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Tédmin opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa ohjausmateriaali nuoren las-
tenreumaa sairastavan potilaan ohjaukseen hoidon siirtyméivaiheessa
Kanta-Hédmeen keskussairaalan lasten reumapoliklinikalle. Ohjausmateri-
aali toimii sekd potilasoppaana ettd suullista ohjausta antavan sairaanhoita-
jan tukena ohjauskeskustelussa. Opinndytetyod toteutettiin kirjallisuuskat-
sauksena ja toiminnallisena opinnéytetyond. Kirjallisuuskatsauksen perus-
teella syntyi ohjausmateriaali ja toimintamalli siirtymévaiheen hoidosta.
Ty0 toteutettiin yhteistydssd Kanta-Hdmeen keskussairaalan lastenreuma-
poliklinikan kanssa.

Lastenreuma on pitkdaikaissairaus, joka vaikuttaa lapsen tai nuoren ja ti-
mén perheen eldmdin monilla eri tavoilla. Siirtymévaiheella eli transitio-
vaiheella tarkoitetaan aikakautta, jonka aikana nuoren tulisi olla valmis ot-
tamaan vastuu oman pitkdaikaissairautensa hoidosta. Siirtymédvaiheen ai-
kana nuori valmistautuu siirtyméén ja siirtyy lastenyksikon hoidosta aikuis-
ten yksikkoon.

Siirtymévaiheen hoidon tavoitteena on tukea nuoren kasvua ja kehitysté pit-
kéaikaissairauden kanssa, sekd tukea hénen itsendistymistdédn, hoitoon si-
toutumista, vuorovaikutustaitojen kehitystd, itsevarmuutta ja oman sairau-
tensa hoitamista. Ajanjakson tavoitteena on myds, ettd nuoren hoito sdilyisi
katkeamattomana ldpi siirtymdvaiheen ja hoitovastuun siirtymisen yksi-
kosté toiseen.

Opinndytetyon tekemisessd kéytetty aineisto kerittiin pidasiassa kdyttden
aihepiirin lehtiartikkeleita, Medic-tietokannan hakupalvelua sekd Duodeci-
min Oppiportti- ja Terveyskirjasto-sivuja.

Jatkossa opinndytetyon tuotoksena syntynyttd materiaalia voidaan laajentaa
koskemaan myds esimerkiksi psyykkisen hyvinvoinnin tukemista. Lisdksi

tyotd voidaan laajentaa niin, etti samantyylinen potilasohjausmateriaali
olisi my0s nuorisopoliklinikalla kiytossa.

lastenreuma, siirtymévaihe, nuori, potilasohjaus
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The purpose of this Bachelor’s thesis was to produce a guiding material of
the transitional phase to a young person suffering from juvenile rheumatoid
arthritis. The Bachelor’s thesis was made in co-operation with children’s
outpatient clinic of juvenile rheumatoid arthritis in Kanta-Hame central hos-
pital. The material produced functions as a guiding material to the youngster
and as a support material to the nurse who gives verbal guiding. This Bach-
elor’s thesis was conducted as a literature review and a functional study.
The guiding material is based on the literature review.

Juvenile rheumatoid arthritis is a chronic disease that affects the children’s
and the whole family’s life in many ways. The transitional phase means a
period when young person should be ready to take responsibility for his or
her own caring of the chronic disease with help of parents and employees
of the clinic. During the transitional phase the young is getting ready to
transit and transits from the children’s unit to the adult’s unit.

The aim of the transitional stage of treatment is to support young people's
growth and development with a chronic illness and support their emancipa-
tion, adherence to treatment, the development of social skills, self-confi-
dence and the management of their disease. The aim is also that the care of
the young would remain unbroken through the transition phase and the tran-
sition of management responsibilities for one unit to another.

The material used in making this thesis was collected mainly using news-
paper articles, search service of the Medic database and Duodecim
webpages; Oppiportti and Terveyskirjasto.

In the future, results of the thesis can be extended to support mental wellness
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1

JOHDANTO

Lastenreuma on melko harvinainen mutta silti merkittavéa lasten pitkdaikais-
sairaus Suomessa. Vuosittain sairastuneita Suomessa on noin 150 —200 alle
16-vuotiasta. Kaiken kaikkiaan sairastuneita lapsipotilaita on Suomessa
noin 1500. Lastenreuma-diagnoosi pysyy lapsella, vaikka tauti jatkuisikin
aikuisidssd. (Martio, Karjalainen, Kauppi, Kukkurainen & Kyngés 2007,
293.) Lastenreuma on Suomessa lasten yleisin kroonista niveltulehdusta ai-
heutta tauti. Se ei ole niinkdin yhtendinen tauti, vaan laaja tautiryhma. Las-
tenreuma jaetaan useisiin alaluokkiin. Muita sairauksia, joissa kroonisia ni-
veltulehduksia voi esiintyd, ovat esimerkiksi tulehduksellinen suolistosai-
raus sekd monet lasten sidekudossairaudet. (Martio ym. 2007, 293.)

Tamén opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa kirjallinen ohjausmateriaali,
jonka perusteella Kanta-Himeen keskussairaalan lasten reumapoliklinikan
sairaanhoitaja voi ohjata lastenreumaa sairastavaa nuorta hoidon transitio-
vaiheessa. Transitiovaiheella eli siirtymivaiheella tarkoitetaan aikakautta,
jonka kuluessa nuori alkaa ottaa itse vastuuta pitkdaikaissairautensa hoi-
dosta hdnen vanhempiensa sijaan. Vaihe on yksil6llinen jokaiselle nuorelle.
Ajanjakson kuluessa sairaalakohtaisessa ikdvaiheessa nuoren hoitovastuu
siirtyy lastenreumapoliklinikalta aikuistenreumapoliklinikalle. Siirtymévai-
heen tavoitteena on, ettd nuorella on riittdvit valmiudet ja taidot hoitaa
omaa pitkdaikaissairauttaan, hin pystyy ottamaan vastuun omasta ter-
veydestéddn ja ettd hoito jatkuisi katkeamattomana lépi hoitopaikan siirtymi-
sen. Vanhemmat ovat siirtyméavaiheessakin kuitenkin edelleen mukana nuo-
ren hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa. (Vidqvist 2013.)

Opinndytetyon tuloksena syntyi selked ohjausmateriaali sairaanhoitajan oh-
jauskeskustelujen tueksi. Aihealueet ohjausmateriaalin valikoituivat kirjal-
lisuuden sekd lastenreumapoliklinikan sairaanhoitajan kokemusten perus-
teella. Tyon tuotoksena syntyi opas, jossa on jokaisesta aihealueesta lyhyt,
yhden paperiarkin mittainen kirjallinen yhteenveto jaettavaksi nuorelle sekd
samalla sairaanhoitajalle suullisen ohjauksen tueksi.

Opinndytetyd on laadultaan kirjallisuuskatsaus sekd toiminnallinen opin-
ndytetyd. Opinndytetyon teoriatieto ja toiminnallinen osuus on toteutettu
kirjallisuuteen perustuen. Toiminnallinen osuus on hyvin tiivistetty, ja se on
toteutettu tdmén opinndytetyon kirjallisuuskatsauksen perusteella. Tdméa
opinndytety0 sisdltdd lisdtietoja tuotetun ohjausmateriaalin tueksi.
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2 LASTENREUMA

Lastenreuma eli juveniili idiopaattinen artriitti (JIA), tarkoittaa lapsuusidssa
alkavaa, tuntemattomasta syystd johtuvaa pitkdaikaista niveltulehdusta. Ni-
veltulehdus on kestényt vahintdin kuusi viikkoa, jotta diagnoosi lasten reu-
masta voidaan tehdéd luotettavasti. Lastenreuma on autoimmuunisairaus.
(Lahdenne & Honkanen 2016.) Suomessa lastenreumaan sairastuu vuosit-
tain noin 150 lasta. Tavallisimmin sairastuneet ovat iiltdén alle 5-vuotiaita,
noin 1-3-vuotiaita, ja useammin he ovat tyttja kuin poikia. Lastenreumaan
voi kuitenkin sairastua minka ikdisend tahansa. (Huttunen 2002, 194-195.)

Suurimmalla osalla potilaista lastenreuma on aaltoileva. Osalla potilaista
voi olla pitkidkin oireettomia tai rauhallisia kausia. Nykyéén lastenreuman
hoidot ovat tehokkaita, mutta osalla lapsista tauti jatkuu aikuisikéén saakka
aktiivisena, aiheuttaen potilaalle nivelten liikerajoituksia. Tauti voi myds
muuttaa muotoaan ajan kuluessa. (Huttunen 2002, 195; Lahdenne & Hon-
kanen 2016.)

Lastenreumaa ei voida luokitella yhtendiseksi taudiksi, vaan se luokitellaan
tautiryhméksi. Tauti on jaettu viidesti seitsemddn alaluokkaan, joita ovat
tdssd opinndytetydssi: harvoihin niveliin kohdistuva tautimuoto, moninive-
linen tauti ilman reumatekijdd, moninivelinen tauti ja reumatekiji, en-
tesoartriitti, moniin niveliin levidvé harvanivelinen tauti, nivelpsoriaasi ja
yleisoireinen lastenreuma. Luokittelu alalajeithin on nykyédin tehty kdytdn-
nén hoitomuotoja palvelevaksi ja sairautena lastenreuman ymmartdmisen
helpottamiseksi. (Martio ym. 2007, 293.)

2.1 Oireet ja taudinkuva

Lastenreumaa aletaan usein epdiilld, kun lapsi hakeutuu hoitoon ontumisen
tai muun poikkeavan ala- tai yldraajan liikeradan, nivelkivun tai nivelen tur-
votuksen tai arkuuden takia. Niveltulehdus ei aina johdu lastenreumasta.
Oireet voivat johtua myds esimerkiksi traumasta, yksittdisestd niveltuleh-
duksesta esimerkiksi infektioon liittyen tai tietyistd sairauksista, kuten esi-
merkiksi tulehduksellisesta suolistosairaudesta tai monista lasten sideku-
dossairauksista. Akillinen niveltulehdus voi olla esimerkiksi infektion jil-
kitilana syntyvé tai bakteerin aiheuttama, kun taas hitaammin alkava nivel-
tulehdus voi olla esimerkiksi reaktiivinen niveltulehdus tai borreliabaktee-
rin aiheuttama. My®os lasten leukemia voi aiheuttaa nivelten kipua ja turvo-
tusta. (Martio ym. 2007, 293; Huttunen 2002, 195.)

Reumadiagnoosia tehdessd on poissuljettava, ettei niveltulehdus johdu jos-
tain muusta sairaudesta. Erilaisten niveltulehdusta aiheuttavien sairauksien
erotusdiagnostiikassa kéytetdén apuna verikokeita, ultradédni- ja rontgenku-
vauksia, magneettikuvausta sekd nivelen tdhystdmistéd ja samalla nivelkal-
vosta otettavaa koepalaa. Térkein tutkimus on ladkéarin suorittama potilaan
kliininen tutkimus. Mikédn néistd erotusmenetelmistd ei suoraan tarkoita



Lastenreumaa sairastavan nuoren hoidon transitiovaihe — ohjausmateriaali poliklinikalle

reumadiagnoosia, mutta yhdessd ne voivat auttaa diagnoosin tekemisessa.
(Huttunen 2002, 195.)

2.1.1 Niveltulehdus

Elimiston tulehdusreaktio on sen tirked puolustus- ja suojamekanismi. Las-
tenreuma on autoimmuunisairaus, jossa tulehdusreaktio kohdistuu elimis-
ton omiin kudoksiin, jolloin puolustusmekanismi kohdistuu vaariin kohtei-
siin. Talloin tulehdusreaktio on haitallinen elimistdlle ja sairaus, eli tissd
tapauksessa lastenreuma, voi puhjeta. (Moilanen, 2014.)

Lastenreuma voi oireilla lapsen sairastumisvaiheessa monella eri tavalla.
Niveltulehdusta voi esiintyéd alkuun missd tahansa nivelessd, mutta yleisim-
min ensimmdiinen niveltulehdus ilmenee polvinivelessé jopa 70 % reumaa
sairastavista lapsipotilaista. Polvinivelen jdlkeen yleisimpid lastenreumaan
liittyvén niveltulehduksen alkamisnivelid ovat nilkan, ranteen ja sormien
nivelet. (Huttunen 2002, 195.)

Tulehtuneessa nivelessi nivelkapselin sisdkalvo on nivelen tulehtunut ku-
dos. Normaalisti timéd kalvo on hyvin ohut, mutta pitkittyneen nivelen tu-
lehdustilan seurauksena sisdkalvo voi paksuuntua jopa muutamien milli-
metrien paksuiseksi. Kalvon pinta voi muuttua epétasaiseksi, ja se voi levit-
taytyd luiden padssd olevan rustokerroksen piélle saakka. Talloin rustoku-
dos tuhoutuu véhitellen. (Huttunen 2002, 194 — 195.)

Niveltulehduksen eli artriitin oireita ovat esimerkiksi nivelen kipu, sen kuu-
motus, turvotus ja arkuus. Namé voivat aiheuttaa myos nivelen liikerajoi-
tusta. (Huttunen 2002, 195.) Tulehtuneen nivelen punoitus ja kuumotus ai-
heutuvat lisdéntyneestd verenvirtauksesta tulehdusreaktion vuoksi. Nivelen
turvotus johtuu siitd, ettd verisuonten ldpdisevyys kasvaa ja plasmaa alkaa
kertyd tulehdusalueelle. (Moilanen 2014.) Kipu on yksi niveltulehduksen
oireista, mutta se yksinddn esiintyessddn ei vield kerro syyn olevan juuri
niveltulehduksen aiheuttama (Huttunen 2002, 195). Lastenreuman ensioire
on harvoin pelkka nivelen kipu (Martio ym. 2007, 294).

Aamujiykkyys on tyypillinen niveltulehduksista kérsivén lapsen oire. Tu-
lehtunut nivel on aamulla jaykké ja voi haitata esimerkiksi lapsen liikku-
mista. Pdivédn edetessd jaykkyys helpottaa, ja lapsen liikkuminenkin helpot-
tuu. Pienelld lapsella nivelten jaykkyyttd voi esiintyd myos paivdunien jil-
keen. (Huttunen 2002, 195; Martio ym. 2007, 295.)

Niveltulehduksiin liittyen lastenreuman yksi tavallinen oire on kaularangan
tai leukanivelen tulehdustila, joka voi aiheuttaa lapselle suuria kipuja. Las-
tenreuma, jonka ensimmaéinen niveltulehdus alkaa néista nivelisti, voi olla
alkuun vaikea tunnistaa. Kaularangan tulehduksen ensihoitona lapselle voi-
daan laittaa tukikauluri ja antaa tulehduskipulddkettd. (Siimes & Petdja
2004, 406 — 408.)
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2.1.2  Muut oireet ja lastenreuman oireiden erityispiirteita

Lastenreumaan liittyy joitakin erityispiirteitd, joita ei aikuisten reumatau-
tien yhteydessi vélttdmétti esiinny. Lapsi ei aina valita kipua, silld lapsi voi
pystyd muuntamaan toimintojaan ja toimiaan siten, ettd hén vélttyy kivulta.
Pieni lapsi voi esimerkiksi alkaa taas kontata, vaikka olisi oppinut jo kéve-
lemédn tai lapsi voi hakeutua aiempaa enemmaén syliin. (Siimes & Petéja
2004, 406 — 408.)

Lastenreuman niveltulehdukset héiritsevit lapsen kasvua. Kasvuhdiriot voi-
vat ilmetd muun muassa alaraajojen pituuserona etenkin polven toispuoli-
sen niveltulehduksen yhteydessé, jolloin tulehdusalueella lisddantynyt veren-
kierto lisdéd kasvua tai epifyysilinjan ennenaikaisena umpeutumisena. Kas-
vuhiirid voi ilmetd my0s lapsen alaleuan hidastuneena kasvuna, mikali sen
nivelpdd on vaurioitunut. Tdmén seurauksena lapselle voi kehittyd esimer-
kiksi purentavirhe. (Siimes & Petdjd 2004, 406-408.) Aina lastenreumaan
ei liity niveltulehdusta. On olemassa lastenreumatyyppi, jonka alkuvai-
heessa niveloireet puuttuvat, ja potilaalla esiintyy vain niin kutsuttuja yleis-
oireita. Yleisoireita ovat esimerkiksi kuumeilu ja vasymys. (Huttunen 2002,
197.)

Lastenreumaa tutkittaessa lapsesta otetaan verikokeita, vaikka lastenreumaa
tunnistavia laboratorioloyddksid ei ole olemassa. Moniniveltulehduksiin
liittyen veren CRP ja lasko ovat usein koholla, mutta esimerkiksi en-
tesoartriittiin liittyen ndma voivat olla tdysin normaalit. Pitk&én jatkuessaan
lastenreuma voi nidkyéd verikokeissa anemiana, joskus myos leukopeniana,
eli valkosolujen vdhdisend méairind. Yleisoireiseen lastenreumaan liittyy
usein korkea veren valosolujen mééra. (Martio ym. 2007, 296.)

Verikokeilla voidaan todeta myos, onko lapsella veressd niin kutsuttua reu-
matekijdd vai ei. Monilla entesoartriittia sairastavilla potilailla on veressdian
perinndllinen timi reumatekijd, mutta pelkéstdan reumatekijan 16ytymisen
perusteella ei voida tehda tautidiagnoosia, silld se on niin yleinen myos ter-
veen vaeston keskuudessa. (Martio ym. 2007, 296.)

2.2 Lastenreuman alatyypit

Lastenreuma voidaan jakaa eri jakotavoista riippuen viidestd seitsemain
erilaiseen alatyyppiin, jotka eroavat toisistaan taudinkuvan ja -kulun perus-
teella. Etenkédén taudin alkuvaiheessa alaluokkiin luokitteleminen ei valtti-
miétté ole tarpeellista tai mahdollista, mutta se hyodyttéa taudin luonteen ja
sithen liittyvien ongelmien ymmartdmisessd, sekd kiaytdnnossa potilaan hoi-
toa. Alaluokkiin jakamisella pyritdén tunnistamaan toisistaan poikkeavat
lastenreuman tautityypit, ja antamaan potilaalle tdimdn oman tautityypin
mukaista hoitoa. Tdssd opinndytety0ssd lastenreuma on jaettu seitsemédn
alaluokkaan. (Siimes & Petdjd 2004, 293.)

Jako tehdddn ensimmadisten kuuden sairastamiskuukauden aikaisten oirei-
den perusteella. Luokiteltaessa lastenreumaa diagnoosin perusteena kayte-
tddn esimerkiksi sairastuneiden nivelten lukumaiardd, potilaan sairastumis-
ikéd ja tiettyjd laboratoriotutkimuksia. (Huttunen 2002, 195.)
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Lastenreuma on vain noin viidelld prosentilla lapsista samantyyppinen kuin
aikuisten reuma. Useimmin tdllaiseen reumaan sairastuva lapsi on 10 — 15
vuoden ikiinen, ja jolla voidaan verikokeilla seerumista mitata niin kutsuttu
reumatekijd. (Siimes & Petdjd 2004, 406.) Lastenreuman muoto voi pysya
samana tai muuttua sairauden aikana. Yleisimmin harvan nivelen lasten-
reuma muuttuu monen nivelen lastenreumaksi tai yleisoireisena alkava tau-
timuoto muuttuu monen nivelen lastenreumaksi. Mikali lapsi on sairastunut
lastenreumaan, ja tauti jatkuu aktiivisena vield aikuisidssékin, sairastaa hian
edelleen aikuisena lastenreumaa. (Huttunen 2002, 196 — 198.)

2.2.1 Yleisoireinen lastenreuma

Yleisoireinen lastenreuma on lapsilla esiintyvistd reumasairauksista oireil-
taan hankalin, mutta melko harvinainen esiintyvyydeltdin. Sitd esiintyy ny-
kydén alle 5 %:lla kaikista reumaa sairastavista lapsista. (Huttunen 2002,
197.) Aiemmin tautia on kutsuttu Stillin taudiksi (Siimes & Petdjd 2004,
407).

Yleisoireinen lastenreuma alkaa tavallisesti korkealla, sahaavalla kuu-
meella, ajoittaisella ihottumalla etenkin kuumeen nousupiikkeihin liittyen,
nivelkivuilla ja serosiiteilld, joista tyypillisin on sydidnpussin- tai keuhko-
pussintulehdus. Lapsi voi olla hyvinkin kivuliaan ja sairaan oloinen kuu-
meen noustessa, mutta voi voida hyvin kuumeen laskiessa. Tautiin voi liit-
tyd myos imusolmukkeiden, maksan ja pernan suurenemista. Alkuoireisiin
el vélttamattd kuulu selkedi niveltulehdusta, vaan yleensa niveltulehdus al-
kaa joidenkin viikkojen kuluttua oireiden alkamisesta, minka vuoksi sairau-
den tunnistaminen voi olla hankalaa. (Siimes & Petdjid 2004, 407.)

Verikokeilla tutkittaessa esimerkiksi Lasko, CRP ovat korkeat. Verenku-
vassa voidaan my0s ndhda leukosytoosia ja trombosytoosia. Tauti voidaan
diagnosoida varmasti vasta sitten, kun on erilaisilla tutkimuksilla selvitetty,
ettei kyseessd ole infektio tai pahanlaatuinen tauti. (Siimes & Petdjd 2004,
407.)

Alkuvaiheen voimakkaat yleisoireet jadvét tavallisesti pois kokonaan tai
muuttuvat ajoittaisiksi, toisilla potilailla yleisoireet pitkittyvét. Tautimuo-
toon liittyen kuumeilua voi esiintyd alkuvaiheen jédlkeen vield usean vuo-
denkin ajan kausiluontoisesti. Useimmille potilaista kehittyy krooninen mo-
niniveltulehdus, joka voi olla oireiltaan vaikea. (Siimes & Petdja 2004,
407.)

2.2.2  Harvoihin niveliin kohdistuva tauti (oligoartriitti)

Oligoartriitin taudinkuvaan kuuluu enintddn neljdn nivelen sairastuminen
ensimmadisten kuuden kuukauden aikana. Oligoartriittia sairastaa suurin osa
lastenreumaa sairastavista lapsista, noin 70 % ja suurin osa lapsista sairas-
tuu ennen kuudetta ikdvuottaan. Yleisoireet ovat oligoartriittiin liittyen har-
vinaisia. Pitkittynyt niveltulehdus voi aiheuttaa tulehtuneen nivelen liikera-
tojen vajausta tai lihasten heikkeneimistd. Niveleen voi myos hoitamatto-
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man niveltulehduksen seurauksena kehittyd samanlaisia vaurioita kuin ai-
kuisten nivelreumaan liittyen. (Siimes & Petdjd 2004, 406; Martio ym.
2007, 294.)

Tauti voidaan jakaa vield kahteen alaryhmain. Tyypin I -oligoartriittiin sai-
rastuvat potilaat ovat sairastumishetkelld yleensd pienid, alle kouluikédisid
lapsia. Sairastuneet ovat yleisimmin tytt6jd, ja sairastumishuippu on kahden
vuoden idssd. Tyypin I tautimuoto alkaa usein polven tai nilkan turvotuk-
sella tai aamujdykkyydelld. Silmén virikalvon tulehdusta, eli iriittid, liittyy
etenkin tdhén tautimuotoon. Verikokeilla selvitettivid positiivisia tuma-
vasta-aineita esiintyy noin puolella tyypin I oligoartriittiin sairastuneista
lapsista. Tauti on hyvdennusteinen niveloireiden suhteen, mutta hoitamat-
tomat iriitit voivat johtaa ni6n huononemiseen. (Huttunen 2002, 196.)

