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Taman opinndytetydn tarkoitus oli kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tuottaman
tiedon awulla kuvata 3-14-vuotiaiden lasten kokemuksia sydpasairautensa hoi-
dosta. Opinndytetyon tavoitteena oli selvittdéa miten lapset kokevat hoidon syopa-
sairautensa aikana. Liséksitavoitteena oli selvittd& hoitohenkilokunnan toiminnan
ja sairaalaympariston vaikutukset lasten hoitokokemuksiin. Opinnaytetyo toteu-
tettiin laadullisella tutkimusmenetelmallda. Opinndytetydon aineisto kerattiin eri tie-
tokannoista, aluksi Nelli-tiedonhakuportaalin avulla. Opinnaytetyd toteutettiin ku-
vailevana kirjallisuuskatsauksena ja tulokset analysoitiin kayttden teemoittelua.

Suomessa sairastuu syopaan joka vuosi noin 150 lasta. Opinnaytetybhdn valikoi-
tuneissa tutkimuksissa ilmeni, ettd ladketieteen kehityttya sydpaa sairastavia lap-
sia voidaan hoitaa entistd paremmin ja yha useampi potilas paranee. Syopaan
sairastuneen lapsen hoitotyd perustuu hoitotieteeseen. Sen lahtokohtana on hu-
manistinen ihmiskasitys ja hoidon ydin on potilas-hoitaja—suhde.

Opinnaytetyon tuloksista kavi ilmi, etta lasten kokemuksiin sydpasairautensa hoi-
dosta vaikutti kolme osa aluetta. Lasten kokemuksiin vaikuttivat hoitajat ja heidan
toimintansa, se millainen hoitoympéaristd oli sekad lapseen itseensa kohdistuvat
tuntemukset. Suurimpina yksittaisina lasten kokemuksiin vaikuttavina asioina
sybpasairauden hoidossa nousivat perheen mukanaolo sekéa perheen ettd hoita-
jien lasnaolo. Perheen vaikutus lapsen kokemukseen oli merkittdva. Sairaalaym-
pariston ja hoitohenkildkunnan vaatteiden varitys ja kuviointi seka viihdykkeiden
maara vaikuttivat myos lasten kokemusiin.

Tuloksia voidaan hyodyntdd hoitotydossa syopasairaan lapsen kohtaamisessa
seka hanen hoitonsa jarjestamisessa. Tuloksista on myos hyotya lapsille tarkoi-
tettujen hoitotilojen suunnittelussa. Tuloksia voidaan kayttdd myods muiden pitka-
aikaisesti ja vakavasti sairaiden lasten hoitotyossa.
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The purpose of this study was to describe the care experiences of children with
cancer. The aim of the thesis was to find out how children experience the can-
cer treatment. The goal was to determine the effects to children’s of the opera-
tion of the nursing staff and hospital environment. The research was conducted
using qualitative research method. The data for this thesis was collected from
the Nelli-database

About 150 children in Finland will develop cancer every year. The investigation
showed that substantial developments in medicine from cancer and children
can be treated more effectively and more patients will be improved. A child’'s
care is based on nursing science. It is based on human perception of Arts and
the core of treatment is a patient-nurse ratio.

The results showed that children's experience of cancer treatment affected by
three aspects. The nurses and their actions had a great impact on the children.
Furthermore, the environment and the children’s fears had also a great impact
on the children. The family’s impact on a child's experience was significant.
Also hospital environment and medical staff’'s colorful clothing and patterning
were considered very positive. The results of the study can be utilized when a
child whit cancer and the organizing encountering their treatment.
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1 Johdanto

Suomessa sairastuu sydpaan joka vuosi noin 150 lasta (Syopajarjestot 2016 a).
Laaketieteen kehityttyd syopaé sairastavia lapsia voidaan hoitaa entista parem-
min ja yh& useampi potilas paranee. Hoitojen rankkuus aiheuttaa lapsille saman-
laisia tai jopa rankempia haittavaikutuksia kuin vastaavat hoidot aikuisille. Lasten
sybpahoitojen keskittyessa suuriin yksikoihin ja hoitojaksojen kestaessa pitkaan,
koko perhe joutuu ponnistelemaan jaksamisensa aarirajoilla. Naiden asioiden

vaikutus lapsiin on yksilollista.

Yk:n 20.11.1989 hyvaksymésséa lastenoikeussopimuksen (Unicef 2017) mukai-
sesti seka lasten sairastaminen ja hoitonsa ovat ajankohtaisia aiheita. Opinnay-
tetyossamme saatavat tiedot lasten kokemuksista tuovat tietoa terveydenhuollon
ammattilasille ja alaa opiskeleville. Tama auttaa hoitohenkildkuntaa ymmarta-
maan ja hoitamaan lasta yksilolisemmin. Opinnaytetydmme tuottama tieto on

hyddyllistd suunniteltaessa syopasairaan lapsen kokonaisvaltaista hoitoa.

Sybpéaan sairastuneen lapsen hoitotyd perustuu hoitotieteeseen. Sen lahtokoh-
tana on humanistinen ihmiskasitys ja hoidon ydin on potilas — hoitaja — suhde.
Lapsen ja sairaanhoitajan vuorovaikutussuhteessa hoitotydon arvot ja periaatteet
toteutuvat (Kivimaki 2012). Hoitotydnperiaatteita ovat yksilollisyys, perhekeskei-
Syys, omatoimisuus, jatkuvuus, turvallisuus seka kaswu ja kehitys, jotka ohjaavat
sybpaan sairastuneen lapsen hoitotyota osastoilla. Perheiden kohtaaminen on
yksi syop&éan sairastuneen lapsen hoitotydn painoalueista. Yksilovastuisen hoi-
totydn awulla turvataan hoidon yksildllisyys seka jatkuvuus ja hoitajat ovat vas-
tuussa potilaan hoitotyosta. Hoitajan tulee suunnitella hoito niin, etté hoito toteu-
tuu ympari vuorokauden tarkoituksenmukaisesti ja potilaan tarpeet tulevat huo-
mioiduiksi. Sydpasairaan lapsen hoitotydssa huomioidaan koko perhe. (Lapsipo-
tilaiden tuki ry 2013; Pelander & Leino-Kilpi 2003.)

2 Lastensydpatyypit

Syopa on yleisnimitys joukolle erilaisia sairauksia, joiden syyt, luonne ja ilmene-
minen voivat poiketa toisistaan suuresti. Syovélle ei ole yksiselitteista maaritel-
maa. (Kaikki Syovasta 2013)



Lasten yleisimpia tautimuotoja ovat leukemiat, lymfoomat sek& paha laatuiset
aivokasvaimet. Monia aikuisten sydopamuotoja ei esiinny lapsilla lainkaan. Kiin-
teista kasvaimista lapsilla esiintyy eniten neuroblastoomaa, Wilmsin kasvainta,
pehmytkudossarkoomia seka luustosybpaa. Suomessa syopaan sairastuu lapsia
vuosittain noin 130 — 150. (Jalanko 2016.)
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Taulukko 1. Lasten syovat vuosina 2009 — 2013. (Madanat-Harjuoja 2016)

Syopasairauksien aiheuttamia oireita lapsille ovat vasymys, kalpeus, ihoveren-
vuodot, kivuliaisuus, raajakivut, aamupaansarky, vatsan pompotys, vatsassa tun-
tuva patti, nopeasti kasvavat imusolmukkeet, oksentelu, nakohairiot ja kuumeilu.

