoitoa; vaikeimmat kestävät koko eliniän 

ja saattavat aiheuttaa vaikean invaliditeetin. Nykyinen tautiluokitus on py-

ritty tekemään lähinnä käytännön hoitoa palvelevaksi. Tauti on jaettu seit-

semään alaluokkaan. Kaikista näistä tautimuodoista käytetään yhteistä ni-

meä lastenreuma, juveniili idiopaattinen artriitti (JIA). Eri tautimuodot 

jaotellaan lähinnä sillä perusteella, montako niveltä on tulehtunut ja onko 

mukana koko elimistön niin kutsuttuja yleisoireita, kuten kuumetta, ihot-

tumaa tai sydänpussitulehdusta. Tautimuoto määritellään ensimmäisen 

puolen vuoden aikana ilmenneiden oireiden perusteella. Diagnoosi säilyy 

taudin jatkuessa aikuisikään asti ja alatyyppi pysyy samana vaikka sairau-

den kliininen kuva muuttuisikin myöhemmässä vaiheessa. (Honkanen & 

Säilä 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 & Säilä 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 hyvälaatuisin muoto on oligoartriitti. Siitä on ky-

se, kun ensimmäisen kuuden kuukauden aikana tulehtuu vain neljä niveltä 

tai vähemmän. Oligoartriitti eli harvojen nivelten tauti alkaa yleensä ala-

raajojen suurista nivelistä, yleisimmin polvi- ja nilkkanivelistä. Sairaus voi 

alkaa myös pienistä nivelistä ja jännetupista. On myös mahdollista, että 

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, pysyvään ja le-

viävään oligoartriittiin. Pysyvä oligoartriitti tarkoittaa, että tulehdus ei sai-

rauden missään vaiheessa leviä useampaan kuin neljään niveleen. Leviä-

vässä oligoartriitissa sairaus sen sijaan leviää kuuden kuukauden jälkeen 

viiteen tai useampaan niveleen. (Haapasaari 2002, 170; Juveniili idiopaat-

tinen artriitti 2011; Lantto 2002, 196; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.) 

 

Oligoartriitti alkaa yleensä oireilla ennen kuuden vuoden ikää, tyypillisesti 

parivuotiaana, ja sitä esiintyy lähinnä tytöillä. Oligoartriitissa ensimmäi-

nen oire on yleensä nivelen tai nivelten jäykkyys aamuisin, mikä siis viit-

taa tulehdukseen. Jäykkyyttä voi esiintyä pelkästään sairastuneissa nivelis-

sä tai koko kehossa. Hoitoon hakeutuminen saattaa yleensä myöhästyä, 

sillä lapsen yleistila on yleensä moitteeton.  (Haapasaari 2002, 170; Ju-

veniili idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 196; Honkanen & Lah-

denne 2010, 466.) 

 

Harvojen nivelien tautiin liittyy usein silmän värikalvon tulehdus eli iriitti. 

Se on yleensä alussa oireeton ja siksi salakavala. Se voidaan todeta vain 

silmälääkärin silmämikroskoopilla tekemässä tarkastuksessa. On siis erit-

täin tärkeää, että oligoartriittipotilas käy säännöllisesti silmälääkärillä.  

(Honkanen & Säilä 2007, 294; Haapasaari 2002, 170-171; Lantto 2002, 

196; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.) 

 

Ennuste taudissa on hyvä. Asianmukaisella hoidolla nivelten ennuste on 

usein parempi niillä, joilla tauti rajoittuu vain muutamaan niveleen. Sel-

laisten potilaiden kohdalla, joilla tulehdus myöhemmin leviää useampaan 

niveleen, ennuste on sama kuin seronegatiivisen polyartriitin eli merkittä-

västi 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 sitä 

esiintyy noin 10 %:lla kaikista lastenreumaa sairastavista. Sairaus voi al-

kaa missä lapsuuden vaiheessa tahansa ja se on yhtä yleistä tytöillä ja po-

jilla. Stillin taudin alkuoireena on sahaava, korkea yli 39 asteen kuume 

vähintään 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 sekä sydänpussi- ja keuhkopussitulehdus. 

(Haapasaari 2002, 168; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen & 

Säilä 2007, 295; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Lantto 2002, 197; 

Honkanen & Lahdenne 2010, 466.) 

 

Niveltulehdusta, jota yleensä esiintyy vähintään viidessä nivelessä, voi 

esiintyä joko heti taudin alussa tai vasta kauan kuumevaiheen jälkeen. Sen 

sijaan nivelkipuja on yleensä kuitenkin jo taudin alkuvaiheessa. On huo-

mattu, että sairauden alkamisajankohta sijoittuu yleisimmin loppukevään 

ja syksyn väliselle alueelle. Koska alkuvaiheessa ei välttämättä esiinny ni-

veltulehdusta, voi taudin diagnosointi olla vaikeaa. Tautia hoidetaankin 

usein vaikeana infektiona antibiooteilla tai joskus jopa umpilisäketuleh-

dusdiagnoosilla voimakkaiden vatsakalvontulehdus-oireiden takia. Reu-

mataudin suuntaan aletaan yleensä 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 vähän niveloireita, tauti oireilee vain ajoittain ja tauti lieve-

nee usein itsestään. Lopuilla yleisoireista artriittia sairastavista potilaista 

niveloireita on, mutta yleisoireet yleensä vähenevät vuosien mittaan.  Heil-

lä voi esiintyä myös vaikeaa nivelten tuhoutumista. Pienellä määrällä 

yleisoireet eivät häviä 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 ensimmäisen 

kuuden kuukauden aikana tulehtuu viisi niveltä tai useampia ja reumateki-

jä on positiivinen kahdesti tutkittuna vähintään kolmen kuukauden välein. 

Noin 5 % lapsireumaatikoista sairastuu tähän tautityyppiin. Se on ylei-

sempi tytöillä ja alkaa yleensä vasta yli 10-vuotiailla. Tauti aiheuttaa usein 

symmetristä niveltulehdusta, joka alkaa käsien ja jalkojen pikkunivelistä ja 

leviää sitten muihin niveliin. Tautiin kuuluva niveltulehdus on yleensä hy-

vin vaikea ja se jatkuu usein aktiivisena ja hoitoa vaativana aikuisiälläkin. 

Polyartriitin lisäksi voimakkaita yleisoireita ovat muun muassa väsymys, 

aamujäykkyys, ruokahaluttomuus, unihäiriöt 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 käyttäytyy pitkälti kuten aikuisten vastaava tauti. 

Taudin hoito ja diagnostiikka noudattelevatkin pitkälti samoja linjoja kuin 

aikuisten nivelreuma. Seropositiiviseen polyartriittiin liittyy useammin 

paheneva niveltulehdus, joka voi johtaa nivelten tuhoutumiseen. Tulehdus 

olisi tärkeää saada hoidoilla hallintaan, sillä muuten nivelsyöpymien eli 

eroosioiden kehittymisen vaara on suuri. Eroosioita ilmaantuu varhaisvai-

heessa helposti, ja kliininen kulku ja invaliditeetti ovat yleisiä. Juuri näi-

den vuoksi tämän tautimuodon ennuste on lastenreuman vaikeimpia. 

(Honkanen & Säilä 2007, 294; Haapasaari 2002, 171; Juveniili idiopaatti-

nen artriitti 2011; Lantto 2002, 197; Ryöppy 1997, 173.) 

2.2.4 Seronegatiivinen artriitti 

Määritelmän mukaan ensimmäisen kuuden kuukauden aikana vähintään 

viisi niveltä sairastuu, mutta reumatekijää ei ole osoitettavissa. Tämä tauti-

tyyppi on hieman yleisempi tytöillä kuin pojilla ja sairastuminen voi ta-

pahtua missä iässä tahansa. 20-30 % lastenreumapotilaista sairastaa tätä 

tyyppiä. Se todetaan yleensä sattumalta kun jokin nivel turpoaa. Turvon-

nut nivel ei välttämättä ole alkuvaiheessa kivulias. Tauti ei yleensä ole 

symmetrinen ja ensimmäisenä nivelenä voi sairastua joko pieni tai iso ni-

vel. Muita oireita ovat yleiset sairauden oireet, ruokahaluttomuus, väsy-

mys, lievä iltapäivälämpöily ja nivelkivut. (Haapasaari 2002, 171; Honka-

nen & Säilä 2007, 294; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Suomen 

Reumaliitto ry. 2002, 12; Lantto 2002, 196-197; Honkanen & Lahdenne 

2010, 466.) 

 

Taudin alussa hoitona käytetään yleensä tulehduskipulääkkeitä ja metot-

reksaattia. Tulehtuneet nivelet voidaan toistuvasti hoitaa paikallispistoksil-

la steroidilla. Seronegatiivinen polyartriitti on jossain määrin heterogeeni-

nen eli epäyhtenäinen tautityyppi ja se vaatii paljon eri hoitotoimenpiteitä. 

Taudin ennuste vaihtelee suuresti. Yleisesti sen ennuste on kuitenkin 

huomattavasti parempi kuin seropositiivisen polyartriitin: vain joka nel-

jännellä potilaalla ilmenee nivelvaurioita. (Juveniili idiopaattinen artriitti 

2011; Lantto 2002, 197; Honkanen & Lahdenne 2010, 466.) 

2.2.5 Entesoartriitti 

”Entesiitteihin liittyvä artriitti” eli selkärankareuma on harvoihin niveliin 

kohdistuva tauti yli 6-vuotiaalla lapsella. Tautimuodossa esiintyy niveltu-

lehdus ja entesiitti eli jänteen kiinnittymiskohdan tulehdus. Jos näistä on 

vain toinen, pitää lisäksi olla myös kaksi seuraavista: HLA-B27 positiivi-

nen, sakroiliittikipu ristiselässä, seronegatiivinen selkäreuma jollakin lä-

hisukulaisella, etuosauveiitti eli silmän etuosan tulehdus tai niveltulehdus 

alkanut yli 8-vuotiaalla pojalla. Tyypillinen potilas on teini-ikäinen poika, 

jolla on muutaman suuren nivelen tulehduksen lisäksi useita kivuliaita 

luun ja jänteen kiinnityskohdan tulehduksia. (Honkanen & Säilä 2007, 

294; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Haapasaari 2002, 171; Honkanen 

& Lahdenne 2010, 466.) 
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Oireina tässä tautimuodossa voi olla aamujäykkyyttä, yöheräilyä särkyyn, 

oireetonta kroonista ja oireetonta akuuttia iriittiä. Lastenreumaa sairasta-

villa yli 10 %:lla on entesoartriitti. Ennusteista on vain vähän tutkimuksia 

ja ne vaihtelevat. Joillakin tauti lievenee itsestään, joillakin se pahenee ja 

saattaa levitä myös sakroiliaaliselle alueelle alaselässä. (Juveniili idiopaat-

tinen artriitti 2011; Honkanen & Säilä 2007, 294; Haapasaari 2002, 172; 

Lapsuusiän pitkittynyt niveltulehdus eli lastenreuma 2007.) 

2.2.6 Psoriaasiartriitti 

Taudille ominaista on psoriaasiin tai määrättyihin psoriaattisiin ominai-

suuksiin liittyvä niveltulehdus. Psoriaasi on ihotauti, joka ilmenee hilseile-

vinä läiskinä yleensä kyynärpäissä ja polvissa. Aina ei psoriaasia kuiten-

kaan ole, vaan voi olla myös vähintään kaksi seuraavista: daktyliitti eli 

makkaramaisesti turvonnut sormi tai varvas, kynsimuutoksia (tavallisim-

min pistemäiset kuopat) tai lääkärin toteamana lähisukulaisella psoriaasi. 

Diagnoosi psoriaasiartriitista tehdään harvoin lapsuusiällä. (Honkanen & 

Säilä 2007, 294; Haapasaari 2002, 172; Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; 

Honkanen & Lahdenne 2010, 466.) 

 

Taudinkuva vaihtelee lievästä artriitista erittäin vaikeaan ihottuma- ja ni-

veltulehdusyhdistelmään. Myös taudin ennuste vaihtelee suuresti. Useim-

pien psoriaasiartriittia sairastavien potilaiden tauti muistuttaa paljon oligo-

artriittia, mutta sen todennäköisyys kehittyä polyartriitiksi ajan myötä on 

hieman suurempi. (Honkanen & Säilä 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 täytä minkään luokan 

kriteereitä tai täyttää useamman kuin yhden luokan kriteerit. Muita, harvi-

naisempia tautimuotoja ovat muun muassa SLE (systeeminen lupus eryt-

hematosus) eli punahukka, Reiterin oireyhtymä, enteroartriitit (Chronin 

tauti) ja lapsilla harvoin esiintyvät systeemiset sidekudostaudit. (Valtonen 

2005, 256.) 

2.3 Lastenreuman tutkiminen ja toteaminen 

Lastenreuman diagnosointi eli taudinmääritys tehdään esitietojen, kliinisen 

tutkimuksen ja laboratoriokokeiden perusteella. Siten suljetaan pois muut 

mahdolliset sairaudet ja nivelkipujen aiheuttajat, kuten kasvukivut. Las-

tenreuman toteaminen vaatii hyvää kokemusta ja sen tekee aina alan eri-

koislääkäri. Keskeisin lastenreuman tuntomerkki on yli kuusi viikkoa kes-

tänyt yhden tai useamman nivelen turvotus. Laboratorio- ja röntgentutki-

mukset voivat tukea diagnoosia, mutta lastenreuma voi olla kyseessä, 

vaikka tutkimustulokset olisivat normaalit. Vaikka lastenreuma ei ole suo-

raan perinnöllinen, perintötekijöillä voi olla merkitystä. Siksi myös van-
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hemmilta tiedustellaan suvussa esiintyneitä niveltauteja tai psoriaasista. 

(Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Lastenreuma 2011, Lastenreuman 

diagnosointi 2001; Pitkään kestänyt turvotus keskeinen lastenreuman tun-

tomerkki 2009; Valtonen 2005, 257; Lantto 2002, 195.) 

 

Kun lapsella epäillään reumaa, lääkäri aloittaa tutkimisen käymällä läpi 

aikaisemmat ja nykyiset oireet. Lääkäri tarkkailee lapsen olemusta, liik-

kumista ja toimia koko vastaanottoajan. Kävelyä, kyykistymistä ja käsien 

käyttöä arvioidaan nivelten tilan selvittämiseksi. Lääkäri pyrkii selvittä-

mään nivelen liikelaajuuden, kuumotukset, turvotukset, lihasmassan puo-

lierot ja oireilevan raajan aktiivisen käytön. Kaikki nivelet tutkitaan aina, 

myös kaularangan liikkuvuus ja leukanivelet. Selvittelyvaiheessa on hyvä 

tehdä huolellinen yleistutkimus imusolmuke- tai sisäelinsuurentumien löy-

tämiseksi ja tarkistaa myös hermorakenteiden toiminta. (Honkanen 2007, 

295; Honkanen & Lahdenne 2010, 462-465.) 

 

Laboratoriokokeista on oireiden lisäksi apua diagnoosivaiheessa, jotta lää-

käri pystyy paremmin määrittelemään, mistä lastenreumataudista on ky-

symys ja onko potilaalla riski sairastua komplikaatioihin kuten krooniseen 

iriittiin. Verikokeista määritetään yleensä reumatekijä (RF), joka on kohol-

la seropositiivisessa polyartriitissa. Muuten reumatekijää ei yleensä todeta. 

Lisäksi verestä voidaan tutkia tumavasta-aineita, joita esiintyy usein hyvin 

nuorena oligoartriittiin sairastuneilla. Tumavasta-aineiden poissaolo ei 

kuitenkaan sulje tautia pois, eikä niiden olemassaolo ole varma todiste 

taudista. Perinnöllinen 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-

tiivisuutta voidaan arvioida tulehdusarvoilla (lasko ja CRP), mitkä ovat ta-

vallisesti koholla moniniveltaudissa. Pitkään jatkunut lastenreuma näkyy 

usein anemiana. Käytettävissä 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.) 

 

Säännöllisistä röntgentutkimuksista voi olla apua taudin etenemisen mää-

rittelyssä ja hoidon suunnittelussa etenemisen mukaan. Taudin alkuvai-

heessa röntgenkuvilla todettuja muutoksia ei juuri ole lukuun ottamatta tu-

lehtuneen puolen luiden suurenemista. Kuvia voidaan kuitenkin myö-

hemmin käyttää seurannassa vertailukuvina. Ultraäänellä (kaikukuvauk-

sella) voidaan nähdä nivelkalvon turvotus, nesteylimäärä ja mahdollisesti 

myös eroosiot tai nivelkalvon kiihtynyt verenvirtaus. Magneettitutkimusta 

voidaan käyttää epäselvissä tilanteissa antamaan lisäinformaatiota. (Ju-

veniili idiopaattinen artriitti 2011; Soini 2007, 296-297; Honkanen & Lah-

denne 2010, 464-465.) 

2.4 Lastenreuman yleiset hoitoperiaatteet 

Lastenreumaan ei vielä ole kehitetty varsinaisesti parantavaa hoitoa. Ni-

veltulehdukset saadaan kuitenkin nykyisen lääkehoidon avulla pidettyä 

hyvin kurissa. Hoidon ensisijaisena tavoitteena onkin niveltulehdusten 
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rauhoittumisen myötä virheasentojen ja liikerajoitusten syntymisen estä-

minen ja sitä kautta saada lapsen reuma mahdollisimman oireettomaksi. 