Oligoertriitin tyypin II -tautimuotoon sairastuneet lapset ovat sairastumis-
hetkelld tavallisesti kouluikiisid. Sairastuneista enemmistd on poikia. Ta-
vallisesti ensimmadisid oireita ovat jonkin ison nivelen tai jalkaterdn alueen
tulehdustila. My0s tdhin tautimuotoon liittyy silmén vérikalvon tulehdusta,
mutta tyypin II tautimuodossa iriittiin liittyy oireita, jolloin se on helpom-
min tunnistettavissa. Tyypin II tautimuoto on hyvédennusteinen. Suurin osa
potilaista paranee tdysin, osalla se jatkuu aikuisikdin saakka lievénd tai
muuttuu selkdrankareumaksi. (Huttunen 2002, 196.)

Oligoartriitti voidaan jakaa my0s pysyvéin ja levidvéén tautiin. Pysyvissa
taudissa niveltulehdukset eivét levid useampaan niveleen, ja levidviassi sai-
raudessa myohemmin sairastuu useampia, uusia nivelid. Levidvia tautia sai-
rastaa noin viidesosa oligoatriittia sairastavista potilaista. Oligoartriitin le-
vidvad tautia sairastavan potilaan ennuste on huonompi kuin pysyvéssa oli-
goartriitissa ja niveltulehduksen hoito vaatii usein tehokkaampaa ladkehoi-
toa. (Siimes & Petdjd 2004, 406; Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010,
466.)

2.2.3  Moniin niveliin kohdistuva tauti ilman reumatekijaa

Seronegatiivinen polyartriitti, eli moniin niveliin kohdistuva lastenreuma il-
man reumatekijdi esiintyy noin 30 % lastenreumaan sairastuneista. Tauti-
muotoon liittyy yli neljdn nivelen tulehtuminen kuuden kuukauden sisélla,
mutta veressa ei ole reumatekijaa. (Rajantie ym. 2010, 466.)

Lapsi voi olla sairastuessaan minka ikdinen tahansa. Monilla potilailla tauti
on pitkdaikainen ja vaatii paljon hoitoa. Alkuoireisiin kuuluu tavallisesti vé-
symystd ja kuumeilua, ja ensimmadiset tulehtuvat nivelet ovat yleensa sor-
mien pikkunivelid tai jalkojen suuria nivelid. Suurin osa potilaista reagoi
hyvin hoitoon, mutta pienelle osalle sairastuneista joudutaan aloittamaan
erilaisia yhdistelmédhoitoja hyvén hoitotasapainon saavuttamiseksi. (Siimes
& Petdja 2004, 406.)

2.2.4 Moniin niveliin kohdistuva reumatekijipositiivinen tauti

Seropositiivisessa polyartriitissa, eli moniin niveliin kohdistuvassa taudissa
potilaan verestd 10ytyy reumatekiji. Tautimuotoon liittyy yli neljén nivelen
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tulehtuminen kuuden kuukauden sisélld. Lastenreumaa sairastavista vain
alle 5 % sairastaa seropositiivista polyartriittia. (Rajantie ym. 2010, 466.)
Potilaat ovat tavallisesti sairastuessaan teini-ikdisid, ja suurin osa sairastu-
neista on tyttojd. Tauti ei rajoitu vaan lapsuusikéén, vaan jatkuu usein aktii-
visena ja hoidettavana vield potilaan aikuisiélldkin, vaikka siitd voi myds
parantua kokonaan. Tauti on muuten sama kuin aikuisten serpopositiivinen
nivelreuma, mutta alkaa jo lapsuusidssd. Tdhén tautityyppiin liittyy muita
lastenreumatyyppeja suurempi invalidisoitumisriski sairauden jatkuessa ai-
kuisikédn saakka, sekd muita tautimuotoja yleisesti huonompi ennuste. Ta-
man tautimuodon hoito lapsipotilailla on usein samantyyppinen kuin aikuis-
ten nivelreuman hoito. (Siimes & Petdja 2004, 406; Rajantie ym. 2010,
466.)

2.2.5 Moniin niveliin levidvi harvanivelinen tauti

Omaksi tautiluokakseen luokitellaan harvan nivelen reumana alkava sai-
raus, joka ajan kuluessa muuttuu monen nivelen reumaksi. Tautia kutsutaan
my0s laajenevaksi oligoartriitiksi. T&lloin harvoihin niveliin kohdistuva
artriitti levidd yli kuuden kuukauden kuluttua oireiden alkamisesta mo-
niniveltulehdukseksi. (Huttunen 2002, 197; Martio ym. 2007, 294.)

Tauti voi alkuvaiheessaan vaikuttaa hyvilaatuiselta, mutta niveltulehduksia
on vaikea saada rauhoittumaan. Taudin edetessd yhi useammat nivelet tu-
lehtuvat ja tuhoutuvat, jolloin sairautta voidaan joutua hoitamaan kuin vai-
keahoitoista polyartriittia. Tehokkaasta yhdistelmihoidosta huolimatta po-
tilaan useita nivelid voi tuhoutua. (Huttunen 2002, 197.)

2.2.6 Nivelpsoriaasi

Nivelpsoriaasista, psoriartriitista tai psoriaasiartriitista puhutaan, kun lap-
sella on sekd psoriaasi ettd pitkittynyt niveltulehdus. Lapsipotilaalla tauti
voidaan maédritelld nivelpsoriaasiksi myds jos potilaalla kaksi kolmesta li-
sakriteeristd niveltulehduksen lisdksi. Lisdkriteerejd ovat daktyliitti, eli niin
kutsuttu makkarasormi tai -varvas, jossa koko sormi tai varvas on turvonnut
kauttaaltaan, psoriaasille tyypillisid kynsimuutoksia kuten kynnen pistemai-
sid kuoppia, tai lapsen ensimmadisen asteen sukulaisellaan on todettu psori-
aasi. (Siimes & Petdjd 2004, 407.)

Lapsuusidn nivelpsoriaasi on tavallisesti hyvidnlaatuinen ja taudinkulultaan
aaltoileva. Joskus niveltulehdusten liittyessd laajoihin iho-oireisiin kum-
matkin taudin osa-alueet esiintyvit hyvin vaikeina ja alkavat varhain. Las-
tenreumaa sairastavista alle 10 % sairastaa tétd tautimuotoa. Iho-oireet lap-
sipotilailla ovat usein vihaisid. (Siimes & Petdjda 2004, 407, Martio ym.
2007, 294; Rajantie ym. 2010, 466.)

2.2.7 Entesoartriitti
Entesiittiin liittyvéksi artriitiksi, eli entesoartriitiksi, kutsutaan harvoihin ni-

veliin kohdistuvaa tautimuotoa yli 6-vuotiailla lapsilla. Taudinkuvaan kuu-
luu alaraajojen suurten nivelten tulehdukset, joskus sakroiliitit ja entesiitit.
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Entesiitilld tarkoitetaan kivuliasta jénteiden ja nivelsiteiden kiinnityskoh-
tien tulehdusta. Potilaat ovat useimmin poikia ja sairastuvat tavallisesti
teini-idssd. Ainakin osalla potilaista tauti jatkuu aikuisidlle saakka. (Siimes
& Petdja 2004, 407; Martio ym. 2007, 294.)

Tauti on sama, kuin aikuisten spondyloartriitti. Tauti on usein taudinkuval-
taan epdtdydellinen lapsuusidlld alkaessaan aikuisilla tavattavaan tautiin
verrattuna. Potilailla ei ole esimerkiksi taudille tyypillisid selkdoireita, ja
myos akuutti virikalvon tulehdus on lapsipotilailla harvinainen. Taudin dia-
gnostiset kriteerit ovat monimutkaiset, mutta diagnoosia puoltaa muun mu-
assa veren reumatekija ja potilaan ldhisukulaalla oleva selkdrankareuma.
(Siimes & Petdja 2004, 407; Rajantie ym. 2010, 466.)

3  LASTENREUMAN HOITO

Reumaa sairastavien lasten hoito on keskitetty, silld lapsi vaatii hoitopiiril-
taddn tietoa sairaudesta. Lapsen hoidosta vastaa diagnoosin jdlkeen lasten-
reumatologi tai lastenreumasta kokemusta omaava lastenlddkiri. Reuman
hoitona voidaan sairauden oireista ja taudinkuvasta riippuen kayttda ladke-
hoitoa, fysioterapiaa, toimintaterapiaa ja tarvittaessa ortopedista hoitoa.
Tarvittaessa voidaan kdyttdd myos esimerkiksi psykososiaalista hoitoa ja
ammatinvalintaohjausta. (Siimes & Petdjd 2004, 407 — 408.)

Lastenreuman hoidon tavoitteena on oireettomuus ja lapsen kasvun ja kehi-
tyksen turvaaminen. Hoidon tavoitteena voi olla tilanteesta riippuen poti-
laan nivelten litkkuvuuden ja toimintakyvyn sdilyttiminen mahdollisimman
hyvéni. Tavoitteena voi olla myds muihin elimiin kohdistuvien vaurioiden
ehkdiseminen, kuten esimerkiksi iriitistd johtuvan ndon heikkenemisen eh-
kdiseminen. Nivelten tulehdustilan rauhoittuessa lapsi kykenee tavallisesti
tdysin normaaliin elimdidn, mikéli nivelten toimintakyvystd on pidetty
huolta tulehdusten aikana. (Huttunen 2002, 197 — 198.)

Lastenreuman ja muiden reumasairauksien hoito on kehittynyt paljon vii-
meisen 10 — 15 vuoden aikana lddkehoidon kehittymisen myotd. Aiemmin
reumapotilaiden hoidon tulokset olivat heikommat, ja suurelle méiérélle po-
tilaita kehittyi vaikeita nivelen toimintarajoitteita ja invalidisoitumista. Ny-
kyddn my0s hoidon tavoitteet ovat usein aiempaa korkeampia, ja sairastu-
misen aikaan tavoitteena on usein remissiovaiheen saavuttaminen. Léadke-
hoidon tehostumisen tdrkeimpid tekijoitd ovat metotreaksaatin kidyttoon-
otto, nykyiset reumaldékkeiden yhdistelmihoidot seké biologiset 1ddkkeet.
(Mikkelson, Kauppi & Pohjankoski 2015.)

3.1 Laakehoito

Lastenreumaa sairastavan lapsen lddkehoitoa voidaan toteuttaa monella ta-
valla. Etenkin taudin alkuvaiheessa riittdvan tehokas lddkehoito on tirkeda,
jotta lapsi saadaan normaalisti liikkuvaksi ja niveltulehdus kuriin mahdolli-
simman nopeasti, ennen kuin se ehtii aiheuttaa vaurioita nivelessd. Ladkéri
médrdd lapselle sopivan ladkkeen taudinkuvan ja oireiden perusteella. Jo
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ennen varsinaisen diagnoosin saamista oireita voidaan lievittda tulehduski-
pulddkkeilla. (Siimes & Petdja 2004, 408.)

Ladkehoidon tavoitteena on oireettomuus ja lastenreumaan liittyvien nivel-
tulehdusten sammuttaminen, jolloin saavutetaan taudin remissiovaihe. Kun
remissiovaihe on saavutettu, lidkehoitoa tulee purkaa, ja painvastoin taudin
aktiivisessa vaiheessa ladkehoitoa tulee lisiti. Lastenreuman hoidossa kiy-
tettdvit ladkkeet helpottavat oireita, mutta ladkkeet eivit paranna tautia. Ta-
pauskohtaisesti hankalissa tautimuodoissa lddkérin harkinnan mukaan 143-
kehoidon tavoitteena voi olla myds muu kuin remissiovaiheen saavuttami-
nen. (Martio ym. 2007, 297.)

Lastenreuman hoito riippuu tautimuodosta, mutta alkaa usein tulehtuneen
nivelen paikallishoidolla. Pitkdaikainen reumalddkitys aloitetaan herkésti,
etenkin mikali tautimuotona on moninivelinen tauti, tai jos harvaniveliseen
tautiin liittyen paikallishoitoja joudutaan toistuvasti uusimaan. Biologista
ladkehoitoa harkitaan, mikéli muilla 1adkehoidoilla ei saada riittdvaa tulosta,
tai jos lapsella on jatkuvasti timén eldménlaatua haittaavia aktiivisia nivel-
tulehduksia tai lastenreuman takia luut tai rustot ovat vaurioituneet. (Martio
ym. 2007, 298.)

Ladkehoidon toteutuksen pédédperiaatteena on lapsen eldméntilanteen ja ika-
tason huomioon ottaminen. Lidkkeenantotapa tulee olla toteutettavissa,
jotta ladkehoidosta saataisiin asianmukainen teho. Perhetté tulee kuunnella
ja arvostaa, jotta koko perhe sitoutuisi mukaan lapsen lddkehoidon toteu-
tukseen. Ladkehoidolla ei voida saavuttaa haluttua tavoitetta, mikéli ladke-
hoito ei toteudu. Mikili tehoa lddkehoidolle ei saada halutusti, 1d4kitysta
tulisi muuttaa. (Martio ym. 2007, 298.)

Lastenreuman hoidossa kaytettivilld 14dkkeilld voi olla sivuvaikutuksia,
joista etenkin antireumaattisten ladkkeiden kohdalla yleisid ovat pahoin-
vointi ja maha-suolikanavan drsytys. Lastenreumaan kdytettyjen ladkkeiden
sivuvaikutuksia voivat olla ladkkeiden haitallinen vaikutus maksaan tai ve-
ren soluihin. Tamén vuoksi 1ddkehoitoon liittyen veriarvoja seurataan niin
kutsutuilla turvakokeilla, jolloin laboratoriossa tutkitaan usein tidydellinen
verenkuva ja maksan toimintaa mittavaa ALAT-arvo. Ladkehoidosta riip-
puen mitattavat veriarvot voivat vaihdella sen mukaan, miten ladke vaikut-
taa elimistossd. Biologisen lddkehoidon yhteydessd seurataan usein myods
tulehdusarvoa (CRP) sekd munuaisten tilaa mittavaa arvoa (Krea). (Martio
ym. 2007, 90 — 93.)

Lastenreumaa sairastavalle lapselle voidaan antaa rokotteita, mutta ne olisi
hyvé antaa taudin remissiovaiheessa. Rokotteiden tulisi myos olla heiken-
nettyji tai ne eivét saisi sisaltdd eldvid taudinaiheuttajia, mikéli lapsella on
kdytossa biologinen lddke tai glukokortikoidihoito suurella annoksella. Esi-
merkiksi metotreksaattihoito ja nivelensisdisesti pistetty kortisonihoito ei-
vit ole yleensd esteitd rokotuksille. (Suomen Reumaliitto Oy 2013.) Avo-
terveydenhuolto vastaa rokotusten antamisesta. Ulkomaanmatkoihin liitty-
vistd rokotteista on syytéd keskustella 1ddkérin kanssa etukdteen. (Lahdenne
& Honkanen 2016.)
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3.1.1 Kipulddkkeet ja muu kivun hoito

Kivun hoidon pééperiaatteena on kipuléddkitys. Kiputuntemus on yksilolli-
nen tunne, jonka kokemiseen voivat vaikuttaa monet asiat, kuten pelko ja
aiemmat kipukokemukset. Kivun voimakkuuden arvioimiseen on monen-
laisia kipumittareita, joista osaa voi soveltaa lapsipotilaillekin. Nuoret las-
tenreumapotilaat voivat hyotya kipupdivékirjan pitdmisestd, johon nuori voi
itse merkitd kivun voimakkuutta, kestoa, sité lievittdvii tai pahentavia teki-
jOitd ja niin edelleen. Pdivikirjan tiyttd voi olla tietyn ajanjakson pituinen,
pdivittdinen tai tietyin véliajoin tapahtuvaa. (Martio ym. 2007, 103 — 104.)

Tulehduskipuldike on reumaa sairastavan lapsen usein ensimmaéinen ladke-
hoito. Tulehduskipulddkehoidon tavoitteena on védhentdd niveltulehduk-
sesta aiheutuvaa kipua ja tukea ndin nivelen litkkuvuuden ylldpitamista.
(Martio ym. 2007, 298.) Tulehduskipulddkkeet vidhentdvét tulehdusreak-
tiota esimerkiksi estdmailld siithen liittyvadd verisuonten laajenemista (Moi-
lanen 2014).

My®ds taudin alkuvaiheen jilkeen tulehduskipulddkkeitd kdytetddn usein tu-
kihoitona hillitsemién tulehduksen oireita, jaykkyyttd ja kipua (Martio ym.
2007, 298). Ladkehoidon tavoitteena on, ettd varsinaisilla reumalddkkeilla
hillitd&dn mahdollisimman nopeasti niveltulehduksia ja titen kipuja, jolloin
tulehduskipulddkkeitd tarvitsisi kdyttdd mahdollisimman lyhyen aikaa tai
jatkossa vain ajoittain. (Puolakka & Tarnanen 2016).

Tulehduskipulddkkeend voidaan kéyttdd esimerkiksi naprokseenia, jonka
yleinen annostus on 15 mg/kg vuorokaudessa. Muita yleisesti kédytettdvia
tulehduskipulddkkeitd ovat ibuprofeeni usein annostuksella 20 — 40 mg/kg
vuorokaudessa, diklofenaakki 1 — 3 mg/kg vuorokaudessa ja ketoprofeeni 2
— 4 mg/kg vuorokaudessa. (Rajantie ym. 2010, 467.) Tulehduskipulddkkei-
den lisdksi kipulddkkeend voidaan kdyttdd Paracetamolia oireiden lievitté-
miseksi, joka on kipulddke ilman tulehdusta heikentdvid vaikutuksia (Mar-
tio ym. 2007, 298).

Etenkin kroonisen kivun hoitomuotoina pyritddn kayttdmain kipuldikkei-
den lisdksi myds muita hoitokeinoja, kuten esimerkiksi kylma- tai 1lampo-
hoitoa, fysioterapiaa, mielikuvaharjoituksia tai rentoutumisharjoituksia
(Martio ym. 2007, 111). Reumasairautta sairastavilla on terveiti henkil6ita
enemmain todettu masentuneisuutta. Tdhdn voivat olla osasyind huono sai-
rauteen sopeutuminen ja hoitamaton kipu. Nama liittyvat myos toisiinsa,
silld hoitamaton kipu voi aiheuttaa sairauteen sopeutumattomuutta tai sai-
rauden hyviaksyméttomyyttd. Hoitamattomana kipu rajoittaa potilaan eli-
méd ja arkitoimintoja sekd kuluttaa timén psyykkisid voimavaroja. (Martio
ym. 2007, 109.)

3.1.2 Antireumaatit

Antireumaatteja kutsutaan usein arkikielessd reuman peruslidkkeiksi. Anti-
reumaattihoidon tavoitteena on, ettd remissiovaihe saavutetaan mahdolli-
simman pian. Tavoitteena on myd0s, etteivit nivelet tulehtuisi uudelleen.
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Ladkitykselld pyritdén estimiédn nivelvaurioiden synty ja ylldpitdmééin lap-
sen toimintakykya. (Martio ym. 2007, 55.) Antireumaattiset ladkkeet lievit-
tavit sekd kipua etti niveltulehduksia, eli ne lievittdvét lastenreuman oi-
reita. Lisdksi niilld on todettu olevan nivelen eroosiomuutoksia hidastavia
vaikutuksia. Eri antireumaattisilla l14dkkeilld on hieman toisistaan poik-
keavia vaikutustapoja elimistossd. Ladkehoidon todellinen vaste voidaan
usein ndhdé vasta useamman viikon kuluttua sen aloittamisesta. (Moilanen
& Korhonen 2014.) Ladkehoitoa voidaan toteuttaa joko suun kautta tai pis-
toksina (Siimes & Petéja 2004, 408).

Etenkin lastenreuman moniniveltulehduksiin ja hankaliin ologoartriitteihin
hoitona voidaan kéyttdd pitkdvaikutteisia reumalddkkeitd. (Martio ym.
2007, 56). Metotreksaatti on usein reumalédékityksen perustana (Nivel-
reuma, Kaypa hoito -suositus 2015). Sitd annostellaan tavallisesti viikoittain
suun kautta tai pistoksina ihon alle tai lihakseen. Suun kautta otettuna ladke
tulisi ottaa kevyen aterian yhteydessi, mutta maitotuotteita tulisi valttii ate-
rialla. (Martio ym. 2007, 56.)

Foolihappoa suositellaan otettavaksi neljastd kymmeneen tuntia metotrek-
saatti-lddkkeen annostelun jilkeen ladkityksen sivuvaikutuksia estiméin,
silld useimmat metotreksaatin sivuvaikutukset johtuvat sen foolihapon esto-
vaikutuksesta. Metotreksaatin sivuvaikutuksia voivat olla esimerkiksi
maha-suolikanavan drsytys ja pahoinvointi seki verikokeilla mitattavan ve-
ren maksan toimintaa mittaavan ALAT-arvon nousu. (Martio ym. 2007, 56
—-57)

Antireumaattisen lddkkeen annostus mddrdytyy ladkkeen hoitovasteen ja
sen aiheuttamien mahdollisten sivuvaikutusten perusteella. Sivuvaikutuksia
voivat olla ladkkeesta riippuen esimerkiksi maha-suolikanavan drsytys, iho-
ja limakalvohaitat, lisddntynyt infektioherkkyys, hematologiset haitat ja
keuhko-, munuais- tai maksahaitat. (Moilanen & Korhonen 2014.)

Metotreksaatin tilalla voidaan kayttdd myos sulfasalatsiinia, hydroksiklorii-
nia tai kultaa pistettynd. (Siimes & Petdjd 2004, 408; Martio ym. 2007, 57).
Mikali lapselle annettu antireumaattinen l1dékehoito ei auta, voidaan hoito-
muotona kdyttdd esimerkiksi monen eri pitkdvaikutteisen reumalddkkeen
yhdistelméaa tai yhdistdd sithen biologinen lddkehoito. Eri hoitomuotojen
yhdistelmilld voidaan saada aikaan parempi hoitovaste, mutta ilman sivu-
vaikutusten lisdantymistd. (Moilanen & Korhonen 2014; Martio ym. 2007,
55.)

3.1.3 Kortisonivalmisteet

Lisdmunuaisen kuorikerroksesta erittyy luonnollisesti glukokortikoideja,
joista yksi merkittdvin on kortisoli, sekd myods muita steroidihormoneja
(Terveyskirjasto 2016b; Martio ym. 2007, 76). Kortisonivalmisteet ovat
synteettisesti valmistettuja glukokortikoideja. Ndiden synteettisesti valmis-
tettujen kortisonivalmisteiden teho reumataudin oireiden lievittdmisessd on
elimiston omia glukokortikoidihormoneita tehokkaampi. (Suomen Reuma-
liitto Oy 2015a.)
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Kortisonivalmisteiden kdytto lastenreuman hoidossa perustuu niiden omi-
naisuuteen vdhentdd tulehdusta ja vaimentaa immuunivastetta (Martio ym.
2007, 75). Kortisonilddkitystd voidaan annostella lastenreuman hoidossa
suun kautta tai nivelensisdisesti. Glukokortikoidivalmisteita pyritdan kéyt-
tamédn harkiten kasvuikéisilld lapsilla. Tilanteita, joissa kortisoniladkityk-
seen turvaudutaan hoitona, ovat esimerkiksi jos aamujaykkyytti tai nivelten
kipuja ei ole saatu muilla hoitomuodoilla hallintaan tai jos pitkdaikaisreu-
malddkkeilld ei ole saatu aikaan riittdvaa hoitovastetta. (Siimes & Petdja
2004, 408.)

