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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aiheeksi valittiin pitkdaikaissairaan lapsen ja perheen henkinen tu-
keminen. Davisin mukaan (2003, 3 - 14.) lapsen hyvinvointi on tarke& asia ja tietoa
l0ytyy paljon esimerkiksi sairaan lapsen vanhempien tukemisesta. Siksi onkin syy-
ta tutkia ja tarkastella tarkemmin lapsen ja hanen perheenséa henkista jaksamista
ja tuen saantia sairaalaymparistéssa lapsen ollessa osastohoidossa. Jurvelinin,
Kynkaan & Backmanin (2006, 18) mukaan lasten pitkdaikaissairaudet ovat lisdan-

tyneet 1980-luvulta lahtien.

Pienella lapsella on monenlaisia tunteita, ajatuksia seka kysymyksia, joihin han
kaipaa vastauksia sairastuttuaan pitkaaikaisesti (Davis 2003, 9). Sairaus voi olla
pysyva ja elinikainen tai se voi olla parannettavissa laakkein tai eri hoitotoimenpi-
tein. Yhteista naille on kuitenkin se, ettd ne ovat kestoltaan pidempid kuin yksi
vuosi (Karki, Pulli, Kékeld, Saloméki & Virtanen 1994, 239, 411).

Tassa opinnaytetydssa perehdytaan lapsen ja perheen henkiseen jaksamiseen ja
tukemiseen. Tietoa tullaan hakemaan mahdollisimman paljon pienten lasten ja

heidéan perheidensa tunteista. Mita he kaipaavat ja mita he miettivat.

Opinnaytetyolla halutaan tuoda esille useamman eri sairautta sairastavan lapsen
kokemia tunteita, jotta saataisiin laajalti tietoa lapsen suhtautumisesta ja tunteista
pitkdaikaissairauteen. Pitkdaikaissairaudet rajattin astmaan, diabetekseen, epi-
lepsiaan, reumaan, sydansairauksiin ja sydpasairauksiin. NAaméa sairaudet valittiin,
koska ne ovat yleisimmat pitk&aikaissairaudet lapsilla. (Kinnula, Brander & Tukiai-
nen 2005, 350; Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2005, 207, 257, 621; Vilén ym.
2008, 427; Rajantie, Mertsola, Heikinheimo (toim.) 2010. 383.) Lisaksi lasten ika

rajattiin 3 - 6-vuotiaisiin.

Opinnaytetyon tuotoksena laaditaan opas, jota on tarkoitus hyddyntéaa lasten sai-
raanhoidossa. Opas antaa pitkaaikaissairaalle lapselle tukea kasitella sairauttaan.
Lisaksi opas on lohduttava, hieman lapsen paivaa piristava teos lapsen sairauden
ikavista puolista huolimatta. Oppaan tarkoitus on auttaa tunteiden tunnistamisessa

ja kasittelemisesséa lapsen kanssa.
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Teoreettinen viitekehys ohjaa kuvitetun oppaan laadinnassa. Tiedonkeruu opasta
varten suoritetaan kerdamalla tietoa kirjallisuudesta ja tieteellisista tutkimusartikke-

leista.

Lahteita valittaessa luotettavuus, ajantasaisuus sekéd paikkansapitavyys ovat kri-
teereina hyvalle lahteelle. Huomiota kiinnitetédn myos siihen, milloin sivusto on
paivitetty. (Haasio 2005, 11.)

Tassa opinnaytetydssa tietokantoina kaytetaan Aleksia, Artoa, Plaria, Seittid, Lin-
daa, Medicia, Theseusta, Cinahlia, JBI Connect+ ja Ovid/Pubmed-Medline. My6s
Terveysportista haetaan laajaa hoitotieteellista tietoa seka aihetta kasittelevaa tie-
toa muilta tieteenaloilta kuten kasvatustieteesta ja psykologiasta. Lisdksi tutkitaan
muiden opiskelijoiden tekemia opinnaytetdita seka tutkielmia ja tutkimuksia. Haku-
koneina kaytettiin Googlea, Google Scholaria ja Scirusta. Tietoa haetaan lainsaa-
dannon osalta Finlexista, Hotuksesta seka Terveyskirjastosta. Hakusanat tarkiste-
taan YSA:sta.



2 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN TUNTEET JA ELAMA

Lapsen elama muuttuu sairastumisen seka sairaalaan joutumisen myoéta. Vaiku-
tukset ndkyvat koko perheessa. Lapsen sairaalajaksot koettiin lapselle stressaavi-
na. Sairaalahoidot aiheuttivat lapsessa hata&, pelkoa, haavoittuvuutta ja huoles-
tumista. Lapsen vanhempien lasnaolo sairaalassa oli tarkead, silla pieni lapsi ko-
kee turvattomuutta ollessaan sairaalahoidossa. (Maijala, Helminen, Heino-Tolonen
& Astedt-Kurki 2011, 15.)

Lapsi maaritelladn lastensuojelulain mukaan alle 18-vuotiaaksi (L 13.4.2007/417,
luku 1, § 6). Opinnaytetyohon rajattiin lapsen ik& 3 - 6-vuotiaisiin, koska yli 3-
vuotias lapsi osaa jo jonkun verran kertoa hanta koskevista kivuista ja olotiloista.
Lapsi ei viela osaa lukea hénelle naytettavia kirjoja, jotka kertovat esimerkiksi sai-
raudesta, mutta lapsi kykenee jo aika hyvin kuvista nayttamaan haneen liittyvan
tunnetilan. Lapselle, joka on ialtddn 3 - 6-vuotias, tuleekin kertoa sairaudesta eri-
laisten tunnetiloja kuvaavien kuvien avulla, sekd kertomalla vain oleelliset asiat
sairaudesta lapsen ymmarrystaso ja ika huomioon ottaen (Vanhempainnetti, [vii-
tattu 7.5.2012].)

laltddn 3 - 6-vuotiaan lapsen puhe on selvaa ja ymmarrettavaa, lapsi on useassa
asiassa itsendinen, omatoiminen, sopeutuva seka aloitteellinen, mutta kaipaa ja
tarvitsee vanhempiaan tukenaan. Huolenpito ja hellyys ovat lapselle tarkeaa. Lap-
si, joka on idltaan 5 - 6-vuotias, osaa pohtia oikean ja vaaran seka reilun ja eparei-
lun eroa. Lapsi saattaa pohtia myos syvéllisia asioita ja tarvitsee niihin vanhemmil-
taan vastauksia. laltdan 3 - 6-vuotiaat lapset nauttivat saduista ja runoista, seka
niiden kuuntelemisesta. Leikki-ikdiset lapset osaavat tehda kysymyksia seka kek-

sia itse satuja. (Vanhempainnetti, [viitattu 7.5.2012].)

Henkisella tuella tarkoitetaan Kaakisen, Miettisen, Ukkolan & Heinon (2009, 1)
mukaan hoitotoimiin liittyvad ahdistuksen vahentamistd seka turvallisuuden tun-
teen lisddmista. Lapselle kerrotaan hanen ikddnsa ja ymmarrystasoonsa néhden
sairaudesta. Kuvien ja esimerkiksi kertomusten avulla lapsen on helpompi ymmar-
téda sairaus. Lapsen kanssa jutteleminen ja normaaliaskareiden tekeminen, kuten
leikkiminen ovat lapselle tarkead. Lapsella tulee olla olo, etta sairaudesta huoli-
matta han voi tehda normaaleja asioita ja han on yhta tarkea ja arvokas ihminen
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kuin ennen sairastumistaankin. Lapsi voi tarvita sairautensa vuoksi esimerkiksi
apuvalineitd ja valilla tulee jaksoja, jolloin han joutuu olemaan sairaalassa, mutta
naidenkin kanssa han parjad. Lapsen mielipiteitd, mielialoja ja tunteita tulee kuun-

nella ja ottaa huomioon hoidettaessa lasta.

Lapsen pitk&aikaissairauteen kuuluu viisi vaihetta: diagnoosivaihe, kaytannon uu-
delleen jarjestely, sairauteen liittyvien tietojen ja taitojen opettelu, perheen jasen-
ten kehitysvaiheet ja sairauden muutokset. Nama vaikeuttavat lapsen ja heidan
perheiden selviytymistd. Sopeutumista vaikeuttaa psyykkiset, fyysiset, sosiaaliset
ja taloudelliset tekijat. Diagnoosi tuo helpotusta vanhemmille, kun lapsi on pitkaan
sairastanut epamaaraisin oirein. Muutoksiin suhtautumista helpottaa, jos perhees-
sa on entuudestaan pitkdaikaissairautta. Vanhemmat kokevat saavansa niukasti
tietoa lapsen tukemiseen eri kehitysvaiheissa. Lisadtukea he kaipaavat laheisiltaan
ja terveydenhuollon henkilékunnalta. Tietoa on tarked saada niin kirjallisena kuin
suullisena. (Jurvelin ym. 2006, 19.)

Pitkaaikaissairaus tuo ongelmia usealle eri elaman osa-alueelle. Naita ovat vaativa
sitoutuminen lapsesta huolehtimiseen, epatasa-arvoinen tyénjako, oman ajan puu-
te, vastuunkanto, ylihuolehtiminen, syyllisyys lapsen sairaudesta, koulu- ja yleinen
kiusaaminen, psyykkiset ja psykosomaattiset oireet, useiden laakkeiden kaytto,
stressi, vahainen ulkopuolinen apu, kayttaytymisongelmat, muiden perheen jasen-
ten elaman rajoittuminen, kouluongelmat, kehitysongelmat, terveiden sisarusten
kotitbiden lisd&ntyminen, sosiaalinen eristaytyminen, vanhempien vahentynyt aika

terveille sisaruksille. (Jurvelin ym. 2006, 19.)

Pitkdaikaissairaus maaritellaan Ivanoffin, Riskun, Kitinojan, Vuoren & Palon (2007,
96) mukaan vahintaan kuusi kuukautta kestavaksi sairaudeksi tai toimintahairioksi.
Pitkdaikaissairaudella tassa opinnaytetyossa tarkoitetaan sairauksia, jotka ovat
ajallisesti ja kestoltaan pitkia (vahintdan 1 vuosi) tai elinikaisid. Opinnaytetydssa
kasitellaén eri sairauksia sairastavien lasten yhteisia piirteitd henkisen jaksamisen
kannalta. Mitd tunteita ja muutoksia sairaus aiheuttaa lapselle? Kuinka lapsen sai-
rastuminen nakyy hanen normaaliarjessa ja elamisessa, tuoko sairaus rajoitteita?

Miten lasta ja hanen vanhempiaan tuetaan?
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Lis&a tutkittua tietoa tarvitaan, kuinka lasten sairaalapelkoja tulisi kasitella ja lievit-
taa. (Salmela, Aronen & Salantera 2011, 29.)

2.1 Lapsen kokemat tunteet sairaudestaan

Leikki-ikaiselle lapselle sairaalaan joutuminen aiheuttaa enemman pelkoja kuin
kouluikaiselle lapselle, koska heidan selviytymiskeinonsa eivéat ole viela kehitty-
neet. Lapsi on yhteistyokykyisempi, jos hanen pelkonsa huomioidaan. Pelot voivat
olla todellisia tai lapsen mielikuvituksen tuotetta. Hylatyksi tuleminen, kipu, hoito-
toimenpiteet ja tiedon puute voivat aiheuttaa pelkoja 4 - 6-vuotiaassa lapsessa.
Pelokkuus nédkyy lapsissa eri tavoin, mita ei aina osaa liittda itse sairauteen. Pelko
voi esiintyd vihamielisyytena, nukkumis- tai ruokailuongelmina, fysiologisina muu-
toksina, ilmeina tai eleind. Myds yleista ahdistuneisuutta, vastustamista ja pakoyri-

tyksia esiintyy. (Salmela ym. 2011, 23 - 24.)

Lapsilla on eniten pistoksiin, hoitotoimenpiteisiin ja tutkimuksiin liittyvia pelkoja.
Myds sairaalan laitteet ja valineistd aiheuttivat lapsille pelkoa. Lapsilla saattaa olla
kehitysvaiheeseensa liittyvia pelkotiloja, joita aiheuttavat muun muassa yksinjaa-
minen ja hoitohenkildkunta. Lapsi kokee turvattomuutta muun muassa olleessaan
uudessa tilanteessa, erossa vanhemmistaan tai menettaessaan luottamuksen hoi-
tohenkilokuntaan. Lapsen on vaikea ymmartaé toimenpiteissa esiintyvan kivun
yhteyttd omaan terveyteen. He voivat ajatella, ettd hoitaja aiheuttaa kipua tarkoi-
tuksella. Pelko satuttamisesta voi saada lapsen vastustamaan hoitotoimenpiteita.
Lapsi voi kokea, ettd h&n menettdéd itsekontrollin seka kokea itsensé riittAmatto-
maksi. Lapselle myds riisuuntuminen ja alastomuus tuovat turvattomuutta. Lapsi
voi myds kokea, ettei taytd hoitajien ja ladkarien vaatimuksia. Lapsi kokee myds
avuttomuuden tunnetta, jolloin h&n voi olla alistunut ja kokea, etta hanen toiveis-
taan ei valiteta. Lapsi usein torjuu pelon tai myontad sen vasta myéhemmin. Nor-
maalia on myos siirtda pelko toisen kokemaksi tai toiseen kohteeseen. Lasten pel-
kojen mé&arassa on suuria yksilollisia vaihteluja, mutta yli 90 % kokee pelkdavansa

ainakin yhta asiaa sairaalassa ollessaan. (Salmela ym. 2011, 24 - 27.)

