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Tutkimme opinnaytetydssamme munuaissiirtoa odottavan lapsen perheen tuen
tarpeita aiemmin tuotetun tutkitun tiedon avulla. Aihe valikoitui lastenhoitotyon ja
elinsiirteiden kiinnostuksen pohjalta. Aiheeseen perehtyessamme huomasimme
my0s, ettei sairaan lapsen perheen tuen tarpeista ole paljoakaan suomenkielista
tietoa saatavilla, ja halusimme koota tietoa aiheesta selkeasti. Tavoitteena on,
ettd kirjallisuuskatsauksen tuloksia voi hyodyntda opetustarkoituksessa
sairaanhoitajien korkeakouluopinnoissa seka alan ammattilaisten tietotaidon
laajentamisessa aiheeseen liittyen. Opinnaytetyon tehtavana oli siis selvittaa,
millaista tukea  munuaissiirtoa  odottavan lapsen perhe tarvitsee
elinsiirreprosessin aikana. Tydssa kaydaan lapi myos siirtoon johtavia lasten
munuaissairauksia.

Opinnaytetydn menetelmana on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Aineiston haku on
tapahtunut syksylla 2021 seka kevaalla 2022. Tiedonhaussa on kaytetty Cinahl-
ja Medline- tietokantoja. Lisaksi aineiston haussa on kaytetty Hoitotiede seka
Tutkiva Hoitotyd -lehtien arkistoja. Opinnaytetyd on osa Tampereen
ammattikorkeakoulun Tallinna-projektia.

Tiedollinen tuki, kaytannon tuki, emotionaalinen tuki seka vertaistuki ovat
keskeisia tuen tarpeita munuaissiirtoa odottavan lapsen perheessa. Tiedollinen
tuki kattaa tiedon siita, kuinka hoitavat tahot jakavat tietoa sairaudesta, kuinka
etuuksia ja rahallista apua haetaan ja millaista elama tulee olemaan lapsen
munuaissiirron jalkeen. Kaytannon tuen tarpeisiin kuuluu lastenhoitoapu,
kodinhoitoapu ja rahallisen avun saaminen. Emotionaalisen tuen tarpeisiin
kuuluu keskusteluapu, sopeutuminen lapsen pitkdaikaissairauden kanssa
elamiseen ja apu vanhempien valisen suhteen hoitamiseen parisuhteen ollessa
koetuksella stressaavassa elamantilanteessa. Vanhemmat kaipaavat myds
vertaistukea muilta samassa elamantilanteessa olevilta.

OpinnaytetyOprosessin aikana selvisi, ettei emotionaalisen tuen tarvetta
huomioida riittavasti. Yleisesti sairaan lapsen vanhemmat kaipaavat paljon
monimuotoista tukea ja terveydenhuollon ammattilaisten olisi tarkeaa tiedostaa
ja huomioida tuen tarkeys. My0os terveysalan opiskelijoiden on hyva jo opintojen
aikana tiedostaa tuen tarpeet ja sen tarkeys.

Asiasanat: tukeminen, munuaissiirto, perhe, munuaissairaus, dialyysi, lapsi
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The purpose of this thesis was to gather information about the support needs of
families with a child waiting for a kidney transplant. This literature review could
be used as teaching material on nursing studies and to further educate
healthcare professionals. Data was collected from different data bases including
Cinahl and Medline. Data collection and analysis took place in autumn of 2021
and spring of 2022. Data accepted as part of this thesis had to include
information about the support needs of the parents or family of a child with a
kidney disease waiting for transplant.

The results were clear with three main categories arising: the need for
informational support, the need for emotional support and the need for practical
support. The need for peer support as part of emotional support was also
present. It was discovered that parents felt they received less support than they
needed in all categories. This information is vital for the development of support
offered to a sick child’s parents or family.

Key words: support, kidney transplant, family, kidney disease, dialysis, child
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1 JOHDANTO

Suomessa tehdaan vuosittain noin 250 munuaissiirtoa (HUS n.d.). Naista 10-20
tendaan lapsille ja nuorille (Lasten elinsiirrot n.d.). Kaikki siirrot tehdaan
Helsingissa Lasten ja nuorten sairaalassa. Ennen siirtoa lapsi on
munuaissiirtolistalla odottamassa sopivaa munuaista. Munuaisen voi saada joko
aivokuolleelta luovuttajalta tai potilaan Iaheiseltd. (Munuaissiirto elinsiirtolistalta
n.d.) Munuaissiirroissa neljannes luovuttajista on lapsen oma vanhempi (Lasten
elinsiirrot n.d.). Aivokuolleen luovuttajan munuaista joutuu usein odottamaan
pitkdan, noin 1-1,5 vuotta (Munuaissiirto elinsiirtolistalta n.d.). Munuaisten
vajaatoiminta vaatii dialyysihoitoa ja sen lisaksi saanndllisen laakityksen seka
tarkan  ruokavalion. Hoidon saataminen vaatii tiheaa seurantaa,
poliklinikkakaynteja ja puhelinkontakteja dialyysihoitajan kanssa lapsen
normaalin kasvun varmistamiseksi. Lapsen hoitaminen ja huoli lapsen voinnista
on ymparivuorokautista, joten tama voi vaikuttaa perheen hyvinvointiin seka
jaksamiseen. (Rénnholm n.d., 17.) Millaista tukea perhe tarvitsee tassa

vaikeassa elamanvaiheessa oman lapsen ollessa vakavasti sairas?

Tassa opinnaytetyossa kasittelemme aihetta munuaissiirtoa odottavan lapsen
perheen tukeminen. Aiheen valitseminen oli meille helppoa, silla kiinnostus lasten
hoitotydta kohtaan on suuri ja tietomme munuaissiirtoa odottavan lapsen perheen
tukemisesta on vahainen, joten halusimme oppia aiheesta enemman.
Opinnaytetydmme tavoitteena on luoda kattava ja selkea kirjallisuuskatsaus,
jonka tuloksia voidaan hyddyntaa opetuskaytdssa ammattikorkeakouluissa.
Kaymme tydssamme lapi lasten munuaissiirtoon johtavia sairauksia ja hoitoja,
lapsen munuaissiirtoprosessia ja kuinka tama kaikki vaikuttaa sairaan lapsen
perheeseen. Perehdymme opinnaytetydssa syvemmin siihen, millaista tukea

munuaissiirtoa odottavan lapsen perhe tarvitsee.



