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Tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella lastenreumaa sairastavien psyykkista hyvinvointia
Lisdksi mielenkiinnon kohteena oli psyykkiseen hyvinvointiin ja sairauteen sopeutumiseen
liittyvien tekijoiden merkitys lastenreumaa sairastavilla.

Tutkimukseen otti osaa 146 lastenreumaa sairastavaa 8—15-vuotiasta lasta ja nuorta, seka jokaisen
huoltgja tai muu ldheinen aikuinen. Vertalluryhma koostui 378 nuoresta ja heita arvioineista
vanhemmista. Mittareina kaytettiin kyselylomakkeita (CBCL & CASE) ja aineistoa analysoitiin
non-parametrisilla Kruskal-Wallisin ja Mann-Whitneyn testeill&

Tulokset osoittivat, etta lastenreumaa sairastavat voivat psyykkisesti  huonommin  kuin
vertalluryhméan kuuluvat. Sopeutumiseen  liittyvista tekijoistd lastenreuman  aatyyppi,
lastenreumaa sairastavien sosiaalinen hyvinvointi, koulusuoriutuminen ja pystyvyyskasitykset
osoittautuivat olevan yhteydessa lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin ja sairauteen
sopeutumiseen. Lastenreuman alatyypeisté levinnyt oligoartriitti oli yhteydessa muita alatyyppeja
huonompaan psyykkiseen hyvinvointiin. Hyvéa sosiaalinen hyvinvointi yhdistyi hyvéan psyykkiseen
hyvinvointiin, kuten myds hyva suoriutuminen koulussa. Alhaiset pystyvyyskasitykset
selviytymisesta sairauden kanssa nayttivdt olevan yhteydessa somaattisen oirehdinnan
lisd&ntymiseen.

sosiaadlisiin tekijoihin, jotta lapsen tai nuoren psyykkinen hyvinvointi ja sopeutuminen sairauteen
toteutuisivat mahdollisimman hyvin. Fyysisen terveydentilan seurannan liséksi tulee seurata lapsen
ta nuoren sosiaalisen verkoston toimivuutta ja psyykkisen hyvinvoinnin toteutumista pitkélla
aikavdlilla ja tarvittaessa puuttua niihin. Lisdksi lastenreumaa sairastavan koulusuoriutumista ja
sairauteen liittyvia pystyvyyskasityksia olisi hyodyllistd pyrkia vahvistamaan, etenkin, jos ne
osoittautuvat alhaisiksi. Olisi té&rke8d pystya agjoissa tarjoamaan lastenreumaa sairastaville
yksil6llistd erityistukea, jotta psyykkisten ongelmien muodostuminen saataisiin estettya ja
sairauteen sopeutumisellaolisi turvalliset 1&htokohdat.

Tulevan tutkimuksen olisi hyddyllista keskittya selvittémaan minkalaiset interventiot olisivat
tehokkaita auttamaan lastenreumaa sairastavaa sopeutumaan sairauteensa ja milla keinoin
lastenreumaa sairastavista saataisiin eroteltua ne, jotka ovat erityisessa riskiryhmassa psyykkiselle
oirehdinnalle. Pystyvyyskasitysten merkitysté lastenreumaan sopeutumisessa olisi myos hyva tutkia
lisd8, koska pystyvyyskasitys on moniulotteinen kasite ja sen tutkiminen erilaisilla
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sopeutuminen, koulusuoriutuminen, sosiaalinen hyvinvointi, pystyvyyskasitykset, psyykkinen
hyvinvointi
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1. JOHDANTO

Fyysinen pitkdaikaissairaus sisiltdd useita ulottuvuuksia, joihin ihmisen on sopeuduttava. Pelkk&a
yksittdinen sairauden etiologian, ilmenemismuodon tai hoitokeinon tarkastelu el riitd. Kroonisen
sairauden, kuten lastenreuman yhteydessa taytyy tarkastella aina fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia
tekijoita sekd naiden keskindisid suhteita. Psyyke ja sosiadlinen ympéristd ohjaavat sairauden
somagttisia tapahtumia ja nama taas vastavuoroisesti psyyken tapahtumia suhteessa sosiaaliseen
ymparistoon. Esimerkkind psykosomatiikasta voidaan tarkastella astmaa, jossa voimakkaat
tunnetilat saattavat lisdta astmakohtausten todennaktisyytta (Siponen, 1999, 22).

Pitkdaikaista sairautta sairastava ihminen ainutlaatuisena yksilond e mahdu
pelkastéén biolddketieteelliseen mekaaniseen gjattelutapaan, jossa psyyken osuutta sairastamisessa
el juurikaan huomioida (Sarafino, 1998, 9). Viime vuosikymmenina saadun tiedon ansiosta gjattelu
on lagentunut vahitellen biopsykososiaaliseks ldhestymistavaksi (Estlander, 2003, 41).
Biopsykososaalinen lahestymistapa viittaa dynaamiseen fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten
tekijoiden véliseen jatkuvaan vuorovaikutukseen sairauden, kuten reuman kokemisessa (Covic,
Adamson, Spencer & Howe, 2003; Evers, Kraaimaat, Geenen & Bijlsma, 1998). On perusteltua
tarkastella psyykkisia fyysisia ja sosiaalisia ulottuvuuksia myds erikseen, jotta niiden keskindisia
vuorovaikutussuhteita voidaan ymmaértaa sairauteen sopeutumisessa.

Reumassa fyysiset tekijd voivat olla dominoivia, mutta samalla psyykkisten ja
sosiaalisten tekijoiden saatelemia (Covic ym., 2003). Useat eri tekija voivat uhata lastenreumaa
sairastavien psyykkista hyvinvointia ja sairauteen sopeutumista. Lastenreumaa sairastavat kohtaavat
useita vaikeuksia péivittdisessa el améssaan, kuten riippuvuutta perheestd ja eristymista ystavista. He
joutuvat myds ka&rsimddn useista fyysisistd ongelmista, esimerkiksi lihas- ja nivelkivuista,
siméongelmista sek& kehon epanormaaliuksista. (Margetic, Aukst-Margetic, Bilic, Jelusic &
Tambic Bukovac, 2005). Lastenreuman ennustamaton ja toimintakykyd heikentava luonne voi
hairita suuresti normaalia kehitysta ja paivittaisen elaman sujuvuutta. Sairauden oireet, fyysinen
rajoittuneisuus ja hoitokdyténnot voivat koetella koko perheen voimavaroja. (Huygen, Kuis &
Sinnema, 2000).

Pitkdaikaissairaus vaatii lapselta ja nuorelta runsaasti sietokykya ja henkisia
voimavaroja. Tassa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita lastenreumaa sairastavien psyykkisesta
hyvinvoinnista. Mielenkiinto kohdistuu lisdksi siihen, mitk& yksittdiset tekijat ovat yhteydessé
lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin ja sairauteen sopeutumiseen ja milla tavoin.

Tarkastelun kohteina ovat lastenreumasairauden aatyyppi, sairauden kesto, koulusuoriutuminen,



sosiadlinen hyvinvointi ja pystyvyyskasitykset. Aihetta tarkastellaan biopsykososiaalisesta
nakokulmasta.

1.1 Fyysinen pitk&aikaissairaus ja psyykkinen hyvinvointi

1.1.1 Lasten ja nuorten pitk&aikaissairauksien psyykkiset haasteet

Fyysisessa pitk&aikaissairaudessa paineita ja henkistd kuormittavuutta aiheuttavat usein sairauden
heikko ennustettavuus ja sen aikaansaama epavarmuus, mutta myds omat kokemukset, pettymykset
ja léheisten suhtautuminen (Siponen, 1999, 29). Yleisesti on nayttba dita, etta fyysisesta
tavallisimpia ovat etenkin ahdistus ja masennus. (Sareen, Cox, Clara & Asmundson, 2005;
Garralda, 2004). Tutkimustulokset lapsuudessa ja nuoruudessa ilmenevien fyysisten
pitka&aikaissairauksien yhteydesta psyykkisiin oireisiin ovat kuitenkin olleet ristiriitaisia

On nayttéa siita, ettd fyysinen pitkdaikaissairaus lapsuudessa tai nuoruudessa on
yhteydessa lisdantyneisiin psyykkisiin oireisiin (Haarasilta, Marttunen, Kaprio & Aro, 2005;
Eccleston, Crombez, Scotford, Clinch & Connel, 2004; Boekaerts & Rdder, 1999). Nuoruus on
herkk&a ja haavoittuvaista aikaa, identiteetin rakentamisen aikoihin sairastaminen saatetaan kokea
uhkana koko tulevaisuudelle (Moilanen, 2004, 358). Ecclestonin ym. (2004) mukaan kroonisesta
kivusta kérsivét nuoret raportoivat ahdistusta ja masennusta yli kaks kertaa enemman kuin nuoret,
joilla ei ole kipuja. On my6s huomattu eroja psyykkisten oireiden esiintymisessa eri
pitkdaikaissairauksien vélilla Astmaa ja aivoihin vaikuttavia sairauksia, kuten migreenia ja
epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla on todettu suurempi riski psyykkisille oireille kuin muita
pitkdaikaissairauksia sairastavilla (Barlow & Ellard, 2006; Boekaerts ym., 1999). Kansainvalisen
epidemiologisen masennustutkimuksen mukaan nuorilla ilmenevét toiminnallista kyvyttomyytta
aiheuttavat pitkdaikaissairaudet ovat yhteydessa lisdantyvaan masennukseen (Haarasilta ym., 2005).
Sosiaalinen eristyminen on myds yleisemp&a pitk&aikaissairailla lapsilla ja nuorilla kuin terveilla
(Boekaerts ym., 1999).

Joissakin tutkimuksissa fyysista pitk&aikaissairautta sairastavilla lapsilla ja nuorilla el
ole todettu enempaa psyykkisia oireita kuin vertailuryhmilla (Rietveld, van Beest & Prins, 2005;
Stockton, Gonzales, Stern & Epstein, 2004; Kokkonen, Kokkonen & Moilanen, 2001; Wolfe,
1999), vaikkakin masennus, mikali sita ilmenee, on pitkdakaissairailla useammin kroonista kuin
vertailuryhmilla (Stockton ym., 2004). Kokkonen ym. (2001) ovat tutkineet astmaa, epilepsiaa,
diabetesta ja lastenreumaa sairastavia nuoria. Pitk&aikaissairailla nuorilla on yhta paljon psyykkisia

héiridita kuin kontrollirynmalla Psyykkiset héiriét ovat kuitenkin vakavampia kuin terveilla



nuorilla, ja hairi6illa on enemman vaikutusta sairastavan nuoren paivittaiseen elamaan, erityisesti
vakavista ja toiminnallista kyvyttomyytta aheuttavista sairauksista kéarsivilla. (Kokkonen ym.,
2001).

1.1.2 Lastenreuma

Lastenreumaksi kutsutaan joukkoa lapsuusidssd (alle 16 vuotta) alkaneita artriitteja eli
niveltulehduksia, joiden etiologia on tuntematon, mutta jotka tayttavat maaratyt kriteerit (Silman &
Hochberg, 2001, 75; Ylijoki, 1998, 15). Tarkeimmét kriteerit ovat nivelturvotus, kipu ja liikearkuus
(Haapasaari, 2002, 167). Lastenreumaan sairastuu Suomessa vuosittain noin 140 lasta, joista noin
70 % on tyttoja. Maassamme on talla hetkella yli 1 000 lastenreumaa sairastavaa lasta. Sairaus voi
alkaa missa lapsuuden vaiheessa tahansa, mutta noin puolet potilaista sairastuu ennen viiden vuoden
iké&d Lastenreumaan el ole mitédn spesifia laboratoriotestia, jolla diagnoosi saataisiin lopullisesti
varmigtettua. (Haapasaari, 2002, 167).

Reuman etiologia on osittain tuntematon, mutta viitteita perinnéllisyydesta ja
infektioetiologiasta on kuitenkin |0ydetty (Haapasaari, 2002, 168). Yksittaista, kliinisen taudin
alkamiseen johtavaa tekijéa el tunneta. Lastenreumassa lievimmét tautimuodot saattavat parantua
muutamassa kuukaudessa, jopa ilman hoitoa, kun taas vaikeimmat kestéavat koko einian ja
aiheuttavat vaikean invaliditeetin. Kuuden kuukauden kuluttua sairauden alkamisesta méaritetdan
lastenreuman alatyyppi, joka séilyy sairauden nimend, vaikka sairauden kliininen kuva muuttuisi.
(Haapasaari, 2002, 168). Lastenreuma on heterogeeninen tautiryhmd, jonka alatyypit eroavat
toisistaan muun muassa taudinkuvaltaan ja ennusteeltaan (Palosuo, 2002, 31). Sairauteen e ole
[Oydetty lopullista parannuskeinoa, vaan hoito keskittyy oireiden lievittdmiseen ja paivittaisen
toimintakyvyn yllgpitdmiseen (Evers ym., 1998). Psyykkisia ja sosiaalisia tekijoitd on aettu
painottaa yha enemman lastenreumaa sairastavien emotionaalisen tilan ennustamisessa ja hoidon
suunnittelussa (Suurmeijer ym., 2005). Sairauden pitk&aikaisuus ja sen vaatiman hoidon rasittavuus

koettelevat herkasti psyykkisté hyvinvointia ja sosiaalisia suhteita.

1.1.3 Lastenreuma ja psyykkiset oireet psyykkisen hyvinvoinnin ilmentgjina

Lapsipsykopatologiassa on empiiristen  tutkimusten pohjalta [0ydetty kaks lagjaa
ongelmaulottuvuutta, internalisoivat ja eksternalisoivat oireet. Internalisoivat oireet heijastavat
sisdista henkisté epédtasapainoa, jolla voi olla kielteisia yhteyksia itsetuntoon, fyysiseen terveyteen,
sosiaaliseen pétevyyteen ja psykologiseen sopeutumiseen. Internalisoivat oireet ovat subjektiivisia

tuntemuksia, jonka vuoksi ne eva ana ole ulkopuolisen tarkkailijan tunnistettavissa



Eksternalisoivat oireet heijastuvat yksilosta ulospdin ympéaristéon ja muihin ihmisiin esimerkiksi
konflikteina ja aggressiona. (Sourander & Helstelg, 2005).

