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Syo0pé, perhekeskeisyys, kokemus, tuki

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli saada selville lasten sydpéatautien hoitotyon on-
nistumisia ja epaonnistumisia. Tutkimuksessa ké&siteltiin tutkimuksen tavoitetta yhdek-
sésta eri perhekeskeisesta nakokulmasta; sairaanhoitaja syopéaan sairastuneen lapsen
omahoitajana, vanhemmat mukana lastensairaanhoidossa, perheen psyykkinen jaksa-
minen ja tuki hoitopolun varrella, muut perheen tukimuodot, lastenosaston hoitohenki-
I6kunta ja osaaminen, viriketoiminta lastenosastolla, syopaan sairastuneen lapsen saat-
tohoito, sydpaan sairastuneen lapsen kuolema seké kuoleman jélkeinen tuki ja tuen
tarve.

Tasséa tutkimuksessa syvéhaastatellaan yhté ditid kolme kertaa. Liséksi teemahaastatel-
laan yhden keskussairaalan ja yhden yliopistosairaalan hoitajaa. Perheella oli hoi-
tosuhde n&ihin molempiin sairaaloihin. Tutkimuksen pohjalta toteutimme opaslehtisen
perheille, jotka lahetetdan yliopistosairaalaan sydpaosastolle. Tamé lehtinen oli tarkoi-
tettu keskussairaalan hoitajien ohjaustilannetta helpottamaan.

Tulosten mukaan éiti olisi kaivannut osastoilta enemmaén henkista tukea ja ohjausta
koko hoitopolun varrella seka kuoleman jalkeen. Aidin mielesta hygieniaosaamisessa
oli puutteita ja osastojen vélill& paljon eroavaisuuksia hoitokéytanndissé seka lapsille
suunnatun viriketoiminnan tarjonnassa. Vanhemmat saivat osallistua lapsensa hoitoon,
ja vertaistukea oli tarjolla. Jatkotutkimusaiheina tarkeimpind koettiin uusien mallien
kehittdminen lasten sydpatautien osastoille, jotta vanhemmille ei jéisi kielteisia koke-
muksia lapsensa hoitopolun varrelta.
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The purpose of this Bachelor’s thesis was to study the successes and failures in the
family-centered treatment of children's cancer diseases. The study approaches the sub-
ject from nine perspectives. These include the nurse’s experiences as the child's pri-
mary nurse, the parents’ role in the treatment, the family's mental wellbeing and the
types of support during the treatment, the staff’s professional skills, the range of
stimulating activities in the children’s ward, the palliative care and the death of a can-
cer child, and the family's need of support after the child's death.

The target family's mother was deep interviewed three times. In addition, one nurse
from a central hospital and one nurse from a university hospital were theme inter-
viewed. The target family had a care relationship with both of the hospitals in ques-
tion. Based on the conclusions drawn from the study a guide booklet was drawn up to
make the guidance situation easier for the nurses. These leaflets will be sent to the
cancer ward of the university hospital.

According to the results, the mother of the cancer child would have wished for more
mental support and guidance both during the treatment and after her child's death. Ac-
cording to the mother, the level of hygiene needed improvement, and she felt that the
wards were very different in terms of treatment practices and options for stimulating
activities. The parents were able to participate in their child's treatment, and peer sup-
port was available. The development of new models for children's cancer wards is
considered the most important subject for further research. This would prevent the
parents' negative experiences during the treatment path.
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Alle 15-vuotiaista lapsista noin 150 sairastuu syopéan joka vuosi. Lasten yleisimpié
syopid ovat aivokasvaimet ja leukemia (Pukkala, Sankila, Rautalahti 2006). Vanhem-
mille lapsen sydpaan sairastuminen on aina kriisi ja se heréttadd voimakkaita tunneko-
kemuksia. Perheet tarvitsevat tukea vanhemmuuteensa vahvistamisessa sek& tunne-
kuorman jakamisessa. (Hopia 2006, 18; Parkkali 2007, 14.)

Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsensa sairaudesta ja onnistunut hoitosuhde lisaa luot-
tamusta hoitohenkilokuntaan. Vanhempien, lapsen ja sairaanhoitajan vélinen hyvéa
vuorovaikutus lisaa lapsen turvallisuudentunnetta sairaalassa lisaten koko perheen hy-
vinvointia. (Nuutila, Salanterd 2006, 43; Lehto 2004, 30, 57.)

Lapsen sairastuminen muuttaa perheen arkea, parisuhdetta, sosiaalisia suhteita ja arvo-
ja. Syopéan sairastuneen laheiset kokevat usein uupumusta ja stressia. (Makela 2004;
Sorsa 2004, 35-37.) Perheet toivovat hoitohenkilokunnalta enemman aikaa ja henkista
tukea. My0s yksilollista kohtelua, yhteydenpitoa ja avointa keskustelua pidetéén tar-
kednd. Tuen saamisen esteend perheet mainitsivat henkil6kunnan kiireen ja resurssipu-
lan. (Laakso 2000, 114; Sorsa 2004, 40.)

Sairaanhoitajan tulee olla avoin, aito seka inhimillinen ja hénell& on suuri vastuu tie-
donantamisessa vanhemmille. Potilaan ja hénen l&aheisensd kohtaamistilanteissa hoita-
jan tulee olla lasnd ymmértaa heidan avuntarvettaan. Hoitajilla on hyvéat mahdollisuu-
det vastata naihin tarpeisiin, mutta silti osa hoitajista ei nde tyonsa lahtokohtana per-
heen yksilollisyytta ja avuntarvetta. Hoitajien mielestd kuolevan potilaan hoitaminen
ja yhteisymmarryksen puuttuminen aiheuttavat kuormitustilanteita (Hopia, 2006, 92-
93; Potinkara 2004, 25- 26; Nuikka, 2002, 94.)

Opinndytetydmme tarkoitus on tutkia vakavasti sairaan lapsen ja perheen hoitotyon
onnistumiskohtia ja kehittdmistarpeita. Asiaa on tarkasteltu monissa tutkimuksissa,
mutta halusimme saada yksittdisen l&heisen &anen kuuluviin. Tarve opinnéytetyol-
lemme nousi yksityisen &idin rankkojen kokemusten kautta. Haastattelemalla aitid se-
k& anonyymin keskussairaalan ettd anonyymin yliopistollisen sairaalan lastenosaston
sairaanhoitajia, pyrimme tuomaan esille lastenhoitotydn ja perhekeskeisyyden onnis-

tumisia ja ongelmia. Koimme, ettd haastattelemalla seka &itia etté asiantuntijoita tyo-
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homme, pystymme tuomaan molempien osapuolien ndkemyksen esiin hoidon onnis-

tumisesta.

2 SYOPAAN SAIRASTUNUT LAPSI

Tavallisimmat syopéataudit lapsilla ovat leukemia seka aivokasvaimet. Niiden yhteen-
laskettu osuus on yli puolet kaikista lasten sydpatapauksista. Kokonaisuudessaan vaes-
ton syOpéataudeista alle prosentti on lasten syopié. Tytoilla seka pojilla on eri syopé-
muotoja jotakuinkin yhta paljon. Lasten sy6pien yleisyys on samoissa lukemissa kuin
aikaisempinakin vuosina. (Pukkala ym. 2006, 21.)

Syo0pé on lapsen kannalta vaativa sairaus. Lahtékohtana kuitenkin on aina, etta lapsi
paranee. Se vaatii lapselta sopeutumiskykya uusiin tilanteisiin. Sairauden vakavuuden
takia se vaatii sairaalahoitojaksoja ja lapselle vieraana ymparistona se voi olla raskas
kokemus. Tarkeaa olisi pitaé lapsen maailma sairaalassaolo aikanakin mahdollisim-
man normaalina. Tutut ja turvalliset puuhat auttavat lasta jaksamaan hoitojaksot pa-
remmin. Tarkedd on muistaa, ettd syopaan sairastunut lapsi on kaikesta huolimatta lap-
si, joka kasvaa ja kehittyy yksil6llisella tavallaan. (Lahteenoja, Kaaria, Loyttyniemi,
Nissinen, Syrjapalo, Tuomarila, Ohman 2008, 7.)

Sairaus saattaa aiheuttaa lapsessa surua, itsesyytoksia ja apeutta. Psyykkinen hyvin-
vointi voi karsié ja tasta olisikin syyta pitaa huolta lapsen sairastuttua seka koko sai-
rauden ajan. Mahdolliset tuttujen ihmisten vierailut piristavat lasta, tuovat mieleen tu-
tun arjen ja tekevét olon mukavaksi. Myos erilaiset tutut aktiviteetit, esimerkiksi leikit
ja liikunta, auttavat kohtaamaan sairautta. Ne ovat myds osa hoitoa ja niiden tavoit-

teena on nopeuttaa lapsen toipumista sairaudestaan. (Lahteenoja ym. 2008, 7.)

Lapsi saattaa saada myos erilaisia rajoituksia sairaalassaoloaikana, jolloin on térkeéa
saada lapsi ymmaértamaan rajoitusten tarpeellisuus ja syy. Sytostaatti-infuusiot tuovat
muun muassa mukanaan lapselle rajoituksia. Silloin heid&n kuuluisi olla omassa huo-
neessa, ja jo tdama voi olla monelle lapselle vaikea asia ymmartaa tai toteuttaa. Lapsi
voi olla pahoinvoiva ja vasynyt ja hyvinkin riippuvainen vanhemmistaan tai hoitavasta
henkilokunnasta. Tarpeisiin tulisi vastata mahdollisimman hyvin. Lapsen piristyessa
rajoitukset jaavat pois ja normaalia vastaava eldma voi sairaalan tiloissa jatkua. Lapsi

leikkii ja litkkuu mielelldan. (Lahteenoja ym. 2008, 7.)
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Vaikka sy6paan sairastunutta lasta hoidetaan aktiivisesti, myds vanhempien tulee pitaa
hyvaa huolta itsestdadn. Uni, liikunta, hyvé ravitsemus ja nesteiden saanti tukevat van-
hempien jaksamista raskaalla taipaleella lapsensa rinnalla. Lapsi tarvitsee vanhempi-
aan ja siksi vanhempien onkin hyva muistaa pitaa itsestadn hyvaa huolta. Perhekeskei-
syys on yksi hoidon tarkea elementti. Koko perhe otetaan huomioon lasta hoidettaessa.
Jos kyseessa on syopadn sairastunut nuori, on tarkedd myos kuunnella nuoren omia
mielipiteitd ja antaa valinnanmahdollisuus. Sy6paan sairastuneiden vauvojen kohdalla
on tarke&é kuunnella vanhempia, mutta toki vauvaakin. Perhekeskeisessa hoitotydssa
kuunnellaan kaikkia perheeseen kuuluvia jasenia. Perheessd yhden sairastuminen on
aina jokaisen perheenjasenen kriisi. Avoin ja rehellinen keskustelu edesauttaa sairas-
tuneen ja perheen kanssa tehtavéa hoitotyo6td, ja edistdd parantumista. Yksityisyys tuli-
si my0s suojata, varsinkin nuoren potilaan kohdalla. Hienotunteinen kohtelu ja kuunte-

lu ovat tarked elementti perhekeskeisyydessa. (Lahteenoja ym. 2008, 10-11.)

2.1 Yleisimmat lasten sydpataudit

Primaarituumorin paikka Tapausmaara
Leukemia 46
Aivokasvaimet 41
Lymfoomat 17
Neuroblastoomat 8
Munuainen 7
Sidekudokset 7
Suolisto 4
Silma 4
Luusto 3
Kilpirauhanen 2

Kives 1
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Maksa 1
Kaikki syovét 151

Taulukko 1. Alle 15-vuotiailla todettujen sydpien keskimaaréiset vuosittaiset maarat
Suomessa vuosina 2000-2004.

(Pukkala 2006, 20)

Lasten yleisimmat syépamuodot ovat leukemia (n. 46 tapausméaéraéd/vuosi), aivokas-
vaimet (n. 41 tapausmaaraé/vuosi) ja lymfoomat (n. 17 tapausmaaraa/vuosi). Harvinai-
simpia syépamuotoja ovat kilpirauhas- (2), kives- (1) ja maksasyovét (1). Yhteensa

lasten sy6pié on vuosittain noin 151 tapausmaaréa. (Pukkala 2006, 20.)

2.1.1 Leukemia

Leukemiaa sairastavalla ei synny kasvainta kehoon, vaan sydpasolut ovat veressa ja
luuytimessa. Syopéasoluja voi myos kertyd imusolmukkeisiin ja muihin elimiin. Leu-
kemiaa sanotaan siis verisyovaksi. Se johtuu luuytimen valkosolujen esiasteiden muut-
tumisesta pahanlaatuisiksi syépasoluiksi. Leukemioita on monia eri tyyppejé. (Musta-
joki 2009.)

Akuutteihin leukemioihin voivat sairastua niin lapset kuin aikuisetkin. Ne syntyvat
yleensa hyvin nopeasti ja oireilevat vasymyksend, luukipuina, erilaisina jatkuvina tu-
lehduksina ja verenvuodoilla. Akuuttia leukemiaa on kahta padmuotoa; myelooinen
(AML) ja lymfaattinen (ALL) akuutti leukemia. (Mustajoki 2009.)

Diagnoosi tehd&an aina luuytimen aspiraationdytteesta (Elonen 1998, 1227).

Akuutteja leukemioita hoidetaan paasaantoisesti solunsalpaajahoidoilla, jotka ovat
raskaita hoitoja kaikenikaisille. Sytostaatit tehoavat tautiin yleensa hyvin, mutta tulos
on usein vain véliaikainen. Taudin rauhallisen vaiheen aikana yritetddnkin antaa poti-
laalle kantasolujen tai luuytimen siirto, koska ndilla keinoilla saadaan tauti yleensé pa-

rannettua. Hoitaminen kannattaa, koska hoitamattomana akuutti leukemia johtaa kuo-
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lemaan. Hoidon aikana voi potilas saada monenlaisia haittavaikutuksia hoitomuodoista

itsestaén seké taudin kuvasta johtuen. (Mustajoki 2009.)

2.1.2 Myelooinen leukemia

Leukemioihin sairastuu vuosittain 40- 50 lasta. Noin 85 % niista on niin sanottua
akuuttia lymfoblastileukemiaa (ALL) ja yli 10 % niin sanottua akuuttia myelooista
leukemiaa (AML). Myds kroonista myelooista leukemiaa (KML) esiintyy, mutta se on
lapsilla harvinainen. Leukemioihin sairastuneet lapset ovat usein alle kouluikaisié.
(Vettenranta, 2010.)

Paranemisennusteet ovat 20- 30 vuoden kuluessa parantuneet selkeésti, noin 80 % pa-
ranee ensimmadisten hoitojen yhteydessa. Joidenkin kohdalla tauti saattaa uusia, ja jot-

kut sairastuneista tarvitsevat luuydinsiirron. (Vettenranta.)

Hoito riippuu aina sairauden vakavuudesta. Hoitojaksot kestavat keskiméaarin vuodesta
- 2%% vuoteen. Leukemiaa hoidetaan paéaséantoisesti solunsalpaajilla. Niit4 annetaan
saannollisesti eripituisina hoitojaksoina. Joissakin tapauksissa suositaan myds sadehoi-
toa. Hoidon aikana immuniteettisuoja huononee, joten lapsi on herkempi esimerkiksi

erilaisille tulehdussairauksille. (Vettenranta.)

2.2 Keskeiset lasten syopatautien hoitomuodot

2.2.1 Solunsalpaajahoito

Sytostaatit eli solunsalpaajat estavat eri tavoin sydpasolujen kasvua ja jakautumista.
Niitd annetaan yleisesti suonensiséisesti osastolla, ruiskeina tai nesteensiirtoina riippu-
en hoito-ohjelmasta. Sytostaatteja voidaan annostella myds suun kautta kapseleiden
muodossa tai lihaspistona. Eri ladkeaineet vaikuttavat eri tavalla; toiset tiettyyn solun-
jakautumisvaiheeseen ja taas toiset kaikkiin vaiheisiin. Syovén hoitoon kaytetaan sa-
maan aikaan useita eri sytostaatteja kuureittain. Tama selittyy mahdollisimman tehok-
kaalla hoitamisella; eri solut ovat aktiivisuuden eri vaiheissa, ja ndin onnistuu mahdol-
lisimman monen solun tuhoaminen. Solut ovat toisiinsa ndhden erilailla herkkia la&ke-
hoidolle. Lepovaiheessa olevat solut eivat ole herkimmaésté paasta sytostaattihoidolle.

Kasvainsolukkoon mahtuu myds soluja, jotka ovat herkimmill&én ja juuri niihin 188-
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kehoito vaikuttaa. Vaikka syopa olisi tutkimusten, esimerkiksi erilaisten laboratorio-
kokeiden mukaan havinnyt, hoitoja jatketaan silti. Talloin hoidetaan niin sanottua
jaénnostautia. (Lahteenoja ym. 2008, 26.)

Akuuttia myelooista leukemiaa hoidetaan yhteispohjoismaisen hoitokaavion mukaises-
ti. Siind on vaikutteita ja samankaltaisuutta myos amerikkalaisen ja eurooppalaisen
hoitokaavion kanssa. Konservatiivinen hoito kestd4 yleensa 7-10 kuukautta ja usein
talla hoidolla noin puolet sairastuneista paranee pitkakestoiseen remissioon, eli tilaan,
jossa leukemian oireet ovat havinneet. Downin oireyhtyman — lapsilla hoitotulokset

ovat paremmat kuin perusterveilla lapsilla. (Aalberg, Aittoméaki ym. 2006, 689.)