Oireet voivat olla varsinkin alussa hyvin lievia. (Jalanko 2016.)
Leukemia

Lasten yleisin syopé& on leukemia. Tahan sybpaan sairastuu maassamme Vii-
sikymmenta lasta vuosittain. Leukemia on verisyopd, jossa valkosolu alkaa ja-
kautumaan kontrolloimattomasti. Tavallisin leukemian muoto on lymfosyytissa
oleva hairio, akuutti lymfaattinen leukemia josta kéytetdan lyhennettd ALL. Huo-

mattavasti harvinaisempi muoto on luuytimen myeloisen linjan solussa tapahtuva



virhe. Talloin tauti saa lyhenteen AML eli akuutti myeloinen leukemia. Sydpaso-
lujen jatkuva jakautuminen aiheuttaa luuytimessa hairiota normaalien solujen tuo-
tannossa mika aiheuttaa anemiaa ja verihiutaleiden pientd pitoisuutta. (Jalanko
2016.)

Leukemian ensioireet ovat anemian aiheuttamat kalpeus, vasymys ja ihoveren-
vuodot. lapsilla sairauden toteamista vaikeuttaa kuitenkin usein todettavat infek-
tiot. Leukemian diagnoosi perustuu luuydin naytteeseen ja verildydoksiin. Taudin
ennuste on hyva. ALL -potilaista pystytddn nykyhoidoilla parantamaan 85 - 90 %.
AML- taudissa ennuste on hieman ALL:dia huonompi. (Jalanko 2016.)

Imukudossyo6pa

Imukudossyopa eli lymfooma aiheuttaa imusolmukkeisiin ja muualle elimistéon
kasvaimia (Jalanko 2016). Lymfooma voi alkaa joko jonkun elimen imukudok-
sesta tai imusolmukkeesta. Lymfoomat jaetaan oireiden ja ilmenemistavan mu-
kaan Hodginin tautiin ja non-Hodginin-lymfoomaan eli NHL:aan. Hodginin tautiin
sairastuu vuosittain keskimaarin viisi alle 15-vuotiasta lasta, joista suurin osa on
yli 10-vuotiaita. Sen oireena on yleensa suurentuneet imusolmukkeet, jotka sijait-
sevat yleensa kaulassa, kainalossa tai soliskuopassa. Hodginin taudin levitessa
myo6s lapsen perna tai maksa voi olla suurentunut. (Aamusaatié 2013; Salonen
2014.)

Non-Hodginin-lymfoomaan sairastuu vuosittain noin kymmenen alle 15-vuotiasta
lasta (Aamusaatio 2013). Non-Hodginkin-lymfooman yleisoireita ovat kuume,
ruokahaluttomuus, laihtuminen, vasymys ja kutina. Kasvaimen paikka maaritte-
lee Non-Hodgkin—-lymfooman oireet ja sen hoito riippuu lymfooman tyypista ja
levinneisyydesta. (Aamuséatio 2013; Salonen 2014.)

Aivokasvaimet

Lapsilla esiintyvid aivokasvain tyyppeja on useita. Tasta johtuen myods niiden en-
sioireet ja hoito vaihtelevat. Oireet aiheutuvat aivo-selkdydinnesteen hairiosta ja
aivopaineen noususta. Oireina voivat olla oksentelu ja toistuvat paansaryt. Pie-

nilla lapsilla oireet ovat korostuneen epamaaraisia. Yli 3-vuotiailla lapsilla on



usein paikallisoireita. Lapsi onkin toimitettava hoitoon, varsinkin jos oireet ilme-
nevat aamuisin. Muita aivokasvaimen ensioireita voivat olla myds kaswvuhairiot,
kehittymishairiot, nakohairiot, karsastus, nielemisvaikeudet, halvaantunen, kéave-
lyvaikeudet ja kouristukset. Aivokasvainten hoito muodostuu leikkauksesta, so-
lunsalpaajahoidosta seka sadehoidosta. Monissa aivokasvaintyypeissa ennuste
on nykyisin melko hyva. (Nordfors, Lohi, Haapasalo, Wigren, Helén, Vettenranta
& Arola 2013; Jalanko 2016.)

Luusyopa, Wilmsin kasvain ja Neuroblastooma

Luusyopa ja sen ilmeneminen liittyvat usein murrosian kasvupyrahdykseen. Sen
oireita voivat olla ala- tai harvemmin ylaraajan paikallinen kipu, turvotus, kuumo-
tus ja aristus. Kipuun ja turvotukseen liittyy yleisesti liikerajoitus. Reisiluu, saari-
luun ylapaéa seka olkaluun ylapaa ovat yleisimpia luusyévan ilmenemisen paik-
koja. Yleisoireena luusydvassa on usein kuumeilu, mutta painonlasku on harvi-
naista. (Jalanko 2016, Tarkkanen 2015.)

Wilmsin kasvain on pahanlaatuinen munuaiskasvain, joka toteamisen aikaan on
useasti kasvanut suureksi moykyksi, joka voi olla k&asin tunnettavissakin. Joskus
kasvain huomataan tai tulee kivuliaaksi vatsavamman jalkeen, mutta tyypillisesti
kuitenkin kyseessa on varsin oireeton, laiha lapsi, jolla on pullottava vatsa.

Wilmsin kasvain on usein hyvin hoidettavissa. (Jalanko 2016.)

Neuroblastooma saa alkunsa yleensa lisamunuaisesta. Kasvain on kova ja
moykkyinen ja pingottaa vatsaa. Painvastoin kuin Wilmsin kasvain neuroblas-
tooma aiheuttaa yleensa myos yleisoireita: lapsi on kuumeileva, laihtunut, Kkivu-
lias, itkuinen, artyisa ja huonouninen. Yleisoireet johtuvat taudin varsin varhain
lahettamasta etdpesakkeita esimerkiksi luustoon ja luuytimeen, ja siksi lapsi on
usein aneeminen ja kalpea. Neuroblastoomakin on usein hyvin parannettavissa.
Lapsilla neuroblasman tyypillisid oireita ovat vasymys, kalpeus, ihoverenvuodot,
kivuliaisuus, raajakivut, aamupadnsarky, vatsan pompoétys, vatsassa tuntuva
patti, nopeasti kasvavat imusolmukkeet, oksentelu, ndkdhairiét ja kuumeilu. Oi-

reet voivat olla varsinkin alussa hyvin lievia. (Jalanko 2016.)



3 Lapsen sydvanhoitaminen

Lapsella oleva syopa on kovin harvinainen ja valitettavan usein syopa jaa huomi-
oimatta terveydenhuollon ensikaynnilla. Oireiden lievyys taudin alussa vaikeuttaa
myo6s usein syovan toteamista. Taman takia syopéepailyssa tutkimukset tulee

aloittaa mahdollisimman nopeasti. (Jalanko 2016)

Hoitoina lasten syopatapauksissa kaytetdan paasaantoisesti sade-, leikkaus- ja
solunsalpaajahoitoja. Naille menetelmilla paranemisennuste on yleisesti yli 80 %.
Ennusteissa on kuitenkin huomattavaa tautikohtaista vaihtelua ja myos taudin le-

vinneisyys vaikuttaa ennusteeseen. (Jalanko 2016)

Solunsalpaajia kaytetddn syopékasvainten tuhoamiseen seka leikkaus- ja sade-
hoidon tulosten parantamiseen. Solunsalpaajat myos lievittavat potilaan oireita ja
pienentavat etapesakkeitd. Solunsalpaajahoidon huonona puolena on se, etta se
vaikuttaa myos terveisiin soluihin. Syopasolut jakautuvat kuitenkin nopeammin
kuin terveet solut, jolloin sytostaattien tuhoava vaikutus sydpdasoluihin on teho-
kasta. Terveissa soluissa vaikutus on vahaisempi ja solut paasevat toipumaan
nopeammin. Solunsalpaaja hoito on aina yksil6llisesti suunniteltu sairauden mu-
kaan. (Syopdajarjestot 2016 b; Lahteenoja, Kéaaria, Loyttyniemi, Nissinen, Syrja-
palo, Tuomarila &Ohman 2008.)

Solunsalpaajilla on haittavaikutuksia, joista yleisimpi&a ovat pahoinvointi, hiusten-
lahtd ja vasymys. Haittavaikutusten voimakkuus riippuu ladkeaineista ja annok-
sista seka potilaan yleiskunnosta. Solunsalpaajilla on myos myodhaisvaikutuksia.
(Syopéajarjestot 2016 b.)