Lastenreuman ja psyykkisten oireiden yhteyksista on saatu tutkimuksissa vaihtelevia
tuloksia. Internalisoivia psyykkisia oireita, kuten ahdistuneisuutta ja masennusta on tutkittu paljon
lastenreuman yhteydessd. Osa tutkimuksista on osoittanut lastenreumaa sairastavilla olevan
enemman psyykkisia oireita kuin vertailuryhmilla (Margetic ym., 2005; Mullick, Nahar & Atiqul
Hag, 2005; Adam, ST.-Pierre, Fautrel, Clarke, Duffy & Penrod, 2005; LeBovidge, Lavigne,
Donenberg & Miller, 2003). LeBovidgen ym. (2003) seka Barlowin ym. (2006) tekemien meta-
analyysien perusteella on havaittu, ettd lastenreumaa sairastavilla on vertailuryhmiin verrattuna
suurentunut riski internalisoiville oireille ja sopeutumisongelmille, mutta e eksternalisoiville
oireille. Adamin ym. (2005) mukaan lastenreumaa sairastavilla ilmenee useammin masennusta kuin
terveilla nuorilla. Lastenreumaa sairastavilla masennuksen on myos havaittu olevan yleisempaa
kuin vanhemmilla reumaa sairastavilla (Keefe, Buffington, Studts, Smith, Gibson & Caldwell,
2002). Lastenreumaa sairastavien tyttdjen on todettu kokevan enemman internalisoivia oireita kuin
Margetic ym., 2005).

Tutkimuksin on myos havaittu lastenreumaa sairastavien voivan psyykkisesti yhta
hyvin kuin vertailuryhméan kuuluvien lasten ja nuorten (Selvaag, Flato, Lien, Sorskaar, Vinje &
Forre, 2003; Huygen ym., 2000; Carter, Kronenberger, Edwards, Marshall, Schikler & Causey,
1999). Huygenin ym. (2000) mukaan lastenreumaa sairastavilla ei esiinny enemp&i masennusta,
k&ytosongelmia tai muuta psykopatologiaa kuin terveilld ikdtovereilla. Lastenreuma haastavine
elamantilanteineen ei valttamétta aina yhdisty psyykkisiin ongelmiin. Lastenreumaa sairastavat
voivat olla emotionaalisesti yhta hyvinvoivia ja k&ytokseltédn samanlaisia kuin terveet ikétoverit.
(Noll, Kozlowski, Gerhardt, Vannatta, Taylor & Passo, 2000). Vertailtaessa pitkdaikaista,
hengenvaarallista sairautta kuten sytpaa ja lastenreumaa on havaittu, etté lastenreumassa esiintyy
huomattavasti vahemman internalisoivia oireita kuin hengenvaarallisen sairauden yhteydessa
(Carter ym., 1999).



1.2 Psyykkisen hyvinvoinnin riskitekijat ja suojaavat tekijat lastenreumaa sairastavilla

1.2.1 Kasitemalli lapsen sopeutumisesta fyysiseen pitk&aikaissairauteen

Sopeutuminen on téarkea kasite tarkasteltaessa lastenreumaa sairastavan psyykkisen hyvinvoinnin
toteutumista. Wallander & Varni (1998) ovat luoneet mallin lapsen sopeutumisesta fyysiseen
pitkdaikaissairauteen. Mallissa esitellaan seka riskitekijoita ettd suojaavia tekijoitd, jotka voivat olla
yhteydessa lapsen sopeutumisprosessiin. Riskitekijoitd voivat olla muun muassa sairauteen,
kyvyttomyyteen tai toiminnalliseen riippuvuuteen liittyvét tekijat seké@ psykososiaaliset, stressia
aiheuttavat tekijat. Onnistunutta sopeutumista voivat suojella muun muassa henkilokohtaiset tekijét,
kuten omaan persoonallisuuteen ja tunne-elamaan liittyvét tekijét, sosiaalis-ekologiset tekijat, kuten
sosiaalinen tuki ja perheympéristd seka stressin prosessointiin liittyvét tekijét, kuten coping- eli
selviytymiskeinot. (Kuva 1.).

Mallissa eri tekijé voivat olla yhteydessd sairauteen sopeutumiseen suorasti tai
epasuorasti. Esimerkiksi hyva sopeutuminen voi olla suoraa tulosta sairauden vahai sesta yhteydesta
toimintakyvyn huonontumiseen tai epasuoraa tulosta perheen tehokkaasta sosiaalisesta tuesta, joka
voi merkittavasti vahentéa stressid. (Wallander ym., 1998). Y hdistamalla Wallanderin ja Varnin
teoria (1998) lastenreuman piirteisiin ja sairauteen sopeutumisen tarkasteluun on perusteltua kayttaa
mallin tiettyj&, soveltuvimpia osioita tutkimuskysymysten rakentamisessa ja empiirisen tutkimuksen

toteuttamisessa (kuva 1).
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Kuva 1. Wallanderin & Varnin (1998) malli lapsen sopeutumisesta fyysiseen pitk&aikaissairauteen.
Suor akulmaiset laatikot viittaavat riskitekijéihin ja pyoreat suojaaviin tekijoihin.

1.2.2 Psyykkisen hyvinvoinnin riskitekijat lastenreumaa sairastavilla

1.2.2.1 Tauti jakyvyttomyys

Sairauden alatyyppi, sairauden kesto ja vakavuus

Lastenreuman piirteet ei sairauden alatyyppi, kesto ja vakavuus ovat mahdollisia riskitekijoita
sairaan lapsen tai nuoren psyykkiselle hyvinvoinnille. Lastenreuma jaetaan tavallisesti kolmeen
alatyyppiin. Yleisimmassa alatyypissa oligoartriitissa (1) sairastuu enintéan nelja nivelta sairauden
enssimmaisten kuuden kuukauden aikana, jonka jadlkeen sairaus el endd levia muihin niveliin.
Levinneessa oligoartriitissa (2) neljan sairastuneen nivelen lisdksi uusia nivelid sairastuu
ensimmaisten kuuden kuukauden jalkeen. Polyartriitissa (3) sairastuu viisi nivelta tai useampia
nivelid. Polyartriitti on yks vaikeimmigta lastenreuman alatyypeistd (Haapasaari, 2002, 169), ja



siihen liittyy alatyypeista huonoin toimintakyky (Selvaag ym., 2003). Polyartriittia sairastavat lapset
kokevat kipua yli 60 % kahden kuukauden gjanjaksosta, ja heill& voimakas paivittdinen kipu on
yhteydessa lisdéntyneeseen ahdistuneisuuteen (Schanberg, Anthony, Gil, & Maurin, 2003).

Tulokset lastenreuman alatyyppien yhteyksista psyykkiseen hyvinvointiin ovat olleet
ristiriitaisia. Suomalaisia lastenreumaa sairastavia koskevan tutkimuksen mukaan levinneeseen
oligoartriittiin liittyy alatyypeista heikoin fyysinen toimintakyky ja psyykkinen hyvinvointi (Arkela
Kautiainen, Haapasaari, Kautiainen, Vilkkumaa, Malkid, & Leirisalo-Repo, 2005). Huygenin ym.
(2000) ovat havainneet péinvastoin, ettei sairauden alatyyppi ole yhteydessd psyykkiseen
hyvinvointiin lastenreumaa sairastavilla. Heidan tutkimuksessaan polyartriittia sairastavat nuoret
voivat psyykkisesti ja sosiaalisesti yhta hyvin kuin muita alatyyppejd sairastavat (Huygen ym.,
2000).

Lastenreuman keston yhteytta psyykkiseen hyvinvointiin on tutkittu vahan, ja tulokset
ovat olleet vahtelevia. Joidenkin tutkimusten mukaan kestolla e ole yhteyttd psyykkiseen
hyvinvointiin (Carter ym., 1999; Wolfe, 1999). Mullick ym. (2005) sen sijaan havaitsivat, etta mita
kauemmin laps tal nuori on sairastanut lastenreumaa, sitd suurempi riski hanella on psyykkisille
ongelmille. Lastenreuman keston on todettu olevan yhteydessd myds myohemmin ilmenevan
toimintakyvyttomyyden madraan. Mitd aikaisemmin lastenreuma on puhjennut, sitd huonompi
toimintakyky todenndkoisesti on tulevaisuudessa. (Oen, 2002). Sen sijaan kokemus omasta
fyysisestd olemuksesta voi muuttua yhd myonteisemméks ja hyvaksyvammaksi, mitd kauemmin
sairaus on kestanyt ja sen kanssa on tottunut elamaan (Huygen ym., 2000).

Tutkimustulokset lastenreuman vakavuuden ja psyykkisen hyvinvoinnin valisesta
yhteydesta ovat olleet osittain ridtiriitaisia. Lastenreuman vakavuutta arvioidaan usein sairauden
aktiviteetilla, jota arvioidaan niveltulehdusten lukuméérdlla. Useissa tutkimuksissa on osoitettu
yhteys vakavan sairauden ja huonontuneen psyykkisen seké sosiaalisen hyvinvoinnin valilla (Covic
ym., 2003; Oen, 2002; Kokkonen ym., 2001; Carter ym., 1999;). Kokkosen ym. (2001) mukaan,
mit& enemman sairaus rajoittaa elamaa, esimerkiksi yksilon toimintakykya, sitd enemman esiintyy
psyykkisia oireita. Psyykkisista oireista etenkin masennuksen on havaittu lisdantyvan sairauden
vakavuuden kasvaessa (Covic ym., 2003). Kaikissa tutkimuksissa el kuitenkaan ole |0ydetty
yhteytta sairauden vakavuuden ja psyykkisen hyvinvoinnin valilla (Selvaag ym., 2003; Oen, 2002,
Schoenfeld-Smith ym., 1996).



Pitk&aikainen kipu ja sairauden nakyvyys

Kipu on yks merkittéava riskitekija lastenreumaan sopeutumisessa ja pohdittaessa lastenreuman
yhteydessi esiintyvien psyykkisten ongelmien syitd. Lastenreumaan liittyy pitk&aikainen kipu,
jonka jokainen lapsi ja nuori kokee yksilollisesti. Niveltulehduksista ja - turvotuksista aiheutuu
usein intensiivista kipua, joka hankaloittaa ja hidastaa sairauteen sopeutumista. Pitkittynyt kipu voi
huonontaa fyysista toimintakykya ja vahentdd osallisumista aktiviteettethin (Engel, & Kartin,
2004). Lastenreumaa sairastavien tai muiden pitkdaikaista kipua kokevien lasten ja nuorten
raportoima eldméanlaatu on tutkimusten mukaan heikompi kuin fyysisesti terveilla lapsilla ja
nuorilla (Sawyer ym., 2005; Merlijn, Hunfeld, van der Wouden, Hezebroek-Kampschreur, Koes, &
Passchier, 2003). Koettu eldmanlaatu on yhteydessA muun muassa kivun kokemiseen. Ne
lastenreumaa sairastavat, jotka raportoivat hyvaa elamanlaatua, kokevat keskiméérin vdhemman
kipua kuin ne, jotka raportoivat huonoa elaménlaatua (Sawyer ym., 2005).

Reumaa sairastavilla kivun intensiteetin on todettu olevan yhteydessid psyykkisiin
oireisiin, kuten masennukseen ja ahdistukseen (Margetic ym., 2005; Eccleston ym., 2004; Campo
ym., 2004; Schanberg ym., 2003; Schoenfeld-Smith ym., 1996). Margeticin ym. (2005) mukaan
enemman kipua kokevat lastenreumaa sairastavat kérsivdt masennuksesta enemman kuin ne, joilla
on vahemman tai ei ollenkaan kipuja. Krooninen kipu voi laukaista kielteista agjattelua ja téen
altistaa lastenreumaa sairastavan masennukselle (Margetic ym., 2005).

Lastenreuma sairautena ja siihen kuuluva l&&kitys voivat aiheuttaa nékyvia muutoksia
kehoon ja hairita normaalia kasvua. Nivelet ovat turvonneset, jaykét ja sairastavan olemus on usein
kompeld. (Margetic ym., 2005). Lastenreumaa sairastavien on usein huomattu pitavan sairauttaan
uhkana omalle sosiaaliselle hyvinvoinnilleen, mik& johtuu suurelta osin pelosta, ettd ystévéat
hylkéévat heidét, jos sairaus aiheuttaa nékyvia merkkeja (Kyngas, 2002). Sairauden nékyvyyden on
havaittu olevan yhteydessa huonontuneeseen psyykkiseen hyvinvointiin muun muassa sensoristen
jamotoristen ongelmien liséksi (Barlow ym., 2006).

1.2.2.2 Toiminnallinen itsenaisyys

Fyysinen toi mintakyky

Lastenreuma uhkaa potilaan kykya itsendiseen toimintaan useilla eldménalueilla Tutkimus
lastenreumaa sairastavien sairauteen sopeutumisesta on keskittynyt erityisesti toimintakyvyn ja
fyysisten sekd somaattisten tekijoiden tarkasteluun. Psykologiset ja sosiaaliset tekijét ovat jaaneet
vahemmalle huomiolle. (Oen, 2002). Tutkimuksissa lastenreumaa sairastavilla on todettu
huonontunut fyysinen toimintakyky (Muller-Godeffroy, Lehmann, Kuster, & Thyen, 2005; Selvaag



ym., 2003), joka puolestaan on yhteydessa lisdantyneeseen kipuun ja depressioon (Covic ym., 2003;
El-Miedany, & El Rascheed, 2002).

1.2.2.3 Psykososiaalinen stress

Paivittai set vastoinkaymiset ja merkittavat el amantapahtumat

Stressi ja sen vuorovaikutus immuunijérjestelman kanssa on yhteydessa reuman etiologiaan ja
sairauden etenemiseen. Psykososiaalisen stressin liséantyessd sairauden pahenemisriski kasvaa.
(Walker, Littlejohn, McMurray, & Cutolo, 1999). Pitk&aikaissairauksissa on usein vaihtelevasti
vakavia jaksoja, joihin on sopeuduttava. Lisdksi varmaa ennustetta paranemisesta e pystyta
tekemdan. Sairauden jaksojen vaihtelevuus ja ennusteen epavarmuus jo itsessdan ovat merkittavia
elamantapahtumia ja stressoreita, jotka voivat altistaa lapsen tai nuoren psykososiaaliselle stressille.
(Boekaerts ym., 1999). Koettu stressi voi puolestaan kumulatiivisesti altistaa emotionaalisille
ongelmille, kuten masennukselle. Stressi voi ennustaa myonteisia ja kielteisia tunteita. Esimerkiksi
vahéinen koettu gressi on yhteydessa lisdantyneisiin myonteisiin tunteisiin ja suuri stressin maara
taas kasvaviin kielteisiin emootioihin reumaa sairastavilla. (Curtis, Groarke, Coughlan, & Gsdl,
2005).