Tasmaélaakitysta syopéan tutkitaan koko ajan ja lasten syévan hoidossa niité vasta ko-
keillaan. Niiden haittavaikutukset ovat pienemmat, koska niiden vaikutus kohdistuu
nimenomaan syopasoluun. Tasmalaakkeitd on kolmea erityyppid; monoklonaalinen
vasta-aine, vasta-aineeseen sidottu solunsalpaaja tai radioaktiivinen aine ja ladke, joka
vaikuttaa johonkin tiettyyn erityispiirteeseen syopésolun aineenvaihdunnassa. Mono-
klonaalinen vasta-aine tunnistaa syopasolun pinnan rakenteista sen olevan haitallinen
ja tuhoaa vain sydpasoluja. Rituksimabi on yksi monoklonaalinen vasta-aine, jota kay-
tetadn joskus lasten lymfoomiin. Vasta-aineeseen sidottu solunsalpaaja paasee solun
sisdlle vasta-aineen tarttuessa soluun. Radioaktiivisen aineen séteet paasevat myos so-
luun ja tuhoavat sen. Esimerkiksi Mylotargia kaytetadan syévan hoidossa tdsmalaak-
keend. Imatinibia kdytetaan lasten kroonisiin myelooisiin leukemioihin. Se vaikuttaa
sydpasolun aineenvaihduntaan ja ndin estaa sitd toimimasta normaalilla tavalla. (L&h-
teenoja ym. 2008, 29-30.)

2.2.2 Sadehoito

Sadehoitoa kdytetdadn myos syovan hoidossa. Sita kdytetddn kiinteiden kasvaimien
hoidossa tavoitteena pienentdd kasvainta ennen leikkausta tai vaikuttaa syopasolujen
toimintaan tuhoavasti. Joissakin leukemian muodoissa ja kantasolusiirtojen esihoidos-
sa se on my0s kéaytossd. Sadehoidon tarkoituksena on myds lievittad syévan oireita ja
parantaa lapsen eldmanlaatua. Sadehoitosuunnitelma on aina lapselle yksil6llinen ja
sen tekoon osallistuvat 14&kari, fyysikko ja rontgenhoitaja. Aluksi lapsen ihoon tatuoi-
daan merkit, joiden mukaan sadehoito lapsen elimistdon tapahtuu. Sddehoito itsessdén
kest&a vain ¥2-2 minuuttia, mutta jos lapsi tarvitsee nukutuksen ennen sadehoitoa, se

kestdd kauemmin. Sadehoitokerrat ovat yksilollisid ja hoitosuunnitelman mukaan ete-
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nevid. Niihin vaikuttaa sddehoidon tavoitteet ja kasvaimen laatu. Sadehoidon aikana
seurataan lapsen veriarvoja ja tarvittaessa annetaan lapselle punasolusiirtoja. Hoito on
kivutonta ja siksi miellyttava vaihtoehto lapsen sydvan hoitoon. (Lahteenoja ym. 2008,
30-36.)

2.3 Syo6pahoitojen haittavaikutukset

2.3.1 Sadehoidon haittavaikutukset

Sadehoidon haittavaikutukset riippuvat sadehoitojakson pituudesta ja siitd, mitd osaa
kehosta sadetetaan. Haittojen saaminen on hyvin yksil6llistd. Yleisin haittavaikutus on
sédetettavan ihoalueen punoitus ja arkuus. Ihon hoitaminen sédetyksen aikana on hy-
vin tarkedd. Saannolliset suihkuttelut, ilmahoidot ja kosteusvoiteiden kayttd on suosi-
teltavaa punoittavan ja drtyneen ihon hoidossa. Sddehoitoaamuna kosteusvoidetta ei
saa kayttdad. Myos suu ja nielu voivat kipeytya ja limakalvovaurioita voi tulla sédehoi-
don seurauksena. Myds syljen eritys voi huonontua, ja siksi purskuttelua ja imeskelya
suositellaan, silla ne lisd&vat syljen eritystd. Ravinnonsaannista on huolehdittava. Jos
suun Kipeytymisen takia lapsi on huono sydméaén, on hénelle hyvé tarjota nestemaéisia
lisdravinteita. Suolistovaivoista tyypillisimpia ovat ripuli, ilmavaivat ja pahoinvoinnin
tunne. Niitd esiintyy yleensa vain vatsanseudulle sadetettdessa. Runsaan nesteen saa-
minen ja pienet ateriat ovat suolistovaivoista karsivalle lapselle tarkeit4. Suolistoa &r-
syttavat ruuat, esimerkiksi runsaasti mausteiset ruuat, eivét ole suositeltavia. Ladkehoi-
to on mahdollista suolistovaivojen ilmaantuessa. Hiustenlahto on yleista paénalueen
sadetettaville. Hiukset kuitenkin kasvavat yleensa takaisin sadehoidon loppumisen jal-
keen. (Lahteenoja ym. 2008, 30-36; 43.)

2.3.2 Sytostaattien haittavaikutukset

Kuten edelld jo mainittiin, haittojen p&ésyy on hoidon kohdistuminen myds terveisiin
soluihin. Haittojen ilmaantuminen on osittain yksilollistd, mutta myds hoitojaksojen
pituudet seka laékeaineiden maéarat ja yhdistelmat vaikuttavat haittojen esiintymiseen.
Lapsi voi kokea pahoinvointia tai vatsan arsytystd. Pahoinvointiin on olemassa ladke,
jota voidaan antaa ennen sytostaattien antamista. Lapsen kohdalla pahoinvoinnin en-
naltaehkéisyyn vaikuttaa selkeésti myos ympariston mielekkyys ja virikkeellisyys. Sy-
tostaatteja saava lapsi on hyvé asettaa ymparistoon, joka on hanelle mahdollisimman
mielekds. Ndin pahoinvointi helposti unohtuu.Veriarvot voivat sytostaattien vaikutuk-
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sesta muuttua. Valkosolut voivat huveta verestd, jolloin lapsi on herkempi saamaan
erilaisia infektioita. Neutropenian eli puolustussolujen puutteeseen voidaan antaa val-
kosolujen kasvutekijaa ihonalaisena pistoksena. Verihiutaleet voivat myos havita, jol-
loin lapsi on verenvuotoherkka. Talldin lapselle voi ilmaantua myds pienid verenpur-
kaumia iholle sekd mustelmataipumus kasvaa. Verenvuoto-ongelmien esiintyessa on
aiheellista ottaa yhteytta hoitavaan tahoon. Sytostaatit aiheuttavat myos anemiaa eli
matalaa hemoglobiiniarvoa, jolloin hapenkuljetus lapsen elimistossa on heikentynytta.
Tasta saattaa seurata vasymysta ja lihasheikkoutta seka hengéstymistd. (L&hteenoja
ym. 2008, 26.)

Sytostaatit aiheuttavat myds limakalvovaurioita, jolloin esimerkiksi lapsen suu, suoli,
virtsarakko ja emétin ovat vaarassa saada vaurioita. Limakalvovaurioista seuraa usein
infektoitunut alue. Limakalvovaurioita voi ennaltaehkaista esimerkiksi suun alueella
hyvalla suuhygienialla. Suuhun voi my®s tulla sieni-infektio limakalvovaurion seura-
uksena. Suolen limakalvovauriot oireilevat esimerkiksi ripulina. Limakalvovaurioita
on monenasteisia. My6s hiuksia saattaa lahted hoitojen aikana. Yleensa hiustenl&hto
alkaa 1-10 paivaa sytostaattien alkamisen jalkeen. Hiukset kasvavat kuitenkin hoitojen
jalkeen takaisin, noin 1-2 kuukauden kuluttua hoidoista. Lapsen on mahdollista saada
maksusitoumus hoitavalta ladkarilta peruukkiin, mutta myos huivien ja padhineiden

kayttd on hiustenldhdon aikana suosittua. (L&hteenoja ym. 2008, 27.)

Hoidot voivat aiheuttaa myos aareisverenkierron heikkenemistd, jolloin lapsi voi olla
kémpel6 ja hanella voi olla ummetusta ja silméluomien roikkumista. Sydamen vajaa-
toimintaa esiintyy myds, mutta vain harvoilla. Iho-ongelmat, kuten ihon varin muut-
tuminen taipeissa ja allergisoituminen annettavalle 1adkeaineelle ovat mahdollisia.
Myo6s munuais- ja keuhkovauriot ovat mahdollisia ja niité pidetdén hoitojen aikana
silmalla. Hoitavat la&keaineet voivat vaikuttaa myds lapsen sukurauhasten hormoni-
toimintaan ja hedelmallisyyteen. Lapsia pidetadn ndissa asioissa tarkasti silmalla vield
pitkadn hoitojen antamisen jalkeen. Hedelmaéllisyyteen vaikuttavat haitat riippuvat yk-
silollisista tekijoistd, lapsen idsta seké laékejaksojen pituudesta ja annettavasta l44k-
keestd. (L&hteenoja ym. 2008, 27.)

Valkosolujen vahentyessé verestd, lapsi on infektioherkka. Lapselle voi tulla kuumei-
nen infektio (sepsis) tai joku muu bakteerin aiheuttama tauti. Tartunta on usein lapsen

normaaliflooraan kuuluvista bakteereista. Bakteeri-infektioita hoidetaan antibioottilaa-
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kityksell&. Lapsi voi myds saada sieni-infektion, virusinfektion, herpesviruksen, vesi-
rokon tai vyoruusun. Kuume on usein merkki infektiosta ja on tarkeda saada lapsi hoi-
toon. Ennen infektion toteamista otetaan verindytteita ja harkinnan mukaan aloitetaan
lapselle antibioottilaékitys. Syopaan sairastuneita lapsia varjellaan osastoilla infektioi-
den saamisesta. Jos osastolla on syopéan sairastunut lapsi, hanta hoidetaan suojaeris-
tyksessd omassa huoneessaan. Késihygienian ohjaaminen ja toteuttaminen ovat erit-
tain tarkeité infektioriskin pienentdmisessa. Suihkuttelut ja suun hoito ovat myos tar-
keitd syopéan sairastuneen lapsen infektioiden ehkaisemiseksi. Ihon kunnosta on hyva
pitdd myos huolta, silla pienikin ihorikko on infektioportti elimistéon. (Lahteenoja ym.
2008, 37-39.)

2.4 Haittavaikutusten hoitaminen

Verituotteita voidaan kayttaa huonontuneisiin veriarvoihin. Trombosyytteja eli veri-
hiutaleita voidaan antaa lapselle, jos hanella on matala hemoglobiini. Verihiutaleet
nostattavat hemoglobiiniarvoja. Hyva hemoglobiiniarvo on tarked muun muassa sade-
hoidon aikana, jotta hoidon teho olisi mahdollisimman hyva. Plasmaa voidaan antaa
lapselle infektiohoidon yhteydessd, silla ne korjaavat hyytymistekijoiden puutoksia.
Verituotteet annetaan aina lapsipotilaille sadetettyind, silla ne ovat tutkittuja ja turval-

lisia antaa. (L&hteenoja ym. 2008, 28.)

Kortikosteroidia annetaan my0s eri sytostaattien rinnalla. Lymfaattisissa leukemioissa
seka aivokasvaimien hoidossa niita kaytetaan usein. Ne lievittavat lymfaattisessa leu-
kemiassa pahalaatuisten solujen méaaraa, ja aivokasvainten hoidossa kortikosteroidi
vahent& aivojen turvotusta seka lievittdd paénsarkya ja pahoinvointia. Kortikostero-
idien haittavaikutuksia ovat muun muassa painon ja turvotusten lisdantymiset ja lihas-
voiman heikkenemiset. Mieliala saattaa myos ailahdella. Kortikosteroideja annetaan
lyhyiné kuureina, joten haittavaikutuksetkaan eivét ole pitkakestoisia. (Lahteenoja ym.
2008, 28-29.)

Sulfa-trimetopriini la&kitysté k&ytetdan sytostaattihoitojen ja kortikosteroidilaakityk-
sen rinnalla estamé&én infektioita. L&&kitys on péivittaisin muutamana paivana viikossa

hoitavan ladkérin ohjeiden mukaisesti. (Lahteenoja ym. 2008, 29.)
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3 SYOPAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN HOITO

3.1 Keskuslaskimokatetri ja laskimoportti

Usein sy0péhoitoja annetaan laskimoportin kautta. Sytostaattihoidot, verindytteiden
otot seké suonensisaiset nestehoidot ja ravitsemushoidot tapahtuvat helposti keskus-
laskimon kautta. Laskimoportti on ihonalainen portti, jolla voidaan valttaa pistoskipua
ja ndin hoidot ovat lapselle mielekkaampid. Porttia tulee hoitaa ja tarkkailla saannolli-
sesti, jotta mahdollisia haittoja pystytdan ennaltaehkéaisemaan. Ihorikot, portin paalla
olevat ihoinfektiot ja kipu ovat yleisimpia haittoja. Porttia huuhdellaan osastolla va-
hintaan neljan viikon valein, jos se ei ole ollut kaytdssa. Keskuslaskimokatetria kayte-
tadn myos hoidoissa. Se on ihon alle tunneloitu letku, joka mahdollistaa helpon paasyn
lapsen verenkiertoon. Keskuslaskimokatetrissa on toki enemmaén haasteita kuin itse
laskimoportissa. Talldin tulee huolehtia hyvéastd hygieniasta seka oikeanlaisesta katet-
rin asennosta. Keskuslaskimokatetrin mukana tulee myos rajoitteita, esimerkiksi ui-
mista ja saunomista ei voi tehdé bakteerikontaminaation vuoksi. Katetrin juuri on
my0s puhdistettava sdédnnollisesti. Joskus katetrin k&ytosséa tai olemisessa tulee ongel-
mia, jolloin on syyté ottaa yhteytté lasta hoitavaan tahoon. Katetri voi katketa, irrota,
rei’ittyd tai tukkeutua. RiskitekijOiden varalta katetrin toiminta on tarkastettava saan-
nollisesti osastolla ollessa. (L&hteenoja ym. 2008, 18-22; 24-25.)

3.2 SyoOpéén sairastuneen lapsen tutkimukset

CT- tutkimus eli tietokonekerroskuvaus, MRI- tutkimus ja PET tehddén réntgenosas-

tolla. Tutkimukset ovat lapselle kivuttomia. Laite kuvaa tutkittavaa kohtaa ja tutki-
muksessa lapsen on oltava paikoillaan. Joskus esimerkiksi idsta johtuen lapsi ei pysty
olemaan paikallaan hetked, ja talléin lapsi on hyvé nukuttaa. Ennen nukutusta lapsen
tulisi olla ravinnotta, jotta tutkimus saataisiin tehtyd onnistuneesti. Hyvan lopputulok-
sen saamiseksi lapselle voidaan antaa varjoainetta laskimokanyylin kautta, jolloin ku-
vattavan alueen nékyma paranee. CT- tutkimuksella voidaan kuvata esimerkiksi vat-
saa. MRI- eli magneettilaite on tunnelimainen ja tdmén tutkimuksen aikana lapsi voi
kuunnella kuulokkeista musiikkia. PET- tutkimuksen eli positroniemissiotomografian
avulla saadaan tarkedd tietoa kudosten aineenvaihdunnasta. Ennen tutkimusta lapselle
annetaan suonensisaisesti radioaktiivista varjoainetta. Tarkoituksena on kuvata varjo-

aineen hakeutumista kudoksiin ja aineenvaihduntaa sielld. (L&hteenoja ym. 2008, 15.)
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EEG tehd&an, kun halutaan tarkastella aivojen toimintaa. Lapsen p&én paélle laitetaan

elektrodeja, jotka selvittavat séhkoista toimintaa aivoissa.

EKG selvittaa lapsen syddmen sahkoista kayréé ja toimintaa. Tutkimuksessa elektro-
deja laitetaan rintakehélle, nilkkoihin ja ranteisiin. EKG-tutkimuksen aikana lapsi on

levossa makuullaan.

Isotooppitutkimuksia ovat esimerkiksi luuston gammakuvaus ja MIBG- kartoitus.

N&mékin vaativat ennen tutkimusta merkkiainetta elimist6on kanyylin kautta tutki-

muksen onnistumiseksi.

Lumbaalipunktiossa voidaan tutkia likvoria eli lapsen selkdydinnestetta tai antaa it-

la&kettd, mika hoitaa ja ehkaisee leukemian leviamista keskushermostoon. Punktio
tehddén usein nukutuksessa. Luuydintutkimuksessa otetaan punktioneulalla lapsen

suoliluun harjanteesta nayte, jolla voidaan selvittaa luun tilaa.

Ultradanitutkimuksilla voidaan tutkia esimerkiksi vatsan ja kaulan aluetta seka syda-

men toimintaa ja rakennetta. Tutkimus tehdaan erityiselld anturilla, ja tutkittavalle alu-
eelle levitetdédn geelid. Ultradéanikuva nakyy kuvaruudulla samanaikaisesti.

Keuhko- eli thoraxkuvalla saadaan arvokasta tietoa keuhkojen ja sydamen tilasta. Tho-

rax osoittaa tulendukselliset sairaudet ja silla voidaan my®s tarkistaa keskuslaskimoka-

tetrin tai nendmahaletkun paikka. Myos suurentunut sydan voidaan havaita talla.

Ortopantomografia antaa tietoa hampaiden ja leukaluiden luista. Tietoa saadaan myos

niiden kehitysasteesta. Myos muita rontgenkuvauksia lapselle voidaan tehda ja saa-

daan tietoa isoista luista, esimerkiksi reisiluista. (Lahteenoja ym. 2008, 16-17.)