2 ELINSIIRTOON JOHTAVAT MUNUAISSAIRAUDET JA NIIDEN HOITO

Ihmisellda on kaksi munuaista, ne sijaitsevat selkdrangan molemmin puolin
alimpien kylkiluiden alla (Munuaiset n.d.). Munuaisilla on useita tehtavia liittyen
seka virtsaneritykseen ettd muihin kehon toimintoihin. Tarkeimmat
virtsaneritykseen liittyvat tehtavat ovat solunulkoisen nesteen osmolariteetin ja
maaran pitaminen vakaana, kuona-aineiden ja vierasaineiden erottaminen
verestd ja erittaminen virtsaan, solunulkoisen nesteen useimpien ionien
pitoisuuden saately seka elimiston happo - emastasapainon yllapitaminen.
Munuaisten ei-virtsaneritykseen liittyvia tehtavia ovat munasolujen muodostusta
ja luuytimessa tapahtuvaa kypsymista stimuloivan erytropoietiinihormonin
muodostus, inaktiivisen D-vitamiinin muuttaminen aktiiviseen muotoon,
angiotensiinihormonin muodostusta saatelevan reniinientsyymin muodostus
seka glukoosin muodostus muista aineista kuin hiilihydraateista. (Sand, Sjaastad,
Haug & Bjalie 2015, 452.) Kuvassa 1 esitetdan munuaisen poikkileikkaus, johon

on merkitty mm. munuaiskerasten sijainti.

munuaiskeraset

munuaisallas

munuaisvaltimo munuaisydin

ja -laskimo

virtsajohdin

Tama kuva. tekija Tuntematon tekijd, kiytidolkeus: CC BY
Kuva 1. Munuaisen poikkileikkaus
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Lasten munuaissairaudet voidaan jakaa syntymekanismin perusteella kolmeen
kategoriaan; synnynnaisiin munuaisten ja virtsateiden kehityshairidihin,
munuaiskerassairauksiin ja tubulussairauksiin eli munuaistiehyeiden sairauksiin
esim. munuaisten rakkulasairaudet. Munuaissairaus voidaan todeta
munuaissairauteen liittyvien oireiden takia aloitettujen tutkimusten perusteella tai
sattumaldydoksena seulontatutkimusten tai muun oireen selvittelyn yhteydessa.
(Jahnukainen 2019, 2359.)

Kaikki edellda mainitut munuaissairaudet voivat johtaa munuaisten
vajaatoimintaan. Munuaisten vajaatoiminta on tila, jossa munuaiset eivat
suoriudu tehtavistddn normaalisti. Kroonisesta munuaisten vajaatoiminnasta
puhutaan, kun vaurio munuaisissa on pysyva. Talldin vaurio on molemmissa
munuaisissa ja toimivien nefronien maara on vahentynyt huomattavasti.
Krooninen munuaisten vajaatoiminta voidaan jakaa viiteen vaiheeseen:
normaaliin, lievaan, kohtalaiseen, vaikeaan ja korvaushoitoa vaativaan
munuaisten vajaatoimintaan. Vaihe maaritellaan GFR arvon
(glomerulussuodatusnopeus eli munuaisten hiussuonikerasten suodatusnopeus
(Puhti n.d.)) ja oireiden perusteella. (Vauhkonen & Holmstrom 2019, 459-462.)

Vaikeaa munuaisten vajaatoimintaa voidaan hoitaa peritoneaali- tai
hemodialyysihoidolla ja ne aloitetaan munuaisten toiminnan ollessa enaa 10-15
prosenttia tai alle. Peritoneaalidialyysihoito tapahtuu vatsakalvon Kkautta;
vatsaonteloon ohjataan erivahvuisia dialyysiliuoksia johon kuona-aineet seka
ylimaaraiset nesteet siirtyvat vatsakalvon hiussuonista, sitd on mahdollista tehda
lapselle kotona ydaikaan. Hemodialyysihoito tehdaan veriteitse dialyysikoneen
avulla, lapsilla useimmiten keskuslaskimokatetrin kautta. (Storvik-Sydanmaa,
Tervajarvi & Hammar 2019, 200-202.)

2.1 Munuaisten ja virtsateiden rakenteelliset viat/synnynnaiset hairiot

Virtsateiden ja munuaisten rakennepoikkeavuudet syntyvat jo sikidaikana ja niita
esiintyy noin viidella prosentilla lapsista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 196).
Kehityshairiot todetaan useimmiten raskaudenaikaisissa sikion

rakenneultraaanitutkimuksissa, vain noin 15 %:lla poikkeavuus todetaan vasta
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syntyman jalkeen, esimerkiksi virtsatietulehduksen yhteydessa. Kehityshairioita
voi esiintya sekd munuaisissa etta virtsateissa tai vain jommassakummassa.
Virtsaelinten kehityshairiodn johtavia geenivirheita on toistaiseksi tiedossa vain
muutamia. (Jahnukainen 2019, 2359.)

Munuaisten kehityshairiot ilmenevat tyypillisesti dysplasiana eli toisen tai
kummankin munuaisen kudosrakenteen hairiintymisena, hypoplasiana eli
munuaisen pienikokoisuutena tai agnesiana eli munuaisen puuttumisena
kokonaan. Imevaisilla ja leikki-ikaisilla lapsilla virtsaelinten kehityshairidihin
littyva oireisto voi olla hyvin vaihteleva tai oireita ei esiinny lainkaan ja
poikkeavuus l6ytyy sattumalta. Oireina voi olla toistuvia virtsatietulehduksia,
runsasvirtsaisuutta ja jatkuvaa janon tunnetta, lapsen kasvu voi olla hidastunut
tai verenpaine on koholla. Rakennepoikkeavuuksien selvittely suositellaan
aloitettavan kaikututkimuksella, koska silla voidaan varsin luotettavasti sulkea
pois merkittavat kehityshairiot. (Jahnukainen 2019, 2360.)

Virtsaelinten synnynnaisten kehityshairididen pitkaaikaisennuste vaihtelee lahes
oireettomasta vaikeaan munuaisten vajaatoimintaan. Suomessa
munuaissiirtoihin ~ johtavista  munuaissairauksista lapsilla  virtsaelinten
kehityshairiot ovat toiseksi suurin diagnoosiryhma, noin 25 %. Virtsaelinten
kehityshairiolla diagnosoituja lapsia suositellaan seurattavan harvakseltaan,
ainakin kolmen vuoden valein. Talloin voidaan varmistaa lapsen normaali kasvu
sekd munuaisten vajaatoiminnan tai verenpainetaudin mahdollisimman

varhainen toteaminen. (Jahnukainen 2019, 2360.)

2.2 Munuaisten rakkulasairaudet

Munuaisrakkulat ovat munuaisten yleisin rakenteellinen poikkeavuus ja ne
voidaan  havaita  ensimmaisen kerran jo raskausaikana  sikion
ultradanitutkimuksessa. Munuaisrakkuloita voi liittya useisiin tautitiloihin, kuten
rypalemunuaiseen eli monikystiseen dysplasiaan, joka luokitellaan munuaisten
geenihairidoksi. Geenivirheiden aiheuttamia rakkulasairauksia ovat autosomisissa
peittyvasti periytyvd monirakkulatauti ja nefronoftiisi seka vallitsevasti periytyva

munuaisten monirakkulatauti. (Jahnukainen 2019, 2360.) Nefroftiisilla eli
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kutistusmunuaisella on kolme eri muotoa, joista kaksi koskettaa lapsia. Yleisin on
nuoruusian nefronoftiisi jossa ensioireet alkavat noin kahden vuoden iassa ja
sairaus johtaa pahenevaan munuaisten vajaatoimintaan ennen 15 vuoden ikaa.
Lapsuusian tautimuoto johtaa pahenevaan munuaisten vajaatoimintaan jo ennen
5 vuoden ikaa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 198.) Nefronoftiisia sairastavan
potilaan sairauden etenemiseen vaikuttaa geenivirheen laatu ja merkittava osa
nefronoftiisipotilaista tarvitsee munuaisensiirron. Harvinaisempia

rakkulasairauksia ovat glomerulokystiset sairaudet. (Jahnukainen 2019, 2360.)