Lastenreumaa sairastavat kohtaavat péivittdin useita stressaavia tilanteita, jotka
liittyva muun muassa kipuun jatoiminnallisiin rgjoituksiin. Stressaavien tilanteiden ja péivittéisten
vastoink&ymisten maard on yhteydessa lisdantyneisiin sopeutumisongelmiin, kuten masennukseen,
vasymykseen ja aktiviteettien vahenemiseen. (Von Weiss ym., 2002; Schanberg ym., 2000).
Tyttdjen on havaittu raportoivan merkittavasti enemman stressaavia tapahtumia nuoruudessa kuin
poikien. He raportoivat stressaavat tilanteet myds useammin stressaavammiksi kuin pojat. (Jose
ym., 2004).

1.2.3 Psyykkista hyvinvointia suojaavat tekijat lastenreumaa sairastavilla

1.2.3.1 Henkilokohtaiset tekijat

Persoonallisuus ja motivaatio

Empiirigta tutkimusta persoonallisten tekijoiden yhteyksistd sopeutumiseen lastenreumaan [6ytyy
Pitk&aikaissairailla on tutkittu persoonallisuuden ja psyykkisten oireiden yhteytta ainakin
neuroottisuuden ja ekstroversio-piirteiden osalta. Sairailla, neuroottisia piirteita omaavilla
henkil6illa on havaittu vdhemman tyydytystd tuottavia ihmissuhteita ja enemman ahdistusta ja
masennusta kuin ei-neuroottisilla (Suurmeijer, van Sonderen, Krol, Doeglas, van Den Heuvel, &



Sanderman 2005). Pitk&aikaisista kivuista karsivilla nuorilla on havaittu alttiutta neuroottisuudelle
(Merlijn ym., 2003). Ekstroversio-piirteelléa ei ole todettu olevan suoraa yhteytta ahdistukseen tai
masennukseen. (Suurmeijer ym., 2005). Optimismi on yks olennainen persoonallisuuspiirre
psyykkisessa sopeutumisessa vakavaan sairauteen, kuten lastenreumaan. Optimistinen luonne on
eduks sairauteen sopeutumisessa. (Walker, Jackson, & Littlejohn, 2004). Aikuisia reumaa
sairastavia tutkittaessa on huomattu, ettd vahdinen optimismi voi olla merkittdva riskitekija
depressiolle (Treharne ym., 2005). Sairastuminen on yksilollinen prosess, toinen lapsi néyttéa
kérsivan psyykkisesti paljon, kun taas toinen laps karaistuu. Yksi tekija tdssa on temperamentti;
toiset ovat synnynnaisesti sopeutuvaisempia kuin toiset (Moilanen, 2004, 358).

Henkilbkohtaisen motivaation on todettu ennustavan terveyssuositusten noudattamista
nuorilla lastenreumaa sarastavilla ja téa kautta myds sairauteen sopeutumista  Mita
motivoituneempi nuori on huolehtimaan itsestddn sitéa todenndkdisemmin han noudattaa annettuja
hoito-ohjeita. Hoito-ohjeiden noudattaminen vahentd8 muun muassa kipuja, parantaa toimintakykya
ja on téta kautta yhteydessd myos lastenreumaa sairastavan psyykkiseen hyvinvointiin. (Kyngés,
2002).

Ongel manratkai sutaidot

Koulu on merkittava lapsen sosiaalistaja, koska koulussa vietetéén paljon aikaa ikétovereiden
kanssa ja peilataan itsea muihin. Ikdtovereilta saatu palaute ja omat havainnot luovat pohjaa
mindkuvan ja identiteetin kehittymiselle. Pitkdaikaissairailla lapsilla ja nuorilla huono
koulumenestys on todettu yhdeksi sosiaalisen kypsymisen riskitekijéksi (Kokkonen ym., 2001). On
havaittu, etta normaaliopetukseen osalistuvillaja hyvid koulusuorituksia saavuttavilla lastenreumaa
sairastavilla l8heisten sosiaalisten kontaktien méaéra ja tyydyttavyys on huomattavasti suurempi kuin
vastakkaisilla ryhmilla (Packman & Hall 2002).

Pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten on huomattu suoriutuvan yhta hyvin koulussa
kuin muidenkin oppilaiden, vaikka heilla on keskimaddrin enemman poissaoloja kuin muilla
(Boekaerts ym., 1999). Suurin osa lastenreumaa sairastavista hydtyy normaaliopetuksesta eniten ja
selviytyy tavallisessa koulussa ikétovereidensa tasoisesti. Lastenreumaa sairastavilla on havaittu
merkittdvéd koulutuksellista kunnianhimoa ja tavoittedllisuutta fyysisesta rajoittuneisuudesta
huolimatta. (Packman ym., 2002; Huygen ym., 2000). Joidenkin tutkimusten mukaan |lastenreumaa
sairastavilla on jopa korkeampi koulutuksellinen itsetunto kuin terveilla lapsilla (Noll ym., 2000).
Sairaat lapset ovat usein tietoisia tilanteestaan, jonka vuoksi he tekevatkin kovasti toita voidakseen
eléd mahdollisimman samanlaista elamaa kuin terveet ikdtoverit (Huygen ym., 2000).
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Koulusuoriutumisen tiedetdan olevan yhteydessd pitk&aikaissairaan lapsen hyvinvointiin ainakin
sosiaalisten suhteiden ja yleisen suoriutumisen osalta (Barlow ym. 2006, Kokkonen ym., 2001,
Boekaerts ym., 1999). Lastenreumaa sairastavien koulusuoriutumisen yhteyttd psyykkiseen
hyvinvointiin el kuitenkaan ole suoranaisesti tutkittu. Lastenreumaa sairastavat saattavat joutua
olemaan pitkia aikoja pois koulusta tai saavat sairauteen mukautettua erillisté opetusta. Taman
vuoksi on mielenkiintoista ja hyodyllista tutkia lastenreumaa sairastavien lasten psyykkista
hyvinvointia koulusuoriutumisen yhteydessa.

1.2.3.2 Sosiaalis-ekologiset tekijat
Sosiaalinen tuki
Moni yhteiskunta suosii ja ihannoi terveyttd ja kunnossa pysymista (Sarafino, 1998, 16). Terveytta
korostavassa kulttuurissa yksilon voi olla vaikeaa sairastaa fyysista pitk&aikaissairautta. Lasten ja
nuorten elinpiirissa erilaisuus tal rajoittuneisuus voi tuottaa suuriakin vaikeuksia sosiaalisissa
suhteissa (Barlow ym., 2006). Lastenreumaa sairastavilla on usein suuri tarve tayttééa sosiaaliset
odotukset, mutta heilla voi olla vdhemman tilaisuuksia ja voimia osallisua sosiaalisiin
aktiviteetteihin ja tyydyttada télla tavalla sosiadlisia tarpeitaan (Huygen ym., 2000).
Pitkaaikaissairaus vaikuttaa koko eldamankulkuun, mink& vuoksi ympériston jatkuva
tuki on térkeda (Keefe ym., 2002; Siponen, 1999, 29; Evers ym., 1998). Nuoren lastenreumaa
sairastavan tukiverkostoon kuuluvat usein vanhempien ja ystavien lisaksi koulu, terveydenhuollon
henkilosto, lemmikkieldmet seké teknologia, kuten tietokone. Sairauteen sopeutumisen suojaavana
tekijana voi toimia myds muiden lastenreumaa sairastavien vertaistuki. (Kyngas, 2004). Sosiaalinen
tuki helpottaa pitkaaikaissairauden hyvaksymistd, hallintaa ja vahentéd sairaudesta aiheutuvaa
stressid, joka pahimmillaan helkentéd ihmisen immuniteettia ja vahentda talla tavalla myds
paranemismahdollisuuksia. (Siponen, 1999, 27—29; Sarafino, 1998, 18—21). Ympariston
sosiaalinen tuki vahent&dd itsed vahingoittavien selviytymiskeinojen kéyttoa ja ehkdisee yksilon
passivoitumista ja vetdytymista paivittaisista aktiviteeteista. Sosiaalisen tuen myonteiset vaikutukset
voivat tulla merkittéaviks etenkin sairauden edetessi. (Evers ym., 1998). Emotionaalista tukea
antavat sosiaaliset suhteet voivat parhaimmillaan ehkdiga tai vahentda reumasta aiheutuvaa
masennugta ja ahdistusta (Suurmeijer ym., 2005). Sosiaalisen tuen puute on yksi merkittavimpia
riskitekijoitd psyykkisen hyvinvoinnin hariintymiselle lastenreumaa sairastavilla Sosiaalista
stressid kokevat lastenreumaa sairastavat karsivat useammin masennuksesta verrattuna sosiaaliseen
elamaansa tyytyvaisiin lapsiin ja nuoriin (ElI-Miedany ym., 2002).
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Perhe ja ystavat

Perheeseen liittyvét tekijét, esimerkiksi tasapainoinen elamantilanne ilman kuormittavia konflikteja,
kuten alkoholismia, ovat merkittavia psyykkista hyvinvointia suojaavia voimavaroja nuorilla
toiminnalliseen kyvyttdmyyteen ja kivun suureen maéréan vield viis vuotta sairastumisen jalkeen
(Evers, Kraaimaat, Jacobs, & Bijlsma 2003). Vanhempien rohkaisu voi vahentaa lapsen tai nuoren
oman tilan katastrofisointia ja keskittymista sairaudesta aiheutuvan kivun kielteisiin ominaisuuksiin
(Reid ym., 2005). Ystavat ja ikatoverit taas tarjoavat emotionaalista tukea hyvaksymélla
lastenreumaa sairastavan ystdvan mukaan kaveriporukkaan kaikkine heikkouksineen. Tama auttaa
hyvaksytyksi tulemisen tunteen ylldpidossa ja on siksi tarked suojeleva tekijd lastenreumaan
sopeutumisessa. (Kyngas, 2002). Lastenreumaa sairastavilla ystavapiirin hylkdamaksi joutuminen
on yhteydessa lisdantyneisiin depressiivisiin oireisiin  (Sandstrom, & Schanberg, 2004).
Tutkimustulokset ovat hyvin yksimielisia siitg, ettd sosiaalinen hyvinvointi on térked suojaava
tekija lastenreumaa sairastavan psyykkisen hyvinvoinnin toteutumisessa (Suurmeijer ym., 2005;
Sandstrom ym., 2004; Kyngas, 2002; Kokkonen ym., 2001).

1.2.3.3 Stressin prosessointi
Pystyvyyskasitykset
Kognitiiviset prosessit, kuten pystyvyys- ja kontrollikdsitykset, ovat téarkeita tekijoita lapsen
sopeutumisessa fyysiseen pitkdaikaissairauteen (Thompson, Gustafson, Gil, Godfrey, & Murphy,
1998). Pystyvyyskésitys on Alfred Banduran havaitsema ihmisen ominaisuus, jolla hén on halunnut
selittdd itseen viittaavien gjatusten yhteyttd psykososiaaliseen toimintakykyyn (Bandura, 1977).
Yksilolla on kasityksid itsestéén ja omasta pystyvyydestdan eri asioissa, esimerkiks siing, kuinka
pystyy selviytymaan sairauden ja sen tuomien ongelmien kanssa. Minan pystyvyyskasitykset eivét
ole yhteydessa ainoastaan toimintakykyyn, vaan myos siihen, kuinka pitkganteisesti yksilo yrittéa
selviytyd kohtaamistaan ongelmista. Mita pystyvammaéksi pitkdaikaissairas kokee itsensd, sita
parempi toimintakyky hanella usein on, ja sita reippaammin ja sitoutuneemmin han yrittéd selviytya
ongelmistaan. (Barlow, Shaw, & Wright, 2001). Osalla pitk&aikaissairaista lapsisa on vahva
sairauteen liittyva pystyvyyskasitys eli vahva myonteinen tunne omasta selviytymisestéén. Osa
lapsista sen sijaan kokee epdvarmuutta selviytymisestddn sairauden kanssa (Keefe ym., 2002).
Lasenreumaa sairastavilla korkeat  pystyvyyskasitykset ennustavat  hyvéa
mielenterveytta (Barlow ym., 2001; Shifren, Park, Bennett, & Morrell, 1999). Lastenreumaa
sairastavien on havaittu tyypillisesti gjattelevan, ettd he ovat erilaisia kuin muut ikéoverit. He

joutuvat kokemaan kipua, erilaisia hoitoja ja niiden sivuvaikutuksia. (Barlow ym., 2001).
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Pitk&aikaista kipua kokevan henkil6n pystyvyyskasitykset ovat yhteydessi depressiivisiin oireisiin
ja kipuun. Mit& heikompi on henkilon usko omaan pystyvyyteensd, sit voimakkaampia ovat kipu,
masennusoireet ja elamanhallinnan tunne. (Kuusinen, 2004, 78). Pystyvyyskasitykset voivat
osdltaan hallita lastenreumaan sopeutumista. Barlowin ym. (2001) mukaan mitd korkeampi
pystyvyys lastenreumaa sairastavalla on, sitd paremmin hén voi fyysisesti, psyykkisesti ja
sosiaalisesti. Lastenreumaa sairastavien pystyvyyskasityksiin liittyy kolme aluetta, jotka ovat
uskomukset selviytymisesté oireiden kanssa (esimerkiks kipu), emotionaalisten seurausten kanssa
(esimerkiksi surullisuus) sekéa késitykset omista sosiaalisista aktiviteeteista (esimerkiksi ystavien

ndkeminen) (Barlow ym., 2001).

Avuttomuuden tunteet

Avuttomuutta voidaan pitda rinnasteisena kasitteenda pystyvyyskasityksille. Avuttomuus ja
pystyvyyskasitykset voidaan ndhda rakenteena, jotka ovat olosuhteista ja tilanteista kasin
muokkautuvia tekijoitd, ikéén kuin vdlittdvia tekijoita sairauden ja sopeutumisen prosessissa
(Vuorimaa, 2006). Avuttomuus Vviittaa yksilon arviointiin omista Kkyvyistddn selviytya
ongelmistaan, kuten sairaudesta ja sen seurauksista (Schoenfeld-Smith ym., 1996). Avuttomuuden
on havaittu olevan yhteydessa lisdantyneeseen kipuun ja masennukseen reumaa sairastavilla (Covic
ym., 2003). Avuttomuus ja siihen liittyvéat kognitiiviset prosessit voivat sdadelld myds sairauden
aktiviteettia ja sitd kautta tulevaa psyykkista ja fyysista hyvinvointia (Schoenfeld-Smith ym., 1996).