3.3 Kantasolusiirrot

Kantasolusiirrot voidaan tehda joko allogeenisesti tai autologisesti. Allogeenisessa
kantasolujen siirrossa lapsipotilas saa kantasolusiirrdnnéiset terveelta luovuttajalta.
Autologisessa siirrossa potilaan kantasolut kerdtaan potilaalta itseltdén. Usein kan-
tasolusiirto parantaa lapsipotilaan taudin selviytymisennustetta. Allogeenisia kan-

tasolusiirtoja suoritetaan vain HYKS:n Lasten ja nuorten sairaalassa sekd TYKS:n
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kantasolujensiirtoyksikdissa. Autologisia siirtoja tehddén kaikissa Suomen yliopisto-

sairaaloissa. (Lahteenoja ym. 2008, 54.)

Allogeenisia siirtoja kaytetddn 1ahinna pahalaatuisissa verisyovissa, esimerkiksi leu-
kemioissa. Tavoitteena on havittaa tauti vaihtamalla luuydin. Ennen siirtoa lapsi on
saanut raskaan ja korkea-annoksisen sytostaattihoidon ja mahdollisesti myds koko ke-
hon sédehoitoa. Luovuttaja voi olla vanhempi, sisarus tai aivan vieras ihminen. Luovu-
tusmateriaalia saadaan luuytimesté tai &areisverenkierrosta. Myos vastasyntyneen vau-

van istukkaveresté voidaan ottaa siirrannéisia. (L&hteenoja ym. 2008, 54.)

Ennen kantasolusiirtoa on tarkedd huomioida koko perhe ja valmistella heita tulevaan.
Hyvélla valmistelulla ja tiedonannolla on merkitysté jatkohoidonkin kannalta, koska se
motivoi myo0s lasta itsed&n hoitamaan kuntoaan paremmaksi siirron suorittamisen jal-
keen. Ennen siirtoa on tarkeaa selvittaa lapsen taudin tilanne, elimistén kunto ja muita
lisatietoja mahdollisten sivuvaikutusten varalta. Esitutkimuksiin lukeutuu muun muas-
sa luuydintutkimus, likvor- eli selkdydinnestetutkimus, tietokonekerroskuvaus, ront-
genkuvaukset, sydantutkimukset seka veri- ja viljelynédytteet. Kaikille siirtoon tuleville
asetetaan myos toinen tunneloitu keskuslaskimokatetri lapsen hoitamisen helpottami-
seksi. Esihoitoon kuuluu myos 2-6 pdivan mittainen solunsalpaajahoito seké 3-5 pai-

van sddehoito kaksi kertaa pdivassa. (L&hteenoja ym. 2008, 54.)

Jos kantasolusiirto tehddén allogeenisesti, luovuttaja saapuu sairaalaan toimenpidetté
edeltavana paivana. Luuytimen kerdys tapahtuu leikkaussalissa nukutettuna. Luovutta-
ja kotiutuu seuraavana paivana osastolta. Jos siirrannaiset tulevat tuntemattomalta
henkiloltd, kuriiri hakee ne toimenpidepéivéné osastolle ja ne siirretaan tunneloidun
keskuslaskimokatetrin kautta lapsen verenkiertoon. Siirto tapahtuu lapsen omassa
huoneessa ja siirron aikana, sekéd koko siirtopdivan ajan tarkkaillaan lapsen vitaalielin-

toimintoja. (Lahteenoja ym. 2008, 54.)

Kantasolusiirtoa seuraa matalasoluvaihe, jolloin lapsen elimistossa hdnen oma luuyti-
mensa eika luovutettu luuydin vield toimi. Matalasoluvaihe kestaa 2-3 viikkoa. Sen ai-
kana luuydin ei siis tuota verisoluja ja téalloin esimerkiksi infektioriski kasvaa. Luu-
ytimen toiminnan aloittamisen vauhdittamiseksi voidaan antaa kasvutekijahoitoa, joka
annetaan paivittain pistoksena ihon alle. Punasolu- ja trombosyyttisiirrot ovat tallgin

tarpeellisia lapselle. Lapsen ravitsemus tapahtuu matalasoluvaiheen aikana keskuslas-
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kimokatetrin kautta, koska lapsen ruokahalu on usein huono, suu on kipea seka ravin-

toaineiden imeytyminen elimistossé on heikentynyt. (Lahteenoja ym. 2008, 54.)

Allogeeninen kantasolusiirre voi aiheuttaa siirtdmisen jalkeen kaanteishyljinnan, jol-
loin siirrdanndisen puolustussolut reagoivat negatiivisesti uuteen ja vieraaseen isénta-
elimistoéon. Kéénteishyljintad voidaan ehkéista ladkehoidolla, esimerkiksi antamalla
syklosporiini- ja metotreksaattiyhdistelmalaakitystd. Myos suuret kortikosteroidian-
nokset voivat olla avuksi kdanteishyljinnan hoidossa. Ké&anteishyljinta lievana on jok-
seenkin toivottavaakin, silla se edistéda leukemian paranemista. Kaanteishyljinnan oi-
reita ovat ripuli ja ihottumat ja sen esiintymispaikkoja ovat muun muassa iho, suolisto
ja maksa. Akuutti kaéanteishyljinté alkaa heti siirron jalkeen, krooninen kaanteishyljin-
ta vasta my6hemmin. Lapsi voi karsid molemmista allogeenisen kantasolusiirron j&l-
keen. (Lahteenoja ym. 2008, 54-56.)

Autologista kantasolusiirtoa kéytetaan lahinna kiinteiden kasvaimien hoidossa yhdessé
sytostaattilaékityksen kanssa. Se on esitutkimuksiltaan ja jatkohoidoltaan hieman sa-
mankaltainen kuin allogeeninen kantasolusiirto. Kantasolusiirteet kerdatd&n usein lap-
selle kaulan laskimoon asetetun kanyylin tai katetrin kautta. Se voidaan tehda nuku-
tuksessa tai ilman. Kerétyt kantasolut séilytetdan ensin syvéjaassa (-196 celsiusta) ja
hoidon my6hemmaéssa vaiheessa ne palautetaan takaisin lapsen verenkiertoon keskus-
laskimokatetrin kautta. Lapselle tehdd&n samanlaisia esitutkimuksia kuin allogeenises-
sa kantasolusiirrossakin. Autologisia kantasolusiirtoja voidaan tehda parhaimmillaan

kaksikin kappaletta lapselle, ladkarin harkinnan mukaan. (Léhteenoja ym. 208, 62-63.)

3.4 Syopakipu ja sen hoito

Kivun kokeminen on aina yksilollistd — joku tuntee kipua kovemmin kuin toiset. Syo-
paan sairastunut lapsi tuntee Kipua sairauden itsensé takia, hoitojen ja toimenpiteiden
takia sek& mahdollisten infektioiden takia. Kipuun vaikuttaa myos lapsen pelkotilat,
aiemmat kokemukset esimerkiksi toimenpiteistd, opitut tavat seka suhteet vanhempiin.
Mielialalla ja persoonallisuudella on myds merkitysta kivun tuntemisessa. Hyvalla
mielelld ollessaan, lapsi ei valttamatta koe kipua samanlaisena kuin huonona paivéana.
(L&hteenoja ym. 2008, 40-41.)

Hyvaan kivunhoitoon kuuluvat kivun arviointi ja kipulddkityksen vaikutuksen seuraa-

minen. Kivun arviointia voi tehd& sairaalassa verenpainetta, syketté ja hengitysta tark-
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kailemalla. Leikki-ikéinen lapsi osaa kertoa kivun luonteesta ja kivun paikasta, mutta
sitd nuorempaa tulee vanhempien kanssa yhteistyossa tarkkailla ja arvioida. Lapsen
kipua voidaan arvioida kipumittarin avulla. Kipumittari taytyy opettaa lapselle sairas-

tumisen alkuvaiheessa. (Lahteenoja ym. 2008, 41.)

Kivunhoitoa voidaan toteuttaa laékitsemalla tai myos ladkkeettd. Ladkkeeton Kivun-
hoito pita4 sisélldan asentohoitoa, kylma- ja lampdhoitoa, hierontaa ja musiikkia ja
rentoutusta. Lapsen syliin ottaminen tai juttelu voi auttaa kivunhoidossa. Myos lapsen
valmistaminen on tarkedd kivunhoidossa. Kertomalla perheelle ja lapselle rehellisesti
tulevista toimenpiteista tai muista jatkoista myos lapsi paasee realistisesti mukaan hoi-
toonsa ja voi nain valmistautua tulevaan paremmin. My6s vanhempien mukaan otta-
minen esimerkiksi tutkimuksiin luo lapselle turvallisen olon ja vaikuttaa nain kivun-
hoitoon. (Lahteenoja ym. 2008, 41-42.)

Laakkeellisessa hoidossa valtetddan mahdollisuuksien mukaan lapsen pistamista, ja
suositaan suun kautta annettavia valmisteita. Perdsuoleen annettavia valmisteita syo-
paan sairastuneelle lapselle ei saa antaa mahdollisten limakalvovaurioiden takia. Jat-
kuva Kipulaakitys on suositeltavaa syopaan sairastuneella lapsella. La&kehoito tahtaa
hyvaan kivunhallintaan ja kivuttomaan arkielaméén lapsen omassa ymparistossa. On
myo0s tarkedd, ettd vanhemmat ovat tietoisia lapsensa kipuldakityksestd, jotta he voivat
seurata ladkehoidon vaikuttavuutta kivunhoidossa. (Lahteenoja ym. 2008, 42.)

3.5 Ravitsemus

Ravitsemus on haasteellinen osa syopéan sairastuneen lapsen hoitoa. Usein ruoka ei
maistu lapsille ja mieltymykset muuttuvat. On tarked4 tarkkailla lapsen mieltymysten
muutoksia ja ravinnon maéraa paivittain, jotta aliravitsemukselta valtyttaisiin. Painon
kehitystad on myos hyva tarkkailla, jotta nahdaan onko ravitsemuksen taso. Hyva ravit-
semus edesauttaa parantumista infektioista, parantaa vireystilaa ja vastustuskykya seké
kohentaa kokonaisuudessaan lapsen eldménlaatua. Tarpeen mukaan ruuan antotapaa ja
méaaraé pystytdan muuttelemaan lapsen mieltymyksien ja halujen mukaan. (Lahteenoja
ym. 2008, 46.)

Syo6pahoitojen aikana lapsen makuaisti muuttuu, ja ndin myds ravinnon maistuminen
heikentyy ja mieltymykset muuttuvat. My6s hajuaisti usein herkistyy. Mahdollinen
hoitojen haittavaikutuksena saatu pahoinvointi huonontaa myos ruokahalua. Limakal-
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vovauriot saattavat tehda ruokailutilanteista kivuliaita, heikentéen ruokahalua. Mah-
dollinen sairauden mukana tullut masennus heikentda myos lapsen innostusta ruokaan.
Ruokailutilanteet tulisivat olla lapselle mielekkait& ja myonteiselld ilmapiirilla on
merkitysta ravinnonsaannin kannalta. Myonteista ilmapiiria voidaan luoda kattauksel-
la, musiikilla ja tutulla ja mukavalla ruokailuseuralla. Myds mieliruokien tarjoaminen
parantaa ravinnonsaantia. Ruokailutilanteen tulisi olla kiireeton ja niiden tulisi olla
saannollisid. Ruokailu rytmittaa péivaa ja antaa lapselle turvallisen olon. Péivittaista
ruokamaaréa voi suurentaa antamalla lapselle useita pienid aterioita ja pienié vélipalo-
ja paivan aikana. Myos elintarvikkeiden valintaan olisi syyta kiinnittd4d huomiota. Ras-
van ja kerman lisdédminen esimerkiksi ruokiin tuo niihin lisdenergiaa kasvattamatta
kuitenkaan lapsen annoskokoja. Lisdravinnevalmisteita voi myos tarjoilla lapselle péi-
van mittaan. Ne ovat hyvié vélipaloja tai aterian rikastuttajia. (Lahteenoja ym. 2008,
46-50.)

Joskus kuitenkin on tilanteita, joissa lapselle ei ravinto maistu normaalisti suun kautta.
Silloin on muita tapoja turvata ravinnonsaanti. Parenteraalisessa ravitsemuksessa lapsi
saa ravintonsa suonensiséisesti. Suonensiséinen ravitsemus on kuitenkin tilapaista,
mutta hyvin tasaisesti annettavaa. Lapsi saa sitd kautta kaikki ravintoaineet. Sité voi-
daan kayttaa tdydennyksena ravitsemukseen tai korvaamaan ravitsemus kokonaan.
Letkuravitsemuksessa lapsi saa ravinnon joko nendmahaletkun tai vatsan peitteiden
lapi menevan ravitsemusavanteen eli PEG- letkun kautta. Letkuravinteet sisaltavat
kaikki ravintoaineet, ja se suunnitellaan lapselle yksilollisesti. (L&dhteenoja ym. 2008,
50.)

3.6 Virikkeellisyyden merkitys sairaalassa

Leikki tarjoaa lapsen ika- ja kehitystasoa vastaavaa toimintaa, joka taas tukee normaa-
lia kasvua ja kehitysta. Leikin avulla lapsi harjoittaa esimerkiksi motorisia ja sosiaali-
sia taitojaan. Leikeissé lapsen omatoimisuus ja paatoksenteko mahdollistuu. T&méa ko-
rostuu sairaalassa, jossa lapselle tehdaan useita tutkimuksia vasten tahtoa. Leikeisséa
lapsella on valinnan mahdollisuus ja hanen paatoksidén kunnioitetaan. (Mité tehtdis?
2004, 11.)

Sairaalassa lapset ovat hyvin riippuvaisia ympériston tarjoamista mahdollisuuksista

leikkiin. Jotta lapsi pystyisi sairaudesta tai vammasta huolimatta toteuttaa itsedan ika-
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tasoaan vastaavalla tavalla, ovat vanhemmat, hoitajat ja opettajat avainasemassa. (Hii-
tola 2000, 8.) Sairaalaleikeissé esimerkiksi nuken avulla hoitaja voi ndyttda miten jo-
kin toimenpide tai hoito tehdaan. Lapselle on tarke&é antaa myos mahdollisuus roolien
vaihtoon. Uudessa roolissa lapsi tekee paatokset laékarina tai hoitajana ja lelulle teh-
daan epamiellyttavia toimenpiteitd. Tarkedd on esittaa asiat konkreettisesti ja antaa
lapsen nahdé oikeita hoito- ja tutkimusvélineita. Leikkiméalla lapsi saa pelottavat tilan-
teet otettua haltuun ja hdnen on helpompi hyvaksya ne. Ndin lapsen valmistelu toi-
menpiteeseen helpottuu huomattavasti. (Mita tehtédis? 2004, 11-12.)

4 SYOPAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN HOITOPOLKU

4.1 Eri-ikaisten lasten sairastuminen

Vauvaikainen. Imevdinen reagoi sairastumiseensa hyvin kokonaisvaltaisesti. LeikKki ei
kiinnosta ja vauva on itkuinen ja vaisu tai kiukkuinen. Uni saattaa hairiintya joko niin,
ettd lapsi nukkuu poikkeuksellisen paljon tai hyvin katkonaisesti. Ruokahalu huononee
sairauden aikana ja vanhemman syli tuntuu olevan ainoa paikka, jossa vauva viihtyy.
Vauvan sairastaessa han yleensa taantuu jo opituissa taidoissaan, mutta kehittyminen

palautuu paranemisen my6téd. (Muurinen, Surakka 2001, 61-62.)

Leikki-ikainen. Kuten vauvaikéisen, myos leikki-ikaisen olemuksessa nakyy selvé
muutos lapsen sairastaessa. Taméan ikdinen osaa paikallistaa kipeita kohtia, mutta ei
osaa luonnehtia kipua. Kipu lisaé pelkoa ja siksi se on otettava vakavasti lastenhoito-
tyossd. Yleisesti 1-2 vuotiaat osoittavat pelkoaan itkuna ja aggressiona. Jos tuttu hoita-
ja on pitkaan poissa sairaalasta, lapsi saattaa muuttua apaattiseksi ja ikd&n kuin alistuu
hoitamiseen. Leikki-ikdiselle on puhuttava ’parantamisesta” tai “korjaamisesta” ja an-
nettava hanen ymmartaa ettei sairaus ole hanen vikansa. Pitkédn sairaalajakson myo6téa
lapsen kehitys saattaa taantua, mutta vanhempien mukanaolo yleensa estdd emotionaa-
listen héirididen syntyd. (Muurinen, Surakka 2001, 63-64.)

Murrosikdinen. Tdman ikdinen osaa paikallistaa tarkasti kipukohtia ja kipu heijastuu
koko olemukseen, jolloin fyysinen kipu saa aikaan henkista kipua. Nuori ei valttamatta
jaksa sy0dé, pelata, tavata kavereita ja keskittya kouluun. Nuorella saattaa olla hyvin
voimakkaita syyllisyydentunteita ja kuolemanpelkoja. Sairastuminen on uhka kehitty-

valle identiteetille, jolloin nuori ei halua keskustella vanhempiensa kanssa, vaan hakee
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tukea muualta. Ristiriitaiset tunteet nakyvét hyvin lapsenomaisina ja toisinaan hyvin

aikuismaisina kayttaytymisen piirteind. (Muurinen, Surakka 2001, 64-65.)