Munuaisten rakkulasairaudet liittyvat varekarvojen toimintahairioihin, ja niihin voi
liittyd muun muassa maksan ja haiman toimintahairioitd. Vaikeassa autosomissa
peittyvasti periytyvassd monirakkulataudissa munuaiset ovat hyvin suuret ja
lapsella on lisdksi keuhkohypoplasia (keuhkojen sikidaikainen vajaakehitys
(Sanasto n.d.)). Lievemmissakin tautimuodoissa tauti etenee munuaisten
loppuvaiheen vajaatoimintaan alle 20 vuoden idssa ja noin puolet potilaista joutuu
munuaistensiirtoon alle 10-vuotiaina. Vallitsevasti periytyvan monirakkulatautia
sairastavilla potilailla munuaisten vajaatoiminta kehittyy taas huomattavasti
myohemmin, tauti johtaa dialyysihoitoon vasta 50-70 vuoden iassa.
(Jahnukainen 2019, 2361.)

2.3 Munuaiskerassairaudet

(Idiopaattinen) nefroottinen oireyhtyma on tila, jossa valkuaisaineita erittyy
virtsaan runsaasti aiheuttaen veren valkuaisainepitoisuuden pienenemista ja
ulkoisina oireina turvotuksia (Jahnukainen 2019, 2362; Storvik-Sydanmaa ym.
2019, 198) seka painonnousua (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 198). Sita esiintyy
tyypillisimmin leikki- ja kouluikaisilla (Jahnukainen 2019, 2362), tavallisin
sairastumisikd on 2-8-vuotiaana ja vuodessa sairastuu noin 20 lasta (Storvik-
Sydanmaa ym. 2019, 198).

Nefroottinen oireyhtyma ja proteinuria voivat aiheutua munuaiskerasten
kapillaarien rakennemolekyylien geneettisista sairauksista, naista tunnetuin on
suomalaistyyppinen synnynnainen nefroosi (CNF). Imevaisten tautimuodossa

ennuste on huono ja merkittadvd osa naistda CNF-potilaista paatyy
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munuaisensiirtoon. (Jahnukainen 2019, 2362.) Siihen asti, kun lapsi on
soveltuvainen siirtoon, hoidetaan tautia antamalla albumiinia paivittain
suonensisaisesti. Munuaiset poistetaan, kun lapsen paino on yli 7 kg (noin 7-10kk

iassa) ja peritoneaalidialyysihoito aloitetaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 198.)

Munuaiskerasten tulehdukset ovat lapsilla harvinaisia. Yleisimmat lasten
munuaiskerastulehdukset ovat Henoch-Schonleinin purppuraan liittyva nefriitti
(HSN). (Jahnukainen 2019, 2362-2363.) HSN tai toiselta nimitykseltaan HSP
(Henoch-Schodnleinin purppura) on pienten verisuonten tulehdus, jossa suonten
lapaisevyys kasvaa. Taudin vaikeaa muotoa hoidetaan
glukokortikoidilaakityksella ja mikali se ei auta, voidaan aloittaa
immunosupressiivinen laakehoito. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 198-199.)
Muita munuaiskerastulehduksia ovat IgA-nefropatia ja yleisimmin A-
streptokokkitulehduksien jalkeen esiintyva leviava munuaiskerastulehdus.
Munuaiskerasten tulehduksille tyypillisia oireita ovat veri- ja valkuaisvirtsaisuus ja
hankalimmissa tapauksissa munuaisten vajaatoiminta, vahentynyt virtsaneritys,
turvotukset ja huomattavan korkeat verenpaineet. Munuaiskerastulehdus voi
edeta hoitamattomana nopeasti merkittavaan munuaisten vajaatoimintaan ja
taman vuoksi on tarkeaa lahettaa lapsi nopeasti lastennerfologin arvioon.
Munuaiskerastulehdusten vuoksi tehtavien munuaissiirtojen osuus on

pienentynyt vuosien saatossa. (Jahnukainen 2019, 2362-2363.)

2.4 Lapsen munuaissiirto

Lapsilla munuaissairaudet ovat melko yleisia: 21 % alle 19 vuotiaista (Suomen
munuaistautirekisteri 2020, 10), mutta munuaisten vajaatoimintaan ja sitad myoéta
munuaisensiirtoon johtavat vakavat sairaudet ovat harvinaisia (Jahnukainen
2019, 2359). Munuaisensiirto lapsilla on vakiintunut hoitomuoto munuaisten
vajaatoiminnan loppuvaiheessa ja 20—-30 % siirroista tehdaan ennakoivasti ilman
edeltavaa dialyysihoitoa (Jahnukainen 2019, 2364). Jotta munuaisensiirto
voidaan tehda, tulee lapsen olla vahintaan 9-10 kg painoinen eli noin vuoden
ikainen. Koska lapsiluovuttajia on niukasti, kaytetaan siirroissa valtaosin aikuisilta
saatuja elimia ja vajaassa 30 % elimen luovuttaja on jompikumpi lapsen

vanhemmista. (Jalanko & Sairanen 2011, 2323.) Siirteen jalkeen potilaat
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tarvitsevat  elinikaisen hyljinnanestolaakityksen ja pitkaaikaisseurantaa
(Jahnukainen 2019, 2364).

Ennen siirtoa potilaalle tehdaan kudostyypitys, joka maaritetdan veren soluista
geenimenetelmillda. Se tehdaan kahdesti eri ajankohtina eri naytteista, jotta
mahdolliset virheet naytteiden kasittelyssa tai kirjaamisessa voidaan poissulkea.
Taman lisaksi tutkitaan veriryhma, kudos- ja virusvasta-aineet. Mahdolliselta
siirteen elavalta luovuttajalta tutkitaan veriryhma ja tdman ollessa sopiva,
maaritellaan luovuttajan kudostyyppi. Lisaksi tehdaan muita
yhteensopivuuskokeita ja siirtoselvittelyita, joihin kuuluu muun muassa vatsan ja
sydamen ultradanitutkimukset. Suomessa elavaksi luovuttajaksi hyvaksytaan
ainoastaan lahiomainen, potilaan toinen vanhemmista tai potilaan sisarus.
(Vauhkonen & Holmstrom 2019, 472)