Sadehoitoja kaytetaan paikallisen sydvan parantavana hoitona. Sédehoidon teho
perustuu radioaktiiviseen sateilyyn. Séateily suunnataan yleensa suoraan kas-
vaimeen tai etdpesékkeeseen, jolloin se pienentdad kasvaimia ja vaurioittaa ja-
kautuvien solujen rakenteita. Sddehoitoa voidaan antaa ulkoisesti tai sisaisesti.
Sadehoitoa ei kuitenkaan kayteta lapsilla ensisijaisena hoitokeinona sen aiheut-
tamien kasvuhéirididen ja muiden haittojen vuoksi Suuri osa naista osataan valt-
tad tai korjata, mutta silti lasten ja nuorten sadehoitoa pyritddn valtamaan tai
siitAmaan myohemmaksi sek& hoitamaan lasten sydvat ensisijaisesti leikkauk-

silla ja ladkehoidoilla. (Sybpajarjestot 2016 c; Johansson 2015.)



Leikkaushoitoa kaytetaan ensisijaisesti kiinteiden kasvainten hoidossa. Tarkoi-
tuksena on poistaa syopakasvain ja tervetta kudosta sen ymparilla. Leikkaushoi-
toa kaytetdaan harvoin yksinaan. Sen tukena kaytetaan sadehoitoa, ladkehoitoa
seka solunsalpaajia. (Syopajarjestot 2016 d.)

3.1 Hyvan ravitsemuksen merkitys sy6pasairaan lapsen hoidossa

Sybpdasairaudet ja niihin annettavat hoidot vaikuttavat lasten maku- ja haju ais-
teihin seka ruokahaluun. Tamén takia onkin tarkeaa kiinnittd& huomiota lapsen
ravitsemukseen. Solunsalpaajalaakitys saattaa myos aiheuttaa pahoinvointia,
joka heikentaa ruokahalua. Solunsalpaaja- ja sadehoitojen aiheuttamat limakal-

vovauriot voivat myds hankaloittaa syomista. (LAhteenoja ym. 2008, 46)

Lapsen ruokahalun ollessa huono, han saa useista pienista aterioista ja valipa-
loista enemman energiaa ja ravintoaineita kuin tavallisesta ateriarytmista. Lap-
sille kannattaa antaa varikasta ja tuttua ruokaa siten, ettd han pystyy itse valitse-
maan sen mita syo. Vaihtoehtoja ei kannata olla kuitenkaan kuin muutama, ettei

lapsi haméaanny ja meneta ruokahaluaan. (Viitala 2016, 7)

SyOpéasairaan lapsen ruuassa tulisi kayttda eniten rasvaa ja energiaa sisaltavia
tuotteita. Maitotuotteista tulee valita rasvapitoinen tuote, samoin leikkeleista ja
rasvoista. Lisaenergiaa ruokaan saadaan lisddmalla annokseen rasvaa, kermaa
ja sokeria. Tarvittaessa voidaan kayttad myos taydennysravintovalmisteita. Tilan-
teen niin vaatiessa voidaan ravitsemus turvata letkuravitsemuksella tai parente-

raalisella eli suonensisaiselld ravitsemuksella. (Lahteenoja ym. 2008, 48.)

Lapsen ollessa pahoinvoiva tai jos han oksentelee, ruokaa kannattaa tarjota use-
asti pienind annoksina. Juomista kannattaa antaa aterioiden valissa, koska nes-
teet saattavat runsaina maarin aiheuttaa oksentelua. Nesteiden saannista tulee

huolehtia, jos lapsi ripuloi tai hanellda on ummetusta. (Lahteenoja ym. 2008 50.)

3.2 SyOpéasairaan lapsen kivunhoito

Syovan tavallisin oire on kipu. Kivunhoito on tarke&a osa kokonaishoitoa. Kivun
aiheuttajia ovat itse syopa, hoidot, infektiot ja toimenpiteet. Kaikenikaiset lapset

tuntevat kipua, mutta kivun ilmaisemisessa on eroja. Lapsen suhteet vanhempiin,
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lapsen persoonallisuus, opitut tavat ja kipuun liittyvéa pelko vaikuttavat tapaan,

milla lapsi ilmaisee kipua. (Lahteenoja 2008, Kaikki syovasta 2013)

Kahdenkymmenen viime vuoden aikana on tutkittu paljon lasten kipukokemuksia,
lasten kivun arviointia seka kipulddkkeiden vaikutuksia lasten elimistossa. Vaikka
tieto lasten kipukokemuksista on lisdantynyt, tutkimusten mukaan lasten kipua ei
edelleenk&aan laadkita tarpeeksi. (Hiller, Meretoja, Korpela, Piiparinen & Taivainen
2006.)

Lapsen kivun hoitoon kuuluvat kivun arviointi, 1aakkeen vaikutuksen seuraaminen
ja laédkeannosten sopeuttaminen vasteen mukaan. Kipua arvioidessa arvioidaan
lapsen pulssia, hengitysta ja verenpainetasoja. Lapsen kayttaytymiseen ja liikeh-
dintdan tulee myos kiinnittdéa huomiota. Yli 3-vuotiaalta lapselta tulee myos kysya
mihin koskee ja millaista kipu on. Kaytdésséa on kipumittareita, joita voidaan kéyt-
tdd awvuksi lapsen kivun arvioinnissa. Pienella lapsilla voidaan kayttdd apuna
myds kasvojen ilmekuvilla havainnollistettua mittaria. (Ahonen ja Hanninen 2014;
Lahteenoja 2008.)

Kipua voidaan hoitaa ladkkeellisilla seka laakkeettomilla hoitotavoilla. La&kkeet-
tdmia hoitotapoja ovat asentohoidot, kylma- ja lampdhoidon, hieronta ja musiikki.
Myds sylissa pitdminen, juttelu ja silittely ovat ladkkeettomia keinoja helpottaa
lapsen kipua. (Lahteenoja 2008; Kaikki syovasta 2013)

Laakkeellisilla hoitotavoilla pyritddn kivuttomuuteen ja tasaisuuteen. Laakitys
aloitetaan suunkautta annettavilla kipuladkkeilld ja iholle asetettavilla laastareilla.
Pistamista valtetddn. Jos kuitenkin pistimiseen paadytaan, voi iholla kayttaa
puuduttavia voiteita. Jos laakitys suun kautta ei onnistu, suositaan lapsilla laski-
monsisaista ladkitysta keskuslaskimokatetrin tai -portin kautta. Perasuoleen an-
nettavat laakkeet rikkovat helposti suolen limakalvoja ja altistavat taten infekti-
oille, siksiladkkeita ei saa antaa perasuoleen. (Lahteenoja 2008, Kaikki syovasta
2013)

3.3Sydpasairaan lapsen kivun kokemuksen erityispiirteet

Lasten kivun arviointi ja tulkitseminen sek& kivun hoito parhaalla mahdollisella

tavalla on tarkeda. Kivun hoito oikeaoppisesti voi ehkaista kivun kroonistumista
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eli pitkittymista. Hyvalla kivunhoidolla on siis suotuisia vaikutuksia niin perheen
kuin yhteiskunnan tasolla, silld kivun kroonistumisesta aiheutuu kuluja seka per-
heelle ettd yhteiskunnalle. Hyva kivunhoito tukee lapsen ja perheen voimaantu-
mista. (Ahonen & Hanninen 2014.)

Haasteena lapsen kivun arvioinnissa on sopivan arviointimenetelman valinta. Ki-
vun arviointimenetelman valinnassa tulee huomioida lapsi yksilona. Lapsen ika,
kasvu — ja kehitystaso tulee ottaa huomioon valittaessa kivun arviointimenetel-

maa. (Ahonen & Hanninen 2014.)