Veren tulehdusarvot pyritään myös saamaan normaaleiksi. Hoidon tavoit-

teena on lisäksi estää pysyvät nivelen sisäiset ja ulkoiset vauriot taudin ak-

tiivivaiheen aikana. Tarkoitus olisi myös parantaa potilaan elämänlaatua ja 

tukea perhettä sairauden kaikissa vaiheissa. Hoidossa on myös tärkeää tu-

kea lapsen sosiaalista ja itsenäistymiskehitystä sekä ammatillista kehitystä. 

(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 yhtä tiettyä hoitokeinoa. On myös mahdollista, että 

sairaus parantuu tai ainakin lievittyy itsestään, ja valtaosalla näin myös 

käy.  Hoito perustuu pääasiassa lääkkeisiin, joilla estetään nivelten tuleh-

dusta, sekä kuntoutukseen, jolla pidetään yllä nivelten toimintakykyä ja 

omalta osaltaan ehkäistään nivelten virheasentoja. Hoito on siis varsin 

monipuolista. Hoitoon osallistuvat lastenreumatologin ja lastenlääkärin li-

säksi muun muassa sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, kun-

toutusohjaaja, psykologi ja sosiaalityöntekijä. Seurannassa on tärkeää huo-

lehtia myös hammaslääkärin (leukanivelet ja purenta) ja silmälääkärin 

(iriittiriski) tarkastuksista. Ortopedin konsultaatiot ovat joskus myös tar-

peen, vaikka uusien ja tehokkaiden reumalääkkeiden ansiosta leikkaushoi-

tojen (esim. nivelen puhdistusleikkaus) tarve lastenreuman hoidossa on 

nykyään vähäistä. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Ryöppy 1997, 

173; Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Lastenreuma 2009; Lastenreuma 

2011; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 467-468.) 

 

Vaikka lastenreuman aiheuttajaa tai syytä ei tunnetakaan, nykyaikaisella 

lääkityksellä pystytään yleensä pitämään niveltulehdukset hallinnassa si-

ten, että lapsi on oireeton ja kasvu on normaalia. Lastenreuman lääkehoito 

on kehittynyt viimeisen kymmenen vuoden aikana merkittävästi, sillä ai-

empien reumalääkkeiden rinnalle on saatu niin sanottuja biologisia lääk-

keitä. Niitä käytetään silloin, kun aktiivista tulehdusta ei saada hallintaan 

tai tauti on vahingoittamassa rustoa tai luuta. Lääkehoidon tärkeä periaate 

on, että lääkitystä on muutettava, jos asianmukaista tehoa ei saada.  (Las-

tenreuman muuttuva hoito 2010; Honkanen & Säilä 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 

myös Heinolan Reumasäätiön sairaalalla on ollut suuri valtakunnallinen 

vastuu lastenreumaa sairastavien lapsien hoidossa ja kuntoutuksessa. Kes-

kussairaaloissa voidaan järjestää välikontrollit tai lievempiä tautimuotoja 

sairastavien kaikki kontrollikäynnit. Tällöin vastuussa on joko lastenreu-

matologi tai lastenreuman hoitoon perehtynyt lastentautien erikoislääkäri. 

(Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Tietoa lastenreumasta 2011; Lasten-

reuma 2011; Honkanen & Lahdenne 2010, 467.) 
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2.4.1 Lastenreuman lääkehoito 

Lääkkeillä on suuri merkitys lastenreuman hoidossa. Erilaisten lääkkeiden 

avulla voidaan lievittää kipua, hillitä sairaiden nivelten tulehduksia tai 

sammuttaa tulehdus kokonaan. Lääkkeet auttavat ylläpitämään nivelten ja 

lihasten toimintakykyä rauhoittamalla tulehduksia. Kaikki reumalääkkeet 

ovat parhaimmillaankin oireita poistavia ja vaurioita estäviä, mutta eivät 

paranna tautia. Reumaa sairastavan lapsen lääkehoito suunnitellaan aina 

yksilöllisesti ja lääkkeistä on mahdollisuus saada KELAlta maksusitou-

mus. Lääkehoidossa huomioidaan lääkkeiden vaikuttavuus ja haittavaiku-

tukset. Lääkehoito voidaan toteuttaa joko per oraalisesti eli suun kautta, 

intra-articulaarisesti eli nivelensisäisesti, subcutikseen eli ihonalaisesti tai 

intravenoosisesti eli suonensisäisesti. Lääkkeen antomuoto tulee olla lap-

sen ikätason mukainen ja toteutettavissa oleva. (Hoidon tavoitteena oireet-

tomuus 2009; Honkanen & Säilä 2007, 297-298; Lantto 2002, 197; Hon-

kanen & Lahdenne 2010, 468.) 

 

Lastenreuman hoitosuositukset korostavat mahdollisimman tehokasta lää-

kitystä hoidon alkuvaiheessa. Lääkehoidon tavoitteena on siis saada ai-

kaan remissio eli niveltulehduksen sammuttaminen ja saada sitä kautta 

lapsi mahdollisimman nopeasti liikkumaan normaalisti. Lääkehoito toteu-

tuu yleensä yhdistelmähoitona. Nykyisten lääkkeiden ansiosta tulokset nä-

kyvät usein nopeammin ja hoitoaikaa voidaan lyhentää. Lastenreumassa 

on pääosin käytetty samoja lääkkeitä kuin aikuisten reumassa. Käytössä 

olevat lääkehoitomuodot ovat tulehduskipulääkkeet, paikallishoidot nive-

liin, systeemiset glukokortikoidit, antireumaattinen peruslääkehoito ja bio-

logiset lääkkeet. (Honkanen & Säilä 2007, 297; Valtonen 2005, 257; Hon-

kanen & Lahdenne 2010, 468; Korpela 2007, 55.) 

 

Tulehduskipulääkkeet (NSAID) ovat tärkeä osa aktiivivaiheen lääkitystä 

ja niitä voidaan alkaa käyttämään jo ennen diagnoosin varmentumista. Sitä 

on hyvä käyttää aina niin kauan kuin lapsella on aamujäykkyyttä, liikear-

kuutta, turvotusta ja kipua. Sen jälkeen tulehduskipulääkkeitä käytetään 

usein tilapäisesti. Ne ovat symptomaattisia eli oireisiin kohdistuvia ja anti-

pyreettisiä eli kuumetta alentavia lääkkeitä. Yleisimmin käytettyjä tuleh-

duskipulääkkeitä ovat naprokseeni ja ibuprofeeni. Lievissä ja ohimenevis-

sä nivelvaivoissa ne voivat riittää ainoaksi lääkehoidoksi.  (Juveniili 

idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 257; Kipulääkkeet nivelreu-

man hoidossa 2009; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 467-

468.) 

 

Jos tulehtuneita niveliä on vain yksi tai muutama, ja kun nivelen jäykisty-

minen kivun seurauksena voi aiheuttaa virheasennon kehittymisen, hoito 

aloitetaan useimmiten nivelpistoshoidoilla. Se tarkoittaa tulehtuneen nive-

len paikallishoitoa eli niveleen tai niveliin ruiskutetaan pitkävaikutteista 

glukokortikoidia eli kortisonia. Varsinkin pienille lapsille paikallishoidot 

tehdään yleensä "humautuksessa" eli lyhyessä anestesiassa. Yksittäiset 

punktiot vanhemmille lapsille tehdään paikallispuudutuksessa. Injektioilla 

on yleensä nopea ja pitkäaikainen teho, jos niveltä pidetään levossa seu-

raavat 24 tuntia. Kortisonilla on paljon erilaisia haittavaikutuksia (varsin-

kin suuriannoksisena), kuten lisääntynyt ruokahalu ja sitä kautta ylipaino, 
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turvotus, kasvun hidastuminen, luiden haurastuminen, luuston kalkkikato 

ja mielialan muutokset. Injektiona annettaessa haittavaikutukset ovat kui-

tenkin paljon pienemmät kuin per oraalisesti tablettina. Vaikeissa tauti-

muodoissa ja Stillin taudissa yleisesti käytetään kortisonia myös tablettei-

na. (Honkanen & Säilä 2007, 298; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaat-

tinen artriitti 2011; Kortisoni rauhoittaa tulehdusta 2009; Lantto 2002, 

198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.) 

 

Mikäli kyseessä on moninivelinen tauti tai harvanivelisessä taudissa jou-

dutaan toistuviin paikallishoitoihin, on syytä harkita pitkäaikaisen, yli 

vuoden kestävän, reumalääkityksen aloittamista. Antireumaattien tarkoitus 

on pysäyttää reuman eteneminen tai ainakin hidastaa sitä. Näiden lääkkei-

den teho tulee yleensä esiin vasta muutaman viikon tai kuukauden kuluttua 

hoidon aloituksesta. (Honkanen & Säilä 2007, 298; Lastenreuman lääke-

hoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; 

Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.) 

 

Tämän hetken käytetyin antireumaatti on metotreksaatti, joka on myös 

syöpätautien hoidossa käytetty sytostaatti. Metotreksaatti aloitetaan mata-

lalla annostelulla. Sitä otetaan yleensä kerran viikossa ja se tehoaa useim-

piin potilaisiin. Metotreksaatilla on tulehdusta hillitsevä vaikutus, ja joilla-

kin potilailla se voi tuntemattomasta syystä rauhoittaa koko taudin. Metot-

reksaattia siedetään yleisesti hyvin. Tavallisimmat sivuvaikutukset ovat 

pahoinvointi, vatsavaivat ja maksan entsyymiarvojen kohoaminen. Ent-

syymiarvoja seurataan hoidon aikana säännöllisin laboratoriokokein. Me-

totreksaattien kanssa käytetään yleensä foolihappoa, mikä vähentää haitta-

vaikutusten riskiä. Pahoinvointiin pyritään myös puuttumaan ajoissa, ja si-

tä hoidetaan lääkkeillä (esimerkiksi metoklopramidi) ja annoksia sovelta-

malla. Metotreksaattiannosta voidaan nostaa, mikäli perusannostus ei riitä. 

Jos teho on edelleen riittämätön ja sivuvaikutuksista tulee ongelmaa, voi-

daan kokeilla usean eri lääkkeen yhdistelmää. (Honkanen & Säilä 2007, 

298; Lastenreuman lääkehoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili 

idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 

2010, 468; Korpela 2007, 55; Nivelreuma 2009.) 

 

Metotreksaatin hyvä pari on hydroksiklorokiini, jota käytetään myös mala-

rian hoidossa. Sitä siedetään hyvin, ja sitä voidaan käyttää yhdistelmähoi-

tona metotreksaatin lisäksi myös leflunomidin, sulfasalatsiinin ja syklo-

sporiinin kanssa. Metotreksaattihoitoa saavia potilaita samanaikaisen hyd-

roksiklorokiinin käytön on todettu suojaavan maksan toiminnan häiriöiltä. 

Sytostaateista toinen vaihtoehto metotreksaatille on leflunomidi, mutta se 

on kalliimpi kuin metotreksaatti, jonka vuoksi sitä ei ensisijaisesti käytetä. 

Lisäksi sen käytöstä lapsilla ei tällä hetkellä ole juuri mitään tietoa. Salat-

sopyriinin on myös todettu tehoavan lastenreumaan, mutta sitä ei siedetä 

yhtä hyvin kuin metotreksaattia eikä kokemusta ole yhtä paljon. Lasten-

reuman hoidossa käytetään myös muita sytostaatteja, kuten atsatiopriinia 

ja syklosporiinia. Myös kulta (auratiomalaatti ja sulfasalatsiini) on edel-

leen jonkin verran käytössä. (Honkanen & Säilä 2007, 298; Lastenreuman 

lääkehoito 2007; Valtonen 2005, 257; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; 
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Lantto 2002, 198; Honkanen & Lahdenne 2010, 468; Korpela 2007, 57-

63.)  

 

Lääkehoitoa tulee remissiovaiheessa vähentää ja aina sairauden aktiivivai-

heessa lisätä. Remissiovaiheeseen ei kuitenkaan pyritä hinnalla millä hy-

vänsä. Lapsi ei välttämättä tarvitse uusia erityiskalliita lääkkeitä tai raskas-

ta yhdistelmähoitoa jos lapsi muuten voi hyvin ja hänellä on lievää tuleh-

dusta yhdessä tai kahdessa nivelessä. Lääkehoidossa on aina suhteutettava 

mahdolliset hyödyt ja haitat sairauden vaaroihin. Käytäntö on kuitenkin 

osoittanut, että lääkehoitojen tehostaminen on johtanut aina lasten ennus-

teen paranemiseen. (Honkanen & Säilä 2007, 297; Reuma-aapinen 2002, 

12; Honkanen & Lahdenne 2010, 468.) 

 

Biologiset lääkkeet eli TNF-a-salpaajalääkkeet ovat reuman uusin hoito-

muoto. Niitä käytetään yleensä yhdessä perinteisten reumalääkkeiden 

kanssa. Biologinen lääke tarkoittaa valmistetta, jonka elävät solut ovat 

tuottaneet luonnollisista valkuaisaineista. Anti-TNF-lääkkeet eli TNF-

estäjät estävät keskeisen tulehduksen välittäjäaineen eli tuumorinekroosi-

tekijän (TNF) vaikutuksen. Ne vaikuttavat ainoastaan tulehduksenaiheut-

tajasoluun. Niitä käytetään yleensä sen jälkeen kun potilas on kokeillut 

muita hoitoja, jotka eivät ole auttaneet tai niiden teho ei ole riittänyt. (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 lääkkeet rauhoittavat tulehduksen 

nopeasti ja tehokkaasti varsinkin polyartriittityyppisessä reumassa. 

Useimmat potilaat myös kokevat olonsa terveemmäksi ja pirteämmäksi 

biologisten lääkkeiden ansiosta. Biologiset lääkkeet annetaan valmisteesta 

riippuen joko sairaalassa tiputuksena laskimoverisuoneen (Remicade®, 

RoActemra®) tai kotona pistoksena ihonalaisesti (Enbrel®). TNF-estäjät 

kuuluvat yleisen lääkekorvattavuuden piiriin. Koska ne ovat hyvin kalliita 

lääkkeitä, ne ovat käytössä lähinnä vaikeissa tapauksissa.   (Lastenreuma 

2009; Lastenreuma 2011; Lastenreuman muuttuva hoito 2010; Juveniili 

idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 258; Honkanen & Lahdenne 

2010, 468.) 

 

Yleisimmät sivuoireet biologisissa lääkkeissä ovat yliherkkyysreaktiot tai 

lievä infektioalttiuden kasvu. Niissä on kuitenkin selvästi vähemmän ei-

toivottuja sivuvaikutuksia kuin esimerkiksi sytostaateissa. TNF-

modulaattoreiden pitkäaikaiskäyttöön saattaa myös liittyä pahanlaatuisten 

kasvainten esiintyvyyden lisääntyminen. Suomessa ei kuitenkaan noin 10 

vuoden käytön aikana ole havaittu mitään tällaiseen viittaavaa. Asiaa tut-

kitaan parasta aikaa Euroopan ja USA:n lääkevalvontaviranomaisten toi-

mesta ja tietämys biologisiin lääkkeisiin 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 vähentynyt huomattavasti tehokkaiden lääkkei-

den ja muiden hoitojen ansiosta. Reuman leikkaushoidot ovat lähinnä en-

nalta ehkäiseviä eli jänteiden ja nivelten puhdistuksia. Niistä toipuminen 

on nykyisin hyvin nopeaa, sillä puhdistukset tehdään yleensä tähystyksen 

avulla. Lastenreumaa sairastavalle voidaan joutua tekemään kirurgisesti 

ns. sinkilöinti, jos lapselle on kehittynyt virheasento tai raajojen pi-

tuuseroa. Siinä reisiluun kasvulevyt sinkilöidään määräajaksi. (Valtonen 

2005, 258.) 

2.4.3 Lastenreuman seurantakokeet 

Lastenreumaan liittyy iriitti eli silmän värikalvontulehdus joka viidennellä 

lapsella. Harvojen nivelten tulehdukseen eli oligoartriittiin sairastuneiden 

riski saada myös iriitti on suurempi alle 4-vuotiaana sairastuneilla. He 

kuuluvat riskiryhmään ja käyvät silmälääkärillä 3-4 kuukauden välein 

kahden vuoden ajan ja sen jälkeen puolen vuoden välein aina 12-vuotiaiksi 

asti. Moniniveltulehdusta sairastavien silmiä tutkitaan silmälääkärillä puo-

len vuoden välein ensimmäiset seitsemän vuotta jonka jälkeen vuosittain. 

Yleisoireista reumaa sairastavien silmät tutkitaan vuoden välein. Säännöl-

liset hammaslääkärikäynnit ovat tärkeitä lastenreumaa sairastavalle. 

Käynneillä tarkastetaan sekä hampaiden ja niiden tukikudoksen ja lima-

kalvojen kunto että mahdolliset reuman aiheuttamat muutokset leukanive-

lissä. Lisäksi suu on hengitysteiden ohella tärkein portti infektioille ja siksi 

suun hoito on ensiarvoisen tärkeää 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.) 

 

Pitkäaikaislääkkeiden käyttäminen vaatii tarkkaa seurantaa ja laboratorio-

seurannat ovat välttämättömiä, jotta haittavaikutukset havaitaan ajoissa. 