Siirre-elin sijoitetaan lantioon nivustaipeen ylapuolelle ja omat munuaiset jatetaan
yleensa paikoilleen. Siirrannaisen toiminnan kaynnistyminen vaihtelee tunneista
viikkoihin. Siirrannaisen toiminnan kaynnistymisen pitkittyessa potilas tarvitsee
dialyysihoitoa, kunnes toiminta alkaa. Siirrannaisen jalkeen potilaalle aloitetaan
elinikdinen hylkimisenestolaakitys. Estolaakityskaan ei kuitenkaan aina esta
elimen hylkimisreaktiota ja akuutti hylkimisreaktio ilmenee usein 3-6kk siirrosta.
(Vauhkonen & Holmstrom 2019, 473)
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3 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHEEN TUKEMINEN

Tassa opinnaytetydssa tuella tarkoitetaan emotionaalista tukea, vertaistukea
seka kaytannollista etta tiedollista tukea. Perheelld tarkoitetaan tassa
opinnaytetydssa lapsen ydinperhettd eli vanhempia/huoltajia ja mahdollisia

sisaruksia. Lapsella opinnaytety0ssa tarkoitetaan 0—17-vuotiasta ihmista.

Pitkaaikaissairaan lapsen perhe tarvitsee tukea monella eri osa-alueella. Lapsen
sairaus koskettaa koko perhettd, silla lapsen sairastuessa perhe ja lahipiiri ovat
ison muutoksen edessa, minka vuoksi tuen tarve on koko perheella. Tuen tarve
sopeutumiseen pitkdaikaissairauden kanssa on usein lasna koko loppueldman
ajan. (Perhetoiminta - tukea koko perheelle n.d., 4-5.) Vanhemmat kokevat
haasteita esimerkiksi tdissa kaymisen ja sairaan lapsen huolehtimisen kanssa.
Usein vanhempien taytyy tyoskennella vahemman tai lopettaa tyossakaynti
kokonaisuudessaan lapsesta huolehtimisen viedessa niin paljon aikaa. (Geense,

van Gaal, Knoll, Cornelissen & van Achterberg 2017, 834.)

Emotionaalinen tuki sisaltaa hoitajan antamaa tukea elamassa eteenpain
menemisessa, lasnaoloa, empatian osoittamista seka potilaan ja hanen
laheisiensa kuuntelemista. Vanhempien saama emotionaalinen tuki auttaa
omassa jaksamisessa, joka heijastuu myds parisuhteeseen positiivisella tavalla.
Yksilollisesti saatu tuki vaikuttaa parisuhteen hyvinvointiin. (Aho, Kaunonen &
Kekalainen 2016, 4—12.) Hoitohenkilokunnan on tarkea ottaa myos sisarukset
huomioon emotionaalisen tuen antamisessa. Hoitohenkildkunnan tulisi
hienovaraisesti pystya kysymaan myos sairaan lapsen sisarusten voinnista ja
jaksamisesta. Sisarukset kasittelevat sairautta kukin tdysin omalla tavallaan.
(Hankonen 2017.) Sairaalassa on perheelle tarjolla keskusteluapua psykiatriselta
tiimiltd ja vakaumuksesta rippumatta myods sairaalapastorilta. Sairaalapastori on
erikoistunut perheiden tukemiseen lapsen ollessa sairaalahoidossa. (Tietoa

perheen tukimuodoista 2017.)

Vertaistuella tarkoitamme samassa elamantilanteessa olevien vuorovaikutusta
keskenaan, joka on motivoivaa ja auttaa perheen omien voimavarojen

vahvistumisessa (Kangasniemi, Mynttinen, Rytkonen & Pietila 2015, 13-18).
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Toiset pitkaaikaissairaan lapsen vanhemmat ovat suuri apu ja tarkea tuki oman
lapsen sairastuessa heilta saadun vertaistuen ja vaikean elamantilanteen
ymmarryksen vuoksi (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017). Vertaistukea voi
saada joko yksilo- tai ryhmatukena tai internetin valityksella organisoidusti tai
ilman taustaorganisaatiota. Vertaistuki on vastavuoroista tukea, joka sisaltaa
omien tunteiden ja kokemusten jakamista ja tama voi auttaa yksilon
voimaantumisessa seka psyykkisen terveyden kohentumisessa, myds
tosiasioiden hyvaksyminen on helpompaa vertaisiltaan saadun tuen myota. (Aho,
Lénnberg & Kaunonen 2013, 13-21.)

Kaytanndllinen tuki pitda sisalladn konkreettista tukea taloudellisiin etuuksiin,
lastenhoitoapua tai apua kodin hoitoon. Pitkaaikaissairasta lasta hoitavan
vanhemman lisaksi lasta voivat hoitaa myds hoitoalan ammattilaiset yhdessa
tydelamasta pois jaaneen vanhemman kanssa. On myds mahdollista, etta lasta
hoitavat pelkastdan hoitoalan ammattilaiset. Talldin hoito voi tapahtua joko
kotona ja sairaalassa, pelkastaan kotona tai sairaalassa tai osittain kotona seka
sairaalassa. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.) Usein elinsiirtoa odottavan
lapsen vanhemmista toinen on lapsen omaishoitaja ja hoitaa sairasta lastaan
tayspaivaisesti kotona. Omaishoitajille kuuluvat lakisdateiset vapaapaivat.
Lapsen ollessa dialyysihoidossa lapsen hoitaminen vaatii erityista osaamista.
Munuais- ja maksaliiton valtakunnallisesta hoitorengaspalvelusta omaishoitaja
pystyy saamaan erityiskoulutetun sairaanhoitajan kotiin hoitamaan sairasta lasta
ja tarvittaessa sairaan lapsen sisaruksia. (Perhetoiminta - tukea koko perheelle
n.d.)

Tiedollisella tuella tarkoitamme ammattilaisen antamaa neuvontaa ja tietoa
sairaudesta, munuaissiirtoprosessista ja elamasta siirron jalkeen (Sosiaalinen
tuki n.d.). Tiedollinen tuki kattaa myds informoinnin etuuksien hakemisesta
Kelasta tai kunnan sosiaalitoimesta, joista on mahdollisuus saada esimerkiksi
vammaistukea pitkdaikaisesti sairaalle lapselle, erityishoitorahaa ja
omaishoidontukea. Pitkaaikaisesti sairas lapsi on oikeutettu vammaistukeen, jos
hanen sairautensa vaatii sdanndllistd hoitoa ja huolenpitoa vahintaan kuuden
kuukauden ajan. Alle 16-vuotiaan vammaistuki myonnetaan yleensa

maaraajaksi, mutta tukeen voi hakea jatkoa. Tuen maksuaika vaihtelee tarpeen



14
mukaan, eli sen mukaan, kuinka pitkdan sairauden hoidon tarve on olemassa.
(Kela 2021.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen keinoin aiempien
tutkimusten tulosten pohjalta munuaissiirtoa odottavan lapsen perheen

tukemista.

Tyomme tehtava on vastata seuraavaan tutkimuskysymykseen:

Millaista tukea munuaissiirtoa odottavan lapsen perhe tarvitsee?