4.2 Lapsen hoitopolku

4.2.1 Lasten

Hoitopolku tarkoittaa potilaan etenemisté kotoa eri avohoitopalveluihin, hoitolaitok-
siin, kulkua niiden siséll& tai eri laitosten valilla seka kotiutumista. Hoitopolun alun ja
lopun tuntemisen avulla eri hoitopaikat saadaan saumattomasti liitettya yhteen. Hoito-
polun maarittamisen avulla pystytadn arvioimaan avohoitokéynnit, hoitoon osallistuvat
yksikot ja eri hoitokontaktit, hoito- ja odotusajat seké taloudellisuus. Yksinkertaistet-
tuna se kuvaa, kuinka monta ovea potilas avaa ja kuinka monta ihmista han tapaa hoi-

tonsa aikana. (livanainen, Jauhiainen, Pikkarainen 2006, 68.)

osastohoidon erityispiirteita

Lapsen joutuminen sairaalahoitoon on erityista siksi, ettd hanelld on mukana hoidossa
myo6s vanhemmat. Lapselle itselle ja hanen vanhemmilleen sairaalahoito on usein vie-
ras ja pelottava kokemus. Vieraat ihmiset paattavat hoidosta, eikd perhe tunne hoito-
henkil6kuntaa tai osaston tapoja. Tulovaiheessa on tarkedd, etta lapsella on osastolla
paikka valmiina ja ettd heidat otetaan rauhallisesti vastaan. Hoitajan on kuunneltava
mité lapsi tai vanhemmat kertovat tai toivovat ja heitd tulee rohkaista osallistumaan
hoitoon. Vanhemmat voivat esimerkiksi pestd, syottad, pukea ja nukuttaa lastaan seka
olla antamassa turvaa ja rakkautta. Tall6in myds koti-ikava ja lapsen pelokkuus sairaa-
laa kohtaan vahenevit helpottaen sopeutumista. Seka vanhemmille ettd lapselle on ha-
nen ikansé ja kehitystasonsa huomioon ottaen kerrottava rehellisesti sairaudesta, hoi-
dosta ja sen kestosta. Hoidon laatuun tulee kiinnittdd huomiota, sill& sairaalassa saadut
kokemukset vaikuttavat jopa vuosia perheen kasitykseen henkil6kunnasta, sairastami-

sesta seka siihen liittyvista seikoista. (Kantero, Levo, Osterlund 2000, 97-100.)

4.2.2 Hoito keskussairaalan lastenosastolla

Keskussairaalassa hoidetaan lapsia lastensairaalassa. Lastensairaalassa sijaitsee lasten-
tautien vuodeosasto ja -poliklinikka seka lasten neurologinen vuodeosasto ja -
poliklinikka. Sy6paan sairastuneet lapset hoidetaan lastentautien seka vuodeosastolla
ettd poliklinikalla. Sairaalaan tullaan aina l&hetteelld. Vuodeosastohoitoon paasee Kii-

reellisend ympéri vuorokauden. Paivasaikaan tulo tapahtuu lastentautien poliklinikan
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kautta ja paivystysaikana (iltaisin, 6isin, viikonloppuisin) soittamalla suoraan osastol-

le. (Kymenlaakson keskussairaala, sairaalamatka.)

Vanhempi voi oleskella lapsensa kanssa osastolla ympéri vuorokauden, koska lapsen
huoneessa on vuodepaikka myds aikuiselle. Vanhemmille on varattu myés oma lepo-
huone, jossa voi rentoutua ja syoda omia evditad. Vanhempi voi ruokailla myds osastol-
la maksullisesti tai sairaalan kahviossa tai ruokasalissa. (Kymenlaakson keskussairaa-
la, kaytantannon asioita vanhemmille.) Keskeisimmat arvot osastolla ovat perhekes-
keisyys, ihmisarvo, yksilollisyys, turvallisuus, vastuullisuus ja vaitiolovelvollisuus

(Kymenlaakson keskussairaala, periaatteita).

Lastenosasto L1A:lla toteutetaan yksildvastuista hoitotydmallia. Tdm4 tarkoittaa sitd,
ettd lapselle nimet&d&n hanen saapuessaan osastolle oma sairaanhoitaja seké lastenhoi-
taja. Omahoitajat suunnittelevat lapsen hoitoa ja varmistavat ndin sen jatkuvuutta seka
yksilollisyyttd. Myos Satakunnassa lastenosastolla vanhemmilla on vapaa paasy osas-
tolle, mutta vierailut toivotaan tapahtuvat vasta klo. 14 jalkeen ja vierailuistakin olisi
hyva sopia lastenosaston henkilékunnan kanssa. Satakunnan keskussairaalaan lapsi voi
ottaa mukaansa oman lelun, mutta osastolla on runsaasti virikkeitd, muun muassa pele-
ja, kirjoja ja askarteluohjaaja kay arkipaivisin osastolla viihdyttamassa lapsia. Myos
kirjasto kiertda osastolla kaksi kertaa viikossa ja osastolle on myds mahdollisuus saada
sairaalakoulun opettaja ohjaamaan peruskouluikaisia lapsia koulutdissa. (Satakunnan

sairaanhoitopiiri, Lastenosasto L1A.)

Keski-Suomen sairaanhoitopiirin lastenosasto 1:11a osasto on jaettu kahteen osaan; toi-
sella puolella hoidetaan infektoituneita lapsia ja toisella kirurgisia sek& muuten &killi-
sesti sairastuneita lapsipotilaita. Osa lapsipotilaista tulee osastolle my®s erilaisiin tut-
kimuksiin. Ikdjakauma vaihtelee 0-16 —vuotiaiden valilla. (Keski-Suomen sairaanhoi-
topiiri, Yleista osastostamme.) Sairaalassa sijaitsee lastenneurologinen poliklinikka,
lastentautien poliklinikka, lastenosasto 1 seké& vastasyntyneiden osasto 3 (Keski-

Suomen sairaanhoitopiiri, Esittely).

4.2.3 Hoito yliopistollisessa sairaalassa

Helsingissa lasten sydpéatauteja hoitaa Lasten ja nuorten sairaalan osasto K10. Suoja-
eristysosastolla on 13 vuodepaikkaa ja sytostaattiosastolla on 6 vuodepaikkaa. Néista
paikoista 10 on tehostettuja valvontapaikkoja. Suojaeristysosastolla hoidetaan infekti-



26

set syopépotilaat, kantasolusiirtopotilaat seka leukemian alkuhoidossa olevat potilaat.
Sytostaattiosastolle tulee ennalta suunnitellut lapset, jotka saavat solunsalpaajahoitoa.
Osasto on saanut ja saa jatkuvasti uusia lahjoituksia, joiden avulla on osastolle palkat-
tu muun muassa liséa henkildkuntaa ja ostettu laitteita. (Helsingin Lastenklinikan

osasto 10 lapsipotilaiden tuki ry, hoidoista osastolla 10.)

Osastolla on my6s avohoitoyksikko, joka antaa polikliinisesti muun muassa solunsal-
paajahoitoja ja verensiirtoja ja tekee tutkimuksia. Avohoitokdyntejé vuosittain on noin
5500 kappaletta. K10 toimenpideyksikdssa tehd&dan nimensa mukaisesti paljon toi-
menpiteitd kolmena péivana viikossa, esimerkiksi poistetaan keskuslaskimokatetreja ja
otetaan luuydin néytteitd. Vuosittain toimenpiteité tehd4d&n vuodeosaston sekd avohoi-
toyksikon lapsille keskimaarin 700 kappaletta. Osastolla vallitsee omahoitaja-
jarjestelma eli jokaisella lapsella on oma sairaanhoitaja seké laakari, jotka pyritaan pi-
tdmaan samoina lapsen hoitopolun edetessa. Ylilaakari tapaa kaikki perheet. Myos eri-
tyistyontekijat kuten sosiaalityontekija ja psykologi tapaavat perheitd tarvittaessa osas-
tolla. Osastolla on pyrkimys, ettd jokainen perhe pdasisi vahintadn kerran osallistu-
maan sopeutumisvalmennuskurssille. Osaston periaatteita ovat yksilollisyys, perhe-
keskeisyys, omatoimisuus, turvallisuus, jatkuvuus seké kasvu ja kehitys. Arviolta 1/5
lapsipotilaasta menehtyy hyvista hoitoyrityksistd huolimatta. Saattohoitoa pystytaan
toteuttamaan kotioloissa, niin, ettd osasto K10 toimii tukiosastona. Perheen on mah-
dollista saada talléin myos kotisairaanhoitopalveluita. (Helsingin Lastenklinikan osas-

to 10 lapsipotilaiden tuki ry, hoidoista osalla 10, jatkoa.)

Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lasten veri- ja syopétautien osastolla hoidetaan
tavallisesti lasten leukemioita seka erilaisia kasvaimia. Osastolla annetaan ladke- seka
sédehoitoa, kantasolusiirtoja ja joskus myds hoidetaan Kirurgisesti syopaan sairastu-
neita lapsia. Lastenosastolla viihtyvyyteen on Kiinnitetty erityisesti huomiota, sill&
usein osastolla vietetadn pitkiakin aikoja. Lasten omia toiveita seké tapoja huomioi-
daan hoitoty6ssa. Osastolla ollessa lapsilla on nimetyt omahoitajat. Varsinaisia vierai-
luaikoja osastolla ei ole. Vanhemmat seké sisarukset saavat viettaa aikaa osastolla.
Hoitohenkilokunnalta saa lisda tietoa vanhempien yopymismahdollisuuksista. (Kuopi-

on yliopistollinen sairaala, Lasten veri- ja syOpatautien osasto.)

Turun yliopistollisessa sairaalassa lasten vuodeosastolla 416:1la hoidetaan lasten syo-

patauteja. Potilashuoneita on 9, joista kaikki ovat eristyshuoneita. Osastolla on mah-
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dollista toisen vanhemmista yopya. Vuosittain osasto hoitaa 500-600 sy6péén sairas-
tunutta lasta, keskiméaaréinen osastolla oloaika on 3,2 vuorokautta. (Turun yliopistolli-
nen sairaala, Lasten vuodeosasto 416 ja lasten hematologinen poliklinikka 416/02.)

4.2.4 Moniammatillinen yhteisty6 lastenhoitotydssa

Hoitopaikkojen ja kotivéen tiivis yhteistyo ja hyvé tiedonkulku edistévét hoidon onnis-
tumista. Hoitohenkilokunta auttaa ja tukee vanhempia, ja vanhemmat osallistuvat lap-
sensa hoitoon niin aktiivisesti kuin se on suinkin mahdollista. Hyvaa yhteisty6ta on
myo6s kysyminen ongelmatilanteissa puolin ja toisin, luottamus toisiinsa ja turvautumi-
sen mahdollisuus. Lasten syopéosastoilla vallitsee yksilovastuinen hoitotyon tyonja-
komalli eli sairastuneelle on nimetty yksi tai useampi sairaanhoitaja tai lastenhoitaja.
Omahoitaja tutustuu perheeseen paremmin ja han tulee tutuksi perheen kanssa. Oma-
hoitajat ja ladkarit tekevat myos katkeamatonta yhteistyota keskendaan, mutta perhe
kohtaa sairaalajaksoilla myds muita laékéreita ja hoitajia, jotka ovat perehtyneet per-
heen tilanteeseen ja lapsen sairauteen. Myds muita erityistyontekijoita saattaa perheel-
le hoitopolun aikana tulla vastaan, esimerkiksi kuntoutusohjaajia, sosiaalityontekijoita,
psyKkiatreja tai psykologeja. Lapsi kdy yliopistosairaalassa sekd mahdollisesti myos
oman paikkakuntansa alue- tai keskussairaalassa valikontrolleissa. Kun hoidettava lap-
si k&y useammassa sairaalassa sairautensa aikana, on todella tarkead, ettd tieto kulkee
sairaaloiden valilla hyvin. Se edistaa hoidon sujuvuutta ja parantaa luottamusta hoito-
tyohon. (Lahteenoja ym. 2008, 12-13.)

5 PERHEKESKEINEN SYOPAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN HOITOTYO
5.1 Perheen méaritelma

Perinteisesti perheeseen on kuulunut &idin, isan ja lasten muodostama kokonaisuus,
jolloin on puhuttu niin sanotusta ydinperheestd. Y dinperheessa jasenet ovat biologisin
perustein sidoksissa toisiinsa.(Astedt-Kurki, Jussila ym. 2006, 11). Perhe, jossa on lap-
si tai lapsia ja vain toinen vanhempi on myos biologisin perustein kytkoksissa toisiin-
sa, mutta talléin ei puhuta enda ydinperheesta (Asted-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto,
Maijala, Paavilainen, Potinkara. 2006, 12.)

Paunonen ja Vehvildinen-Julkunen (1999) ovat kritisoineet tat4 perheen maarittelyta-

paa suppeaksi. Heiddn mukaansa perheen méérittely on sidoksissa kulttuuriin ja yh-
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teiskunnalliseen muutokseen. Nyky-yhteiskunnassa perheet harvoin koostuvat ydin-
perheestd avioerojen, yksinhuoltajuuden ja perhekokonaisuuksien muuttumisen vuok-

si. (Paunonen, Vehvildinen-Julkunen 1999, 15.)

Tasséa tydssa tarkoitamme perheella sairasta lasta ja hanen elaméansa tai hoitoonsa
osallistuvia vanhempia ja sisaruksia. Paapaino on lapsen aidill&, jonka kokemuksiin

tdma tyo pohjautuu.

5.1.1 Perhekeskeisyys ja sen merkitys lastenhoitotydssa

Paunonen, Vehvildinen-Julkunen (1999) mukaan kaytannon hoitotydssé perhekeskei-
syys voi merkité kahta eri asiaa. Joko perhe on vain taustatukena ja yksilé on hoidossa
keskeinen osa tai perhe itsessdén on keskeinen mielenkiinnon kohde yksilon jd&dessa
taka-alalle. Perheen ottaminen mukaan hoitotydhon on kannattavaa paitsi taloudellisis-
ta my0s sosiaalisista syista. Perheen tuki sairaalle potilaalle lisdd hédnen hyvaa oloaan
ja kohentaa hanen terveydentilaansa. Taté kautta sairaalajaksot voivat lyhentya tai jopa
jaada kokonaan pois. Perheen ottamiseen mukaan kannattaa kiinnittdd huomiota nel-
jasta syysta; yhden perheenjésenen sairaus vaikuttaa yleensé koko perhekokonaisuu-
teen ja muihin perheenjaseniin, perheen toiminnalla on keskeinen vaikutus sairauksien
ennaltaehkaisyyn ja ihmisen paranemiseen, yhden perheenjésenen puhjennut tai piilos-
sa oleva sairaus koskee myds muita perheenjasenié ja tiedon saaminen potilaasta on
laajempaa perheen ollessa mukana hoidossa. (Paunonen, Vehvildinen-Julkunen 1999,
17-18.)

Lastenhoitotydn tarkein lahtokohta on koko perheen kohtaaminen asiakkaana. Nain
koko perheen terveyden ja hyvinvoinnin edistdiminen voidaan saavuttaa. (Ivanoff, Ki-
tinoja, Rahko, Risku, Palo 2006, 17, 22.)

5.1.2 Perhe sairaanhoidossa

Useissa tutkimuksissa on todettu, ettd vanhemmat tarvitsevat paljon tukea ja tietoa lap-
sensa sairaudesta ja hoitamisesta (Nuutila, Salanterd 2006), tukea vanhemmuuden
vahvistamisessa seké tunnekuorman jakamisessa (Hopia, 2006). Tarke&na pidettiin
myos pysyvan hoitosuhteen luomista (Nuutila, Salanterd 2006), hyvaa vuorovaikutusta
hoitohenkilokunnan ja omaisten valilla sek& ensikontaktin merkitysta. Erityisesti hyva

vuorovaikutus vaikutti hoitoon positiivisesti ja se lisési koko perheen hyvinvointia se-
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ké& lapsen turvallisuudentunnetta sairaalassa. (Nuutila, Salantera 2006, 6-7; Hopia
2006, 62; Lehto 2004, 7).

Nuutilan ja Salanterdan (2006) mukaan vanhemmat haluavat jakaa my6s omaa tietoaan
lapsestaan ja hanen sairaudestaan ammattihenkildiden kanssa. Vanhemmat usein vas-
taavat lapsen paivittaisissa toimissa avustamisessa ja heilld on eniten tietoa ja tulkinta-
kykya lapsen tunteista ja kéyttaytymisesta. Perheenjasenet usein haluavat tulla sairaa-
laan ja osallistua mahdollisimman paljon lapsen hoitoon kokeakseen olevansa hyddyk-
si ja tueksi. (Nuutila, Salantera 2006, 7.)

5.2 Lapsen sairastuminen Kriisina
5.2.1 Kiriisin vaiheet

Perheen omat voimavarat ovat koetuksella, kun lapsi sairastuu. Cullbergin kriisiteorian
mukaan Kkriisin vaiheet voidaan jakaa neljaan eri vaiheeseen.

Ensimmainen vaihe on sokkivaihe, jonka kesto vaihtelee muutamasta tunnista jopa
paiviin. Talloin ihminen kieltaa totuuden eik& vélttaméatta muista jalkeenpdin, mitd on
puhuttu.

Kriisivaihetta seuraa reaktiovaihe, joka kestda yleensa muutaman kuukauden. Tdéman
vaiheen aikana ihminen alkaa tiedostaa, mitd on tapahtunut ja miten uuteen elamanti-
lanteeseen sopeudutaan.

Lapityoskentely on kriisin kolmas vaihe, jolloin ihminen alkaa jo suuntautua tulevai-
suuteen. Tama tapahtuu yleensa vuoden kuluttua kriisin alkamisesta.

Kriisin viimeinen vaihe on uudelleensuuntautumisvaihe jolloin kriisi nahdaéan pysyva-
né arpena, mutta se ei esté elamasta mielekasta elaméé (Cullberg 1993, 24-29).
Perheen toiminta- ja vuorovaikutustavat ja ympériston suhtautuminen vaikuttavat sai-
rauteen sopeutumisessa, stressin hallinnassa ja selviytymisessa (Asted-Kurki ym.
2006, 44).