Selviytymi skei not

Pitk&aikaissairaan lapsen tai nuoren tapa prosessoida stressid on yksi huomioitava tekija
lastenreumaan sopeutumisessa. Merkitysten muodostumisella, esimerkiksi sillg, kuinka yksilo
késittda ja hallitsee oman sairautensa ja tulee ympériston kanssa toimeen, on huomattava merkitys
stressin muodostumisessa ja sairauteen sopeutumisessa (Walker ym., 2004). Lazaruksen &
Folkmanin (1984, 141) mallin mukaan stressaavassa tilanteessa henkilé arvioi ensin uhkaavatko
vaatimukset hanen hyvinvointiaan ja onko hanella voimavaroja ja kykyja kohdata niitd. Arvioinnin
jalkeen henkilo yrittéa selviytya tilanteesta valitsemalla coping- eli selviytymiskeinoja, jotka voivat
olla joko ongelmasuuntautuneita eli toiminnallisia tai kognitiivisia, emootioihin kohdistuvia
gatusmalleja (Lazarus, 1991, 112).

Kognitiivisilla selviytymiskeinoilla on tutkimuksin osoitettu olevan yhteytta
lastenreumasta aiheutuvan kivun ja eldmanlaadun kokemiseen (Thastum, Herlin, & Zachariae,
2005; Sawyer ym., 2005). Kognitiivisia selviytymiskeinoja voivat olla esimerkiksi lapsen omat
uskomukset kivun hallitsemisesta, parantumisesta ja oman toimintakyvyn sdilyttamisesta kivun
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yhteydessid. Myonteiset mielikuvat itsestd ja selviytymisesta kivun kanssa ovat yhteydessa koettuun
vahadiseen kipuun sekéd hyvaan elamanlaatuun, kun taas kovasta kivusta karsivilla lapsilla on usein
heikot voimavarat kasitella kipua henkisesti ja he raportoivat huonontunutta el&manlaatua.
(Thastum ym., 2005; Sawyer ym., 2005).

Selviytymiskeinot voidaan jakaa myds aktiivisiin ja passiivisiin. Passiiviset
selviytymiskeinot siséltdvét muun muassa kivun valttelyd, murehtimista ja lilkkumattomuutta, joka
on reuman paranemisen kannalta huono toimintatapa (Evers ym., 2003). Aktiiviset
selviytymiskeinot, kuten uusien harrastusten hankkiminen ja sosiaalisen suhteiden [uominen,
antavat sairaalle enemman lilkkumavaraa ja voimavaroja sairauden kulussa kuin passiiviset
selviytymiskeinot (Evers ym., 1998). Reumaa sairastavilla passiviset selviytymiskeinot ovat
yhteydessa lisdantyneeseen toiminnalliseen kyvyttomyyteen, kipuun ja masennukseen (Evers ym.,
2003; Covic ym., 2003).

Pitkdaikaisesta kivusta Kkérsivilla lapsilla ja nuorilla omien Kkiputilojen ja
yll&pitdvéd masennusta ja ahdistusta (Eccleston ym., 2004). Aktiivisten selviytymiskeinojen kéaytto
voi véhentdd lapsen tai nuoren katastrofisoivaa gjattelutapaa ja téten keskittymistd kipuun ja
sairauden kielteisiin ominaisuuksiin (Reid, McGrath, & Lang, 2005). Esimerkiks lisdantynyt
paivittainen aktiivisuus ennustaa vahentynytta sairauden aiheuttamaa avuttomuuden tunnetta
Y llgpitamalla péivittaista aktiivisuutta voidaan ehkdista haitallisia kognitiivisia tulkintoja, jotka
mahdollisesti lisddvat avuttomuuden ja epatsendisyyden tunteita. (Hommel, Wagner, Chaney,
White, & Mullins, 2002).

14



1.3 Tutkimuskysymykset

Tutkimuksessa etsitéén vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1) Miten lastenreuman sairastaminen on yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin

Eroavatko lastenreumaa sairastavat ja vertailuryhmaan kuuluvat toisistaan internalisoivien,

eksternalisoivien tai psyykkisten oireiden kokonaispisteméaran suhteen?

Eroavatko lastenreumaa sairastavat ja vertailuryhmaan kuuluvat toisistaan yksittaisten
psyykkisten oireiden suhteen?

2) Miten lastenreuman alatyyppi ja sairastamisen kesto ovat yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin?

Onko lastenreuman alatyypilla (oligoartriitti, levinnyt oligoartriitti, polyartriitti) yhteytta
lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin?

Onko sairastamisen kestolla yhteytté lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin?

3) Miten lastenreumaa sairastavien koulusuoriutuminen on yhteydessa heidén psyykkiseen

hyvinvointiinsa?

4) Miten lastenreumaa sairastavien sosiaalinen hyvinvointi on yhteydessa heidan psyykkiseen

hyvinvointiinsa?

5) Miten lastenreumaa sairastavien pystyvyyskasitykset ovat yhteydessd heiddn psyykkiseen

hyvinvointiinsa?
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2. MENETELMAT

2.1 Osallistujat
Tutkimukseen osallistui 146 lastenreumaa sairastavaa lasta ja nuorta, seka jokaisen lapsen huoltaja
ta muu laheinen aikuinen. Tutkimuksen kato oli nelja koehenkilod. Lastenreumaa sairastavilta
osallistumiseen vaadittavat kriteerit olivat 8—15 vuoden ika seké vahintddn vuos aikaa sairauden
diagnosoimisesta. Koehenkiloiden ikien keskiarvo oli 11.43 vuotta (kh = 2.24). Tutkittavista tyttja
oli 72.1 % ja poikia 27.9 %. Sairastavien sukupuolijakauma vastaa lastenreuman esiintyvyyden
jakaumaa vaestossi.

Vertalluryhma koostui 378:ta suomalaisesta nuoresta ja heita arvioineista
vanhemmigta. Kaikki vertailuryhnmaan kuuluvat olivat 12-vuotiaita ja heigta tyttdja oli 68.6 % ja
poikia 31.4 %. Vertailuryhmédan kuuluvien ja lastenreumaa sairastavien sukupuolijakaumat

samankaltaistettiin luotettavien vertailujen takaamiseks.

2.2 Tutkimuksen kulku
Lupa tutkimuksen toteutukselle saatiin Péijat-Hameen ja HUS:In eettiselta toimikunnalta kevaalla
2005. Aineiston keruu aloitettiin kevaalla 2005 Heinolan Reumasaétion sairaal assa ja syksylla 2005
HYKS:in lastenklinikalla. Aineisto kerdttiin kokonaisuudessaan touko- ja marraskuun valisena
alkana 2005. Ensimmaéisessa vaiheessa psykologi jakoi suostumuslomakkeet kuntoutusaksolla
oleville lastenreumaa sairastaville henkilGille ja jokaisen mukana olleelle vanhemmalle.
Seuraavassa vaheessa lastenreumaa sairastavat salvat taytettdvékseen pystyvyyskasityksa
mittaavan kyselylomakkeen ja heidan huoltgjansa lapsen psyykkistéa hyvinvointia mittaavan
kyselylomakkeen. Ennen lomakkeiden tayttamistd psykologi kertoi tutkimukseen liittyvan
informaation ja lomakkeiden tayttamisohjeet. Tutkimuksessa noudatettiin eettisa periaatteita
tutkittavien informoinnissa, suostumusten hankkimisessa, aineiston kerd@misessd, kasittelyssa ja
sdilyttamisessa. Otoksen voidaan katsoa edustavan Suomen lastenreumaa sairastavia kattavasti,
koska Heinolan Reumas&étion sairaala toimii suomalaisten reumaa sairastavien hoidon keskuksena.
Vertalluryhma keréttiin  vuoden 1994 aikana kattavasti Etela&Suomen alueelta.
Tutkimukseen valittiin nuoria ja vanhempia vuosina 1989—1990 tehdystd epidemiologisesta,
mielenterveysongelmien esiintyvyytta ja vakavuutta selvittavasta kyselytutkimuksesta. Vanhemmat
tayttivat nuoren psyykkistéa hyvinvointia mittaavat kyselylomakkeet kotona ja l&hettivat ne sen

jalkeen takaisin tutkimuksen tekijdille.
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2.3 Mittarit

Psyykkinen hyvinvointi

Lasten ja nuorten psyykkistd hyvinvointia mitattiin CBCL-kyselylomakkeella (Child Behavior
Checklist), (Achenbach, 2004; Achenbach, & Edelbrock, 1986). CBCL on lagjalti kaytetty,
standardoitu kyselylomake, joka mittaa lasten ja nuorten kayttéytymistd sekd psyykkisia ja
sosiaalisia ongelmia. Kyselylomake sisdltdd 118 osiota. Vanhempi tai joku muu lapsen tunteva
aikuinen arvioi lasta kolmiportaisella asteikolla (O = ei sovi ollenkaan, 1 = sopii jossain maarin tai
toisinaan, 2 = sopii erittdin hyvin tai usein). Achenbachin skaalauksen mukaisesti menetelmasta
saadaan 8 yksittdisen oireen summamuuttujaas 1 = ahdistus / masennus, 2 = sisédnpan
kééntyneisyys / masennus, 3 = somaattiset ongelmat, 4 = sosiaaliset ongelmat, 5 = gattelun
ongelmat, 6 = tarkkaavaisuuden ongelmat , 7 = séantoja rikkova kéyttaytyminen, 8 = aggressiivinen
kayttaytyminen.

Internalisoivien oireiden (1) ulottuvuuteen sisdltyy kolme edella mainituista
psyykkisista oireista ahdistugmasennus, sisédnpain kaantyneisyysmasennus ja somaattiset
ongelmat. Eksernalisoivien oireiden (2) ulottuvuuteen kuuluvat saantdjd rikkova seka
aggressiivinen kayttaytyminen. CBCL antaa myo6s psyykkisten oireiden kokonaispisteméaaran (3),
joka on kaikkien mittarin psyykkisten osioiden summa. Kaikkia internalisoiviin, eksternalisoiviin ja
oireiden kokonaispistemaardan kuuluvia ja naiden ulkopuolelle jéévia psyykkisia oireita voidaan
tarkastella myos yksitellen. Puhuttaessa yksittaisistd psyykkisista oireista tarkoitetaan kahdeksaa
edella lueteltua yksittéisen oireen summamuuttujaa.

CBCL-kyselylomakkeen psykometrisid ominaisuuksia mittaavista tutkimuksista
on saatu luotettavia tuloksia seka ulkomailla ettd Suomessa (Helsteld, Sourander, & Bergroth,
2001). Helstelan ym. (2001) tutkivat CBCL:n avulla suomalaisten nuorten psyykkisia oireita.
Heidan aineistossaan reliabiliteettikertoimet (cronbachin afa) eri oireulottuvuuksien kohdalla
vaihtelivat: o = .66—.89 vélilla Reliabiliteettikertoimet eksternalisoiville: o = .91 jainternalisoiville:
a = .88 oireille olivat korkeat. (Helstela ym., 2001). Téssa tutkimuksessa reliabiliteettikertoimet
olivat seké eksternalisoiville etté internalisoiville oireille o = .70 ja kertoimet vaihtelivat
yksittaisissa psyykkisissa oireissa: o = .79 — .82 vélilla
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Koulusuoriutuminen ja sosiaalinen hyvinvointi

Eriteltyjen psyykkisten oireiden lisdksi CBCL tuottaa ulottuvuudet lapsen koulusuoriutumisesta ja
sosiaalisesta hyvinvoinnista. Koulusuoriutuminen muodostuu kolmesta kysymyksestd, joista selvida
onko laps kaynyt erityisluokkaa, jaanyt luokalle ja onko hanelld muita kouluongelmia. Sosiaalisen
hyvinvoinnin kokonaispisteméardan sisdltyy ystavien lukumaérg, miten usein heitd ndkee, miten
tulee toimeen muiden ihmisten kanssa ja kuinka paljon lapsi tai nuori osallistuu erilaisiin
aktiviteettethin. Ennen koulusuoriutumisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin ulottuvuuksien arvojen
luokittelua arvot on ka&annetty vastaamaan psyykkisten oireiden asteikkoa vertailujen
mahdollistamiseksi.

Pystyvyyskasitykset
Pystyvyyskasityksida mitattiin - Suomeen standardoidulla CASE-kyselylomakkeella (Children’s
Arthritis Self-Efficacy Scale) (Vuorimaa ym., 2006), jonka on aun perin laatinut Barlow ym.
(2001). CASE:n avulla arvioidaan lastenreumaa sairastavien pystyvyyskasityksia. CASE:ssa (liite
1) lapset ja nuoret arvioivat yhdentoista osion avulla omaa kasitystédn sairaudesta ja
selviytymistdan siita viisiportaisella asteikolla (1 = el ollenkaan varma, 2 = hiukan varma, 3 =
jossakin méérin varma, 4 = melko varma, 5 = téysin varma). CASE:n faktorirakenne varmistettiin
konfirmatorisella faktorianalyysilla Alkuperéisen englanninkielisen CASE-skaalan 3 faktorin
rakenne saatiin varmistettua: (1) somaattinen ulottuvuus (kivut, jaykkyys, vasymys, turvonneet
nivelet), (2) psykologinen ulottuvuus (alakuloisuus, yksindisyys, kyllastyminen) ja (3) sosiaalinen
ulottuvuus (koulu, liikunta, ystavdt ja perhe) (Vuorimaa, 2006). Nama kolme ulottuvuutta
muodostavat lapsen pystyvyyskasityksid kuvaavan kokonaispistemaaran. (Vuorimaa, 2006; Barlow
ym., 2001).