Oleellista on, etta lapset voivat luotettavasti kertoa pelkokokemuksistaan ja etta

heille annetaan aikaa ja mahdollisuus siihen. Lapselle annettu tieto hanen sai-
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raudestaan, hoidosta ja hoitoymparistosta auttavat ehkaisemaan lapsen pelkoa.
Vanhemmilta ja hoitohenkilokunnalta saatu turva ja tuki lievittdvat lapsen sairaa-

laan liittyvia pelkoja. (Salmela ym. 2011, 29.)

Lapsen pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa lapsen héairiditd normaaliin kehitykseen.
Lapselle itselle pitkdaikaissairaus voi aiheuttaa tuskaa ja ylimaaraista rasitusta,
kuten esimerkiksi sen, etté lasta kiusataan sairautensa vuoksi. Pitkdaikaissairailla
lapsilla on usein huono itsetunto ja psyykkisia sekd psykosomaattisia oireita. Naita
lisdd sairauden vaikeus. Sosiaaliset verkostot ovat tarkeitd tukikeinoja tilanteesta
selviytymiseen. Hoitohenkilokunnan tuki, etenkin emotionaalinen tuki ja lapsen
terveiden puolien esiintuominen auttavat perhetta jaksamaan. Usein lapsen pitka-

aikaissairaus lahentaa perheenjasenia. (Jurvelin ym. 2006, 19 - 21.)

2.2 Lapsen tunteita kivusta

Huonosti hoidettu kipu aiheuttaa lapsella haittavaikutuksia, kuten esimerkiksi pa-
hoinvointia. Sairaalassa oloaika voi taman vuoksi pidentya ja lapselle voi aiheutua
turhaan karsimysta. Esimerkiksi leikkauksen jalkeen lapset tarvitsevat kipulaakitys-
ta yhta kauan ja sdanndllisesti kuin aikuiset. Ei voida ajatella, etté lapsen kipu olisi
lievempaa tai lyhytkestoisempaa. Lapsella on samanlainen eettinen oikeus kivun
lievitykseen kuin muillakin potilasryhmilla. Tulevaisuuden haasteisiin kuuluu mo-
niammatillisen ja -tieteellisen yhteistyon lisddminen lasten kivunhoidossa. (Polkki
2008, 17 - 18.)

Lapselle erilaiset sairauden aiheuttamat kivut tuovat pelkoa ja turvattomuutta.
Lapsen kipu saattaa ilmetd mielipahana ja psyyken hairié voi johtua pitkaan jatku-
neesta fyysisestad kivusta. Lapsi voi kokea syyllisyyden tunteita sairastuttuaan.
Lapsi voi reagoida voimakkaasti joutuessaan sairaalahoitoon. Lapset pyrkivat hal-
litsemaan pelkojaan nakyvalla kayttaytymiselld, esimerkiksi huutamisella. (Muuri-
nen & Surakka 2001, 63.)
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Lasten kipuun liittyy hyvin usein ahdistusta ja pelkoa. Monipuolisia kivunlievitys-
menetelmid tulisi kayttaa, silla pelkka kipulddke ei valttamattd poista tai helpota
kipua. Osana hoitoty6ta tulisi kayttaa ladkkeettomia kivunlievitysmenetelmia kuten
ajatusten muualle suuntaaminen, mielikuvien kaytté seka erilaisia fysikaalisia me-
netelmia esimerkiksi lampohoitoa. Tulosten mukaan kaikkia kivunlievitysmenetel-
mia ei hyddynneta tarpeeksi. Tallaisia menetelmia ovat esimerkiksi rentoutuminen
ja mielikuvien kayttd. On myds todettu, etta hoitohenkilokunta juttelee varsin vahan

lapsen kanssa kivusta ja pelosta ennen kirurgista toimenpidetta. (P6lkki 2008, 18.)

PaAlkin (2008, 19) mukaan kivunhoito edellyttdd lapsen omaa arviointia kivusta.
Laki potilaan oikeuksista (L 17.8.1992/785, luku 2, § 7) velvoittaa, etta "alaikaisen
potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettava silloin, kun se on hanen
ikdansa ja kehitystasoonsa nahden mahdollista. Jos alaikainen ikansa ja kehitys-
tasonsa perusteella kykenee paattamaan hoidostaan, hantd on hoidettava yhteis-

ymmarryksessa hanen kanssaan.”

Jos alaikdinen ei kykene paattamaan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisym-
marryksessa hénen huoltajansa tai muun laillisen edustajansa kanssa. Laki (L
17.8.1992/785, luku 2, § 7) potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa, etta "lap-
sen mielipide huomioidaan”. Ongelmia saattaa silti iimet& siita, onko lapsi tarpeek-

si kypsa paattamaan asioistaan. (Po6lkki 2008, 19.)

Lapsella on jo leikki-iasta alkaen kyky kuvata kipua seka kivunlievitysmenetelmista
ettd selviytymiskeinoista kipua tuottavissa tilanteissa. Leikki-ikaisilla lapsilla kivun
tunnistamiseen kaytetaan erilaisia kasvokuva-asteikkoja. Vanhemmilla lapsilla
kaytetaan VAS -mittaria. Silti kipumittareita kaytetddn hyvin vahan. Lapsen osallis-
tuminen aktiivisesti omaan hoitoonsa on tarkead. Lapsen kivunhoito on tiimity6ta,
jossa paamaarana on lapsipotilaiden kivun ja karsimyksen helpottuminen. (Po6lkki
2008, 20 - 21.)

Lapsen kivunhoidossa voidaan kayttaa erilaisia menetelmia, kuten musiikkia. Mu-
siikki vaikuttaa moninaisesti. Se voi rentouttaa, vieda ajatukset toisaalle ja lievittda
ahdistusta ja kipua. Musiikki vaikuttaa yksil6llisesti ja eri ikdkausina erilailla. Par-
haiten musiikki toimii lyhytaikaisten kipua tuottavien toimenpiteiden aikana, esi-
merkiksi krooniseen kipuun ei ole 16ydetty vastetta. (Polkki 2006, 4 - 10.)
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Lapset unohtavat melko helposti olevansa sairaita. Kipujen helpottaessa lapset
alkavat toimia kuten ennenkin, esimerkiksi leikkia. Lapsi ei valttamatta kasita sita,
miksi hanen taytyy viela olla sairaalassa. Onkin tarkeaa tukea lapsen terveita puo-

lia ja kannustaa lasta omatoimisuuteen. (Muurinen & Surakka 2001, 83.)

2.3 Lapsen sopeutumiskeinoja

Lapset kokevat vanhempiensa lasnéolon turvalliseksi ja se myds vahentaa koti-
ikavaa ja pelkoja (Lampinen, Astedt-Kurki & Tarkka 2000, 196). Davisin (2003, 18
- 19) mukaan pitkaaikaissairas lapsi tarvitsee henkilokohtaista seka fyysista huo-
miota. Sairaus ja sen laatu vaikuttavat lapseen. Myds hoitotoimenpiteet, sairauden
aiheuttamat oireet ja niiden esiintyvyys ovat lapselle stressitekijoitéd. Lapsen on
sopeuduttava uuteen tilanteeseen. Sairaalta lapselta vaaditaan voimavaroja selvi-
td sairauden mukanaan tuomista haasteista. Lasten auttaminen vaatii hoitohenki-

|6kunnalta sopeutumiskeinojen ymmartamista.

Pitk&aikaissairailla lapsilla esimerkiksi tunne-elaman hairiét ovat kaksinkertaiset
verrattuna terveisiin lapsiin. Hairididen aiheuttamat seuraukset saattavat kestaa
kauemmin kuin itse sairaus. Sairaan lapsen oppimiseen liittyvat taidot saattavat
hairiintya esimerkiksi 1a&kityksen vuoksi. Henkilokunnan tulisi kohdella lasta kun-
nioittavasti ja yksil6llisesti. Lapsi joutuu olemaan sairautensa vuoksi sairaalahoi-
dossa ja nain ollen erossa ystavistddn, mika saattaa aiheuttaa hyljeksintaa lasta
kohtaan. (Davis 2003, 19, 29.)

Lapsi joutuu sopeutumaan omaan sairauteensa ja joutuu muokkaamaan mieliku-
viaan itsestdan ja laheisistddn. Lapsen muuttuminen tulisi sallia eika sita pitéisi
estelld. Lapsen sairauden myo6ta lapsi joutuu kohtaamaan erilaisia tutkimuksia ja
toimenpiteitd. Naihin on hyva tutustua etukateen esimerkiksi kirjallisuuden tai vi-
deoiden avulla. Lapsen tulisi saada osallistua toimenpiteeseen esimerkiksi pita-
malla ruiskua k&dessaan. Avoin ja rehellinen vuorovaikutus ja kommunikointi, seka

ymmartavasti annettu tieto on lapselle tarkeaa. (Davis 2003, 30, 31.)

Pitkdaikaissairaan lapsen suojatoimenpiteet ja rajoitukset ovat jossain maarin tar-

keitd ja tarpeellisia, mutta tulee muistaa se, ettd lapsella on tarve oppia myds uut-
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ta. Lapsella tulisi olla mahdollisimman normaali elinympéaristd. Lasta hoidettaessa
tulee ottaa huomioon vanhempien toiveet, silla muutoin lapselle ja hanen hoidol-
lensa voi tulla haittaa. (Davis 2003, 31, 37.)

Muurisen ja Surakan (2001, 13) mukaan lapsen hoitotydssa korostuu lapsen huo-
mioiminen yksilona. Lapset ovat erilaisia ihmisina ja persoonina. Lasten hoitotyds-
sa perheen olemassaolo on tarkedd, eika lasta saisi erottaa perheestaan edes
ajatuksenomaisesti lapsen joutuessa sairaalahoitoon. Lasten hoitotydssa perheen
osallistuminen lapsen hoitoon katsotaan eduksi. Samalla, kun tuetaan sairasta
lasta, huomioidaan ja tuetaan myos perhetta. Lapset saattavat taantua jouduttu-
aan sairaalahoitoon, tama vaatii aikaa sopeutua tilanteeseen. Lapselle on annet-

tava tarpeeksi tilaa, etta paranemisen mahdollisuus olisi parempi.

Sairauden vaikutukset nakyvat leikki-ikaisilla lapsilla eritavoin. Lapsen olemus
saattaa muuttua. Lapsen hoitotydssa emotionaalisen turvallisuuden osuus on tar-
kedd. Sairauden vaikutukset nakyvat normaaliarjessa, esimerkiksi kotona, neuvo-
lassa ja sairaalassa. Tarke&éd onkin katkeamaton tiedonkulku naiden valilla. Lap-
sen hoitotydssa tulee huomioida lapsen kehityksen tukeminen, ihmissuhteiden
yllapito, hoidon jatkuvuus ja seuranta lapsen kotiin siirtyessa. (Muurinen & Surak-
ka 2001, 13 — 14, 62.)

Lapsen ollessa kauan erossa vanhemmistaan tai tutusta hoitajasta, han saattaa
tulla apaattiseksi. Talldin lapsi ei ota kontaktia muihin, han on alistuva. Toiset lap-
set saattavat muuttua depressiivisiksi, jolloin he eivat esimerkiksi innostu leikeista
eivatka puhu. Lapsi saattaa taantua ja taman vuoksi lapsi voi kadottaa oppimiaan
taitoja. Vaikeita emotionaalisia hairidita voidaan véalttaa silla, ettd lapsen vanhem-
mat ja laheiset voivat olla mahdollisimman paljon sairaalassa mukana. Lapselle on
tarkeda se kuinka hénelle puhutaan esimerkiksi leikkauksesta. Lapsen kanssa
tyoskennellessa tulisi kayttaa niin sanotusti pehmeita sanoja, kuten esimerkiksi
korjaaminen. (Muurinen & Surakka 2001, 63 - 64.)

Lapsen jouduttua sairaalahoitoon, ymparistd saattaa ahdistaa ja pelottaa. Lapsilla
saattaa olla jonkinlaisia muistikuvia tai muistoja omasta tai laheisensa sairaala-

olosta. Sairaalan hajut, laitteet ja vieraat ihmiset saattavat myos aiheuttaa pelok-
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kuutta lapsissa. Lapsella voi olla paljon mielta askarruttavia kysymyksia. Naihin
tulee vastata rehellisesti ja lapsen ikataso huomioiden. Mikali lapsi joutuu akillisesti
sairaalaan, tulee lapselle sekd vanhemmille selvittdd mahdollisimman nopeasti,
kuinka edetaan ja mita aiotaan tehda. Tiedonsaanti on erityisen tarkeaa. (Muuri-
nen & Surakka 2001, 79 - 82.)

2.4 Perheen kokemukset lapsen sairastumisesta

Perhe kokee suuria muutoksia kun lapsi sairastuu kroonisesti. Sairaus vaikuttaa
myoOs perheen talouteen. Kaytanndllista ja taloudellista apua voi saada muun mu-
assa Kelalta, kunnalta ja sosiaalisektorilta. Omalaakari on avainasemassa perhet-
ta tuettaessa. Han tuntee potilaan ja perheen tilanteen. Tarkeat lasta koskevat
hoitopaatokset tulee tehda yhdessa omalaakarin kanssa, vaikkei han itse aina hoi-
taisikaan lasta. Omalaakari ohjaa tarvittaessa lapsen sopivaan hoitoon tai tutki-
muksiin. (Rajantie ym. 2010, 106.)