Opinnaytetydbmme tavoitteena on koota selkea, informatiivinen ja luotettava
kirjallisuuskatsaus, jonka tuloksia voidaan hyoddyntad opetuskaytdssa

ammattikorkeakouluissa tai hoitohenkilokunnan jokapaivaisessa tyoskentelyssa.
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5 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

5.1 Aineistokeruu- ja analyysimenetelmat

Opinnaytetydomme aineistonkeruuprosessissa kaytimme Cinahl ja Medline -
tietokantoja, joista kerasimme opinnaytetyossa kaytetyt tutkimusartikkelit.
Teimme my0Os kasihakuja Andorista ja Google Scholarista. Lopulta [6ysimme
kasihaun avulla yhden tutkimusartikkelin 1ahdeluettelon kautta tutkimuksen, joka
soveltui aineistoksi tyohomme. Lisaksi teimme hakuja Medic -tietokannasta seka
selasimme Tutkiva Hoitotyo -lehden artikkeleita, mutta kyseisista tietokannoista
Ioytyneet tulokset eivat sopineet vertailuartikkeleiksi. Pystyimme kuitenkin

hyddyntamaan hakutuloksia teoreettisessa viitekehyksessa.

Tiedonhaussa kaytimme seka englanninkielisia etta suomenkielisia hakusanoja.
Opinnaytetyohon valitut tutkimukset ovat englanninkielisia, jotka I0ytyivat
taulukon 1. Tiedonhaun taulukko -hakusanoilla. Tutkimuksien haun rajasimme
julkaisuvuosiin  2010-2022. Lisaksi kaytimme seuraavia hakukriteereita;
artikkeleiden taytyi olla vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita tai
alkuperaistutkimusartikkeleita luotettavuuden takaamiseksi, niiden taytyy vastata
tutkimuskysymykseen seka valittujen artikkeleiden kohderyhman taytyi vastata
maarittelemaamme lasten ikdjakaumaa eli 0—17-vuotiasta ihmista. Sisaanotto- ja
poissulkukriteerit ovat esiteltyna taulukossa 2. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit.
Analyysin aineistoksi valikoitui viisi tutkimusartikkelia, jotka ovat listattuna
litteessa 1. Valitut tutkimusartikkelit. Osa valitsemistamme artikkeleista 10ytyi

saman tietokannan sisaltd monilla eri hakusanoilla.



Taulukko 1. Tiedonhaun taulukko, hakusanat ja osumat

17

Tietokanta Hakusanat Osumat
Cinahl “dialysis AND child AND support AND family” 16
valittu 2
Medline “kidney transplant AND child AND support AND 28
family” Valittu 2
Késihaku Valitsemamme tutkimusartikkeli 16ytyi toisen 1 |0ydetty
tutkimusartikkelin l&dhdeluettelon kautta ja valittu

Taulukko 2. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Kokonaishakutulokset : (n=45)

tietokantoina Medline ja Cinahl, lisaksi kasihaku

Cinahl: 16
Medline: 28
Kasihaku: 1
Cinahl
Hyvaksyttiin 2 artikkelia kriteerein; Poissuljettiin 14 artikkelia kriteerein;
— englannin kieli — vaara kieli
— alkuperaisartikkeli/tutkimus — ei vastannut kysymykseen
jaltai vertaisarvioitu — Julkaistu ennen 2010
— julkaistu 2010-2022 — tutkimuksen kohteena
— vastaa tutkimuskysymykseen pelkastaan lapsi
— kohderyhmana perhe — ikdjakauma vaara lapsen
kohdalla

— ei tuen nakokulmaa lainkaan
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Medline
Hyvaksyttiin 2 artikkelia kriteerein; Poissuljettiin 26 artikkelia kriteerein;
— englannin kieli — vaara kieli
— alkuperaisartikkeli/tutkimus — eivastannut kysymykseen
jaltai vertaisarvioitu — Julkaistu ennen 2010
— Julkaistu 2010-2022 — kohderyhmana vain lapsi tuen
— vastaa tutkimuskysymykseen tarpeen nakokulmasta
— lkdjakauma vaara lapsen
kohdalla
— ei tuen nakokulmaa lainkaan
Kasihaku

Hyvaksyttiin 1 artikkeli kriteerein;
— englannin kieli
— alkuperaisartikkeli/tutkimus
— julkaistu 2010-2022
— kasitelldan dialyysissa olevan munuaissiirtoa odottavan lapsen perheen

tuen tarpeita

5.2 Siséllonanalyysi

Sisallonanalyysi kasitteena maaritellddn menettelytavaksi, jonka avulla on
mahdollisuus analysoida dokumentteja. Sisallonanalyysin avulla voidaan kuvailla
tutkittavaa ilmiota seka muodostaa tutkittavasta ilmiosta kategorioita, kasitteita,
kasitekarttoja tai malleja. (Elo, Kanste, Kyngas, Kaariainen & Polkki 2011, 138—
148.)

Tassa opinnaytetydossa on kaytetty aineiston analysointiin aineistolahtoista
sisdllonanalyysia. Aineistolahtdinen sisallonanalyysi jaetaan karkeasti kolmeen
vaiheeseen; aineiston redusointi eli pelkistaminen, ryhmittely eli klusterointi seka
abstrahointi eli kasitteiden luominen. Tarkoitus on sisallonanalyysin avulla
jarjestaa valittu aineisto selkeaan ja tiiviseen muotoon niin, etta tutkimusten

sisaltama informaatio ei katoa. (Sarajarvi & Tuomi 2017, 90-93.)
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Sisallonanalyysin ensimmaisessa vaiheessa eli pelkistamisessa on tarkoitus
etsia tutkimuksen oleelliset kohdat tutkimuskysymyksen nakdkulmasta ja nama
pelkistetdan tiivistamalla, jotta kaikki epaolennainen jaa tekstista pois.
Seuraavassa vaiheessa eli klusteroinnissa, joka tarkoittaa ryhmittelya, nama
pelkistetyt ilmaukset ryhmitellaan niin, ettd samaa tarkoittavat ilmaukset luovat
alaluokan. Alaluokka tulee nimetd sisaltdoad kuvaavalla otsikolla. Viimeisessa
vaiheessa luodaan yleiskasitteita eli suoritetaan abstrahointi, jossa alaluokat
yhdistetdan ylaluokiksi. Ylaluokista luodaan paaluokkia ja paaluokista
muodostetaan yksi yhdistdva luokka. (Sarajarvi & Tuomi 2017, 90-93.)
Sisallonanalyysin prosessia on avattu yksityiskohtaisemmin liitteessa 2.

Sisallénanalyysi.

5.2.1 Aineiston luokittelu

Tassa kappaleessa kerrotaan taulukon 3. avulla aineiston luokittelusta.
Tutkimusartikkeleiden  tuloksista on  poimittu  tutkimusta  kuvaavia
muokkaamattomia lauseita, joista on muodostettu alaluokkia. Alaluokat on

yhdistetty sisaltéa kuvaavalla ylaluokalla.