Metotreksaatti ja salatsopyriini vaikuttavat elimistöön voimakkaasti. Me-

totreksaatti on maksatoksinen, joten yleisin poikkeava laboratoriokoetulos 

on maksan entsyymien lisääntyminen. Maksan arvoja seurataan arvoilla 

ALAT ja ASAT. Maksa-arvot saadaan kuitenkin normalisoitumaan, kun 

metotreksaateista pidetään taukoa tai annostusta pienennetään. Lievät 

maksan toimintamuutokset kuitenkin sallitaan. Salatsopyriini kohottaa 

myös maksa-arvoja samalla tavalla kuin metotreksaatti. Lisäksi se voi ai-

heuttaa leukosytopeniaa eli veren valkosolujen vähäisyyttä, joka lisää ris-

kiä sairastua infektioihin. Hoidon tehon ja mahdollisten lääkityksestä ai-

heutuvien haittavaikutusten seurannassa laboratoriokokein mitataan lisäksi 

verenkuvaa, veren laskoa ja CRP:tä. (Hoidon tavoitteena oireettomuus 

2009; Korpela 2007, 55-58; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011.) 

2.4.4 Lastenreuman itsehoito ja muut hoitomuodot 

Lääkehoidon ohella on tärkeää, että lastenreumaa sairastava pitää huolta 

omasta hyvinvoinnistaan muun muassa monipuolisen ravinnon, fysiotera-
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pian ja liikunnan avulla. Ravinnolla on todettu olevan vaikutusta kivun 

syntyyn ja kokemiseen. On myös arveltu, että ravinnolla olisi vaikutusta 

reumatautien syntyyn ja kulkuun, mutta tieteellistä näyttöä siitä ei ole. Fy-

sioterapia ja liikunta ovat tärkeää siksi, että ne auttavat säilyttämään hyvän 

ryhdin ja nivelten toimintakunnon, ehkäisevät virheasentoja, lievittävät ki-

pua ja lisäävät potilaan kokonaisvaltaista hyvinvointia. (Hoidon tavoittee-

na oireettomuus 2009; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen & 

Lahdenne 2010, 468.) 

 

Silloin kun lastenreumaan liittyvä kipu on kroonistunut, pyritään hoidossa 

hyödyntämään muitakin kivunlievityskeinoja kuin kipulääkkeet. Näitä 

ovat esimerkiksi kylmähoidot, erilaiset terapiamuodot kuten rentoutumi-

nen, psykososiaalinen hoito ja fysioterapia. (Honkanen & Säilä 2007, 298; 

Honkanen & Lahdenne 2010, 468.) 

2.5 Lastenreuman mahdolliset komplikaatiot ja ennuste 

Lastenreumaan liittyy iriitti eli silmän värikalvontulehdus noin 20 %:lla eli 

joka viidennellä lapsella. Iridosykliitin eli iriitin riski on suurin niillä lap-

silla, jotka sairastuvat lastenreumaan alle neljän vuoden iässä. Usein näi-

den lasten tautityyppi on oligoartriitti ja heillä on lisäksi tumavasta-aineita. 

Moniniveltulehduksessa iriittiin sairastuu noin 10 %. Tulehdus todetaan 

aina silmälääkärin tekemällä silmämikroskooppitutkimuksella. Lähes kai-

killa se alkaa oireettomasti, jonka vuoksi säännölliset silmälääkärikäynnit 

ovat erityisen tärkeitä lastenreumaa sairastavalle. Iriitin hoitoon kuuluvat 

kortisonitipat ja mustuaista laajentavat tipat. Lähes puolella lastenreumaa 

sairastavalla potilaalla silmätulehdus todetaan jo ensimmäisen vuoden ai-

kana taudin alkamisesta ja 90 %:lla neljän vuoden kuluessa. Jos tulehdusta 

ei huomata ajoissa tai sitä ei hoideta asianmukaisesti, voi potilaalle kehit-

tyä vakavia silmäongelmia, kuten harmaakaihi, näön heikkeneminen tai 

glaukooma eli silmänpainetauti. (Valtonen 2005, 258; Kotaniemi 2007, 

299; Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Lantto 2002, 198; Honkanen & 

Lahdenne 2010, 466; Äkillinen värikalvontulehdus eli akuutti iriitti 2007.) 

 

Aktiivinen reumatulehdus ja suuriannoksinen glukokortikoidihoito voivat 

hidastaa lastenreumapotilaan kasvua. Kasvuhäiriön riski on kuitenkin ny-

kyään pieni nykyisten tulehdusta tehokkaasti hillitsevien lääkkeiden ansi-

osta. Toisaalta aktiivisesti tulehtuneen nivelen seudussa voi luun kasvu 

paikallisesti kiihtyä ja siten aiheuttaa esimerkiksi alaraajojen pituuseroa. 

Jos ongelma huomataan ajoissa, se saadaan yleensä korjattua kasvua oh-

jaamalla. (Honkanen & Säilä 2007, 295.) 

 

Ennuste riippuu paljon niveltulehduksen vaikeusasteesta, siitä, mikä JIA-

tauti on kyseessä sekä hoidon aloitusajankohdasta ja riittävyydestä. Mitä 

aikaisemmassa vaiheessa tauti huomataan ja hoito päästään aloittamaan, 

sitä parempi ennuste yleensä on. Yleisesti ottaen lastenreuman ennuste on 

nykyään hyvä. Viimeisen 50 vuoden aikana lastenreuman hoitomahdolli-

suudet ovat oleellisesti parantuneet ja taudin ennuste kohentunut lääkehoi-

tojen edistymisen myötä. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Honkanen 

& Säilä 2007, 295; Valtonen 2005, 257; Lantto 2002, 198.) 
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Lastenreuman ennuste oli aiemmin paljon huonompi. Se johti usein vaike-

aan invaliditeettiin, sydäntautiin tai amyloidoosiin ja ennenaikaiseen kuo-

lemaan. Hoidon keskittämisellä ja tehostamisella on päästy erinomaisiin 

tuloksiin. Nykyään pysyvä invaliditeetti on harvinaista, amyloidoosi on 

käytännössä hävinnyt kokonaan ja ennenaikaisia kuolemia ei juuri ole. 

Suurin osa sairastuneista pystyy nykyhoitojen avulla selviämään työelä-

mässä jokseenkin normaalisti. (Suomen Reumaliitto ry. 2002, 12; Honka-

nen & Säilä 2007, 295; Tietoa lastenreumasta 2011; Lapsuusiän pitkittynyt 

niveltulehdus eli lastenreuma 2007.) 

 

Toistaiseksi ei ole löydetty mitään luotettavia, lääkärintarkastuksessa tai 

laboratoriossa havaittavia piirteitä, joiden perusteella taudin varhaisessa 

vaiheessa voitaisiin määritellä, millainen taudin ennuste on. Ennustavista 

tekijöistä olisi kuitenkin paljon hyötyä, sillä niiden avulla voitaisiin tunnis-

taa ne potilaat, jotka tarvitsevat tehokkaampaa hoitoa heti alusta pitäen. 

(Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Tietoa lastenreumasta 2011). 

3 KUNTOUTUS OSANA REUMAA SAIRASTAVAN LAPSEN 

HOITOA 

3.1 Kuntoutuksen käsitteet 

Kuntoutus käsitteenä ei ole yksiselitteinen. Asiayhteydestä riippuen kun-

toutus voi muodostaa joko laajan tai suppean osan siitä kokonaisuudesta, 

jonka erilaiset tukimuodot ja -toimet käsittävät. Nykytilanteen ja tavoittei-

den määrittelyn jälkeen kuntoutuksen palveluihin voi kuulua muun muassa 

ohjausta, neuvontaa, sopeutumisvalmennusta, kuntoutuslaitosjaksoja ja 

apuvälinepalveluita. Lapsen ja nuoren hyvän kuntoutuksen kannalta tärke-

ää on kokonaisuus eli sujuvuus ja toimivuus eri organisointien välillä. 

(Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006, 16; Kuntoutuksella 

parannetaan toimintakykyä 2011; Järvikoski & Härkäpää 2005, 13, 36.) 

 

Kuntoutuksen merkitys on viime vuosina vahvistunut yhteiskunnassa. 

Kuntoutustoiminta on vähitellen laajentunut ja määrärahat kuntoutukseen 

lisääntyneet. Kuntoutus on sisällöltään ja toteutumistavoiltaan monimuo-

toinen toimintakokonaisuus, jonka tavoitteena on tukea kuntoutujaa ja ot-

taa huomioon yksilön tarpeet. Kuntoutus ei ole pelkästään korjaavaa toi-

mintaa, vaan siihen liittyy myös ennakoitavissa oleva haittoja ehkäisevä 

näkökulma. Kuntoutus on kolmivaiheinen prosessi, johon kuuluvat aktii-

vinen muutosprosessi, ihmisen ja ympäristön muutosprosessi sekä yksilöl-

linen kasvu- tai oppimisprosessi. (Järvikoski & Härkäpää 2005, 3, 10, 12-

13, 19, 35-36.) 

 

Kuntoutuksen tavoitteena on aina ihmisen tai ihmisryhmien elämäntilan-

teen muutos, parempi tulevaisuus. Usein kuntoutus ymmärretään erilaisten 

toimenpiteiden muodostamaksi kokonaisuudeksi, jolla tähdätään tiettyihin 

tavoitteisiin. Valtioneuvoston kuntoutusselonteossa 2002 kuntoutus määri-

tellään ihmisen tai ihmisten ja ympäristön muutosprosessiksi, jonka tavoit-
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teena on toimintakyvyn, itsenäisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja työlli-

syyden edistäminen. Sen mukaan kuntoutus on suunnitelmallista, monia-

laista toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan elä-

mäntilanteensa. Selonteossa todetaan, että kuntoutuksen perusteeksi on 

alettu katsoa myös työkyvyn heikkenemisen tai vakavan syrjäytymisen 

uhka. Siten kuntoutus on saamassa yhä enemmän sosiaalisia ja psykososi-

aalisia ulottuvuuksia. (Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006, 

16; Järvikoski & Härkäpää 2005, 12-13, 35.) 

Kuntoutus on suunnitelmallista, monialaista ja -ammatillista, usein pitkä-

jänteistä toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan 

elämäntilanteensa. Kuntoutuksen suunnitelmallisuus perustuu harkintaan 

siitä, mikä on nykytilanne, millaisia muutoksia siihen halutaan ja miten 

siihen pyritään. Kuntoutusprosessiin sisältyy yleensä monenlaisia toimen-

piteitä, joissa monen eri ammatin edustajien asiantuntemusta käytetään 

hyväksi. (Kuntoutusselonteko 2002; Koivikko & Sipari 2006, 16; Kuntou-

tuksella parannetaan toimintakykyä 2011; Järvikoski & Härkäpää 2005, 

13, 36.) 

Nykyään kuntoutuksessa pidetään erityisen tärkeänä kuntoutujan omaa 

osallisuutta kuntoutusprosessissa. Kuntoutujan itsemääräämisen ja au-

tonomian tukeminen kuntoutuksessa on sekä toiminnan että tulosten kan-

nalta tärkeä kysymys. (Kuntoutusselonteko 2002; Järvikoski & Härkäpää 

2001, 32; Järvikoski & Härkäpää 2005, 13, 17.) 

Kuntoutus voi olla lakisääteistä tai harkinnanvaraista. Sitä järjestävät 

muun muassa sosiaali- ja terveydenhuolto, Kansaneläkelaitos, sosiaaliva-

kuutus ja työhallinto. Pääosa kuntoutuspalveluista on maksuttomia, osasta 

(esimerkiksi terapiat) asiakkaalta peritään maksu. KELA maksaa kuntou-

tusajan toimeentuloturvana kuntoutusrahaa. Kuntoutus eroaa tavanomai-

sesta hoidosta ja huollosta monialaisuutensa ja menetelmiensä vuoksi. 

Kuntoutuksen ja hoidon raja ei kuitenkaan aina ole selvä, eikä se ole tar-

peenkaan. (Kuntoutuksella parannetaan toimintakykyä 2011.)  

 

Kuntoutus voidaan jakaa neljään eri osa-alueeseen. Ne toimivat hyvänä 

kuntoutuspalvelujen toteuttamis- ja kustannusvastuiden jäsentäjänä. Osa-

alueet ovat toimintakykykuntoutus (lääkinnällinen kuntoutus), ammatilli-

nen kuntoutus, kasvatuksellinen kuntoutus ja sosiaalinen kuntoutus. Lää-

kinnällinen kuntoutus vastaa muun muassa kuntouttavista hoitotoimenpi-

teistä, neuvonnasta, tutkimuksista, apuvälinehuollosta sekä sopeutumis-

valmennuksesta. Ammatillinen kuntoutus edistää työkyvyn ylläpitämistä, 

kun taas kasvatuksellinen kuntoutus viittaa esimerkiksi vammaisen lapsen 

tai aikuisen kasvatukseen ja koulutukseen. Sosiaalisella kuntoutuksella py-

ritään parantamaan kuntoutujan sosiaalista toimintakykyä esimerkiksi hel-

pottamalla asumista ja liikkumista. Yksittäisen kuntoutujan kuntoutuspro-

sessissa tai palvelukokonaisuudessa on mukana elementtejä kaikista näistä 

osa-alueista. (Kettunen, Kähäri-Wiik, Vuori-Kemilä & Ihalainen 2003, 

325, 328-329, 334-335, 342, 347-348; Kuntoutusselonteko 2002; Kuntou-

tuksen palvelujärjestelmä 2011; Järvikoski & Härkäpää 2005, 23-24.) 
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3.2 Kuntoutus osana reumaa sairastavan lapsen hoitoketjua 

Kuntoutus on tärkeä osa reumaa sairastavan lapsen hoitoa. Kuntoutus 

muodostuu kokonaisuudesta, johon sisältyvät fysio- ja toimintaterapian 

menetelmät sekä potilaan tarvitsemien apuvälineiden, tukien ja lastojen 

määritys. Asianmukaisella fysioterapialla ja lastoilla pyritään estämään ni-

velten virheasentojen kehittyminen. On erittäin tärkeää, että kuntoutus 

aloitetaan varhaisessa vaiheessa, ja että se on säännöllistä. Kuntoutuksella 

säilytetään liikkeiden laajuus, lihasten hapen- ja ravinnonsaanti sekä lihas-

voima. Lisäksi sillä pyritään ehkäisemään, rajoittamaan tai korjaamaan ni-

velten virheasennot. Potilasta tulisi myös motivoida itsenäiseen harjoitte-

luun. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 259; Isomeri, 

Lehtinen & Mikkelsson 2001, 372.) 

 

Lapsen ja nuoren kuntoutuksessa keskeistä on tietysti lapsi tai nuori itse, 

mutta myös hänen perheensä. Hyvän kuntoutuksen kannalta lapselle ja 

perheelle ovat tärkeitä suostumus kuntoutukseen ja oikein kohdistettu aut-

taminen. Lapsen asema saattaa olla ongelmallinen, sillä hän tarvitsee ai-

kuisen apua ja ohjausta, mutta silti hänen tulisi saada elää omaa elämäänsä 

subjektina, ei objektina. (Koivikko & Sipari 2006, 32-33.) 

Hanna Vuorimaa (2010) on väitöskirjassaan Pain in juvenile idiopathic 

arthritis: parents and children as agents of disease management tutkinut 

reumaa sairastavien lasten vanhempien merkitystä hoidossa ja kuntoutuk-

sessa. Hänen mielestään lastenreuman hoidossa ja kuntoutuksessa koko 

perheeltä, erityisesti vanhemmilta, edellytetään pitkäaikaista sitoutumista. 

Vuorimaan mukaan vanhempien rooli kuntoutuksessa ja hoidossa on tois-

taiseksi jäänyt melko vähälle huomiolle. Erityisesti Vuorimaa huomioi 

väitöskirjassaan reumaa sairastavan lapsen vanhempien merkityksen kivun 

kokemisessa. Hän on tullut siihen tulokseen, että sekä lapsen että van-

hemman psyykkisen voinnin ja pystyvyyden kokemisella on merkitystä 

kuntoutuksen suunnittelun ja kipuoireiden kroonistumisen kannalta. Vuo-

rimaa kiteyttää, että perhe ja sen sisäiset vuorovaikutussuhteet tulee kun-

toutuksessa ottaa huomioon. 

3.2.1 Fysioterapia ja fyysinen harjoitus 

Asianmukaisella fysioterapialla on erittäin tärkeä rooli reumalapsen hoi-

dossa ja kuntoutuksessa. Se tulisi aloittaa jo ennen varsinaisen diagnoosin 

varmistumista. Fysiatrisen kuntoutuksen tärkeimmät tavoitteet ovat vir-

heasentojen ehkäisy ja korjaus, nivelten liikkuvuuden ylläpito, lihasvoi-

man parantaminen, yleiskunnon kohottaminen, kivun lievitys ja potilaan 

opetus ja motivointi kotivoimisteluun. Erityisen tärkeää on ylläpitää nivel-

ten liikkuvuutta leikkauksen tai nivelten sisäisten paikallispuudutusten jäl-

keen. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Valtonen 2005, 259; Isomeri 

ym. 2001, 372; Iivanainen, Jauhiainen & Pikkarainen 2007, 639.)  