Tutkimuksissa CASE on todettu luotettavaksi mittariksi. Barlow ym. (2001) arvioivat
CASE:n reliabiliteettia Englannissa, 89 lapsen aineistolla. Cronbachin alfat kolmen ulottuvuuden
suhteen olivat somaattinen: o = .87, psykologinen: a = .85 ja sosiaalinen o = .90. Tassi
tutkimuksessa ulottuvuuksien reliabiliteettikertoimet ovat somaattinen: o = .77, psykologinen: o =

.80 jasosiaalinen: o = .79.
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3. TULOKSET

Lastenreuman sairastamisen yhteyttd lasten ja nuorten psyykkiseen hyvinvointiin  seké
sopeutumiseen liittyvien tekijoiden merkitysta tutkittiin non-parametrisilla Kruskal-Wallisin ja
Mann-Whitneyn testeill& Tutkimukseen valittiin non-parametriset testit, koska ryhmét eivét olleet
normaalisti jakautuneet oireiden suhteen. Kruskal-Wallisin testilla selvitettiin ensin esiintyyko
ryhmien véilla eroja tutkittavissa oireissa, jonka jalkeen Mann-Whitneyn testilla selvitettiin ne
ryhmét, joiden valilla merkittavia erojaesiintyi.

3.1 Lastenreuma ja psyykkinen hyvinvointi

Ensiksi vertailtiin lastenreumaa sairastavien ja vertailuryhmé&an kuuluvien internalisoivia ja
eksternalisoivia oireita sekd psyykkisten oireiden kokonaispistemaérid. Tulokset osoittivat, ettd
lastenreumaa sairastavien ryhma ja vertailuryhma erosivat toisistaan psyykkisten oireiden suhteen.
Kuva 2 osoittaa, etta lastenreumaa sairastavilla oli merkitsevasti enemman internalisoivia oireita
kuin vertailluryhmalla Myo6s psyykkisten oireiden kokonaispisteméara oli merkitsevasti suurempi
lastenreumaa sairastavilla kuin vertailuryhméan kuuluvilla (kuva 2). Eksternalisoivissa oireissa ei
ollut eroaryhmien vélilla (taulukko 1).

25,00 -

20,00 T

15,00 A

Oireiden
keskiarvot 10,00

5,00 —/

0,00+

m Lastenreumaa sairastavat

m Vertailuryhma

Psyykkiset oireet

1 = internalisoivat oireet
2 = eksternalisoivat oireet 3 = aireiden kokonaispistemaara

Kuva 2. Psyykkiset oireet: internalisoivien ja eksternalisoivien oireiden maarat (ka) seka oireiden
kokonaispistemaar &t (ka) lastenreumaa sair astavillaja vertailuryhmalla
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Taulukko 1. Erot internalisoivissa ja eksternalisoivissa oireissa seka oireiden kokonaispistemaarissa
lastenreumaa sairastavilla ja vertailuryhmalla. Keskiarvot, keskihajonnat ja Mann-Whitney-arvot.

Lastenreumaa Vertaluryhma Mann-

Sairastavat Whitney

(n=146) (n=378)

ka (kh) ka (kh) U
Internalisoivat oireet 8.64 (6.23) 5.10 (4.75) 17576.50* **
Eksternalisoivat oireet 6.14 (5.24) 534 (4.77) 25018.50
Oireiden kokonai spistemaéra 23.95 (16.02) 15.50 (11.87) 18616.00* **

* p<.05;** p<.01; *** p<.001

Lisdks tarkasteltiin ryhmien valisid eroja jokaisen yksittdisen psyykkisen oireen kohdalla
Lastenreumaa sairastavat ja vertailuryhmaerosivat toisistaan myds yksittaisten psyykkisten oireiden
suhteen. Lastenreumaa sairastavilla oli vertailuryhmaén verrattuna merkitsevasti enemman kaikkia
muita yksittaisia oireita paitsi aggressiivista kayttaytymista (kuva 3 ja taulukko 2).

5,00+
4,50
4,004 =
3,50+ =
3,00+

Oireiden 2,50 :
keskiarvot 2,00 O Lastenreumaa sairastavat
1,501 m Vertailuryhma
1,001
0,501
0,00+

1 2 3 4 5 6 7 8
Psyykkiset oireet

Kuva 3. Psyykkiset oireet: yksittaiset psyykkiset oireet (ka) lastenreumaa sairastavilla ja
vertailuryhmalla

1 = ahdistus / masennus 5 = gjattelun ongel mat

2 = sisédnpdin kéantyneisyys/ masennus 6 = tarkkaavai suuden ongelmat

3 = somaattiset ongel mat 7 = séantdja rikkova kayttaytyminen
4 = sosiaaliset ongel mat 8 = aggressiivinen kayttaytyminen
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Taulukko 2. Erot yksittaisissi psyykkisissa oir eissa lastenr eumaa sair astavilla ja vertailuryhmalla.
Keskiarvot, keskihajonnat, Mann-Whitney-arvot.

Lastenreumaa Vertalluryhma Mann-Whitney

sairastavat

(n=146) (n=2378)

ka (kh) ka (kh) U
Ahdistus/ masennus 257 (2.74) 2.03 (2.40) 24147.50*
Sisdanpain kdantyneisyys/ 2.10 (2.19) 1.69 (1.97) 24435.00*
masennus
Somaattiset ongelmat 3.97 (2.69) 1.37 (1.68) 10941.50* **
Sosiaaliset ongelmat 1.90 (2.10) 1.15(1.60) 21883.00***
Ajattelun ongelmat 1.23(1.51) 21 ( .51) 16252.50* **
Tarkkaavaisuuden ongel mat 3.42 (2.64) 2.10(2.14) 18732.50* **
Saantoja rikkova kayttaytyminen  1.27 (1.96) .73 (1.05) 23399.00**
Aggressiivinen kayttaytyminen 4.88 (4.00) 4.61 (4.03) 26259.50

* p< .05 ** p< .01, *** p<.001

3.2 Lastenreuman piirteiden merkitys

3.2.1 Lastenreuman alatyyppi ja psyykkinen hyvinvointi

Tutkimuksessa lastenreuma  jakaantui  kolmeen alatyyppiin  oligoartriittiin, levinneeseen

oligoartriittiin ja polyartriittiin. Lastenreuman alatyyppien suhteelliset osuudet ndkyvét kuvassa 4.

Legareuren dabhwpt

Oligoartriitti

(o)
49% O Levinnyt oligoartriitti

\

B Polyartriitti

Kuva4. Lastenreuman alatyypit.
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Lastenreumasairauden alatyypilla oli yhteytta sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin. Levinnytta
oligoartriittia sairastavilla oli merkitsevasti enemman internalisoivia oireita ja heidan oireiden

kokonaispistemaéransa oli merkitsevasti suurempi kuin muita aatyyppeja sairastavilla (taulukko 3).

Taulukko 3. Inter nalisoivat ja eksternalisoivat oireet seka oireiden kokonaispistemaar at lastenreumaa
sairastavilla sairauden eri alatyyppien yhteydessi. Keskiarvot, keskihajonnat, Kruskal-Wallis- ja
Mann-Whitney-arvot.

Sairauden alatyyppi
Oligoartriitti  Levinnyt Polyartriitti Kruskal- Mann-Whitney
oligoartriitti Wallis
(O) (L) (P)
(n=46) (n=23) (n=67) (df=2)
ka (kh) ka (kh) ka (kh) ya U

Internalisoivat ~ 9.11 (7.51) 1165 (4.77) 7.82(5.64)  9.26** 34550 * (O<L)

Oireet 441.00 **(L > P)

144250 (O& P)
Eksternalisoivat  6.10 (5.53) 7.00 (4.47)  5.90 (5.57) 2.23 43150 (0O&L)
Oireet 614.00 (L& P)

1507.50 (O & P)
Oireiden 23.63(18.44) 30.82(11.99) 22.43(15.73) 8.34* 441.00**(0O<L)
kokonais- 466.00 **(L > P)
pistemaara 1529.00 (O& P)

* p< .05, ** p< .01, *** p<.001

Y ksittaisissa psyykkisissé oireissa eroja ilmeni eri alatyyppien vdlilla lastenreumaa sairastavilla
ahdistus / masennus-oireissa (y2.01 (2) = 9.01). Levinnytta oligoartriittia sairastavilla (ka = 3.65, kh
= 2.10) esiintyi enemman ahdistus’ masennus-oireita kuin oligoartriittia (ka = 2.67, kh = 3.21) (U =
343.50, p <.05, N1 = 23, N2 = 46) ja polyartriittia (ka= 2.27, kh = 2.63) (U =451.00, p< .01, N1 =
23, N2 = 67) sairastavilla. Muita yhteyksia lastenreuman alatyyppien ja yksittéisten oireiden vélilla

el havaittu.
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3.2.2 Lastenreuman kesto ja psyykkinen hyvinvointi

Lastenreumaa sairastavat jaettiin neljéan luokkaan sairauden keston (vuosing) jakauman mukaan
(kuvab).

Lagenreumen keto

Henkilét (Ikm)

0.5—30 3.1—b.5 5.6—85 8.6—14.0

Kuva 5. Sairauden keston luokittelu.

Lastenreuman kestolla el ollut yhteytt& internalisoiviin, eksternalisoiviin, psyykkisten oireiden

kokonai spistemaar&an tai mihinkaan yksittaiseen psyykkiseen oireeseen.

3.3 Koulusuoriutumisen merkitys

Lastenreumaa sairastavat jaettiin kolmeen luokkaan koulusuoriutumisen jakauman mukaan (kuva
6).

Kouusuoriutuminen

Herkilét (k)

heikko keskirkertainen hwa
4 5

2549 505 5-60

Kuva 6. Koulusuoriutumisen luokittelu.
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Koulusuoriutumisella havaittiin  yhteyttd psyykkiseen hyvinvointiin lastenreumaa sairastavilla
Heikosti koulussa suoriutuvilla oli merkitsevasti enemman internalisoivia ja eksternalisoivia oireita
kuin hyvin koulussa suoriutuvilla, ja heiddn psyykkisten oireiden kokonaispisteméaransa oli
merkitsevasti suurempi kuin hyvin tai keskinkertaisesti koulussa suoriutuvilla (taulukko 4).

Taulukko 4. Internalisoivat ja eksternalisoivat oireet ja oireiden kokonaispistemaar &t
koulusuoriutumisen eri tasojen yhteydessa lastenreumaa sairastavilla. Keskiarvot, keskihajonnat,
Kruskal-Wallis- ja Mann-Whitney-ar vot.

Koulusuoriutuminen

Heikko Keskinkertainen Hyva Kruskal- Mann-

(He) (Ke) (Hy) Wallis Whitney

(n=50) (n=45) (n=49) (df =2)

ka (kh) ka (kh) ka (kh) ya U
Internali- 10.76 (7.23) 7.76 (5.17) 7.27 (5.61) 6.83* 866.50** (He > Hy)
Soivat 1012.00 (Ke& Hy)
oireet 883.00 (He& Ke)
Eksternali- 7.92 (6.27) 5.51 (4.26) 5.00 (4.59) 7.17* 863.00** (He> Hy)
soivat 988.00 (Keé& Hy)
oireet 872.00 (He& Ke)
Oireiden 31.12 (18.14) 20.98 (12.93) 19.47 (14.20) 12.71** 756.50*** (He > Hy)
kokonais- 988.00 (Ke& Hy)
pistemaara 763.00** (He>Ke)

* p< .05 ** p< .01, *** p<.001

Tutkittaessa eroja yksittéisten psyykkisten oireiden suhteen havaittiin, ettd heikosti koulussa
suoriutuvilla oli enemman ahdistus/masennus-oireita ja aggressiivisen kayttaytymisen ongelmia,
kuin hyvin koulussa suoriutuvilla ja enemmén gattelun ja tarkkaavaisuuden ongelmia kuin
keskinkertaisesti tai hyvin koulussa suoriutuvilla (taulukko 5).
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Taulukko 5. Yksittaiset psyykkiset oireet koulusuoriutumisen eri tasojen yhteydessa lastenreumaa
sairastavilla. Keskiarvot, keskihajonnat, Kruskal-Wallis- ja Mann-W hitney-arvot.

Koulusuoriutuminen

Heikko Keskin- Hyva Kruskal-  Mann-
kertainen Wallis Whitney
(He) (Ke) (Hy)
(n=50) (n=45) (n=49) (df =2)
ka (kh) ka (kh) ka (kh) ya U
Ahdistus/ 350(3.34) 213(1.87) 2.04(257) 6.88* 883.50 (He& Ke)
masennus 880.00* (He>Hy)
986.00 (Ke& Hy)
Sisdanpain 260(261) 1.96(1.90) 1.67(1.89) 261 1002.00 (He& Ke)
kaéntyneisyys/ 1007.00 (Heé& Hy)
Masennus 1007.00 (Ke& Hy)
Somaattiset 4.66 (2.77) 3.67(2.77) 355(247) 4.73 900.50 (He& Ke)
ongelmat 936.00 (He& Hy)
1093.0 (Ke& Hy)
Sosiaaliset 252(251) 156(1.50) 1.61(2.01) 4.86 917.0 (He& Ke)
ongel mat 938.50 (He& Hy)
1020.00 (Ke& Hy)
Ajattelun 1.72(1.77) 0.93(1.10) 1.00(1.47) 6.96* 855.50* (He>Ke)
ongelmat 904.50* (He> Hy)
1049.50 (Ke& Hy)
Tarkkaavaisuuden 4.98 (2.96) 2.60(1.99) 253(2.03) 24.18*** 583.50*** (He> Ke)
ongelmat 606.00*** (He > Hy)
107150 (Ke& Hy)
Séantojarikkova  1.80(2.69) 1.11(1.48) 0.86(1.27) 5.46 936.5 (He& Ke)
kayttaytyminen 91250 (He& Hy)
1021.50 (Ke& Hy)
Aggressiivinen 6.12 (4.49) 4.40(3.37) 4.14(3.86) 6.97* 880.00 (He& Ke)
kayttaytyminen 868.00* (He>Hy)
1003.00 (Ke& Hy)

* p< .05, ** p< .01, *** p<.001
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3.4 Sosiaalisen hyvinvoinnin merkitys

Lastenreumaa sairastavat jaettiin neljdén luokkaan sosiaalisen hyvinvoinnin jakauman mukaan
(kuva’).

Sogadinen hyvinvairti

Herkilét (Ikrm)

GBRERS

alhainen melko alhainen| melko korkea korkea

3.06.5 6.6—8.5 8.6—95 9.6—13.5

Kuva 7. Sosiaalisen hyvinvoinnin luokittelu.