Perheiden tiedonsaanti ja sen ymmartaminen koetaan tarkeaksi. Hoitohenkilokun-
ta kokee tarvitsevansa lisaa aikaa tukeakseen perhettd. Sairaalahoidon tarve ja
lapsen vakava tilanne aiheuttaa syvaa huolta perheessa, kuten myos esimerkiksi
ennalta suunniteltu sydanleikkaus. Lisaksi tutkimustuloksista kay ilmi, ettd perheet
tarvitsevat tukea ja apua enemman. Hoitohenkilokunnan ja perheiden valista kes-
kustelua ja kuuntelua kaivataan enemman. Sairaan lapsen vanhemmat toivovat
saavansa emotionaalista tukea ja tietoja lapsen tilanteesta hoitohenkilokunnalta.
Lapsen vanhemman kaipaavat hoitohenkildkunnalta vuorovaikutusta ja luottamus-
ta, joka edistaa lapsen hyvinvointia. Perheet kokevat tarkeaksi sen, ettd he saisi-
vat osallistua hoitoon. (Maijala ym. 2011, 14 - 15.)

Perheenjasenet reagoivat erilailla lapsen pitkaaikaissairauteen. Perhe turvautuu
selviytymiskeinoihin, joilla perhe vastaa sairauden vaatimuksiin. Selviytyminen on
prosessi, joka muuttuu jatkuvasti tilanteiden mukaan. Lapsen pitkaaikaissairaus
aiheuttaa ristiriitatilanteita voimavarojen ja jaksamisen valilla. Lapsen pitkaaikais-
sairaus tuo mukaan uudenlaisia tilanteita, kuten sairauden muutokset ja siihen

littyv& hoito. Nama tilanteet vaativat sopeutumista. (Jurvelin ym. 2006, 18 - 19.)
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Suurin osa sairaan lapsen vanhemmista kokevat olevansa luotettavissa kasissa,
seka henkilokunta koetaan asiantuntevaksi. Henkisen tuen osalta tutkimustulos on
samansuuntainen. Vanhemmat kokevat, ettd asioista pystyttddn puhumaan avoi-
mesti ja luottamuksellisesti. Pieni osa tutkimustulosten mukaan kokee tietonsa
puutteelliseksi lapsen hoidon tapahtumista. Kolmasosa kokee yhteistyon laakarin
kanssa vahaiseksi. Melkein viidesosa on sita mielta, ettd hoitohenkildkunta ei tun-
ne riittavasti perheen tilannetta. Kukaan vanhemmista ei ole sita mielta, ettd henki-

|[6kunta suhtautuu valinpitamattdmasti. (Maijala ym. 2011, 17 - 18.)

Vanhemmille luo haastetta lapsen kasvatus ja kehityksen tunteminen. Usein van-
hemmat miettivat my6s sitd onko lapsi onnellinen. Selviytydkseen pitk&aikaissai-
raan lapsen kanssa keskeisessa roolissa on vanhempien oma tieto, taito ja re-
surssit kasitella lapsensa sairautta seka yleensa elaman eri osa-alueita. Verkostoi-
tuminen edesauttaa lapsen hoidossa. Verkostoitumisessa on hyva olla mukana
paivakoti seka sosiaalityontekijat yhdessa perheen ja terveydenhuollon ammatti-
laisten kanssa. Hoitohenkilokunnan tulee kannustaa ja tukea lasta hanen vah-
vuuksissaan, ei kiinnittda huomiota liilaksi ongelmiin. Useiden sairauksien kohdalla
erilaiset palaverit yhdessa lapsen, vanhempien sek& hoitohenkilokunnan valilla
ovat tarpeellisia ja tarkeita. Pitk&aikaissairaiden lasten perheisséa korostuu yhtei-
sen ajan kayttd, huumori ja ihmissuhteet. Hyvat perhesuhteet helpottavat lasta

selviytymaan sairautensa kanssa. (Jurvelin ym. 2006, 19 - 21.)

Lapsen ollessa sairaalassa, lapsi voi nayttda vieraalta hoitoteknologian lavitse.
Tama lisaa vanhempien turvattomuutta ja epavarmuutta. TA&man vuoksi vanhem-
pia helpottaa, kun he saavat osallistua lapsensa hoitoon mahdollisimman paljon.
Vanhempien lasnéaolo ja lapselle kotoa tutut tavat, kuten esimerkiksi lapselle lau-
laminen, luo lapselle turvallisuutta. Kun vanhemmat pienilla konkreettisilla teoilla
pystyvat auttamaan lastaan, lisdd se vanhemmille tarpeellisuuden tunnetta. Liséksi
tarkeaa on saada emotionaalista tukea hoitajilta. Hoitajien omat tunnetilat vaikut-
tavat vanhempiin ja siihen kuinka tarkeéksi heidan lapsensa hoito koetaan. Kun
hoitaja uskaltaa nayttdd oman emotionaalisen herkkyytensa, vanhemmille tulee
tunne siita, etta juuri heidan lapsensa on tarkead. (Halme, Rantanen, Kaunonen, &
Astedt-Kurki 2007, 22 - 27.)
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2.5 Hoitohenkilokunta osana pitkaaikaissairaan lapsen hoitoa

Turvallisen ilmapiirin luominen koetaan tarkeaksi osaksi hoitoa. Hoitohenkilokunta
kokee tarpeelliseksi tutustua lapseen ja hanen perheeseensa. Hoitajien ajanpuute
on kuitenkin ongelmana perheen riittavélle tukemiselle. Hoitohenkilokunta kokee
tarkeaksi perhehoitotydn koulutukset hoidettaessa lasta sairaalassa. Hoitotyon
tuloksen paranemiseen vaikuttaa yhteistyd hoitohenkilékunnan seké perheen valil-
l&. (Maijala ym. 2011, 15 - 16.)

Henkilokunta kokee tarkeaksi tukea perhettd. Samanaikaisesti henkilékunta tun-
tee, ettei heilla ole riittavasti aikaa perheen tukemiseen ja tilanteen kartoittami-
seen. Tarke&né koetaan lapsipotilaan hoitoon liittyvéat toimintatavat seké pyrkimys
keskittya oleelliseen lapsen ja perheen kohdalla. (Maijala ym. 2011, 20.)

Hoitohenkilékunnasta suurin osa on sita mieltd, ettd yhteistyd on luottamuksellista
perheiden kanssa ja yhteistyon koetaan onnistuvan. Henkildkunta tuntee voivansa
auttaa ja toimia oikein perheiden kanssa. (Maijala ym. 2011, 19.)

Maijalan ym. (2011, 14) mukaan hoitohenkilokunnan apu koetaan tarpeelliseksi
sekd perheet luottavat saamaansa apuun. Hoitohenkilokunta kokee henkisesti
raskaana perheiden vaikean tilanteen, silti henkilokunta tuntee kykenevansa tar-
joamaan apua perheille.
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3 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN HOITOTYO

Hoitotytssa on tarkeaa tukea lasten ja heidan vanhempiensa valistd vuorovaiku-
tusta seka lisata ja turvata lapsen hyvinvointia. Moniammatillinen yhteistyo on téar-
keda hoidettaessa seké tyoskenneltdessa sairaiden tai vammaisten lasten parissa.
(Davis 2003, 3.)

Tarkeaa olisi saada hoitohenkilokunta ja lasta hoitavat henkilét kuuntelemaan las-
ta. Ongelmista puhuminen, rinnalla seisominen vaikeina hetkina saattaa helpottaa
huomattavasti lapsen ja hanen perheenjasentensa oloa. Hoitohenkilokunnan noy-
ryys, kutsumus auttamisty6hon ja omien toimien kyseenalaistaminen on auttami-
sen edellytyksena. Hoitohenkilokunnan tulee jatkuvasti kehittdd psykososiaalisia
taitojaan hoitaessaan pitkaaikaissairaita lapsia. Tuki lapsen vanhemmille ja sisa-
ruksille on myos tarkead, silla se parantaa heidan selviytymiskykyéa. Tarkedd on
tukea lasta sairauden eri vaiheissa ahdistumisen vahentamiseksi. (Davis 2003, 9 -
10, 13))

Lapsen sairastaessa on tarkead, etta viestiminen lapsen ja hanen vanhempiensa
valilla olisi sujuvaa, myo6s hoitohenkildkunnan puolelta. Sujuva ja mutkaton viesti-
minen auttaa lasta valmistautumaan erilaisiin ja kivuliaisiinkin hoitotoimiin. (Davis
2003, 14.)

Opinnaytetyon sekd oppaan osalta selvitetddn, mita esitteitd on jo olemassa tai
onko yleensa aiheesta tehty oppaita tai esitteitd. Tutkimuksia etsitddn erityisesti
sairaan lapsen henkiseen tukemiseen. Yleensa tutkimuksissa ja kirjoissa puhutaan
sairaan lapsen vanhempien ja sisarusten jaksamisesta ja saatetaan vahan sivuta

sairastuneen lapsen omaa henkista hyvinvointia.

3.1 Lapsen henkinen hyvinvointi

Lapset kaipaavat ja tarvitsevat heille osoitettua kunnioitusta ja ymmarrysta kas-
vaakseen toimintakykyisiksi. Na&itd kannustuksia he saavat vanhemmiltaan.
Psyykkinen tuki lapsen kohdalla on vuorovaikutuksellista auttamista. Lasta kuun-

nellaan ja hdnen kanssaan keskustellaan. Sairaudesta tulee kertoa lapselle hanen
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ymmarrystasonsa mukaan ja selkeasti. Laakarin antamaa psyykkista tukea on se,
kun potilas saa kertoa omin sanoin ja rauhassa ongelmistaan. (Davis 2003, 5, 11 -
12.)

Kun lapsi sairastuu vakavasti, kroonisesti tai lapsella todetaan vamma, asia kos-
kettaa lasta itsedan sekd hanen vanhempiaan ja sisaruksiaan. Tieto kroonisesta
sairaudesta aiheuttaa suuria ja peruuttamattomia muutoksia. Eletaan kriisin kes-
kella. Yhdelld hetkella lapsen maailma muuttuu ja mullistuu taysin. Elama voi tun-
tua painajaismaiselta, on sopeuduttava erilaisiin ja pelottaviinkin tilanteisiin. Ta-
pahtuma muuttaa lapsen ja hdnen perheensa elamanfilosofiaa, arvomaailma me-
nee uusiksi. (Davis 2003, 9.)

Pyrkimyksena on selvittdd lapsen sairauden aiheuttamaa pelkoa, tuskaa, olla tu-
kemassa lasta. Tarkeaa olisi, etta terveydenhuollon ammattilaiset, hoitohenkil6-
kunta, kykenisivat helpottamaan lasta sopeutumaan uuteen ja pelottavaan tilan-
teeseen hanen sairastuessaan kroonisesti. Lapsen maailma pitaisi saada mahdol-
lisimman normaaliksi sairaudesta huolimatta. Tehokas sosiaalinen apu parantaa
lapsen hyvinvointia ja vaikuttaa myos kroonisesti ja pitkaaikaisesti sairaan lapsen
psyykkiseen hyvinvointiin. Olisi hyvin tarkead, ettd lasta hoitavilla terveydenhuollon
henkil6illa on aikaa lapselle, kuunnella ja jutella lapsen kanssa hantad askarrutta-
vista asioista. Yleensa tyokiire, ajanpuute tai hoitohenkilokunnan omat tunteet ra-
joittavat keskustelua lapsen kanssa. Lapsi kaipaa jutusteluhetkid, jotka olisivat pi-
dempikestoisia. Hoitohenkilokunta kokee usein riittAmattdmyyden tunnetta. (Davis
2003, 9.)

Lapsen valmistautuminen toimenpiteisiin etukateen on tarkeaa, silla lapsella pitda
olla aikaa tyostaa tulevia toimenpiteita. Mikali toimenpide taytyy suorittaa heti, eika
lapsella ole aikaa valmistautua etukateen, on hyva toimia heti, eika pitkittaa hoito-
toimenpiteitd. Toimenpiteen pitkittyessa lapsen pelko ja jannitys vain lisdantyvat.
Lapselle hyvid valmistautumiskeinoja ovat leikit. Voidaan kayda lelujen ja nukkejen
avulla tulevaa hoitotoimenpidetta |&pi. Lapselle on hyva kertoa totuudenmukaisesti
ja rehellisesti tulevasta toimenpiteestd, seka siita, kuinka toimenpide vaikuttaa lap-
seen. Leikin avulla lapsen on mahdollista tulla tutuksi hoitovalineiden kanssa sil-

loin, kun lapselle annetaan leikkiin esimerkiksi ruisku tai stetoskooppi. Leikkies-
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saan lapsi voi kasitella pelkoaan, jannitystaan ja mahdollisesti vihaansa. (Muuri-
nen & Surakka 2001, 100.)

Latinalaisen Amerikan virallisen hoitotyonlehden kirjallisuuskatsaukseen perustu-
vassa tutkimusartikkelissa tutkittiin sydpaan sairastuneen lapsen sairauden vaiku-
tusta lapseen ja hanen perheeseensa, mika auttaa heitd sairauden elinkaaren ai-
kana. Tarkeimpina esille nousivat sosiaalinen tuki etenkin sairauden alkuvaihees-
sa, seka perheen hyvinvointi. Lapsen ollessa sairaalassa on tarkeada, etta hanen
sosiaalinen verkostonsa pysyy samana ja hanellda on kontakteja laheisiinsa. Tut-
kimuksella haluttiin saada tietoa lapsen syopaan sairastumisesta. (Pedro da Silva,
Galvao, Rocha & Naschimento 2008.)