 

Nivelten liikkuvuudesta huolehditaan erilaisilla liikkeillä sairauden vai-

heesta (akuutti, subakuutti, krooninen) riippuen. Akuutissa vaiheessa ki-

vun lievitykseen käytetään paikallisesti annettavaa kylmähoitoa (kylmä-
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pakkaus, jääpalakuutiot), joka lievittänee myös niveltulehdusta. Krooni-

sessa vaiheessa lämpöhoito kuten lämmin vesi (lämminvesiallashoito) lie-

vittää kipua ja laukaisee lihas- ja niveljäykistymiä. Fysioterapeutin tehtä-

viin kuuluu myös laatia kuntoutujalle kotiohjeet, joita hän voi tehdä useita 

kertoja päivässä. Kuntoutujaa tulee myös ohjata lastenreuman kannalta 

suotuisiin liikuntaharrastuksiin, kuten uintiin, pyöräilyyn ja hiihtoon. 

(Isomeri ym. 2001, 373; Iivanainen ym. 2007, 639.) 

3.2.2 Toimintaterapia 

Toimintaterapia on kuntoutuksen tärkeä osa-alue, ja siinä tarkastellaan las-

ta ja hänen toimintakykyään kokonaisuutena. Toimintaterapian tavoitteena 

on parantaa tai ylläpitää sairauden heikentämää toimintakykyä erilaisten 

lastojen, apuvälineiden ja harjoitusten avulla. Tavoitteena on myös auttaa 

lasta selviytymään mahdollisimman itsenäisesti koulussa ja vapaa-aikana. 

(Valtonen 2005, 259; Isomeri ym. 2001, 373; Iivanainen ym. 2007, 640.) 

 

Toimintaterapian tärkeä osa on niveliä tukevien lastojen valmistus ja nii-

den käytön ohjaaminen. Lastan tarkoitus on tukea nivel oikeaan asentoon 

ja ohjata kasvua oikeaan suuntaan. (Valtonen 2005, 259; Isomeri ym. 

2001, 373; Iivanainen ym. 2007, 640.) 

 

Toimintaterapia antaa apua arkeen ja uskallusta elämään sekä lastenreu-

maa sairastavalle lapselle että hänen perheelleen. Lapselle neuvotaan 

myös niveliä suojaavat toimintatavat, jotta hän ei tietämättään kuormittaisi 

tulehtuneita niveliä virheellisesti. (Valtonen 2005, 259; Isomeri ym. 2001, 

373; Iivanainen ym. 2007, 640.) 

3.3 Sairaanhoitajan tehtävät hoidossa ja kuntoutuksessa 

Lasten kanssa työskentelevän hoitajan työ on ammatillisesti laaja-alaista. 

Lasten hoidossa lähtökohtana on lapsi ja hänen perheensä, jotka tarvitsevat 

apua, ohjausta ja tukea. Lapsi on aina ensisijaisesti kasvava ja kehittyvä 

yksilö ja vasta toissijaisesti sairas lapsi. Lapsen ja perheen tarpeiden ja on-

gelmien pohjalta pyritään yhdessä perheen ja muiden ammattiryhmien 

kanssa hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. 

Sairaanhoitaja on keskeinen henkilö moniammatillisessa työryhmässä las-

tenreuman hoidossa ja kuntoutuksessa. Ammatillisen vuorovaikutuksen 

avulla hoitotyöntekijä voi välittää lapselle ja perheelle luottamusta ja tur-

vallisuutta ja luoda näin pohjaa hoitosuhteelle. (Kantero, Levo & Öster-

lund 2000, 164-165.) 

 

Sairaanhoitajan keskeisiä tehtäviä lastenreuman hoidossa on antaa tietoa 

sairaudesta sekä kannustaa, ohjata ja neuvoa lasta ja perhettä. Hoitajalla on 

myös ajantasaiset tiedot lääkehoidosta sekö muista hoitomuodoista. Hoita-

ja ohjaa potilasta omatoimiseen aktiiviseen liikuntaan sekä saavuttamaan 

ne liikunnalliset mahdollisuudet, mitkä sairastuminen sallii. Sairaanhoita-

jan tehtävänä on myös auttaa ja tukea lasta ja perhettä kriisin läpikäymi-

sessä tavoitteena sopeutuminen uuteen elämäntilanteeseen. Hoitajan tulisi 
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tunnistaa erityistyöntekijän tarve ja hankkia sopivan asiantuntijan apua yh-

teistyössä lääkärin kanssa. (Kantero ym. 2000, 165.) 

 

Hoitajan työkuvaan kuuluu myös arvioida omalta osaltaan hoidon toteut-

tamista, vaikuttavuutta ja tehoa, kuten seurata turvakokeita, lapsen vointia 

ja mahdollisia hoidon sivuvaikutuksia. Hoitajan ammattitaitoa on myös 

omalta osaltaan tunnistaa sairauden etenemisen merkit ja arvioida hoitoon 

pääsyn kiireellisyyttä. (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011; Sairaanhoita-

jan työ 2011.) 

 

Yksi lastenreuman hoidon tärkeimmistä tavoitteista on auttaa lasta elä-

mään mahdollisimman normaalia elämää ja tuntemaan itsensä aivan taval-

liseksi lapseksi. Hoitajan tärkein tehtävä on toimia hoidon koordinaattori-

na kodin ja sairaalan välillä ja huolehtia hoidon onnistumisesta myös ko-

tona. Hoitaja voi tarvittaessa ohjata suoraan myös muun muassa lapsen 

muita läheisiä, päivähoitajaa tai opettajaa. (Juveniili idiopaattinen artriitti 

2011; Valtonen 2005, 258; Kukkurainen & Kyngäs, 2007, 31.) 

4 REUMAA SAIRASTAVAN LAPSEN VANHEMPIEN OHJAUS 

4.1 Ohjaaminen käsitteenä 

Ohjauksen tunnistamisen tekee ongelmalliseksi se, että hoitotyössä siitä 

käytetään monia eri käsitteitä ja käsitteiden käyttö on epäselvää. Ohjauk-

sesta voidaan käyttää rinnakkain eri käsitteitä, kuten neuvonta, terveys-

neuvonta, opetus ja tiedon antaminen. Käsitteet eivät kuitenkaan ole tois-

tensa synonyymejä. Neuvonnassa hoitaja auttaa asiakasta tekemään 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 käyttäytymiseen. Hoitajan tehtävänä on osallistua asiakkaan oppi-

missuunnitelman laatimiseen ja tarjota sen toteuttamiseen oppimiskoke-

muksia. Tiedon antamisessa puolestaan korostuu ohjattavan asian sisältö, 

jolloin vuorovaikutus on vähäisempää ja kirjallisen materiaalin sisältö run-

saampaa kuin ohjauksessa. Tässä opinnäytetyössä käytetään käsitettä hoi-

donohjaus, joka voidaan määritellä käsiteanalyysin perusteella asiakkaan 

ja hoitajan aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi, joka on sidoksissa 

heidän taustatekijöihinsä ja tapahtuu vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa. 

Hoidonohjauksesta lisää seuraavissa kappaleissa. (Kääriäinen & Kyngäs 

2011; Kyngäs, Kääriäinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 

2007, 5.) 

 

Reumasairauksien hoidonohjauksen keskeisiä sisältöalueita (Kukkurainen 

& Kyngäs 2007, 31) ovat muun muassa perustieto lastenreumasta (etiolo-

gia ja oireet), lääkehoito (lääkkeiden käyttö, vaikutukset, sivuvaikutukset), 

kivun hoito (lääkkeet, lääkkeetön hoito), sairausprosessi (sairauden synty, 

verikokeet), liikunta (liikkuminen ja eri liikuntamuodot eri tilanteissa), ra-

vinnon merkitys (terveellinen ravinto, painon hallinta), nivelten säästämi-
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nen (apuvälineiden käyttö, elämäntyyliin 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 liittyviä tietoja ja taitoja. On tarkoitus auttaa potilasta sairauden 

vaatimassa emotionaalisessa sopeutumisessa ja tukea fyysistä ja psyykkis-

tä toimintakykyä. Potilaan tai lapsipotilaan vanhemman olisi hyvä myös 

itse osallistua omaa hoitoa koskevaan keskusteluun ja päätöksentekoon, 

johon hoidonohjaus antaa valmiuksia. (Kukkurainen & Kyngäs 2007, 31.) 

 

Hoidonohjaus on aina suunnitelmallista toimintaa. Sen tavoitteena on saa-

vuttaa pitkällä aikavälillä vaikutuksia ja tuloksia sairaiden hoidossa, toisin 

sanoen tuetaan sellaisia terveyskäyttäytymismalleja, joilla on positiivisia 

vaikutuksia terveydentilaan. Ohjauksen tulee olla vuorovaikutteista, oikea-

aikaista ja jatkuvaa. Lisäksi tulee ottaa huomioon, että pitkäaikaisen sai-

rauden asiantuntija on usein potilas itse. Ohjauksessa voi olla tarvittaessa 

mukana lapsen vanhempien lisäksi myös muita omaisia ja tukihenkilöitä. 

(Kukkurainen & Kyngäs, 2007, 30-31.) 

 

Ohjaus hoitotyössä on keskeinen osa asiakkaan hoitoa. Jokaisen hoitotyös-

sä toimivan hoitajan tehtävä on ohjata asiakasta ja hoitajat ovat suurelta 

osin vastuussa ohjauksesta. Ohjaus toteutuu suunnitelmallisesti erilaisissa 

ohjaustilanteissa ja osana asiakkaan muuta hoitoa ja hoitotoimenpiteitä. 

Ohjauksella kannustetaan asiakasta ottamaan vastuuta omasta terveydes-

tään ja tuetaan häntä löytämään omia voimavaroja. (Kyngäs ym. 2007, 5.)  

4.3 Menetelmät ohjauksessa 

Hoidonohjaus voi tapahtua yksilöllisenä ohjauksena tai ryhmäohjauksena. 

Ohjausta annetaan useimmiten suullisesti, sillä vuorovaikutusta pidetään 

ohjauksen kulmakivenä. Yksilöllinen ohjaus ottaa huomioon yksilölliset 

tavat oppia sekä mahdollistaa syvällisen paneutumisen ohjaustarpeisiin ja 

tavoitteiden asettamiseen. Kaksisuuntainen vuorovaikutus mahdollistaa 

väärinkäsitysten korjaamisen, kysymysten esittämisen ja tuen saamisen 

hoitajalta. (Kukkurainen & Kyngäs 2007, 33; Kyngäs ym. 2007, 74.) 

 

Yksilöllinen ohjaus mahdollistaa asiakkaan tarpeista lähtevän ohjauksen, 

aktiivisuuden ja motivaation tukemisen sekä vapaamuotoisen ilmapiirin. 

Yksilöohjaus on usein oppimisen kannalta tehokkain menetelmä, mutta 

vaati paljon aikaa hoitajalta. (Kukkurainen & Kyngäs 2007, 33; Kyngäs 

ym. 2007, 74.) 

 

Ryhmäohjaus on yksilöohjauksen ohella yksi eniten käytetty ohjausme-

netelmä terveydenhuollossa. Ryhmässä oleminen voi olla sen jäsenilleen 

voimaannuttava kokemus, joka auttaa jaksamaan ja tukee tavoitteiden saa-

vuttamisessa. Se sopii hyvin yleiseen ohjaukseen, kuten lääkitykseen, ren-

toutumiseen ja nivelten säästämiseen liittyvään ohjaamiseen. Lisäksi ryh-
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mätilanteissa on mahdollista saada vertaistukea ja oppia potilastovereilta. 

Ryhmäohjauksessa on aina mukana erilaisia ihmisiä, joiden oppimistyylit 

ovat erilaisia. Siksi erilaisten ohjausmenetelmien soveltaminen palvelee 

useita tyylejä samanaikaisesti ja auttaa asioiden oppimisessa. Ryhmäohja-

uksen hyviä puolia ovat myös sen hyödyllisyys ja taloudellisuus. (Kukku-

rainen & Kyngäs 2007, 33; Kyngäs ym. 2007, 104.) 

 

Tilanteissa, joissa suullisen ohjauksen toteutusaika on vähentynyt, on kir-

jallisen ohjausmateriaalin käyttö erityisen tarpeellista. Nykyisin kirjallinen 

materiaali on muuttunut yhä merkittävämmäksi lyhentyneiden sairaalassa-

oloaikojen vuoksi. Kirjallisen ohjeen tulisi olla kullekin asiakkaalle sopiva 

ja hänen tarpeidensa mukainen. Jos kirjallinen ohje on hyvin suunniteltu, 

selkeä, oikein suunnattu ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioiva, asiakas 

voi käyttää sitä itseopiskeluun. (Kyngäs ym. 2007, 124-126) 

 

Tietoa ja tukea voidaan tarjota myös erilaisten teknisten laitteiden, kuten 

videoiden, äänikasettien, tietokoneohjelmien ja puhelimen välityksellä. 

Audiovisuaalista ohjausta käytetään usein suullisten luentojen ja ryhmä-

keskustelujen lisänä. Audiovisuaalisen ohjauksen käyttöä rajoittavat usein 

muun muassa ohjausmateriaalin kehittämis- ja tuottamiskustannukset sekä 

asiakkaiden rajalliset mahdollisuudet käyttää tekniikkaa kotona. (Kyngäs 

ym. 2007, 117) 

 

Sopivien ohjausmenetelmien valinta vaatii tietämystä siitä, miten asiakas 

omaksuu asioita ja mikä on ohjauksen päämäärä. Asiakkaalle saattaa olla 

helppoa muistaa ja ilmaista asioita kielellisesti, jolloin häntä voidaan tukea 

vahvistavalla sanallisella palautteella. Asiakas saattaa tarkastella asioita 

kokonaisuuksista yksityiskohtiin tai päinvastoin. Toiset saattavat hahmot-

taa asioita parhaiten visuaalisesti, jolloin hoitaja voi käyttää erilaisia ku-

vamateriaalia ohjauksen tukena. Asiakkaan omaksumistavasta huolimatta 

tärkeää on keskeisten asioiden kertaaminen ohjauksen lopuksi, sillä asia-

kas pystyy muistamaan ja vastaanottamaan vain rajallisen määrän tietoa. 

(Kyngäs ym. 2007, 73) 

 

Ohjauksessa asiakas on aina oman elämänsä ja hoitaja ohjauksen asiantun-

tija. Ohjaus rakentuu yleensä niille asioille, jotka ovat asiakkaan tervey-

delle, sairaudelle tai hyvinvoinnille tärkeitä. Hoitajan tehtävä on tunnistaa 

ja arvioida asiakkaan ohjaustarpeita yhdessä asiakkaan kanssa. Hoitajalle 

haasteita asettavat asiakkaiden erilaisuus ja siitä johtuvat erilaiset tietoon 

ja tukeen liittyvät tarpeet. Esimerkiksi lapsen ohjaaminen on erilaista kuin 

murrosikäisen nuoren. Myös asiakkaan oma motivaatio vaikuttaa ohjauk-

seen. (Kyngäs ym. 2007, 26) 

4.4 Ohjauksen eteneminen  

Hoidonohjaus aloitetaan yleensä oletuksesta, että sairaus ja siihen liittyvät 

asiat ovat potilaalle uusia. Asiasta kerrotaan mahdollisimman monipuoli-

sesti ja laajasti. Ohjauksessa tulee aina ottaa huomioon potilaan kyky ottaa 

vastaan uutta tietoa ja ymmärtää sitä. Ohjauksen esteeksi alkuvaiheessa 

voi muodostua sairauden herättämät ja vielä käsittelemättömät tunteet sekä 
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huoli arkielämän sujumisesta ja siihen tulevista muutoksista. Paras tilanne 

on, jos ohjauksessa voidaan edetä vähitellen potilaan tarpeiden mukaan. 

(Kukkurainen & Kyngäs 2007, 32.) 

 

Hoidonohjaus liittyy yleensä sairaalassa tapahtuviin hoitojaksoihin sekä 

lääkärin ja reumahoitajan vastaanottokäynneille. Hoidon ohjauksesta, 

suunnittelusta ja koordinoinnista vastaavat kaikki hoitotiimin ammattilai-

set. Ohjausmenetelmän tulee olla sellainen, että se tukee potilaan yksilöl-

listä tapaa oppia. Huomiota tulee kiinnittää myös siihen, että ohjaus etenee 

sopivaan tahtiin. Hoidonohjauksessa ei ole tarkoitus ylikuormittaa potilas-

ta, vaan tarttua asioihin, jotka ovat potilaalle ajankohtaisia sillä hetkellä. 

(Kukkurainen & Kyngäs 2007, 32; Kyngäs ym. 2007, 38.) 

 

Hoidonohjaus etenee sanallisen ja sanattoman viestinnän avulla. Ohjaajan 

ja ohjattavan tulee käyttää sellaista kieltä, että molemmat ymmärtävät toi-

siaan. Sanallinen viestintä on kuitenkin vain pieni osa ihmisten välistä 

vuorovaikutusta. Huomiota tulee kiinnittää myös sanattomaan viestintään 

eli ilmeisiin, tekoihin ja kehon kieleen. Ohjaussuhdetta rakennetaan vuo-

rovaikutuksen avulla. Ohjauksen tuloksiin vaikuttaa merkityksellisesti se, 

millaiseksi ohjaussuhde rakentuu ja miten hyvin siinä huomioidaan asiak-

kaan tarpeet ja tuetaan häntä aktiivisuuteen ja tavoitteellisuuteen. (Kukku-

rainen & Kyngäs 2007, 32; Kyngäs ym. 2007, 38-40.) 