5.2.2 Vanhempien psyykkinen jaksaminen

Lapsen sairastuessa vanhemmat kokevat stressia ja ahdistusta, surua, pelkoa ja epa-
varmuutta. Vanhemmat saattavat myos kokea riittaméattomyytta ja syyllisyytta van-
hempina, joka saattaa vaikuttaa heidan kykyynsa tukea sairasta lasta. Vanhemmat kan-

tavat vastuuta sairaasta lapsestaan ja pelko hanen tulevaisuudestaan ja normaalista ke-
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hityksesté voi vaikuttaa koko perheen ja vanhempien jaksamiseen. Vanhempien keski-
néinen suhde voi joko vahvistua tai heikentyd, riippuen heidén voimavaroistaan huo-

lehtia keskindisesta suhteesta. (Jurvelin, Kyngas, Backman, 2005, 45.)

Parkkalin (2007) tutkimuksessa nousi esiin vanhempien kokemukset voimakkaista it-
sesyytoksista ja lapsen menettdmisen peloista. Perheissd arki muuttui usein niin, etta
aidit jattivat ansiotyonsa isid useammin hoitaakseen taysipéivéisesti sairasta lastaan.
Perheet myGs kokivat sosiaalisen elaman rajoittuvan ja terveyden ja hygienian huomi-
oinnin korostuvan. Isien kohdalla vanhemmuus muuttui suhteen l&henemisena sairaa-
seen lapseen ja perheen nousemisena tarkeimmaéksi asiaksi elaméssa. Yllattaen aidit
kokivat elamén sairastumisen jalkeen parempana, eivétkd he halunneet palata aikaan
ennen sairautta. (Parkkali 2007, 38-39.)

5.2.3 Sisarusten psyykkinen jaksaminen

Oman siskon tai veljen sairastuttua lapsi usein pelk&a vanhempien eroa tai sisaruksen
kuolemaa. Vanhempien viettéessa aikaa sairaalassa, saattaa perheen muiden lasten
kanssa vietetty aika vahentyd huomattavasti. Vanhempien tulisi kuitenkin muistaa
huomata sisarukset ja osoittaa heille kiitosta ja kehuja. Lapsen iastéa riippuen, sisarus
saattaa joutua ottamaan ison vastuun kodista tai sairaan sisaruksen hoitamisesta. Tahén
ei kuitenkaan saisi pakottaa toista lasta, vaan sisarusten valisen suhteen tulisi olla tasa-
puolinen. Kodin ilmapiirin tulisi olla sellainen, ettd siella saa osoittaa kaikenlaisia tun-
teita kuten kateutta ja vihaa. Lapselta puutuu elaménkokemusta ja tietoa, mutta toisaal-
ta heiltd 16ytyy joustavuutta ja luovuutta. Perheen muille lapsille tulee kertoa sairau-
desta heidan ik&tasoaan vastaavalla tavalla ja myds heidén kanssaan tulee viettaa ai-
kaa. Parhaimmillaan terve sisarus oppii vastuuta, kérsivéllisyytta ja itsendisyytta seka
vaikeiden tilanteiden hallintaa ja tunteiden kasittelya. (Henttonen, Kaukoranta, Ké&éa-

ridginen, Melamies, Sipponen 2002, 6-7, 9-10.)

5.3 Hoitajana lastenosastolla

Sairaanhoitajalta vaaditaan hoitotydssaan kliinisté ja teknistd osaamista seka paatok-
sentekokykya. My0s eettinen ote on sairaanhoitajalla tarkeaa erityisesti lastenhoito-
tydssa. Tuomin 2008 tutkimuksen mukaan hoitotyon johtajat odottivat osittain juuri
valmistuneilta sairaanhoitajilta parempaa osaamista kuin sairaanhoitajat itse. (Tuomi
2008, 68-69.)
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Y hteistydosaaminen on myds merkittdva osa sairaanhoitajan tyota. Lastenhoitotydssa
yhteisty6té tehddén lapsen ja perheen sek& muiden ammatillisten ryhmien kanssa. Sii-
hen sisaltyy myds osaamista monikultturellisuudesta sekéd ohjaus- ja neuvontatavat.
Tarkein osa-alue yhteistyotaidoissa on perheen ja lapsen kanssa tehtavé yhteistyo,

koska hoitoty6 keskittyy vahvasti perheeseen. (Tuomi 2008, 74-75.)

Sairaanhoitajan tulee olla myds muutoksille valmis ja mukautuvainen. Hoitajan tulee
osata huomioida resurssit, tilat ja vélineet ja mukautua ja joustaa muutoksen keskelld.
Priorisointia pidetddan myos tarkeand osaamisena. Esimerkiksi monikulttuurisuuden ja
paivystyspotilaiden kanssa tyoskennellessa tulee joustamisia eteen. Myds Kriisissé
oleva perhe on sairaanhoitajalle ja péivittaiselle hoitoty6lle haaste, johon taytyy pystya
mukautumaan. (Tuomi 2008, 77-79.)

Sairaanhoitajan tulee olla myos kehittyva. Urasuunnittelut ja hoitotydn kehittdminen
omalta osaltaan on alue, jota arvostetaan. Itsearviointi on myds hyva tapa huomioida
tehtyd tyotaén ja sen laatua. Opiskelu jatkuu myos tyoelaméssa, jossa tiedonhankinta-
taitoja arvostetaan. Sairaanhoitajan oletetaan paivittavansa viimeisimpia hoitotieteelli-
sid tietoja tyohonsa liittyen. Ajan ja tietojen mukana pysyminen parantaa hoitotyén
laatua ja parantaa turvallisuutta. Myos luovuus on alue, mita toivotaan lastenhoitotyota
tekevaltd ammattilaiselta. Lasten maailmaan on hyva paésta sisalle ja resurssien mu-
kaan kayttad luovuuttaan hoitotyossa. Erilaiset hoitotilanteet ovat sellaisia, missa luo-

vuus auttaa merkitsevasti lopputulosta ajatellen. (Tuomi 2008, 82-83.)

5.3.1 Lastenhoitotyon erityispiirteita

Lastenhoitotyota tehdessé sairaanhoitajalla tulee olla halua tehdé ty6ta perheiden ja
lasten kanssa, hanen tulee olla motivoitunut tyéhonsa. Lapsista ja lasten maailmasta on
hyva olla kiinnostunut, jotta toteutettava hoitotyd olisi laadukasta ja hyvaa perheiden
kannalta. My0s vastuun tiedostaminen on tarkeéa ja eettinen asia. Vastuuton toimimi-
nen ja vastuunsa epahuomioiminen ei ole hyvaa hoitoty6ta ja aiheuttaa péivittaisia
vaaratilanteita potilaiden ja perheiden kannalta. (Tuomi 2008, 80.)

Potinkaran (2004) tutkimuksen mukaan potilaan l&heisen ja hoitavan henkilon vélilla
vallitsee auttava kanssakdayminen. Hoitajan tulee olla hoitotilanteissa lasna. Laheista
tulee kuunnella ja hoitaja tarvitsee herkkyytta tulkita tilanteita, eleita ja ilmeit4. Hoi-

don ja kanssakaymisen tulee olla inhimillist4. Hoitajan pitéisi olla potilasta ja omaista
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lahella. Hoitajan ja potilaan omaisen suhde on joko etdinen tai laheinen. Hoitosuhdetta
voi lahent&4 liséaméllad omaisen ja potilaan hyvinvointia. Asioista keskusteleminen ja
tiedon valittdminen lisadvat omaisen hyvaé oloa ja ndin myo6s luottamusta hoitavaan
tahoon. Myods omaisen mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon sek& mahdollisuus olla
potilaan lahella edesauttavat luottamuksen syntymista hoitavan henkilékunnan seka
omaisen vélille. Ottaessa omaisen mukaan potilaan hoitoon saadaan omaiselle aikaan
tunne, ettd han on tasavertainen potilaan kanssa ja tervetullut osastolle potilasta kat-
somaan. Omaisen pelko ja huoli lievittyy. (Potinkara 2004, 4-5; 47-48.) Omainen tar-
vitsee hoitavalta henkilokunnalta tietoa, tukea, luottamussuhdetta, mahdollisuutta osal-

listua hoitoon ja hyvaa vointia (Potinkara 2004, 18-20).

Sairaanhoitajan ty6té auttaa perheiden kanssa tehdyt yhteiset tavoitteet ja linjaukset
hoitotyon sisallostd. Kun sairaanhoitaja oppii tuntemaan perheen ja heidéan tapansa ja
toiveensa, hoitoty6 on sujuvaa ja perheen kannalta mutkatonta ja miellyttdvaa. Paneu-
tuminen perheen tilanteeseen kokonaisuudessaan on hyvaa hoitotyota. Sairaanhoitajan
tulee helpottaa perheen tunnetaakkaa, edistaa perheen hyvinvointia, huolehtia hoidet-
tavan lapsen hyvinvoinnista ja rakentaa luottamuksellista hoitosuhdetta sairaalassaolo-
aikana. (Hopia 2006, 79-80.)

Hoitohenkilokunta saa eld4 perheen mukana. Han voi surra perheen rinnalla ja osoittaa
myotatuntoa joko sanallisesti tai esimerkiksi koskettamalla tai halaamalla. Perheen ak-
tilviseen huolenpitoon tulisi panostaa, jotta heille tulisi tunne vélittdmisesta ja asian
vakavasti ottamisesta. Perheen jaksamisesta valitetdén, heitd kdydaan tapaamassa 0sas-
toilla ja perheen toiveiden mukaan heille soitetaan myds kotiin. Tarvittaessa perhe tu-
lisi ohjata muiden asiantuntijoiden tai vertaistuen piiriin. (Asted-Kurki, Jussila ym.
2006, 82-86.)

5.3.2 Omahoitajana lastenosastolla

Yksilovastuista hoitotydn tyonjakomallia kaytetédéan lasten syopaosastoilla. Talldin lap-
selle nimetdén yksi tai kaksi omahoitajaa, joista toinen on lapsen vastuuhoitaja. Vas-
tuuhoitaja suunnittelee lapsen hoitojakson tapahtumia, jossa ottaa myds huomioon
perheen ja lapsen toiveet. Omahoitajat tutustuvat perheeseen ja lapseen muuta henki-
I6kuntaa paremmin ja tydvuorossaan he hoitavat lapsia, joille ovat omahoitajina.

Omahoitaja-suhde jatkuu koko lapsen hoidon ajan, ja perhe voikin rohkeasti ottaa
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omahoitajaan ja omaan laakariin osastolla yhteyttda milloin tahansa. (L&hteenoja, ym.
2008, 12-13.)

5.3.3 Hoitajien psyykkinen rasitus ja stressinpurkukeinot

Sairaanhoitajat kokevat tydssadn raskaita asioita, esimerkiksi vakavasti sairastuneita ja
jopa lasten kuolemia. Hoitotilanteissa ja -tapahtumissa voi helposti eldd mukana ja tél-
16in tyd kuormittaa hoitajaa suunnattomasti. Kuormittaviin tilanteisiin liittyy useimmi-
ten kiire. Myos kuolevan potilaan hoitaminen sek& erimielisyydet potilaan omaisten
kanssa kuormittavat sairaanhoitajia. Huono tieto-taito -taso aiheuttaa sairaanhoitajalle
epavarmuutta ja nain myds tyon psyykkinen rasitus lisaantyy. Tarkeaa tydyhteisossa
on muun muassa ammatillinen tuki. Tydyhteison tulee olla avoin, ystavallinen ja sosi-
aalinen. Sairaanhoitajilla tulee olla valmiuksia auttaa ammatillisesti, ohjata ja neuvoa.
Kiitos onnistumisesta on tarkedaa. Marja-Liisa Nuikan tekemassa véitoskirjassa koski-
en sairaanhoitajien kuormittumista hoitotilanteissa on todettu, ettd 19% (N=43) sai-
raanhoitajista turhautuivat tyopaikkakokouksista. 58% mielestd tydonohjausta oli jarjes-
tetty osastolla. Tyonohjaus on tarkeéé ja kehittaa tydyhteison ilmapiiriakin. Myds se
on yksi stressinpurkukeino. Ty6hon liittyvisté asioista puhuttiin saannollisesti tyajan
ulkopuolellakin ja kaikilla tutkimukseen osallistuneista sairaanhoitajista oli vahintaan
yksi laheinen ihminen eldmésséan. Yhteiset keskusteluhetket tyokavereiden kanssa
helpottavat ahdistusta ja stressid. Psyykkisesti rasittavat tilanteet aiheuttavat myos va-
symysta (7%), hermostuneisuutta seka henkista painetta (5%). (Nuikka 2002, 49-76.)

5.4 Perheen tukimuodot
5.4.1 Vuorovaikutus perheen tukena

Hoitohenkilékunnan tulisi olla tietoinen lapsen perhetilanteesta, sen rakenteesta, ar-
voista ja perheen elinoloista. Talldin henkilokunta osaa suhtautua perheen sairaalassa-
oloon ja avuntarpeisiin oikein. (Asted-Kurki, Paavilainen E. 1999, 326). Téhén auttaa
yksilovastuisen hoitotydn periaate, jossa perheelle nimetddn omahoitaja. T&ma merkit-
see hoitajan ja potilaan tai perheen yhteistydsuhdetta, jonka tavoitteena on potilaan
terveyden edistaminen. (Makeld, Ruokonen, Tuomikoski 2001, 17). Hoitosuhteessa
potilas ja perhe kokevat l&aheisyytté ja he voivat turvautua toiseen ihmiseen ja saada
apua ajoissa. Yhteistyosuhteen edellytyksend on aika ja hoidon jatkuvuus. (Munnukka
1993, 99.)
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Perheen ensikohtaamiseen tulisi panostaa, silla se luo pohjan koko tulevalle vuorovai-
kutus- ja hoitosuhteelle. Toisaalta hoitavan henkildn tulisi miettid myds mahdollisuutta
olla lukematta esitietoja, jotta ennakkoluuloja ei paasisi syntymaén ja asenne olisi

mahdollisimman avoin. (Asted-Kurki, Jussila ym. 2006, 83.)

Hoitohenkilékuntaan kohdistetut toiveet ovat yhteydessé perheen omiin selviytymis-
keinoihin, joten perheen ja lapsen toiveet tulisi aina ottaa huomioon. Tyodntekijan suh-
tautuminen perheeseen tulisi olla asiallista, rauhallista ja realistista. Perheen ja lapsen
kanssa keskustellessa kédytetddn ymmarrettavaa kieltd, toiveita kuunnellaan ja heidan
kanssaan pohditaan yhdessé ratkaisuja. Perheen selviytymista vahvistetaan kertomalla
lapsen tilanteesta perusteellisesti ja asiantuntevasti. Perheen kysymyksiin tulisi vastata
aina mahdollisuuksien mukaan ja niihin tulisi keskittya. Siksi kannattaa esimerkiksi
sopia perheen kanssa keskusteluaika, jolloin voidaan kunnolla paneutua sairaan lapsen
tilanteeseen. (Asted-Kurki, Jussila ym. 2006, 76-78.)

Sorsa (2004) nosti esiin tutkimuksessaan vanhempien kokemuksen tiedon saamisen
vajavaisuudesta. He toivoivat enemman tukea ja aikaa koko perheelle, mutta esteend
niiden saamiselle he mainitsivat henkilokunnan Kiireen ja vaihtuvuuden seka resurssi-
pulan. (Sorsa 2004, 38.)

Vanhemmat tarvitsevat erityista ohjausta ja tietoa lapsen kaydessa lapi kivuliaita tai
epamiellyttavié hoitoja. Erityisesti silloin kun lapsen sairaalahoito kestdd useamman
kuukauden perhe saattaa tuntea itsensa ulkopuoliseksi lapsensa hoidossa ja oma aktii-
visuus saattaa vahentya. Siksi hoitajan tulisi kiinnittdd huomiota perheen omiin toi-
mintatapoihin ja yhdessé keskustellen mukauttaa ne sairaalaan sopiviksi kaytannoiksi.
Talloin vanhempien kokonaisvastuu lapsen hoidossa on mahdollista séilyttdd. Tama
kuitenkin onnistuu vain hoitohenkilékunnan ei-kontrolloivalla kayttaytymisell, riitta-
valla tiedolla ja vanhempien osallistumista tukevalla toiminnalla. Ohjaustilanteet, kes-
kustelutuokiot ja perheen ottaminen mukaan paatoksentekoon ovat tarkeita hoitotyon
auttamismenetelmi& perhehoitotytdssa. Talléin mahdollistuu myos lapsen osallistumi-
nen hoitoon hanen ikansa ja kehitysvaiheensa huomioon ottaen. (Asted-Kurki, Jussila
ym 2006, 113-114.)

Lehdon (2004) kaytannon teoriamallin mukaan vanhempien osallistuminen lapsen hoi-
toon voidaan ndhdé jaetun mukanaolon kasitteend. Osallistuminen voidaan nahda pas-

siivisena, aktiivisena, yhdessatydskentelyné tai luovuttavana eli vanhempien ja hoita-
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jan vélisend vastuun ja toiminnan jakamisena. Teoriaa voidaan soveltaa eri-ikéisille ja
eri sairauksia sairastavien lapsien kohdalle ja perheen toiminta vaihtelee aina eri ko-
konaistilanteissa. (Lehto 2004, 76-78.)

Parhaimmassa vuorovaikutussuhteessa hoitava henkild kokee tyon iloa perheen ottaes-
sa vastaan tarjottua apua tai he helpottuvat annetusta tiedosta. Kuitenkin joskus voi
jaada tunne, ettd perhe on kasittanyt tiedon vaarin tai perheenjasenten mukaan heille ei
ole annettu lainkaan tietoa. Joskus perhe myos torjuu jyrkasti tarjotun avun tai syytte-
lee kohtuuttomasti hoitohenkilokuntaa. Talloin tyontekijalle voi jadda tunne omasta
riittdmattomyydestd, vaikka han olisi tehnyt kaikkensa perheen hyvinvoinnin eteen.
(Asted-Kurki, Jussila ym. 2006, 90-91.)