Michiganin yliopiston terveydenhuoltojarjestelmé on tehnyt sivuston josta loytyy
laajemmin tietoa lasten sairastumisesta pitkdaikaissairauteen. Lapsen sairauden
kasitteleminen riippuu itse sairaudesta, lapsesta, hanen perheestaan ja hanta hoi-
tavista ammattilaisista. Tarjolla on myds konkreettisia neuvoja vanhemmille, kuin-
ka kohdata pitkaaikaisesti sairastunut lapsi hanen eri ika- ja kehitysvaiheissa. Op-
paissa on huomioitu my6s, mitd muutoksia lapsen sairastuminen saattaa aiheuttaa
lapselle ja hdnen lahimmaisilleen. (YourChild Development & Behavior Resources.
A Guide to information & Support for Parents 2012 [Viitattu 22.10.2012].)

3.2 Lapsen pitkaaikaissairauksia

Lasten pitkaaikaissairauksista yleisimpia ovat astma ja ihottuma. Leukemia ja eri
syoOpien hoitotulokset ovat parantuneet huomattavasti. Silti nama taudit luokitellaan
hengenvaarallisiin tauteihin. Sydvat vaativat usein pitk&aikaishoitoa seka riski syo-
van uusiutumiseen on olemassa. Myos esimerkiksi perinnéllisten ja loukkaantu-
misten seurauksina aiheutuneet vammat kestavat usein monia vuosia, jopa lopun
elaman. Hoitojakson aikana saattaa esiintyd haittavaikutuksia ja nain ollen hoito
on rajallista, oireita helpottavaa. Osa haittavaikutuksista voi olla tuhoisia ja pysy-
vid. (Davis 2003, 13.) Jurvelinin ym. (2006, 18 - 19) mukaan lapsen pitkaaikaissai-
raus myos kuormittaa koko perhetta ja sen selviytymista. Sairauden diagnosointi

tuo vanhemmille uusia selviytymisvaatimuksia.
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Lapsuusian yleisin pitkdaikaissairaus on astma. Noin viisi prosenttia lapsista sai-
rastaa astmaa. Aluksi oireet ovat epamaaraisia, kuten yska. Astmakohtauksen
lapset kokevat pahan olon tunteena. Kohtauksen aikana on tarkeaa, ettd van-
hemmat ovat lapsen lahellda. Rauhallinen toiminta auttaa myés lasta rauhoittumaan
ja tuo hanelle turvallisen tunteen. (Kinnula ym. 2005, 350; Koistinen ym. 2005,
199, 205.)

Tarkeimpind hoidon edellytyksina on varhainen taudin diagnosointi, laékehoito,
riittdva opastus seka riittava allergiasaneeraus. Hoidon tavoitteena on lapsen nor-
maali kasvu ja kehitys sek& toimiminen ik&atovereidensa kanssa samalla tasolla.

Astma vaikuttaa koko perheen elamaan. (Kinnula ym. 2005, 350.)

Diabetekseen sairastuu vuosittain noin 350 - 400 lasta (Koistinen ym. 2005, 207).
Nykyisten tutkimustulosten mukaan lapsen diabetekseen sairastumiseen ei ole
|0ydetty mitdan erityista syytd. Lapsen sairastuminen on lapselle ja perheelle jar-
kytys, alkujarkytys voi kestaa parikin vuotta. Erilaisia tunnetiloja kaydaan lapi, ku-
ten viha, syyllisyys ja suru. Lapsi tarvitsee vanhemman apua ja tukea sairauden
hoidossa. Paivittaiset toimenpiteet, erilaiset tilanteet seka diabeteksen hoito muo-
toutuvat aikaa myéden huomaamattomiksi rutiineiksi. Lapsi voi harrastaa samoja
harrastuksiaan, silla sairaus ei rajoita tekemista. (llanne-Parikka, RGnnemaa, Saha
& Sane 2009, 332.)

Sairastumisen myo6ta perhe voi joutua miettimaan arvojaan uusiksi. Voimavarojen,
ajankayton ja perhesuhteiden yhteen sovittaminen on aluksi haastavaa. Etenkin
lapsen kokema viha ja suru sairautta kohtaan vaativat lohdutusta. Lapselle uudet
toimenpiteet voivat olla jannittavia, pelottavia ja epamiellyttavia. Lapsen kanssa
tulee jutella sairaudesta ja lapsen esittdmiin kysymyksiin tulee vastata rehellisesti.
Vertaistuki ja kokemusten jakaminen muiden kanssa on tarkeaa. Tilannetta helpot-
tamaan on tarvittaessa mahdollisuus osallistua sopeutumisvalmennus- ja perhe-
kursseille. (llanne-Parikka ym. 2009, 332 - 333.)

Diabeteksen alkuhoito tapahtuu sairaalan osastolla. Hoitojakson aikana opetellaan
sujuvaan diabeteksen hoitoon. Ohjausta annetaan lapselle itselleen hanen ika-
tasonsa mukaan sekd vanhemmille. Hoitojakso kestéa noin viikon, siséaltden yo- ja

viikonloppuloman. Hoito pyritdan sovittamaan perheen arkeen yksilollisesti, ottaen
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huomioon muun muassa lapsen paivahoidon ja harrastukset. Hoitojakson aikana
saatu tieto saattaa unohtua alun jarkytyksen vuoksi, joten onkin tarkeda kertailla
jatkossa saatua tietoa. Saanndéllinen paivarytmi ja toistuvat rutiinit luovat turvaa
leikki-ikaiselle lapselle. (llanne-Parikka ym. 2009, 331 - 332, 350.)

Lapsilla on usein pelkoa kipua kohtaan, joka voi kohdistua pistamiseen. Pistospe-
lon vuoksi on tarkeaa, ettd vanhemmille opetetaan oikea pistostekniikka. Insuliini
on pistettava paivittain ja vanhempien tulee olla maaréatietoisia, koska pistamisesta
ei voi jattaa valiin. Lapsen on hyva antaa tutustua rauhassa pistosvalineisiin ja ot-

taa mukaan pistospaikan valintaan. (llanne-Parikka ym. 2009, 338.)

Suomessa epilepsiaan sairastuu vuosittain 700 - 1000 lasta. Alle 15 -vuotiaita epi-
lepsiaa sairastavia on noin 5000. Neljannes epilepsioista on perinndllisid. Kohta-
ukset voivat useasti toistuessaan aiheuttaa vauriota aivoissa ja téaten hidastaa lap-
sen kehitysta. Lapsista kuitenkin pysyvasti paranee ajan my6ta 75 prosenttia.
(Vilén ym. 2008, 427, 249.)

Yllatyksena vanhemmille tullut epileptinen kohtaus saa aikaan erilaisia tunteita.
Vanhemmat pelkaavat kohtauksista johtuvia vaurioita ja tapaturmia, laédkehoitoa ja
ladkkeiden sivuvaikutuksia, seka siitéa kuinka lapsi selvida tulevaisuudessa sairau-
tensa kanssa. Lapsi kokee myds monenlaisia tunteita, kuten hapean tunnetta, kiel-
tamistd, salaamista ja kiukkua. Laakehoidolla on merkittava rooli oireiden lievitta-
misessa. Lapsen tunteet sairautta kohtaan voivat nékya myos ladkehoidon vastus-
tamisena. Lapsen ahdistusta lisaa kohtauksenaikainen kontrollin puute. Lapsen
itsetuntoa tulee tukea. Keskustelu peloista ja sairauden aiheuttamista tunteista
vahentaa lapsen huolia. Lapsi tulee ottaa mukaan oman hoitonsa suunnitteluun ja
hoidon toteutukseen. Tama vahvistaa lapsen omia kykyja ja ymmarrysta oppia
elamaan sairauden kanssa. Vaikka perhe joutuu kdymaan suuria muutoksia ela-
massd, saattaa perhe lahentya sairauden myota. (Sillanpaa, Herrgard, livanainen,
Koivikko & Rantala (toim.) 2004, 527; Koistinen ym. 2005, 229 - 230; Erikson, Gai-
ly, Hyvarinen, Nieminen & Vainionpaa 2008, 34.)

Lasten reumaan sairastuu noin 140 lasta vuodessa, yli puolet on alle viisivuotiaita.
Lasten reuman eteneminen on usein aaltoilevaa. Reumassa lapsen suurin ongel-

ma on kipu. Kipu voi aiheuttaa artymysta ja jannittyneisyytta. Lapset saattavat jopa
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salata kivun. Kipu on kokonaisvaltaista ja yksilollista. Lapsen hoidossa tulee muis-
taa lapsen sairaanhoidon periaatteet, kuten turvallisuus, jatkuvuus, perhekeskei-
syys ja yksilollisyys. Reumaan kuuluu aktiivisia seka rauhallisia jaksoja. Normaali
kasvu ja toimintakyky turvataan tehokkailla hoidoilla ja laakkeilla. Toimintaterapial-
la ja fysioterapialla on oleellinen rooli pitk&daikaissairaan lapsen hoidossa. (Koisti-
nen ym. 2005, 257 - 258; Rajantie, Mertsola & Heikinheimo (toim.) 2010, 465,
468).

Sydanvikaisia vauvoja syntyy Suomessa joka vuosi noin 600. Sydansairauksia on
olemassa useita erilaisia, toiset vaativat leikkauksia, joissakin sydansairauksissa
katetroidaan sydan tai asennetaan tahdistin, erilaiset la&kitykset ovat yleisia.
Ruokailu saattaa olla haasteellista sydansairailla. Sydansairaat lapset ovat myos
infektioherkkia. Leikkauksiin ja muihin toimenpiteisiin lapsen ja perheen valmen-
taminen on tarkeda. Toimenpiteeseen valmistautumiseen voi kayttaa esimerkiksi
leikkiterapiaa, mika auttaa myo0s leikkauksesta parantumiseen. Vanhempien tuki
on lapselle tarkeda, joten vanhempien tulee huolehtia myds omasta jaksamises-
taan ja riittavasta tiedon saannistaan. Lapsi kestaa sairaudesta johtuvaa stressia
paremmin, jos hanella on luotettava aikuinen rinnalla jakamassa kokemuksia.
(Koistinen ym. 2005, 621 - 628.)

Lapselle pitdd kertoa rehellisesti hanen sydansairaudestaan ymmarrettavalla kie-
lelld. Lapsen tulee saada totuudenmukaisia vastauksia sairauteensa liittyviin ky-
symyksiin. Lapsi ei sisaista kaikkea saamaansa informaatiota yhdella kerralla, sik-
si lapselle onkin tarkeaa saada palata sairautta koskeviin kysymyksiin uudelleen.
(Vilén ym. 2008, 424.)

Suomessa sairastuu syopéaan noin 150 lasta vuodessa. Tavallisimpia lasten syo6-
pia ovat akuutit leukemiat, lymfoomat seka pahanlaatuiset aivokasvaimet. (Rajan-
tie ym. 2010. 383.) Sytpadiagnoosin saaneista lapsista suurin osa paranee. Jalki-
seurannalla kontrolloidaan syévan uusiutumista. (Sy6paa sairastavan lapsen hoito
2008, 70, 72.)

Perheenjasenilla ei ole riittavaa tietoa kuinka he voisivat parhaiten tukea potilasta
ja osallistua hanen hoitoonsa. Lisaksi pelkona on perheen yhtenaisyyden rikkou-

tuminen johtuen vasymyksesté ja ahdistuneisuudesta. Perheet tarvitsevat erilaista
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tukea, siksi hoitohenkilokunnan tulisi tutustua perheeseen ja kotioloihin. Huoli ja
ahdistus voi purkaantua kriittisinéd kysymyksina tai erilaisina tunteenpurkauksina,
jolloin hoitajan on pystyttdva katsomaan tilannetta tunnepurkausten l&pi, ja nain
tunnistaa todellinen tuen tarve. Myds potilaiden ja perheen hoitoon liittyvét toiveet
tulisi huomioida. Sairaanhoitajat toimivat myds oppaina, jotka auttavat potilasta ja
perhetta loytamaan voimavaroja arjesta selviytymiselle. Liséksi he auttavat perhet-
td sopeutumaan sairauteen ja sairaalahoitoon esimerkiksi leikin keinoin tutustu-
malla hoitovalineisiin. (Mattila, Kaunonen, Aaltonen & Astedt-Kurki 2010, 31-37.)

Syovan alkuvaiheessa vanhemmat kokevat tarkedksi saada tietoa lapsen tunteista
seka siita, kuinka lapsi kokee sairastumisensa. Sydpahoitojen aikana on mahdol-
lista saada tukea psykologilta esimerkiksi kriisiapuun ja perheen tukemiseen.
Useimmat perheet toivovat, ettd yhteys sairaalaan sailyy hoidon loputtua. (Kylliai-
nen, Huhta-Hirvonen & Riita 2006, 16, 17.)