 

Tutkimusten mukaan vanhemmat toivovat saavansa monipuolista tietoa 

lapsen sairaudesta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. On kuitenkin 

todettu, että vanhemmat eivät pysty keskittymään kuuntelemiseen paljoa-

kaan, sillä mielessä pyörii pelko kaoottisesta tulevaisuudesta ja lapsen 

kohtalosta. Tätä vaihetta kutsutaan kriisiteorian mukaan trauman ensivai-

heeksi eli vaikutusvaiheeksi. Tässä vaiheessa lapselle ja hänen vanhem-

milleen voi antaa esimerkiksi kirjallisia ohjeita, joihin he voivat myö-

hemmin palata. Sairastunut tarvitsee aikaa käsitelläkseen tunteitaan ennen 

kuin hän voi omaksua tietoja, muutoin tiedon on todettu jopa lisäävän sai-

rastumisvaiheen suruprosessiin liittyvää masentuneisuutta. (Kantero ym. 

2000, 138; Packalen 2011; Kukkurainen & Kyngäs 2007, 33.) 

4.5 Sairauden merkitys lapselle ja perheelle 

Hoidonohjaukseen vaikuttaa niin lapsen kuin vanhempienkin kokemukset 

sairaudesta. Sairauden alkaminen on aina järkytys perheelle, kun aiemmin 

terve lapsi sairastuu. Lapsen sairastuessa koko perhe on uuden, käsittämät-

tömän tilanteen edessä. Toisin sanoen sairastuminen vaikuttaa lapseen ja 

vanhempiin psykologisesti. Vanhemmat saattavat miettiä, miksi juuri hei-

dän lapsensa sairastui ja mitä he tekivät väärin. Tässä tilanteessa hoitajalla 

on tärkeä rooli perheen tukemisessa ja oikean informaation antamisessa. 

Lapselle ja vanhemmille tulee antaa myös aikaa sopeutua uuteen tilantee-

seen. Siihen, millä tavalla ja kuinka nopeasti lapsi ja perhe kriisistä selviä-

vät, vaikuttavat monet asiat. Niitä ovat esimerkiksi sairauden ominaisuu-

det, perheen aikaisemmat kokemukset sekä lapsen tai nuoren ikä ja kehi-

tystaso. (Vuorimaa & Kyngäs 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 

pitkään ollut epämääräisiä oireita ja niiden syy lopulta selviää. On helpot-

tavaa, kun lapselle ja läheisille selviää, että lastenreuman hoito on nykyään 

tehokasta ja taudin ennuste varsin hyvä. Hoito tulisi diagnoosin varmistu-

misen jälkeen aloittaa mahdollisimman sujuvasti ja on ensisijaista, että 

tuetaan lapsen omaa tottumista sairauteen. (Vuorimaa & Kyngäs 2007, 

302-303.) 

 

Pienen lapsen kokemuksia omasta sairaudestaan on vaikea tietää. Lapsella 

kuitenkin on omia mielikuvia omasta sairaudestaan ja sen syistä. Lapsi aa-

vistaa vanhempien hädän ja epävarmuuden. Ympäristön suhtautuminen 

vaikuttaa suuresti siihen, miten lapsi kokee sairauden ja siihen liittyvän 

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 yksilöllistä. Lastenreumaa sairastavat 

lapset tottuvat sairauteensa usein ilman suuria vaikeuksia. Lapsi tai nuori 

saattaa tarvita apua lähinnä alavireisyyteen, vetäytymiseen, ammatinvalin-

nan pulmiin ja sairauden hoidon ongelmiin. Jotkut lapset ovat huolissaan 

myös kaveripiirin suhtautumisesta sairauteen. Kiusaamista ja syrjintää 

voidaan ehkäistä antamalla riittävästi tietoa sairaudesta ja tekemällä yh-

teistyötä päivähoidon ja koulun kanssa. On syytä kuitenkin edetä lapsen 

ehdoilla: jos lapsi vasta itsekin totuttelee sairauteensa, sairaudesta ei ole 

hyvä puhua laajasti ilman lapsen lupaa. (Vuorimaa & Kyngäs 2007, 303-

304; Talvensaari 2010.) 

 

Lastenreuma on tauti, jossa on syytä muistaa tukea lasta kaikin mahdolli-

sin tavoin sekä annettava hänen elää mahdollisimman normaalia elämää ja 

tuntea itsensä aivan tavalliseksi lapseksi. Tauti ei kuitenkaan estä lasta 

liikkumasta tai käymästä koulua. Liikuntaa suositellaan myös reumalap-

selle, vaikka mekaaninen rasitus ei tulehtuneelle nivelelle hyväksi olisi-

kaan, sillä se aiheuttaa aina pientä vahinkoa. Tämä vahinko on kuitenkin 

vähäisempi kuin henkinen paine, joka voi syntyä lapselle, kun hän ei pääse 

liikkumaan ystäviensä kanssa. Toisaalta on luotettava siihen, että jos nive-

lissä tuntuu kipua, ei hän myöskään halua liikkua. (Perustietoa lastenreu-

masta 2010.) 

 

Sairaudesta huolimatta on ensisijaista, että lapsi käy säännöllisesti koulua. 

Koulu on paikka, jossa on mahdollista itsenäistyä, oppia kommunikoi-

maan ikätovereiden sekä aikuisten kanssa ja jotta hänet hyväksyttäisiin 

muiden joukkoon. Koulunkäyntiin voi liittyä erilaisia ongelmia, esimer-

kiksi kävelemisvaikeuksia, sietokyvyn alenemista, jotka johtuvat kivuista, 

väsymyksestä ja nivelten jäykkyydestä. On tärkeää, että opettaja tietää 

lapsen mahdolliset erityistarpeet, kuten kunnollisen pöydän, mahdollisesti 

apua kirjoittamisessa ja säännöllistä liikkumista tuntien aikana. Myös lii-

kunnanopettajalle pitää kertoa taudista, jotta hän osaa asennoitua oikein, 

jos lapsi lopettaa tunnin kesken. (Perustietoa lastenreumasta 2010.) 
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Pitkäaikaissairaus vaikuttaa usein vanhempien suhtautumiseen lapseen. Se 

voi aiheuttaa ylihuolehtimista, hemmottelua ja pienempien vaatimusten 

asettelua kuin terveellä lapsella. Sairastunut lapsi voi myös sitoutua van-

hempiinsa sisaruksia tiukemmin. Myös vanhemmat saattavat keskittyä sai-

rastuneeseen lapseen muiden lasten jäädessä vähemmälle huomiolle. Las-

ten tasapuolinen kohtelu ja mahdollisimman normaali arkipäiväinen elämä 

ovat uudesta tilanteesta selviytymisen kannalta hyviä. (Vuorimaa & Kyn-

gäs 2007, 303.) 

 

Jaksamisen kannalta olisi ensiarvoisen tärkeää, että sairauden alkuvaihees-

sa sekä sairastunut lapsi että hänen perheenjäsenensä pääsisivät puhumaan 

tunteistaan ja ajatuksistaan jollekulle. Myös hoidon ammattilaisten tulisi 

tukea perhettä käsittelemään lapsen sairautta heti sen toteamisen jälkeen. 

Vertaistuki ja tukihenkilötoiminta ovat hyviä tapoja saada ja antaa tukea, 

vertailla omia kokemuksiaan ja omaa elämäntilannettaan. (Vuorimaa & 

Kyngäs 2007, 303; Kukkurainen 2007, 36-37.) 

 

Pitkäaikaissairaan lapsen hoito on usein monimutkaista. Perheen kaipaa-

man käytännön ja taloudellisen avun järjestäminen voi vaatia yhteistyötä 

muun muassa KELAn, kunnan ja sosiaalisektorin kanssa. Näin ollen sai-

raalla lapsella on hyvä olla ”omalääkäri”, joka tuntee potilaan ja jolle per-

he voi tarvittaessa soittaa. Tämä luo perheelle tärkeää turvallisuuden tun-

netta. Omalääkäri osaa ohjata perheen oikeaan hoitopaikkaan ja tietää mitä 

hoitoa ja tutkimuksia tarvitaan. Lasta koskettavat merkittävät hoitopäätök-

set on syytä tehdä yhteistyössä perheen ja omalääkärin kanssa. (Niinikoski 

2010, 106.) 

 

Lapsen arjen tukeminen on kuitenkin myös koko reumatiimin tehtävä. Sen 

yhtenä tavoitteena voidaan pitää, että jokainen rohkaisee lasta henkiseen 

itsenäisyyteen ja siihen, että sairauden kanssa pärjää. Arvokkainta lapsen 

kannalta on myös se, että vanhemmat kannustavat ja tukevat lastaan itse-

näisyyteen ja pystyvät asennoitumaan sairauteen mahdollisimman positii-

visesti.  Lapsen on vaikea pärjätä sairautensa kanssa, jos vanhemmat eivät 

siitä selviydy. Tämä on tärkeää, jotta lapsi voittaisi sairauden aiheuttamat 

vaikeudet, tulisi hyvin toimeen ikätoveriensa kanssa ja kasvaisi itsenäisek-

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 yhdessä jäsenyhdistystensä 

kanssa tarjota jäsenille koulutusta, jäsenpalveluja ja neuvontaa. Reumaliit-

to valvoo tuki- ja liikuntaelinsairaiden oikeuksia, tukee jäsenyhdistystensä 

työtä sekä vahvistaa sairastuneiden sosiaalista tukiverkkoa. Suomen Reu-

maliittoon kuuluu 165 alueellista, paikallista tai valtakunnallista rekisteröi-

tyä jäsenyhdistystä, jotka toimivat ympäri Suomea. Yhdistysten tehtävänä 

on tarjota jäsenilleen tietoa, virkistystä ja vertaistukitoimintaa, järjestää 

koulutuksia, liikunta-, kerho- ja harrastustoimintaa sekä retkiä ja matkoja. 
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Yhdistyksissä työskentelee vertaistukihenkilöitä, joiden puoleen voi kään-

tyä, 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 ennaltaehkäisyyn ja arjen keskellä tapahtuvaan 

virkistykseen. Vuosittain Apilassa käy yli 1800 kuntoutujaa eri puolilta 

Suomea. Apilassa järjestetään vuosittain useita KELAn kustantamia so-

peutumisvalmennuskursseja. Kursseilla tuetaan kuntoutujan  toimintaky-

kyä kannustamalla itsehoitoon ja terveellisten elintapojen noudattamiseen. 

Kursseilla käsitellään muun muassa sairauden hoitoa, liikuntaa, rentoutu-

mista ja terveellistä ravintoa. Kursseilla avainasemassa on vertaistuki, jota 

on mahdollista hyödyntää ryhmissä. (Kuntoutumiskeskus Apila 2011.)  

5 OPINNÄYTETYÖN TARKOITUS JA TEHTÄVÄT 

Tämän opinnäytetyön tarkoituksena on kuvata lastenreumaa sairastavien 

vanhempien kokemuksia saamastaan tiedosta ja tuesta Reumaliiton järjes-

tämältä sopeutumiskurssilta kesällä 2011. Tavoitteena on selvittää minkä-

laista tietoa ja millaista tukea vanhemmat saavat sopeutumisvalmennus-

kurssilta. Lisäksi tavoitteena on selvittää millaista tietoa ja tukea vanhem-

mat toivoisivat saavansa sopeutumiskurssilta. Tuloksia voidaan käyttää 

selvittämään perhekurssien pidempikestoiset vaikutukset ja miten kursseja 

voidaan kehittää 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 OPINNÄYTETYÖN TOTEUTTAMINEN 

6.1 Tutkimusmenetelmä 

Tässä opinnäytetyössä käytetään kvalitatiivista eli laadullista tutkimusme-

netelmää. Laadullinen tutkimusmenetelmä soveltui tähän tutkimukseen 

kvantitatiivista paremmin, sillä tutkimusotanta on pieni ja tarkoituksen-

mukaisesti valittu. Kvalitatiivinen tutkimus perustuu kokonaisvaltaisen 

tiedon hankintaan, jossa käytetään induktiivista analyysiä, eli tutkimus 

päätyy yksityisistä havainnoista yleisiin merkityksiin. Lähtökohtana laa-

dullisessa tutkimuksessa on tosielämän kuvaaminen ja aineiston kokoami-

nen luonnollisista, todellisista tilanteista, eikä siinä pyritä asioiden yleis-

tämiseen. (Eskola & Suoranta 2000, 15-19; Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 

2009, 161, 164; Kananen 2008, 24; Kananen 2010, 40.) 

 

Laadullisella tutkimuksella pyritään ilmiön syvälliseen ymmärtämiseen. 

Kvalitatiivisen tutkimuksen toteuttamiseksi ei ole kvantitatiivisen tutki-

muksen kaltaista tarkkaa viitekehystä. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tie-

donkeruun instrumentteina toimivat ihminen tai ihmiset. On tärkeää, että 

tieto kerätään henkilöiltä, jotka tietävät kyseisestä aiheesta paljon tai heillä 

on kokemusta aiheesta. Lisäksi on tärkeää säilyttää tutkittavien oma näkö-

kulma. Tapauksia käsitellään ainutlaatuisina ja aineiston tulkinta tapahtuu 

sen mukaan. (Kananen 2008, 24; Tuomi & Sarajärvi 2009, 85-86; Hirsjär-

vi ym. 2009, 164; Kananen 2010, 40.) 

 

Kvalitatiivinen tutkimus toteutetaan joustavasti. Sen pyrkimyksenä ei ole 

todentaa jo olemassa olevia väittämiä, vaan löytää tai paljastaa tosiasioita. 

Tieto hankitaan tutkijan havainnoimana, keskusteluina tai lomakkeiden 

avulla. Tulokset voivat olla vain ehdollisia selityksiä johonkin aikaan tai 

paikkaan rajoittuen eivätkä ole määrällisesti mitattavissa. Tutkimalla yksi-

tyistä tapausta tarpeeksi tarkasti saadaan näkyviin, mikä on merkittävää ja 

mikä toistuu usein tarkasteltaessa ilmiötä yleisemmällä tasolla. (Hirsjärvi 

ym. 2009, 157, 160, 176-177, 189) 

6.2 Kyselylomakkeen laadinta ja aineiston keruu 

Tässä opinnäytetyössä käytettiin kyselylomaketta (Liite 2) aineistonke-

ruumenetelmänä. Kyselylomake sisälsi pääosin avoimia eli strukturoimat-

tomia kysymyksiä, jotka antoivat vastaajille mahdollisuuden kertoa va-

paasti mielipiteensä. Avoimet kysymykset eivät ehdota valmiita vastauk-

sia, vaan ne osoittavat vastaajien tietämyksen ja mielessä liikkuvat keskei-

simmät asiat sekä tunteiden voimakkuuden asiaan liittyen. Avoimilla ky-

symyksillä pyritään saamaan näkökulmia, joita tutkija ei ole osannut etu-

käteen ajatella. (Hirsjärvi ym. 2009, 198-201.) 

 

Tutkimuksen aihe on tärkein kyselyn vastaamiseen vaikuttava tekijä. Mui-

ta tutkimuksen onnistumiseen vaikuttavia tekijöitä ovat kysymyslomak-
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keen laadinta ja kysymysten suunnittelu. Kysymyksiä suunniteltaessa tulee 

huomioida kysymysten selkeys, ymmärrettävyys ja sopiva pituus. Kysy-

mysten määrä, järjestys ja kieliasu vaikuttavat myös kyselylomakkeen 

toimivuuteen. (Hirsjärvi ym. 2009, 187-193; Tuomi & Sarajärvi 2009, 74-

75.) 

 

Tämän opinnäytetyön tutkimuksen kohdejoukoksi valittiin Suomen Reu-

maliiton järjestämällä perhekurssilla 19.-22.7.2011 olleet vanhemmat. 

Perhekurssi koostui kahdesta osasta, heinäkuussa olleesta sopeutumisval-

mennuskurssista ja lokakuun jatkokurssista. Kyselylomake jaettiin perhe-

kurssin ensimmäisellä jaksolla. Vanhemmille kerrottiin tutkimuksen toteu-

tuksesta kurssin yhteydessä ja vahvistettiin näin halukkuus osallistua tut-

kimukseen. Kurssin lopussa vanhemmilla oli mahdollisuus vastata kyse-

lyyn ja palauttaa lomake nimettömänä suoraan lomakkeita varten tehtyyn 

suljettuun laatikkoon. Vastausprosentiksi muodostui 100, eli jokainen 

kurssille osallistunut perhe vastasi kyselyyn. 

 

Kyselylomake laadittiin kevään 2011 aikana. Kysymykset vastasivat opin-

näytetyön tutkimuskysymyksiin ja ne luotiin teoreettisesta viitekehyksestä. 

Kysymyksillä 1-4 selvitettiin vastaajien taustatietoja. Kysymyksellä 5 ha-

ettiin vastausta perhekurssin toteutumisesta. Toiveita perhekurssilla käytä-

vistä asioista sai esittää kysymyksessä 6. Perhekurssin tarjoamista tiedois-

ta ja taidoista haettiin vastausta kysymyksessä 7, 8 ja 9. Kysymyksessä 10 

haettiin vapaamuotoista mielipidettä sopeutumisvalmennuskurssista.  

 

Lomakkeen sopivuus, kysymykset ja rakenne käytiin tarkoin läpi ohjaavan 

opettajan ja tämän opinnäytetyön opponoijan kanssa. Myös tutkimusluvan 

hakemisvaiheessa ilmeni tarvetta kysymyslomakkeen pieniin korjauksiin, 

jotka tehtiin ennen varsinaista tutkimusta. 