Kouluikéaisella lapsella on kyky kuvailla ja kohdistaa kipu oikeaan kehonosaan.
Lisdksi kouluikdinen pystyy jo méaaritteleméan kivun voimakkuuden. Nain ollen
kouluikéisen lapsen kivun arvioinnissa on mahdollista kayttda apuna kipumittaria,
mikali kipumittarin kaytté opetetaan lapselle hoitosuhteen alussa. (Ahonen &
Hanninen 2014)

Kipumittareista kaytetyimpia ovat kasvoasteikko ja kipukiila. Kasvoasteikossa on
useimmiten viidet erilaiset kasvot, joissa ilmeet vaihtuvat iloisista kasvoista surul-
lisiin kasvoihin. Naista eri ilmeista, iloisesta surulliseen, lapsi voi valita omaa ki-
puaan parhaiten kuvaavan kasvonilmeen ja osoittaa sen hoitajalle. Tutkimuk-
sissa on kuitenkin todettu, etta kaytanndssa kasvoasteikko kuvaa enemman lap-
sen kokonaisvaltaista vointia, kuin lapsen kipua. (Hiller, Meretoja, Korpela, Piipa-

rinen & Taiviainen 2006.)

Lisaksi hoitohenkilokunnan tulee tarkkailla lasta voidakseen arvioida lapsen ki-
pua luotettavammin. Tama kivunarviointi pohjautuu lapsen kaytokseen, fysiologi-
aan eli elimistdon toimintaan sek& ilmeisiin ja elekieleen. Arvioinnissa huomioi-
daan myos iho ja sen véri seka ihon kosteus ja lampd. My6s lapsen hengitysta-
paan on tarked kiinnittdd huomiota unohtamatta pulssin ja verenpaineen seuran-
taa. Kohonnut pulssi, eli sydamensyke minuuttia kohti, kertoo kivusta. (Hiller ym
2006.)

Sairaanhoitaja on hoitotydn asiantuntija, mutta potilas ja hanen perheensa ovat
lapsen kivun asiantuntijoita. Potilasta tulee uskoa hanen ilmaistessaan kipua, ja

nain ollen kipua tulee myos hoitaa. Hyvana nyrkkisaantona voidaan pitaa, etta
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potilaan puhuessa kivusta kipu tuntuu sellaiselta kuin potilas sanoo seka kipu on

siella, missa potilas sanoo sen olevan. (Hiller ym. 2006.)

4 Lapsen hoitotydn erityispiirteet

SyOpéasairaan lapsen hoidossa tulee ottaa huomioon lasten erityistarpeet, per-
heen mukana olo hoidossa ja kliinisen alueen erilaisuus. Toteuttaakseen hyvaa
hoitoa sairaanhoitajalla tulee olla tietoa ja taitoa lapsen kasvusta ja kehityksesta
ja kykya kohdata niin vauva kuin 16-vuotias lapsi. Hoitoymparistd pitd&d saada
lapselle turvalliseksi ja viihtyisdksi. (Tuomi 2008; Paulasaari & Sarajarvi 2016.)

Lasten hoitotydon erityispiirteet johtuvat lapsen erilaisuudesta terveydenhuollon
asiakkaana verrattuna aikuiseen. Lapsikeskeisessa sairaalahoidossa on otettava
huomioon hoidon kokonaisvaltaisuus ja lapsen yksilollisyys. Lapsen hoito on siis
toteutettava kokonaisuutena huomioiden lapsen ika, kasvu seka fyysinen ja
psyykkinen kehitysaste ja kypsyminen. Lapsen hoitoa suunnitellessa tulisikin ot-
taa huomioon yksilollisyys, perhekeskeisyys, kasvun ja kehityksen tukeminen,
omatoimisuus, turvallisuus ja jatkuvuus. Nama asiat vaikuttavat lapsen sairaala-
kokemuksiin seka yhteistyo- ja vuorovaikutussuhteisiin. (Tuomi 2008; Paulasaari
& Sarajarvi 2016.)

Myos lasten mahdolliset pelot luovat lasten hoitotydhdn erikoispiirteita. Sairaala-
hoidossa olisi tarke&& huomioida lapsen mahdolliset pelot hoitoa kohtaan. Lasten
kokemia pelkoja voidaan luokitella eri rynmiin, kuten pelot toimenpiteita kohtaan
ja sairaalaymparistoa kohtaan seké lapsen tuntemuksiin liittyvat pelot. Myds ero
vanhemmista aiheuttaa lapsessa pelkoa ja ahdistusta. Pelkojen huomioiminen
on tarkeaa, koska nama pelot hankaloittavat yhteisty6- ja vuorovaikutussuhteita.
(Tuomi 2008; Paulasaari & Sarajarvi 2016.)

Lasten sairauksien taudinkuvassa on paljon samankaltaisuuksia kuin aikuisten-
kin sairauksien taudinkuvassa. Samankaltaisuudesta huolimatta lasten hoito-
tydssa on erityispiirteitd, kuten mahdollinen taudin nopea kehittyminen. Lasten

hoitotydn erityispiirteitd ovat myos tautien liittyminen sikitaikaisiinkehityshairioi-
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hin seka tautien perinnéllisyyteen. Jotkut taudit myos esiintyvat padasiassa lap-
silla tai taudin hoidon kannalta keskeiset hoidot joko aloitetaan tai tehddan lap-

suusiassa. (Tuomi 2008.)

Lapsen hoitotydssa on huomioitava myos lapsen itsemaaraamisoikeus. Laki po-
tilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) maarda kuitenkin lapsen oikeudesta
vaikuttaa omaan hoitoonsa ik&nsa ja kehitystasonsa mukaan. Kehitystason maa-
rittdd 1adkari tai terveydenhuollon ammattilainen. Lasta tulisi kuunnella ja hanen
toiveensa pitaisi huomioida. Lapsen paatoksiin ja toiveisiin vaikuttavat kuitenkin
niin perhe kuin hoitoymparistd ja hoitohenkilokunta. Taman takia onkin tarkeéa

tunnistaa lapsen kehitysaste. (Tuomi 2008.)

Lapsen hoitoty6hon liittyy myds lapsen normaalin kasvun ja kehityksen tukemi-
nen. Tukeminen toteutetaan kayttdmalla ikaa vastaavia virikkeita ja leikkeja. Var-
sinkin leikkimista on pidetty lapsen mielenterveyteen myonteisesti vaikuttavana
tekijana. Myos virkistadytymisen ja koulunkaynnin awvulla pyritéan tukemaan kas-
vua ja kehitysta sairaalahoidon aikana. Sairaalan tiloissa tulisi huomioida lasten
tarpeet, niin varien, kalusteiden kuin hoitovélineiden osalta. Tiloja suunnitellessa
tulisi ottaa huomioon, ettd sairaalaymparistd ei ole lapselle luontainen leikki-
paikka. Pahimmillaan se voi olla ymparistona pelottava ja estaa luontaisen leikin.
(Tuomi 2008.)

4.1Lapsen kehitysvaiheet

Lasten parissa tyoskentelevan sairaanhoitajan tulee tuntea lapsen normaalit ke-
hitysvaiheet voidakseen hoitaa lasta kokonaisvaltaisesti. Lapsen kehitysvaiheet-
kappaleessa kasitelladn paapiirteita lapsen kehitysvaiheista koskien 3 — 14 vuo-
tiaiden lasten kasvua ja kehitysta. (Toivio & Nording 2008, 92.)

Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa muodostaa yhden lapsen tarkeimmaéasta
kehityksen perusperiaatteesta. Lapsen ensimmaisella herkkyysvaiheella tarkoi-
tetaan lapsen biologista kypsymista seka hanen oppimisvalmiuksiensa ja omak-
sumiskykynsa valistd vuorovaikutusta. Ennen kuin lapsi on tarpeeksi herkka ja
kykeneva omaksumaan ja oppimaan uusia asioita ja taitoja, tulee lapsen aivojen,
hermoston, aistinelinten seka lihasten kehittya oikealle, lapsen ikakautta vastaa-

valle tasolle. 1 — 4-vuotiaiden lasten ik&jaksoa voidaan pitaa lapsen kehityksen
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ensimmaisena herkkyysvaiheena, silla tuolloin lapselle kehittyvat liikkumisen val-
miudet, lapsi omaksuu puhutun kielen seka harjoittelee mina-toimintoja. Kolman-
tena ikavuotena lapsen kehitys on siina vaiheessa, etta ajattelun ja yksil6llisyy-
den kehittyminen on mahdollista. (Toivio & Nordling 2008, 92 - 94)

Lapsen kasvuun ja kehitykseen kuuluvalla sosialisaation vaiheella tarkoitetaan
sellaisten taitojen kehittymistd, joita lapsi tarvitsee ryhmamuotoisissa toimin-
noissa parjadmisessa seka sopeutumisessa yhteiskuntaan. lkavuosissa sosiali-
saation vaihe ilmenee suunnilleen kolmevuotiaasta kuuden vuoden ikaisiin lap-
siin. Toisin sanoen sosialisaation avulla lapsi sopeutuu ymparilladn olevaan kult-
tuuriin ja sen sosiaaliseen arvo — seka normimaailmaan. Lapsi oppii asioita mat-
kimalla aikuisia ihmisid, ja ihannetapauksessa lapsen tulisi ikd&n kuin harjoitella
ja oppia matkimaan oikeita toimintatapoja seka erottaa vahitellen oikea vaarasta.
Sosiaalisen identiteetin lisaksi lapsi saavuttaa myos sukupuolisen identiteetin

seka harjoittelee kouluvalmiuksia. (Toivio & Nordling 2008, 94 — 95.)

Suomessa koulunkaynti alkaa useimmiten sinéd vuonna, kun lapsi saavuttaa seit-
seman vuoden ian. Koulukypsyyden peruskriteereihin kuuluu muun muassa riit-
tavasti kehittynyt fyysinen kasvu seka lapsen ruumiillinen kunto. Edelld mainitut
voivat olla uhattuina esimerkiksi silloin, jos lapsi on sairastellut paljon ennen seit-
seman vuoden ikaa. Tarvittaessa koulunkéynnin aloittamisen lykk&aamista voi-
daan erikseen anoa esimerkiksi vuodella eteenpain. Toisena vaihtoehtona on se,
etté lapsi saa tukiopetusta heti koulunkaynnin alkuvaiheessa. Tukiopetusta saa-
dakseen lapsi tarvitsee erillisen laakarin lausunnon ja tarvittaessa psykologin tut-
kimuksia. (Toivio & Nordling 2008, 96 - 98.)

Koulukypsyyden peruskriteereihin kuuluvat myos riittdva silmé—k&asi—koordinaa-
tio, valmius vastaanottaa virikkeita, empatiakyky eli kyky elaytyd toisen kokemus-
maailmaan, kyky sietda arvostelua, kyky toimia riittdvan pitkajanteisesti ja keskit-
tyneesti seka riittdva itsendisyys, joka tarkoittaa kykya irtautua vanhemmista.
(Toivio & Nordling 2008, 96 — 98.)
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Nuoruutta voidaan tarkastella ajanjaksona, jolloin lapsi kehittyy nuoresta aina ai-
kuisuuteen saakka. Nuoruuden ajanjakso voidaan lisaksi jakaa kolmeen eri vai-
heeseen. Varhaisnuoruus tarkoittaa ensimmaistd nuoruusian vaihetta (12 — 14
vuotiaat). (Tikkanen 2012, 21.)

Nuoruus tuo mukanaan monia biologisia, psyykkisid - ja sosiaalisia muutoksia ja
on siten vaativaa aikaa elamassé (Toivio & Nordling 2008). Nuoruuden myo6ta
nuoren vartalo, ulkonakd, arvot ja ajatukset muuttuvat. Liséksi kaverisuhteet ko-
kevat muutoksia ja seurustelu saattaa tulla ajankohtaiseksi jo varhaisnuoruu-
dessa. Jokainen nuori kehittyy omaa vauhtiaan ja suhde vanhempiin kokee muu-

toksia samoin kuin vanhemmuuden rooli. (Erkko & Hannukkala 2013, 47.)

Anna Freud esitti vuonna 1958 ajatuksen, ettd nuoruudessa lapsuudessa saavu-
tettu tasapaino sarkyy ja seesteisyys olisi siten epanormaalia. Nuoren fyysisen
kasvun ja kehityksen turvaamiseksi nuori tarvitsee saannéllisyytta elamaansa,
terveellista ravintoa seka riittdvasti liikuntaa ja lepoa. Jotta nuoren sosiaaliset tai-
dot voivat kehittyd, kaipaa nuori hyvaa ja turvallista vuorovaikutussuhdetta per-
heeseen ja ystaviin. Jo varhaisnuoruudessa kehittyy psyykkisen tasapainon séa-
telykeinoja ja nuoren itsetuntemus vahvistuu. Myds ajattelu ja ymmarrys lisaan-

tyvat varhaisnuoruudessa. (Erkko & Hannukkala 2013, 49.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetydn tarkoitus on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tuottaman
tiedon awvulla kuvata 3-14-vuotiaiden lasten kokemuksia sydpasairautensa hoi-
dosta. Tavoitteenamme on tuottaa kuvailevan kirjallisuuskatsauksen awvulla tietoa
siitd, miten hoitohenkilékunnan toimintatavat ja sairaalaymparistd vaikuttavat lap-

sen kokemuksiin ja ajatuksiin hoidosta.

Tutkimuksessamme kaytamme kolmea tutkimuskysymysta, jotka ovat muotoutu-

neet opinnaytetyttd tehtaessa. Tutkimuskysymyksemme ovat:

1. Millaisia kokemuksia syopaan sairastuneilla lapsilla on?

16



2. Miten hoitajien toiminta vaikuttaa syopaan sairastuneen lapsen hoitokokemuk-

seen?

3. Miten sairaalaymparistd vaikuttaa syopaa sairastavan lapsen hoitokokemuk-

seen?

6 Opinnaytetyon toteutus

Aluksi tarkoituksena oli toteuttaa opinnaytetyd yhteistydssd Saimaan sydpayh-
distyksen kanssa kyselylomakkein. Vastauksia tuli kuitenkin liian vah&n opinnay-
tetyon tarpeisiin, joten opinnaytetyd toteutimme kuvailevana Kkirjallisuuskatsauk-

sena.
6.1Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksia on olemassa erilaisia, mutta tydhon valittiin aiheen sensi-
tiivisuuden vuoksi kuvaileva kirjallisuuskatsaus, silla se palvelee parhaiten opin-
naytetydn tarkoitusta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen awulla saadaan aiemmin
tutkitusta tiedosta tarkka kuvaus aiheen sensitiivisyydesta riippumatta. (Kangas-

niemi, Utriainen, Ahonen, Pietila, Jaaskeldainen & Liikanen 2013.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on etsia vastauksia tutkimusky-
symyksiin. Sen tuottaman tiedon avulla tutkitaan myos ilmididen keskeisia kasit-
teitd ja kasitteiden valisia suhteita. Kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella tunniste-
taan, vahvistetaan ja kyseenalaistetaan aikaisempaatietoa ja pyritdan loytamaan
aikaisemman tiedon ristiriitoja tai tiedonaukkoja. Ohjaavana tekijdna kuvaile-
vassa Kkirjallisuuskatsauksessa ovat tutkimuskysymykset. (Kangasniemi ym.
2013))

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on aineisto lahtoista ja tahtaa ilmién ymmartamisen
kuvaamiseen. Tutkimuskysymysten muotoiluun ja tutkimusetiikkaan vaikuttavat
eettisyys ja luotettavuus tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Kuvailevassa kirjalli-
suuskatsauksessa on nelja vaihetta. Ensimmaiseksi muodostetaan tutkimusky-
symys. Seuraavaksi valitaan aineisto, josta rakennetaan kuvailu. Taman jalkeen
tarkastellaan tuloksia. Vaiheet kulkevat prosessissa vélilla paallekkain. (Kangas-

niemi ym. 2013.)
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6.2 Aineiston keruu

Opinnaytetyomme tiedonhaku tehtiin 1.11.2016 — 13.3.2017 valisena aikana.
Aluksi haku tehtiin Lappeenrannan tiedekirjaston Nelli-tiedonhakuportaalista.
Koska Nelli-tiedonhakuportaalin lopetettiin, tiedon hakua jatkettiin kasihakuna.
Hakukriteereind olivat: lasten ika 3-14 vuotta, englannin- ja suomenkieliset tutki-

mukset.