Syodpaan sairastumisen myota tulevat muutokset luovat tarpeita potilaan ja per-
heen jasenten tuelle. Tuki on kuitenkin useasti yleisluonteista ja sen tarve olisi
suurempi. Sairaus kuormittaa potilaita ja perheitd. Oman tuen tarpeiden esille
tuominen on vaikeaa. Keskeista tukemisessa on potilaan, perheen ja sairaanhoita-
jan valinen vuorovaikutussuhde. Sairaanhoitajan tulee tunnistaa potilaan ja per-
heen tuen tarve usein sanattomasta viestinnésta, heidan ilmeistaan, eleista, asen-
noista ja danensavystaan. Tuen tarve kohdistuu sairauden hoitoon, mutta tiiviisti
myoOs arkielaman asioihin, kuten talouteen, jaksamiseen ja sosiaalisiin suhteisiin.
(Mattila ym. 2010, 31 - 37.) Perheiden tiedontarve on yksildllistd. On tarkeaa, etta
hoitohenkilokunta osaa kohdentaa ja antaa oikeanlaista tietoa perheille. (Maijala
ym. 2011, 19.) Turvallisuuden tunnetta sairaalassa lisda luottamuksellinen ja valit-
tavad vuorovaikutussuhde hoitohenkilokunnan kanssa. Lisdksi kannustaminen ja
tukea antava tydote auttavat jaksamaan sairauden kanssa. Potilasta ja perhetta
autetaan ymmartamaan ja kasittelemaan tunteitaan ja hyvaksymaan, etta erilaiset
tunteet kuuluvat asiaan. Enemman tarvitaan tietoa, kuinka lasten kokemia tunteita

ja sairaudesta herdavia kysymyksia tulee kasitella. (Mattila ym. 2010, 31 - 37.)

Syoévat aiheuttavat voimakkaita tunteita, kuoleman pelko on yksi alkuvaiheeseen
liittyvista ajatuksista. Samoin pelataan muiden suhtautumista sairauteen. On tutkit-

tu, ettd nuoret pelkdavat kuolemaa enemman. Tahan liittyen pelatddn eroa per-
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heesta ja hylatyksi tulemista. (Kuuppelomaki 1997, 25 - 26.) Sy6vasta puhuminen
ja pelon myontdminen sek& tiedon saanti sairaudesta saattavat helpottaa oloa.
Sybpaa sairastettaessa toivon yllapitdminen on tarkeaa, silla se vaikuttaa fyysi-
seen hyvinvointiin sekéd paranemiseen. (Eriksson & Kuuppeloméki (toim.) 2000,
135, 147.)

Syopéasairaille lapsille liikunta ja leikki edesauttavat fyysista paranemista. Lapsi voi
leikkia toisten terveiden lasten kanssa, mutta infektoitumista tulee valttda. Sairaus
tuo mukanaan haasteita kuten eristaytyneisyys, johtuen pitkista sairaalassaolojak-
soista, huonosta yleiskunnosta ja infektioriskeistd. Tasta johtuen ystavyyssuhtei-
den ja etenkin sisarussuhteiden sailyminen korostuu. Lapsi kay lapi sairaalatapah-
tumia ja sairauteen liittyvia tunteita tiedostamattomasti leikeissa tai tietoisesti. Ko-
ko perheen tulee olla tietoinen sairauden vaiheista ja niista tulee keskustella lap-

sen kanssa luonnollisesti. (Koistinen ym. 2005, 273 - 274.)
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4 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa hoitohenkilokunnalle pitkaaikaissai-
raan lapsen tunteista, ajatuksista, mahdollisista peloista ja siita, miten han kokee

sairautensa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa kirjallisuudesta kuinka lapsia ja heidan

perheitddn tuetaan, kun lapsi sairastuu pitkaaikaisesti.

Tutkimuskysymykset, joihin haetaan vastausta opinnaytety6ssa, ovat:
Miten lapset kokevat sairastumisen?
Millaista tukea pitkaaikaissairas lapsi kaipaa?

Miten perhe tulisi huomioida osana pitkaaikaissairaan lapsen hoitoprosessia?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS JA TUOTOS

Opinnaytetyo toteutettiin kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimusmenetelmalla. Tie-
to kerattiin 2000 -luvun aikana kirjoitetuista tutkimuksista ja kirjoista. Tutkimuksiksi
hyvaksyttiin aiheet, joissa kasitellaan lasten pitkdaikaissairauksia, kuten astma,
diabetes, reuma, epilepsia, syopa ja sydansairaudet seka lasten henkista tukemis-
ta. Tutkimustiivistelmien mukaan arvioitiin, mita tutkimuksia voidaan kayttaa opin-

naytetydssa. Tiivistelmien perusteella valittiin tuotokseen sopiva aineisto.

Kvalitatiivista tutkimusta kaytetdan yleensa tutkimusalueilla, joista ei tiedetd kovin-
kaan paljoa tai halutaan saada olemassa olevaan tutkimusalueeseen uusia erilai-
sia nakokulmia. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tulevat hyvin esille ihmisten tunte-
mukset, kokemukset ja tulkinnat. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 50,
61.)

5.1 Aineiston kerddminen ja tuotos

Aineisto keréttiin kirjoista sekd hoitotieteen julkaisuista lukemalla ja kdymalla niita
lapi. Tyodssa kaytettin mahdollisimman laajaa tietoperustaa. Tydssa tarkasteltiin
perusteoksia seka eri sairauksista kertovia kirjoja. Tietoa on saatavilla eri jarjestéil-
ta, kuten esimerkiksi Mannerheimin Lastensuojeluliitolta. Aineistosta etsittiin vas-

tauksia tutkimuskysymyksiin. Aineisto analysoitiin sisallonanalyysilla.

Aineistosta poimittiin alleviivaten eri varein asioita, jotka vastasivat opinnaytetyon
tutkimuskysymyksiin. Taman jalkeen ajatuskokonaisuudet yhdistettiin erilaisiin ala-
luokkiin. Alaluokat nimettiin yhdistavan tekijan mukaan ylaluokiksi, joista muodos-

tuivat tulokset. Liitteessé on esimerkki analyysista. (Liite 1)

Sisallénanalyysi sopii hyvin tutkimusten ja kirjojen analysoimiseen, missa pysty-
taan hyvin yhdistelemaan samankaltaista ja erottelemaan erilaista tietoa. Ana-
lyysiyksikkona kaytetddn ajatuskokonaisuutta. (Janhonen & Nikkonen 2003, 23,
25.) Ajatuskokonaisuuden avulla koottiin teksti oppaaseen. Oppaan lopullinen

teksti muokattiin lapsen ymmarrystasoon sopivaksi.
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Oppaasta pyrittiin saamaan 3 - 6-vuotiaan ymmarrystasoa vastaava. Maen & Lin-
nainmaan (2005, 30) mukaan pieni lapsi ei osaa omaksua hénelle uusia asioita,
kuten omaa sairastumistaan jarkiperaisesti kerrottuna. Kertomuksen avulla han voi

samaistua satuhahmoon, joka on samanlaisessa tilanteessa kuin lapsi itse.

Oppaassa on muun muassa varitettavaksi kuvia ja muistipeli. Nain pieni lapsi voi
huomata, etta sairauden kanssa voi tehda ihan normaaleja asioita. Leikin, askarte-
lun ja piirtdmisen merkitys korostuu lapsen ollessa sairaalassa. Nama antavat pe-
dagogista ja psykologista apua normaalin kehityksen yllapitamiseen varsinkin pit-

k&aikaisissa ja kroonisissa sairauksissa (Muurinen & Surakka 2001, 104 - 105).

Opas testattiin sattumanvaraisesti eri-ikaisilla ihmisilla eri puolella Suomea. Ensin
kuvat testattiin ilman kuvateksteja (Liite 2). Kuvat testattiin myos tekstin kanssa.
Talla tavoin saatiin selville kuvien ja tekstin yhteensopivuus. Kun lapselle anne-
taan mukaan opas sairaalajaksolta, hanelle jaa jotain mukavaa mieleen hoitojak-
solta. Han voi kotona ollessaan katsella ja selailla sitd itsekseen, vaikkei han

osaisikaan viela lukea.

Oppaan kuvat ja teksti testattiin (N=21) eri-ikaisilla henkildilla. Henkilot koostuivat
aikuisista (n=9) ja lapsista (n=12). Naisia oli viisi ja miehid nelja, tytt6ja oli kuusi ja
poikia kuusi.

Aikuisten vastauksista kavi ilmi samansuuntaiset ajatukset. He kiinnittivat huomion
ladkarissa kayntiin, vanhempien lasnéoloon, vanhempien huoleen, nallen pahaan
mieleen, sairaalaan joutumiseen, lohduttamiseen, pelkoon, kotona olemisen mu-

kavuuteen, kavereiden kanssa leikkimiseen ja mukavaan yhdessaoloon.

Lasten vastauksista kavi ilmi seuraavia asioita: Nalle on la&kérissa, nalle on kipea,
nalle ei paase leikkimaan ulos, lapset leikkivat, nallella pipi ja laastari, pelaaminen,
kokkailu, nalle surullinen, isd lohduttaa, naurua, iloa, ladkkeen ottaminen ja tar-

haan meno.
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5.2 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyo tehdaan hyvaa tieteellista tutkimustapaa noudattaen. Siiné ei julkais-
ta missdan vaiheessa kenenkaan nimia, taikka kirjoiteta niin, ettd ihmisen voisi
siité tunnistaa. Tiedonhaun suorittaa aina kolme eri ihmistad, nain saadaan saman-

laisia tuloksia, mika lisaa niiden luotettavuutta.

Luotettavuuden osalta tulee muistaa kayttaa lahdeviittauksia ja mikali tehdaan
suoria lainauksia, tulee teksti sijoittaa sitaattimerkkien sisaan. (Kankkunen, & Veh-
vilainen-Julkunen 2009, 182.)

Materiaalia kaytetaan vain eettisia vaatimuksia noudattaen. Lahdeaineisto tulee
olla mahdollisimman tuoretta ja luotettavaa. Tutkimusaineistoa ei tule keksia itse,
eika sita saa vaarentdd. Mikali tutkimuksessa kohteena ovat potilaat, on erittéin
tarkeaa, ettad tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. On annettava
my6s mahdollisuus kieltdytyd vastaamasta kysymyksiin tai halutessaan voi myos
lopettaa tutkimuksen. Suomessa alle 15 -vuotiaan lapsen osallistuminen edellyttaa
vanhempien sekéa lapsensa itsensa tai holhoojansa suostumusta tutkimukseen.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 172, 173, 177, 180.)
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6 TULOKSET JA NIIDEN TARKASTELU

Opinnaytetyohon valittiin hoitotieteen tutkimusartikkeleita yhdeksan ja hoitotyon
kirjoja seitseman (Liite 3). Aineiston analyysin jalkeen esiin tulevia tuloksia oli nel-
ja. Lapset kokivat sairastumisensa erilaisina tunnereaktioina, jotka koostuivat
lapseen liittyvista tunteista muun muassa pahan olon tunteesta, vihasta, surusta,
turvattomuudesta ja pelosta. Sairauden lapset kokivat monenlaisina tunteina,
stressinda, huonona itsetuntona ja psyykeen hairidina. Toinen tulos oli uhkaavat
hoitotoimenpiteet, joka koostui lapsen kokemuksista, kuten pelko, ahdistus ja
vastustus. Lapsi kaipasi tukea sairauden hyvaksymiseen. Sairauden hyvaksymi-
nen oli kolmas tulos, joka muodostui lapsen tuen tarpeista. Tuen tarpeita olivat
vanhempien lasnéolo, henkildkohtaisen huomion saanti, pelkojen huomioiminen ja
kuunteleminen seka vastauksia kysymyksiinsa. Lapsen kokemuksia olivat sopeu-
tuminen, taantuminen, mielikuvien muokkaaminen ja olemuksen muuttuminen.
Lapsi tarvitsi tukea muutoksen hyvaksymiseen, avoimeen ja rehelliseen vuorovai-

kutukseen seké turvallisuuteen.

Perhetta tulisi huomioida lapsen hoitoprosessissa. Neljas tulos oli perheen tuen
tarve. Perheen tuen tarpeita olivat: saada osallistua lapsen hoitoon seka hoitotoi-
menpiteisiin, tarpeellisuuden tunnetta, saada emotionaalista tukea lapsen sairaa-
lassaoloaikana, tiedon saantia sekd katkeamatonta tiedonkulkua. Vanhemmat ko-
kivat sairauden aikana yhdessaolon ja lasndolonsa tarkeaksi sairaalassa seka sai-
rauden lahentavan perheenjasenid. Perhetta ja sen toiveita tulee huomioida ja tu-
kea. Perhe kaipasi huomioimista hoitoprosessissa, perheen verkostoitumista ja
vertaistukea. Vanhempien tuen tarve sisalsi mahdollisimman paljon sairaalassa
mukanaoloa, yhteisen ajan kayttdd, huumoria ja ihmissuhteita sek& hoidon jatku-

vuutta.

Nama kaikki kirjallisuudesta saadut tulokset liittyvét toisiinsa ja yhdistavia tekijoita
l6ytyi monia. Naistd tuloksista koostuivat vastaukset hakemiimme tutkimuskysy-

myksiin.
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6.1 Lasten kokemuksia sairastumisesta

Lapset kokivat sairastumisensa tunteina. Lapsilla ilmeni pahanolon ja turvallisuu-
den tunteita. Lapset kokivat lisaksi vihaa, syyllisyytta, surua, jannitysta, pelkoa,
epamiellyttavyytta, pelkoa kipua kohtaan seka pistospelkoa. Hapeén tunnetta, kiel-
tamista, salaamista, kiukkua, ahdistusta, pelkoa, kipua, artymysta, stressia, hataa,
haavoittuvuutta, huolestumista, turvattomuutta lapset kokivat sairastuttuaan pitka-
aikaisesti. Osa lapsista koki hylatyksi tulemista, vihamielisyyttd, ahdistuneisuutta,
itsekontrollin menetysta, riittamattomyyden ja avuttomuuden tunnetta. Lapsilla il-
meni myos tuskaa, ylimaaraista rasitusta, huonoa itsetuntoa, psyykkisia ja psy-
kosomaattisia oireita sekd pahoinvointia, turhaa kéarsimysta, ahdistusta, pelkoa,
Kipua. Lapsen olemus saattaa muuttua sairauden myota. Mielipahaa, psyyken hai-
rioita, fyysista kipua, syyllisyyden tunteita, apaattisuutta, alistuvuutta, depressiivi-

syytta seka taantumista saattaa lapsilla esiintya.