6.3 Aineiston käsittely ja analysointi 

Opinnäytetyön aineisto analysoitiin sisällönanalyysin avulla. Sisällönana-

lyysiä voidaan pitää paitsi yksittäisenä metodina myös joustavana teoreet-

tisena kehyksenä, joka voidaan liittää erilaisiin analyysikokonaisuuksiin.  

Laadullisen tutkimuksen aineisto on pelkistetyimmillään tekstiä, jonka 

analysointiin saattavat vaikuttaa tutkijan omat asenteet, uskomukset, arvot 

ja ennakko-olettamukset tuloksista. Siksi tutkijalla tulee olla tutkittavasta 

ilmiöstä tietty esiymmärrys, joka tulkinnan myötä laajenee. Laadullisen 

aineiston analyysin tarkoituksena on tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asias-

ta tiiviisti ja selkeästi. (Eskola & Suoranta 2000, 15-17; Kananen 2008, 

94; Tuomi & Sarajärvi 2009, 91.) 

 

Sisällönanalyysiä käytetään usein analyysimenetelmänä hoitotieteellisissä 

tutkimuksissa. Sisällönanalyysin avulla voidaan analysoida dokumentteja 

systemaattisesti ja objektiivisesti. Se on tapa järjestää, kuvailla ja kvantifi-

oida tutkittavaa ilmiötä. Kvantifioinnilla tarkoitetaan aineiston laskentaa, 

montako kertaa sama asia tai ilmaus toistuu aineistossa. Sisällönanalyysin 

tavoitteena on rakentaa sellaisia malleja, jotka esittävät tutkittavaa ilmiötä 

tiivistetyssä ja yleisessä muodossa. Sisällönanalyysi sopii hyvin käytettä-
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väksi strukturoimattoman aineiston analyysiin. (Kyngäs & Vanhanen 

1997, 3-4.)  

 

Sisällönanalyysin vaiheisiin kuuluvat redusointi, klusterointi ja abstrahoin-

ti. Redusointi tarkoittaa aineiston pelkistämistä eli tiedon tiivistämistä, jol-

loin aineistosta koodataan ilmaisuja. Klusteroinnissa koodattu aineisto 

käydään läpi ja etsitään samanlaisuuksia ja eroavuuksia. Samaan asiaan 

liittyvät käsitteet ryhmitellään yhdeksi luokaksi ja annetaan kategorialle 

sen sisältöä hyvin kuvaava nimi. Abstrahointi tarkoittaa oleellisen ja epä-

oleellisen tiedon erottamista ja teoreettisen käsitteistön muodostamista. Si-

ten luokituksia yhdistetään yhä laajemmiksi käsitteiksi ja lopputuloksena 

tuotetaan tutkittavaa ilmiötä kuvaavia kategorioita. (Kananen 2008, 94; 

Tuomi & Sarajärvi 2009, 103, 106, 120; Kyngäs & Vanhanen 1997, 4-7; 

Alasuutari 2007, 40.) 

 

Tämän opinnäytetyön aineiston analysointiin käytettiin aineistolähtöistä 

sisällönanalyysiä. Aineiston analysointi aloitettiin lukemalla kyselyyn vas-

tanneiden vanhempien vastaukset läpi. Vastauksista poimittiin tutkimuk-

sen kannalta olennaisimmat tiedot, joista tehtiin aineistolähtöisen analyy-

sin mukaan ensin pelkistettyjä ilmaisuja. Aineiston pelkistämistä ohjaavat 

tutkimustehtävät, joiden kysymyksiin haetaan vastauksia aineistosta. Pel-

kistetyistä ilmaisuista koottiin alakategorioita, joista koottiin edelleen ylä-

kategorioita. Viimeinen kategoria tehtiin yhdistämällä kaikki yläkategoriat 

yhdistäviksi kategorioiksi, joka on kaikkia kategorioita yhdistävä tekijä 

aineiston sisältöä muuttamatta. Kategoriat yhdistettiin kyselylomakkeen 

kysymyksiä vastaaviksi kuvioiksi. Vastauksista tehtiin myös sanallisia il-

mauksia ja suoria lainauksia.  

7 OPINNÄYTETYÖN TULOKSET  

7.1 Vastaajien taustatiedot 

Opinnäytetyön kyselylomakkeet vietiin Kuntoutumiskeskus Apilan kesän 

2011 ensimmäiselle sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssille osallistui 11 

perhettä, joista kaikki vastasivat kyselyyn. Kyselyyn vastasi yhteensä seit-

semän äitiä ja yksi isä sekä kolmeen lomakkeeseen olivat vanhemmat vas-

tanneet yhdessä. Reumaa sairastavien lasten keski-ikä vastaamishetkellä 

oli seitsemän vuotta yhdeksän kuukautta. Keski-ikä heidän sairastuessaan 

lastenreumaan oli viisi vuotta kahdeksan kuukautta. Jokaisessa sopeutu-

misvalmennuskurssille osallistuneessa perheessä oli vain yksi reumaa sai-

rastava lapsi. Kurssilla oli mukana yhteensä kymmenen reumaa sairasta-

van lapsen sisarusta. 

7.2 Perhekurssilla käsitellyt tiedot ja taidot 

Vastausten mukaan lähes kaikki perheet olivat tyytyväisiä perhekurssilla 

käsiteltäviin asioihin. Vanhemmat olivat saaneet perustietoa lastenreumas-

ta ja muutamat vanhemmat olivat tyytyväisiä lääkärin pitämään luentoon. 
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Vanhemmat olivat saaneet tietoa lastenreuman lääkehoidosta ja diagnos-

tiikasta. Muutamat vastaajat olivat sitä mieltä, että he saivat lastenreuman 

hoitoon liittyvistä tiedoista ja taidoista kaiken tarvittavan tiedon. Yksi vas-

taajista oli sitä mieltä, että kurssilla ei oppinut kovin paljon uutta ja tieto 

oli pintapuolista. Yksi vanhemmista oli sitä mieltä, että lastenreuman hoi-

toon liittyviä tietoja ja taitoja ei käsitelty muuta kuin lääkärin pitämällä lu-

ennolla.  

 

"Reumatologin luento oli hyvä!" 

 

"reumanperustietoja" 

 

"Lääkärin luento oli hyvä." 

 

"Kaikkea tarvittavaa." 

 

"Ei kovin paljon uutta tietoa, aika pintapuolista osittain." 

 

Sopeutumisvalmennuskurssilla olleet vanhemmat kokivat saaneensa hyvää 

tietoa fysio- ja toimintaterapeuteilta. Kurssilla käsiteltiin myös reumaa sai-

rastavan lapsen mahdollisesti tarvitsemat apuvälineet, rentoutuminen ja 

jalkojen hoito. Kurssilla käsiteltiin liikkumista ja sen merkitystä lasten-

reumassa sekä annettiin ohjeita liikuntaan. Yksi vastaajista oli sitä mieltä, 

että lasten reumaan liittyviä kipuja ei kurssilla otettu tarpeeksi huomioon. 

 

"Saimme ohjeita liikunnasta, jalkojenhoidosta,... toiminta- ja fysioterapi-

asta sekä apuvälineistä." 

 

"Toimintaterapeutilta... myös hyviä ohjeita ja vinkkejä" 

 

"Liikkuminen ja sen merkitys" 

 

"Lasten kipuiluja ei oikein otettu huomioon. 

 

Sopeutumisvalmennuskurssin sisältöön kuului myös psykologin pitämä 

ryhmäkeskustelu, jolle muutamat vanhemmat olisivat halunneet käytettä-

vän enemmän aikaa. Monet vanhemmat pitivät kurssin aikana käytyjä 

keskusteluja hyvin tärkeänä asiana. Myös sosiaalityöntekijän pitämää lu-

entoa pidettiin tärkeänä. Monet vanhemmat saivat paljon uutta tietoa sosi-

aalityöntekijältä. Kaksi vastaajaa piti tärkeänä sosiaaliturvaan liittyvien 

asioiden tiedottamisesta kurssilla. Kuviossa 1 esitetään kurssilla käytyjä 

tietoja ja taitoja. 

 

"Psykologinryhmässä keskustelua arjesta ja sen sujumisesta" 

 

"Psykologin keskusteluryhmä oli myös hyvä ja sille olisi voinut varata 

enemmän aikaa." 

 

"Sosiaalityöntekijän ohjeet ja vinkit olivat myös kultaakin kalliimpia." 
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Kuvio 1 Perhekurssilla käsitellyt tiedot ja taidot 
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7.3 Toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla käsiteltävistä asioista 

Suurin osa perheistä vastasi olleensa tyytyväisiä sopeutumisvalmennus-

kurssiin. Vastauksista tuli esille muutamia toiveita kurssin suhteen. Muu-

tama vastaaja oli sitä mieltä, että syvällisempi lisätieto lastenreumasta olisi 

ollut tarpeen. Henkilökohtaista lääkärin tapaamista kurssin aikana toivoi 

kaksi vastaajaa. Monen vastaajan mielestä sopeutumisvalmennuskurssin 

aikataulu oli liian tiukka ja luentoja oli liian paljon. Moni koki, että kes-

kusteluaikaa oli kurssilla liian vähän.  

 

"Syvällisempää lisätietoa lastenreumasta, nyt jäi pintapuoliseksi."  

 

"Lääkärikäynti olisi ollut hyvä." 

 

"Olisi ollut hienoa jos lastenreumalääkäri olisi ollut paikalla ja kaikilla 

olisi ollut oma tapaaminen koko perheen kanssa." 

 

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

män." 

 

"enemmän keskusteluja" 

 

"Olisin toivonut enemmän aikaa vanhempien keskenäiselle keskustelulle 

lääkkeistä ym. hoitoon liittyvistä asioista." 

 

Vanhemmat olisivat halunneet viettää sopeutumisvalmennuskurssilla 

enemmän aikaa yhdessä lastensa kanssa. Moni vanhempi olisi toivonut, et-

tä kurssilla oltaisiin yhdessä lasten kanssa esimerkiksi ulkoiltu ja pelattu 

erilaisia pelejä. Yhtä vanhempaa jäi harmittamaan se, ettei hän päässyt 

osallistumaan lapsensa kanssa toimintaterapiaan, vaan se oli järjestetty ai-

noastaan lapsille. 

 

"Enemmän ulkoilua -> perheenä yhdessä touhuamista." 

 

"Enemmän lasten kanssa yhdessäoloa ja yhdessä tekemistä" 

 

"Odotin pääseväni pojan kanssa toimintaterapiaan yhdessä, mutta se oli-

kin vain lapsille." 

 

Muutamat vanhemmat olisivat toivoneet ravitsemusterapeutin pitämää lu-

entoa reumaa sairastavan lapsen oikeanlaisesta ravitsemuksesta. Van-

hemmat toivoivat tietoa siitä, minkälainen olisi hyvä ruokavalio reumaa 

sairastavalle lapselle ja miten ruokavalio vaikuttaa lastenreumaan. Muu-

tama vastaaja olisi halunnut lisää ohjeita kotiin lastenreuman hoidon tuek-

si. Kuviossa 2 esitetään toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla käsiteltävis-

tä asioista. 

 

"Ravitsemusterapeutin tms. luento reuman hoitoa tukevasta ravinnosta 

olisi tarpeellinen. Aiheesta vaietaan turhaan!!" 
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"Ravitsemusterapeutin luentoa kaipasin myös mutta se ilmeisesti saadaan 

syksyn jaksolla." 

 

"Ruokavalion vaikutus" 

 

"jumppaohjeita kotiin lisää" 
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Kuvio 2 Toiveet sopeutumisvalmennuskurssilla käsiteltävistä asioista 
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7.4 Perhettä tukevat taidot ja tiedot lapsen reuman hoidossa 

Suurin osa vastaajista oli sitä mieltä, että perhekurssilla käsiteltävät asiat 

liittyen lapsen reuman hoitoon olivat hyvää tietoa siitä, mitä reuma on ja 

miten sitä hoidetaan. Käsiteltävät asiat vahvistivat jo tiedossa olevia asioi-

ta ja ne toivat lisätietoa lastenreumasta sekä vihjeitä sen hoitoon. Yksi 

vanhempi oli sitä mieltä, että asennoituminen sairauteen muuttui nyt entis-

tä jäsentyneemmäksi. Yksi vastaajista koki tarpeelliseksi mahdollisuuden 

valmistautua lastenreumaan liittyviin asioihin kurssilla kunnolla. Yksi vas-

taajista oli tyytyväinen siitä, että sai nyt jo tietoa siitä, mikä ei vielä ole 

lapsen sairaudessa ajankohtaista, mutta tulevaisuudessa tarpeellista.  

 

"Saimme lisää tietoa reumasta ja asioista joihin on hyvä kiinnittää huo-

miota." 

 

"Sain hyvää tietoa mitä reuma on ja miten hoidetaan." 

 

"Vahvisti jo tiedossa olevia asioita." 

 

"Asennoitumisessa pitkäaikaissairauteen koko elämän jatkuvana "ominai-

suutena." 

 

"Paljon tuli myös tietoa, joka ei vielä ole ajankohtaista, mutta tulevaisuu-

dessa oletettavasti tarpeen." 

 

"Hyvä, että on mahdollisuus valmistautua asioihin kerralla kunnolla." 

 

Vertaistuki koettiin sopeutumisvalmennuksessa todella tärkeäksi. Van-

hempien mielestä oli tärkeää nähdä, että muillakin on samoja ongelmia ja 

sitä kautta ymmärtää omaa lastaankin paremmin. Yksi vanhempi mainitsi 

myös uusien ystävien merkityksen lapselleen. 

 

"Muillakin samoja ongelmia -> ymmärtää lasta paremmin." 

 

"Vertaiskeskustelut!" 

 

"Lapselle uudet ystävät" 

 

Sosiaalityöntekijän luennot koettiin tärkeiksi. Muutama vastaajista mainit-

si, että sai uutta tietoa sosiaaliturvasta ja siihen liittyvistä asioista. Osa 

vanhemmista koki, että he saivat kurssilla lisätietoa ja selkeyttä KELAan 

liittyvissä  asioissa.  

 

"Sosiaalityöntekijän esittelemät etuusasiat tulivat selvemmiksi." 

 

"Uusia asioita sosiaaliturvasta, kelaan liittyvät asiat." 

 

Osa vanhemmista koki huonona asiana sopeutumisvalmennuskurssilla sen, 

että lastenreumaan liittyviä kipuja ei osattu ottaa tarpeeksi huomioon. 

Muutama vanhempi mainitsi, että lapsen niveloireet pahenivat liian kovas-
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ta rasituksesta. Kuviossa 3 esitetään perhettä tukevat tiedot ja taidot lapsen 

reuman hoidossa. 

 

"Muuten tuntui, että vaikka työntekijät puhuivat lastenreumasta, sitä ki-

puilua ja rajoituksia ei kuitenkaan osattu ottaa kaikessa huomioon." 

 

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

vat." 
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Kuvio 3 Perhettä tukevat taidot ja tiedot lapsen reuman hoidossa 
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7.5 Perhekurssin toteutuminen ja vaikutukset elämään 

Pääosin vanhemmat olivat tyytyväisiä kurssin vaikutuksiin. Moni vastaaja 

oli sitä mieltä, että kurssilla sai sekä täysin uutta tietoa, että jo ennestään 

tuttua asiaa lastenreumasta, esimerkiksi hoidosta ja lääkityksestä. Muuta-

man vastaajan mielestä kurssi vaikutti heidän sairauteen asennoitumiseen-

sa uudella tavalla. Yksi vanhemmista huomasi, että hän kuuntelee nyt las-

taan enemmän ja osaa asettaa rajat paremmin esimerkiksi liikunnan suh-

teen. Yksi vanhemmista vastasi, että kurssi auttoi ymmärtämään myös 

reumalapsen huonoja päiviä. Suurin osa vastaajista kertoi, että koko perhe 

viihtyi kurssilla valtavan hyvin. Yksi vanhempi mainitsi, että hänen lap-

sensa ei viihtynyt kurssilla yhtään. 

 

"Kurssi oli erittäin hyvä. Viihdyimme koko perhe valtavan hyvin." 

 

"Onnistunut. Kaikki tykkäsivät, jokaiselle omanlaista ohjelmaa ja tietoa." 

 

"Saimme lisää tietoa sairaudesta." 

 

"Ihan toimiva kokonaispaketti." 

 

"Asennoitumisemme sairauteen muuttui entistä jäsentyneemmäksi saatu-

amme lisää tietoa." 

 

"Lasta kuuntelee enemmän nyt. Tietää myös rajat ja osaa vaatia niitä, 

esim. liikunnan suhteen." 

 

"Ymmärtämään reumalapsen huonoja päiviä" 

 

"Itse äitinä sain paljon tietoa mutta tytär ei viihtynyt yhtään." 

 

Vanhempien saama vertaistuki koettiin tärkeäksi. Vanhemmat kokivat, et-

tä oli tärkeää jakaa kokemuksiaan sellaisten ihmisten kanssa, joilla on sa-

moja ongelmia. Erityisesti vanhemmat pitivät keskusteluryhmistä, joissa 

sai vapaasti kertoa omista tunteistaan ja kokemuksistaan. Myös lapsen 

saamaa vertaistukea pidettiin tärkeänä. Muutama vastaaja koki tärkeäksi 

sen, että lapsi tapaa muita lapsia, joilla on sama sairaus. 