Ensimméisessa vaiheessa haettiin tutkimuksia otsikon perusteella. Kaytta-
miamme hakusanojat olivat lapsi, syopé, kokemus, sairaala, hoitaja. Samoja ha-
kusanoja kaytettiin myos englanninkielelld, eli child, cancer, experience, hospital,
nurse. Myds hakusanojen yhdistelmia kéaytettiin aineiston hakuun kuten laps AND
syobpa seké laps AND kokemus ja laps AND sairaala. Taman jalkeen valitsimme
tutkimuksia tiivistelman awulla. Tassa vaiheessa tutkimuksia oli 24. Taman jal-
keen rajasimme tutkimuksia sisallon perusteella. Hyvaksyimme tutkimukseen
mukaan 6 tutkimusta. Mukaan otetut tutkimukset kasittelivat lasten ndkdkulmaa

ja kokemuksia hoidon laadusta.

6.3 Aineiston analyysi

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston kasittelyn tarkoituksena on analy-
soida aineistoa kriittisesti seka yhdistaa tietoa eri tutkimuksista. Mielle- ja kasite-
kartan avulla materiaali voidaan jarjestaa tutkimuskysymysten mukaan. Tavoit-
teena on luoda aineiston valista vertailua ja tman awulla 16ytda vastauksia tutki-

muskysymyksiin. (Kangasniemi ym. 2013.)

Aineisto analysoitiin kayttamalla aineiston teemoittelua. Teemoittelu on ikaan
kuin luokittelua, mutta siind korostetaan sitd, mitd kunkin luokan aineistosta on
sanottu. Tutkimuskysymykset ohjaavat aineiston teemoittelua. (Kangasniemi ym.
2013))

Teemoittelulla tarkoitetaan aineiston pilkkomista sek& ryhmittelya eri aihepiirien
mukaan. Teemoittelu on perusmenetelma laadullisen analyysin teossa. Teemoit-

telun awvulla tutkitusta aineistosta yritetddn poimia keskeiset aihepiirit eli teemat.
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Teemoiksi lasketaan sellaiset aiheet, jotka toistuvat useasti analysoitavassa ai-

neistossa. (Kangasniemi ym. 2013.)

7 Tutkimustulokset

Loytamamme tutkimukset kasittelivat laajasti lasten kokemuksia ja pelkoja sy6-
pasairautensa hoidosta ja sairaalassaoloajasta. Tutkimuksissa nousi esiin sa-

moja teemoja, joten uskomme otantamme olevan kattava.

Hoitajien vaikutus sydpéasairaan lapsen kokemukseen

Tutkimusten mukaan lapsilla on yleensa valmiina odotuksia heiddn saapuessaan
sairaalaan (Taulukko 2). Odotukset liittyvat hoitajien toimintaan ja hoitoymparis-
toon. Hoitajien odotettiin olevan ystavallisia, huumorintajuisia ja kohtelevan lapsia
kunnioittavasti ja heidan kehitystasoonsa sopivalla tavalla. Lapsettoivoivat mygs,

etta hoitajat olisivat luotettavia. (Pelander 2008.)

Tutkimuskysymys  Ylateema Alateema
Miten hoitajien toi- Lasten odotukset - inhimillinen
minta vaikuttaa syo- ho!tajlen toimin- - huumorintajuinen
noista - luotettava
paan sairastuneen - varikkaat vaatteet
lapsen hoitokoke-
mukseen? .. o
Lasten kokemukset - \ihdyttaminen
hoitajien toimin- - ohjaaminen
noista - huolenpito
- fyysinen hoitaminen
- kunnioitus
- turvallisuus

Taulukko 2 Hoitajien vaikutus lasten kokemuksiin

Hoitajien toiminta vaikutti tutkimusten mukaan suuresti lasten kokemuksiin hy-

vasta hoidosta. Lapset odottivat hoitajien kuuntelevan, viihdyttavan ja ohjaavan

19



heita. Erilaiset leikitja pelit olivat omiaan parantamaan lasten viihtyvyytta. Turval-
lisuutta lapselle toivat hoitajien lasnaolo ja asioiden kasittely lapsen kehitystason
mukaisesti. Lapset odottivat hyvaltd hoidolta myos fyysista hoitamista, kuten
ruuan tuontia ja perushoitoa. Lapset halusivat myos, ettda vanhemmat osallistuvat
vilhdyttamiseen ja huolenpitoon. Vanhemman lasnaolo poisti tutkimusten mu-

kaan lapsen pelkoja ja ikavaa. (Pelander 2008; Pelander & Leino-Kilpi 2010.)

Ympariston vaikutus

Ymparistolla oli tutkimusten mukaan myos suuri vaikutus lasten sairaalakoke-
muksiin (Taulukko 3). Varsinkin Pelanderin, Lehtosen ja Leino-Kilven (2007) te-
kemassa tutkimuksessa tuli esille, etta lapset kokevat monin eri tavoin sairaa-
laympariston. Tutkimuksessa lapset olivat piirtdneet paljon ikkunoita, joissa oli
varikkaita verhoja ja kukkia ikkunalaudalla. Toisissa piirustuksissa ikkunat olivat
tummia ja niissa oli kalterit. Sama vastakkain asettelu nakyi siin, etta osa lap-
sista kuvasi sairaalaymparistdd kodinomaisena ja toiset kyilmana ja steriilind. Ym-
paristolla oli vaikutusta lapsiin myds muiden tutkimusten mukaan. Lapset olivat
huolissaan vieraasta ymparistosta ja oman rauhan puutteesta. Toisaalta lapset
pelkasivat myos yksindisyytta ja tunsivat turvattomuutta ja halusivat huonetove-
rin. Lapset halusivat myos paljon ajanviete mahdollisuuksia. Erilaiset pelit, videot,
kirjat ja leikkialueet olivat haluttuja lasten ndkemyksissa. Ympariston varitys vai-
kutti suuresti lasten mielipiteisiin. Valkoinen vari nahtiin kylména ja joillain lapsilla
se heratti myds pelon tunteita (Pelander 2008). Talkan (2009) tutkimuksen mu-
kaan lapset pelkasivat ymparistosta kuuluvia 4ania ja pimeaa. Lasten kuvailuissa
mukavasta ymparistosta toistuivat varikkdat seinét, verhot ja hoitajien vaatteet.
(Coyne 2006; Pelander 2008; Pelander& Leino-Kilpi 2010; McCafferey 2005.)
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Tutkimuskysy- Ylateema Alateema

mys
Miten sairaa- Lasten odotukset sai- - vanhemmat
S raalaymparistosta - ikatowerit
laymparistd vai-
- oma rauha
kuttaa syopaan - ajanviete mahdollisuuksia

: - \ihtyisémmat huoneet
sairastuneen

lapsen hoitoko-

kemukseen? Lasten piirustuksia - runsaasti ikkunoita
sairaala ymparistosta - varikkaita verhoja ja kukkia

- ikkunat olivat tummia ja tyhjia, jos-
sain oli kalterit

- lapset kuvasivat sairaalan kylméana
ja steriilina osa kodinomaisena.