5.4.2 Vuorovaikutus perheen kokemana

Lapsen sairastuessa vakavasti perheen lamaantuminen on luonnollista ja se saattaa es-
taa kysymysten mieleen tulemisen ja aktiivisen keskustelun hoitohenkilékunnan kans-
sa. Tiedon tulva saattaa hdmmentad, eik& perhe uskalla tehdd kysymyksié joko vasta-
uksia tai hoitohenkilokuntaa pelaten. Toisaalta voi olla my®ds, ettd vanhemmat Kirjoit-
tavat kysymyksiaan paperille ja ilmaisevat tiedontarvettaan hyvinkin selvésti. Jokaisen
perheen tuen ja tiedon tarve vaihtelee omien selviytymiskeinojen mukaan. Kukin per-
heenjésen tukeutuu omiin kokemuksiinsa, tietoon ja uskomuksiin tai ottaa tukea per-

heen sisaisist4 tai ulkopuolisista henkildista. (Asted-Kurki, Jussila ym, 2006, 76-77.)

Hyvéssa vuorovaikutussuhteessa perheenjasenet luottavat hoitohenkilékunnan ammat-
titaitoon ja uskovat heidén tekevan kaikkensa lapsen ja perheen hyvinvoinnin eteen.
Tiedon antaminen sopivissa erissd auttaa perhettd ymmaértdmaan lapsen hoidon koko-
naistilannetta, joka véhentda henkisen tuen tarvetta ja liséd omia voimavaroja. Jos per-
he kokee vuorovaikutuksen olevan puutteellista, heidan kokemuksensa apua vaille
jaamisestd vahvistuu ja epaluottamus kohdistuu hoidon kokonaisuuteen. Perhe ei luota
hoitohenkilokunnan ammattitaitoon ja heidén vélinen yhteys jad ohueksi. Tallgin hoi-
taja ei tunne perhetté eiké perhe uskalla kysya hoitajalta mitdan. Perhe kokee jd&vansa
yksin eikd kukaan osoita heille mydtatuntoa tai keskustelumahdollisuutta. (Asted-
Kurki, Jussila ym. 2006, 86-88.)
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5.5 Kela-korvaukset lapsen sairastaessa

5.5.1 Vanhempien saama tuki

Vanhemmat voivat hakea Kelasta erityishoitorahaa, jos alle 16- vuotiaan lapsen sai-
raudesta johtuen vanhempi joutuu tilapaisesti tai kokopaivéisesti olemaan poissa tyos-
ta. Erityishoitorahan saaminen edellyttdd vanhemman osallistumista lapsen sairaala-
tai poliklinikkahoitoon tai kuntoutukseen. Myos kotihoidosta ja sopeutumisvalmen-
nuskursseista on mahdollisuus hakea tukea. Erityishoitorahaa voi hakea oman lapsen
sekd avo-, avio- tai adoptiolapsen hoidosta. Hoitavan laékérin on Kirjoitettava D-
todistus lapsen vakavasta sairaudesta, joka on edellytys tuen maksamiselle. Vakava

sairaus on esimerkiksi leukemia, vaikea sydéanvika, keuhkosairaus tai kehitysvamma.

Erityishoitorahaa maksetaan vain jos vanhempi ei saa rahapalkkaa tai muita Kelan
maksamia tukia. Tuen maara on véhintaan 22,04e ja sitd maksetaan vain arkipéivilta.
Tukea maksetaan 60 paivaa lapsen saman sairauden perusteella. Vanhemmat voivat
saada erityshoitorahaa 60 paivéé sairaalahoidon ajalta ja 60 paivéé kotihoidon ajalta.
Tuen maksamiseen voidaan hakea pidennysta 30 arkipaivélla vain hoitavan ladkarin
lausunnolla. Lausuntoa tarvitaan myds silloin, jos ladkari katsoo aiheelliseksi molem-
pien vanhempien osallistuvan lapsensa sairaalahoitoon. Muissa tapauksissa vain toinen

vanhemmista voi hakea tukea. (Kela 2010.)

5.5.2 Lapsen saama tuki

Pitkaaikaissairas tai vammainen lapsi voi saada Kelalta alle 16- vuotiaan vammaistu-
kea. Tuen saaminen edellyttda vahintdan 6 kuukauden tavanomaista suurempaa rasi-
tusta perheelle lapsen hoidossa verrattuna terveeseen lapseen. Vanhemmat hakevat tu-

kea, mutta tuki maksetaan lapselle.

Vammaistukea on mahdollisuus saada véahintdan 85,59 ja enintdén 387,26e kuukau-
dessa. Pelkka diagnoosi ei maérit4 tuen suuruutta, vaan siihen vaikuttaa lapsen hoidon,
huolenpidon ja kuntoutuksen aiheuttama rasitus ja sidonnaisuus perheelle. (Kela
2010.)
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5.5.3 Muut korvaukset

Korvauksia on mahdollisuus saada ladkkeista, jotka l4&kari on maarénnyt ja ne oste-
taan vahintaan 3 kuukaudeksi kerrallaan, mahdollisimman edullisina pakkauskokoina.
Korvauksen voi saada heti apteekissa tai erillisellda lomakkeella ja liitteilla suoraan Ke-
lasta. Myos matkat sairaalaan tai kuntoutukseen korvataan tietyin perustein. Yleensa
halvin ja lyhyin matka korvataan. Muihin kuljetuksiin tarvitaan terveydenhuollon an-
tama todistus. YOpymisistd maksetaan korvausta tutkimuksen, hoidon tai liikennejér-

jestelyjen perusteella enintdan 20,18 euroa vuorokaudelta. (Kela 2010.)

6 LAPSEN SAATTOHOITO JA KUOLEMA

6.1 Lapsikuolleisuus Suomessa

Nykyéaan vain yksi kolmestatuhannesta alle 15-vuotiaasta lapsesta kuolee Suomessa,
kun vield 1900-luvun alussa joka neljas menehtyi (Lahteenoja, Laine 2004, 452).
Vuonna 2009 0-4 vuotiaista lapsista kuoli 184, 5-9 -vuotiaista 20 ja 10-14 -vuotiaista
35 (Tilastokeskus, 2010).

Vauvojen tavallisimpia kuolinsyitd ovat ennenaikaisuus ja epdmuodostumat seka kat-
kytkuolema. Lasten ja murrosikéisten yleisimpia kuolinsyité ovat kasvaimet, sydansai-

raudet, tapaturmat, hengityselinsairaudet ja vakivalta. (Muurinen, Surakka 2001, 274.)

Kehittyneimmaétkaan syopéhoidot eivat pysty parantamaan kaikkia. Lapsisyopapoti-
laista 75 % paranee, mutta neljasosa kuolee useimmiten taudin uusiutumisen myota.
(Siimes, Petdja 2004, 75.)

6.2 Lasten suhtautuminen kuolemaan

Lapsi kasittelee kuolemaa puheissaan, leikeisséan ja piirustuksillaan. Lapselle on an-
nettava tunne, ettd kuolemasta voi puhua ja hanen kysymyksiinsa on vastattava rehelli-
sesti. (Lahteenoja 2004, 453.)

Alle 2- vuotias. Vauvaikaisella ei ole kasitysta kuolemasta, mutta han aistii ympariston
ahdistuksen ja kérsii siten. Siksi vanhempien rauhallisuus on tarkeééa lapsen rauhalli-

suuden ja hoitajan tuen antamisen kannalta. (L&hteenoja 2004, 453.)
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4-6- vuotias. Leikki-ikdinen ajattelee kuolemaa hyvin konkreettisesti eiké pida sita lo-
pullisena. Lapsi saattaa pitd4 kuolemaa rangaistuksena jostakin ja han liittaa siihen
vanhemmista eron ja yksinjaamisen tunteita. Taman ikainen lapsi ei tiedosta oman
kuoleman mahdollisuutta, ja han puhuukin siité ilman ahdistusta. (Lahteenoja 2004,
453-454.)

Yli 10- vuotias. Kouluikdinen ymmaértaa kuoleman peruuttamattomuuden ja etté kuo-

leman voi aiheuttaa sairaus, korkea iké tai jokin ulkoinen tapahtuma. H&n ymmartaa,
ettd kaikki kuolevat joskus ja pelko kivusta seka erosta kasvavat ymmarryksen myota.
(Lahteenoja 2004, 454.)

Yli 12- vuotias. Murrosikéinen ymmaértad kuolemaa syvéllisemmin ja itsedén koske-

vaksi asiaksi. Han haluaa paattd4 omista asioistaan ja jopa suunnitella omia hautajaisi-
aan. Kuolevalla nuorella voi kuitenkin esiintyé vihan purkauksia ja hylatyksi tulemi-
sen pelkoja. Nuori my6s saattaa kokonaan kieltéa tilanteensa ja kieltdytya hoitamises-
ta. Loppuvaiheessa oman perheen tuki ja laheisyys tulevat yha tarkedmmaksi. (L&h-
teenoja 2004, 454.)

6.3 Lapsen saattohoito

Lapsen saattohoitopadtoksen tekeminen on aina vaikeaa ja vaatii hoitohenkilékunnalta
erityistéd rohkeutta ottaa asia esille lapsen vanhempien kanssa. Saattohoito voi kuiten-
kin olla parasta hoitoa lapselle, kun sairautta ei pystyta parantamaan. Saattohoidossa
olevan lapsen tulisi antaa eldd mahdollisimman normaalia elaméa. Héanen tulee antaa
leikkid, olla ulkona ja tavata kavereita. Lapsen on annettava ilmaista omia tarpeitaan ja
surua. Hanen on myds annettava kasitell& kuolemaa, joka voi erityisesti pienille lapsil-
le olla outo kasite. (Eho, Hanninen, Kannel, Pahlman, Halila 2004, 12.)

Paras saattohoitopaikka lapselle on koti ja vanhempia kannattaa rohkaista tahan pelois-
ta huolimatta. Talloin koko perhe voi viettaa tiiviisti yndessa mahdollisimman nor-
maalia eldmaa. Saattohoitolapselle on hyva nimetd oma saattohoitoryhmad, johon kuu-
luu 1a8kari, omahoitaja ja 2-3 lapsen hoitoon osallistunutta sairaanhoitajaa. Tarvittaes-
sa ryhmaan voi kuulua esim. psykologi tai kuntoutusohjaaja. Ryhmaé suunnittelee lap-
sen hoitoa ja hankkii tarvittavat valineet kotiin sekd huolehtii vanhempien jaksamises-
ta. Perheeseen tulisi olla séannéllisesti yhteydessé ja heille tulee antaa mahdollisuus
tuoda lapsi sairaalahoitoon, jos tilanne niin vaatii. Kotik&ynteja olisi hyva tehda vahin-
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taan kerran viikossa, kun lapsen kunto huononee niin, ettei han jaksa kéyda poliklini-
kalla. Kotikayntien sisallosté neuvotellaan aina vanhempien kanssa. Toki saattohoito
on mahdollista jarjestdd myos sairaalan osastolla. Tallgin lapselle tulisi jarjestdd oma

huone, jossa on kiireetdn tunnelma ja hoitajan tuki. (Lahteenoja 2004, 456-458.)

Kivunhoito on tarkeé osa saattohoitoa, mutta lapsen kohdalla se vaatii lapsen huolellis-
ta tutkimista ja vanhempien informointia kivunhoidon tarpeellisuudesta. Kipulééketta
on annettava riittavasti, eikd sen anto saa aiheuttaa lapselle kipua. Kivunhoito aloite-
taan miedoilla kipulaékkeilld, jonka jélkeen siirrytdén opioidijohdannaisiin tai morfii-

niin joka annostellaan kipupumpun kautta. (L&hteenoja 2004, 455-456.)

6.4 Lapsen kuolemaan valmistautuminen

Lapsen kuolemasta on puhuttava vanhempien kanssa etukéteen ja lohdutettava tiedol-
la, ettd usein kuolema on helppo ja kipuléékettéd saa antaa niin paljon kuin tilanne vaa-
tii. Vanhempia tulee myds neuvoa mita pitaa tehdd, kun lapsi kuolee. Hoitohenkil6-
kunnan tehtavéna on tehdd kuolemasta kiireeton ja arvokas tilanne. Vanhemmat saavat
viettadd kuolleen lapsensa kanssa niin kauan aikaa kun haluavat. Jos lapsi on kuollut
kotona, hénet siirretdédn sairaalaan tai seurakunnan kylmatiloihin joko omalla autolla
tai hautaustoimiston kuljettamana. Kuoleman toteaa aina ladkari joko kotona tai sai-

raalan ruumishuoneella. (L&hteenoja 2004, 458-459.)

6.5 Kuoleman vaikutus vanhempiin

Lapsen kuoltua vanhemmilla on usein tarve keskustella hoitohenkilokunnan kanssa.
Ensimmainen tapaaminen tulisi jarjestdd mahdollisimman pian lapsen kuoleman jal-
keen, jolloin voidaan keskustella esimerkiksi hautajaisjarjestelyistd. Harvoin vanhem-
mat pystyvat surussaan vastaanottamaan yksityiskohtaista tietoa lapsen viime hetkisté.
Yleensa konkreettiset kysymykset herddvét noin kolmen kuukauden kuluttua kuole-
masta, jolloin olisi hyva jarjest&4 toinen tapaaminen. Olisi tarkeda, ettd lapsen vastuu-
hoitaja keskustelisi vanhempien kanssa ja etté heille tarjottaisi mahdollisuutta keskus-
tella myos erityistyontekijoiden tai osaston henkilokunnan kanssa. (L&hteenoja 2004,
460-461.)
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Perheet toivovat aikaa ja henkisté tukea hoitohenkil6kunnalta erityisesti sairauden al-
kuvaiheessa ja hoitojen loputtua. He myos tarvitsevat yksilollisen tilanteen huomioi-

mista ja tuen tarpeen tunnistamista (Sorsa 2004, 34).

Lapsen kuolema koettelee vanhempia todella voimakkaasti ja se vaikuttaa koko per-
heen toimivuuteen toteaa Sorsa tutkimuksessaan (2004, 35). Tutkimuksen mukaan
useat vanhemmat kokivat voimakasta uupumusta. Myo6s Parkkali (2007, 24) totesi tut-
kimuksessaan lapsen sairastumisen olevan aina kriisi perheelle. Vanhempien keskinéi-
nen suhde voi joko vahvistua tai heikentya sairauden ja kuoleman myo6ta. Perheet
myos kokivat sosiaalisten kontaktien vahenevan ja arvojen muuttuvan. L&hes kaikki
syopaan sairastuneen potilaan omaiset kokevat jonkin asteista stressid ja voimatto-

muuden tunteita sairauden edessé. (Makeld 2008, 55.)

Vanhempien keskinainen suhde saattaa karsié, koska kaikki energia on kulunut sai-
raan lapsen hoitamiseen ja suremiseen. Vanhempien tulisi antaa aikaa toisilleen ja
ymmartédd myos kuolleen lapsen sisarusten tapaa surra. Jaksamista helpottaa avoin
keskustelu joko ystévien tai esimerkiksi psykologin tai teologin kanssa. (Lahteenoja
2004, 461-462.)

Sorsan (2004) tutkimuksen mukaan vanhemmat saivat eniten tukea omilta puolisoil-
taan sekd samassa tilanteessa olevilta perheilta. Tuki oli ollut kuuntelua, tietoa ja kes-
kustelua seké kéytannon apua. (Sorsa 2004, 37). Perheen surua lievittdd myos lapsen
kuolin- ja syntymapaivén vietto, jolloin surun kanavoiminen naihin tilaisuuksiin antaa

aikaa elaa nykyista elamaa. (Léhteenoja 2004, 463.)

6.6 Kuoleman vaikutus tyontekijoihin

Kuolema on hoitohenkilokunnalle raskain kokemus. Kuolevan lapsen hoitaminen he-

rattad aina kysymyksia omista arvoista ja motiiveista. Kuolema saattaa heréttdd myos

ristiriitaisia tai jopa syyllisyyden tunteita. Henkilokunnan jaksamista auttaa keskustelu
tyotovereiden kanssa, oman jaksamisen tunnistaminen seka riittava tyonohjaus. (L&h-

teenoja 2004, 463- 464.)

Hoitajalta vaaditaan uskallusta kohdata perhe aina hoidettaessa lasta. Perheet tarvitse-

vat tukea, mutta he kokevat etté kiire, henkilékunnan vaihtuvuus ja resurssipula ovat
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tuen saamisen esteend. Siksi hoitajan tulisi ottaa aikaa perheille, jotta he kokisivat tul-
leensa kuuluksi. (Sorsa 2004, 38- 39.)

7 TUTKIMUSKOHTEENA SYOPAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN HOITOPROSESSI

7.1 Tutkimustehtava

Taman tyon tavoitteena on nostaa esille yhden aidin kokemuksia lastensairaanhoidos-
ta. Tavoite painottuu hoitotydn onnistumisten ja epdonnistumisten kartoittamiseen.
Tutkimuksessa tarkastelemme tutkimustehtdvadmme eri ndkokulmista; sairaanhoitaja
syodpadn sairastuneen lapsen omahoitajana, vanhemmat mukana lastensairaanhoidossa,
perheen psyykkinen jaksaminen ja tuki hoitopolun varrella, muut perheen tukimuodot,
lastenosaston hoitohenkil6kunta ja osaaminen, lapsille suunnattu viriketoiminta osas-
toilla, syopéén sairastuneen lapsen saattohoito, sy6pédén sairastuneen lapsen kuolema
seka kuoleman jalkeinen tuki ja tuen tarve. Nama yhdeksén nakdkulmaa ovat muotou-
tuneet tutkitun tiedon ja haastattelujen yhdistdmisestd. Erityisesti aidin haastatteluista
etsimme toistuvia teemoja ja merkityksié, joiden perusteella nostimme esiin tarkeim-
mat kysymykset. Lopullinen tutkimuskysymys muodostui didin kokemuksista seka

tutkimuksen tarkastelundakokohdista:

1. Millaiset olivat sy6paén sairastuneen lapsen didin kokemukset hoidosta ja hoitopolus-

ta?