Taulukko 3. Aineiston luokittelu

Yksittdinen lause

Alaluokat

Yldluokka

“Parents expressed the
need for more customized
specific information about
their child’s kidney
disease and treatment

options”

Tiedon saaminen sairaudesta lasta
hoitavilta tahoilta

Tieto etuuksista

Tieto elamasta lapsen

munuaissiirron jalkeen

Tiedollinen tuki
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“Additional

required for siblings at

care was

home”

Lastenhoitoapu
Kodinhoitoapu

Rahallisen avun saaminen

Kaytannoallinen tuki

“Parents in need of
support and someone to
talk to”

Vanhempien tukeminen

Keskusteluapu

Sopeutuminen lapsen
pitkaaikaissairauden kanssa
elamiseen

Apu parisuhteen yllapitoon

Sairaan lapsen sisarusten
tukeminen

Emotionaalinen tuki

” For tips and tricks in the
disease management of
their child parents prefer
to turn to other parents
than

professionals”

rather medical

Vertaistukitapahtumat ja ryhmat

Vertaistuki muilta vanhemmilta

Vertaistuki
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6 TULOKSET

6.1 Tiedollinen tuki

Geense ym. 2017 tutkimuksessa tuotiin esille vanhempien kaipaavan enemman
kohdennettua tietoa heidan lapsensa munuaissairaudesta ja sen
hoitovaihtoehdoista. Vanhemmat kokivat, etteivat saaneet riittavasti tietoa
terveysalan ammattilaisilta, jolloin vanhemmat paatyivat hakemaan itse lisaa
tietoa internetista. Internetistd saatava tieto on usein epaluotettavaa, vaikeaa
ymmartaa ja tietoa voi olla vaikea Ioytaa. Etenkin diagnoosin saamisen jalkeen
vanhemmat kaipasivat tietoa vahentaakseen kokemaansa epavarmuutta ja
huolta. (Geense ym. 2017, 833.) Walker ym. 2019 tutkimuksessa selvisi, etta
vanhemmat arvostivat suuresti elinsiitoammattilaisten neuvoja ja tukea ja
etenkin nopeasti tavoitettavissa oleva elinsiirrehoitaja helpotti vanhempien

epavarmuuden ja huolien kanssa. (Walker, Naicker, Kara & Palmer 2019, 196.)

Vanhemmilla oli hyvin vahan tietoa saatavilla olevista rahallisista
tukimahdollisuuksista, tai heilla ei ollut tietoa aiheesta lainkaan, saatikka miten ja
mista sellaista voisi saada. He eivat myoskaan olleet tietoisia minkalaisiin
rahallisiin tukiin he olisivat oikeutettuja. (Walker ym. 2019, 198; Geense ym.
2017, 835-836.)

Vanhemmat haluavat olla taysin tietoisia, miten valinnat koskien lapsen hoitoa
tulevat vaikuttamaan lapseen (Geense ym. 2017, 833). Lapsen vanhemmat
haluavat tietda, minka vuoksi hoitotoimenpiteita lapselle tehdaan ja miten
hoidossa kaytettavat laitteet toimivat (esim. dialyysilaite), mita tietoa
hoitotoimenpiteistd saadaan ja mita hyotya niista on. Tiivis yhteistyo
ammattilaisten kanssa koetaan tarkeana ja se vahentaa pelkoa hoitoihin liittyen.
(Agerskov, Thiersson & Pedersen 2022, 5; Mieto & Russo 2014, 464.)
Vanhemmat haluavat pystya kommunikoimaan terveysalan ammattilaisten
kanssa tehokkaasti, jolloin he voivat olla osana paatoksentekoprosessia koskien
lapsen hoitolinjaa. Toistaiseksi vanhemmat kokevat jaavansa huomiotta ja

pelkaavat leimautuvansa vaikeiksi tai ylisuojeleviksi, jolloin he valttelevat



22
kysymasta kysymyksia tai pyytamasta apua. Vanhemmat kokivat tiedollisen tuen

tarvetta myds oman elamansa hallitsemisen avuksi. (Geense ym. 2017, 833.)

6.2 Kaytannodllinen tuki

Vanhemmat kokivat tarvitsevansa avukseen henkilon, joka voisi auttaa lapsen
ladkinnallisessa hoidossa, kuten letkuruokinnassa ja dialyysissa, jotta
vanhemmille jaisi enemman aikaa itselleen ja rentoutumiselle. Vanhemmat
kokivat vaikeaksi 10ytda sopivaa ulkopuolista henkilda huolehtimaan sairaasta
lapsesta. Tallaista apua saatiin yleensa perheenjasenilta kuten isovanhemmilta,
lapsen vanhemmilta sisaruksilta tai naapureilta. Lahipiiri onkin isossa roolissa
arjen uudelleen jarjestelyssa ja perheen muiden lasten hoitamisessa.
Vanhemmista tuntui haastavalta pyytaa apua ja tukea lahipiirista, jos heille ei sita
erikseen tarjottu. (Geense ym. 2017, 835; Mieto & Russo 2014, 465.)

Vanhemmat kokivat suurta tarvetta kaytannon avulle talouden yllapitamisessa,
jotta aikaa jaisi myos vanhemmiille itselleen, parisuhteelle, muulle perheelle seka
tyolle. Apu lapsen kuljettamiseen koettiin myos tarpeellisena. Pitkien etaisyyksien
vuoksi sairas lapsi saattoi matkustaa sairaalaan taksilla, jolloin vanhemmille jai
enemman aikaa itselleen ja perheen muille lapsille. Kuljetukset
elinsiirtokeskukseen aiheuttivat lisakuluja ja -stressia perheessa. Vanhemmat
kaipasivat konkreettista kaytannon tukea tukiin liittyvien kaavakkeiden
tayttamiseen ja yleisesti talouden hallintaan. (Geense ym. 2017, 835-836; Walker
ym. 2019, 198.) Vanhempien taytyi jakaa aikansa sairaalassa olevan sairaan
lapsen, kodin ja muun perheen valilla, sekd mukauttaa muita suunnitelmia ja
tydasioita tahan elamantilanteeseen. Tuen ja avun tarve oli tasavertainen

molempien vanhempien valilla. (Agerskov ym. 2022, 5.)

6.3 Emotionaalinen tuki

Vanhemmat kaipasivat emotionaalista tukea lapsen munuaissairauden kanssa
parjaamiseen. Lapsen sairastumisella on voimakas vaikutus vanhempien
parisuhteeseen. Riidat, jannite seka erilaiset selviytymismekanismit aiheuttavat

voimakasta stressia. Vanhemmat voivat kokea haastavaksi kumppanin
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tukemisen ja tunteistaan puhumisen etenkin, jos he tietavat kumppanillaan
olevan vaikeaa. Toisaalta he myOs kokevat saavansa eniten tukea juuri
kumppaniltaan. Henkilokohtaisen seka yhteisen ajan jarjestdminen koetaan
erittdin tarkeana. (Geense ym. 2017, 834-835.) Osa vanhemmista kuvaili
elinsiirreprosessin aiheuttaneen parisuhteeseen eraanlaisen tyhjion toisen
vanhemman keskittyessa taysin sairaan lapsen hoitamiseen. Toinen vanhempi
saattoi kokea jaavansa ulkopuoliseksi lapsen hoitoon liittyvissa keskusteluissa ja
paatoksen teossa, seka saattoi yleisesti tuntea olevansa vahemman osallinen.
Joissain tapauksissa tama aiheutti jopa vanhempi-lapsisuhteen heikentymista.
(Walker ym. 2019, 197.)