Pitkdaikaiskédytdssé kortisonilddkitystd otetaan joka toinen aamu, jotta 1d4-
kityksen haittavaikutukset jdisivdat mahdollisimman vihéisiksi (Kréger, Va-
hisalo, Tynjdld, Aalto, Séild, Malin, Putto-Laurila & Lahdenne 2012). Eli-
miston luontaisen kortisolin erittymisessd on pienid vuorokausivaihteluja,
jonka vuoksi kortisonildékkeen ottamista suositellaan aamulla, jotta elimis-
ton omaa lisimunuaiskuoren toimintaa hiirittiisiin mahdollisimman vahén.
(Martio ym. 2007, 76.)

Nivelensisdisid glukokortikoidipistoksia voidaan kdyttdéd etenkin vaikeim-
min oireilevien nivelten hoitoon. Nivelensisdisen kortisonihoidon tavoit-
teena on rauhoittaa tulehdus nivelessé joksikin aikaa. Pistoshoidon vaiku-
tusaika on yksilollinen, muutamista péivistd muutamiin kuukausiin. Pistos-
hoidon suorittamisen jdlkeen suositellaan 1 — 2 vuorokauden lepoa laédke-
hoidon parhaan mahdollisen tehon saamiseksi, vaikkakin tutkimustieto le-
von merkityksestd on ristiriitaista. Nivelen pistoshoitoon yhdistetdin usein
myos fysioterapiaa. (Siimes & Petdjd 2004, 408; Martio ym. 2007, 80 — 83.)

Kortisonilddkitykselld voi olla myds haittavaikutuksia, joista yleisimpid
ovat turvotus ja painonnousu, helposti ilmaantuvat mustelmat, thon epapuh-
tauksien lisdédntyminen, osteoporoosi ja verenpaineen nousu. Lapsilla kor-
tisonihoitojen aloitusta mietitdén tarkkaan, silld ne voivat aiheuttaa kasvun
hidastumista. Haittavaikutusten ilmenemiseen vaikuttaa esimerkiksi hoidon
kesto ja ladkemairit. Osteoporoosin ehkidisemiseksi ja luuston suojaa-
miseksi riittdvd kalsiumin ja D-vitamiinin saanti on turvattava lisdravin-
teilla. (Martio ym. 2007, 78 — 79; Suomen Reumaliitto Oy 2015a.)

3.1.4 Biologiset ladkkeet

Biologiset lddkkeet ovat pddasiassa valkuaisaineita, kuten esimerkiksi hor-
moneita tai kasvutekijoitd, mutta ne voivat olla myds esimerkiksi nukleiini-
happoja. Biologisten lddkkeiden valmistuksessa kiytetdédn elavid soluja, ku-
ten hiiva- tai bakteerisoluja, joissa tuotetaan haluttua ainetta. (Nykopp
2014; Saarela, Vesterinen & Kurki 2012.) Koska ladkkeet ovat valkuaisai-
neita, ne tulee annostella joko pistoksina ihon alle tai suonensiséisesti, silld
ruoansulatuskanavan entsyymit pilkkoisivat ne suun kautta annosteluina.
(Heikkild 2011). Lapsen hoitomyonteisyytti ja ndin hoidon toteutumista ja
onnistumista voi lisdtd biologisen ladkkeen harvempi annosteluvili (Aalto,
Leinonen, Kolho & Lahdenne 2016).
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Biologiset lddkkeet vaikuttavat elimistdssd immuunijérjestelmédn niin, ettd
poistavat elimistostd tulehdusta aiheuttavia aineita. TNF-salpaajat ovat ylei-
sid biologisia lddkkeitd reuman hoidossa. Ne vihentévit tulehdusta aiheut-
tavan tuumorinekroositekija alfan méérad elimistéssd. (Nykopp 2014.) Bio-
logiset lddkkeet lievittdvat potilaan oireita ja parantavat nédin lapsen toimin-
takykyd. Ne myo0s hidastavat nivelen eroosiomuutoksien syntymisti. (Lei-
risalo-Repo 2007.) Biologinen lddkehoito voidaan aloittaa ja liittda 14éke-
hoitoon my®ds tilanteessa, jossa lastenreumaan liittyvdd varikalvon tuleh-
dusta ei saada kuriin tavanomaisilla 1adkkeilld (Aalto, Leinonen, Kolho &
Lahdenne 2016).

Jotta biologisilla ladkkeilld saavutetaan hyvé hoitotulos, on lddkehoidon
usein oltava jatkuvaa. TNF:n estéji otetaan tavallisesti samanaikaisesti me-
totreksaatin kanssa, mikd voi myds vihentdd TNF-salpaajia vastaan vasta-
aineiden muodostumista. (Saarela, Vesterinen & Kurki 2012.) Metotrek-
saatti ei ole silti pakollinen biologisten lddkkeiden kanssa. Vaikka biologi-
siin ladkkeisiin yhdistetddn usein jokin muukin l4éke, ei kahta biologista
ladkettd voi kdyttdd samaan aikaan. (Leirisalo-Repo 2007.) Eri TNF:n esti-
jilld on erilaiset annosteluohjeet. Etanersepti annetaan pistoksena ihon alle
1 — 2 kertaa viikossa. Adalimumabi ja Sertolitsumabi annetaan yleensé kah-
den viikon vélein pistoksena ihon alle. Golimumabi annetaan usein neljan
viikon vélein pistoksena ihon alle. Infliksimabi annetaan yleensd muutaman
kuukauden vilein infuusiona laskimoon. (Nykopp 2014.) TNF:n estdjat ei-
vit tehoa kaikilla potilaista, ja osalla lddkehoidon teho heikkenee pidem-
malld aikavalilld, mahdollisesti elimiston kehittimien vasta-aineiden vuoksi
(Saarela, Vesterinen & Kurki 2012).

Biologisten ldékkeiden kdyttoon liittyy joitakin melko harvinaisia haittavai-
kutuksia, joita ovat esimerkiksi yliherkkyysoireet lddkkeelle (Nykopp
2014), ladkkeen pistokohdan infektiot, pistoksen antoon liittyvd kuume ja
muut yleisoireet sekd hematologiset muutokset, kuten leukosytopenia ja
anemia. Veriarvojen mahdollisten muutosten ja infektioiden poissulkemi-
sen takia turvakokeita otetaan sdannollisesti. Infektioriski on kasvanut 144-
kehoidon yhteydessd. Mikéli lapsella on vaikea infektio, on biologinen
ladke keskeytettava. (Leirisalo-Repo 2007.) Biologisiin lddkkeisiin liitetdan
usein kasvanut syopériski, mutta lapsilla suurentunutta syopériskid ei ole
todettu pitkdaikaisissa tutkimuksissa (Aalto ym. 2016).

3.2 Kirurginen hoito

Mikali konservatiivisella hoidolla ei saada estetyksi nivelten tai jénteiden
vaurioiden syntymistd, voidaan joutua turvautumaan kirurgiseen hoitoon.
Tadma on kuitenkin nykyadn lastenreuman hoidossa hyvin vihdistd kehitty-
neen ja tehokkaan lddkehoidon vuoksi. (Huttunen 2002, 198.)

Pitkittynyt, aktiivisesta reumataudista johtuva niveltulehdus voi aiheuttaa
vaurioita niveliin ja niiden l1dheisiin kudoksiin. Nivelen puhdistusleikkasuta
voidaan joskus kéyttdd vaikeissa niveltulehduksissa tulehdusta hillitse-
madn. (Martio ym. 2007, 133.) Lastenreuman hoidossa voidaan tarvita ki-
rurgista hoitoa, mikali kasvuhéirididen takia lapsen eldminlaatu kérsii. Lap-
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selle voi syntyé esimerkiksi alaraajojen pituuseroa tai pihtipolvisuutta, joi-
den hoitoon voidaan joutua kiyttimédn esimerkiksi luiden pidennys-, ly-
hennys- tai oikaisuleikkauksia hoitona. Nykyédn reumasairauden aiheutta-
mia kasvuhdiriGitd yritetdén hoitaa jo lapsen kasvuvaiheessa, jolloin kirur-
gista hoitoa ei vilttimatta tarvita. Luiden kasvuhdiriot johtuvat kroonisen
niveltulehduksen aiheuttamasta kasvuruston toiminnan lisddntymisesta.
(Skyttd 2006.)

3.3 Oireeton silmén véarikalvotulehdus

Lastenreumaa sairastavista noin 20 %:lla on oireeton silméin vérikalvotu-
lehdus eli iriitti. Usein iriitti on pitkdaikainen, ja 40 %:1la ne jatkuvat aikuis-
ikdén asti. Iriitin hoitaminen on tirkeé osa reumaa sairastavan lapsen hoitoa,
silld sen hoitamatta jittdminen voi johtaa nd6n heikkenemiseen tai jopa so-
keutumiseen. Hyvin usein iriitti alkaa tdysin ilman oireita. (Martio ym.
2007, 299.) Virikalvon tehtdvéana on valon midrdn mukaan muuttaa mustu-
aisaukon kokoa, minki takia vérikalvotulehdukseen voi liittyd kirkkaiden
valojen auheuttamaa kipua (Seppinen 2013).

Lastenreumaa sairastavat kdyvit silméladkérin tutkimuksissa sdédnndllisin
véliajoin lastenreuman alaluokasta ja aiemmista iriiteistd riippuen, jotta
mahdollinen iriitti havaittaisiin ajoissa. Silmdmikroskooppitutkimuksessa
silmin sisilld nikyy soluja ja tulehduseritettd. Iriitin hoito toteutetaan sil-
mitipoilla, jotka siséltdvit kortisonia tai laajentavat mustuaista. Muita las-
tenreumaan liittyvid silmdongelmia ovat esimerkiksi kuivasilméisyys seka
pitkéddn jatkuneen iriitin ja sen hoitoon kdytetyn kortisonin aiheuttama har-
maakaihi ja glaukooma. (Martio ym. 2007, 299 — 300.)

3.4 Liikunta, liikehoito ja riittdva lepo

Fysioterapia on tirked osa reumaa sairastavan lapsen hoitoa. Fysiotera-
peutin ohjaamien harjoitteiden avulla litkuntakykyé voidaan ylldpitda ja vir-
heasentojen kehittymistd voidaan yrittdd valttdd hyvalld lihastasapainolla.
(Huttunen 2002, 198.) Fysioterapian tavoitteena on usein myos lapsen arki-
eldmén sujuminen toimintakyvyn kannalta mahdollisimman hyvéni sairau-
desta huolimatta (Martio ym. 2007, 309). Toimintakyky tarkoittaa henkilon
kykyd selviytyd arjen fyysisistd, psyykkisistd ja sosiaalisista tilanteista
(Martio ym. 2007, 166).

Liikunnan harrastaminen on lastenreumaa sairastavalle potilaalle tirkeda
etenkin silloin, kun oireita ei ole, silld toimintakyvyn kannalta hyvéksi on
hyvé fyysinen kunto ja ylipainon vélttiminen. Liikunta etenkin lapsuusidssé
lisdd my0s luiden kestdvyyttd, jota reumasairaus ja sen laédkitys voivat hei-
kentdd. (Mikkelson, Kauppi & Pohjankoski 2015.) Liikuntaa harrastamalla
kestdvyyskunto ja lihasvoima paranevat sekd nivelten litkelaajuus lisddntyy.
Kestdvyysliikunnan harrastamisella voi olla my6s kipua vihentavid vaiku-
tuksia. (Liikunta, Kdypa hoito -suositus 2016.)

Ehkéistdkseen sidekudoksen muodostumisen nivelen ympérille ja lihasmas-

san vihenemistd, on tirked4 huolehtia nivelten litkkuvuuden yllapitimisesta
myds sairauden oireillessa. Etenkin pienet lapset saattavat olla kayttimétta
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lainkaan kipedd niveltd, jonka takia nivel voi jiykistyd melko nopeasti.
Lapsi voi kivun vuoksi oppia virheellisid litkkemalleja, joita lapsi itse ei tun-
nista epidnormaaleiksi. (Mikkelson, Kauppi & Pohjankoski 2015.)

Nuorille suositellaan paivittdin puoltatoista - kahta tuntia reipasta litkuntaa.
Taman lisdksi ruutuaikaa tulisi olla enintddn kaksi tuntia, ja istumisjaksojen
tulisi olla korkeintaan kaksi tuntia kestoltaan. Liikuntaa voi harrastaa mo-
nella tapaa, ja eri lajit kehittivét eri fyysisen kunnon osa-alueita. Néitd ovat
kestdvyyskunto, lihasvoima, joka jaectaan maksimaaliseen lihasvoimaan, li-
haskestédvyyteen ja voimantuottonopeuteen sekéd litkehallinta. (Martio ym.
2007, 169; Tammelin 2016.) Kaikille nuorille suositellaan, etté reipasta lii-
kuntaa olisi hyvé harrastaa joka pdiva, ja kolme kertaa viikossa tulisi kuor-
mittaa lihaksia monipuolisesti esimerkiksi tanssilla tai kuntopiirilld. Arki-
ja hyotyliikuntaa ja litkuntaleikkejd olisi hyvé harrastaa aina kun mahdol-
lista. (UKK-instituutti 2015.)

Lahes kaikki litkuntamuodot ovat sallittuja, kunhan huomioidaan yksilolli-
sesti lapsen kiputilanne tai nivelten tulehdustilanne. Rajuja kontaktilajeja
voi olla hyva vilttdd. (Mikkelson ym. 2015.) Koululiikunnassa lapsen mah-
dolliset rajoitukset on myos huomioitava, ja ndistd on hyvé keskustella etu-
kiteen opettajan ja vanhempien kesken (Martio ym 2007, 314).

Tarvittaessa lapselle tehddin erilaisia lepolastoja tai -tukia, jotta nivelten
virheasennoilta véltyttiisiin. Yleisid tukia ovat esimerkiksi ranteen lepolas-
tat ja rannetuet ranteen virheasentojen kehittymisen estamiseksi, tukipoh-
jalliset nilkkojen ja jalkaterien vriheasentojen ehkéisemiseksi ja korjaa-
miseksi sekd tukikaulus kaularangan kipu- tai liikerajoitustilanteissa. Tal-
laista tukien tai lastojen kéyttdd lastenreumaa sairastavan lapsen hoidossa
kutsutaan ortoosihoidoksi. (Martio ym 2007, 313; Huttunen 2002, 198.)

Riittdva uni on tarkedd kaikille ihmisille, koska silld on positiivisia vaiku-
tuksia muun muassa mielialaan ja muuhun psyykkiseen hyvinvointiin, op-
pimiseen, loogiseen ajattelukykyyn ja muistin toimintaan. Uni on térked
my0s tunteiden sditelyn kannalta. (Kajaste 2013; Sallinen 2013.) Unen riit-
tdva madrd on yksilollistd, mutta suositusten mukaan 6-13-vuotiaiden lasten
tulisi nukkua 9 — 11 tuntia ydssé, ja 14—17-vuotiaiden nuorten 8 — 10 tuntia
(National sleep foundation n.d.).

Reumataudeilla voi olla negatiivisia vaikutuksia uneen ja unenlaatuun ni-
veltulehdusten ja niiden aiheuttamien nivelkipujen takia. Téstd voi syntyé
noidankehd, silld kipu voi aiheuttaa unettomuutta, ja unettomuus voi liséti
kipua entisestdin. (Lilja 2008.)

3.5 Ruokavalio

Lastenreuman tai muiden reumasairauksien taudin aktiivisuuteen ei voida
vaikuttaa ruokavaliolla. Monipuolisen ruokavalion noudattaminen on kui-
tenkin tirkedd, eikd tarkkaa luotettavaa tutkimustietoa aiheesta ole paljoa.
Erityisruokavalioita ei suositella, silld niiden hyodyisté ei ole ndyttod. Voi
olla mahdollista, ettd tiettyjd verenkierron tulehdustekijoitd on vihemmén
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mikali noudattaa sellaista ruokavaliota, joka siséltda riittévisti rasvaista ka-
laa ja omega-3-sarjan rasvahappoja, runsaasti kuituja ja taysjyvéaviljoja sekd
marjoja. (Uusitupa 2012.)

Monipuolinen, terveellinen ruokavalio tarkoittaa, ettd ruokavalio siséltda
ruoka-aineita monipuolisesti eri ravintoaineryhmistd. Ravintoaineet voi-
daan jaotella energia- ja suojaravintoaineisiin. Energiaravintoaineita ovat
hiilihydraatit, rasvat ja proteiinit, suojaravintoaineita taas vitamiinit seka hi-
ven- ja kivenndisaineet. (Aro 2015b.) Lautasmallia tai ruokakolmiota voi
hyodyntda terveellisen aterian koostamisessa. Hedelmid, marjoja ja kasvik-
sia tulisi syoda reilusti, aikuisen ihmisen 500 g péivissa. Paivittdin suositel-
laan syotévian tdysjyvéviljavalmisteita, kuten taysjyvéleipdd. Aikuisen suo-
sitellaan juovan noin puoli litraa rasvattomia tai véhirasvaisia maitotuot-
teita pdivéssd, jonka lisdksi vdhdrasvaisilla juustoilla voi tdydentdd kal-
siumin saantia. Leivélle olisi hyva kayttda kasvidljypohjaisia margariineja.
Kalaa, etenkin rasvaista kalaa, olisi hyvé syoda 2 — 3 kertaa viikossa. Soke-
rin ja suolan méérad ruokavaliossa olisi hyva rajoittaa. (Valtion ravitsemus-
neuvottelukunta n.d.)

Riittdvéstd kalsiumin ja D-vitamiinin saannista tulee huolehtia osteoporoo-
siriskin pienentdmiseksi sekd osteoporoosin ehkdisemiseksi. Monipuoli-
sesta ruokavaliosta on mahdollista saada D-vitamiinia, mutta ei riittdvid
maiirid, jonka vuoksi D-vitamiinilisd on suositeltava kaikille alle 18-vuoti-
aille. (Uusitupa 2012.) D-vitamiinin santisuositus 2—17-vuotiaille on 10
mikrogrammaa vuorokaudessa. Monipuolisesta ruoasta saatavan D-vitamii-
nin lisdksi suositellaan lisdravinteena 7,5 mikrogrammaa vuorokaudessa
vuoden ympdiri. (Pohjoismaiset ravitsemussuositukset 2012.) D-vitamiinin
litkakdytostd voi olla haittaa. Tdmaén takia voidaan verikokeilla selvittdd ve-
ren D-vitamiinipitoisuus jos epdillddn kroonisen sairauden, kuten esimer-
kiksi reumasairauden tai sen ladkitysten lisddvan D-vitamiinin tarvetta, jotta
voidaan suunnitella tarvittaessa yksilollinen D-vitamiinin annosteluohje.
(Luukkainen 2016.) D-vitamiinia thminen saa luonnostaan auringon ultra-
violettisateilyn vaikutuksesta, kun sitd muodostuu ihossa. Muita ruokava-
lion D-vitamiinin l4hteitd ovat esimerkiksi rasvainen kala, kananmunat seka
D-vitaminoidut maitotuotteet ja ravintorasvat. (Paakkari 2013; Aro 2015a;
Luukkainen 2016.)

Elimiston kalsiumvarastoista suurin osa sijaitsee luustossa ja hampaissa. D-
vitamiinilla on tdrked tehtdvéd sdddelld kalsiumin imeytymistd luustosta.
Maitotuotteet ovat suomalaisten lapsien tirkein kalsiumléhde. Tarvittaessa
kalsiumin saantia voi lisétd tablettimuodossa. Kalsiumin saantisuositus 10—
17-vuotiaille nuorille on 900mg vuorokaudessa. (Luukkainen 2016.)

3.6 Hygieniasta huolehtiminen

Perushygieniasta huolehtiminen on tiarkedi lastenreuman hoidossa, silla eli-
miston vastustuskyky on usein hieman laskenut lastenreuman vuoksi. Myds
reuman hoidossa kiytettavit ladkkeet voivat alentaa vastustuskykyé. (Mar-
tio ym. 2007, 248.) Murrosiédssé ihon toiminnassa tapahtuu muutoksia, kun
sen hiki- ja talirauhaset alkavat toimia vilkkaammin. T&ll6in hikoilu ja ihon
rasvoittuminen lisddntyvat. (Videstoliitto 2016.)
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Iho on elimistomme suurin elin, joka toimii esimerkiksi [immonsaatelyeli-
mend, kemiallisena ja fyysisena esteend taudinaiheuttajille, tuntoaistimena,
erityselimend sekd aineenvaihdunnan tapahtumapaikkana (Solunetti 2006).
Thon hoidon perusteena on sen ehyydesté, puhtaudesta ja riittdvista kosteu-
desta huolehtiminen. Piivittdin suoritettu ithonhoito auttaa pitdmaan ihoa
ehjdnd, vihentdd ihon lian ja haitallisten taudinaiheuttajien méaéraé, vihen-
tdd hien haisemista ja epdpuhtauksien syntymistd iholle. Thoa on hyva kos-
teuttaa oman ihotyypin mukaisella perusvoiteella. Rasvaus on hyvé tehda
heti pesun jélkeen, silld hieman kostea iho sitoo iholle paremmin kosteutta.
Suihkussa tai pienemmillé pesuilla on hyvé kdyda kerran pdivdssa ja litkun-
nan jdlkeen, mutta liiallisesta peseytymisestd voi olla enemmainkin haittaa
kuin hydtyé, silld se vdhentéd iholta sitd suojaavaa luontaista rasvaa. Thon
pesemisessd on hyvi kdyttid saippuaa, lukuunottamatta intiimialueiden pe-
sua. Peseytymisen jilkeen on hyvd vaihtaa puhtaat alusvaatteet. (Saari-
koski, Stolt & Liukkonen 2012; Viestoliitto 2016; Mannerheimin lasten-
suojeluliitto n.d.)

Intiimihygieniasta eli sukupuolielinten puhtaudesta huolehtiminen kuuluu
pdivittiisesta hygieniasta huolehtimiseen, ja intiimialueet tulisi pesté véhin-
tddn kerran paivassd ldmpimaélld vedelld. Néin voidaan lisdtd intiimialuei-
den puhtautta, vihentéa tulehdusriskid ja intiimialueiden ihon drtymista. In-
tiimialueiden pesussa on hyva kayttdi vain vettd tai intiimialueille tarkoi-
tettua mietoa saippuaa ihon kuivumisen ja drsytyksen ehkdisemiseksi. Poi-
kien tulisi pestd myos esinahan alta huolella, tyt6illda hdpyhuulet ja niiden
vélien pesuun tulisi kiinnittdd huomiota. Tyt6illd kuukautisten aikana intii-
mialueiden pesusta tulee huolehtia kuin tavallisestikin. Kuukautissuoja, eli
usein side tai tamponi, tulisi vaihtaa noin neljin tunnin vélein vuodon maa-
rdstd riippuen. YOl114 olisi hyva kayttdd kuukautissidettd eméttimen kuivuu-
den ehkiisemiseksi. (Mannerheimin lastensuojeluliitto n.d.; Véestoliitto
2016.)

Jalkaterdn virheasennot saattavat aiheuttaa kipua ja jalkojen iho- ja kynsi-
muutoksia. Télloin on syytd kiinnittdd huomiota jalkojen hyvéén perushy-
gieniaan, ithon kuntoon seka valita kdyttoon kengét, jotka ovat hyvit ja tu-
kevat. (Martio ym. 2007, 235.) Jalkojen hoidossa, samoin kuin muunkin
thon hoidossa pesu ja ithon eheydestd huolehtiminen ovat tirkedd. Pesun jal-
keen varvasvilit on hyvi kuivata huolella, rasvatessa jalkoja varvasvéleihin
el ole hyvi levittdd rasvaa thon hautumisen ehkéisemiseksi. (Saarikoski,
Stolt & Liukkonen 2012.)