Hoitotoimenpiteet lapsi voi kokea stressitekijoing, tunne-elaman hairidina, pelkoina
ja kipuna. Lisaksi lapsi voi vastustaa hoitotoimenpiteitd. Heilla voi ilmeta pakoyri-
tyksia, pistospelkoa seké tutkimuksiin liittyvid pelkoja sairaalan laitteita ja vélineita
kohtaan pelkoa. Lapsi voi tuntea my6s turvattomuutta, itsekontrollin menettamista,
riittAmattomyyden tunnetta, avuttomuutta, kipua, pahoinvointia, turhaa karsimysta,
ahdistusta, pelkoa, apaattisuutta, alistumista, depressiivisyytta. Lapsella voi esiin-

tya taantumista ja lapsi voi kadottaa oppimiansa taitoja.

Lapset kokivat oman sairautensa ja sairauden aiheuttamat oireet stressitekijéina
kuten monenlaisia tunteina, stressina, hatana, pelkona, haavoittuvuutena, huoles-
tumisena, turvattomuutena, hylatyksi tulemisena, kipuna, vihamielisyytena, nuk-
kumis- tai ruokailuongelmina, fysiologisina muutoksina sek& ahdistuneisuutena.
Sairaus voi aiheuttaa lapselle tuskaa, ylimaaraista rasitusta, sairauden vuoksi kiu-
satuksi joutumista, huonoa itsetuntoa, psyykkisid ja psykosomaattisia oireita. Li-
saksi lapsilla voi ilmeta kipua, pahoinvointia, turhaa karsimysta, ahdistusta ja pel-
koa. Sairauden myo6ta lapsen olemus saattaa muuttua ja lapsella voi olla pelkoa,
turvattomuutta, mielipahaa, psyyken hairiota, fyysista kipua, syyllisyyden tunteita,
apaattisuutta, alistuvuutta, depressiivisyytta, taantumista sek& oppimiensa taitojen
kadottamista.
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Lapsen kokemuksia sairauden hyvaksymisesta ovat sopeutuminen omaan sairau-
teen, mielikuvien muokkaaminen itsesté ja laheisista seka tutkimusten ja toimenpi-
teiden kohtaaminen. Liséksi lapsi saattaa taantua sairaalahoitoon jouduttuaan.
Lapsen tulee sopeutua tilanteeseen ja lapselle on annettava tilaa. Lapsen olemus

voi muuttua. Normaalin arjen lapsi kokee olemuksen muuttumisena ja kipuna.

Pienet lapset kokivat sairastumisen eritavoin. Osalla sairaus mullisti ja muutti koko
elaman. Varsinkin diagnoosin saamisen jalkeen sairaus sekoitti normaaliarkea.
Ajatuksia herétti se, voinko tehda samoja asioita kuin ennen, vaikuttaako sairaus
esimerkiksi leikkimiseen? Lapset saattoivat kokea pelkoa siita, miten muut suhtau-
tuvat sairauteen. Osa saattoi luulla, ettd sairaus oli rangaistus jostain lapsen teos-
ta. Yhteista néaille kokemuksille oli erilaiset tunteet ja niiden lapikaynti. Erilaiset tun-

teet yhdistettiin opinnaytetydssa analyysin jalkeen yhdeksi kokonaisuudeksi.

Tunteet kavivat hyvin ilmi pitkdaikaissairaiden lasten kohdalla, silla suurin osa tut-
kitun tiedon pohjalta saadusta tiedosta koski tunteita. Lapset kokevat eritavoin sai-
rastumisen ja tahan liittyy monenlaisia tunteita ja ajatuksia. Samoin todettiin Davi-
sin (2003, 9) kirjassa, etta lapsella on monenlaisia tunteita, ajatuksia ja kysymyk-
sid, kun han sairastuu. Yhdeksi tarkeaksi tunteeksi nousivat esille lapsen pelot.
Pelkoja liittyy llanne-Parikka ym. (2009, 338) tutkimuksen mukaan myds pistoksiin
esimerkiksi diabeteslapsilla. Taman tuloksen mukaan lapsille onkin tarked saada
osallistua omaan hoitoonsa ikatasoonsa nahden. Lapset pelkaavét usein sairaa-
laan joutumista, kipua, erilaisia hoitotoimenpiteita ja hylatyksi tulemista. Koti-ikava
oli myos yksi pelon aiheuttaja. Lampisen ym. mukaan (2000, 196) tulokset olivat
samanlaiset. Lapset kokivat koti-ikavaa ja pelkoja, joita helpotti vanhempien l&s-
ndolo sairaalassa. Sairaudesta puhuminen lapsen ymmarrystaso huomioon ottaen
oli tarkeaa. Esimerkiksi syopasairailla lapsilla kuolemanpelko nousi voimakkaana
tunteena esille. Sairaudesta puhuminen ja pelon mydntaminen saattoivat Eriksson

& Kuuppeloméaen (2000, 135, 147) mukaan helpottaa lapsen oloa.

Opinnaytetydssamme kéasittelimme kuutta eri pitkdaikaissairautta (astma, diabe-
tes, epilepsia, reuma, sydansairaudet ja syopd). Naissa kaikissa sairauksissa ko-
rostui samanlaisia asioita, toki hieman eroavaisuuksiakin [0ytyi. L&hinna syopéasai-

railla lapsilla sairaus ja sen vakavuus aiheuttivat (Kuuppelomaki 1997, 25 — 26 )
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usein pelkoa kuolemasta. Astmassa (Kinnula ym. 2005, 350; Koistinen ym. 2005,
199, 205) lapset kokivat sairauden pahan olon tunteena.

Pitkaaikaissairaan lapsen kohdalla merkittavintd oli sopeutuminen omaan sairau-
teen, tutkimusten ja toimenpiteiden kohtaaminen sek& mielikuvien muokkaaminen
itsesta ja laheisista. Ymmarrettavasti annettu tieto oli lapsille tarke&a. Lapsilla oli
my0s tarve oppia uutta. Tarkeimpéanéa ehka korostui normaalin elinympariston sai-
lyminen. Sairauden hyvaksyminen vaati lapselta ja perheeltd aikaa. Sairauteen
tottumisen ja sen kanssa elamisen osa koki haastavana. Diagnoosin saaminen
helpotti suhtautumista sairauteen. Ennestaan tuttu tai perinnéllinen sairaus hoitoi-
neen oli helpompi hyvaksya kuin sairaus, josta ei ole aikaisempaa tietoa. Jurvelin
ym. (2006, 18) ovat tutkimuksessaan kirjoittaneet samansuuntaisesti sairauden

tuomista muutoksista perheeseen.

6.2 Pitkaaikaissairaan lapsen tuen tarve

Pitkaaikaissairaan lapsen tuen tarpeet hoitotoimenpiteissa liittyvat siihen, etté lapsi
kokee vanhempien lasnaolon turvalliseksi, saa henkildkohtaista seka fyysista
huomiota, sopeutumiskeinojensa ymmartamista, kunnioittavaa ja yksilollista kohte-
lu. Naitd ovat muun muassa: tiedon tarve, pelkojen huomioiminen, vanhempien
lasnaolo, luottamus hoitohenkildkuntaan, toiveista valittaminen, pelkokokemuksis-
ta kertomisen mahdollisuus, ajan antaminen, mahdollisuus kertoa peloista. My6s
kuunteleminen ja omaan hoitoon osallistuminen ovat lapselle tarkeita. Vanhemmat
ja laheiset voivat olla mahdollisimman paljon sairaalassa mukana. Lapselle on tar-
kedd, kuinka hanelle puhutaan esimerkiksi leikkauksesta, vastataan rehellisesti,
selvitetaan lapselle mahdollisimman nopeasti, kuinka edetaan ja mita aiotaan teh-
da. Tiedonsaanti on erityisen tarke&d, ja lapsen terveita puolia tulee tukea seka
kannustaa lasta omatoimisuuteen. Tarkedd on myos kertoa lapselle rehellisesti
sairaudesta ymmarrettavalla kielelld, saada totuudenmukaisia vastauksia ja saada

palata sairautta koskeviin kysymyksiin uudelleen.

Lapsen tuen tarpeita sairaudessa ovat: saada henkilokohtaista ja fyysista huomi-

oimista, sopeutumiskeinojen ymmartamistd, vastauksen saantia, kunnioittava ja
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yksil6llinen kohtelua. Vanhempien lasn&olo sairaalassa on lapselle tarkeaa. Pel-
kokokemuksista kertomiseen lapsi tarvitsee tukea. Liséksi lapsi tarvitsee aikaa ja
mahdollisuuden peloista kertomiseen seka turvaa ja tukea. Sosiaaliset verkostot
ovat tarkeita ja hoitohenkilokunnaltakin lapsi tarvitsee tukea kuten emotionaalista
tukea sekad terveiden puolien esiintuomista. Lapsen kuunteleminen ja lapsen

omaan hoitoon osallistuminen ovat tarkeita koko sairauden ajan.

Sairauden hyvaksymisessa lapsi tarvitsee tukea: muuttuminen tulisi sallia, lapsen
tulisi antaa osallistua toimenpiteisiin, avoin ja rehellinen vuorovaikutus ja kommu-
nikointi, tieto pitdd antaa ymmarrettavasti, tarve oppia uutta sekd normaali elinym-
paristd. Lapsi tulee huomioida yksilona ja hanen perheensa pitda saada osallistua
lapsensa hoitoon. Lapsi tarvitsee tilannekohtaista tukea ja lapselle on annettava
tilaa seka emotionaalista turvallisuutta. Katkeamaton tiedonkulku on tarkeada lap-

selle sairautensa hyvaksymisessa.

Lapset kaipasivat rehellisia ja totuudenmukaisia vastauksia sairaudesta ymmarret-
tavalla kielelld, seka mahdollisuutta palata sairautta koskeviin kysymyksiin uudel-
leen. Lapsille oli tarkedd, etta he saivat tehda normaaleja asioita, kuten leikkia
toisten lasten kanssa. Lapset kaipasivat tietoa sairaudesta ikdtasoonsa nahden.
Samaa tietoa kaipasivat lasten vanhemmat. Oli tarkeaa, etta sairaudesta voitiin
puhua. Tieto sairauden hoitamisesta oli myos tarkeda. Lapsille oli tarkedd saada
osallistua hoitotoimenpiteisiin esimerkiksi tutustumalla hoitovélineisiin ja hoitaa
omaa leluaan. Pitkaaikaissairailla lapsilla oli tarve, ettd heidan kanssa juteltaisiin ja
hoitohenkilokunnalla olisi aikaa kuunnella heitd. Samanlaisia asioita tuli ilmi Davi-
sin (2003, 9) kirjassa. Olisi tarke&a, etta hoitohenkilokunta osaisi huomioida lapsen
ja hanen perheenséa tuen tarpeen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Hoito-
henkilokunnan tulisi kiinnittdd huomiota lapsen pelkoihin. Talldin lapsen ahdistus
sairautta kohtaan saattaisi vahentya. Myos lapsen sairaalajaksoihin ja niiden su-
jumiseen voisi olla positiivisia vaikutuksia. Hoitohenkilokunnan tulisi tehda lapsen
sairaalassaolosta mahdollisimman miellyttavid. Lapselle tutut tavat ja selke&sti
kerrotut asiat luovat turvaa ja luottoa hoitohenkilékuntaa kohtaan. Nain oli my6s

Salmelan ym. (2011, 23 — 27) tutkimuksen mukaan.
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6.3 Perheen huomioiminen pitkaaikaissairaan lapsen hoitoprosessissa

Perhe huomioidaan hoitotoimenpiteissa siten, etta vanhemmat saavat olla lasna ja
osallistua lapsensa hoitoon ja tuntea olevansa tarpeellisia. Saatu emotionaalinen
tuki hoitajilta ja tunne siitd, etta juuri heidan lapsensa on tarkea, on vanhemmille
tarkedd. Vanhemmat kaipaavat tietoa lapsen kivunhoidosta, emotionaalista tukea
lapsen sairaalassaoloaikana seka tukea ja ohjausta. Vanhemmat ja l&heiset voivat
olla mahdollisimman paljon sairaalassa mukana. Vanhemmat haluavat rehellisia
vastauksia sekd mahdollisimman nopeaa selvitysta, kuinka edetaan ja mita tullaan
tekemaan. Tiedonsaanti on erityisen tarkeda vanhemmille. Lapsen terveiden puo-
lien tukeminen ja lapsen kannustaminen omatoimisuuteen ovat vanhemmille myo6s

tarkeita.

Vanhemmat kokevat, etta sairauden aikana heidan lasnaolo sairaalassa on tarke-
aa. He kokevat oman ja henkilokunnan tuen merkitykselliseksi lapsen sairastaes-

sa. Pitkdaikaissairaus usein lahentaa perheenjasenia.