Kumppanin lisaksi vanhemmat kaantyvat perheenjasenten ja ystavien puoleen,
kun tarvitsevat kuuntelevaa korvaa, ymmarrysta, sympatiaa seka voidakseen
jakaa tunteitaan ja ajatuksiaan. Vaikka vanhemmat saavatkin tukea ystaviltaan,
heidan sosiaalinen elamansa usein rajoittuu lapsen sairastuttua ja vanhemmat
saattavat menettdaa ystavyyssuhteitaan vuosien varrella. (Geense ym. 2017,
835.) Terveydenalan ammattilaisilta saatava emotionaalinen tuki olisi myos
tarkeaa. Tukea tarvittaisiin omien tunteiden kasittelyyn lapsen tilanteeseen
littyen. Osa vanhemmista haki ammattilaisten tukea, mutta koki sen saamisen
vaikeaksi. Osa vanhemmista koki tulleensa tuomituksi epakiitollisina, mikali
hakivat apua. Vanhemmista tuntui, ettei heidan emotionaalisia tarpeitaan
huomioitu ja niista ei keskusteltu. Emotionaalisten tarpeiden huomioimattomuus
ja stressi aiheuttivat joissain tapauksissa haasteita perheessa ja vanhempien
valisessa intiimissa suhteessa johtaen jopa avioliiton kariutumiseen. (Walker ym.
2019, 197; Agerskov ym. 2022, 6.)

Vanhemmat kaipaavat tukea ja apua terveysalan ammattilaisilta itsensa lisaksi
myo6s muille lapsilleen. Lapsen sairastuminen hairitsee perhe-elamaa ja se
aiheuttaa oireita myos sairaan lapsen sisaruksissa. Sisaruksilla voi ilmentya
psykologisia oireita, kateutta, laiminlydnnin tunteita seka sairaalakayntien
aiheuttamaa kovaa stressia. Vanhempien voi olla vaikea ymmartaa mita heidan
lapsensa kayvat lapi etenkin naiden ollessa pienia. Tukea tarvitaan myds

vaikeiden asioiden kertomiseen. Vanhemmat kokevat suurta huolta,
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epavarmuutta ja jopa kyseenalaistavat kykyaan huolehtia lapsistaan. (Geense
ym. 2017, 835; Agerskov ym. 2022, 5; Mieto & Russo 2014, 464.)

Walker ym. 2019 tutkimuksessa monet vanhemmat olivat turhautuneita lapsen
hoitoryhmaan emotionaalisen tuen puutteen vuoksi, vaikka he olisivat aktiivisesti
hakeneet emotionaalista apua sairaalle lapselleen. Vanhemmat kokivat olonsa
eristetyksi ja sivuutetuiksi ammattilaisten osalta, jos he toivat lapsensa
emotionaalisia ongelmia esille. He saivat kuvan, ettei emotionaalista tukea
pidetty tarkeana tai edes olennaisena osana elinsiirreprosessia. (Walker ym.
2019, 197.)

6.4 Vertaistuki

Vanhemmat ilmaisivat tarvettaan myos vertaistuelle etenkin lapsen diagnoosin
jalkeen. Vertaistuki koettiin tarkeaksi hoitomuutosten yhteydessa kuten dialyysin
aloituksessa tai lapsen tilan huonontuessa. Vanhemmat haluavat tavata muita
vanhempia, joiden lapsella on krooninen munuaissairaus. Tapaamiset voivat
tapahtua netissa, sairaalassa tai munuaissaation jarjestamissa vertaistuellisissa
perhepaivissd. Useat vanhemmat tarjosivat itsekin vertaistukea muille
vanhemmille, joiden lapsella oli vastikaan diagnosoitu munuaissairaus. Joskus
vanhemmat keskustelivat huolistaan mieluummin vertaistukihenkilon kanssa,
kuin terveydenalan ammattilaisen kanssa ja kokivat saavansa arvokasta tietoa

lapsensa hoidon suhteen heilta. (Geense ym. 2017, 835.)

Vertaisilta saatu tuki auttoi vanhempia jaksamaan ja parjadmaan stressaavassa
elamantilanteessa ja auttoi heitd tarkastelemaan tilannettaan uudesta
nakokulmasta. Kanssakayminen vertaisten kanssa loi heille identiteetin tunteen,
ja he kokivat olonsa ymmarretyiksi ja kannustetuiksi. Vertaistukeen liittyi silti
my0Os negatiivisia kokemuksia. Toisinaan aidit saattoivat kokea, etteivat vertaiset
ymmartaneet heita eivatka he vertaisiaan, jolloin he tunsivat jadvansa yksin ja
tulevansa eristyneiksi. (Mieto & Russo 2014, 464; Mantulak & Nicholas 2016,
586.)
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kirjallisuuskatsauksen keinoin  koota
informatiivinen, selkea ja luotettava kokonaisuus munuaissiirtoa odottavan
lapsen perheen tuen tarpeista. Opinnaytetyon tehtavana oli vastata esitettyyn
tutkimuskysymykseen: millaista tukea munuaissiirtoa odottavan lapsen perhe
tarvitsee? Tavoitteena oli tuottaa laadukasta tietoa aiheeseen liittyvista ilmidista
kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoin, jotta kirjallisuuskatsauksen tuloksia
voisi hybddyntda sairaanhoitajakoulutuksessa seka tydelamassa tietotaidon
laajentamisessa liittyen perheen tuen tarpeisiin lapsen munuaissiirron

odotusprosessissa.