Lastenreumaan liittyen osalla potilaista esiintyy etenkin sairauden alkuvai-
heessa tai aktiivisessa vaiheessa punapilkkuista ihottumaa, jossa pilkut ovat
pienid, muutaman millimetrin kokoisia, ja niilld voi olla vaaleampi ympa-
rys. (Martio ym. 2007, 228.) Erilaiset reuman hoidossa kéytettavit ladkkeet
voivat my0s aiheuttaa muutoksia iholla. Muutokset voivat olla esimerkiksi
pigmenttimuutoksia, yliherkkyysihottumaa, haavaumia, verenpurkaumia
tai thon epdpuhtauksien lisdéntymistd. Thon muutoksista on aina hyvi kes-
kustella hoitavan reumalédékarin kanssa. (Martio ym. 2007, 229-230.)
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Suun ja hengitysteiden kautta padsee paljon taudinaiheuttajia elimistoon,
jonka vuoksi suun hyvistéd hoidosta tulee pitdéd huolta koko elimiston infek-
tioiden ehkéisemiseksi (Martio ym. 2007, 248; Honkala 2015). Paivittdinen
hyva hampaiden ja suun hoito on paras hampaiden reikiintymisen ja ientu-
lehdusten ehkéisykeino. Fluorihammastahnaa tulisi kéyttdd kaksi kertaa
paivdssd hampaiden pesuun. Ksylitolituotteita on lisdksi hyva kéyttdad use-
amman kerran pdivissd. Sihkohammasharja puhdistaa hampaat tarkemmin
kuin tavallinen hammasharja. Hammasharja tulisi vaihtaa uuteen véhintdan
kolmen kuukauden vélein. Hampaiden pesun lisdksi hammasvilit tulisi
puhdistaa esimerkiksi hammaslangalla paivittdin. (Martio ym. 2007, 252.)

Lastenreuman hoitoon kaytettiavat lddkkeet, kuten metotreksaatti ja gluko-
kortikoidihoito, voivat aiheuttaa joskus esimerkiksi suun sienitulehduksia
tai haavaumia suun limakalvoon (Koistinen, Ruuskanen & Sulakka 2004,
258; Martio ym. 2007, 248). Reumasairaus tai sen lddkehoito voivat aiheut-
taa suun kuivutta, eli syljen vihyyttd suussa. Se voi lisdtd hampaiden rei-
kiintymistd, pahaa makua tai hajua suussa ja erilaisten limakalvoihin liitty-
vien sairauksien, kuten sieni-infektioiden lisddntymistd. Reumasairaus voi
lisétd myos erilaisten suun limakalvojen muutosten syntymista. (Martio ym.
2007, 248.)

Hammaslddkari neuvoo lastenreumaa sairastaville lapsille hampaidenhoi-
don kuten terveillekin lapsille. Lisdksi hammaslddkari antaa ohjeita leuka-
nivelen jumppaamiseen. Hammaslddkédrin apua voidaan joskus tarvita
myos, mikéli leukanivelen tulehduksen vuoksi alaleuan kasvu on hidastunut
ja hampaita on poistettava alaleuasta. (Koistinen, Ruuskanen & Sulakka
2004, 258.)

3.7 Seksuaaliterveyden huomiointi

Seksuaalisuus on laaja késite, joka voidaan mairitelld monella eri tavalla.
Seksuaalisuuteen kuuluu esimerkiksi ithmisen persoonallisuus, fyysinen ja
koettu sukupuoli, luottamus, fyysinen halu seki hellyys. Pitkdaikaissairaus
ei vihennd seksuaalisuutta, mutta voi vaikuttaa seksuaalisuuden kokemi-
seen. (THL 2016; Martio ym. 2007, 262.)

Seksuaalisuus on keskeinen osa ithmisyyttd kaikissa eldméin
vaiheissa ja se kisittdd sukupuolen, sukupuoli-identiteetin ja
sukupuoliroolit, seksuaalisen suuntautumisen, erotiikan, mie-
lihyvén, seksuaaliset suhteet ja lisddntymisen. Seksuaalisia
kokemuksia ja seksuaalisuuden ilmenemismuotoja ovat aja-
tukset, fantasia, halut, uskomukset, asenteet, kiyttdytyminen,
seksuaalisuuden harjoittaminen, roolit ja suhteet. Vaikka sek-
suaalisuus voi pitdd sisdlldén kaikki ndma ulottuvuudet, ihmi-
nen ei aina koe tai ilmenni niitd kaikkia. Biologiset, psykolo-
giset, sosiaaliset, taloudelliset, poliittiset, eettiset, lailliset, his-
torialliset, uskonnolliset ja hengelliset tekijit vaikuttavat vuo-
rovaikutuksessa seksuaalisuuteen.

(Maailman terveysjarjest6 WHO.)
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WHO on méérittanyt, ettd lapsilla ja nuorilla on oikeus tietoon ja seksuaa-
livalistukseen seké terveydenhuoltopalveluihin, jotka lisddvit seksuaaliter-
veyttd (THL 2014a). Reumasairaus voi vaikuttaa seksuaalisuuden ilmene-
miseen vihentdmalld seksuaalista aktiivisuutta tai halukkuutta. Tdhén vai-
kuttavia tekijoitd ovat esimerkiksi sairauteen liittyvét kivut, vasymys, laak-
keisiin liittyvd huonovointisuus ja kehonkuvan epdvarmuus. Reuma-
taudeilla voi olla vaikutuksia limakalvojen kuivuuteen ja ndin yhdyntikipu-
jen esiintymiseen. (Martio ym. 2007, 265 — 266.) Sopivaa ikéé seksin aloit-
tamiselle on mahdoton maérittia, silld tima on yksilollistd. Sopiva ikd on
silloin, kun asiasta pystyy keskustelemaan, ehkdisyn tarkeys on ymmarretty
ja seksin harrastaminen on turvallista. (Bildjuschkin & Ruuhilahti 2016.)
Kumppanin kanssa on hyvé keskustella sairauden vaikutuksista parisuhtee-
seen ja omaan seksuaalisuuteen. Seksin harrastamista voi vaikeuttaa nivel-
ten kivut ja liikerajoitteet, joista on myos hyvd keskustella kumppanin
kanssa. Ndiden helpottamiseksi on hyva pohtia, milloin nivelten jaykkyys
on usein pienimmilldédn ja kipulddkkeen teho sopiva. Reumaléékkeilld voi
olla vaikutuksia kehonkuvan muuttumiseen, mutta reumaldikkeiden haital-
lisista vaikutuksista seksuaalisuuteen on vain harvoin tutkittua ndyttoa.
(Martio ym. 2007, 265 —266.)

Reumasairaus ei vaikuta hedelmaillisyyteen. Joskus raskaaksi tuleminen voi
kestdd tavallista kauemmin. Reumaa sairastavan naisen on tirkedd huolehtia
raskauden ehkaisysti, silld useimpien reumalddkkeiden kayttdon liittyy si-
kion kehityshdirididen riski. Tavallisesti reumalédédkkeistd useimpien kayt-
tod ei suositella tai ne tulee lopettaa raskautta suunnitellessa tai raskauden
tai imetyksen aikana. Tietyt reumaldikkeet tulee lopettaa hyvissé ajoin en-
nen raskautta, esimerkiksi metotreaksaatti 3 kuukautta ennen raskautta.
Vain harvoja reumaléddkkeitd voi kdyttdad raskauden aikana, joten raskautta
suunnitellessa asiasta on syytd keskustella reumalédédkirin kanssa. Useim-
pien reumalddkkeiden kohdalla miehen ei tarvitse lasten hankintaa suunni-
tellessa ottaa mitddn erityisesti huomioon. (Martio ym. 2007, 277 -279;
Tiippana-Kinnunen 2012.)

3.8 Pdéihteidenkdyton huomiointi

Alkoholijuomaa ei saa pitdd hallussa, vilittda tai myyda alle 18-vuotiaalle
nuorelle. Vikevid alkoholijuomia ei saa pitdd hallussa, vélittdad tai myyda
alle 20-vuotiaalle nuorelle. (Alkoholilaki 16§, 31§, 36§.) Alkoholin kayttd
aitheuttaa monenlaisia fyysisid ja sosiaalisia haittoja. Suurin osa vakavista
haitoista aiheutuu alkoholin pitkdaikaisesta runsaasta kaytostd, mutta jo ly-
hytaikaisellakin runsaalla kdytolla voi olla haittavaikutuksia. Runsaan alko-
holinkdyton aiheuttamia ongelmia voivat olla esimerkiksi syopé, neurolo-
giset ja psyykkiset ongelmat, hormoneihin ja ravitsemukseen liittyvét héi-
ridt, verenpaineen kohoaminen, syddmen rytmihdiridt, alkoholiin liittyvét
maksasairaudet, alkoholipsykoosi ja alkoholiriippuvuus. Alkoholimyrkytys
voi johtaa jopa kuolemaan. Runsas pitkékestoinen alkoholinkdyttd voi ai-
heuttaa maksakirroosia, joka atheutuu maksasolujen tulehtumisesta ja vuo-
sien kuluessa sidekudoksen muodostumisesta nididen tilalle. (Huttunen
2015.)
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Alkoholia ei sovi kdyttdd yhdessd monien lddkkeiden kanssa, silld alkoho-
lilla on vaikutuksia useiden lddkkeiden vaikutusaikoihin muuttamalla nii-
den imeytymisti tai hajoamista elimistdssd. Tdmaén takia alkoholi voi joko
voimistaa tai heikentdd lddkkeen tehoa elimistdssa. Jotkut ladkkeet voivat
my0s voimistaa alkoholin vaikutusta elimistdssi. (Huttunen 2015.)

Osa reuman hoitoon kaytettivista ladkkeistd, kuten metotreksaatti, vaikut-
taa maksaan rasittamalla sitd, mutta ndma haittavaikutukset ovat vain har-
voin vakavia. Maksaan kohdistuvien haittavaikutusten vuoksi maksan toi-
mintaa mittaavat maksaentsyymit, aminotransferritiini-arvot S-ALAT ja S-
ASAT voivat nousta tavallista korkeammalle esimerkiksi biologisten 1d4k-
keiden ja antireumaattien kdyton yhteydessd. Myos alkoholi vaikuttaa mak-
san toimintaan sitd rasittavasti, silld maksan tehtdvana on metaboloida al-
koholi sellaiseen muotoon, ettd se voidaan erittdd pois elimistostd. Maksan
haittavaikutusten vihentdmiseksi reumaléddkkeitéd kéyttdvén tulisi noudattaa
erityistd pidattavaisyyttd alkoholin kdyttdon liittyen. (Suomen Reumaliitto
Oy 2015b.)

Tulehduskipulddkkeiden kiyttiminen yhdessd kohtuullisen alkoholinkdy-
ton kanssa ei yleensd aiheuta ongelmia. Pitkdin jatkunut alkoholin kaytti-
minen ja tulehduskipulddkkeet drsyttdvit molemmat ruoansulatuskanavaa,
ja voivat aiheuttaa mahalaukun limakalvon tulehdusreaktion, joka voi joh-
taa esimerkiksi mahahaavan syntyyn. (The British society fot rheumato-
logy; Kunttu 2014.) Parasetamolin kaytt6 alkoholin kanssa lisd4d maksavau-
rioiden riskid, eikd alkoholia saa nauttia parasetamolin kdyton yhteydessa
(Kunttu 2014; Ladkeinfo.fi 2013).

Tupakointi aiheuttaa sekd nopeasti ettd pidemméssd kdytdssd ilmenevid
haittoja. Lapsilla ja nuorilla elimet ovat vasta kehittymassé, ja tupakansavu
voi vaurioittaa niitd. Nopeasti ilmenevid haittoja tupakoinnista ovat esimer-
kiksi kunnon heikkeneminen, thon kunnon huononeminen, hengitystienfek-
tioiden lisddntyminen, hampaiden ja ienten vaurioituminen, hampaiden kel-
lastuminen ja nikotiiniriippuvuuden synty, joka voi nuorilla kehittyd nope-
asti. Nikotiiniriippuvuus voi aiheuttaa monenlaisia keskittymisvaikeuksia.
(Syopdjarjestot n.d.; THL 2014b.)

Tupakointi on yksi nivelreuman riskitekijoistd (Nivelreuma, Kiypa hoito -
suositus 2015; Suomen Reumaliitto Oy 2016). My0s lastenreuman on ha-
vaittu olevan yleisempéd potilailla, jotka ovat imevaisidssé kirsineet passii-
visesta tupakoinnista ympariston tupakansavun takia (Martio ym. 2007, 16).
Tupakointi voi aiheuttaa reumataudin ilmenemistd voimakkaammin kuin
tupakoimattomilla. Biologiset ldékkeet voivat tupakoivilla vaikuttaa jopa 50
prosenttia heikommin kuin tupakoimattomilla. (Katko 2010.) Tupakointi
vaikuttaa heikentdvésti elimiston puolustusjirjestelméén, jota myds lasten-
reuma tai sen hoitoon kaytettivat ladkkeet voivat heikentdd (Suomen Ham-
masladkériliitto 2013; Martio ym. 2007, 248). Tupakointi heikentdd veren-
kiertoa ja haavojen paranemista elimistdssd, my0s suussa, jolloin taudinai-
heuttajat pédédsevit elimistoon helpommin (Suomen Hammasldédkariliitto
2013).

Nuuska sisdltdd vield tupakkaakin enemmin nikotiinia. Nuuskan kayton
haittavaikutuksia suun terveydelle ovat esimerkiksi limakalvomuutokset,
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ientulehdukset, suusyovén riskin lisdédntyminen ja hampaiden kiinnitysku-
dossairaus eli parondiitti. (Suomen Hammaslddkariliitto 2013.)

Huumeet eli huumausaineet ovat laittomia aineita, jotka vaikuttavat keskus-
hermostoon lamauttavasti, paihdyttidvasti ja harhoja tuottavasti. (Terveys-
kirjasto 2016a). Huumeiden ja reumataudin tai sen lddkehoidon yhteisvai-
kutuksista ei ole tehty paljon tutkimusta.

3.9 Koulu ja sosiaaliset suhteet

Mindkuvaa muokkaavat ja luovat nuoren ympéristo ja sithen kuuluvat ih-
miset. Mindkuva taas vaikuttaa nuoren asettamiin tulevaisuuden toiveisiin
ja tavoitteisiin. Eldmadnkokemukset taas vaikuttavat nuoren itsetuntemuk-
sen, eli kdsityksen omasta itsestddn, kehittymiseen. Niilld molemmilla on
vaikutusta nuoren tulevaisuuteen ja tulevaisuuden suunnitelmiin. (Martio
ym. 2007, 319.)

Lastenreumaa sairastavalla voi olla tervettd nuorta enemmaén ohjauksen ja
tuen tarvetta ammatinvalintakysymyksiin liittyen. Tuen tarve riippuu usein
lastenreuman oireiden vaikeudesta ja niiden vaikutuksesta nuoren eldméén.
Nuoren tulisi kuitenkin itse saada tehdd padtds ammatinvalinnastaan, eika
nuorta saisi painostaa mihink&én. Tukea ammatinvalintakysymyksiin tulisi
saada esimerkiksi reumapoliklinikalta, sairaalan kuntoutusohjaajalta, kou-
lun opinto-ohjaajalta ja nuoren omalta perheeltd ja ldhipiiriltd. (Tohtori.fi
2011; Martio ym. 2007, 319.) Etenkin jos sairaus on ollut aktiivinen pitkid
aikoja, voi nuorelle olla kerdéntynyt koulusta poissaoloja sairaalajaksojen,
ladkehoidon tai kipujen vuoksi, ja opiskelutulokset saattavat olla ikétasoa
heikompia. (Martio ym. 2007, 318 —319).

Jatko-opiskelupaikan valinnassa nuoren mielenkiinnon kohteitten ja vah-
vuuksien tulisi olla ensimmadisend kriteerind. Tdmén jélkeen voidaan miet-
tid, sopiiko ammatti lastenreumaa sairastavalle, esimerkiksi tyon fyysisyy-
den tai sen muiden ominaisuuksien perusteella. Rauhallisessa vaiheessa
oleva tauti voi muuttua aktiiviseksi, miké tulee myos ottaa huomioon am-
matinvalintaa pohdittaessa. Sopimattomia ammatteja voivat olla esimer-
kiksi hyvin fyysiset ammatit, paljon staattisia pitoja sisdltdvdt ammatit seké
esimerkiksi parturi-kampaajan tyd. (Tohtori.fi 2011.)

Koulussa lastenreumasta on hyvé kertoa ainakin opettajalle ja koulutervey-
denhoitajalle. Ergonomiaan olisi hyva kiinnittdd huomiota tuki- ja liikunta-
elimiin kohdistuvien vaivojen ehkdisemiseksi. Koulussa tdmé tarkoittaa hy-
véd ja sopivan kokoista tyopoOytdd ja tuolia, ja ettd nuoren jalan osuvat istu-
essa maahan hyvin tydasennon 10ytdmiseksi. (Kouluasiaa.fi n.d.; Martio
ym. 2007, 312.) Koulussa ja kotonakin ryhtiin kannattaa kiinnittdd huo-
miota. Koulussa joskus voi olla tarpeen jaloitella pitkén istumisjakson va-
lilla nivelten jdykistymisen ehkdisemiseksi. Liikunnanopettajalle on hyva
puhua etukidteen lastenreumasta ja mahdollisista yksilollisisté rajoitteista tai
kivuista. (Martio ym. 2007, 312.)
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Sosiaaliset suhteet ovat tédrkeitd jokaiselle ihmiselle. Lastenreumaa sairas-
tava nuori saattaa koulun poissaolojen tai esimerkiksi huonon tautiin sopeu-
tumisen takia vetdytyd kaveriporukasta. Téta tulisi yrittdd valttda, jotta so-
siaaliset suhteet eivit kérsisi. Kaverit ja heiltd saatu tuki lisddvit nuoren hy-
viksytyksi tulemisen tunnetta. Léheisille kavereille voi olla hyvé kertoa pit-
kaaikaissairaudesta, miké voi lisdtd sairauden huomioon ottamista. (Kyngés
& Hentinen 2009, 137.) Vertaistuki tarkoittaa kokemusten vaihtoa saman-
kaltaisia asioita lapikdyneiden ihmisten vélilld. Vertaistukitoimintaa on eri-
laista, muun muassa erilaisia ryhmié ja tukihenkil6itd kolmannen sektorin
yhdistyksilld. Vertaistuen merkitys voi olla tirked nuorelle. Télloin nuori
voi kokea kuuluvansa joukkoon, saada uusia ndkokulmia sairauteensa ja
sairauteen sopeutuminen ja hoitoon sitoutuminen voi parantua. (THL 2015.)

4 TRANSITIOVAIHEEN HOITO

Siirtymévaiheella eli transitiovaiheella tarkoitetaan aikakautta, jonka aikana
nuoren tulisi olla valmis ottamaan vastuu omasta pitkdaikaissairauden hoi-
dostaan, vield kuitenkin osin vanhempiensa ja reumapoliklinikan tyonteki-
joiden tuella. Siirtymévaiheen aikana nuori valmistautuu siirtymédén ja siir-
tyy lastenyksikon hoidosta aikuisten yksikkoon. Useiden sairaaloiden
lastenyksikdssa siirtymévaiheen hoito pdittyy 16-vuotiaana, mutta itse nuo-
ren kokema siirtymévaihe jatkuu vield usean vuoden ajan. (Vidqvist 2013.)
Siirtymévaiheen ajanjakson onnistuneella hoidolla on merkitysti nuoren si-
toutumiseen hoitoonsa ja hoidon tuloksiin. (Korhonen, Védhisalo, Kaariii-
nen, Toivonen, Haapala & Miettinen 2015).

Nuoruudessa ja murrosidssd nuoren eldmissé tapahtuu eldmaén kaikilla osa-
alueilla muutosta ja kasvua jo ilman lastenreuman sairastamistakin. Kasvua
ja kehitystd nuoruusidssd tapahtuu niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaa-
lisestikin. Lastenreuman sairastamisen takia voi olla, ettd nuori on tarvinnut
lapsuusién ajan tervettd lasta enemmaén tukea kasvuun ja arjessa toimimi-
seen. (Martio ym. 2007, 317; Metsdhonkala & Kuronen 2014.)

Koko siirtymévaihe on prosessina aktiivinen ja monitahoinen. Sen aikana
nuori saa tarvittavaa tukea, tietoa ja taitoja aikuispuolelle siirtymiseen ja
omasta hoidosta vastaamiseen. [lman riittdvdd tietoa sairaudesta nuori ei
pysty hoitamaan sitd. Tarvittavan tuen tarve riippuu paitsi nuoren yksilolli-
sistd tekijoistd ja kypsyydestd, myds lastenreuman oireiden vaikeudesta ja
sen aiheuttamista rajoitteista. (Martio ym. 2007, 317; Vidqvist 2013; Kor-
honen ym. 2015.) Vastuuta olisi hyvé antaa nuorelle véhitellen ja sen mia-
rdd kasvattaen. Siirtymévaiheen tulisi olla suunnitelmallista, mutta kuiten-
kin huomioida nuoren yksilolliset tarpeet ja hdnen kehitysasteensa. Siirty-
mévaiheen hoidon tavoitteena on tukea nuoren kasvua ja kehitystd pitkdai-
kaissairauden kanssa, seké tukea hénen itsendistymistéén, hoitoon sitoutu-
mista, vuorovaikutustaitojen kehitysti, itsevarmuutta ja oman sairautensa
hoitamista. Ajanjakson tavoitteena on myds, ettd nuoren hoito siilyisi kat-
keamattomana. (Vidqvist 2013.) Siirtymévaiheen aikana on hyvad méaarittia
nuorelle tavoitteita ja kdydd yhdessd siirtymévaiheen sairaalakohtainen
suunnitelma lépi yksilolliset erot nuorten vililld huomioiden. Nuoren tulee
pystyd vaikuttamaan siirtymévaiheen hoidon ja ohjauksen nopeuteen vai-
heen aikana. (Vidqvist 2013; Martio ym. 2007, 317.)
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Siirtymévaihe on usein noin ikdvuosina 12-22-vuotta. Lastenyksikossd
hoito paéttyy nuoren tayttdessd 16—18-vuotta sairaalakohtaisesti, mutta itse
siirtymavaihe nuoren prosessina vield jatkuu. Usein siirtymavaiheen ensim-
maéinen konkreettinen hetki on noin 12—-14 vuoden idssd, kun vanhemmat
eivit ole endé kokoaikaa ldsnéd nuoren poliklinikkakdynnilld, vaan nuori saa
tulla ensin yksin vastaanotolleen ennen vanhempien liittymistd mukaan.
(Vidqvist 2013.)

Siirtymévaihe voidaan jakaa ikdvaiheiden mukaan varhaisvaiheeseen, eli
ikddn 12—-14-vuotta, muutosvaiheeseen, eli ikdén 14-15-vuotta ja siirtymé-
vaiheeseen, eli ikddn 15—16-vuotta. Varhaisvaiheessa nuori tulee tietoiseksi
mité siirtymévaihe tarkoittaa. Vanhemmat ovat mukana nuoren hoidossa, ja
koko perheelle kerrotaan nuoren itsendistymisen tukemisesta. Nuoren tulisi
olla tietoinen omasta sairaudestaan ja sen hoidosta, ja nuoren tulisi tietda
omaan hoitotiimiinsd kuuluvat tahot. Muutosvaiheessa nuoren perheineen
tulisi olla tietoisia siirtymévaiheen aikana tapahtuvista asioista. Heille on
annettu tietoa aikuisién palveluista reumaan liittyen ja nuori alkaa miettii ja
maidritelld omia tavoitteitaan sairautensa hoidossa ja kokonaisvaltaisesti
eldmdssadn. Siirtymévaiheessa nuoren ja timén perheen tulisi olla valmiita
siirtymddn lastenyksikon kokonaisvaltaisesta hoidosta aikuisten yksikon
hoitoon. Téssd vaiheessa nuoren tulisi olla valmis ottamaan itse vastuu
omasta hoidostaan. Yksilolliset erot siirtymévaiheen ldpikdymisessd tulee
ottaa huomioon. (Martio ym. 2007, 317.) Vaikka nuoren vastuunottoa hoi-
dostaan lisdtddn siirtymévaiheen aikana jatkuvasti, on myds vanhemmat
otettava huomioon edelleen nuoren hoidossa. Vanhempia on hyva tukea
nuoren kasvussa ja itsendistymisessi. (Vidqvist 2013.)