Sairaudella voi olla vaikutusta perheen talouteen ja perhe voi tarvita kaytannollista
ja taloudellista apua. Omalaakéari on tadssa avainasemassa. Hoitopaatokset perhe
tekee yhdessa omalaakarin kanssa kuten sopiva hoito ja tutkimukset. Tiedonsaan-
ti ja sen ymmartaminen ovat vanhemmille tarkeita. Millaista tukea ja apua perhe
tarvitsee? Keskustelua ja kuuntelua vanhemmat kaipaavat seka emotionaalista
tukea ja tietoja lapsen tilanteesta. Perhe toivoo, ettd heidan tunnetiloja ymmarre-
taan. Perhe kaipaa vuorovaikutusta ja luottamusta hoitohenkilékunnalta. Van-
hemmat haluavat osallistua lapsensa hoitoon. Vanhemmat pitavat tarkein& henki-
I6kunnan asiantuntevuutta sek& avointa ja luottamuksellista keskustelua. Van-
hemmat kokevat tietojensa olevat puutteellisia, yhteisty6 ladkarin kanssa vahaista
eika henkilokunta tunne riittavan hyvin perheen tilannetta. Perhe turvautuu selviy-
tymiskeinoihin. Perhe tarvitsee tukea selviytymiseen, voimavaroja ja jaksamista,
tukea sopeutumiseen, tietoa, taitoa ja resursseja kasitella lapsensa sairautta seka
elaman eri osa-alueita. Tarpeita potilaan ja perheenjasenten tukemiseen ovat
muun muassa tuen tarpeiden esille tuomisen vaikeus, vuorovaikutussuhde poti-
laan, perheen ja sairaanhoitajan valilla, arkielaman asioiden tukeminen kuten talo-

us, jaksaminen ja sosiaaliset suhteet.
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Yhdessaoloon perhe tarvitsee tukea siten, ettd vanhemmat ja laheiset voivat olla
mahdollisimman paljon sairaalassa mukana. Yhteisen ajan kayttd, huumori ja ih-

missuhteet ovat tarkeita perheelle.

Vertaistuki on myos tarked tuen muoto perheelle. Vanhemmilta ja hoitohenkilo-
kunnalta saatu tuki ja turva, verkostoituminen auttavat hoidossa. Verkostoitumi-
sessa on hyva olla mukana paivakoti, sosiaalityontekijat yndessa perheen ja ter-
veydenhuollon ammattilaisten kanssa ja sen muotoja ovat erilaiset palaverit yh-
dessé lapsen, vanhempien ja hoitohenkilokunnan valilla. Tuki laheisilta ja ystavilta
koettiin tarkeaksi. Puhuminen muiden samassa tilanteessa olevien kanssa helpotti
oloa ja elaméaa sairauden keskella. Vertaistuen rooli korostui ja oli merkittava apu
perheille. N&in oli my6s llanne-Parikan ym. (2009, 332 — 333) tulosten mukaan.
Perheiden verkostoituminen ja erilaiset perhekurssit olivat tarked osa lapsen hoi-
toprosessia. Perheen yhdesséolo korostui ja perheille olikin tarkeda viettaa aikaa

yhdessa.

Perheiden henkisen hyvinvoinnin kannalta olisi hyva eldd mahdollisimman nor-
maalia arkea. Perheen yhteisille hetkille tulisi varata aikaa. Tarkeaa olisi myos sai-
raan lapsen vanhempien osalta, etta he voisivat viettaa joskus myos kahdenkes-
kistd aikaa. Perhe jaksaa paremmin, kun jokaista huomioidaan omalla tavalla sai-
rauden keskella. Jurvelinin ym. (2006, 18 — 21) on kirjoittanut yhteisen ajankayton,

huumorin ja ihmissuhteiden tarkeydesta.
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7 POHDINTA

Opinnaytetyon aiheen valitsimme oman mielenkiinnon kohteemme mukaan.
Olemme tyytyvaisia aihevalintaamme. Aihe on ajankohtainen aina tydskenneltdes-
sé lasten kanssa. Olemme pysyneet laaditussa aikataulussa, vaikka yhteisen ajan
|[6ytaminen on tuonut haasteita. Ryhména tyéskennellessamme olemme saaneet
useamman eri nakékulman tarkastella tyétamme. Liséksi olemme voineet hyddyn-

taa kaikkien omia vahvuuksia.

Opinnaytetydssamme paasimme perehtymaan pitkaaikaissairaan lapsen henki-
seen tukemiseen. Aineistomme keruuta haittasi huonosti 16ytyva aiheeseen liittyva
materiaali. Olimme ajatelleet Ibytavamme enemmankin tietoa aiheeseemme liitty-
en. Etenkin emotionaalisen tuen tarpeesta Idydetty tieto jai varsin suppeaksi. Kir-
jallisuus ja materiaali, jota I6ysimme, olivat yleensa koko perheen tukemiseen liit-
tyvia. Tutkiessamme aihetta laajemmin totesimme, etta suurin osa aineistosta liittyi
kiinteasti perheeseen. Taman vuoksi otimme perheen henkisen tukemisen mu-
kaan osaksi opinnaytetyétamme. Mielestdmme onnistuimme saamaan melko hy-
vin tietoa lapsen ja perheen tuen tarpeesta. Opinnaytetydomme teimme laadullisin

menetelmin ja tiedon haimme kirjallisuudesta seka tutkimusartikkeleista.

Lapsen sairauksista l6ysimme hyvin tietoa ja niissa jonkin verran sivuttiin lapsen
tunteita ja tarpeita. Analyysivaiheessa totesimme, etta useimmissa tutkimuksissa
tulokset olivat samansuuntaisia. Lapsen sairastuminen tuo mukanaan monenlaisia
muutoksia. Erilaiset tunteet tulevat esille. Perhe on avainasemassa lapsen sairas-
tumisen tukemisessa ja hoidossa. Lapsen ja perheen hyvinvointi olivat sidoksissa

toisiinsa.

Opinnaytetydmme tuotoksena syntyi opas pitkadaikaissairaan lapsen ja hanen per-
heensd tukemiseen. Mielestdimme onnistuimme oppaan teossa hyvin. Saimme
oppaaseen kerattya juuri tarkeimman ja oleellisemman tiedon tieteellisista tutki-
muksista ja alan kirjallisuudesta. Oppaasta tuli selkea ja se soveltuu hyvin lapselle
itselle selailtavaksi sekda vanhemmille lukiessaan tata lapselleen. Opas sisaltaa

mukavia kuvia, kivaa puuhaa lapsille, kuten muistipelin.
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7.1 Eettisyys jaluotettavuus

Eettisyys sailyi koko opinnéytetybn ajan. Aineistoon perehdyimme huolella. Opin-
naytetyo tehtiin hyvaa tieteellista tutkimustapaa noudattaen. Tutkittua informaatio-
ta ja materiaalia kaytettiin eettisia vaatimuksia noudattaen. Kenenkaan nimia ei
missaan vaiheessa julkaistu, eika kirjoitettu niin, etta ihmisen olisi voinut tunnistaa.
Oppaan kuvien ja tekstien testiryhmaan osallistuneiden ihmisten vastauksia on

kaytetty vain taman opinnaytetyon tekoon.

Luotettavuutta opinnaytetydssa lisasi se, ettd kaytettiin 2000- luvun kirjallisuutta.
Aineistona kaytettiin tutkittua tietoa yhdessa perusteoksien kanssa. Tekstia ei ole

mydskaan plagioitu. L&hdeviittauksia on kaytetty ohjeiden mukaan.

7.2 Tulosten hyddyntaminen

Tuloksia voidaan toteuttaa ja hyédyntaa lasten hoitotyota tekevien terveydenhuol-
lon ammattilaisten parissa, kuten esimerkiksi lastenosastoilla. Opinnaytetyon tu-
lokset antavat hyvan tietopohjan hoitotydn ammattilaisille tyéskennellessa pitkaai-

kaissairaiden lasten parissa. Myds oma tietous lisaantyi opinnaytetyén myota.

7.3 Oma oppiminen

Opinnaytetyon teko oli meille kaikille melko uutta. Huomasimme opinnaytetyon
teon olevan vaativa ja pitkallinen prosessi, kuitenkin mielenkiintoinen kokonaisuu-
dessaan. Tyon eri vaiheet ja haasteet lisasivat tydnteon mielekkyytta. Saimme olla
eri tahojen kanssa tekemisissé ja ndin moniammatillisuus myo6s korostui. Saimme
tulevaisuutta varten hyvaéa oppia tutkitun tiedon ker&d&miseen ja sen hyodyntami-

seen.
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7.4 Johtopadatokset

Opinnaytetyossa kavi selvasti ilmi se, ettd pitkdaikaissairas lapsi ja hdnen per-
heenséa tarvitsevat paljon emotionaalista tukea. Emotionaalista tukea tarvitaan
etenkin sairauden alkuvaiheessa, kun kaikki on viela uutta ja alkujarkytyksesta ei
ole paasty yli. Lapsen tukeminen nakyi sairaudesta kertomisena huomioiden lap-
sen ikataso, sekd myos rehellisena vastauksen antona lapsen esittamiin kysymyk-
siin. Lapset kaipasivat saada osallistua tutkimuksiin sek& hoitotoimenpiteisiin leikin
keinoin. Lapsille tarke&a oli myds normaaliarjen jatkuminen ja tavallisten asioiden

tekeminen yhdessa toisten lasten kanssa, kuten leikkiminen.

Vanhemmille tuen saanti oli myos tarkead. He kokivat erilaisia tunteita ja ajatuksia
lapsensa sairauden myota ja he kaipasivatkin paljon tietoa sairaudesta ja sen hoi-
dosta. Vanhemmat kokivat tarkeaksi keskustelemisen hoitohenkilékunnan valilla,
myds moniammatillisten tahojen, kuten psykologin, laakarin ja sosiaalityontekijan
kanssa. Vanhemmille tarkeaa olivat myos erilaiset vertaistukiryhnmat. Samassa
tilanteessa olevien ihmisten kanssa tunteiden, tiedon ja selviytymiskeinojen jaka-
minen auttaa jaksamaan omassa arjessa lapsen sairauden kanssa. Opinnayte-
tydssamme tuli myos esille se, etta vanhemmille oli tarkedd saada osallistua lap-
sen hoitoon ja sen suunnitteluun. Esimerkiksi vanhempien lasnaololla ja kivunhoi-
don suunnittelulla oli positiivinen vaikutus lapsen hoidossa. Tama toi tunnetta, etta
hoito oli kokonaisvaltaista ja koko perhe huomioitiin osana lapsen hoitoa. Perhe oli

lapsen sairauden hoitoprosessissa kaikkein olennaisin osa.

7.5 Jatkotutkimushaasteet

Tutkimuskohteena olisi todella tarkedé selvittdd pitkaaikaissairaan lapsen emotio-
naalisen tuen tarvetta tarkemmin jatkossa. Lapsen henkisesta tukemisesta loytyy
verrattain vahan tietoa ja kirjallisuutta. Lasten haastattelulla saataisiin esille lapsen

todellisia tunteita ja omakohtaisia kokemuksia sairaudestaan.
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LIITE 1. Yhdistavia tekijoita lapsen pitkaaikaissairaudessa

Aineisto on luokiteltu eri vareja kayttaen. Varitykselld on erotettu eri luokkiin kuuluvat.

Kirjallisuus

2005 Kinnula, V.,
Brander, P.E. & Tu-
kiainen, P.

2009 llanne-Parikka,
P., R6bnnemaa, T.,
Saha, M-T. & Sane,
T.

2005 Koistinen, P.
(toim Ruuskanen, S.
(toim.) & Surakka, T.

2003 Davis, H.

=

Ajatuskokonaisuus

Pahan olon tunteena, turvallisen
tunteen,

Viha, syyllisyys, suru, jannittavia,
pelottavia, epamiellyttavia, pelkoa
kipua kohtaan, pistospelko

Hapean tunne, kieltamista, sa-
laamista, kiukkua, ahdistusta,
pelot, kipu, artymysta, stressia

Monenlaisia tunteita

Alaluokka

Ylaluokka

Pahaa oloa
jannitysta
mielipahaa
epamiellyttavyytta
apaattisuutta
masentunutta mielta
alistumista
ahdistumista
avuttomuutta
taantumista

1(2)

Paaluokka

Epamiellyttavia
tunteita

vihaa

kiukkua
artymysta
vihamielisyytta

Vihan tunteita

Syyllisyytta
hapeaa
huonoa itsetuntoa

itsekontrollin menetysta

riittdmattomyytta
haavoittuvuutta
hylatyksi tuleminen

Toivottomuuden
tunteita

Lapsen

tunnereaktioita
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2011 Maijala, H., Helmi-
nen, M., Heino-Tolonen,
T. & Astedt-Kurki, P.