- televisiota, ideoita, leluja, oikeita
elaimia, kirjoja, piirrettyja ja leikkialu-
eita

- sairaalakalusteita ja hoitotarvikkeita
sekéa kasweja, mattoja, maalauksia ja
varikkaita verhoja.

- potilaita, vanhempia ja hoitajia

- hymyileving, varikkéissa vaatteissa,
lepddmassa, istumassa tai leikki-
massa

- vanhemmat olivat lahella lastatai le-
paamassa ja he hymyilivat

- hoitajat kuvattiin hymyilevina varik-
kéissé vaatteissa tekemdsséd hoitotoimen-
piteitd tai viilhdyttamassa

Taulukko 3 Sairaala ympariston vaikutus lasten kokemuksiin

Lasten kokemuksia sy6pdasairautensa hoidosta

Lapsilla oli tutkimusten mukaan paljon erilaisia pelkoja, huolia ja epamiellyttavia
asioita (taulukko 4).
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Tutkimuskysymys @ Ylateema

Millaisia kokemuk- = Lasten pelon ja
. . in . huolen tunteet
sia syfpaan sairas-

tuneilla lapsilla on?

Lasten suurimmat
stressi tekijat

Parhaat kokemukset

Huonoimmat
kokemukset

Lapset olivat saaneet
tarpeeksi tietoa

Lapset eivat saaneet
tarpeeksi tietoa

Lasten toteutuneet odo-
tukset

Alateema

ero vanhemmista ja perheesta
vieras ymparisto

tutkimukset
itsemaaraamisoikeuden menetys.
pimea

oudot &anet

sairaalaan tulo

toimenpiteet

turvattomuus

yksinolo

kipu

syopahoidot

kontrollin puute siitéd mité itselle ta-
pahtuu

sairaalaymparisto

sairauden paheneminen
kuolemanpelko

kehonkuvan muuttuminen

ihmiset (luonteet)

ymparisto

aktiviteetit

pahoinwvointi
sairaudentunne

Syovan aiheuttamat oireet
ero vanhemmista
koulusta poissaolo
woteessa oleminen

liilan vahan tekemista
yksityisyyden puute

ravinnosta

hoidosta

sairaalassa olon syysta
toimenpiteista

toimimisesta sairaala ymparistossa

sairaalassaoloajasta
kotihoidosta
ladkityksesta
kouluun menosta
harrastuksiin paluusta

kaikki odotukset eivat toteutuneet
hyvaa hoitajien huolenpito ja
wiorovaik utustoiminnot

parannettavaa

viihdyttamistoiminnat jokapaivaisiksi
ohjaustoiminnat lasta huomioiviksi
omatoimisuuden tukeminen

lasten osallistuminen omaan hoi-
toonsa

Taulukko 4 Lasten kokemuksia syopéasairautensa hoidosta
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Ero vanhemmista ja perheesta seka yksindisyys ja turvattomuus nousivat tutki-
muksissa esille merkittavina tekijoind. Syopahoidot, kontrollin puute siitd mita it-
selle tapahtuu ja sairauden paheneminen pelottivat myds lapsia (McCafferey
2005). McCraffey (2005) mainitsee myos kehonkuvan aiheuttavan lapsille huolta.
Lapset pelkdsivat myds toimenpiteita ja tutkimuksia seka niiden ja oireiden ai-
heuttamaa kipua. Paasaantdisesti lapset kokivat kivunhoitonsa kuitenkin riitta-
vaksi (Pelander 2008). My6s sairauden tunne aiheutti lapsissa huolia ja pelkoja.
Pahoinvointi ja vuoteessa oleminen olivat lapsista epamiellyttavid asioita. Kou-
lusta poissaolosta mielipiteet jakautuivat lasten kesken. Joidenkin mielesta pois-
saolo oli hyva ja toisten mielestd huono asia. (Coyne 2006; Pelander 2008; Pe-
lander & Leino-Kilpi 2010; Talka 2009.)

Pelanderin (2008) tutkimuksen mukaan lapset (n=388) olivat kokeneet hoitajien
huolenpidon ja vuorovaikutustoiminnot hyvaksi. Suurin osa lapsista oli saanut tar-
peeksi tietoa hoidostaan. Heilla oli kerrottu ruokailusta seké hoitoon ja toimenpi-
teisiin liittyvistd seikoista. Heille oli annettu tietoa syistd, miksi lapsi oli sairaa-
lassa, seka kayttaytymisestd sairaalaymparistossa. Tutkimuksen mukaan lapset
olisivat tarvinneet lisda tietoa sairaalaoloajastaan ja laékitykseensa liittyvista asi-
oista. Tietoa kaivattiin myos sairaalasta kotiutumisen jalkeisista elaméaan vaikut-
tavista asioista, kuten kouluun paasysta ja mahdollisuuksista osallistua harras-
tukseen seka siitd, miten hoitaa itseddn sairaalan ulkopuolella. (Pelander 2008;
McCafferey 2005.)

Positiivisina asioina lapset kokivat sairaalassa ikatoverit ja muut ihmiset. Myos
ymparisto ja aktiviteetit koettiin parhaina kokemuksina sairaala ajasta. Lapset0y-
sivat myos parannettavia asioita. Viihdyttamistoiminnot haluttiin jokapaivaisiksi,
ohjaustoiminnat toivottiin enemman lasta huomioiviksi. Lapset halusivat myos,
ettéd heidan omatoimisuutta olisi tuettu enemman ottamalla heidat mukaan omaan
hoitoonsa. (Pelander 2008; Pelander & Leino-Kilpi 2010.)
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8 Eettisyysjaluotettavuus

YK:n Lapsen oikeuksien sopimuksen (1989) 12 artiklan mukaan lapsia on koh-
deltava tasa-arvoisesti yksildina (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012 - 2014)
Heid&n tulee saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystdén vastaavasti.
Sama todetaan Suomen perustuslain 6 8:n 3 momentissa. Toisaalta huoltajalla
on lapsenhuoltolain (361/1983) 4.1 8:n mukaan oikeus paattad lapsen henkilo-
kohtaisista asioista. Taman ja edella mainittujen perustuslain ja lapsen oikeuk-
sien sopimuksen periaatteiden yhteensovittaminen ei ole aina aivan yksinker-

taista.

Valviran ohjeistuksen mukaan alaikaista potilasta hoidettaessa hanen mielipi-
teensé tulee ottaa huomioon hoidosta paatettdessa lapsen ika ja kehitystaso huo-
mioon ottaen. Laakari tai muut terveydenhuollon ammattihenkilot arvioivat lapsen

tai nuoren kehittyneisyyden. (Valvira 2015.)

Opinnaytetyomme kasittelee alaikaisten lasten kokemuksia (3 — 14-vuotiaat) syo-
pasairauden hoidosta ja on siten aiheena hyvin arkaluontoinen. Aiheen arkaluon-
toisuuden vuoksi tyon toteutusmenetelmaksi valittin kuvaileva kirjallisuuskat-
saus. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta kasitelladn enemman tdman opinnayte-
tyon luvussa 6. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on eettinen valinta opinnaytetydn
toteutukseen. Eettisyyden takaamiseksi aineiston keruuseen kaytettiin useita tie-
tokantoja ja niista opinnaytetydhon valittiin vain luotettavia ja tieteellisia lahteita.
(Kylm& & Juvakka 2007)

Tyon luotettavuutta lisdsi se, ettd tydlla oli kolme tekijad, joten luotettavuuden
arviointia toteutettiin kolmen hengen ryhmassa koko tekoprosessin ajan. Tyo la-
hetettiin ohjaavalle opettajalle arvioitavaksi useita kertoja ja ohjaavalta opettajalta
saatiin korjausehdotuksia tyohon liittyen. Tiedonhakuprosessissa haettiin tietoa
suomenkielisista ja englanninkielisistd lahteista ja hakusanat rajattiin liittymaan

opinnaytetydaiheeseen.
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Aineiston analyysi toteutettiin teemoittelun avulla. My6s analyysin teko toteutettiin
huolellisesti kolmen opinnaytetydntekijan yhteistydbnd. Teemoittelun ansiosta
tyon aineisto oli mahdollista ryhmitella ja ryhmittelyn avulla eri aihepiirien luotet-

tavuutta oli mahdollista vertailla keskenaan.