 

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

 

"Vertaistuki oli erittäin tärkeässä osassa kurssilla. Erityisesti ryhmät jois-

sa kehotettiin keskustelemaan ja jakamaan kokemuksia olivat hyviä. Kaik-

ki kun eivät jaksa/halua jakaa asioitaan vapaa-ajalla yhtä avoimesti ryh-

missä joissa ns. valittajat ovat kovaäänisinä äänessä."  

 

"Lapsen kohdalla hyvä kun näki ja tapasi muita lapsia joilla sama sairaus 

kuin hänellä." 

 

Kurssin ohjelmaan ja sisältöön olivat monet vastaajat tyytyväisiä. Muuta-

ma vastaaja oli sitä mieltä, että kurssilla oli liikaa ohjelmaa, ja että kurssi 

oli rankka koko perheelle. Muutaman vanhemman mielestä kurssilla ei 
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saanut viettää tarpeeksi aikaa koko perheen kesken. Vanhemmat toivoivat, 

että olisi ollut enemmän yhteistä toimintaa lastensa kanssa. Muutamaa jäi 

harmittamaan se, etteivät vanhemmat päässeet mukaan toimintaterapiaan 

lapsensa kanssa. Yksi vanhempi vastasi, että hänen lapsensa nautti kurssil-

la vain niistä hetkistä, kun hän sai olla hänen vanhempansa kanssa yhdes-

sä. Yhteisiä hetkiä oli vastaajan mielestä kuitenkin liian vähän. Muutamat 

vanhemmat vastasivat olevansa tyytyväisiä lapsille järjestettyyn hoitoon 

kurssilla. 

 

"Aika rankka kaikille." 

 

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

män." 

 

"Perheen yhteinen aika oli vähän vähäistä." 

 

"...olisi toivottu enemmän lasten kanssa yhteistä toimintaa, koska van-

hemmat eivät päässeet mukaan esim. toimintaterapiaan." 

 

"Ne vähät hetket, jotka saatiin pojan kanssa viettää yhdessä -> poika 

nautti." 

 

"Lastenhoito (summerpark) oli järjestetty hienosti, kiitos siitä." 

 

Moni vastaajista oli sitä mieltä, että liikuntaa ja nivelten rasitusta oli reu-

maa sairastavalle lapselle liikaa. Kahden vastaajan mielestä hoitajat eivät 

osanneet ottaa huomioon, että reumaa sairastava lapsi ei saisi kävellä pit-

kiä matkoja. Kurssin aikana monen reumaa sairastavan lapsen nivelet tu-

lehtuivat, jonka vuoksi lapset olivat kipeitä, väsyneitä ja kiukkuisia kotiin 

lähtiessä. Muutama vastaaja koki, että vanhempien omaan kuntoiluun olisi 

voitu panostaa enemmän. Osa vanhemmista vastasi, että sai kurssilta in-

nostuksen liikunnan lisäämiseen. 

 

" Nivelet kipeytyivät, liikaa touhua ja tohinaa reumalapsen kannalta." 

 

"Hoitajat eivät ottaneet huomioon sitä, että lapsi ei saisi kävellä pitkiä 

matkoja." 

  

"Sairastava reumalapsi sai uusia niveloireita ja nivelet kipeytyivät lisää." 

 

"Neljä niveltä tulehtui, poika voi huonosti, on väsynyt ja kiukkuinen ja ki-

peä kotiin lähtiessä." 

 

"Nivelet (3 kpl) tulehtuivat 4 päivän aikana ja reumalapsi (2,7v.) todella 

kiukkuisena kotimatkalle!" 

 

"Vanhempien omaan kuntoiluun olisi voinut panostaa enemmän." 

 

"...ja innostuksen liikunnan lisäämiseen." 
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"Liikuntaharrastuksia herättävä kurssi." 

 

Sosiaalityöntekijältä saadut tiedot koettiin monen vastaajan mielestä tär-

keiksi. Sosiaalityöntekijän pitämän luennon jälkeen vanhemmat olivat pa-

remmin tietoisia esimerkiksi yksilöllisen kuntoutuksen mahdollisuuksista. 

Muutama vastaaja mainitsi, ettei tiennyt KELAn korvaaman yksilöllisen 

kuntoutuksen mahdollisuudesta mitään ennen kurssia. Kuntoutukseen liit-

tyen osa vanhemmista mainitsi, että sai kurssilla hyvää tietoa siitä, mitä 

välineitä reumaa sairastava lapsi saattaa arjessa tarvita. Muutama vastaaja 

koki, että kurssi antoi voimia tulevaan arkeen. Vastaajista yksi vanhempi 

koki kurssin lomana, jota hänellä ei muuten olisi mahdollisuus viettää. 

Moni vastaaja koki, että sai kurssilta paljon hyvää tietoa tulevaan lapsen 

arkeen. Kuviossa 4 esitetään sopeutumisvalmennuskurssin toteutuminen ja 

sen vaikutukset elämään. 

 

"Yksilöllistä kuntoutusta mahdollisuus hakea -> sosiaalityöntekijän info 

tärkeätä." 

 

""Sossuntädin" luento oli loistava, en itse tiennyt niistä mitään." 

 

"Sain vinkkejä mitä välineitä lapsemme tarvitsee arkipäivässä." 

 

"antoi "voimia" tulevaan arkeen" 

 

"Meidän perheelle oli loma" 
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Kuvio 4 Sopeutumisvalmennuskurssin toteutuminen ja vaikutukset elämään 
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7.6 Vanhempien toiveet ja kehittämisehdotukset 

Kyselylomakkeen viimeisessä kysymyksessä sopeutumisvalmennukseen 

osallistuneet vanhemmat saivat vapaasti kertoa mielipiteensä kurssista, sen 

toteutuksesta ja kehittämisestä. Eniten palautetta vanhemmat antoivat ver-

taistuen merkityksestä ja siitä miten tärkeää on, kun saa jakaa kokemuksi-

aan ja tunteitaan muiden samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. 

Vanhemmat olisivat toivoneet runsaasti enemmän aikaa keskusteluille. 

Myös lapsen kokema vertaistuki koettiin tärkeäksi. Muutaman vanhem-

man mielestä oli tärkeää, että sopeutumisvalmennuskurssilla reumaa sai-

rastava lapsi tapaa muita saman sairauden kanssa eläviä lapsia, mikä ei ko-

tona ole mahdollista. 

 

"Vertaistuki mahtavaa." 

 

"Jatkossa perhekursseissa olisi hyvä, että vanhemmille annettaisiin 

enemmän aikaa keskusteluille." 

 

"Tässä jaksossa ei ollut aikuisten keskusteluille aikaa." 

 

"Myös reumalapsi tutustuu muihin reumalapsiin, joka ei kotona mahdol-

lista." 

 

Sopeutumisvalmennuskurssin ohjelmasta vanhemmat olivat pääasiassa 

tyytyväisiä. Monet vastaajista olivat kuitenkin sitä mieltä, että kurssin olisi 

saanut mukavammin liikkeelle, jos heti ensimmäisenä päivänä olisi järjes-

tetty tutustumisilta esimerkiksi kurssipaikan rantasaunalla. Yksi vanhem-

mista olisi toivonut kurssin aikana virkistymisiltaa ilman lapsia, jossa olisi 

voinut vaihtaa ajatuksia ja tehdä jotain yhdessä aikuisten kesken. Osa toi-

voi kuitenkin enemmän aikaa koko perheen kesken. Yksi vastaajista oli 

tyytymätön siihen, että kurssia mainostetaan perhekurssina, mutta todelli-

suudessa lapset ovatkin erossa vanhemmista suurimman osan ajasta. Van-

hemmat kaipasivat enemmän tekemistä lastensa kanssa, esimerkiksi ulkoi-

lua ja pelailua koko perheen kesken.  

 

"Tiistai-ilta olisi ehkä ollut hyvä ilta rantasaunalle -> tutustuminen olisi 

lähtenyt paremmin käyntiin." 

 

"...saunailta 1. iltaan jolloin tutustuminen helpompaa." 

 

"Ensimmäiselle illalle rantasauna." 

 

"1. päivänä ei ohjelmaa -> 2.na liikaa -> rantasauna olisi pitänyt olla 1. 

päivänä." 

 

"Ainakin illanvietto olisi saanut olla heti ensimmäisenä iltana." 

 

"Mahdollisesti annettaisiin vanhemmille "virkistäytymisilta" jossa vaihta-

vat ajatuksia tai tekevät jotain yhdessä ilman lapsia. Silloin lapset hoitaji-

en kanssa." 

 



Vanhempien kokemukset reumaa sairastavan lapsen hoidon ohjauksesta 

sopeutumisvalmennuskurssilta 

 

 

41 

"Mainostetaan perhekurssina, jossa yhdessäoloa, mutta totuus olikin, että 

lapset ovat eri paikassa ja hoitajilla enemmän kuin vanhemman kanssa." 

 

"Enemmän ulkojuttuja, perheen kanssa yhdessä." 

 

Osa vastaajista oli tyytyväisiä kurssin ohjelmaan. Moni vanhempi oli tyy-

tyväinen monien asiantuntijoiden käytöstä ja laadukkaasta, hyvin suunni-

tellusta ohjelmasta. Erityiskiitoksen sai kurssin vetäjä ryhmähengen luo-

misesta ja ohjelman vetämisestä. Muutamat vanhemmat kokivat sopeutu-

misvalmennuskurssin aikataulun liian tiiviinä. Osa toivoi, että jaksotus oli-

si ollut tasaisempi. Ensimmäiselle päivälle toivottiin enemmän ohjelmaa ja 

yhdessäoloa, jolloin tutustuminen lähtisi heti käyntiin. 

 

"Ohjelma oli hyvä, ei tullut lapsillekaan tekemisen puutetta." 

 

"Monien asiantuntijoiden käyttö ja hyvin suunniteltu ohjelma oli erittäin 

laadukas." 

 

"Ensimmäisenä päivänä olisi saanut olla enemmän ohjelmaa!! Toiselle 

kurssipäivälle oli liiaksikin ohjelmaa kun siellä oli vielä illanviettokin." 

 

"Jaksotus hieman tasaisemmaksi." 

 

Yleistä palautetta kurssista tuli muun muassa ruuasta, joka oli vastaajien 

mielestä välillä liian mausteista lapsille sekä iltapalasta, jonka olisi toivot-

tu olevan valmiina raskaan kurssipäivän jälkeen. Yksi vanhempi mainitsi 

huoneen pölyisyydestä, joka aiheutti lapsen astmaoireiden pahentumisen. 

Muutama oli kiinnittänyt huomiota pesutilojen ja uima-altaan epäpuhtau-

teen. Myös uima-altaan syvyys sai yhdeltä vastaajalta kielteistä palautetta. 

Sama vastaaja kuitenkin olisi toivonut enemmän altaalla uimista. Eräät 

vanhemmat olivat tyytyväisiä, että heidän 1,5-kuukauden ikäiselle vauval-

le oli nimetty omahoitaja kurssin ajaksi. Yksi vastaaja toivoi, että jatkossa 

kaikille lapsille olisi nimetty omahoitajat perhettä kohden. Kuviossa 5 esi-

tetään vanhempien toiveet ja kehittämisehdotukset. 

 

"Ruoka vähän mausteista välillä lapsille. Välillä oli onneksi miedompi 

versio lapsille tarjolla." 

 

"Iltapala olisi ollut kiva kun olisi ollut valmiina raskaan päivän jälkeen." 

 

"Allas liian syvä, ettei 2,7v. yletä jalat pohjaan, kun ei osaa uida ja totut-

telee vielä veteen!!! ... Liian vähän altaalla uimista." 

 

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

 

"Lapsille olisivat omat hoitajat perhettä kohden." 
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Kuvio 5 Vanhempien toiveet ja kehittämisehdotukset 
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tilanteessa olevien kanssa 

Kokemusten ja tunteiden 

jakaminen 

Koko perheen saama 

vertaistuki 

Lapsen saamat uudet 

ystävät 

Toimiva kokonaispaketti 

Hyvä kurssi 

Asiantuntijaluennot 

Kurssiohjaaja 

Ohjelma 

Aikataulu 

Ruokailu 

Lastenhoito 

Kurssipaikan siisteys 

Kokonaisvaltaista 

tukea 

perheelle 

Tutustumisilta alkuun 

Enemmän keskusteluja 

Tasaisempi jaksotus 

Ei tiukkaa aikataulua 

Vanhemmille omaa virkis-
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8 JOHTOPÄÄTÖKSET JA POHDINTA 

8.1 Opinnäytetyön luotettavuus 

Tieteellisen tutkimuksen tulee olla objektiivista. Tutkimusasetelmassa on 

useita muuttujia, kuten tutkimuksen kohde eli tutkittava ilmiö, tutkija ja 

tutkimusmenetelmät. Koska käytetyt käsitteet, menetelmät ja metodologi-

nen osaaminen vaihtelevat tutkijoittain, objektiivisia havaintoja ei ole. 

Myös tutkijan omat asenteet, ennakkoluulot, arvostukset ja uskomukset 

saattavat vaikuttaa aineistolähtöisessä tutkimuksessa. Objektiivisuus syn-

tyykin siis subjektiivisuuden tiedostamisesta. (Kananen 2008, 121.) 

 

Tutkimusmenetelmiin liittyvät virheet ovat myös mahdollisia esimerkiksi 

käytettäessä väärää analyysimenetelmää, tai jos käsitteet on määritelty 

huonosti ja niistä johdetut mittarit vajavaisia tai eivät liity itse asiaan. Tut-

kimusmenetelmiin liittyvä virhemahdollisuus voi liittyä myös siihen, että 

käyttämämme kieli ei ole yksiselitteistä, vaan ymmärrämme asioita eri ta-

valla.  (Kananen 2008, 121.) 

 

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa käytetään yleisesti termejä vali-

diteetti  ja reliabiliteetti. Validiteetti tarkoittaa sitä, että tutkimuksessa on 

tutkittu oikeita asioita eli sitä, mitä pitääkin tutkia. Validiteetilla on yksin-

kertaisimmillaan kaksi alakäsitettä, ulkoinen ja sisäinen validiteetti. Ul-

koinen validiteetti tarkoittaa tulosten siirrettävyyttä muihin vastaaviin ti-

lanteisiin eli yleistettävyyttä. Sisäinen validiteetti tarkoittaa tulkinnan ja 

käsitteiden virheettömyyttä. Tutkimuksen reliabiliteetilla arvioidaan mit-

taustulosten pysyvyyttä eli toistettavuutta.  Näiden käyttöä on kuitenkin 

pääasiallisesti kritisoitu laadullisessa tutkimuksessa, sillä ne ovat olleet al-

kuperäisesti määrällisen tutkimuksen kriteereitä ja ne vastaavat lähinnä 

vain määrällisen tutkimuksen tarpeita. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 136-137; 

Kananen 2008, 123-124; Kananen 2010, 69.) 

 

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei ole olemassa yksi-

selitteisiä ohjeita. Luotettavuutta voidaan lisätä monilla yksinkertaisilla 

asioilla. Dokumentaatio on yksi tärkeimmistä asioista, mikä lisää luotetta-

vuutta. Kaikki ratkaisut ja valinnat tulee perustella tutkimuksen eri vai-

heissa. Kun valitaan tiedonkeruu-, analysointi- ja tulkintamenetelmiä, kir-

jataan valinnan syyt ja perustelut. Kahden tutkijan sama lopputulos lisää 

tutkimuksen luotettavuutta. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 140; Kananen 2010, 

69-70.) 

 

Tässä opinnäytetyössä kyselylomake (Liite 2) laadittiin teoreettisen viite-

kehyksen pohjalta. Kyselylomakkeen sopivuus tähän työhön tarkastettiin 

yhdessä työn opponentin, ohjaavan opettajan sekä Reumaliiton yhteistyö-

kumppanin kanssa. Opinnäytetyön luotettavuutta lisää se, että kyselylo-

makkeen kysymykset vastaavat esitettyihin tutkimusongelmiin. Luotetta-

vuutta lisää myös se, että opinnäytetyön analyysi ja tulokset ovat suhteessa 
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teoriaan ja aiempiin tutkimuksiin. Myös opinnäytetyön eri vaiheiden tark-

ka kuvaaminen lisää sen luotettavuutta. 

8.2 Opinnäytetyön eettiset kysymykset 

Opinnäytetyöntekijän tulee ottaa huomioon monia eettisiä kysymyksiä 

työtä tehdessään. Opinnäytetyöntekijän tulee tuntea hyväksytyt tutkimus-

eettiset periaatteet ja toimia niiden mukaisesti. Hyvä eettinen tutkimus 

edellyttää hyvää tieteellistä käytäntöä opinnäytetyön teossa. Tutkimusai-

heen valinta on eettinen ratkaisu. Tutkimuksessa tulee huomioida tutkitta-

vien vapaaehtoisuus osallistua tutkimukseen. Eettisesti hyvässä työssä tu-

lee välttää epärehellisyyttä, plagiointia ja vastausten väärinkäyttöä. Eetti-

siin kysymyksiin kuuluvat myös aineistonhankinnan juridiikka, anonymi-

sointi ja arkistointiin liittyvät asiat. (Hirsjärvi ym. 2007, 23-27.) 