Jotta pystyimme selittdméaan aidilta saatuja tutkimustuloksia, haastattelimme kahta
hoitotydn ammattilaista. Heiltd saimme ammattilaisen ndakdkulman tutkimustehta-
vadmme ja ndin mahdollistui asian tarkastelu sek& omaisen etta hoitotyon ammattilai-
sen nakokulmasta. Halusimme tuoda tdhan tyéhon esiin myos sairaanhoitajien koke-

muksia lastensairaanhoidosta ja perhekeskeisyydestd monipuolisuuden vuoksi.

7.2 Tutkimusprosessin kuvaus

Aloitimme opinndytetyon tekemisen toukokuussa 2009 aiheen valinnalla. Aihe vahvis-
tettiin 09/2009 ja tallgin saimme opinndytetyon ohjaajiksi Mirja Nurmen sekd Hilkka
Dufvan Kymenlaakson ammattikorkeakoulusta. Aiheemme vahvistettiin kirjallisuus-

katsauksena, silla varsinaisen idean tydhGmme saimme vasta sen jélkeen.
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Aiheen idean saimme ohjaavalta opettajalta, ja idean saamisen jalkeen olimme hyvin
innostuneita tekemaan tyétdmme. Aihe on niin sanotusti ikivihred, sill& lasten syopien
mé&ar&han on vuosittain suurin piirtein samoissa lukemissa, noin 150 lasta sairastuu

syodpaan joka vuosi.

Opinnaytetydmme teemme case-tutkimuksena. Se tarkoittaa sitd, ettd syvahaastatte-
limme kolme kertaa anonyymi-itia. Aiti halusi jakaa kokemuksiaan koskien tervey-
denhuoltoa lapsensa sairastuttua ja kuoltua syopaan. Tutkimukseen olemme ldytaneet
kattavasti aiempaa tutkittua tietoa koskien lastensairaanhoitoa ja vanhempien roolia
siind. Tarkoituksenamme oli myds haastatella kahta lasten syopiin perehtynyttd hoito-

tyon ammattilaista.

Hyo6tynéa hoitotyonammattilaisille teemme erdalle keskussairaalalle informatiivisen
esitteen, jonka kohderyhména ovat perheet, joiden lapsella on todettu syopa keskussai-
raalassa ja lahetetty jatkoselvittelyihin yliopistosairaalaan. Esitteen tarkoituksena on
helpottaa ja ohjata hoitajan ohjaamista t&ssa lahettdmisvaiheessa, osaston sanoin he
tarvitsevat “jotain kdttd pidempdd . Esitteen tiedot tullaan kerddméaén hoitotyénam-
mattilaisten haastatteluiden yhteydessa. Esitettd emme valitettavasti voi esittaa liittee-
na tyéssamme, silla esite siséltaa tutkimukseen osallistuneiden tahojen tunnistetietoja.
Talloin kaikkien osapuolten anonyymiys on vaarassa. Tarkemmin esitteesté voit kui-
tenkin lukea kappaleesta 9.3 Tyon hyddynnettévyys ja jatkotutkimus.

Joulukuussa 2009 saimme haastatella anonyymi-aitia ensimmaisen kerran. Ensimmai-
seen haastatteluun menimme avoimin mielin. Tarkkoja kysymyksia tdhan kertaan
emme olleet luoneet, vaan menimme selvittdmaan l&htotilannetta ja tapausta itsessaan.
Tutustuimme tuolla kerralla didin kanssa toisiimme ja kerroimme tutkimuksesta ja
meidan tavoitteistamme. Varasuunnitelma hiljaisuuden varalle tuli kuitenkin olla ja
kirjoitimme véhan ja epétarkkoja kysymyksia (liite 1.). Emme kuitenkaan esitténeet
kaikkia liitteessd olevia kysymyksid, silla haastattelutilanne oli hyvin antoisa ja aiti

kertoi asioista hyvin avoimesti.

Toinen haastattelukerta olikin jo tammikuussa 2010. Talle kerralle olimme luoneet

tarkat kysymykset (liite 2.), joihin kaikkiin saimme hyvin vastauksia. Tallak&an haas-
tattelukerralla emme kysyneet kaikkia kysymyksid, silld asiat tuli kasiteltyd keskuste-
lun kautta. Ensimmaéisen haastattelukerran runsaan tietomé&arén takia olimme saaneet

luotua raamit haastatteluaiheille ja ndistd aiheista keksimme didille kysymyksié. Toi-
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sella haastattelukerralla tuli kovin paljon samaa tietoa kuin ensimmaiselld, mutta

saimme uusiakin tulkintoja asioista.

Kevéalla 2010 kirjoitimme tutkimuksemme teoriatietoa ja suunnittelimme tulevaa ai-
katauluamme. Tietokantahakuja teimme Nelli- portaalin kautta seké& google scholar-
sivulta. Hakusanoina kaytimme esimerkiksi syopé, perhekeskeisyys, vanhemmuus, tu-
ki seka lapsi. Lisaksi kdytimme hyvaksi kirjaston palveluja ja tilasimme tarvittavia
tutkimuksia yliopistoilta

Elokuussa 2010 paasimme haastattelemaan yliopistollisen sairaalan seké keskussairaa-
lan hoitajaa. Kysymykset (LIITE 3-4.) muovautuivat osittain Kirjoitetun teoriatiedon
sekd anonyymi-adidin haastatteluvastausten pohjalta. Haastattelukerta oli erittdin antoi-

sa ja informatiivinen.

Aidin viimeinen haastattelu tehtiin syyskuussa 2010, kun lapsen kuolemasta oli kulu-
nut 7 kuukautta. Tallakin kertaa olimme luoneet tarkat kysymykset (LIITE 5), vaikka
haastattelu oli avoin. Aiheen herkkyyden vuoksi kysymykset tulivat tarpeeseen, koska
aidille oli edelleen vaikeaa keskustella aiheesta. Saimme kuitenkin runsaasti tutkimus-

aineistoa ja tarkeaa tietoa vanhemman kokemuksista

7.3 Tutkimusaineistot ja niiden hankinta

7.3.1 Tapaustutkimus

Tapaustutkimus on tutkimustapa, joka sisaltaa erilaisia menetelmi ja aineistoja. Ta-
paustutkimuksessa kasitellaan pientd joukkoa tapahtumia ja usein vain yhta tiettya asi-
aa. Tapaustutkimus tutkii usein tapahtumakulkua tai ilmiota ja se on hyvin perusteelli-
nen kuvaus tutkimuksensa kohteesta. Tapaustutkimusta tehdessa tutkijalla on tavoit-
teena sanoa tutkimuksensa kohteesta jotakin konkreettista tai teoreettista. Havaintoyk-
sikkdja voivat olla muun muassa ihmisyksilot ja organisaatiot. Tapaustutkimuksen voi
aloittaa kahdella tavalla; tapauksesta tai kohteesta. Jos tiedet&én tapaus, voidaan alkaa
pohtia misté tapaus kertoo eli tavoitella tutkimuksen mahdollista kohdetta. Jos kuiten-
kin tutkijalla on jo selvilla mik& olisi mahdollisesti tutkimuksensa kohde, hénen pitaa
I6ytaad seuraavana tutkimuksen tapaus, jota alkaa tutkia. (Bamberg, Eré&saari, Haila
2007, 9-11)
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Tapaustutkimuksessa kerataan laaja aineisto tutkimuksen eri ulottuvuuksista. Keskei-
nen aineisto koskee laadullista materiaalia (esimerkiksi haastattelut), mutta my6s maa-
réllista aineistoa voidaan hyodynt&a. Tapaustutkimuksen pd&maara on aina ymmartaa

tutkittavaa tapausta. (Bamberg ym. 2007, 12.)

Tapaustutkimuksen l&htékohta on aina ilmid tai tapahtuma, josta tutkijalla on usein jo
aiempaa tietdmysta ja kiinnostusta lahted tutkimaan asiaa. Alustavan tietdmyksen poh-
jalta muodostuu tutkimustehtavé/-t. Jotta tehtava/-t selvidisi, tutkija laatii tutkimusky-
symyksid. Kysymykset johtavat tutkijan erilaisten empiiristen aineistojen pariin. Ai-
neistot on aina kerattava niin, etta se vastaa tutkijan asettamiin tutkimuskysymyeksiin.
(Bamberg ym. 2007, 26-27.)

Tutkimuksesta saadut tulokset voidaan yleistéa joko koskemaan laajempaa kokonai-

suutta kuin mita tutkittiin tai tapauksen sisaan (Bamberg ym. 2007, 27).

7.3.2 Haastattelu

Haastattelu on ainutlaatuinen tutkimusmenetelmad, koska siind tutkija on suorassa kie-
lellisessé vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Haastattelu on tutkimusmenetelména
hyvin joustava ja moniulotteinen, mutta myos haastava. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara
2009, 204.)

Haastattelijalta vaaditaan roolissaan ammattimaisuutta ja tehtavakeskeisyytta, jolloin
tiedonhankkiminen on etusijalla. Hanen tulee olla kiinnostunut tydstaan ja huolehtia
haastattelutilanteen keskustelunomaisesta ja vapautuneesta ilmapiirista. Kuitenkin
haastattelijan tulee minimoida oma osuutensa haastatteluissa. Héan ei saa esittad omia
mielipiteitddn, vaitelld tai hammastelld mitadan. Haastattelijan tulee my6s osoittaa luot-
tamuksellisuutta, jotta haastateltavat eivat pelkaa paljastuvansa. (Hirsjarvi, Hurme
2000, 96-97.)

Haastattelun etuja on joustavuus haastattelutilanteiden ja haastateltavan osalta. Haasta-
teltavat on usein helppo tavoittaa mahdollista aineiston tdydentamisté tai jatkotutki-
muksia varten. (Hirsjarvi ym. 2009, 205.)
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Haastattelutilanteissa on mahdollista nahda ei-kielellisié vihjeita ja ymmartaa vastauk-
sia ja merkityksia paremmin. Haastattelussa on mahdollista tutkia arkoja tai vaikeita
asioita sekd syventas ja selventaa tietoja. (Hirsjéarvi, Hurme 2000, 34-35.)

Jotta haastatteluaineisto olisi luotettavaa, tulisi haastattelijan kouluttautua ja valmis-
tautua tutkimusmenetelmaansa huolellisesti. Analysointi ja tulkinta voi olla ongelmal-
lista, silla valmiita malleja ei ole olemassa. Haastateltava saattaa my6s vastata normi-
tai tilannesidonnaisesti, jolloin tutkimustulosten virheellisyys kasvaa. Haastattelut jal-
kitdineen vievat kauan aikaa ja kustannuksia tulee niin nauhureista kuin puhelin- ja
matkakuluista. (Hirsjarvi, Hurme 2000, 35.)

7.3.3 Syvdhaastattelu

Syvahaastattelu tarkoittaa haastattelua, jota ei tehdd kysymysten ja teemojen varaan.
Haastattelijan tehtdvana on syventaa ja rakentaa haastattelun jatko haastateltavan vas-
tauksien perusteella. Tyypillisesti syvéhaastattelu toteutetaan yksilohaastatteluna ja
siind keskustellaan avoimesti tietysta tutkijan valitsemasta tutkimustehtavéstéd. Haasta-
teltavat eivét valikoidu tutkimukseen sattumalta, vaan heidat valitaan tietojen antami-
sen perusteella. Tutkimustehtévasta keskustellaan haastateltavan kanssa useita kertoja
ja jokainen haastattelukerta kestaa puolesta tunnista jopa kahteen tuntiin. (Vilkka
2005, 104; Hirsjarvi, Hurme 2000, 45-46.)

Valitsimme tdhan tyohon pééasialliseksi tutkimusmenetelméksi syvéhaastattelun, jon-
ka avulla saimme perheen aidiltd monipuolisesti tietoa perheen tilanteesta. Syvahaas-
tattelu oli luonnollinen valinta, sill& halusimme nimenomaan saada tietoa didin koke-
muksista lapsen sairastaessa. Endimme haastatella &itid kaksi kertaa ennen lapsen kuo-
lemaa. Ensimmaisell& kerralla kartoitimme perheen tilannetta ja tutustuimme &itiin se-
k& kartoitimme hieman hanen kokemuksiaan. Toisella kerralla paneuduimme syvem-
min hanen kokemuksiinsa esimerkiksi hoitohenkilokunnasta, tuen tarjoamisesta, osas-
toista ja kehittdmiskohdista. Kumpikin haastattelukerta kesti noin 45 minuuttia ja
haastattelutilanteet olivat hyvin antoisia. Aiti kertoi hyvin avoimesti omista kokemuk-
sistaan, mutta teimme myds apu- ja tarkentavia kysymyksia hanelle. Saimme héanelta
valtavasti tutkimusaineistoa ja vastauksia ongelmiimme. Nauhoitimme molemmat

haastattelut ja litteroimme ne haastattelukertojen jalkeen.
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7.3.4 Teemahaastattelu

Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidussa haastattelussa, tutkija poimii tutkimus-
tehtévan vastaamiseen vaadittavat tirkeimmat aiheet tai teemat. Tavoitteena on, etta

haastateltava antaa jokaisesta aihealueesta oman nakemyksensa. (Vilkka 2005, 102.)

Teemahaastattelua voidaan kayttaa niin kvantitatiivisessa kuin kvalitatiivisessa tutki-
muksessa ja haastattelukertoja voi olla kuinka monta vain. Teemahaastattelussa ei ole
tarkedd kuinka syvalle siing péaastaan, vaan oleellisinta on haastattelun eteneminen tiet-
tyjen teemojen varassa. Teemahaastattelu ei ole niin vapaamuotoinen kuin syvéhaas-
tattelu, mutta siitd puuttuu lomakehaastattelun kysymysten tarkka muotoilu ja jarjes-
tys. (Hirsjarvi, Hurme 2000, 47—48.)

7.4 Tutkimusaineiston analyysimenetelmét

7.4.1 Sisallénanalyysi

Analyysi, tulkinta ja johtopaatdsten tekeminen ovat tarkeimpié seikkoja keratyn ai-
neiston kasittelyssa. Analyysi auttaa selvittdmaan millaisia vastauksia tutkija saa te-
kemiinsa tutkimusongelmiin. (Hirsjarvi ym. 2009, 221.)

Siséllénanalyysia tehdaén litteroidusta tekstista. Haastattelun jalkeen haastattelu Kkirjoi-
tetaan sanasanaisesti puhtaaksi ja se tarkoittaa litterointia. Ennen litterointia tutkijan
on hyva tietdd millaista analyysia aiotaan mahdollisesti tehda. (Hirsjarvi ym. 2009,
222))

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa analyysia tehdaén pitkin matkaa. Aineisto kerataan ja
analysoidaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa samaan aikaan. Hyva yleisohje analysoin-
tiin onkin, ettd se aloitetaan mahdollisimman pian aineiston keruuvaiheen jalkeen.
Usein talléin aineisto viel& inspiroi tutkijaa ja liséksi sitd on helppo tdydentéé tai kor-
jata mahdollisuuksien mukaan. (Hirsjarvi ym. 2009, 223-224.)

Sisdllénanalyysissa aineistoa eritell&én, etsitdan yhtélaisyyksia ja eroja. Siséllénana-
lyysissa tarkastellaan valmiiksi tekstimuotoon tuotettuja dokumentteja ja aineistoja.
Aineistot voivat olla 1&hes mita vain; kirjoja, haastatteluita, keskusteluita. Siséllénana-

lyysi on siis sanallista tekstin sisallon kuvailua. Analyysi voi olla laadullista tai maa-
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rallista erittelyd. Tutkimusaineiston sisallénanalyysissa aineisto ensin kasataan, sitten
pilkotaan osiin analysoimisen helpottamiseksi ja lopulta taas rakennetaan kasaan teks-

timuodossa. (Saaranen-Kauppinen, Puusniekka 2006.)

7.4.2 Sisallénanalyysi tutkimuksessamme

Alla olevassa kuviossa tiivistyy haastattelujen analysointi tassé tydssé. Jokaisen haas-
tattelun jalkeen litteroimme haastattelun tekstiksi ja teimme siitd siséllonanalyysié.
Kun kaikki haastattelut oli litteroitu, etsimme niisté toistuvia teemoja ja néisté osittain
muodostuivat tutkimustehtdvamme yhdeksan eri ndkdkulmaa. Teoria ja tutkittu tieto
auttoivat meité taydentamaan naitad nakokulmia. Poimimme litteroiduista haastatteluis-
ta ndkokulmat ja yhdistimme ne tekstiksi, niin ettd jokaisen haastateltavan nakokulma
nakyy tuloksissa.

lidin ensimmainen haastattelu lidin toinen haastattelu Hoitajien haastattelut | | Aidin kolmas haastattelu

Litteroirti ja sisalldnanalyysi Litterointi ja sisallananalyysi Litterairti ja
siséllénanalyysi

Litterointi ja
siséllénanalyysi

Tekstien vertaaminen ja merkitysten
etsiminen

Tutkittu tieto ja teoriatausta

Tekstien yhdistéminen

Tulokset

Kuvio 2. Sisallénanalyysin kuvaaminen
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8 TULOKSET

Tassa tutkimuksessa esittelemme tuloksemme jaottelemalla ne osioihin tutkimuson-
gelman yhdeksén eri tarkastelukohteen mukaan. Tuloksissa on kéytetty suoria lainauk-
sia seka yliopistollisen sairaalan (YS) ettd keskussairaalan hoitajien (KS) seké aidin
haastatteluista. Lainaukset on erotettu tekstista kursivoinnilla ja niit4 on lukemisen
helpottamiseksi lyhennetty. Epdolennaiset asiat on poistettu kayttamalla lauseen valis-
s& kolmea pistettd. Jokaisen kappaleen lopussa on tiivistelmé&osio, josta lukijan on

helppo nahdé keskeisimmat mielipiteet jokaisen haastateltavan tahon osalta.