Konkreettisia muutoksia lasten- ja aikuisten hoitoyksikdiden valilla lasten-
reuman hoidossa ovat esimerkiksi nuoren kdyminen itsendisesti vastaan-
otolla, nivelensisdisten ladkkeiden pistiminen ilman nukutusta seké turva-
kokeissa kdymisen omatoiminen huolehtiminen ennen poliklinikkakdyntejé
tai muuten sovittuina aikoina (Katko 2016).

Siirtymévaiheelle on hyvd madrittdd hoitoyksikdssd oma vastuuhenkild,
joka hoitaa esimerkiksi siirtymévaiheeseen liittyvdn yhteydenpidon, esi-
merkiksi perheisiin ja aikuispuolen yksikkoon (Martio ym. 2007, 318). Siir-
tymidvaiheen aikana on hyvai jérjestdd nuorelle ja timédn vanhemmille tutus-
tumiskdynti uuteen hoitoyksikkdon, jolla voidaan vdhentdd pelkoja ja en-
nakkoluuloja (Vidqvist 2013).

Siirtymévaiheen hoito vaatii hoitoyksikoltd asiantuntevuutta ja tietoa siirty-
mavaiheesta ja nuoren kokemista asioista. My0s yhteistyo lastenyksikon ja
aikuistenyksikon vililld tulisi olla toimivaa, jotta nuoren kannalta siirtymi-
nen yksikdsti toiseen olisi sujuvaa. Hyvéi siirtyméavaiheen sujuvuutta edis-
tavit esimerkiksi yksikoiden vélinen yhteistyd, yksikoiden riittdvét voima-
varat, asioiden kirjaaminen riittdvilla tarkkuudella, siirtyméivaiheen suun-
nitelmallisuus seka riittdva potilasohjaus. (Martio ym. 2007, 317.) Hyvédin
hoitoon kuuluu my6s nuoren mahdollisuus psykologin tai psykiatrisen sai-
raanhoitajan palveluille ja muutenkin moniammatillinen yhteistyd (Vid-
qvist & Keskinen 2015).
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4.1 Pitkdaikaissairauteen sopeutuminen

Lastenreuma on pitkdaikaissairaus. Diagnoosin saaminen voi olla seké lap-
selle ettd tdmén perheelle kriisi, josta selvidminen voi viedd aikaa. Lapsi
sopeutuu tilanteeseen ikdtasonsa mukaisesti ja yksilollisesti. Lastenreu-
maan liittyy sairauden oireiden aaltoilevuus. Tdmé voi vaatia my0s toistu-
vaa sopeutumista sairauteen. Sairaus voi aiheuttaa vaihtelevia tunteita aal-
toilevuutensa takia, tunteet sairautta kohtaan voivat olla toiveikasta odo-
tusta ja pettymystd uudelleen taudin aktiivisen vaiheen aikana. (Martio ym.
2007, 303-305.)

4.1.1 Pitkédaikaissairauden vaikutus lapseen

Lapsen sopeutumiseen reumasairauteen vaikuttaa monet asiat, kuten esi-
merkiksi sairauden ominaisuudet ja sen vakavuus, lapsen ik ja kehitysaste
sekd lapsen saama ldhiympériston tuki. Sairastumisvaiheessa on tarkedé tu-
kea lasta uudessa tilanteessa ja tottumaan eldmiin uuden sairauden kanssa.
Alkuun lapsen sopeutuminen on paljon vanhempien sopeutumisen varassa
etenkin pienen lapsen kohdalla. Lapsi kisittelee sairastumistaan usein vasta
aktiivisen alkuvaiheen jdlkeen kokemustensa perusteella esimerkiksi lei-
keissd ja mielikuvituksen avulla. Lapsen tehtdvidnd on sairaudesta huoli-
matta kasvaa tasapainoiseksi ja itsendiseksi aikuiseksi, vaikka ajoittain reu-
masairaus voi aiheuttaa lapsen kehitykseen tai omatoimisuuteen haasteita.
(Martio ym. 2007, 303 — 304.)

Yleensi lapsi sopeutuu lastenreuman sairastumiseen melko hyvin. Tavalli-
simpia asioita, joissa lapsi saattaa tarvita apua, ovat esimerkiksi alavirei-
syys, vetdytyminen, vaikeudet kavereiden kanssa, ammatinvalintaan liitty-
vit asiat sekd sairauden hoidon vaikeudet. On tavallista, ettd lapsi ymmartia
ja tiedostaa vasta kouluidssd sairauden pitkdaikaisen luonteen paremmin.
Vaikka lapsi olisikin ollut jo aiemmin sopeutunut sairauteensa, voi tdhédn
vaiheeseen liittyd surua tai ahdistusta, ja sairastumisen kriisi voi isked vasta
tassd vaiheessa. Etenkin murrosikédisen normaalia itsendistymisti tulisi pyr-
kid tukemaan, vaikka nuori saattaakin tarvita tervettd lasta enemmaén apua
pdivittdisissd toimissaan, esimerkiksi nivelten aamujiykkyyden ja kipujen
vuoksi. Lapsen selviytymistd voi haitata, mikéli sairauden hoito tuo paljon
poissaoloja esimerkiksi koulusta. Tdma voi vaikuttaa muun muassa kaveri-
porukasta vetdytymiseen ja mielialan laskuun. (Martio ym. 2007, 303 —
305.)

Lapsen sopeutumista sairauteen voi tukea monella eri tavalla. Niista tarkein
tapa on eldd mahdollisimman normaalia elimai sairauden kanssa. Sopeutu-
mista tukevat myds lapsen ja perheen luottamus hoitavaan tahoon, seka lap-
sen ja timén perheen ottaminen mukaan hoitoon lapsen kehitystaso huomi-
oiden. Lasta voi tukea innostamalla tdtd leikkimédn tai piirtdimdin sai-
rauteensa liittyvid asioita, rohkaisemalla ilmaisemaan tunteitaan ja sai-
rauteensa liittyvid mahdollisia rajoitteita, etsiméllad lapsen kanssa tille mie-
lenkiintoinen harrastus, jossa lapsi voi kokea olevansa taitava sekd olemalla
lasnd lapselle uusissa tilanteissa, kuten esimerkiksi sairauden hoitoon liit-
tyen pistoksissa tai infuusioissa. (Martio ym. 2007, 304.)

24



Lastenreumaa sairastavan nuoren hoidon transitiovaihe — ohjausmateriaali poliklinikalle

4.1.2 Lapsen pitkdaikaissairauden vaikutuksia lapsen koko perheeseen

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen voi olla lapsen perheelle jarky-
tys. Vanhemmat voivat syyttdd itseddn lapsen sairastumisesta, ja pohtia, oli-
sivatko he voineet tehdd jotain paremmin estddkseen sairastumisen. Olisi
tarkedd, ettd myos lapsen vanhemmat saisivat puhua ajatuksistaan ja tun-
teistaan sairastumiseen ammattilaiselle. Tarkedd hoidon aikana olisi, ettd
hoitohenkilokunta huomioisi myos koko perhettd. Sairastuneen lapsen ter-
veiden puolien esille tuominen ja perheen komeus siité, ettd he saavat vai-
kuttaa lapsen hoitoon voivat my0s vahvistaa perheen voimavaroja ja sopeu-
tumista sairauteen. (Martio ym. 2007, 302 — 303.)

Vanhemmat voivat kokea lapsen saaman diagnoosin myos helpotuksena,
etenkin jos lapsi on kirsinyt epamairiisistd oireista, joiden syy selvidi ja
hoito voidaan aloittaa diagnoosin mukaisesti. Sairastumisen alkuvaiheessa
on tarkedd antaa perheelle neuvontaa ja tietoa sairaudesta sekd hoidon aloi-
tuksista ja niiden kulusta. Vanhemmat voivat kokea helpottavana myos tie-
don, ettd lastenreuman hoito on nykyédédn tehokasta, ja ennuste on usein
hyva. (Martio ym. 2007, 302 — 303). Vanhempien on saattava riittdvit tiedot
ja taidot lapsen sairaudesta huolehtimiseen liittyviin asioihin, kuten esimer-
kiksi lddkehoidon toteuttamiseen kotona, etuisuuksiin ja niiden hakemiseen
ja hoitojarjestelmén ymmaértamiseen. Selviytymistd helpottaa sosiaalinen
tuki, etenkin vertaistuki, jolloin vanhemmat saavat purkaa ajatuksiaan sai-
raudesta muille samassa tilanteessa oleville. Myds hoitohenkilokunnan an-
taman tuki on tirkedd. Hoitohenkilokunta voi ohjata perhettd ottamaan yh-
teyttd esimerkiksi kolmannen sektorin palveluihin tai sosiaalitoimeen tar-
vittavan tuen tai etuuksien saamiseksi. (Martio ym. 2007, 306.)

Lapsen sairastuminen pitk&aikaissairauteen usein johtaa muutokseen van-
hempien suhtautumisessa lapseen. Vanhempien tehtidvéani on huolehtia lap-
sen arkipdivéisen eldmédn sujumisesta sairauden kanssa seké lapsen kehityk-
sen tukeminen sairaudesta huolimatta. Arkieliméén voi sairastumisen jal-
keen kuulua esimerkiksi lddkehoitoa, sairaalakdyntejd, fysioterapiaa ja
muita sairauden hoitoja. (Martio ym. 2007, 305.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa myds muiden perheenjidsenten viélisiin suh-
teisiin, niin lapsen ja vanhempien vilisiin suhteisiin kuin myos lapsen ja
tdmén sisarusten vélisiin suhteisiin. Sairastuminen voi johtaa esimerkiksi
lapsen asettamiseen tervettd lasta pienempien vaatimusten asetteluun, yli-
suojeluun tai hemmotteluun. Lapsi taas saattaa saada sisaruksiaan enemmén
huomiota, miké vaikuttaa perheen muihin lapsiin ja sisarussuhteisiin. Sai-
rastunut lapsi voi pyrkid kdyttdmadn sairauttaan hyodyksi perheessd, esi-
merkiksi vaatimalla oikeuksia joita lapsen sisaruksilla ei ole, miké saattaa
aiheuttaa sisarussuhteitten vilille suuttumusta, katkeruutta ja kateutta. Lap-
sen sairastuminen on koko perheelle uusi tilanne, josta selvidimiseen taval-
linen arkipéivdinen eldmaé ja lasten tasapuolinen kohtelu auttavat. (Martio
ym. 2007, 303; Davis 2003, 18.)
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4.2 Nuoren kohtaaminen

Reumahoitaja on térkedssid roolissa potilasohjauksessa (Nivelreuma, Kéypa
hoito -suositus 2015). Hén suorittaa poliklinikalla usein yksildvastuista hoi-
totyotd, miké tarkoittaa ettd nimetty sairaanhoitaja on vastuussa nuoren hoi-
totyon kokonaishoidon suunnittelusta ja toteutuksesta. Taémén mallin on to-
dettu sopivan hyvin lapsille ja nuorille, ja usein hoitosuhde kehittyy kiinte-
dksi ja turvalliseksi. (Muurinen & Sulakka 2001, 87 — 88.) Nuorten kanssa
toimiessa on tirkedd huomioida ystivéllinen asenne ja kdyttdytyminen
nuorta kohtaan, luottamus nuoreen, hanen mielipiteidensd kuunteleminen,
hinen ottaminen mukaan péaétdksentekoon ja se, ettd nuorelle annetaan vas-
tuuta vihitellen lisdd (Martio ym. 2007, 317; Vidqvist 2013). Luottamuk-
seen liittyy ammattihenkilokunnan mukainen salassapitovelvollisuus liit-
tyen lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista. Mikéli nuori kieltdd jonkin
asian kertomisen vanhemmilleen, on hoitohenkilokunnan arvioitava onko
nuori kykeneva ikdnsi ja kehitystasonsa puolesta paittiméén asiasta kysei-
sestd. (Rajantie ym. 2016, 102.)

Kannustava ja aktiivinen asenne, yksilollinen, asiallinen ja moniammatilli-
nen hoito koetaan myos térkeiksi (Vidqvist & Keskinen 2015; Vidqvist ym.
2012). Ammattilaisen omat vuorovaikutustaidot ovat keskeisessd roolissa
nuoren kanssa toimiessa (Martio ym. 2007, 317; Vidqvist 2013). Nuoren
turvallisuudentunnetta hoitoon liittyen vahvistaa ja itsendistymistd tukee
hyvé hoitosuhde hanté hoitavien henkildiden kanssa (Katko 2016).

Ohjaustilanteissa on hyva kiinnittdd huomiota sithen, ettd nuori ei véltta-
mittd koe tirkedksi kaikkia asioita joita aikuiset kokevat. Myds sairauden
hyviaksymisen taso ja sairauden sijainti nuoren omassa arvomaailmassa vai-
kuttavat nuoren hoitomotivaatioon ja titen myos ohjaustilanteisiin. On
syytd muistaa, ettd nuoren kehitys aikuiseksi on vield kesken. Asioista on
syytd keskustella rehellisesti luottamuksen lisadmiseksi. Ohjaustilanteen sa-
navalinnoissa on hyva kayttdd mahdollisimman selkokielisid termejé ladke-
tieteellisten termien sijaan. (Metsdhonkala & Kuronen 2014.) Vastaanotto-
tilanteisiin on hyva varta riittavisti aikaa, enemmaén kuin mité aikuisten yk-
sikdssd ohjauskeskusteluille varataan. Avoimilla kysymyksilld nuorta voi
kannustaa kertomaan asioistaan, samoin sairauteen liittyméttdmien asioiden
jutustelulla. (Vidqvist & Keskinen 2015.)

Nuoruudessa pitkdaikaissairauden hoitoon sitoutuminen voi aiheuttaa haas-
teita. Hoitoon sitoutuminen tarkoittaa nuoren aktiivista ja vastuullista toi-
mintaa omaa terveyttdin edistdvélla tavalla. Tdhdn liittyy yhteistydssa toi-
miminen ammattihenkil6iden kanssa. (Kyngés & Hentinen 2009, 17.) Am-
mattihenkilon nuorelle antama tuki vaatii terveydenhuoltohenkilokunnalta
kykyd ymmartdd, ettd nuoruusiin kehitys vaikuttaa pitkdaikaissairauden il-
menemiseen, ja pitkdaikaissairaus vaikuttaa nuoruuteen. Hyvin sitoutumi-
sen perustana voi olla esimerkiksi nuoren arvostus omaa terveyttddn koh-
taan ja oman sairauden ja terveydentilan kontrolloinnin tunne. Sitoutuminen
voi olla myds ymparistostd 1dhtoisin, esimerkiksi pakko hoitaa sairauttaan.
Hyvii hoitoon sitoutumista lisdd perheeltd ja vanhemmilta saatu tuki, valt-
tden kuitenkin vanhempien liiallista kontrollointia sekd perheen mydnteinen
ilmapiiri, nuoren kaverisuhteet ja muiden ikdtovereiden suhtautuminen pit-
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kéaikaissairauteen. Myos ammattihenkil6iltd saatu tuki auttaa sairauteen so-
peutumisessa. Tahén liittyy, ettd, nuori saa kertoa ajatuksistaan ja tuntemuk-
sistaan niin, ettd ammattihenkild osoittaa aitoa kiinnostusta ja kuuntelemista
nuorta kohtaan. (Kyngés & Hentinen 2009, 134-138.)

Vanhempien ollessa mukana vastaanotolla ohjeet tulee kuitenkin pidasiassa
kohdistaa nuorelle itselleen vanhemman ollessa enemminkin saattajan ja
nuoren tukijan roolissa. On yksilollistd missd vaiheessa nuori on valmis
kdymaiin vastaanotolla tdysin yksin. Etenkin siirtymavaiheen alussa nuori
voi kokea helpommaksi keskustella asioista ilman vanhempaa, mutta toiset
nuoret voivat pelétd tai jdnnittdd vastaanottotilannetta niin paljon ettd van-
hempien ldsnédoloa vield tarvitaan. (Rajantie ym. 2016, 102.)

Ohjaustilanteiden haasteita voivat luoda esimerkiksi se, ettd nuori ei nde
sairauden, sen hoitamisen tai hoitamatta jattimisen pitkdaikaisia vaikutuk-
sia tai ettd nuori ei motivoidu siddnndlliseen lddkehoitoon esimerkiksi oi-
reettomuuden aikana. Motivointi nuoren omaan eldméén liittyvillé asioilla,
kuten esimerkiksi litkuntaharrastukseen jatkossakin kykenemiselld, voi olla
kannattavampaa kuin esimerkiksi pelottelu tai nuoren valintojen aiheutta-
mista haittavaikutuksista kertominen yleisesti. Nuorelle tulisi heikosta hoi-
totasapainostakin huolimatta 10ytda positiivista palautetta, jotta hoitoon si-
toutuminen mahdollisesti paranisi jatkossa. (Vidqvist, Korhonen, Kukku-
rainen, Vuorimaa & Luosujirvi 2012; Vehmainen 2012.)

4.3  Vanhemman kohtaaminen

Siirtymédvaiheessa nuori alkaa véhitellen ottaa enemmén vastuuta sairau-
tensa hoidosta ja esimerkiksi vastaanottotilanteista, joissa vanhempi on ti-
hin asti ollut pddvastuussa. Siirtymévaiheen aikana vanhempien tehtdvit ja
rooli nuoren hoidossa muuttuvat ja jadvat taka-alalle. Nuoren kanssa vuo-
rovaikutus voi olla erilaista silloin, kun vanhempi on tilanteessa mukana.
(Katko 2016.)

Nuoren vanhemmiltaan saaman luottamuksen ja uskon sairauden kanssa
parjddmiseen on havaittu vaikuttavan nuoren selvidmisentunteisiin, hyvin-
vointiin sekd mielialaan (Vidqvist ym. 2012). Vanhemmille voi olla etenkin
alkuun vaikeaa luottaa ja uskoa nuoreen ja tdmin taitoihin. (Katko 2016).
Vanhempien tehtidvana siirtymévaiheen aikana on luoda itselleen uusi rooli
nuoren hoitoon ja vanhemmuuteen liittyvissé asioissa. Heidan tulisi kuiten-
kin sdilyttdd oma vanhemmuutensa ja tunnistaa sen merkitys nuorelle. Van-
hempia olisi hyva tukea siirtymévaiheen aikana, jotta he pystyisivit pikku-
hiljaa lisédmain nuoren vastuun méddrdd. Vanhemmille on hyvé varata aikaa
vastaanottotilanteesta, vaikka nuori péddasiassa kévisikin vastaanotolla jo
yksin. (Vidqvist ym. 2012.) On kuitenkin tirkedi, ettd vanhemmat ovat pe-
rilld nuoren hoidosta (Vidqvist & Keskinen 2015).

Vanhemmille siirtymévaihe voi olla sairauteen sopeutumisen uusi vaihe.
Vanhempia voi tukea ja auttaa esimerkiksi niin kutsutun kumppanuusmallin
periaatteiden mukaan. Télloin auttamisen keinoja ovat ldheinen yhteis-
tydosuhde ammattihenkilon kanssa, yhteiset tavoitteet, ammattihenkilon tay-
dentdvd asiantuntijuus, molemminpuolinen kunnioitus, neuvotteleminen,
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rehellisyys ja joustavuus. (Davis 2003, 42-44.) Vanhempien kanssa voi olla
syytéd keskustella nuoren itsendistymisesté ja nuoren rohkaisemisesta oman
hoitonsa toteuttamiseen liittyen. (Kyngés & Hentinen 2009, 136).

4.4  Transitiosuunnitelma ja késiteltdvit asiat

Mallin siirtymévaiheesta tulisi olla sellainen, etté se tukee nuoren kokonais-
valtaista kasvua ja kehitystd. Yksilolliset erot ja tarpeet tulee ottaa huomi-
oon. (Vidqvist ym. 2012.)

Siirtymévaiheen ohjauksen suunnitelma Kanta-Hdameen keskussairaalan
lastenreumapoliklinikalle siséltdd kymmenen ohjausmateriaalia nuorelle ja-
ettavaksi ja sairaanhoitajalle ohjauksen tueksi. Materiaalien aiheet valittiin
sekd opinndytetyon kirjallisuuskatsauksen ettd Kanta-Hdmeen keskussai-
raalan lastenreumapoliklinikan toiveiden mukaisesti. Aiheet on valittu niin,
ettd siirtymédvaiheen aikana nuori saisi kokonaisvaltaisesti tietoa sairaudes-
taan, sen hoidosta, sairauteen vaikuttavista valinnoista ja sairauden vaiku-
tuksista nuoren eldmiin nyt ja tulevaisuudessa. Keskeisind asioina ovat
my0s tulevaisuudensuunnitelmat ja jatkokoulutus tai ammatinvalinta.

Siirtymévaiheen jilkeen nuoren tulisi hallita oman sairautensa hoito ja siiti
vastuunotto, terveyden ylldpitdmiseen liittyvit eldmintavat, seksuaaliter-
veyteen liittyvit tiedot. Liséksi nuoren tulisi pystyd kdyttdiméaén omatoimi-
sesti terveydenhuollon palveluita ja hanell4 tulisi olla valmiina tulevaisuu-
teen liittyen ammatinvalinta tai jatko-opiskelusuunnitelmat. (Martio ym.
2007, 318.)

4.4.1 Perustiedot lastenreumasta

Ohjauskeskustelun tavoitteena on palauttaa nuoren mieleen perustietoja las-
tenreumasta, silld sairastumishetkesti saattaa olla kulunut jo paljon aikaa,
eikd nuori ehkd muista mitién lastenreuman alkukeskusteluista. Tavoitteena
on, ettd nuort ymmartdd mistd on hyvéa etsid luotettavaa tietoa sairauteen
liittyen. Tavoitteena on koota nuorelle ylos hinen hoitotiimiinsi kuuluvien
henkil6iden yhteystiedot, jotta yhteydenotto olisi mahdollisimman helppoa.
Tavoitteena ohjauskeskustelussa on myds, ettd nuori uskaltaa keskustelun
jilkeen ottaa yhteyttd reumahoitajaansa my®os itse tarvittaessa.

Ohjauskeskustelun teoriatiedot perustuvat timin opinndytetyon luvussa 2
esitettyihin tietoihin. Lastenreumaan liittyvén teoriaosuuden lisdksi tdssé
osiossa kdydaan lapi lddketieteellisid termejd liittyen lastenreumaan ja sen
hoitoon. Tyon tuotoksena syntyvdén materiaaliin on koottu joitakin yleisim-
pid termejd ja niiden yksinkertaisia selityksié.

Verikokeisiin liittyvid termejd ovat ALAT, B-gluk, autovasta-aineet, hemo-
globiini, B-La, P-RF, B-Leuk, B-Trom, S-Krea. ALAT, eli alaniiniamino-
transferaasi on entsyymi, jota esiintyy maksassa. Tdmén entsyymin pitoi-
suus voi suurentua veressd esimerkiksi maksasairauksien tai lddkehoitojen
takia. Glukoosi tarkoittaa kuusihiiliatomista yksinkertaista sokeria, joka voi
luonnossa esiintyd vapaana esimerkiksi verensokerina tai hiilihydraatteihin
sidottuna. B-gluk tarkoittaa verensokeria. CRP, eli C-reaktiivinen proteiini
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on maksan tuottama proteiini, joka sitoutuu etenkin bakteerien pintaan ai-
heuttaen komplementtijarjestelmén aktivoitumisen. S-CRP, eli seerumin
CRP kertoo esimerkiksi akuuteista infektioista tai kudostuhoista elimis-
tossd. Hemoglobiini, eli verenpuna on proteiini joka sijaitsee punasoluissa,
joka sitoo happea veren kulkiessa keuhkoissa ja luovuttaa hapen kudoksille.
(Terveyskirjasto 2016c¢.)