Tuloksista paatellen voidaan todeta, ettd perheessa, jossa on munuaissiirtoa
odottava lapsi, tarvitaan usein tukea niin henkisella, kuin fyysisella tasolla.
Munuaissiirron odottaminen lapsen ollessa dialyysissa ja epatietoisuus oman
lapsen tulevaisuudesta on vanhemmille stressaavaa. Vanhemmat
tasapainottelevat sairaan lapsen hoidon, arjen pydrittamisen seka erilaisten
velvollisuuksien hoitamisen kanssa. (Pourghaznein, Manzari, Heydari & Bazaz
2018, 14-15). Munuaissiirtoa odottavan lapsen perhe tarvitsee lapsen
sairauteen sopeutuakseen monipuolista tukea ja aikaa, hoitohenkilokunnan
osaamista, seka informaatiota lapsen sairaudesta. Myds kaytannon apu koettiin
tarkeana tuen tarpeena koskien lastenhoitoa, talouden tukemista ja apua sairaan
lapsen laakinnallisissa asioissa. (Geense ym. 2017, 833—-834.) Ammattilaisen
tukea eri rahallisten tukien hakemisessa kaivattiin helpottamaan vanhempien
seka koko perheen taloudellista stressia, jota usein ilmaantuu pitkaaikaisesti
sairaan lapsen perheessa (Pourghaznein ym. 2018, 22). Vanhemmat tarvitsivat
yleisesti tukea munuaissiirteen odotusprosessissa seka tiiviin, luotettavan ja
tukevan yhteistydon terveydenhuollon ammattilaisilta. Tukea kaivattiin erityisesti
kaksoisroolissa toimimiseen ja nimenomaisesti sen hoidolliseen puoleen.
(Agerskov ym. 2022, 6.)
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Kaydessamme aineistoa Ilapi paljastui hyvin nopeasti tuen tarpeiden
samankaltaisuus munuaissairaan lapsen ja pitkaaikaissairaan lapsen perheen
tuen tarpeiden valilla. Perinteiset tuen tarpeet tuntuivat nousevan
valitsemissamme aineistossa esiin, jotka ovat havaittavissa myos
pitkaaikaissairaan lapsen perheen tuen tarpeiden kanssa. Aineistoa
analysoidessamme yritimme |0ytaa uusia, erilaisia tuen tarpeita siina
onnistumatta. Opinnaytetydn tuloksia tarkastellessa selvisi kuitenkin, etta
emotionaalisen tuen tarpeita ei munuaissiirtoa odottavan lapsen perheiden

mielesta huomioida tarpeeksi.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmien ollessa valjia, korostuu eettisyys
raportoinnin kaikissa vaiheissa, alkaen tutkimuskysymyksen tarkasta muotoilusta
oikeanlaisen ja halutun nakokulman saavuttamiseksi (Ahonen, Jaaskelainen,
Kangasniemi, Pietila & Utriainen 2013, 297). Kirjallisuuskatsauksessa on
kaytetty mahdollisimman uutta tutkittua, mieluiten vertaisarvioitua tietoa, joka on
vastannut  esitettyyn  tutkimuskysymykseen. Kirjoitusprosessin  aikana
l&ahdeviittaukset on tarkastettu useaan kertaan, jotta ne ovat varmasti kirjoitettu
oikein ja merkitty lahdeluetteloon selkeasti seka oikeaoppisesti. Tama takaa
kayttamiemme tutkimusartikkeleiden tutkijoiden saavutusten ja tdiden
kunnioituksen. Koko opinnaytetyOprosessin ajan olemme kayttaneet
tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja eli tarkkuutta tutkimustyossa,
rehellisyytta seka yleistd huolellisuutta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012.) Aineisto on analysoitu ilman ennakko-oletuksia seka ilman omakohtaista
kokemusta aiheesta. Siita huolimatta tuen tarpeet osoittautuivat samankaltaisiksi

kuin pitkaaikaissairaan lapsen perheen tuen tarpeet.

Lahteena teoreettiseen viitekehykseen kaytimme Jahnukaisen 2019
katsausartikkelia Lasten munuaissairaudet. Jahnukainen oli lahteenaan
kayttanyt muun muassa Jalanko, Ronnholm ja Holmberg vuoden 1997 saman-
aiheista artikkelia. Vaikkakin osa Jahnukaisen katsausartikkelin alkuperaisista
lahteista ylittavat maarittelemamme lahteiden julkaisuvuoden rajan, luotamme

tiedon sairauksien luonteesta olevan edelleen paikkansapitavaa ja luotettavaa,
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silla tuoreempiakaan julkaisuja ei nimenomaan lasten munuaissairauksista
[Oytynyt. Maarittelimme myos, etta opinnaytetydssamme kasittelemme lapsia
ialtdan 0—17 vuotta. Siitd huolimatta kdytimme Suomen munuaistautirekisterin
vuosiraportin 2020 tilastotietoja, joka kattaa ikavuodet 0—19. Teimme nain,
koska valitsemissamme tutkimusartikkeleissa lapset olivat alle 18-vuotiaita,
mutta emme onnistuneet [0ytamaan tilastotietoa maarittelemassamme
ikdhaarukassa. Voidaan olettaa, etta vain pieni osa tilastojen otannasta oli
ialtdan 18- ja 19-vuotiaita ja suurin osa taas 0—17-vuotiatia, jolloin tilastotietoa

voidaan silti pitaa validina aiheeseemme liittyen.

Voimme todeta, etta tutkimuksen luotettavuudessa voi olla heikentavina tekijoina
aineiston hakuprosessissa kaytetty hakusanojen jarjestys seka asettelu, joka on
mahdollisesti voinut vaikuttaa saatuihin hakutuloksiin. Luotettavuuteen on voinut
vaikuttaa se, etta kaikki valitsemamme tutkimusartikkelit ovat englanninkielisia,
joka ei ole aidinkielemme. Tasta syysta on olemassa mahdollisuus tutkimusten
tulkintavirheisiin. Luotettavuutta heikentaa myos tiedonhaun haastavuus, silla
tutkimuskysymykseen vastanneita tutkimusartikkeleita 16ytyi vain muutamia.
Vaikkakin tutkimusartikkeleiden |0ydokset tukivatkin toisiaan, olisi laajempi

tietokanta aiheesta lisannyt I16yddsten luotettavuutta.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Huomasimme opinnaytetyota tehdessa, ettd munuaissiirtoa odottavan lapsen
perheen tukemisesta I0ytyy hyvin suppeasti tutkimuksia. Loytdmamme
tutkimusartikkelit, jotka valikoituivat tydhon, olivat kaikki englanninkielisia ja niita
oli vain muutama. Jatkotutkimusehdotuksena onkin, ettd munuaissiirtoa
odottavan lapsen perheen tukemista tutkittaisiin lisda, etenkin Suomessa, silla
omalla aidinkielellamme emme |6ytaneet yhtadkaan tutkimuskysymykseemme

vastaavaa tutkimusartikkelia.

Osa loytamistamme tutkimusartikkeleista kasitteli pelkastaan aitien kokemuksia.
Lapsen sairastuminen vakavasti vaikuttaa kuitenkin koko perheeseen, ei vain
sairaan lapsen aitiin, joten olisi erittain tarkeaa, etta aihetta tutkittaisiin

lahtokohtaisesti koko perheen nakokulmasta. Mikali sairaan lapsen koko perheen
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tuen tarpeiden tutkiminen olisi liian laaja aihe, tulisi silti tutkimuksissa huomioida

myos lapsen molemmat vanhemmat.
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disease management of their | vanhemmilta

child parents prefer to turn to

other parents rather than

medical professionals”

“Besides the emotional Tuki sairaan

support from their partner,
family, friends and peers
parents need the support of
health professionals ... for

their children as well”

lapsen sisaruksille

Tuki vanhemmille

ammattilaisilta
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