 

Opinnäytetyön jokaisessa vaiheessa on otettu huomioon tutkimukseen liit-

tyvät eettiset kysymykset tutkijan ja tutkittavien osalta. Tämän opinnäyte-

työn tutkimukseen osallistuminen oli vanhemmille täysin vapaaehtoista ja 

se kerrottiin vanhemmille sopeutumisvalmennuskurssin yhteydessä sekä 

kyselylomakkeeseen liitetyssä saatekirjeessä. Kyselyn järjestämisestä so-

peutumisvalmennuskurssilla tehtiin kirjallinen opinnäytetyösopimus (Liite 

1), joka lähetettiin Reumaliittoon allekirjoitettavaksi. Lomakkeista ei 

myöskään saa selville vastaajien henkilöllisyyttä. Kyselylomakkeet olivat 

vain ja ainoastaan opinnäytetyöntekijän käytössä ja ne hävitettiin asian-

mukaisella tavalla opinnäytetyön valmistuttua, jolloin niitä ei enää voi 

myöhemmin käyttää.  

8.3 Opinnäytetyön tulosten tarkastelua 

Tämän opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia 

reumaa sairastavan lapsen sopeutumisvalmennuskurssista ja sopeutumis-

valmennuksen merkityksestä vanhemmille. Tavoitteena oli selvittää, mil-

laista tietoa ja tukea vanhemmat saivat sopeutumisvalmennuskurssilta ja 

miten kursseja voitaisiin edelleen kehittää.  

8.3.1 Vanhempien kokemukset saadusta tiedosta ja tuesta 

Vastauksista päätellen suurin osa vanhemmista oli saanut kurssilta run-

saasti ja monipuolisesti tiedollista ja taidollista tukea sekä ohjausta lapsen 

reuman hoidosta. Reumasairauksien hoidonohjauksen keskeisiä sisältöalu-

eita Kukkuraisen ja Kyngäksen (2007, 31) mukaan ovat  muun muassa pe-

rustieto lastenreumasta, lääkehoito, kivun hoito, sairausprosessi, liikunta ja 

nivelten säästäminen. Vastausten mukaan vanhempien kokemuksissa so-

peutumisvalmennuskurssilta oli positiivisesti korostunut monipuolisen tie-

don saaminen.  

 

Kukkuraisen ja Kyngäksen (2007, 33) mukaan ryhmäohjaus on yksi eniten 

käytetty ohjausmenetelmä terveydenhuollossa ja se sopii hyvin yleiseen 

ohjaukseen, kuten lääkitykseen, rentoutumiseen ja nivelten säästämiseen 
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liittyvään ohjaamiseen. Sopeutumisvalmennuskurssilla ryhmäohjausta 

hyödynnettiin pääasiassa koko kurssin ajan. Vanhemmat olivat tyytyväisiä 

kurssin sisältämään lastenreuman hoitoon liittyvään ryhmissä tapahtuvaan 

hoidonohjaukseen.  

 

Lääkehoidolla on suuri merkitys lastenreumassa. Honkasen ja Säilän 

(2007, 297) mukaan erilaisten lääkkeiden avulla voidaan lievittää kipua, 

hillitä sairaiden nivelten tulehduksia tai sammuttaa tulehdus kokonaan. 

Vanhempien mukaan he saivat kurssilla tärkeää tietoa lastenreuman lääke-

hoidosta ja sen merkityksestä lastenreuman hoidossa. Vanhemmat kokivat, 

että he olivat kurssin jälkeen tietoisempia erilaisista lääkevaihtoehdoista. 

 

Lastenreuman hoitoon osallistuu monia eri terveydenhuollon ammattilai-

sia. Hoitoon osallistuvat lastenreumatologin ja lastenlääkärin lisäksi muun 

muassa sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, kuntoutusohjaa-

ja, psykologi ja sosiaalityöntekijä (Lastenreuman muuttuva hoito 2009). 

Vastausten mukaan vanhemmat olivat tyytyväisiä eri asiantuntijoiden pi-

tämiin luentoihin kurssilla. Moni vanhempi oli erityisen tyytyväinen lää-

kärin pitämään luentoon. 

 

Kyngäksen ym. (2007, 104) mukaan ryhmässä oleminen voi olla sen jäse-

nilleen voimaa antava kokemus, jossa on mahdollista saada vertaistukea 

sekä oppia potilastovereilta.  Lähes kaikkien vanhempien vastauksissa ko-

rostui sopeutumisvalmennuskurssilta saadun vertaistuen merkitys lapsen 

reuman hoidon tukena. Kukkuraisen (2007, 36) mukaan vertaistuki on hy-

vä tapa saada ja antaa tukea, vertailla omia kokemuksiaan ja omaa elämän-

tilannettaan. Vanhemmille oli ollut tärkeää saada vaihtaa ajatuksia ja ko-

kemuksia toisten samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhem-

mat kokivat tärkeäksi myös psykologin pitämään ryhmäkeskustelun. 

 

Vanhemmat pitivät sopeutumisvalmennuskurssilla tärkeänä myös sitä, että 

reumaa sairastava lapsi sai vertaistukea muilta samassa tilanteessa olevilta 

lapsilta. Vanhempien mielestä oli tärkeää, että reumaa sairastava lapsi ta-

pasi muita samaa sairautta sairastavia lapsia kurssilla. Vanhemmat koki-

vat, että kurssilla mieleistä oli myös lapsen saamat uudet ystävät.  

 

Vastausten mukaan osa vanhemmista koki, että asennoituminen lapsen 

pitkäaikaiseen sairauteen muuttui kurssilla. Asennoituminen muuttui kurs-

silla entistä jäsentyneemmäksi ja muutama vanhemmista vastasi, että osaa 

kurssin jälkeen paremmin kuunnella ja ymmärtää lastaan. Vanhemmat oli-

vat sitä mieltä, että kurssi antoi riittävästi tietoja ja taitoja rajojen asettami-

seen reumaa sairastavalle lapselle. 

 

Kuntoutus on tärkeä osa reumalapsen hoitoa. Valtosen (2009) mukaan 

kuntoutus muodostuu kokonaisuudesta, johon sisältyvät fysio- ja toiminta-

terapian menetelmät sekä potilaan tarvitsemien apuvälineiden, tukien ja 

lastojen määritys. Sopeutumisvalmennuskurssilla vanhemmat saivat paljon 

tietoa fysioterapiasta lastenreuman hoidon tukena. Vanhemmat kokivat 

toimintaterapeutin ohjauksen tärkeäksi, vaikka se oli järjestetty vain lapsil-
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le. Perheet saivat kurssilla tietoa myös reumaa sairastavan lapsen jalkojen 

hoidosta sekä lapsen mahdollisesti tarvitsemista apuvälineistä. 

 

On tärkeää, että lastenreumaa sairastava pitää huolta omasta hyvinvoinnis-

taan muun muassa fysioterapian ja liikunnan avulla, sillä ne auttavat säi-

lyttämään hyvän ryhdin ja pitävät nivelet toimintakunnossa, ehkäisevät 

virheasentoja, lievittävät kipua ja lisäävät reumaa sairastavan lapsen ko-

konaisvaltaista hyvinvointia (Hoidon tavoitteena oireettomuus 2009). So-

peutumisvalmennuskurssilla käsiteltiin reumaa sairastavan lapsen liikun-

taa ja sen merkitystä sekä erilaisia liikuntamuotoja. Vanhemmat kokivat, 

että olivat saaneet kurssilta hyviä ohjeita reumaa sairastavan lapsen liikun-

taan. Vastausten mukaan vanhemmat olivat sitä mieltä, että osaavat kurs-

sin jälkeen paremmin asettaa reumaa sairastavalle lapselle rajat ja vaati-

mukset liikunnan suhteen. Osa vanhemmista vastasi saavansa kurssilta in-

nostuksen liikunnan harrastamiseen. 

 

Niinikosken (2010, 106) mukaan pitkäaikaissairaan lapsen hoito on usein 

monimutkaista ja perheen kaipaaman käytännön ja taloudellisen avun jär-

jestäminen voi vaatia yhteistyötä KELAn kanssa. Vanhemmat kokivat so-

siaalityöntekijän pitämän luennon kurssilla erityisen tärkeäksi. Vanhem-

mat olivat tyytyväisiä sosiaaliturvaan liittyvien asioiden tiedottamisesta. 

Osalle vanhemmalle sosiaalityöntekijän tiedottamat KELAan liittyvät asiat 

tulivat täysin uutena,  osalle vanhemmalle tiedot olivat hyvää kertausta.  

 

Honkasen ja Säilän (2007, 298) mukaan lastenreumaan liittyvässä kivussa 

pyritään lievittämään kipua muillakin keinoilla kuin kipulääkkeillä, esi-

merkiksi erilaisilla terapiamuodoilla kuten rentoutumisella. Vastausten 

mukaan vanhemmat saivat kurssilla hyviä tietoja ja taitoja kivunlievityk-

seen liittyen esimerkiksi reumaa sairastavan lapsen rentoutuminen kivun-

hoidon tukena.  

 

Soinin (2007, 296) mukaan ultraäänilaitteella voidaan nähdä nivelkalvon 

turvotus, nesteylimäärä ja joskus myös eroosiot tai nivelkalvon kiihtynyt 

verenvirtaus. Vanhemmat kokivat, että sopeutumisvalmennuskurssilla oli 

liikaa rasitusta reumaa sairastaville lapsille. Lääkärin tekemän ultraääni-

tutkimuksen ja lapsen kipujen perusteella reumaa sairastavien lasten nive-

let tulehtuivat kurssin aikana. Vanhempien mielestä lastenhoitajat eivät ot-

taneet tarpeeksi huomioon lastenreumaan liittyviä rajoituksia, kuten pitkiä 

kävelymatkoja. Niveltulehdusten vuoksi lapset olivat vanhempien mielestä 

kipeitä, väsyneitä ja kiukkuisia. 

 

Vastausten mukaan suurin osa vanhemmista oli tyytyväisiä kurssiin ja ko-

kivat, että koko perhe viihtyi kurssilla todella hyvin. Muutamat vanhem-

mat pitivät kurssia lomana ja nauttivat kurssilla joka hetkestä. Osa van-

hemmista kertoi jäävänsä innolla odottamaan syksyn jatkokurssia. 

8.3.2 Vanhempien toiveet tiedon ja tuen saantiin 

Osa vanhemmista olisi toivonut, että kurssilla olisi ollut enemmän 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, että tulevai-

suudessa luentoja olisi vähemmän ja niiden tilalla olisi enemmän keskus-

teluja. Moni vanhempi olisi toivonut henkilökohtaista tapaamista lääkärin 

ja reumaa sairastavan lapsen sekä hänen vanhempiensa kanssa. 

 

Vastausten mukaan monet vanhemmat olisivat halunneet viettää kurssilla 

enemmän aikaa lastensa kanssa koko perheen kesken. Vanhemmat toivoi-

vat kurssille enemmän sellaista tekemistä, jossa koko perhe voisi olla yh-

dessä. Vanhemmat olivat sopeutumisvalmennuskurssin aikataulusta sitä 

mieltä, että välillä oli liian vähän ohjelmaa kun taas välillä sitä oli liikaa-

kin. Vanhempien mielestä kurssin ensimmäisenä iltana olisi voinut olla 

enemmän ohjelmaa kun taas toisina päivinä ohjelmaa oli joskus liikaakin. 

Vanhemmat toivoivat, että kurssin jaksotus olisi ollut tasaisempaa. 

 

Kyngäksen ym. (2007, 124) mukaan hoidonohjauksessa käytetään nyky-

ään paljon kirjallista materiaalia, joka hyvin suunniteltuna, selkeänä, oi-

kein suunnattuna ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioivana voi toimia asi-

akkaalle hyvänä itseopiskelumateriaalina kotioloissa. Osa vanhemmista jäi 

kaipaamaan kurssilta kirjallista materiaalia kotiin esimerkiksi kuntoutuk-

seen liittyen. 

 

Ravinnolla on todettu olevan vaikutusta kivun syntyyn ja kokemiseen 

(Hoidon tavoitteena oireettomuus 2009). On myös arveltu, että ravinnolla 

olisi vaikutusta reumatautien syntyyn ja kulkuun, mutta tieteellistä näyttöä 

siitä ei ole (Juveniili idiopaattinen artriitti 2011). Suuri osa vanhemmista 

olisi toivonut kurssilla ravitsemusterapeutin pitämää luentoa reumaa sai-

rastavan lapsen hyvästä ravitsemuksesta ja sen vaikutuksista lastenreuman 

hoitoon. Muutama vanhempi oli vastausten mukaan kuitenkin huomannut, 

että ravitsemusterapeutti pitää luennon reumaa sairastavan lapsen tarvit-

semasta ravitsemuksesta syksyn jatkokurssilla.  

8.4 Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet 

Vanhemmat olivat saaneet sopeutumisvalmennuskurssilta runsaasti tiedol-

lista ja taidollista tukea lapsensa reuman hoidon eri osa-alueilta. Opinnäy-

tetyön tulosten mukaan vanhemmat olivat pääosin tyytyväisiä sopeutu-

misvalmennuskurssilta saamaansa tietoon ja ohjaukseen lapsen reuman 

hoidon tukena. Vanhemmat pitivät kurssin sisältöä pääosin riittävänä ja 

monipuolisena. 

 

Vanhempien vastauksissa korostui vertaisryhmän merkitys koko perheen 

tukena. Vanhemmat pitivät hyvin tärkeänä saada vaihtaa ajatuksia ja ko-

kemuksia samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhemmat koki-

vat vertaistuen antavan voimaa tulevaan arkeen. Myös lasten saama ver-

taistuki koettiin tärkeäksi. Sopeutumisvalmennuskurssilla on siis suuri 

merkitys perheiden psyykkisen hyvinvoinnin tukemisessa.   

 

Jatkotutkimusaiheena voisi olla tutkimuksen tekemisen sopeutumisval-

mennuskurssin merkityksestä reumaa sairastavalle lapselle itselleen tai 
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hänen sisaruksilleen. Lapsen tulee kuitenkin olla tarpeeksi vanha osatak-

seen itse kertoa kokemuksistaan totuudenmukaisesti. 
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HYVÄT VANHEMMAT! 

 

Olen sairaanhoidonopiskelija Hämeen ammattikorkeakoulusta ja valmistun sairaanhoi-

tajaksi joulukuussa 2011. Olen tekemässä opinnäytetyötä lastenreumasta. Aiheenani 

on vanhempien kokemukset reumaa sairastavan lapsen hoidon ohjauksesta. Tarkoituk-

sena on selvittää ja kuvata minkälaista tietoa ja millaista tukea vanhemmat saavat 

reumaa sairastavien lasten ja vanhempien sopeutumisvalmennuskurssilla. Opinnäyte-

työn tuloksia voidaan käyttää selvittämään perhekurssien pidempikestoiset vaikutuk-

set ja miten kursseja voidaan kehittää edelleen. 

 

Teiltä saatu palaute on ensiarvoisen tärkeää. Siksi toivon, että osallistutte tähän kyse-

lyyn vastaamalla oheisiin kysymyksiin. Vastaaminen tapahtuu nimettömästi ja teitä 

vastaajia ei niistä tunnisteta. Vastaukset ovat vain minun käytössäni ja opinnäytetyön 

valmistuttua kyselylomakkeet hävitetään asianmukaisesti. Valmiista opinnäytetyöstä ei 

kyselyyn vastaajia voi tunnistaa. 

 

Kiitos etukäteen arvokkaista vastauksistanne!  

 

Jenna Torro 

040 7684473 

jenna.torro@student.hamk.fi 

 

  

 



Vanhempien kokemukset reumaa sairastavan lapsen hoidon ohjauksesta 

sopeutumisvalmennuskurssilta 

 

 

 

Liite 2 2/3 

KYSELYLOMAKE 

 

 

Vastatkaa kysymyksiin rengastamalla oikea vaihtoehto tai kirjoittamalla vastauksenne 

siihen varattuun tilaan. Tarvittaessa voitte jatkaa paperin kääntöpuolelle. 

 

 

Taustatiedot: 

 

1. Vastaaja a) äiti 

b) isä 

c) vanhemmat yhdessä 

 

2. Reumaa sairastavan lapsenne ikä   ____ v ____ kk 

 

3. Lapsenne ikä, kun hänellä todettiin reuma  ____ v ____ kk 

 

4. Ketkä perheestänne osallistuivat perhekurssille? 

 

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 

 

5. Mitä lapsenne reuman hoidossa käsiteltäviä tietoja ja taitoja perhekurssilla käsi-

teltiin? 

 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 

 

6. Mitä muuta olisitte toivoneet sopeutumisvalmennuskurssilla käsiteltävän liittyen 

lastenreumaan? 

 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 
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7. Millä tavalla perhekurssin tiedot ja taidot tukivat perhettänne lapsenne reuman 

hoidossa? 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

_______________________________________________________________ 

 

8. Millä tavoin perhekurssi vaikutti elämäänne? (Esimerkiksi läheisten ja perheiden 

väliset suhteet, arkipäivä, oma asenne sairauteen, viranomaiset) 

 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 

 

9. Miten arvioisitte perhekurssin toteutumista perheenne kohdalla? 

 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 

 

10. Mitä muuta haluaisitte sanoa sopeutumisvalmennuskurssista ja sen toteutukses-

ta? 

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________

________________________________________________________________ 

KIITOS ARVOKKAISTA VASTAUKSISTANNE! 