Lasko kertoo veren punasolujen laskeutumisnopeuden hyytymisenestoai-
neeseen sekoitettuna asteikkopipetissi. Tavallista korkeampi lasko voi olla
merkki esimerkiksi tulehduksista. Reumatekiji, RF, tarkoittaa vasta-aineita,
joita voidaan havaita reumaa sairastavan potilaan verestd. N4itd vasta-ai-
neita voi l0ytyd my0s muita sidekudostauteja sairastavien tai terveiden ih-
misten verestd. Leukosyytit on yhteisnimitys veren ja sidekudoksen jyvéis-
soluille, monosyyteille ja imusoluille. Trombosyytit ovat pienid tumattomia
kiekkomaisia soluja, jotka syntyvit luuytimessd. Niilld on tarked tehtdva
esimerkiksi veren hyytymiseen liittyen. (Terveyskirjasto 2016¢.) Veren B-
Leuk arvo kertoo valkosolujen kokonaismairan. B-Diffi tarkoittaa valkoso-
lujen erittelylaskentaa, ja se kertoo kuinka paljon kutakin valkosolutyyppid
on veressd. Veren Kreatiniini arvo kertoo munuaisten tilasta. Lihaksissa on
kreatiinia, joka energia-aineenvaihdunnan reaktioissa muuttuu kreatinii-
niksi. Kreatiniini on elimistdlle kidyttokelvotonta, joten se poistetaan ensin
lihaksista vereen, ja sielti munuaisten kautta virtsaan. S-Krea kertoo veren
kreatiniin pitoisuuden, ja nédin kertoo munuaisten toiminnan tilasta. (Eske-
linen 2016.)

Lastenreumaan liittyvid ladketieteellisid termejd on esimerkiksi artriitti,
joka tarkoittaa niveltulehdusta. Tulehdus voi olla joko vaan yhdessi tai use-
ammassa nivelessd. Lastenreuma on autoimmuunisairaus, joka tarkoittaa
sairautta, jossa elimistd kohdistaa immuunivastereaktion elimiston omia an-
tigeeneja vastaan. Lastenreuma jaetaan seitseméén eri alaluokkaan. Nama
luokat voidaan jakaa seropositiivisiin tai seronegatiivisiin sairauden muo-
toihin sen mukaan, onko potilaan veressé osoitettavissa reumatekijai vai ei.
Osa reuman lddkehoidossa kéytettivista ladkkeistd voi aiheuttaa osteopo-
roosia, eli luukatoa. Se tarkoittaa luun haurastumista ja huokoistumista tii-
vilmmastd rakenteesta, jonka vuoksi luut voivat murtua helpommin. (Ter-
veyskirjasto 2016c.)

Lastenreuman hoidossa peruslidkkeiksi kutsutaan antireumaattisia ladk-
keitd, joiden tehtidvina on elimistdssd vihentdd reumatautiin liittyvié tuleh-
duksia. Metotreksaatti ja sulfasalatsiini ovat esimerkkeji peruslddkkeist.
(Moilanen & Korhonen 2014.) Biologiset ladkkeet valmistetaan tai saadaan
eldvistd soluista. Ladke voi olla esimerkiksi kasvutekiji tai hormoni. Etuna
biologisilla lddkkeilld on se, ettd ne vaikuttavat elimistdssd juuri tiettyyn
kohderakenteeseen. (Nykopp 2014.) Glukokortikoideja muodostuu lisdmu-
nuaisen kuorikerroksesta, alun perin kolesterolista. Glukokortikoidit vai-
kuttavat aineenvaihduntaan ja niilld on tulehdusta vdhentévid vaikutuksia,
esimerkiksi estdmailld tulehdussolujen aktivoitumista ja toimintaa. (Moila-
nen & Korhonen 2014.) Tiettyjd solunsalpaajalddkkeitd eli sytostaatteja
kéytetddn reuman hoidossa. Nami vaikuttavat hidastamalla ja estimalla so-
lun jakautumista ja kasvua. Remissiovaiheella tarkoitetaan sellasta sairau-
den vaihetta, jossa sairauden oireet ovat poissa. Tdméa voi olla pysyva ti-
lanne, mutta usein oireet tulevat jossain vaiheessa takaisin. (Terveyskirjasto
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2016c¢.) Ladkehoidon vaikutuksia ja niiden mahdollisten sivuvaikutusten il-
menemistd seurataan turvallisuuskokeilla, jolloin verestd tutkitaan tuleh-
duksiin sekd maksaan ja munuaisiin liittyvid arvoja (Hakala 2013).

Kaiku- eli ultraddnitutkimus perustuu taajuudeltaan 1 — 20 megahertzin 44-
niaaltoihin. Potilaan kannalta timé on kivutonta ja turvallista, eikd siteily-
vaaraa ole. Reumatutkimuksissa ultradantd kéytetddn apuna esimerkiksi ni-
velen turpoamisen ja niveltulehduksen selvittelyissa. (Mustajoki & Kaukua
2008a.) Magneettikuvaus perustuu atomien ydinmagneettiseen resonans-
siin. Kuvauksessa kdytetddn hyodyksi solujen ja kudosten luonnollisia mag-
neettikenttid. Magneettikuvaus ei aiheuta terveydelle vaaraa, sillé potilas ei
saa siind séteilyd. Télld kuvausmenetelmalld saadaan nidkyviin myos sellai-
sia kudoksia, joita rontgenkuvissa ei ndy. (Mustajoki & Kaukua 2008b.)

4.4.2 Kivun hoito

Ohjauskeskustelun tavoitteena on saada nuori tietoiseksi ja muistamaan
omien kipulddkkeidensd nimet sekd niiden annostukset, jotta nuori osaisi
pikkuhiljaa toteuttaa itse ldékehoitoaan kiputilanteessa. Nuoren tulisi kes-
kustelun jilkeen tiedostaa my6s muita kivunlievityskeinoja lddkehoidon li-
saksi, ja mahdollisesti motivoitua kokeilemaan ja 16ytdmaén itselleen sopi-
via kivunlievityskeinoja.

Kivun hoidon materiaalin teoriatieto perustuu timén opinndytetyon kappa-
leeseen 4.1.1. Materiaalissa on painotettu nuoren omia ladkkeitd ja niiden
kayttod, jotta vastuu kivun tunnistamisesta ja hoidosta alkaisi pikkuhiljaa
siirtyd nuorelle itselleen. Materiaalissa on esitelty myds kipupdivékirjan
kéyttod, josta voi olla hyotyd poliklinikkakéynneilld ja kivun arvioimisessa.

4.4.3 Lastenreuman ladkehoito

Reumalaikitykseen liittyvén ohjauskeskustelun tavoitteena on antaa nuo-
relle tietoa reuman hoitoon kiytettdvistd lddkkeistd yleisesti, sekd hinen
omista reumaldikkeistiédn ja niiden mahdollisista haittavaikutuksista. Nuo-
ren tulisi olla tietoinen omista reumaldikkeistddn ja niiden annostuksista,
jotta héin voisi ottaa vastuuta 1dékehoidon toteutuksestaan.

Reuman hoitoon kéytettidva ladkehoito on hyvin laaja aihe-alue, ja ohjaus-
keskustelussa on tarkoitus painottaa nuoren omaa lidkehoitoa ja sen toteu-
tusta nyt ja tulevaisuutta ajatellen. Pistosldadkkeiden omatoimisen pistami-
sen harjoittelu tai edes sen puheeksi ottaminen voivat myos olla aiheellisia.

4.4.4 Lastenreuma ja monipuolinen ruokavalio

Ruokavalioon liittyvén ohjauksen tavoitteena on, ettd nuori ymmartdd mitd
terveelliselld ja monipuolisella ruokavaliolla tarkoitetaan ja mité erityispiir-
teitd lastenreumaa sairastavan nuoren ruokavaliossa tulee huomioida. Nuo-
ret saavat esimerkiksi koulusta paljon tietoa terveelliseen ruokavalioon liit-
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tyen, joten tdlld ohjauskdynnilld on tarkoitus kdydd muistinvirkistimis-aja-
tuksella I&pi1 mitéd ravintoaineita on olemassa ja mitéd lastenreumaa sairasta-
van ruokavaliosta tulisi 16yty4.

On syytéd painottaa, ettd erityisruokavalioita ei lastenreuman takia tarvitse
noudattaa, silld ndistd ei ole luotettavaa tutkittua tietoa. Tavoitteena on
myos, ettd nuori ymmaértad miksi D-vitamiinin ja kalsiumin riittdvéstd saan-
nista tulee huolehtia ja misti ndité saa.

4.4.5 Liikunta ja riittdvé lepo

Tavoitteena ohjauskeskustelussa on, ettd nuori saa tietoa liikkunnan positii-
vista vaikutuksista kokonaisvaltaisen terveyden sekéd lastenreuman kan-
nalta. Tavoitteena on kannustaa nuorta litkkkumaan reumasta huolimatta, ja
ndin mahdollisesti helpottaa reuman oireita.

Riittdva unen ja levon takaaminen on tirkedd, etenkin jos nuori kérsii ki-
vuista tai muista lastenreuman oireista jotka haittaavat younta. Y dunten riit-
tavan pituuden lisdksi myds péivittdiseen rauhoittumiseen on hyvé kiinnit-
tdd huomiota.

4.4.6 Perushygienia

Ohjauskeskustelun tavoitteena on, ettd nuori ymmaértad hygienian merkityk-
sen ja tdrkeyden niin terveen ithmisen kannalta kuin lastenreumasairauden
kannalta. Tulehdusten vélttimiseksi puhtaudesta ja ihon ja suun kunnosta
on huolehdittava vield tervettd lasta tarkemmin. Tavoitteena on, ettd hygie-
niasta huolehtiminen kuuluu nuoren arkirutiineihin.

4.4.7 Paihteet

Metotreksaatti-lddkehoito ja alkoholi vaikuttavat molemmat maksaan tok-
sisesti. Tastd huolimatta lastenreumaa sairastavat, metotreksaatti-ladkitysta
kéayttdvat nuoret kiyttavit alkoholia ikdtasoistensa nuorten kanssa samaan
tapaan. (Vidqvist ym. 2012.) Tavoitteena ohjauskeskustelussa on, ettd nuori
saa tietoa pdihteiden ja lastenreuman tai sen ladkehoidon yhteisvaikutuk-
sista. Tavoitteena on, ettd nuori pohtisi omaa péihteiden kédyttdddn tai sen
aloittamista tarkkaan.

Huumeet on vain mainittu ohjausmateriaalissa, silld niiden ja lastenreuman
yhteisvaikutuksista ei 16ydy kovin paljoa tietoa. Ohjausmateriaalissa on pai-
notettu péihteiden osalta alkoholia, tupakkaa ja nuuskaa.

4.4.8 Seksuaaliterveys
Nuoruuteen kuuluu vahvasti myds seksuaalinen kehitys, mihin liittyvissi
asioissa jokainen nuori tarvitsee tukea ja ohjausta. Reumaan liittyen nuori

tarvitsee ohjausta etenkin raskauden ja sukupuolitautien ehkdisysté ja néi-
den tirkeydestd reumaan liittyen sekd tulevaisuuden perhesuunnittelun

31



Lastenreumaa sairastavan nuoren hoidon transitiovaihe — ohjausmateriaali poliklinikalle

alustukseksi tietoa reumasairauden ja sen hoitoon kaytetyn lddkityksen vai-
kutuksesta perheen perustamiseen ja seksuaalieldmiin. (Martio ym. 2007,
318.)

Siirtymivaiheen oppaan tdmin osion tavoitteena on antaa nuorelle tarvit-
tava tieto ja ymmarrys raskauden ja sukupuolitautien ehkdisysta lastenreu-
man sairastamisen kannalta. Tavoitteena on myds pelkojen ja mahdollisten
vddrien mielikuvien muuttamiseksi antaa nuorelle tarvittavat perustiedot
siitd, kuinka tulevaisuudessa reumalddkérin kanssa tulee keskustella raskau-
den toiveista ja reumalédékityksestd ennen kun perheen perustaminen tulee
ajankohtaiseksi. Reumaldikitystd muutetaan tavallisesti raskautta suunni-
tellessa, eikd reumasairaus ole tavallisesti este raskaudelle. (Martio ym.
2007, 277.)

4.49 Koulutus, ammatinvalinta ja kaverisuhteet

Tulevaisuuden suunnitelmien selkeneminen ja tavoitteiden asettelu on yksi
siirtymévaiheen hoidon tavoitteista nuorelle. Ammatinvalinnassa tai jatko-
opiskelujen suunnittelussa nuorelle tulisi antaa tukea ja neuvoja etenkin
oman reumasairauden ja sen oireiden kannalta.

Kaverisuhteiden ylldpitdmisen tdrkeydesti on hyvd keskustella nuoren
kanssa riittdvan ystavépiirin ja tukiverkoston ylldpitdmiseksi sekd ehkéise-
miin nuoren eristiytymista.

4.4.10 Yksin vastaanotolla

Viimeisen ohjauskeskustelun tavoitteena on kerrata siirtymévaiheen aikana
kdydyt asiat. Nuoren tulisi olla nyt yksildllisen kehitystasonsa huomioiden
valmis siirtyméén hoitoon nuorisopoliklinikalle aikuistenyksikkdon ja otta-
maan itse jo vastuuta hoidostaan.

Tavoitteena on, ettd nuorella olisi tiedossa, mitd hdnen tulee huomioida ja
ottaa mukaan vastaanotolle mennessdén. Nuorella tulisi olla selvilld hidnen
omien valintojensa ja terveellisten eldméintapojen vaikutus lastenreumaan
ja sen oireisiin.

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytetyé on laadultaan kirjallisuuskatsaus sekd toiminnallinen opin-
ndytetyd. Toiminnallinen osuus on tuotettu kirjallisuuskatsauksesta saatu-
jen materiaalien perusteella. Toiminnallisen opinnéytetyon tavoitteena voi
olla esimerkiksi tuottaa kidytdnnon toiminnan ohjeistusta tai opastamista,
esimerkiksi ammatilliseen kéyttoon suunnatun opasmateriaalin avulla.
Opinndytetyon olisi hyvi olla tydeldméldhtoinen, jolloin se tukisi parhaiten
opiskelijan ammatillista kasvua. (Vilkka & Airaksinen 2003.)
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Opinndytetyon teoreettinen viitekehys perustuu kirjallisuudesta saatuun tie-
toon. Tieteellinen tieto perustuu tieteellisiin menetelmiin, mika tekee tie-
dosta luotettavaa ja perusteltua. Tieteellisen tiedon tulee olla julkista, ob-
jektiivista, perustelevaa, eettistd ja kommentoivaa. (Eriksson, Isola, Kyn-
gis, Leino-Kilpi, Lindstrom, Paavilainen, Pietild, Salanterd, Vehvildinen-
Julkunen & Astedt-Kurki 2016, 20.)

5.1 Tyon tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyd kertoo tyon lukijalle opinndytetyon tekijdn ammatillisesta
osaamisesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 65). Opinnéytetyon tarkoituksena
oli tuottaa kirjallinen suunnitelma nuoren lastenreumaa sairastavan potilaan
hoidosta lépi transitiovaiheen. Tyd on tarkoitettu helpottamaan lasten reu-
mapoliklinikalla tyoskentelevin sairaanhoitajan ty6td, ja tarkoituksena on
tuottaa ohjausmateriaali suoraan poliklinikan sairaanhoitajan kdyttoon, hoi-
totyon toiminnan avuksi. Hoitotyoll4 tarkoitetaan terveysalan ammattilai-
sen toimintaa, joka perustuu tutkittuun tietoon, ammattilaisen omiin ko-
meustaitoihin sekd yleisesti koettuihin kdyténteisiin. (Eriksson ym. 2016,
33.) "Hoitotyon tavoitteena on ihmisen terveyden edistdminen tai tervey-
dentilan palauttaminen ja sdilyttdminen tai molemmat.” (Eriksson ym.
2016, 75).

Tavoitteena oli tuottaa transitiovaiheen aikana késiteltévistd aihealueista so-
piva kokonaisuus, jotta lasten reumapoliklinikan hoitajan olisi helppo seu-
rata, mitd potilaan ohjauksessa tulisi kdyda vield 1dpi ja missd vaiheessa ai-
kataulua menndén. Tyon tarkoituksena oli tuottaa kirjallinen materiaali po-
tilaalle jaettavaksi ja samalla sairaanhoitajalle tueksi ohjauskeskusteluihin.

Tyo6n tavoitteena oli myds syventdd omaa ammatillista osaamistani seka pit-
kéaikaissairautta sairastavan lapsen ja tdmén perheen kokonaisvaltaisesta
hoidosta, ettd juuri lastenreumaa sairastavan potilaan hoidosta ja hoitopo-
lusta. Lastenreuma on pitkdaikaissairaus, joka vaikuttaa lapsen ja tdmén
perheen eldmddn monin eri tavoin. (Martio ym. 2007, 292.) Tyon tavoit-
teena oli myds laajentaa ndkdkulmiani pitkdaikaissairautta sairastavan lap-
sen hoidon ohjaukseen liittyen, jotta ndkisin ja ymmartéisin paremmin sai-
raanhoitajan tyon kokonaisvaltaisuuden ja monipuolisuuden.

5.2 Opinndytetyon toteutus

Opinndytetyon aihe muuttui tyon aloittamisen jilkeen. Alkuperdinen aihe
liittyi my0s lastenreumaan, mutta tarkemmin sen hoidon ensiohjaukseen.
Tyon alkuvaiheessa tutustuin ensin aiheeseen kirjallisuuden perusteella,
opinndytetyon teoreettista viitekehysti samalla tuottaen.

Aiheen ideoinnin jédlkeen tein toimintasuunnitelman ja aikataulun, jotka to-
sin muuttuivat molemmat tiysin vield myShemmin, miké johti ndiden mo-
lempien uusimiseen. Toimintasuunnitelman tarkoituksena on tehda tekijélle
selvéksi ja tarkoin harkituksi opinnéytetyon idea ja tavoitteet. Tekijd saa
ndin selville mitd on itse tekemissé, osoittaa ideoinnin ja tavoitteiden ole-
van johdonmukaisia seké lupaa tekevénsi tyon tietystéd aiheesta. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 26 — 27.)
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Tiedonhaussa kéytettiin pddasiassa alan kirjallisuutta, Duodecimin Oppi-
portti- ja Terveyskirjasto-sivustoja, Medic-hakupalvelua, yleistd internetin
hakupalvelua seké alan lehtid. Tiedonhakuun haastetta toi aiheen laajuus.

Opinndytety0 eteni teoriaosuuden ja kirjallisuuskatsauksen jélkeen yhteis-
tyossd Kanta-Hédmeen keskussairaalan lastenreumapoliklinikan sairaanhoi-
tajan kanssa. Poliklinikalla tapaamisia oli yhteensi neljd, joilla alkuun tar-
kennettiin opinndytetyon aihetta ja suunniteltiin ohjausmateriaalia kokonai-
suudessaan. Toisella kdynnilld keskityttiin lopullisten ohjausmateriaalin ai-
healueiden valintaan ja niiden péépiirteiden suunnitteluun. Kolmannella ta-
paamiskerralla kéytiin 1dpi lasten reumapoliklinikan sairaanhoitajan muu-
tosehdotuksia alustavaan tyohon. Viimeiselld tapaamiskerralla ohjausmate-
riaalin sanavalintoja tarkennettiin. Ohjausmateriaali kdvi pikaisesti kom-
mentoitavana ja hyvaksyttdvani myds lastenreumapoliklinikan 14dkarilla.

OpinndytetyOssd on selitettdva siind kéytetyt kdsitteet ja termit, joilla tar-
koitetaan yleisesti samaa asiaa. Nama tarkoittavat tietyn, erikoisalan sanas-
toon liittyvédn, alalla yleisesti tunnetun késitteen huolellista nimitysté.
(Vilkka & Airaksinen 2003, 104.) Opinndytetyon tekemisessd vastaan tuli
paljon avattavia késitteitd. Niitd on yritetty selittdd ty0ssd yksinkertaisesti,
jotta lukijan ymmarrys aihetta kohtaan lisddntyisi.

Opinndytetyon tuotoksena syntynyt opasmateriaali sisdltdd tekstid, jonka
vuoksi sen suunnittelu- ja tuottovaiheissa tuli keskittyé siihen, ett teksti oli
kohderyhmaélleen sopivaa ja palvelee tarvettaan. Huomioon tulee ottaa esi-
merkiksi kohderyhmén ikd, aiemmat tiedot aiheesta tuotettavan materiaalin
kayttotarkoitus. Myos oppaan tyyli, koko, luettavuus, houkuttelevuus ja pai-
nojélki tuli miettid. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51-53, 129.)

Etenkin, kun toiminnallisen opinndytetyon tuotoksena syntyy ohjausmate-
riaali, tulee 1dhdekritiikkiin kiinnittdd huomiota. Opinnédytetyossd on myds
kuvattava, miten on varmistettu tyon tekemisessi kdytettyjen lahteiden luo-
tettavuus ja niiden antamien tietojen oikeellisuus. (Vilkas & Airaksinen
2003, 53.) Koska tyon tuotoksena syntynyt ohjausmateriaali on tuotettu
nuorille, koin tyotd tehdesséni tarvitsevani erityistd vastuunottoa ja tark-
kuutta ldhteitd lukiessa ja niitd kdyttdessdni. Useimmista asioista hain tietoa
useammasta eri ldhteestd, joka osoittautuikin tirkedksi aiheeseen tutustu-
essa. Ohjausmateriaalin tarkastaminen lasten reumapoliklinikan lddkérin ja
sairaanhoitajan toimesta olivat myds tarkeita.

5.2.1 Materiaalin tuottaminen

Tyo6n tuotoksena syntyi kymmenenosainen mallipohja lastenreumapolikli-
nikan sairaanhoitajalle lastenreuman siirtymévaiheen hoidosta. Liséksi oh-
jausamateriaali sisdltdd kansilehden ja sen yhteydessé nuorelle jaettavan tie-
topaketin itse siirtymdvaiheesta ja sen aikaisista tapahtumista. Jokaisesta
siirtymévaiheen aikana nuorelle ohjattavasta aihealueesta on tuotettu sivun
pituinen tietopaketti lyhyellé teoriatietopaketilla. Ndma sivun mittaiset tie-
topaketit on tarkoitettu nuorelle kotiin muistilapuksi ohjauskeskustelusta ja
sairaanhoitajalle ohjauskeskustelun tueksi.
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Materiaalia aloin tuottaa alkuun yhdessd reumapoliklinikan hoitajan kanssa.
Mietimme yhdessd muiden sairaaloiden malliin, sairaanhoitajan kokemuk-
siin ja teoriatietoon perustuen, mitd siirtymévaiheen aikana tulisi nuoren
kanssa kdydéa l4dpi ennen nuorisopoliklinikalle ja aikuispoliklinikalle siirty-
mistd, jolloin nuoren tulisi ottaa itse pddvastuu omasta hoidostaan timén
vanhempien sijaan. Ensimmaéisen tapaamisemme jilkeen kaikki kymmenen
aihealuetta saivat jo ajatuksen, otsikot hieman tismentyivét matkan varrella.
Samoin kdytivien asioiden jdrjestys tarkentui useampaan kertaan, jotta ko-
konaisuus olisi jarkevé ja asiat tulisivat keskustelluksi sopivassa kohdassa
nuoren kasvua ja kehitysta.