2011 Salmela, M., Aro-
nen, E.T. & Salanterg, S.

2006 Jurvelin, T., Kyn-
gas, H. & Backman, K.

2008 Polkki, T.

2006 Polkki, T

2001 Muurinen, E. &
Surakka, T.

Stressi, hata, pelko, haavoittu-
vuus, huolestuminen, turvatto-
muus

Pelot, hylatyksi tuleminen, kipu,
vihamielisyys, ahdistuneisuus,
turvattomuus, itsekontrollin me-
netys, riittdmattdmyyden tunne,
avuttomuuden tunne

Tuska, ylimaaraista rasitusta,
huono itsetunto, psyykkiset &
psykosomaattiset oireet

Kipu, pahoinvointi

Kipu, ahdistus

Lapsen olemus saattaa muut-
tua, kipu, pelko, turvattomuus,
mielipaha, psyyken hairio, fyysi-
nen kipu, syyllisyyden tunteita,
apaattisuus, alistuva, depressii-
viseksi, taantua

Surua
pelottavuutta
kipupelkoa
pistospelkoa
pelkoja
turvattomuutta
hataa

Pelon tunteita

Kipuja

tuskaa

turhaa karsimysta
ylimaaraista rasitusta
pahoinvointia

Kivun tunteita

Stressia

kieltamista
salaamista
huolestumista
psyykkiset ja psy-
kosomaattiset oireet
olemuksen muuttumi-
nen

Puolustusmeka-
nismeja/
puolustautumisen
tunteita
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LIITE 2 Oppaan kuvien testaus testihenkil6illa

Mita sinulle tulee mieleen kuvasta?
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1. Nainen 58v. Nurmo

s.1 Nalle hellyttava

s.2 Leikkikentélla ollaan, muut iloisia, nalle huonovointinen
s.3 Isé ja aiti ovat vieneet lapsensa laakéariin
s.4 Laakari kertoo mika pikkuista vaivaa

s.5 lllalla tehdaan tehtavia

s.6 Aamulla huono olo, isalle pitaa itkustaa
s.7 Joutuu sairaalaan huonon olon vuoksi
s.8 Saa laaketta

s.9 Laakari kertoo asioita

s.10 Leikkiméssa naapurin kanssa

s.11 Kotona ollaan, kaikilla kivaa

s.12 Kiva menna tarhaan

2. Mies 37v. Tampere

s.1 Yksinainen

s.2 Leikitdan hurjasti

s.3 Tutkitaan

s.4 Luennointi

s.5 Haaveilu, etté paasisi leikkiméaan muiden kanssa
s.6 Lohduttaa

s.7 Kipeana

s.8 Laakitys kohdallaan

s.9 Opettaa

s.10 Jutusteluhetki

s.11 Leipomista

s.12 lloinen jélleenndkeminen

3. Nainen 69v. Jyvaskyla

s.2 Arkailee menné mihinkaan

s.3 Nalle laakarissa, aiti ja isa tukena

s.4 Isé ei tahdo kuunnella laakarin opastusta. Laakéari kertoo sairaudesta, pelottaa.
s.12 Kun paasee Tammilaakson tarhaan kun parantunut

s.5 Ei paase ulos leikkiméan, katsoo surkeana

s.11 Aiti tekee ruokaa, isé leikkii lapsen kanssa, mukava olla kotona

4. Mies 71v. Jyvaskyla

s.6 Itkusilmassa on, paha mieli
S.7 Sairastaa sairaalassa

s.8 Molemmin puolista tutkimusta
s.9 Luennolla, kertoo jotain

s.10 Hauskaa on

5. Nainen 31v. Kangasala

s.2 llo, toveruus, lohduttaminen
s.3 Vanhempien huoli

s.4 Epavarmuus (isén)

s.5 Yksinaisyys

s.6 Lohdutus, turvallisuus

s.7 Sairas karhunpoika

s.8 Vieras ymparisto, aiti mukana

6. Nainen 34v. Kangasala

s.2 Otetaan kaikki mukaan leikkiin

s.3 Jannittavaa, onkohan kaikki kunnossa?
s.4 Mitédhan aikuiset puhuu? Huoli
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s.5 Yksinaisyys, ikava
S.6 Lohdutus
s.8 Turvallinen olo vaikka outoja juttuja ymparilla

7. Mies 37v. Kangasala

s.2 Leikkipuistossa on kivaa

s.3 Reippaasti ladkarissa

s.4 Laakari kertoo pahoja asioita

s.5 Sairas, pitda olla sisélla, harmittaa
s.6 Lohdutetaan

s.7 Pipi, sairaalassa

s.8 Sairas vielakin, ladkkeitd annetaan
s.9—

s.10 Parempi olo, ulkona

s.11 Kotona

s.12 Parantunut, paasi paivékotiin

8. Poika 5v. Kangasala

S.7 Hereillg, on ilta

s.8 Auttaa aitia, rokotusvaline
s.11 Pelaa jotain, Afrikantéhted
s.3 Nalle on kipea

9. Poika 3v. Kangasala

s.2 Kissoja leikkipuistossa

s.3 Toi (nalle) on laakarissa

S.4 Toi on ladkarissa

s.5 Poika ei tykkaa autosta ja auto lahtee
s.6 Nukkumassa, huivi, isd hoitaa nallea

s.7 Naamassa on pipi, laastari pitanyt laittaa
s.8 Laakarissa ollaan

10. Nainen 32v. Tampere

s.2 Mukavaa yhdesséoloa, nalle nayttda hieman epéardivalta
s.3 Nalle laakarissa, vanhemmat huolissaan

s.5 Haikea tunnelma, nalle purkaa surua kirjoittamalla

s.6 Nallea harmittaa, isé lohduttaa

s.7 Nalle on sairaalassa, totinen mieli

s.8 Nallen taytyy ottaa laaketta, aiti auttaa

11. Tyttd 7v. Tampere

s.11 Aiti-karhu kokkailee ja isé-karhu pelaa pikku-karhun kanssa keittionpoydan aarella

s.7 Pikku-karhu nayttaa kipealtd. Hanta varmaan harmittaa, kun han ei paase ulos leikkimaan
muiden lasten kanssa

s.4 Pikku-karhu nayttda olevan ladkarissa, hanta nakojaan jannittaa

s.2 Lapset nayttavat leikkivan, nalle nayttadd hieman epardoivalta

12. Mies 38v. Seinéjoki

s.2 Leikkii kavereiden kanssa, ei ole iloinen, onko pipi?
s.3 Saa apua, paahenkilé ihmettelee, odottaa

s.4 Laakéri antaa tuomion

s.5 Murehtii jotain

s.6 Lohdutetaan henkil6d, kaikki on ok
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13. Poika 4v. Seinjoki

s.7 lhana, sop6 nalle. Laastari, tyyny, peitto
s.8 Pistetaan ladketta. Maitoa, tuoli

s.9 Koulu, koira, kissa. Sanotaan vaan asioita
s.10 Leikitdan pihalla

s.11 Pelaa, naureskelee, syddaan

14. Tyttd 6v. Seingjoki

s.12 Aiti vie nallen koulusta pois, kaverit tulee
s. 2 Nalle leikkii puistossa, paha mieli

s.3 Nalle on laakéarissa

s.4 Laakari kirjoittaa taululle

s.5 Nalle tekee koulutehtavia

s.6 Nalle menee nukkumaan, itkee

s.7 Nalle makaa sairaalassa laastari poskella
s.8 Nalle haki ladkkeet

15. Tyttd 13v. Seingjoki

s.2 Nalle on ujompi kuin muut, kissa rohkaisee tulemaan leikkiin mukaan. lloisen ja surullisen
valimuoto

s.3 Surullinen, hAmmentynyt nalle, vanhemmat huolissaan ja hammentyneitd, pollo tutkii

s.4 Pollo nayttaa ja kertoo miké lapsella on, onko vakavaa? Kertoo mita tehdaan, kuinka paa-
see yli?

s.5 Nalle on kiped, huolissaan

s.6 Isa lohduttaa nallea

s.7 Nalle on joutunut sairaalaan, on kipe&, miettii koska paasee pois ja pihalle

s.12 Nalle on viety tarhaan, ndkee kavereita ja silla on hauskaa siella

s.9 Terveydenhoitaja tai ladkari kertoo terveyteen liittyvista asioista

16. Poika 6v. Seinajoki

s.2 Surullisen nakdinen

s.3 Laakari

s.4 Sen aidin omassa sylissa

s.5 Poydalla lukemassa

S.6 ltkee

s.7 Silla on laastari ja se on sdngyssa
s.9 Se on koulussa

s.10 Kotipihalla

s.11 Pelaamassa ruokapoydéassa
s.12 Se halaa kissaa

17. Tyttd 4v. Seingjoki
s.1 Se seisoo

s.2 Ollaan pihalla keinumassa
s.3 Meni laékériin

s.4 Surullinen

s.5 Katselee pihalle

s.6 Istua

s.7 Ollaan sédngyssa

s.8 Pannaan laastari

5.9 Ollaan koulussa

s.10 Istutaan talon pihalla
s.11 Tehdaan ruokaa
s.12 Halataan
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18. Tyttd 11v Seingjoki

s.1 lloinen nalle

s.2 Siind on semmosia lapsia ja ne leikkii siina ja ne on iloisia

s.3 Lapsi on sairas, vanhemmat on surullisia

s.4 Laakarissa, lapsi on ihmeissaan

s.5 Nalle tekee laksyja ja kattoo pihalle ja siella on iloisesti leikkivia lapsia, pimeéalla
s.6 Nalle itkee, isénalle lohduttaa

s.7 Lapsi on sairaalassa ja silla on laastari poskessa

s.8 Aitinallella on joku laastari kadessa ja lapsinalle leikkii

s.9 Sairaala opetusta, koulua

s.10 Lapsinalle ja kaveri istuu maassa ja nauraa

s.11 Aiti nalle kokkaa ja lapsinalle ja isanalle pelaavat lautapelia ja nauravat
s.12 Lapsinalle halaa jotain ja ne on iloisia

19. Poika 5v Oulu

s.1 Surua

s.2 Naurua, iloa

s.3 surua, kippee

s.4 Hauskaa

s.5 Miettelias, jannittaa, lukkee, tarvitsee rauhaa
s.6 Harmittaa, iska lohduttaa

s.7 On joutunut sairaalaan, se ei ole kivaa

s.8 Hoitoa

s.9 Opettaa, muttei oo koulu

s.10 Naurua

s.11 Iské4 ja lapsi pelaa jotakin, Afrikan tahtea. Aiti leipoo lattyja
s.12 Menneet eldintarhaan

20 Tyttd 7v Oulu

s.1 Nayttaa sopolta. Elain. lhana rusetti kaulassa

s.2 Niilla on hauskaa, nallea ujostuttaa

s.3 Yhdella nallella vahan harmittaa. Vanhemmat on huolissaan
s.4 Pikkunallea ja vanhempia opetetaan

s.5 Jannittaa. Laksyn tekoa

s.6 Kotona, isi lohuttaa, tulee parempi mieli. On itkenyt asken
S.7 Sairaalassa

s.8 Nallea just pistetty neulalla. Saa laastarin. Annettu jotakin laéketta
s.9 Nalleille sanotaan jotakin. Sairaala luokka

s.10 Nuilla on hauskaa. Aika just tullut sairaalasta

s.11 Iskan kans pelaamassa Arikan tahtea. Aiti laittaa ruokaa
s.12 Just saanu uusia ystavia ja ne on tulleet kylaan

21 Poika 9v Oulu

s.1 Nalle. Yksinainen

s.2 Leikkia, ystavyytta

s.3 Nallelle kaynyt pahasti

s.4 Opetus

s.5 Nalle lukee, kirjoittaa laksyja
s.6 Iska vahan lohuttaa sita

S.7 Sairaalassa

s.8 Terveydentarkastus

s.9 Luokka

s.10 Nallella kaveri kylassa
s.11 Perhe leipoo

s.12 Ne on menny tarhaan, hoitoon
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LIITE 3. Opinnaytetydssa kaytetty kirjallisuus.

Tutkimusartikkelit:

2011 Maijala, H., Helminen, M., Heino-Tolonen, T. & Astedt-Kurki, P.
Akillisesti sairastuneen lapsen perheen ja hoitohenkilokunnan
nakemyksia saadusta ja annetusta avusta.

Kyselytutkimus: 159 vanhempaa ja 237 hoitohenkilokuntaan kuulu-
vaa.

2011 Salmela, M., Aronen, E.T. & Salantera, S.
Sairaalaan liittyvat pelot ja pelon merkitys leikki-ikaiselle lapselle.
Haastattelututkimus: 4 — 6-vuotiaita (n=90) sairaalassa ja paivako-
dissa.

2010 Mattila, E., Kaunonen, M., Aalto, P. & Astedt-Kurki, P.
Syopapotilaan ja perheenjdsenen tukeminen sairaalassa: tuen ja
tarpeen tunnistaminen ja tukemisen tavoitteet.

Sairaanhoitajilta: kirjoitelmilla (n=25) ja kaksi rynm&haastattelua
(n=11). Haastattelu.

2008 Pedro, da Silva I.C., Galvao, C.M., Rocha, S.M.M. & Naschimento,
L.C.
Social support and families of children with cancer: an integrative
review. Kirjallisuuskatsaus.

2008 Polkki, T.
Lasten kivunhoidon kehittaminen-haasteita hoitotyolle ja hoitotie-
teelliselle tutkimukselle.

2007 Halme, N., Rantanen, A., Kaunonen,M. & Astedt-Kurki, P.
Aidin kokemukset lapsen &killisen ja vakavan sairastumisen alku-
vaiheesta. Kirjallisuuskatsaus.

2006 Jurvelin, T., Kyngas, H. & Backman, K.
Pitkaaikaisesti sairaiden lasten vanhempien selviytyminen.
Aineistona kaytetty kotimaisia ja ulkomaisia tutkimuksia, 63 kpl.

2006 POolkki, T.
Musiikin kaytto intervertiona lasten kivunlievityksessé: systemaatti-
nen kirjallisuuskatsaus.

2000 Lampinen, M., Astedt-Kurki, P. & Tarkka, M-L.
Hoitajien antama tuki leikki-ikéisten vanhemmille sairaalassa.
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