Sairaanhoitajat valvovat sek& turvaavat eettisyyden toteutumista hoitoproses-
sissa. Sairaanhoitaja itse vastaa alansa asiantuntijuudesta ja mahdollisesta lisa-
kouluttautumisesta. Asiantuntijuuden kasvun tulee nakya véestdon hyvinvoinnin

pysymisend ja kehittymisend. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet 2014.)

saan. Sairaanhoitajan eettisten ohjeiden mukaisesti sairaanhoitajan tehtavana
on terveyden edistaminen ja sen yllapitaminen, sairauksien ehkdiseminen seka
karsimyksen lievittdminen. Sairaanhoitajan pyrkimyksend on parantaa ihmisten
elamanlaatua seka lisatd heidan voimavarojaan. Sairaanhoitaja arvostaa kohtaa-
miaan potilaitaan seka kunnioittaa heidan itsemaaradmisoikeuttaan seka yksilol-
lisyyttddn. Sairaanhoitajan ja potilaan valinen vuorovaikutus rakentuu vuorovai-
kutuksesta seka luottamuksesta. Potilaita hoidetaan yhta hyvin riippumatta poti-
laan uskonnosta, kulttuurista, sairaudesta, iasta, sukupuolesta, ihon vérista tai
yhteiskunnallisesta asemasta. Hoidon laatu turvataan kaikissa hoitotilanteissa.

(Sairaanhoitajan eettiset ohjeet 2014.)

Opinnaytetydomme tutkimusmateriaalin hakuprosessi oli vaativa materiaalin tutki-
misen kannalta. Tyon luotettavuus on tulosten saturaatiopisteen saavuttamisen
johdosta hyva. Hakukriteerit olivat tutkimuskysymysten mukaiset ja saatu haku-
tulos vastasi niita. Tuloksia tulkitsimme kaikki me kolme opinnaytetyontekijad ja
kaikkien kasitys aiheesta muotoutui tulosten myotd samanlaiseksi. Tutkittujen
lasten vastauksissa toistuivat samat asiat kaikissa tutkimissamme tutkimuksissa.
Aiheen arkaluontoisuuden wvuoksi opinndytetyd oli mielestamme hyva toteuttaa

kirjallisuuskatsauksena. (Kylma & Juvakka 2007)

Jatkotutkimusaiheena olisi mahdollista tutkia esimerkiksi vanhempien nakdkul-
maa ja kokemuksia syOpéasairaan lapsen hoidosta. Jatkossa voisi tutkia myds
koko perheen, myds mahdollisten sisarusten, mukaan ottamista sydpasairaan
lapsen hoitoprosessissa.
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9 Pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tuottaman
tiedon avulla kuvata 3-14-vuotiaiden lasten kokemuksia sydpdasairautensa hoi-
dosta. Tutkimustulokset olivat selkeitd ja niista sai kattavan kuvan asioista jotka

vaikuttavat lapsiin ja heidan kokemuksiinsa sydpasairautensa hoidossa.

Tutkimusten (Coyne 2006; Pelander 2008; Pelander & Leino-Kilpi 2010; Talka
2009; Kivimaki 2012; Tuomi 2008) mukaan lasten hoitotydssa tarvittiin monen-
laista osaamista: hyvin laaja-alaisesta osaamisesta suppeaan erikoisosaami-
seen asti. Tutkimustuloksissa korostettiin yhteistyd- ja vuorovaikutusosaamista
lapsen seka perheiden kanssa. Tarkeana seikkana pidettiin myos lastenhoidon
osaamista seka lastentautien perusosaamista (Kiviméki 2012; Tuomi 2008)
Leikki koettiin erittain tarke&aksi tydmenetelmaksi lasten hoitotydssa (Tuomi
2008). Tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnan ja lapsipotilaan valille olisi erit-
tain tirkeda saada avoin ja luottamuksellinen hoitosuhde (Kivimaki 2012, Tuomi
2008.) Eettisesti oikein toimiva hoitaja hoitaa sekd kohtelee kaikkia potilaitaan
tasa-arvoisesti seka kunnioittavasti (Kiviméaki 2012). Kivimaen (2012) tutkimuk-
sen mukaan hoitotydn arvot toteutuivat, siten etta tydyhteiséssa noudatettiin ylei-
sid maarayksia ja turvallisuudesta huolehdittiin. Tarkeaksi koettiin myds tyonteki-
jéiden valinen toistensa kunnioittaminen seka auttaminen tarvittaessa. Rehelli-
syys seka huumorintaju koettiin térkeind tydilmapiiria parantavina tekijoina (Kivi-
maki 2012) Tutkimusten mukaan eettistd osaamista heikentavina tekijoina koet-

vaarantavan potilasturvallisuutta. (Kiviméki 2012)

Tutkimuksemme tulosten mukaan lapsen kokemuksiin vaikuttaa suuresti kaikki,
mitd hanen ymparilladn tapahtuu. Kokonaisvaltaisessa lasten hoitotydssa on
otettava huomioon lapsen yksilbllinen kehitys. Sybpasairaanlapsen hoito on mo-
nimutkaista, koska siihen vaikuttaa perheen mukana olo. Perheen osallistuminen
lapsen hoitoon on erittdin merkityksellistd ja vaikuttaa suuresti lapsen sairaalako-

kemukseen. Lapsilla on paljon pelkoja sairaalaymparistdd ja hoitotoimenpiteita
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kohtaan. Vanhempien lasnaolo tuo lapsille turvallisen olon ja vahentdd yksinai-
syytta. Hoitohenkilokunnan tulisi tehda vanhempien lasnaolosta helppoa ja saada

heidat osallistumaan oman lapsensa hoitoon.

Lapset yhdistivat vaalean varin sairaalaymparistdssa steriiliyteen. Lastenosaston
sisustuksen tulisi olla varikds. Samoin hoitohenkilokunnan tybvaatteiden tulisi olla
varikkaita ja niissa tulisi olla erilaisia kuvioita. Varikas ymparisté vaikuttaa positii-

visesti lasten mielialaan. Lapsen kokemukseen voi vaikuttaa pienilla asioilla.

Hoitohenkildkunnan tulisi huomioida lapsi yksilond lapsen ikdtason mukaisesti.
Luottamuksellisen hoitosuhteen luominen lapsen kanssa on tarked osa lapsen
kokonaisvaltaista hoitoa. Sairaanhoitajan rooli hoitosuhteen luomisessa on iso.
Sairaanhoitajan tulisi olla luova ja kehittda keinoja hoitaa lasta samalla kun saa
lapsen viihtymaan sairaalassa. Lapselle tulee myo6s luoda luottavainen ja kivuton
olo. Sairaanhoitajan tulee siis ottaa lapsi kokonaisuutena huomioon ja pyrkié pe-
laamaan ja leikkimdan hanen kanssaan varsinaisen hoidon ohella. Sairaanhoita-
jan tulee myos olla tietoinen lapsen kehitysvaiheista seka lasten hoidon erikois-
piirteista.

Johtopaattksena toteamme, ettd sairaanhoitaja pystyy omalla toiminnallaan vai-
kuttamaan ratkaisevasti siihen, kuinka lapsi kokee sairaalassa oloaikansa. Jat-
kotutkimusaiheena mielestimme voisi olla vanhempien nakoékulmaa sydpdasai-

raan lapsensa sairaalahoidosta ja perheen huomioimisesta
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