Materiaali muodostui teoriatiedon perusteella, karsien ohjausmateriaaliin
vain kaikista oleellisin tieto. Materiaalin tuli olla ajatuksia heréttiva ja tar-
peeksi lyhyt, jotta se jaksaa herdttdd nuoren kiinnostuksen. Opinndytetyon
pohjalta syntyneen ohjausmateriaalin ulkoasusta yritettiin saada rauhalli-
nen, mutta silti mielenkiintoinen. Tavoitteena oli saada teoriatiedosta nuo-
relle helppolukuista ja tarpeeksi ytimekkaésti kirjoitettua, jotta aiheeseen
perehtyminen olisi mielekdstd. Ohjausmateriaaliin tuotiin ilmetté tekstien ja
sivun asettelulla. Kuvat olisivat voineet tehdd ohjausmateriaalista liian lap-
senomaisen. Ohjausmateriaalin ideana on, ettd nuori kerdisi ne yksi aihe
kerrallaan yhteen paikkaan, esimerkiksi reumakansioonsa, ja siirtymévai-
heen paitteeksi nuorella on tiivis teoriapaketti kaikista aihealueista kansi-
lehtineen kasassa.

6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa materiaali lasten reumapoliklinikan
sairaanhoitajalle tueksi nuoren siirtymédvaiheen ohjaukseen. Ohjausmateri-
aali toimii samalla nuoren saamana teoriapakettina seké sairaanhoitajan tu-
kena suullista ohjausta annettaessa. Kirjallinen materiaali tuotettiin opin-
ndytetyon kirjallisuuskatsauksen perusteella.

Lastenreuma sairautena vaikuttaa lapsen ja nuoren eldméédn kokonaisvaltai-
sesti. Nuoruusidssd murrosidn tuomien muutoksen keskelld nuoren tulisi it-
sendistyd, ja alkaa ottaa vastuuta myds pitkdaikaissairaudestaan. Kun nuori
stirtyy lastenyksikon hoidon piiristd aikuisten yksikkoon, tulee nuorella olla
tarvittavat tiedot ja taidot selvitd pitkdaikaissairautensa hoidosta. Tdmédn
vuoksi on tirkedd, ettd nuorelle annetaan riittdvat valmiudet onnistua hoi-
don toteutuksessaan. Transitiovaiheen hoidossa korostuvat nuoren vastuun-
otto omasta hoidostaan, vaikka vanhemmat vield hoidossa mukana ovatkin
sekd my0s nuorten yksilollisyys ja erilaiset kehitysvaiheet. Nuorille jaettava
kirjallinen ohjausmateriaali pyrittiin pitdimaddn mahdollisimman yksinker-
taisena ja tiiviind pakettina mielenkiinnon sdilyttdmiseksi. Nykyaikana nuo-
rilla on kdytossddn paljon eri tietoldhteitd, ja tirkedd on, ettd nuori oppii
etsiméén luotettavaa tietoa sairaudestaan ja 10ytdmaéén vastauksia mahdol-
lisissa ongelmatilanteissa.

Tieteen sisdiselld etiikalla tarkoitetaan tiedon luotettavuutta ja sen totuuden-

mukaisuutta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013). Kirjallisuuskat-
sauksen tekemisen pohjana olleita materiaaleja oli paljon. Tyo6td tehdessa
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huomiota oli kiinnitettdva osan tietoldhteistd ikddn, silld etenkin lastenreu-
man hoitoon liittyen osassa ndistd oli mukana vanhoja hoitokdytinteita.
Lasten reumapoliklinikan sairaanhoitaja auttoi tarvittaessa kertomalla hei-
dén poliklinikkansa hoitokdyténteistd, jotta teoreettisista materiaaleista 16y-
tyi nykyaikaan sopivimmat. Useimpiin asioihin on etsitty monta ldhdett4,
jotka viittaavat samanlaiseen teoriaan. Ohjausmateriaalin eettisyys koros-
tuu, kun materiaali on kohdistettu nuorille tukemaan heiddn kasvua lasten-
reuman kanssa. Tyd on tehty melko laajan kirjallisuuskatsauksen perus-
teella, ja 14hteitd tyon tekemiseen on kéytetty runsaasti. Ohjausmateriaalia
on kehitetty yhdesséd lasten reumapoliklinikan sairaanhoitajan ja ladkédrin
kanssa. Ohjausmateriaalin aiheiden eettisyys mietityttdd, vaikka aiheet on-
kin tarkoin valittuja kirjallisuuden ja reumapoliklinikan hoitajan vahvan ko-
kemustiedon perusteella. Mielenterveyteen liittyvid asioita olisi voinut poh-
tia vield enemmaénkin ohjausmateriaalissa, nyt siind on keskitytty 1&hinna
kehottamalla nuorta keskustelemaan matalasta mielialasta, kannustamalla
terveellisiin eldméntapoihin, tukemalla sairauden hyviksyntdd ja nuoruu-
den kasvua sairauden rinnalla, harrastamalla mielekkaité asioita, hoitamalla
sairauttaan hyvin oireiden hallitsemiseksi sekd pitdmaélld huolta kaverisuh-
teista.

Tutkijoille laadittuja eettisid vaatimuksia voidaan soveltaa myos tdmén
opinndytetyon ja sen tuotoksena muodostuneen ohjausmateriaalin tuottami-
seen. Vaatimuksia, jotka liittyvit myos tdhén opinnéytetyohon ja sen teke-
miseen ovat dlyllinen kiinnostus viitaten tutkijan kiinnostukseen tiedon han-
kinnasta, tunnollisuus, viitaten siihen, etti tutkija mahdollisimman luotetta-
van tiedon saamiseksi tutustuu tarjolla olevaan tietoon ja tutkimukseensa
huolella, rehellisyys, eli tutkija ei saa huijata, thmisarvon kunnioittaminen,
viitaten ettei tutkimus tai sen tekeminen saa loukata thmisarvoa, sosiaalinen
vastuu viitaten sithen, ettd tieteellista tietoa kdytetddn eettisesti hyvéksi, am-
matinharjoittamisen edistiminen seka kollegiaalisuus. (Pietarinen 2002.)

Opinndytetyoprosessi on ollut pitkd. Tyon aihe vaihtui ndkdkulmasta toi-
seen tyon teoreettisen viitekehyksen ollessa jo hyvisséd vaiheessa. Aikatau-
lusta tuli timén vuoksi kiireinen, ja tydssd oli paljon muokattavaa. Jos aloit-
taisin opinndytetyon tekemisen alusta, hakisin enemmaén tietoa opinndyte-
tyon tekemiseen liittyen ja alkaisin tyostdd tyotd timén avulla, jotta prosessi
olisi selkedmpi ja johdonmukaisempi. Itse tyon tekeminen on kuitenkin ol-
lut kokoajan mielekéstd ja mielenkiintoista, ja aihe on erittdin mielenkiin-
toinen ja monipuolinen kokonaisuudessaan. Tyon tekeminen on tuonut pal-
jon uusia ndakokulmia pitkdaikaissairaan lapsen hoitoon ja sairauden vaiku-
tuksesta lapsen eliméén ja timén perheeseen. Siirtymdvaiheessa nuorelle
annetaan kokonaisvaltaisesti sairaudesta ja sen hoidosta tietoa, ja siirtymé-
vaihe osuu nuoruuteen, jolloin myds omien valintojen vaikutus nuoren ela-
missé korostuu. Siirtymédvaiheen potilasohjauksen laajuuden vuoksi myds
opinndytetyon teoreettisesta viitekehyksesta tuli laaja kokonaisuus, jota on-
kin hyva kayttda tuotetun ohjausmateriaalin lisdtietona ja tukena.

Opinndytetyohon liittyvid vaikeuksia tuli vastaan etenkin tiedonhakuun liit-
tyen. Uuden tiedon 10ytdminen oli ajoittain hankalaa, silld iso osa lastenreu-
maan liittyvésta kirjallisuudesta oli melko vanhaa. Vihitellen alkoi kuiten-
kin 16ytyd uudempiakin ldhteitd esimerkiksi lehtiartikkelien muodossa. Las-
tenreuman hoito on kehittynyt paljon viimeisten vuosikymmenten aikana.
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I
Ison avun tiedon nykyaikaisuudesta ja timin hetkisistd hoitomuodoista sain

lastenreumapoliklinikan sairaanhoitajalta.

Opinndytety0 vastasi hyvin sille asetettuihin tavoitteisiin. Tyo lisési paljon
omaa ammatillista osaamistani. Nidkokantani pitkdaikaissairautta sairasta-
van lapsen tai nuoren hoitoon ja sairauden vaikutuksen ymmaértaminen lap-
seen ja tdmin perheeseen selkeni hyvin paljon. Téti kautta myds aikuisen
pitkdaikaissairaan henkilon hoitotyon toteutus varmasti saa uusia nakokul-
mia. Ohjausmateriaali on selked ja sopivan yksinkertainen. Teksti on kirjoi-
tettu nuorelle sopivia termejéd kdyttden, mutta silti mielenkiinnon séilyttden
ja liiallista lapsenomaisuutta vélttden. Opinndytetydlle asetettuna tavoit-
teena oli toimia ohjausmateriaalin tukimateriaalina, jossa tyd onnistui hy-
vin.
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Lastenreuman
siirtymavaihe

Siirtymévaiheella eli transitiovaiheella tarkoitetaan aikakautta, jonka aikana vastuu lastenreuman
hoidosta siirtyy vanhemmiltasi sinulle itsellesi. Ajanjakson aikana my®6s hoitopaikkasi siirtyy las-
tenreumapoliklinikalta aikuisten- tai nuorisopoliklinikalle. Siirtymavaiheen aikana ja sen jalkeen
saat kuitenkin edelleen tukea ja apua vanhemmiltasi ja reumapoliklinikan tyontekijoilta.

Siirtymévaihe on usein noin 12-22 vuoden iédssd yksilollisesti. Lasten reumapoliklinikalla hoito
padttyy tdyttdessdsi 16 vuotta. Siirtyméavaiheen aikana tulet saamaan tietoa lastenreumasta ja sen
hoidosta, yksilollistd tukea sekd véhitellen lisdd vastuuta omasta hoidostasi. Usein ensimmaéinen
konkreettinen siirtymévaiheen merkki on, kun noin 12-13 vuoden idssé saat tulla ensin ilman
vanhempiasi reumapoliklinikan hoitajan tai ladkarin vastaanotolle. Vanhemmat padsevat mu-
kaan vastaanoton lopussa.

Nuoruusikd on ilman reumasairauttakin haastavaa, kun kasvua ja kehitysté tapahtuu fyysisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti. Lastenreuman hoidon toteuttaminen sovitusti on tarkedaa myds nuo-
ruusidssé taudin oireiden vahentamiseksi, vaikka se joskus voikin aiheuttaa ristiriitaisia tunteita.

Siirtymévaiheen aikana reumahoitasi ja -ladkarisi keskustelevat kanssasi lastenreumasta ja sen
hoitoon liittyvista asioista niin, ettéd aikuispuolelle siirtyessdsi sinulla olisi tarvittavat tiedot ja
taidot. Kdsitellyistd aiheista saat myos kirjallista materiaalia timan oppaan muodossa, joita voit
sdilyttad esimerkiksi omassa reumakansiossasi. Télloin voit tarvittaessa palauttaa helposti mielee-
si kasiteltyja asioita.

Siirtymavaiheen yhteyshenkildni:




Lastenreuma

Lastenreuma on autoimmuunisairaus, joka alkaa lapsuusidssd ennen 16 vuoden ikaa yli kuusi
viikkoa kestévilld yhden tai useamman nivelen tulehduksella. Sairauden puhkeamisen syita ei
tiedetd, perinndllisilla tekijoilla saattaa olla vaikutusta. Lastenreumadiagnoosi (JIA) siilyy, vaikka
tauti jatkuisi aikuisikdan. Lastenreuma aiheuttaa niveltulehduksia, joita voi esiintyd missa tahansa
nivelissd. Myos muita oireita kuten aamujaykkyytta tai silméan varikalvontulehdusta voi esiintya.
Yleisimmin niveltulehduksia esiintyy polven, nilkan, sormien ja ranteen nivelissa. Tulehtunut nivel
voi olla kiped, turvonnut ja arka. Liséksi nivelen liikerata saattaa olla pienentynyt.

Lastenreumaa ei voida luokitella yhteniiseksi taudiksi, vaan se on tautiryhmad, joka luokitellaan
seitsemddn alaluokkaan. Niitd ovat harvoihin niveliin kohdistuva tautimuoto, moninivelinen tauti
ilman reumatekijda, moninivelinen tauti ja reumatekija, entesoartriitti, moniin niveliin levidvé har-
vanivelinen tauti, nivelpsoriaasi ja yleisoireinen lastenreuma. Lastenreumaa hoidetaan pddasiassa
eri tavoin vaikuttavilla ladkkeilld. Lidkehoidon vaikutuksia voidaan tukea esimerkiksi ldakinnal-
lisella kuntoutuksella ja noudattamalla terveellisid eldméntapoja.

Minun lastenreumani on

On térkeda tietdd, mistd voit 10ytad oikeanlaista tietoa sairauteesi liit- .
tyen. Reumahoitajasi ja -lddkarisi auttavat mielellidn tiedonsaamisessa www.reumaliitto.fi
tai sen l0ytdmisessd. Netti on tdynna tietoa, mutta valitettavasti tieto ei
aina ole luotettavaa tai tarpeeksi uutta. On hyvd muistaa, ettd keskus-

telupalstoilla on esitetty eri ihmisten omia kokemuksia tai mielipiteita
eivatka ne ole aina faktatietoja.

www.terveyskirjasto.fi

ww.terve.fi

www.kaypahoito.fi

Minun hoitotiimini

Ladkarit ja hoitajat renmapoliklinikalla ovat sinua varten, ja voit aina kysyad sinua mietityttavista asi-
oista. Alla olevaan listaan voit kerdtd omaan hoitoosi liittyvid tarkeitd henkil6itd yhteystietoineen:

Reumahoitajani:
Reumalaakarini:
Fysioterapeuttini:
Kouluterveydenhoitajani:

Muita yhteyshenkil6itani:

Tiedan, mista I6ydan tietoa lastenreumaan liittyen tarvittaessa.

Uskallan itse ottaa yhteytta reumahoitajaani tarvittaessa.




L astenreuma

Sanasto

Verikokeisiin liittyvia

ALAT Alaniiniaminotransferaasi,
entsyymi jota esiintyy maksassa.
Sen pitoisuus voi suurentua ve-
ressd esimerkiksi maksasairauk-
sien tai ladkehoitojen takia.
B-gluk Verensokeri.

CRP C-reaktiivinen proteiini.
Maksan tuottama proteiini, jon-
ka pitoisuus veressd kasvaa esi-
merkiksi dkillisissd tulehduksissa.
Hemoglobiini Punasoluissa sijait-
seva proteiini, joka sitoo happea ja
kuljettaa sitd keuhkoista muualle
elimiston kudoksiin.

B-La, lasko, senkka Veriniyte,
joka kertoo veren punasolujen
laskeutumisnopeuden tietyssa
ajassa ja tietynlaisessa ndyteput-
kessa, kun se on sekoitettu hyyty-
misenestoaineeseen. Tavallista
korkeampi lasko voi olla merkki
esimerkiksi tulehduksista.

P-RF, reumatekija Vasta-aineita,
joita voidaan havaita esimerkik-
si reumaa sairastavan potilaan
veresta.

B-Leuk, leukosyytti, valkoso-

lu Leukosyytti on yhteisnimitys
veren ja sidekudoksen jyvais-
soluille, monosyyteille ja imuso-
luille. Veren B-Leuk arvo kertoo
valkosolujen kokonaisméaran.
B-Diffi Valkosolujen erittely-
laskenta, josta selvidad kuinka
paljon mitékin valkosolutyyppid
veressd on.

B-Trom, trombosyytti, veri-
hiutale Veren pieni tumaton,

luuytimessd syntyva solu, joka
osallistuu muun muassa veren
hyytymiseen.

Krea Laboratoriokoe, joka ker-
too veren kreatiniinipitoisuuden.
Téama arvo kertoo munuaisten
toiminnasta.

Kys-C Laboratoriokoe, joka kertoo
munuaisten toiminnasta.

Lastenreumaan liittyvia

Artriitti Niveltulehdus.
Autoimmuunisairaus Sairaus,
joka johtuu siitd, ettd elimisto
kohdistaa immuunivasteen sen
omiin antigeeneihin.

JIA, juveniili idiopaattinen art-
riitti Lastenreuma.

Osteoporoosi Luukato, joka
tarkoittaa luiden haurastumista ja
huokoistumista. Tama voi aiheut-
taa luiden murtumia.
Seronegatiivinen Lastenreumaan
liittyen reumatekijaa ei loydeta
veresta.

Seropositiivinen Lastenreumaan
liittyen reumatekija 16ytyy veresta.
Synoviitti Niveltulehdus, nivel-
kalvon tulehdus.

Bursa Limapussi, joita on nive-
lissd.

Entesiitti Janteen kiinnityskohdan
tulehdus.

Hoitoon liittyvia

Lastenreuman perusldike Ladke,
joka vdhentdd reumaatista tu-
lehdusta elimistdssd, esimerkiksi
metotreksaatti ja sulfasalatsiini.

Biologinen lddke Ladke, joka on
tuotettu tai saatu eldvista soluista.
Vaikuttaa elimistossd juuri tiettyyn
rakenteeseen tasmaéllisesti.
Glukokortikoidi Elimistosta
lisimunuaiskuorelta luonnol-
lisesti erittyvd hormoni. Korti-
sonilaakkeet (esim. Prednisolon)
ovat keinotekoisesti valmistettuja
glukokortikoideja. Kortisonival-
misteet vahentavit tulehdusta ja
vaimentavat elimiston immuuni-
vastetta.

Solunsalpaaja eli sytostaatti Reu-
man hoidossa kdytetty tulehdusta
vahentdvi ladke, joka hidastaa tai
estdd solun jakautumista ja kasvua.
Turvallisuuskokeet, turvakokeet
Laakkeiden mahdollisia sivuvai-
kutuksia seurataan verikokeilla,
jotta havaitaan ajoissa mahdolliset
muutokset arvoissa.
Kaikukuvaus, ultradanitutkimus
Tutkimus, jolla ndhdaén kivutto-
masti ja ilman siteilyvaaraa ihon
pinnalta ultraddnianturin avulla
tiettyja rakenteita, esimerkiksi
nivelten turvotuksia.
Magneettikuvaus, MRI-kuvaus
Magneettikenttiin perustuva
kuvausmenetelmi, joka ei aiheuta
kipua tai sdteilya.

Remissio Oireiden ja tulehdusten
taydellinen rauhoittuminen.
yleis-VAS Sairauden oireiden voi-
makkuuden arviointiin kdytettava
mittari.

VAS Kivun voimakkuuden arvi-
ointiin kaytettdva mittari.



Kivunhoito

Kipuldikkeitd jaotellaan moneen luokkaan niiden vaikutusmekanismin mukaan. Kipuldak-
keiden pédasiallisena tehtdvina on vihentdd kipua, mutta esimerkiksi tulehduskipuladkkeet
hillitsevat myds tulehdusoireita elimistdssd. Kipulddkkeiden tarkoituksena on vihentéa lasten-
reuman aiheuttamia nivelkipuja ja tukea tilla tavalla nivelen liikkuvuuden yllapitamista.

Yleensd tavoitteena on, ettd kipuldakkeita tarvitsisi kdyttda vain ajoittain tai kuureina.

Minun kipuladkkeeni ja niiden annostus:

Kipua ja muita lastenreuman oireita on hyvé seurata etenkin, jos ne jatkuvat pidempadn. Muuttuneet
tuntemukset on hyvi ottaa puheeksi reumapoliklinikan henkilokunnan kanssa. Kipu- ja oirepdivékirja
on hyvi tapa seurata ndiden esiintymisté ja niihin vaikuttavia tekijoitd. Voit tehdé seurantaa paivittdin
tai vaan tietyin véliajoin. Pdivékirjaan on hyva merkitd pdivimaara sekd esimerkiksi oireiden laatu,
voimakkuus ja kesto sekd mika helpotti tai pahensi oireita. Pdivakirjan voit ottaa my6s reumapolik-
linikan kontrollikdynnillesi mukaan avuksesi. Sairaalassa tai poliklinikalla kéytetddn oireiden arvioi-
miseen usein erilaisia mittareita, kuten VAS- tai yleis-VAS-asteikkoa, jossa kipua tai oireita arvioidaan
numeraalisesti sekd kipupiirroksia, joihin elimiston kipupisteitd voi piirtda paperille vastaaviin kohtiin
tdiman elimistoa.

Kipulddkkeiden liséksi kipua voi helpottaa muillakin tavoilla. Kaikki tavat eivét toimi kaikille ihmisille,
joten onkin hyvi kokeilla eri tapoja ja 16ytdd niin itselle sopivimmat.

Kylmahoito esimerkiksi kylmapussilla

Lampdohoito esimerkiksi lampo6pussilla, kauratyynylld, lampimalla kylvylla

Mielekas, rauhallinen tekeminen, kuten piirtaminen, musiikin
kuuntelu, leipominen

Rentoutuminen esimerkiksi rentoutumisharjoitusten tai musiikin kanssa

Kavereiden kanssa oleilu, nauraminen

Erilaiset mielikuvaharjoitukset. Voit esimerkiksi sulkea silmat ja rentoutua rauhassa,
minka jalkeen hetken kuluttua voit alkaa miettid jotain aiempaa kokemusta, jossa olet
tuntenut olosi onnelliseksi, turvalliseksi ja rauhalliseksi. Pysy tdssa tunteessa ja tunnuste-
le sita kaikilla aisteillasi. Kun haluat lopettaa mielikuvaharjoituksen, tule ensin tietoiseksi
ympadrdivastda maailmasta, minka jalkeen avaa silmdsi rauhallisesti.

SKSNSSSS

Tiedan, miten toimia kun minulla on kipuja.




Reumalaakitys

Lastenreuman lddkehoidon tavoitteena on oireettomuuden eli remissiovaiheen saavuttaminen,
kasvun ja kehityksen tukeminen sekd nivelten liikkkuvuuden ja toimintakyvyn sdilyttiminen. Reu-
man lddkehoidon toteutuksessa sddnnollisyys on tirkedd, jotta sairauden oireet pysyvét hallinnassa.
Ladkehoito on aina pitkikestoinen. Oireiden rauhoituttua lddkkeiden omatoiminen lopettaminen
ilman ladkarin lupaa voi aktivoida taudin. Reumalddkkeet voidaan jakaa kolmeen péadluokkaan,
joita ovat antireumaatit, glukokortikoidit ja biologiset ladkkeet. Kdytossdsi voi olla yksi tai useampi
eri ladke, jotta haluttuun hoitotulokseen péddstdan. Ladkehoito suunnitellaan aina yksilollisesti.

Antireumaatteja kutsutaan
reuman peruslddkkeiksi. Naista
yleisin ladke on metotreksaatti.
Nama lddkkeet lievittavit kipua
ja niveltulehduksia sekd hidas-
tavat nivelen kulumista. Ladke-
hoitoa voidaan toteuttaa joko
suun kautta tablettina tai pistok-
sina ihon alle. Suun kautta an-
nosteltuna ladke olisi hyvd ottaa
nesteen kanssa kevyen aterian
yhteydessd mutta samalla ateri-
alla tulisi valttdd maitotuotteita.
Mahdollisia haittavaikutuksia
voivat olla infektioherkkyyden
lisdadntyminen, maha-suolikana-
van drsytys, pahoinvointi seké
maksan rasittuminen. Sivuvai-
kutusten vihentdmiseksi fooli-
happoa on otettava 4-10 tuntia
metotreksaatin ottamisesta.
Kuumeisen infektion tai anti-
bioottikuurin ajaksi ladke on
tauotettava. Metotreksaatin
liséksi antireumaatteja ovat
esimerkiksi sulfasalatsiini,
hydroksikloriini ja leflunoniidi.