Tulokset osoittivat, ettd sosaalisella hyvinvoinnilla oli yhteyttéd psyykkiseen hyvinvointiin
lastenreumaa sairastavilla. Alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméan kuuluvilla henkil6illa
esiintyi merkitsevasti enemman internalisoivia oireita, kuin muilla sosiaalisen hyvinvoinnin
ryhmilla Alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméaén kuuluvien henkildiden psyykkisten oireiden
kokonaispistemaara oli myods merkitsevasti suurempi, kuin korkean sosiaalisen hyvinvoinnin
ryhman henkil6illa (taulukko 6).
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Taulukko 6. Internalisoivat ja eksternalisoivat oireet ja oireiden kokonaispistemaarat sosiaalisen
hyvinvoinnin eri tasojen yhteydessa lastenreumaa sairastavilla. Keskiarvot, keskihajonnat, Kruskal-
Wallis- ja Mann-Whitney-arvot.

Sosiaalinen hyvinvointi

Alhainen Médko Melko Korkea Kruskal- Mann-

alhainen korkea Wallis  Whitney
(1) (2) 3 (4)
(n=38) (n=36) (n=36) (n=34) (df =3)
ka (kh) ka(kh) ka(kh) ka (kh) e U
Internali- 11.39 8.36 8.36 6.38 14.30** 496.50* (1>2)
soivat (6.36) (5.64) (6.44) (5.66) 475.000 (1>3)
oireet 317.00%** (1 > 4)

63550 (2& 3)
45650 (2& 4)
495.00 (3& 4)

Eksternali- 7.01 6.28 6.00 514 2.00 66150 (1& 2)
soivat (6.57) (5.12 (4.24) (4.86) 67150 (1& 3)
oireet 53800 (1&4)

639.00 (2& 3)
52350 (2& 4)
51200 (3& 4)

Oireiden 29.08 24.28 23.00 19.00 8.72* 586.00 (1& 2)
kokonaiss  (17.27) (14.70) (15.54) (15.84) 538.00 (1& 3)
pistemaara 388.50** (1> 4)

609.00 (2& 3)
45650 (2& 4)
49850 (3& 4)

* p< .05 ** p< .01, *** p<.001

YksittaisissA psyykkisissa oireissa eroja ilmeni sosiaalisen hyvinvoinnin eri tasojen valilla
lastenreumaa  sairastavilla ahdistus / masennus-oireissa (¥205 (3) = 9.02) ja sisdanpén
k&antyneisyys / masennus-oireissa (¥2.001 (3) = 22.85). Alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméan
kuuluvilla (ka = 3.63, kh = 3.19) havaittiin enemmén ahdistus / masennus-oireita kuin melko
korkean sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméaéan kuuluvilla (ka = 2.36, kh = 2.67) (U = 502.00, p < .05,
N1 = 38, N2 = 36) ja korkean sosiaalisen hyvinvoinnin ryhm&an kuuluvilla (ka = 1.91, kh = 2.61)
(U =397.00, p<.01, N1 =38, N2 = 34). Alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhmaan kuuluvilla (ka
= 3.37, kh = 2.44) havaittiin myds enemman sisdéénpédin kaantyneisyys / masennus-oireita kuin
melko alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhmaan kuuluvilla (ka = 2.14, kh = 2.15) (U = 463.00, p
<.05, N1 = 38, N2 = 36), melko korkean sosiaalisen hyvinvoinnin ryhmaan kuuluvilla (ka = 1.75,
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kh =1.99) (U = 394.00, p < .01, N1 = 38, N2 = 36) ja korkean sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméan
kuuluvilla (ka = 1.09, kh = 1.44) (U = 248.00, p < .001, N1 = 38, N2 = 34). Melko alhaisen
sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméan kuuluvilla (ka = 2.14, kh = 2.15) esiintyi enemman sisaanpéin
k&antyneisyys / masennus-oireita kuin korkean sosiaalisen hyvinvoinnin ryhnmaan kuuluvilla (ka =
1.09, kh = 1.44) (U = 422.50, p < .05, N1 = 36, N2 = 34).

3.5 Pystyvyyskasitysten merkitys

Lastenreumaa sairastavat jaettiin neljéén luokkaan pystyvyyskasitysten jakauman mukaan (kuva 8).

P. | Kasitvikedt
40,
35,
:{),
25,
Herkilét (Ikim) 20§
15,
10
5
0
ahainen melko alhainen| melko korkea korkea
25—38.5 45—48.5 49—55.5

Kuva 8. Pystyvyyskasitysten luokittelu.

Pystyvyyskéasityksilla el havaittu yhteytta internalisoiviin tai eksternalisoiviin oireisiin eik&
myodskédn oireiden kokonaispistemaérddn lastenreumaa sairastavilla. Yksittaisissa psyykkisissa
oireissa eroja ilmeni pystyvyyskasitysten eri tasojen valilla somaattisissa ongelmissa (y201 (3) =
11.42). Alhaisten pystyvyyskasitysten ryhmaan kuuluvilla (ka = 5.24, kh = 2.89) oli enemman
somagttisia ongelmia kuin melko alhaisten (ka = 3.79, kh = 2.43) (U = 433.00, p < .05, N1 =38 >
N2 = 33), melko korkeiden (ka = 3.51, kh = 2.55) (U = 427.00, p < .01, N1 =38 > N2 = 35) ja
korkeiden pystyvyyskasityksien ryhmiin kuuluvilla (ka = 3.28, kh = 2.58) (U = 415.00, p < .01, N1
= 38> N2 = 36).
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4. POHDINTA

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella lastenreumaa sairastavien psyykkista hyvinvointia.
Toisena kiinnostuksen kohteena oli tutkia lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin ja
sairauteen sopeutumiseen yhteydessd olevia tekijoitd lastenreuman alatyypin seka keston,
koulusuoriutumisen, sosiaalisen hyvinvoinnin ja pystyvyyskésitysten merkitystd. Tutkittavien
ulottuvuuksien rinnalla kuljetettiin Wallanderin ja Varnin (1998) lapsen pitk&aikaissairauteen
sopeutumisen teoreettista viitekehysta seké suojaavista tekijoista etta riskitekijoista ja sovellettiin
mallin tiettyja osioita taman tutkimuksen kontekstiin.

4.1 Lastenreumaa sairastavien psyykkinen hyvinvointi

Tulokset osoittivat, ettd lastenreumaa sairastavat voivat psyykkisesti  huonommin  kuin
vertailuryhméaan kuuluvat. Lastenreumaa sairastavat oirehtivat enemman internalisoivasti ja heilla
psyykkisten oireiden kokonaispisteméard oli suurempi  kuin vertalluryhméan kuuluvilla
Eksternalisoivassa oirehdinnassa el havaittu eroa. Naméa havainnot tukevat aikaisempia tutkimuksia,
jotka ovat osoittaneet internalisoivan oirehdinnan olevan yleisempaé lastenreumaa sairastavilla kuin
vertailuryhmilla ja eksternalisoivan oirehdinnan keskiméarin yhta yleistd (Adam ym., 2005;
LeBovidge ym., 2003). Lastenreumaa sairastavilla oli vertailuryhméan verrattuna enemman kaikkia
muita psyykkisia oireita (ahdistus / masennus, siséanpain kaantyneisyys / masennus, somaattiset
ongelmat, sosiaaliset ongelmat, ajattelun ongelmat, tarkkaavaisuuden ongelmat ja séantdja rikkova
kayttaytyminen) paitsi aggressiivista kayttéytymistd, joka sisdltyi eksternalisoivaan ulottuvuuteen.
Aikaisemmat tutkimustulokset lastenreuman ja huonontuneen psyykkisen hyvinvoinnin valisesta
yhteydesté ovat olleet ristiriitaisia. Taman tutkimuksen mukaan néyttaa kuitenkin vahvasti silta, etta
lastenreuman sairastaminen on fyysisen sairastamisen liséksi my6s psyykkisen hyvinvoinnin
riskitekija.

Lastenreuman sairastaminen on yhteydessd enemman sisddnpéin suuntautuvaan,
subjektiiviseen pahaan oloon kuin ulospdin suuntautuvaan héiriokayttaytymiseen. Tulos on
yhdenmukainen joidenkin aikaisempien tutkimusten kanssa (Barlow ym., 2006; Lebovidge ym.,
2003). Internalisoivaan ulottuvuuteen sisdltyvat somaattiset ongelmat néyttivat olevan erityisen
yleisd lastenreumaa sairastavilla, mika voi johtua muun muassa lastenreumasairauden luonteesta.
Lastenreuma aiheuttaa toistuvia, usein voimakkaitakin kipuja ja huonontaa toimintakykya usealla
elamanalueella (Haapasaari, 2002, 167). Lisdksi mitd enemman sairaus nékyy ulospain ja laps tuo

kayttaytymisell&an sairauttaan esiin sita todenndkdisemmin perhe ja ystavét yllgpitavat uskomuksia
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lapsen sairaasta olemuksesta. 1Imidon on havaittu olevan yhteydessa lisééntyneisiin somaattisiin
ongelmiin pitkéaikaissairailla lapsilla. (Garralda, 2004). Sairaus kuormittaa my0s sosiaalista ja
psyykkistd elamaa (Adam ym., 2005). Lastenreumaan sopeutuminen kuluttaa monin tavoin
psyykkisid voimavaroja, koska sairauteen liittyy usein fyysisig, psyykkisia ja sosiaalisiargjoituksia
Psyyken ylikuormittuminen voi voimistaa kKipua sek& somaattisia ongelmia, joille ei valttamétta
|0ydeta selkeita elimellisid aiheuttajia (Covic ym., 2003).

Yksittaisista psyykkisistd oireista aggressiivista kayttaytymista esintyi eniten seka
lastenreumaa sairastavilla etté vertailuryhmalla Aggressiivisuuteen pitdis kiinnittdd huomiota
molemmissa ryhmissd, koska se voi vahingoittaa ympérist6d, ihmissuhteita ja selviytymista
myos se, etta onko oire yksittdinen ongelma sindnsa vai onko aggressiivisuus esimerkiksi jonkin
lagjan héirion sivuoire, kuten esimerkiksi ADHD:n ilmentyma Mikali aggressiivisuus esiintyy
lapsella  tyypillisimpana reagointitapana erilaisissa tilanteissa, lasta pitdisi kannustaa
aggressiivisuuden sijasta rakentavaan ja huomioonottavaiseen kommunikointiin aikuiselaman
selviytymisté ajatellen.

Ahdistus / masennus ja sisdanpdin kaantyneisyys / masennus-oireet eivat eronneet
yhtd paljon lastenreumaa sairastavien ja vertailuryhmaan kuuluvien vdilla kuin somaattiset
ongelmat. Toisenlainen aineiston analyysi, esimerkiksi klusterianalyysi olisi voinut tuoda
selvemmin esiin lastenreumaa sairastavien ryhman sisélla eri alaryhmid. Yksittaisiin psyykkisiin
oireisiin  kuuluvia sosiaalisia, tarkkaavaisuuden ja ajattelun ongelmia esiintyi enemméan
lastenreumaa sairastavilla kuin vertailuryhmaan kuuluvilla. Aikaisemmat tulokset lastenreuman ja
sosiaalisen hyvinvoinnin yhteyksista ovat olleet ristiriitaisia. Lastenreumaa sairastavilla on havaittu
enemman vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa ja sosiaalisessa kypsymisessa kuin terveilla lapsilla ja
nuorilla (Selvaag ym., 2003; Kokkonen ym., 2001). On kuitenkin olemassa myds vastakkaisia
tutkimustuloksia, joiden mukaan lastenreumaa sairastavien sosiaalisissa suhteissa ja toiminnoissa ei
ole erojaterveisiin lapsiin ja nuoriin verrattuna (Noll ym., 2000; Huygen ym., 2000). Huygenin ym.
(2000) mukaan lastenreumaa sairastavat selviytyva hyvin, ja ovat tyytyvaisid sosiaaliseen
elamdansi, vaikka heilld onkin vahemman tilaisuuksia ja energiaa osallisua sosiaalisiin
aktiviteetteihin kuin terveilla lapsillaja nuorilla. Lisda tutkimusta tarvitaan selvittamaan merkitsevia
gyitéa siihen, miks lastenreumaa sairastavilla esiintyy enemman tarkkaavaisuuden ja ajattelun
ongelmiakuin vertailuryhmalla Taustalla voi esiintyd sairauteen liittyviatekijoitd. Esmerkiksi kipu
voi olla olennainen tekija tarkkaavaisuuden heikentymisessd, koska se voi heikentdd yleisesti
fyysista toimintakykya ja myos halua osallistua aktiviteetteihin (Engel, & Kartin, 2004).
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4.2 Lastenreuman alatyyppien ja sairauden keston merkitys

Lastenreuman alatyyppi oli yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin lastenreumaa sairastavilla
Levinnyttd oligoartriittia sairastavat oirehtivat enemman internalisoivasti ja heilla oli suurempi
vahvistaa Suomessa toteutetun tutkimuksen tuloksen, jonka mukaan levinneeseen oligoartriittiin
liittyy alatyypeistd huonoin psyykkinen hyvinvointi (Arkela-Kautiainen ym., 2005). Polyartriittia
sairastavilla esiintyi alatyypeista vahiten psyykkista oirehdintaa, toisin kuin Schanberg ym. (2003)
havaitsivat tutkimuksessaan. Heidan mukaansa polyartriitti on voimakkaammin yhteydessa
lisdantyvaan ahdistuneisuuteen kuin muut lastenreuman alatyypit. Oli ylléttavds, etta téssa
tutkimuksessa polyartriittia sairastavat voivat psyykkisesti parhaiten, vaikka polyartriitin on todettu
olevan yks vaikeimmista (Haapasaari, 2002, 168), kivuliaimmista (Schanberg ym., 2003) ja eniten
toimintakyvyttomyytta (Selvaag ym., 2003) aiheuttavista lastenreuman alatyypeista.