Biologiset |adkkeet ovat
padasiassa valkuaisaineita, jot-
ka on valmistettu eldvid soluja
kayttden. Biologiset ladkkeet
annostellaan ladkkeest riip-
puen pistoksena ihon alle tai
suonensisdisesti tiputuksena. Ne
vaikuttavat elimistdssa immuu-
nijdrjestelmadn niin, ettd ne
vahentavit elimistossa tuleh-
dusta aiheuttavia aineita. Bio-
logiset ladkkeet lievittavit las-
tenreuman oireita, hidastavat
nivelen kulumista ja parantavat
ndin toimintakykyd. Kuumeisen
infektion tai antibioottihoidon
aikana biologinen ldadke on tau-
otettava. Mahdolliset haittavai-
kutukset ovat tulehdusherkkyys,
muutokset veren koostumukses-
sa ja soluissa, yliherkkyysoireet
ladkkeelle ja ladkkeen pisto-
paikan drtyminen.

Glukokortikoidit ovat hor-
moneita, joita erittyy luonnol-
lisesti lisamunuaisen kuoriker-
roksesta. Kortisonildakkeet ovat
keinotekoisesti valmistettuja
glukokortikoideja. Kortisoni-
valmisteet vahentavit tulehdus-
ta ja vaimentavat elimiston
immuunivastetta. Kortisonilda-
kitystd voidaan lastenreuman
hoidossa toteuttaa suun kautta
tai nivelensisdisina pistoksina.
Mahdolliset haittavaikutukset
ovat turvotus ja painonnousu,
luukato, ihon epapuhtauksien
lisdéantyminen ja kasvun hidas-
tuminen.

Haittavaikutusten havait-
semiseksi on tarkead kayda
turvakokeissa saannollisesti,
sinulle madratyin valiajoin.

Jatkuu...



Reumalaakitys

v Dosetin kdyttaminen helpottaa paivittdista l[adkkeiden ottoa.

Mikali tarvitset rokotuksia, olisi ne hyva saada taudin oireettomassa vaiheessa. Mikali

kdytossasi on biologinen lddke tai kortisoniladkitys isolla annoksella, rokotteiden ei tulisi
sisdltad eldvia heikennettyjd taudinaiheuttajia. Ulkomaanmatkoihin liittyvistd rokotteista
on hyva keskustella etukdteen reumaldakarisi kanssa. Kausi-influenssarokotetta suositel-

laan otettavaksi vuosittain.
v D-vitamiinin sadnndllinen kaytté ympari vuoden ehkaisee luuston haurastumista.

Minun reumalaakkeeni ja niiden annostus:

Osaan jakaa ladakkeeni itse dosettiin.

Noudatan suunniteltua ladkehoitoa.

Tiedan, etta omatoiminen ladkehoidon keskeyttaminen voi aktivoida reumataudin.

Tiedan, mita reumalaakkeita ja milla annostuksella minulle on maaratty.




Lilkunta ja uni

Liikunnan harrastaminen monipuolisesti on tiarkeda. Liikunnan harrastaminen lisda esimerkiksi
toimintakykyd, nivelten liikelaajuutta, luiden kestdvyyttd ja fyysistd kuntoa, kuten kestavyyskuntoa
ja lihasvoimaa. Kestévyysliikunnan harrastaminen voi my6s vdhentdd kipua. Myos sairauden oireil-
lessa kevyen liikunnan harrastaminen omien tuntemusten mukaan on tarkedd nivelten liikkkuvuuden
yllapitamiseksi, jotta voidaan ehkaistd lihasmassan vahenemistd ja sidekudoksen muodostumista
nivelen ympirille ja ndin nivelen jaykkyytta.

Lastenreumaan liittyen voi olla liikuntalajeja, jotka aiheuttavat yksilollisesti kipua nivelissd. On hyva
oppia l6ytdmaan itselle mieluisia ja sopivia lilkuntamuotoja. Usein sopivia liikuntalajeja ovat esi-
merkiksi uinti, hiihto ja pyoriily. Koulun liikunnanopettajan kanssa on hyvi keskustella etukiteen
omista liikerajoituksistasi.

Fysioterapia on tarked osa lastenreuman hoitoa, ja on tarkeda noudattaa fysioterapeutin antamia, juuri
sinulle suunniteltuja liikeharjoituksia. Fysioterapian tavoitteena voi olla esimerkiksi helpottaa arki-

elimdn sujumista, yllapitad liikuntakykyd ja estdd nivelten virheasentojen kehittymista. Virheasentojen
estdmiseksi kdytossdsi voi olla erilaisia lepolastoja tai tukipohjallisia.

Yleiset liikuntasuositukset nuorille
Reipasta lilkuntaa 1%4-2 tuntia pdivdssa (

Lihaksia tulisi kuormittaa 3 kertaa viikossa, esimerkiksi tanssilla tai kuntopiirilla

e

Arki- ja hyétyliikuntaa seké liikuntaleikkeja runsaasti Unensaantisuositukset

- . e e —13-vuotiaille 9-11 tuntia
Aktiivista ruutuaikaa enintdan 2 tuntia pdivdssa v /=13 E u
Istumisjaksojen kesto enintddn 2 tuntia yhtijaksoisesti v 14-17-vuotiaille 8-10 tuntia

Riittdva unenmadra vaikuttaa positiivisesti esimerkiksi mielialaan, oppimiseen, loogiseen ajat-
telukykyyn ja muistin toimintaan. Nivelkivut voivat aiheuttaa unettomuutta, ja unettomuus voi lisata
kipuja. Tamén vuoksi kipujen hoitaminen on tdrkead. Paivittdin on hyva huolehtia myds riittdvasta
levon ja rauhoittumisen madrasta.

Nukun terveyteni kannalta riittavasti Gisin.

Ymmarran, miksi sdannéllinen liilkunnan harrastaminen on tarkeaa terveydelleni.




Ruokavalio

Reumasairauden aktiivisuuteen ei voida vaikuttaa ruokavaliolla. Erityisruokavalioiden noudattamis-
ta ilman syyta (esimerkiksi ruoka-aineallergia) ei suositella, silld niiden hyddyista ei ole luotettavaa
nAyttoa.

Erityisesti kasvuikaisten olisi tdrkedd noudattaa monipuolista ruokavaliota, jotta elimisto saa kaikki
tarvitsemansa ravintoaineet. Ravintoaineet voidaan jakaa energia- ja suojaravintoaineisiin. Energia-
ravintoaineita ovat hiilihydraatit, proteiinit ja rasvat; suojaravintoaineita taas proteiinit, vitamiinit ja
kivenniisaineet. Yksinkertaistettuna elimisto kayttda hiilihydraatteja pddasiassa energiantuotantoon,
proteiineja rakennusaineeksi ja rasvoja varastoenergiaksi. Ruokavaliossa olisi hyvé kiinnittdd huomi-
ota, ettd se sisdltdisi etenkin seuraavia ruoka-aineita:

Reilusti taysjyvaviljavalmisteita ja kuituja, esimerkiksi ruisleipaa, taysjyvamuroja,
puuroa

Maitotuotteita, esimerkiksi maitoa, juustoa, jugurttia KUITUJA

. : e , Kalsiumia
2-3 kertaa viikossa rasvaista kalaa ja riittavasti omega-3-ryhman

rasvahappoja

Riittavasti proteiineja, esimerkiksi lihasta, kalasta, kanasta

R

Hedelmia, marjoja, kasviksia joka aterialla -
Vitamiineja

PROTEIINIA
Lastenreuman ja useiden reumalddkkeiden (esimerkiksi kortisoni) vaikutuk-

sena luuston haurastumisen (osteoporoosin) riski voi olla hieman korkeampi,
minka vuoksi riittdvdstd D-vitamiinin ja kalsiumin saannista on tarkedd huo-
lehtia. D-vitamiinin saantisuositus lastenreumaa sairastavilla nuorilla on 20 mikrogrammaa vuoro-
kaudessa ympari vuoden. D-vitamiinia saa esimerkiksi D-vitaminoidusta maidosta ja margariinista,
kananmunasta ja rasvaisesta kalasta. Kalsiumin suositeltu kokonaisannos on nuorille noin 1000 mg
vuorokaudessa. Riittdvasti kalsiumia saat, kun juot esimerkiksi 5-6 dl maitoa ja syot 2-3 viipaletta
juustoa vuorokaudessa. Mikali kalsiumin saanti ruokavaliostasi ei ole riittdvaa, on syytd kayttda kalsi-
umtabletteja tai muuta kalsium-ravintolisaa.

Tieddn, mita monipuoliseen ruokavalioon kuuluu, ja miksi sen noudattaminen on tarkeaa.

Saan ruokavaliostani riittavasti D-vitamiinia ja kalsiumia.




Hygienia

Perushygieniasta huolehtiminen on lastenreuman hoidossa tirkeda, silld elimiston vas-
tustuskyky on usein hieman laskenut lastenreuman tai sen hoidossa kaytettavien ldakkeiden
vuoksi. Tho on elimistomme suurin elin, ja silld on useita erilaisia tehtévid, kuten elimiston
puolustaminen taudinaiheuttajia vastaan. Murrosidssd ihon toiminnassa tapahtuu muutoksia,
kun sen hiki- ja talirauhaset alkavat toimia vilkkaammin. Talléin hikoilu ja ihon rasvoittumi-
nen lisddntyvit. Jos huomaat ihollasi ihomuutoksia, kuten ihottumaa, kerro niista reuma-
hoitajalle tai -ladkarillesi.

lhonhoito Suun hoito

Pesu: Suihkussa kidyminen tai pikkupesut olisi
hyva tehda péivittdin. Thon pesemiseen on hyva
kayttaa saippuaa muualle kuin intiimialueille.
Kosteutus: Thon rasvaus on hyva tehdé heti
pesun jalkeen, jolloin kosteus sitoutuu iholle
paremmin.

-Péivittdinen ihonhoito auttaa pitimain ihoa
ehjand, vahentda ihon lian ja haitallisten tau-
dinaiheuttajien méarai, ehkiisee hien
haisemista ja epdpuhtauksien syntymista iholle.
-Jalkojen pesun jalkeen varvasvilit tulisi kui-
vata huolella ja jalkoja rasvatessa rasvan levit-
tamistd varvasvileihin tulisi vélttaa hautumien
ehkdisemiseksi.

Intiimihygienia

-Suun ja hengitysteiden kautta paisee paljon
taudinaiheuttajia elimist66n, minka takia suun
hyvistd hoidosta tulee pitdd huolta.
Reumasairaus ja sen hoitoon kaytettavat ladk-
keet voivat aiheuttaa suun kuivumista, eli syljen
vahyyttd suussa, suun limakalvosairauksia
kuten esimerkiksi sienitulehduksia, hampaiden
reikiintymista ja

erilaisten limakalvomuutosten syntya.

Pesu: Hampaiden pesu 2 kertaa pdivéssa fluori-
hammastahnalla, mieluiten sahkdhammashar-
jalla. Kerran pdivassd hammasvilien puhdistus
esimerkiksi hammaslangalla.

-Hammasharja tulisi vaihtaa uuteen véhintadn
3 kuukauden vilein.

-Ksylitolituotteiden péivittdinen kdyttdminen
on suositeltavaa.

Pesu: Vahintddn kerran péivassd lampimalla vedelld ilman saippuaa. Néin voit lisdtd intiimialueiden
puhtautta, vahentda tulehdusriskia ja intiimialueiden ihon drtymista.

Ymmarran, minka takia on tarkedaa huolehtia henkilokohtaisesta hygieniasta.




Paihteet

Alkoholin ja tupakan hallussapito ja kdyttiminen ovat lain mukaan kiellettyja alle 18-vuotiailta.

Péihteet ovat aineita, jotka aiheuttavat Piihteiden kiyton aiheuttamia ongelmia
viliaikaisesti muutoksia: pidempiaikaisessa kaytossa:
-havainnointikykyyn -sosiaaliset ongelmat

-mielialaan ' -erilaiset sairaudet ja fyysiset ongelmat '
-tietoisuuteen -riippuvuuksien synty

-kéytokseen. ® o

Alkoholi

Alkoholi voi muuttaa useiden ldakkeiden vaikutusta elimistdssd muuttamalla niiden imeytymista tai
hajoamista. Tamin takia alkoholi voi joko voimistaa tai heikentdd lidkkeen tehoa. Seka lastenreuman
hoitoon kéytettavat ladkkeet ettd alkoholi rasittavat maksaa. Ndiden maksaan kohdistuvien haittavaiku-
tusten takia sen toimintaa mittaavien, verikokeilla tutkittavien, maksaentsyymien arvot (ALAT ja ASAT)
voivat nousta. Maksaan kohdistuvien haittavaikutusten ehkdisemiseksi reumalaédkkeitd kayttavan tulisi
kiinnittdd erityistd huomiota alkoholin kdyttoonsi, ja etenkin metotreksaatin annostelupéivana alko-
holia tulisi vélttaa.

Kipulidikkeet ja alkoholi:

-Tulehduskipulddkkeiden ja alkoholin yhteiskéytto ei ole suositeltavaa.

-Parasetamolia ei tulisi kdyttda alkoholin kanssa samaan aikaan maksavaurioriskin takia.

Tupakka ja nuuska

Nuorilla elimet ovat vasta kehittymassa, ja tupakansavu voi vaurioittaa niitd. Tupakointi heikentda
elimistén puolustusjarjestelmadi, jota myos lastenreuma seka sen hoitoon kaytettavit laakkeet voivat
heikentdd. Télloin taudinaiheuttajat voivat padstd tunkeutumaan elimistoon entistd helpommin. Tupa-
kointi heikentdd verenkiertoa ja ndin esimerkiksi haavojen paranemista. Biologisten ladkkeiden vaiku-
tuksen on tutkittu olevan jopa puolet heikompi tupakoivilla kuin tupakoimattomilla reumaa sairastavil-
la. Tupakointi voi my®os aiheuttaa reumataudin ilmenemisen voimakkaampana kuin tupakoimattomilla.
Nuuska sisaltdd vield tupakkaakin enemmin nikotiinia. Nuuskan kdyton haittavaikutuksia suun ter-
veydelle voivat olla esimerkiksi limakalvomuutokset, ientulehdukset, suusyovén riskin lisédntyminen ja
hampaiden kiinnityskudossairauden puhkeaminen.

Huumeet

Huumeet eli huumausaineet ovat laittomia aineita, jotka vaikuttavat keskushermostoon lamauttavasti,
paihdyttavasti ja harhoja tuottavasti. Huumeiden kéytto heikentdd kykya huolehtia itsestddn, miké osal-
taan lisad infektioriskid. Etenkin suonensisédisten huumeiden kaytto biologisen ladkehoidon aikana voi
johtaa vakaviin infektioihin. Huumeiden ja reumataudin tai sen lddkehoidon yhteisvaikutuksista ei ole
paljoa tietoa.

Ymmarran alkoholin, tupakan ja huumeiden kaytto6n liittyvat riskit erityisesti lastenreuman kannalta.




Seksuaali-
terveys

Seksuaalisuus on laaja kisite, joka voidaan madritelld monella eri tavalla. Seksuaalisuuteen
kuuluu esimerkiksi ihmisen persoonallisuus, fyysinen ja koettu sukupuoli, seksuaalinen suun-
tautuminen, lisédntyminen, luottamus, fyysinen halu seka hellyys. Seksuaalisuus voi ilmentya
monella tavalla, kuten ajatuksilla, haluilla, asenteilla, kdyttaytymiselld, seksuaalisuuden harjoitta-
misella ja suhteilla. Lastenreuma ei yleensa vaikuta seksuaalisuuteen.

Intiimihygienia
Seksuaaliterveyteen liittyy vahvasti omasta intiimihygieniasta huolehtiminen. Intiimialueet
tulisi pestd vahintdan kerran paivéssa lampimaélld vedelld. Néin voidaan lisétéd intiimialueiden

puhtautta, vihentdd tulehdusriskid ja intiimialueiden ihon drtymistd. Sukupuolitautien eh-
kaisemiseksi on tarkedd kayttda kondomia yhdynndissa.

Seksi

Sopiva ikd seksin aloittamiselle on yksiléllinen. Sopivassa idssd seksistd pystyy puhumaan, se on
turvallista ja ehkadisystd huolehditaan. Joillain reumaldakkeilld (esimerkiksi kortisonilla) voi olla
vaikutuksia kehonkuvan muuttumiseen, mika voi esimerkiksi hammentéa ja aiheuttaa epévar-
muutta omasta itsestddn. Muuten reumalddkkeilld ei ole vaikutusta seksuaalisuuteen.

Raskauden ehkaisy

Reumasairaus ei vaikuta hedelmallisyyteen. Joskus raskaaksi tuleminen voi kestda tervettd naista
kauemmin. Reumaa sairastavan naisen on tdrkedd huolehtia raskauden ehkaiisysta, silld useim-
pien reumalddkkeiden kayttoon liittyy sikion kehityshdirididen riski. Tavallisesti reumaldakkeis-
td useimpien kéyttoad ei suositella tai ne tulee lopettaa raskautta suunnitellessa tai raskauden tai
imetyksen aikana. Tietyt reumalddkkeet tulee lopettaa hyvissd ajoin ennen raskautta, esimerkiksi
metotreaksaatti 3 kuukautta ennen raskautta. Vain harvoja reumaldikkeitd voi kayttda raskauden
aikana, joten raskautta suunnitellessa asiasta on syytd keskustella reumaldédkarin kanssa.

Lisdtietoja seksuaalisuuteen liittyen 16ydat:

www.vaestoliitto.fi/nuoret

www.mll.fi/nuortennetti

Tiedan, mista voin saada tietoa seksuaaliterveyteen liittyen.

Ymmarrdn raskauden ehkdisemisen tarkeyden reumalddkkeisiin liittyen.




Koulu
ja kaverit

Jatko-opiskelu

Jatko-opiskelupaikan valinta yldasteen jalkeen voi olla vaikeaa. On hyvé hankkia mahdollisimman
paljon tietoa eri mahdollisuuksista ennen paitoksentekoa. Lastenreuma voi vaikuttaa sairauden yksilol-
listen oireiden ja rajoitteiden kautta ammatinvalintaan. On hyvé pohtia, millaista ty6téd haluaisit tehda,
mistd olet kiinnostunut ja millaisissa asioissa olet hyva. Lastenreuman kannalta on hyva ottaa huomi-
oon, ettd vaikka sairaus olisi ollut pitkdan rauhallisessa vaiheessa, voi se jossain vaiheessa aktivoitua.
Hyvin fyysisid ja paljon yksipuolisia liikkeita sisdltavdt tyot voivat olla lastenreuman kannalta huonoja
vaihtoehtoja. Tukea ammatinvalintaan ja jatko-opiskeluihin liittyviin kysymyksiin saat omien van-
hempiesi lisdksi esimerkiksi koulun opinto-ohjaajaltasi, sairaalan kuntoutusohjaajalta sekd reumapo-
liklinikan tyontekijoilta.

Koulussa

Lastenreumasta on hyva kertoa koulussa ainakin omalle opettajalle, liilkunnanopettajalle ja kouluter-
veydenhoitajalle. Heiddn kanssaan voi olla hyva keskustella ergonomiasta, mahdollisista lastenreumaan
liittyvistd poissaoloista, koulussa parjaamisestd, mahdollisesti kdytossdsi olevista apuvilineistd seka
liikuntatunteihin liittyvista mahdollisista yksilollisistd rajoitteistasi tai kivuistasi.

Muista kiinnittdd huomiota ergonomiaan tuki- ja lifkuntaelimiin kohdistuvien vaivojen ehkdisemiseksi:

\, Sopivan korkuinen ja kokoinen ty6pdyta ja tuoli
\, Jalkojen olisi hyva osua maahan
\, Muista hyva ryhti seka kotona etta koulussa tydskennellessa

‘, Nivelten jaykkyyden ehkdisemiseksi on hyva jaloitella aina silloin talléin

Kaverit

Sosiaaliset suhteet ovat tirkeitd jokaiselle ihmiselle. Hyvit kaverisuhteet tuovat iloa ja mukavaa te-
kemistd arkeen sekd parantavat mielialaa. Kaverisuhteista kannattaa pitdd huolta myos lastenreuman
aktiivisessa vaiheessa. Kavereille ja luokkatovereille voi olla hyva kertoa lastenreumasta, jotta he osaavat
suhtautua sairauteesi oikeanlaiseen tietoon perustuen.

Vertaistuki tarkoittaa kokemusten vaihtoa samankaltaisia asioita ldpikdyneiden ihmisten valilld. Ver-
taistukitoimintaa on erilaista, muun muassa erilaisia ryhmié ja tukihenkil6itd. Vertaistukitoimintaa

voi tapahtua kahdenkeskeisesti tai ryhmadmuotoisesti. Vertaistuen avulla voit esimerkiksi 16ytda uusia
ystdvid sekd saada kokemuksia ja neuvoja samassa tilanteessa olevilta nuorilta. Vertaistuen 16ytamiseksi
voit ottaa yhteyttd esimerkiksi Suomen Reumaliittoon, www.reumaliitto.fi

Minulla on selvilld koulutukseen tai ammatinvalintaan liittyvat suunnitelmat.




Yksin
vastaanotolla

Téytettydsi 16-vuotta hoitovastuusi siirtyy aikuisten reumapoliklinikalle tai nuorisopoliklinikalle. Hoito-
vastuu tulee olemaan koko ajan enemman sinulla itselldsi, joten hoitoon sitoutuminen on térkedd. Tama
voi olla jannittavad, mutta on hyva tietdd, ettd myos nuorisopoliklinikalla voit aina kysya sinua mieti-
tyttévistd asioista ja poliklinikan henkilokunta auttaa aina tarvittaessa hoitoosi liittyen.

Olet toivottavasti kerannyt vanhempiesi avustuksella reumakansiota, jonka kayttod kannattaa jatkaa
tulevaisuudessakin. Ndin kaikki tarvittavat paperit ovat yhdessa paikassa tallessa. Kansio on hyvé ottaa
mukaan reumapoliklinikan kdynneille. Reumakansiossa on hyva olla ainakin seuraavat asiat:

KELA-kortti
Reseptit

KELAnN paatokset
Maksusitoumukset

Oman hoitotiimisi yhteystiedot

Tarkeita papereita ja tietoja omaan sairauteesi tai aiempiin sairaalakdynteihin liittyen

KNS KSS

Lisaksi reumapoliklinikan vastaanottoon ja [adkehoitoon liittyen:
Muista kayda turvakokeissa saanndllisesti, sinulle maaratyin valiajoin.

Mikali kaytdssdsi on apuvalineitd, tukia tai lastoja, ota ne mukaan reumapoliklinikan
vastaanotolle.

Ennen vastaanottoa on hyva tarkistaa, onko reumaldakkeitasi riittavasti tai onko jokin
resepteista menossa vanhaksi. Tarkista my6s mahdollisten todistusten tarve.

On hyva tapa kirjoittaa mahdollisia kysymyksia jo etukateen paperille, jolloin ne muistaa
vastaanotolla ottaa puheeksi.

SKNSS

Pystyn ottamaan itse vastuun sairaudestani ja sen hoidosta.

Hallitsen seksuaaliterveyteen liittyvat tiedot.

Olen tehnyt ammatinvalintaan tai jatkokoulutukseen liittyvat paatdkseni.

Hallitsen terveyden ylldpitamiseen liittyvat elamantavat.

Pystyn itsendisesti kdyttamaan tarvitsemiani terveydenhuoltopalveluja.
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