Alatyyppiné levinnyt oligoartriitti voi aiheuttaa pitkdaikaista stressia ja epavarmuutta,
koska taudin aktiviteetti kasvaa jatkuvasti (Haapasaari, 2002). Olis hyodyllistd selvittdd, onko
levinneen oligoartriitin mahdollisesti paheneva sairaudenkuva ja sen aikaansaama stressi ja
epavarmuus olennaisia tekijoita sisdanpain kdantyvan oirehdinnan synnyssé, vai jotkin muut tekijét.
Lastenreumaa sairastavia tutkittaessa muita alatyyppeja kuin levinnytta oligoartriittia sairastavia ei
kannata kuitenkaan sivuuttaa, koska erot psyykkisten oireiden méarissa ovat pienia ja sairauteen
sopeutuminen on aina yksilollinen prosessi. Psyykkisen oirehdinnan etiologiaa on syyta arvioida
kaikissa lastenreuman alatyypeisss, jotta osataan kiinnittda huomiota psyykkista pahaa oloa
aiheuttaviin sairauden piirteisiin, tehostaa sairauden hoitoa ja hel pottaa sairastavan oloa.

Tassa tutkimuksessa lastenreuman kesto vaihteli yhdestéd vuodesta neljéantoista
vuoteen. Lastenreumasairauden keston el havaittu olevan yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin.
Tulos on yhdenmukainen joidenkin aikaisemmin toteutettujen tutkimuksien kanssa (Huygen ym.,,
2000; Carter ym., 1999; Wolfe, 1999). Lastenreumasairauden keston yhteydestd psyykkiseen
hyvinvointiin on esitetty toisistaan poikkeavia ndkemyksia On toisaalta todettu, ettd mita
kauemmin lapsi tai nuori on sairastanut lastenreumaa sit suuremmalla riskilla hanelle voi kasautua
psyykkisia ongelmia (Mullick ym., 2005) ta panvastoin sairauden pitka kesto on havaittu
voimavaraks, jolloin kokemus omasta fyysisestéa olemuksesta on muuttunut sita myonteisemmaksi
ja hyvaksyvammaks mitéa kauemmin sairaus on kestanyt ja sen kanssa on totuttu elamaan (Huygen

ym., 2000). Etenkin nuoresta i&stéd asti sairastaneet potilaat eivat vélttamétta koe sairautta
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psyykkista hyvinvointia uhkaavana akillisena kriising, vaan he voivat hyvinkin pystyé sopeutumaan
sarauteensa ja Ssdllyttdd sen osaks eldméansd. Pitkdaikainen sairaus voi myds avartaa
elamankatsomusta siten, ettd pienten eldméan vastoinkdymisten kuormittavuus ja rasittavuus
vahenevét.

Kéasitemallissa |gpsen sopeutumisesta fyysiseen pitk&aikaissairauteen (Wallander ym.,
1998) lastenreuman alatyyppi ja sairauden kesto sisdltyvét sopeutumisen riskitekijéihin, taudin ja
kyvyttomyyden yhteyteen. Taman tutkimuksen tulokset tukevat Wallenderin ja Varnin (1998)
havaintoja alatyypin osalta. Lastenreuman alatyyppi voidaan luokitella mahdolliseksi sopeutumisen
riskitekijaksi, koska alatyyppien valilla esiintyi eroja psyykkisessa hyvinvoinnissa. On kuitenkin
tarpeen muistaa, ettd sairauden aktiviteetti el ole aina suhteessa psyykkiseen hyvinvointiin tai
tarvittavaan psyykkiseen tukeen. Kliinisten oireidensa perusteella lievempéa tautia sairastavat
voivat olla suurempien psyykkisten haasteiden edessd kuin vakavamman ennusteen saaneet
(Huygen ym., 2000). Suhtautuminen sairauteen, sen hyvaksyminen ja kasittely ovat subjektiivisiaja
ennustamattomia prosessgja. Sairauteen sopeutuminen voi olla hyvin vaikeaa ja heljastua
psyykkisind ongelmina ja my0os pdinvastoin psyykkisen hyvinvoinnin heikentyminen
sairastamisessa voi hankaloittaa ja hidastaa sopeutumista sek& huonontaa fyysistéa kuntoa. Tehokas
ja mahdollisimman varhainen interventio voisi ennaltaehk&istéa mahdollisten psyykkisten oireiden
syntymisté ja vakavoitumista sairauden edetessa.

Sairauden kesto ei ndyttaydy taman tutkimuksen mukaan |astenreumaan sopeutumisen
riskitekijana Pikemminkin kyse voi olla lapsen kehityksellisestd iastd, sita millaisessa
eldmantilanteessa sairaus on akanut ja mitka selviytymistekijat perheessa on kéytdssa
Lastenreuman keston yhteytta psyykkiseen hyvinvointiin on tulevaisuudessa kuitenkin syyta tutkia.
Pitkittaistutkimuksen tarve lastenreuman keston yhteydesta psyykkiseen hyvinvointiin on ilmeinen,
koska aikaisemmin on saatu viitteitd psyykkisten ongelmien esiintymisesta lastenreuman keston
pidentyessa (Mullick ym., 2005). Pitkittaéistutkimus vois tarjota sopivan vélineen usean vuoden
kuluessa kehittyvan ilmion, kuten t&ssé lastenreuman keston ja psyykkisen oirehdinnan tarkasteluun
sekéd seurauksien ehkaisyyn.

4.3 Koulusuoriutuminen ja psyykkinen hyvinvointi

Koulusuoriutuminen oli yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin lastenreumaa sairastavilla. Tulosten
mukaan heikosti koulussa suoriutuvat oirehtivat psyykkisesti enemman seka internalisoivasti etta
eksternalisoivasti kuin hyvin koulussa suoriutuvat. Heikosti koulussa suoriutuvilla lastenreumaa
sarastavilla esintyi myds enemman gattelun ja tarkkaavaisuuden ongelmia ja suurempi
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psyykkisten oireiden kokonaispisteméard kuin hyvin tai keskinkertaisesti koulussa suoriutuvilla
lastenreumaa sairastavilla. Lastenreuman yhteytta koulusuoriutumiseen (Packman, & Hall 2002,
Huygen ym., 2000; Noll ym., 2000; Boekaerts ym., 1999) on tutkittu, mutta psyykkisen
hyvinvoinnin ja koulusuoriutumisen tason valista yhteytta nimenomaan lastenreumaa sairastavilla ei
ole viela tata ennen selvitetty. Tama tutkimus antoi viitteitd siité, etta heikosti koulussa suoriutuvat
lastenreumaa sairastavat voivat psyykkisesti huonommin kuin hyvin koulussa suoriutuvat.

Lastenreumaa sairastavilla on havaittu huomattavaa koulutuksellista tavoitteellisuutta
ja motivoituneisuutta sairauden rajoituksista huolimatta (Packman ym., 2002, Huygen ym., 2000).
Optimistinen, pédmaardhakuinen asenne ja yrittelidisyys eiva kuitenkaan aina riitéa psyykkisen
hyvinvoinnin  takaamiseksi  tasapainoiltaessa  pitkdaikaisen sairauden haasteiden ja
koulusuoriutumisen vdilla Osa lastenreumaa sairastavista menestyy hyvin koulussa (Noll ym.,
2000), mutta kaikki heista eivat silti selviydy asetettujen tavoitteiden mukaisesti, eivatka he
sopeudu erilaisena olemiseen. Tulokset heikon koulusuoriutumisen yhteydesta seka siséanpain etta
ulospéin suuntautuvaan psyykkiseen oirehdintaan seké ajattelun ja tarkkaavaisuuden ongelmiin
lastenreumaa sairastavilla ovat odotettavia otettaessa huomioon sairaudesta aiheutuvat rajoitteet,
poissaolot ja vaikeudet kaytdnnon elamassd. Psyykkistd hyvinvointia tarkasteltaessa on syyta
huomioida sairauden koko konteksti. Sairauden piirteet, kuten kipu ja heikentynyt fyysinen
toimintakyky, voivat vahentda osallistumista aktiviteetteihin ja heikentda elaméanlaatua (Engel ym.,
2004) seka aiheuttaa paineita sosiaalisiin suhteisiin (Kyngas, 2002; Huygen ym., 2000), jolloin
my6s koulusuoriutuminen voi hairiintya.

Puhuttaessa lapsen sopeutumisesta fyysiseen pitkaaikaissairauteen
koulusuoriutuminen kuuluu késitemallissa (Wallander ym., 1998) suojaaviin tekijoihin
henkilokohtaisten ominaisuuksien yhteyteen, mikéli lastenreumaa sairastava suoriutuu hyvin
koulussa. Itsensd toteuttaminen ja onnistuminen koulumaailmassa voivat kompensoida
lastenreuman kielteisid ominaisuuksia (Packman ym., 2002). Hyva koulumenestys lastenreumaa
sairastavilla on yhteydessé myds sosiaalisten suhteiden onnistumiseen (Packman ym., 2002), joka
taas omalta osaltaan voi tukea psyykkista hyvinvointia ja edistdd sairauteen sopeutumista
Lastenreumaa sairastavien suoriutumiseen koulussa tulee kiinnittda yhd enemman huomiota ja
huolehtia siitd, ettel lastenreumaa sairastava jé& opetuksesta jadlkeen pitkien ja uuvuttavien
sairaalgjaksojen vuoksi. Taloudellisia voimavaroja taytyis lisdtd heikosti koulussa suoriutuvien
tukitoimiin ja motivoivan opetusiimapiirin luomiseen, jotta voidaan ennaltaehkéista psyykkisia
ongelmia ja edistéa sairauteen sopeutumista. Eriytetty, normaaliopetuksen ulkopuolinen opetus ei
ole paras ratkaisu, koska on todettu, ettd suurin osa lastenreumaa sairastavista hyotyy
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normaaliopetuksesta eniten ja selviytyy tavallisessa koulussa iké&tovereidensa tasoisesti (Huygen
ym., 2000).

Lastenreumaa sairastavan erilaisuus ja poikkeavuus muista voivat aiheuttaa
luokkatovereissa  stereotyyppista syrjintdd ja  kiussamiga (Sandstrom ym., 2004).
Koulukiusaamiseen tulee puuttua goissa, ja luokassa kannattaa suoraan keskustella sairaudesta ja
sen tuomista rgjoitteista, jotta lastenreumaa sairastava tuntisi  itsensd  mahdollisimman
yhdenvertaiseksi. Vanhemmat ja hoitohenkilokunta kohtelevat lastenreumaa sairastavia valitettavan
usein ikuisina lapsina, eivéatkd osaa ndhda heita tulevaisuuden aikuisina (Packman ym., 2002).
L astenreumaa sairastavien koulunkayntia kannattaa kuitenkin tukea, koska onnistunut koulunkaynti
voi motivoida myds peruskoulun jalkeiseen opiskeluun, siten tydeldméén sijoittumiseen ja
yhteiskunnan kehityskulussa mukana pysymiseen.

4.4 Sosiaalisen hyvinvoinnin ja psyykkisen hyvinvoinnin yhteys

Sosiaalinen hyvinvointi oli yhteydessa psyykkiseen hyvinvointiin lastenreumaa sairastavilla
Alhainen sosiaalinen hyvinvointi  yhdistyi eniten psyykkiseen oirehdintaan. Sosiaalisen
hyvinvoinnin ongelmien heijastuminen Kkielteisesti psyykkiseen hyvinvointiin lastenreumaa
sarastavilla oli odotettavaa, koska lapsilla ja nuorilla sairaudesta aheutuva erilaisuus,
rajoittuneisuus ja vahentyneet tilaisuudet tyydyttéd sosiaaliset tarpeensa (Huygen ym., 2000) voivat
tuottaa suuria vaikeuksia sosiaalisessa eldméssa (Selvaag ym., 2003; Kokkonen ym., 2001).
Sogaalisen elamén vaikeuksien on todettu puolestaan altistavan lastenreumaa sairastavaa
psyykkisille ongelmille (Suurmeijer ym., 2005; Sandstrom ym., 2004; EI-Miedany ym., 2002).

Tassa tutkimuksessa alhaisen sosiaalisen hyvinvoinnin ryhméan kuuluvat oirehtivat
enemman internalisoivasti, he kokivat enemman ahdistus / masennus-oireita seka sisdanpéain
kaantyneisyys / masennus-oireita kuin muut sosiaalisen hyvinvoinnin ryhmét. Alhaisen sosiaalisen
hyvinvoinnin ryhmaan kuuluvilla oli myds suurempi psyykkisten oireiden kokonaispistemaard kuin
muilla ryhmill& Tulokset ovat yhdenmukaisia aikaisemmin tehtyjen tutkimuksien kanssa ainakin
masennuksen osalta, jota on havaittu esiintyvan useammin sosiadlista stressid kokevilla kuin
sosiaaliseen eldmaansa tyytyvéisilla lastenreumaa sairastavilla (Suurmeijer ym., 2005; El-Miedany
ym., 2002) ja samoin enemman ystavapiirin hylkédmaks joutuneilla kuin toverisuhteidensa
sdilyttanellla (Sandstrom ym., 2004). Sosiaalisen tuen puutteen on havaittu olevan yksi
merkittavimpia riskitekijoita psyykkisen hyvinvoinnin hariintymiselle lastenreumaa sairastavilla
(El-Miedany ym., 2002).



Kasitemallissa lapsen sopeutumisesta fyysiseen pitk8aikaissairauteen (Wallander ym., 1998)
sosiaalinen hyvinvointi kuuluu sopeutumista suojaaviin sosiaalis-ekologisiin tekijéihin, johon
sisdltyy muun muassa sosiaalinen tuki ja perheympéristd. Korkea sosiaalinen hyvinvointi on
havaittu psyykkisen hyvinvoinnin suojaavaks tekijéks (Suurmeijer ym., 2005; Sandstrom ym.,
2004; Kyngas, 2002; Kokkonen ym., 2001) kuten tassdkin tutkimuksessa. Tasapainoinen,
myotéelava perhe voi toimia merkittavana voimavarana pitk&aikaissairaan elaméssa (Kokkonen
ym., 2001) muun muassa vahentamalla keskittymista sairauden kielteisiin ominaisuuksiin (Reid
ym., 2005). Joissakin tutkimuksissa lastenreumaa sairastavien on todettu sopeutuvan sosiaalisesti
jopa paremmin kuin terveiden, koska lastenreumaa sairastavat saavat erityisen paljon tukea ja heilla
on usein kiinted perherakenne (Huygen ym., 2000).

Tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettéd mikéli sosiaalisen hyvinvoinnin taso on
ahaista, se e toimi suojaavana tekijand sairauteen sopeutumisessa. Alhaisen sosiaalisen
hyvinvoinnin ryhmaan kuuluvilla voi esiintya puutteita sosiaalisissa suhteissa ja saadussa
emotionaalisessa tuessa. Nama puutteet voivat tutkitusti altistaa alhaista sosiaalista hyvinvointia
kokevat lastenreumaa sairastavat masennukselle ja ahdistukselle (Suurmeijer ym., 2005).
Lastenreumaa sairastavilla tyytyméttomyys omaan sosiaaliseen eldamaén voi hyvinkin heijastua
siséanpéain kaéntyneisyytend ja masennuksena, joka taas omalta osaltaan voi heikent&a sosiaalisten
suhteiden suojaavaa ominaisuutta. Lastenreumaa sairastavan sosiaalisia taitoja téytyisi vahvistaa ja
rohkaista esimerkiksi kurssimuotoisesti. Hoitohenkilokunnan ja kodin vélisen yhteistyon taytyisi
huolehtia sosiaalisen verkoston toimivuudesta ja sen kehittymisestd voimavaraksi lastenreumaa
sairastavilla.

4.5 Pystyvyyskasitykset ja psyykkinen hyvinvointi

Lastenreumaa sairastavilla pystyvyyskasitykset olivat yhteydessd somagattisiin  ongelmiin.
Lastenreumaa sairastavilla, joilla oli alhaiset pystyvyyskésitykset, havaittiin enemman somaattisia
ongelmia kuin niill, joilla oli korkeat pystyvyyskasitykset. Aikaisempien tutkimuksien perusteella
voitiin olettaa, ettd korkeat pystyvyyskasitykset ennustavat hyvéd mielenterveyttda ja ovat
pystyvyyskasitykset (Kuusinen, 2004, 78; Barlow ym., 2001;). Kaiken kaikkiaan lastenreumaa
sairastavien sairauteen liittyvat pystyvyyskasitykset olivat vahvoja verrattuna englantilaiseen
aineistoon (Barlow ym., 2001). Pystyvyyskéasitys on moniulotteinen psykologinen kasite.
Tutkimuksin (Vuorimaa, 2006; Barlow ym., 2001) osoitettu kolmen faktorin psykologinen,

sosiadlinen ja somaattinen rakenne ilmentévéa osaltaan pystyvyyskasitysten moniulotteisuutta.
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Néiden faktoreiden erillinen tarkastelu ja oireiden mahdollinen painottuminen eri faktoreille
voisivalt antaa tarkempaa tietoa pystyvyyskéasitysten yhteydesta psyykkiseen hyvinvointiin
lastenreumaa sairastavilla Pystyvyyskésitysten tutkiminen erilaisilla analyysimetodeilla voisi
paljastaa lisda yhteyksia psyykkiseen hyvinvointiin. Kysymykseksi j84, olisiko pystyvyyskasitysten
tarkastelu niihin liittyvien faktoreiden perusteella tuonut paremmin esiin kyseessé olevan rakenteen
merkityksen lastenreumassa.

Pystyvyyskasitysten yhteys somaattiseen oirehdintaan on térked tulos lasten
kuntoutuksen kannalta. On pyrittava arvioimaan syitd somaattisten ongelmien taustalla, koska ne
voivat olla nédkyva merkki lagjoista ongelmista kuten sarauteen sopeutumisen vaikeuksista.
Somaattisista ongelmista, esimerkiks kivuista, vatsavaivoista ta iho-ongelmista kérsivien
lastenreumaa sairastavien hoidossa tulee keskittya kivun ja fyysisten oireiden kuntoutuksen lisaksi
pystyvyyskésitysten vahvistamiseen somaattisissa, emotionaalisissa ja sosiaalisissa uskomuksissa
Yhdeks somaattisiin ongelmiin yhteydessi olevaks tekijdksi on havaittu perheen tapa kohdella
sairasta lasta, €li jos vanhemmat korostavat sairautta ja sen aikaansaamia rgjoituksia, lapsen usko
omaan pystyvyytensi voi heikentya (Garralda, 2004). Vaikka alhaiset pystyvyyskéasitykset eivét
nayta yhdistyvan muihin lisdantyneisiin psyykkisiin oireisiin kuin somaattisiin oireisiin, on nayttoa
gitd, ettd ne yhdistyva alhaiseen toimintakykyyn ja alentuneeseen yrittamiseen selviytya
mahdollisesti ilmenevistéa ongelmista, koska lastenreumaa sairastava el talloin luota itseensa etka
kykyihinsa elda sairautensa kanssa (Keefe ym., 2002; Barlow ym., 2001). Somaattiset vaivat ja
alhainen pystyvyyskasitys voivat tuoda mukanaan esimerkiksi lisdantyneiden sairaalajaksojen ja
koulusta poissaolojen takia koulusuoriutumisen heikentymista ja sosiaalisten suhteiden rakoilua,

jolloin tuen tarve korostuu.

4.6 Tutkimuksen rajoitukset

Tutkimuksessa vertailuryhméan kuului ainoastaan 12-vuotiaita lapsia Ika e kuitenkaan ollut
yhteydessa psyykkisiin oireisiin lastenreumaa sairastavien ryhmassa, joten tulosten luotettavuus ei
tasta syysta merkittavasti heikentynyt. Tutkimus on tehty 8—15-vuotiailla lapsilla ja nuorilla, jonka
vuoks tiedon soveltamisessa muihin ikéryhmiin on oltava varovainen. Vaikka yhteyksia 10ytyi
psyykkisen hyvinvoinnin ja eri tekijoiden véleilta, syy—seuraus-suhteista el voida varmistua ilman
lisdtutkimusta. Psyykkista hyvinvointia tutkittiin tarkastelemalla ainoastaan psyykkisten oireiden
maaria. Psyykkisten oireiden tarkasteluun painottuva tutkimus el kuitenkaan kerro kaikkea siita,
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miten ihmiset selviytyvat sairautensa kanssa (Folkman, & Greer, 2000). Esimerkiksi kaytettavien
selviytymiskeinojen tutkiminen tukisi oireiden ymmartamista ja analysointia.

Tutkimuksen ansiona voidaan pitéa aiheen lagaalaista tarkastelua ja useiden
tekijoiden huomioimista. Koulusuoriutumisen merkitys psyykkiselle hyvinvoinnille lastenreumaa
sairastavilla osoittautui térkedks ulottuvuudeksi. Aihetta e ole téta ennen tutkittu psyykkisen
hyvinvoinnin ndkokulmasta lastenreumaa sairastavilla. Kattavalla otoksella lastenreumasta saatua
tietoa voidaan soveltaa muidenkin lapsilla esiintyvien pitkaaikaissairauksien ja niihin yhteydessa
olevien psykologisten tekijoiden tarkasteluun.

4.7 Tulosten soveltaminen kaytantoon ja tulevan tutkimuksen tavoitteet

Lastenreuman ennuste on nykyisin hyva, silla enemmistolle potilaista el jd& merkkeja sairaudesta
(Ylijoki, 1998, 13). Entista paremmat hoidot, kuntoutus ja tarkka seuranta ovat osoittautuneet
tehokkalksi toimiks sairauden hallinnassa (Ylijoki, 1998, 89). Lastenreumaa sSairastavan
psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin arvioimisen tarve on todistettu tdman tutkimuksen
lisdksi aikaisemminkin (Barlow ym., 2006). Tiedon soveltamisen haastavuus ja sen ylittaminen
vaatii eri ammattikunnilta yritteliaisyytta ja ronkeutta

Jatkossa olisi mielenkiintoista selvittdd, mitka kaikki tekijét tekevédt sairaudesta
psyykkisesti kuormittavan. Saadut tulokset antavat viitteitd siitd, ettd merkityksellisintd ei ole
esimerkiksi tulendusten méard niveliss, vaan pikemminkin sairauden haastavuus monilla
elamédnalueilla. Monet sairauteen liittyvét tekijat toimivat yhdessa. Esimerkiksi vaikea sairaus
ym., 2002). Kasitemallin (Wallander ym., 1998) havainnollistamat suojaavat tekijét ja riskitekijat
toimivat vastavuoroisesti sdddellen sopeutumista kokonaisuutena. Suojaavien tekijoiden ja
riskitekijoiden ominaisuudet toteutuvat ja painottuvat yksilokohtaisesti sairauden kulussa ja
muokkaavat sopeutumista talla tavalla. Y hdelle lastenreumaa sairastavalle suojaavat tekijét kuten
perhe voi toimia todella suojaavana voimavarana kun taas toiselle perhe voi toimia riskitekijana

L astenreumaa sairastavien hoidossa tulee huomioida lapsen selviytymisen tukeminen
lagja-alaisesti. Pelkkd sairauden la&ketieteellinen hoito e riitd sairaan lapsen hyvinvoinnin
takaamiseksi. On my0s otettava huomioon lapsen psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin merkitys
sairauteen sopeutumisessa. Kaikki biopsykososiaaliset tekijét ja niiden vélinen vuorovaikutus
voivat osaltaan toimia lastenreumaan sopeutumista hidastavina tai edesauttavina tekijoina (kuva 9).

Sairaalamaailmassa psykologipalvelujen kehittdminen edellyttéa yhteisty6ta, pavelujen tarpeen
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havaitsemista ja psykologin tyon integroimista osaksi moniammatillista tyoryhmétyota
Parhaimmillaan tutkimuksen biopsykososiaalinen ndkokulma tarjoaa lastenreumaa sairastaville ja
heitd hoitaville valineita voimavarojen loytamiseksi, valineita arvioida lapsen sopeutumista ja
perustellusti tukea lasta tuen tarvetta edellyttévissa asioissa.

Sovellettaessa biopsykososiaalista |&ahestymistapaa (kuva 9) lastenreuman hoidossa on
oleellista ottaa tasapuolisesti huomioon fyysinen sairauden hoito, esimerkiksi kivun vahentaminen
ja toimintakyvyn lisd&&minen, sosiaalinen ympéristo, esimerkiksi perhesuhteiden huomioiminen tai
koulukiusaamiseen puuttuminen, seké psyykkinen tila eli psyykkisten vahvuuksien ja kuormittavien
tekijoiden kartoittaminen sekd mahdollisen terapian toteuttaminen. lhanteellisin tilanne lapsen
kannalta olisi, jos lastenpsykiatri tai psykologi pystyisi pitkélla aikavalilla arvioimaan lastenreumaa
sairastavan psykologista kehitysta ja sairauden yhteytta perheeseen ja varmistais télla tavoin
tasapainoisen psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen kasvun. Myds muun hoitohenkilékunnan olisi
hyva pysyd samana vuodesta toiseen, koska lastenreuman kulku on aaltoileva ja se voi tuottaa
toistuvia pettymyksia (Moilanen, 2004, 363). Vanhempia tukemalla tuetaan koko perhettd. Sairaan
lapsen psykologisen arvion perusteella voidaan tukea vanhempia kasvatustehtéavassa ja arvioida
tukitoimien tarvetta. Sopeutumisvalmennus voi toimia hyvéna vélineena sairauden kasittelyyn
lapselle ja hanen perheelleen tiedon, vertaistuen, toiminnallisuuden ja moniammatillisen
asiantuntijuuden avulla.

Kootugti voidaan todeta, ettd useat eri tekijdt ovat yhteydessda psyykkisen
hyvinvoinnin toteutumiseen lastenreumaa sairastavilla. Olisi tarkedd kiinnittéa goissa huomiota
psyykkisen hyvinvoinnin riskitekijoihin, kuten taman tutkimuksen perusteella lastenreuman
alatyyppiin, heikkoon koulusuoriutumiseen, ahaiseen sosiaaliseen hyvinvointiin ja mataliin
pystyvyyskasityksiin.  Tulevaa tutkimusta tarvitaan selvittdmdan, mitkd metodit ja
arviointimenetelméa ovat tehokkaimpia erottelemaan lastenreumaa sairastavista ne, jotka ovat
riskirynmassa psyykkiselle oirehdinnalle ja minkdlaiset interventiot olisivat tehokkampia
auttamaan lastenreumaa Sairastavea sopeutumaan sairauteensa.  Riskitekijoita tunnistamalla
lastenreumaa sairastaville pystyttéisiin ajoissa tarjoamaan tehostettua erityistukea ja vuosien taistelu
psyykkisten ongelmien kanssa voitaisiin talla tavoin estéd. Tutkimustulosten pohjalta kehiteltévien
sopivien psykologisten hoito- ja ehk&isyinterventioiden avulla lastenreumaa sairastavat voisivat
valttya jo sairauden alkuvaiheessa psyykkisilta oireilta seka niiden vakavoitumiselta, jolloin myos
sairauteen sopeutumisella olisi turvalliset [ahtokohdat.
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Kuva 9. Lastenreumaa sairastavien psyykkiseen hyvinvointiin yhteydessa olevia tekij Gita.
Tulosten tarkastelua biopsykososiaalista lahestymistapaa mukaillen (Covic ym., 2003).
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Liite 1. CASE-kyselylomake (Vuorimaa, ym. 2006).

L apsen niveltulenduskysely (CASE) nimi:

Pane rasti siihen kohtaan (1), joka kuvaa SINUA parhaiten.

1. Pystyn hallitsemaan niveltulehduksen aiheuttamia sarkyja.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasti

2. Pystyn hallitseman niveltulehduksen aiheuttamaa jaykkyytta.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasti

3. Pystyn hallitsemaan niveltulehduksen aiheuttamaa vasymysta.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain méaarin melko varmasti ihan varmasti

4. Pystyn helpottamaan oloani, kun niveltulehdus aiheuttaa nivelturvotuksa.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmadti

5. Pystyn helpottamaan oloani, kun olen niveltulenduksen vuoksi allapéain.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasdti

6. Pystyn helpottamaan oloani, kun tunnen itseni yksinaiseksi sairauden vuoksi.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasdti

7. Pystyn helpottamaan oloani, kun niveltulehdus érsyttaa tai kyllastyttad minua.
[] [] [] [] []
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmadti

8. Pystyn niveltulehduksesta huolimatta olemaan koulussa ilman vaikeuksia.
[ [ [ [ [
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmadti

9. Pystyn niveltulehduksesta huolimatta osallistumaan koululiikuntaan.
[ [ [ [ [
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasdti

10. Pystyn viettamaan aikaa ystavieni kanssa vaikka minulla on niveltulehdus.
[ [ [ [ [
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasdti

11. Pystyn osallistumaan perheen vapaa-ajan harrastuksiin vaikka minulla on niveltulehdus.
[ [ [ [ [
en ollenkaan ehka jossain maarin melko varmasti ihan varmasti
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