8.1 Sairaanhoitaja syopaan sairastuneen lapsen omahoitajana

Tutkimuksessamme mukana olleilla yliopisto- ja keskussairaalan lastenosastoilla oli
kéaytdsséd omahoitajamalli. Omahoitajuuden avulla pyrittiin perheen yksil6lliseen ja
kokonaisvaltaiseen hoitoon. Yliopistollisessa sairaalassa vanhemmat olivat antaneet

omahoitajamallista positiivista palautetta ja myos hoitajat kokivat mallin hyvaksi:

" Ainakin mitd md olen jututtanut nditd vanhempia niin he kokee, ettd omahoitaja
muistaa paremmin ja ottaa huomioon” (YS)

"M luulen, ettd se ty0 mika vetad ihmisia olemaan taalla vuosia, on se hyva suhde

sithen perheeseen” (YS)

Keskussairaalassa lasten hoitojaksot olivat vain muutaman paivan pituisia, joten siella
omahoitajamalli ei aina ollut kéaytettavissa. Esimerkiksi syopaa sairastavilla lapsille ja
heidan perheilleen omahoitaja kuitenkin nimitettiin. Tydvuorojen sovittamien perheen

hoitojaksoihin oli ajoittain haasteellista:

" Pyritddn siihen, et jollain pitkdaikaisella lapsella olis se oma hoitaja, joka sit pystyis
paremmin huomioimaan ndd perheen tarpeet ja keskustelemaan niistd kaikista...”

(KS)

”Ei olla oikein koskaan saatu tehtya niité tydvuoroja nain, etté kun on ollu hoidoissa,
niin sillon ois just vdlttimdttd tyossd” (YS)

Tutkimukseen osallistunut &iti pitdd omahoitajamallia ehdottoman hyvana. Omahoita-
jista aidille oli jaanyt paljon hyvid muistoja. Joidenkin omahoitajien yhteydenpito ko-
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ko hoitopolun varrella lammitti &idin mieltd. My6s vilpiton tutustuminen perheeseen ja

syOpéasairaaseen lapseen tuntui didista hyvalta:

”...omahoitaja, se tuli ja se halas ja kysy ettd “miten sie jaksat? . Eihdn siind voinu
muuta ku repeéa siihen paikkaan ja itkee, mut se oli ensimmainen semmonen niinku
konkreettinen, hirveen hyvd tosi lihelle tuleva kysymys sieltd.” (AITI)
Omahoitajan ja perheen vélisen yhteistyon onnistumisen ennustaminen oli mahdoton-

ta. Omapotilas valittiin usein tydvuorossa olevien hoitajien kesken, koska silloin oli
otollinen tilanne tutustua uuteen perheeseen. Valikointia kummaltakaan osapuolelta ei
katsottu hyvéllg, vaan omahoitajuus oli aina johdon ja tyontekijan valinen keskustelu:

“Joskus oli ettd jotkut tykkas hoitaa isoja ja jotkut pienid, mutta se on parempi etta va-
lilld vaihtaa ettei oo aina samantapasia potilaita” (YS)

“Joskus toivotaan ja on vanhemmat valinnutkin, mutta se on huono linja (YS)

Omahoitajamallilla oli kuitenkin myds nurja puolensa, silla raskashoitoinen potilas oli
raskas myos hoitajille. My0s perheen kanssa voi tulla ongelmia, mutta yliopistollisen
sairaalan hoitajan mukaan ndma tilanteet olivat erittdin harvinaisia. Omahoitajan jak-

samisen puolesta potilaiden vaihtuvuus olisi hyvasta:

“Vuosien myotd on ndéhty sellasta ongelmaa, etta jos tulee oikein sairas potilas, niin
siitd tulee vihdn vaikeuksia” (YS)

"Yleensd koskaan ei ole kdynyt niin, ettd omahoitajaa olisi syytetty ”(YS)

Tiivistaen

Aidin kokemus: Omahoitaja-malli oli ehdottoman hyva. Omahoitajista on jaanyt aidille pal-

jon hyvia muistoja.

Keskussairaalan kokemus: Omahoitaja-mallia k&ytettiin pitkdaikaispotilailla. Lyhytaikaisilla
hoitojaksoilla omahoitajuutta ei kaytetty.

Yliopistosairaalan kokemus: Omahoitaja-mallia kéytettiin ja se koettiin hyvaksi. Omahoita-
juudesta on saatu paljon hyvaa palautetta vanhemmilta. Omahoitaja valittiin tydvuorossa
olevien hoitajien kesken. Yksilovastuinen hoitoty6 oli joskus kuormittavaa hoitajalle ras-

kashoitoisen potilaan takia.
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8.2 Vanhemmat mukana lastensairaanhoidossa

Seka yliopistollisen- ettd keskussairaalan hoitajien mukaan perhekeskeisyys toteutui
heidan osastoillaan hyvin. Vanhemmat otettiin aktiivisesti mukaan lapsen hoitoon.
Heité pyrittiin ohjaamaan mahdollisimman laajasti ja kattavasti osaston toimintatapoi-
hin seka lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Hoitajien mukaan osaston arjen pyoritté-
minen olisi ollut haasteellista ilman vanhempien panosta. Toisaalta vanhemmilta myo6s

odotettiin aktiivisuutta:

”Tuntuu ettei me edes pdrjdttdis ilman niitd vanhempia, etté ne tekee aika paljon
semmosta perushoitoa” (YS)

”No periaatteessa se, etta aiti tai isa on taalla lapsen kanssa, niin sehan on jo edelly-
tys sille, ettd oletetaan, ettd toinen vanhemmista hoitaa sitd lasta.” (KS)

Vanhemmilta ei silti odotettu taysipaivasta lapsen hoitamista, vaan joskus hoitajat oli-

vat joutuneet lahettdm&an uupuneen vanhemman kotiin nukkumaan:

"Ettd jos tddlld voi olla 14 tuntia, niin on ihan hyva menné valilla nukkumaan ett&
jaksaa” (YS)

Lapsen sairastuminen vakavasti on rankka kokemus, eivatkd vanhemmat aina huomaa
oman jaksamisen rajoja. Tallaisessa tilanteessa hoitajan havainnot ja aktiivisuus nousi

erityisesti esiin:

“Ja se poissaoleminen suodaan vanhemmille, ei tid kenellekdcdn ole sellanen pakko-
paita, et tddl on oltava. Kylld ne lapset hoidetaan sittenkin jos vanhempia ei ole...”

(KS)
Aiti oli aktiivisesti mukana lapsensa kanssa osastolla niin paljon kuin pystyi. Osasto-
jaksoja oli useita, ja oli raskasta kdydé kahden sairaalan valilla. Nukkuminen osastolla
oli kehnoa ja tdma vaikutti henkiseen jaksamiseenkin. Kuitenkin hoitajat ottivat huo-

mioon osastolla paljon aikaa viettdvan vanhemman:

”...nukkuminen on sellasta sun tallasta, kun hoitajat tietenkin huoneessa muutaman
tunnin véalein kdy kattomassa tilannetta, ni se on vdihdn sellast katkonaista.” (AITI)

"...kyl hoitajatkin minusta paneutuu siihen ja just ne kysyy et "haluutsi mennd kahvil-
le ettd ma teen tassd nyt jotain juttua” ~ (AITI)
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Y hteenveto

e Aidin kokemus: Sai olla lapsensa mukana osastolla aina halutessaan ja hanelle
suotiin hengdhdystaukoja. Useat osastojaksot olivat rankkoja, huono nukkumi-

nen vaikutti jaksamiseen.

o Keskussairaalan ja yliopistosairaalan kokemus: Perhekeskeisyys toteutui osas-
tolla hyvin. Vanhemmat otettiin hyvin mukaan lapsensa hoitoon. Vanhemmilta
odotettiin aktiivisuutta lapsensa perushoidossa. Vanhempien lasndolo osastolla
ei ollut pakollista, mutta osaston arjen pyorittdminen pelkkien hoitajien kesken
olisi ollut ilman vanhempia vaikeaa kiireen vuoksi. Tiedonvélittdminen ja per-

heiden yksilollisyyden huomiointi koettiin haasteellisena.

8.3 Perheen psyykkinen jaksaminen ja tuki hoitopolun varrella

Yliopistollisen sairaalan osastolla oli kaytettavissa psykiatri, psykologi, sosiaalityon-
tekijd, kuntoutusohjaaja seka teologi. Hoitajan mukaan heidan saatavuudessaan ei ollut
ongelmia, vaikka he eivat olleet tavattavissa viikonloppuisin. Vanhempien jaksamista
tuettiin erilaisilla keskusteluilla eri ammattihenkildiden kanssa. Heidan aktiivisuus oli

isossa roolissa vanhempien jaksamisessa:

“Idea olis ndin, etta kaikki tapais vaikka psykologin tai sitten psykiatrin ja he sitten
ehdoittais niitd jatkotapaamisia” (YS)

"Meilld on yks aamu kun psykologi tulee puhumaan eri potilaista, niin siind voi hoitajakin

ehdottaa etté ne ei ehk& jaksa, ettd sitten tdd psykologi hommaa sitd jatkoapua” (YS)

Aiti olisi kuitenkin toivonut enemman henkistd tukemista osastoilta, kuten enemmaén
lahelle tulevia ihmisia ja kysymyksia jaksamisesta. Han koki, ettd psykologiset palve-

lut olivat rajattuja. Aiti toimi oman jaksamisen puitteissa osastoilla:

”... keskussairaalassa mie en oo kuullu kenenk@an tarjoavan
mitéaan psykologista apua taikka ketéan sellasta keskustelijaa...
siit seindltdhan mie luin kun oltiin osastolla, siinhan olis t44 syopayhdistyksen
puhelinnumero ja onhan siel muitakin mut niinku sellasta, etta kukaan ei oo tullu juttelemaan
sulle. Etta t4a on kuitenkin niin iso prosessi henkisesti, etta kyl olis oottanu etta siel ois ollu vahan
enemmdin.” (AITI)

Keskussairaalan osaston hoitaja kuitenkin vakuutti, ettd perheille tarjotaan tarvittaessa

osaston puolesta psykologisia palveluita. Niita tarjottiin niin lapselle, jolloin myds ko-
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ko perhe on mukana hoitamisessa, kuin myos aikuisille. Hoitaja koki, ettd néiden pal-
veluiden saamisessa ei ole ruuhkaa. Hatatapauksessa psykologista apua lapsille saatiin

sairaalassa myos aikuisten puolelta:

“Tdytyy sanoa, et jos lasten kohdalla tarvitaan jotain dkillistd psyk, niin kylld me aika
dakisti se palvelu saadaan.” (KS)

Vanhempien huomiointi keskustelemalla oli tarked4. Pelk&stéan lapsen huoneessa no-

pea pistdytyminen ei taannut sitd, ettd hoitaja ndki kokonaisvaltaisesti perheen tilan-

teen. Keskusteluyhteys perheiden kanssa oli ensiarvoisen tarkeéd, vaikka kaikki eivat

sité valitettavasti toteuttaneet. Vanhempien pahan olon huomiointi palkitsi seka hoita-

jan ettd perheen:

“Ehkd peldtddn, ettd jos kuuntelee sitd perhettd, niin ei pysty hallitsemaan sita tilan-
netta” (YS)

"Sehdn ois idea, ettd hoitaja pystyis ndkemdcdn ettd noi jaksaa ja noi ei jaksa” (YS)

"...sit kun tuli huonoja uutisia, ni sellanenki hoitaja jota naki tosi vahan, niin tuli ja
halas siind kdytdvdlld kun se ndki ettd mulla on tosi paha olla.” (AITI)

Hoitajat nakivat perhekeskeisyyden haasteina tiedon valittdmisen seka perheiden yksi-
I61lisyyden huomioinnin. Joskus myos oletettiin, ettd vanhemmat olivat tietoisia asi-
oista, jotka olivat hoitajille selvid. Myds hoitohenkilokunnan ja perheiden vélinen yh-

teinen kieli” oli suuri haaste hoitotydssa ja perhekeskeisyydessa:

“Informaatiota varmaan enemmdn ja enemmdn pitdis muistaa antaa.” (KS)

"Kylld se yksilollisyys on ja jotenkin miten pystyy ottamaan sen perheen kokonaisuu-
den huomioon.” (YS)

8.4 Muut perheen tukimuodot

Vertaistukea oli tarjolla yliopistollisessa sairaalassa, mutta aiti ei ollut siihen valmis

heti lapsen sairastuttua:

"Et minust ne oli niin rankkoja ne mutsien kanssa sielld kahvilassakin olla... siel on
kaikenlaisii kertomuksii ja muuta niin ma en jaksanu niitdkaan kuunnella. Elin vaan
siind omassa jutussa, et ei halunnu tietdd yhtdan enempéaa asioita, et suojeli itteensa
kaikelta tulevalta tiedolta mité voi tulla. Et se oli ihan niinku tietonen valinta, etten
halunnu mennd sinne.” (AITI)
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"Se on ahistavaa sielld osastolla, kun kaikki pelkaa menettavansa lapsen. Ei sita ta-
juu, ennenku kokee mitd se on.” (AITI)

Taloudellisesti aiti oli hyvin tiukoilla ja tdmé oli rasittanut henkisesti. Lapsen isa oli
omaishoitaja, joten hénen kanssaan oli enemman kéyty lapi erilaisten tukien hakemis-

ta. Yhteiskunta ei juuri ollut tullut taloudellisesti vastaan:

”...sanotaan, ettd taa sosiaalinen puoli raha ja rahatilanteiden hoito, niin ma oon ai-
ka tiukoilla kun mun pitais yrittaa maksaa laskut tyota tekemalla, mun lapsi on hirveen
vakavasti sairas, mun pitdis yrittdd olla sielld ja mun toinen lapsi on tddlld.” (AITI)

”...en md mikddn lintsari ja luuseri haluu olla, mut ma kaipaan sitd omaa lastanikin
Jja sen kanssa pitdis olla...” (AITI)

Yhteenveto

e Aidin kokemus: Olisi toivonut enemman henkista tukea osastoilta. Psykologis-
ten palveluiden saaminen oli rajattua. Ei ole kuullut kenenkaén tarjoavan kes-
kusteluapua, mutta lohdutushalauksia sai muutamaan otteeseen hoitajilta. Ver-
taistukea oli hyvin saatavilla osastoilla. Taloudellisissa asioissa olisi toivonut
enemman tukea. Koki yhteiskunnan tulevan huonosti vastaan talouden tukemi-

Sessa.

e Keskussairaalan kokemus: Perheille tarjottiin tarvittaessa osaston puolesta psy-
kologisia palveluja. Palveluita tarjottiin lapsille ja aikuisille. Niiden saatavuu-
dessa ei ollut vaikeuksia. Keskusteluyhteyttd hoitajan ja perheen vélilla pidet-

tiin tarkeana.

e Yliopistosairaalan kokemus: Kaikki perheet saivat psykologisia palveluita au-
tomaattisesti. Saatavuudessa ei ollut vaikeuksia. Vanhempien jaksamista tuet-
tiin vain erilaisilla keskusteluilla. Luotettiin, ettd omahoitaja néki jaksaako per-

he arjessa eteenpdin.

8.5 Lastenosaston hoitohenkil6kunta ja osaaminen

Pitkaaikaisesti sairaiden lasten hoitaminen voi olla tyontekijélle hyvinkin raskas ko-
kemus. Yliopistollisen sairaalan osastolla hoitajien jaksamista tuettiin erilaisilla koulu-

tuksilla ja tyonohjauksella. Molemmilla osastoilla tyGilmapiiri koettiin niin hyvéksi,
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ettd tapauksista voitiin kdyda avointa keskustelua. VVasymista ja turhautumista oli kui-

tenkin ajoittain nékyvissa:

"Kylld md luulen, ettéd vanhojen tyontekijoiden joukossa on vasymista. Ollaan tyyty-
mdttomid palkkaan ja kiireiseen tyohon” (YS)
Yleisesti ottaen &idilla oli hyvia kokemuksia keskussairaalan ja yliopisto sairaalan las-
tenosaston hoitohenkilékunnasta. He ottivat monipuolisesti huomioon lapsen ja per-

heen tilanteen:

”He ovat hyvin mddrdtietoisia, ammattitaitoisia ja semmosia osaavia.” (AITI)
”Henkilokunta on mun mielesti ihanan myétéeldvid...” (AITI)

Tiedonsaanti oli &idin mielesté ollut riittdvaa. Vaikka vanhemmat olivat eronneet, ei
suurempia tietokatkoksia paassyt syntymain. Aiti totesi, ettd tiedonkulku oli hyvin
paljon vanhemmista itsesta kiinni, koska hoitajien oli vaikea muistaa, mité asioita oli
jo kerrottu ja kenelle. Aiti oli kiitollinen jatkuvasta tiedottamisesta esimerkiksi hoito-
linjojen ja l&akityksen suhteen, seké arvosti rehellisyyttd vaikeasti hoidettavan sairau-
den edessé. Vaikeiden asioiden kuuleminen oli erityisen vaikeaa, jos tieto "heitettiin

pain naamaa”:

VEttd lddkdri tulee huoneeseen ja kertoo missd mennddn ja hoitajat kertoo mitd lddk-
keitd laittaa koneeseen ja kuinka kauan menee...” (AITI)

“Epdtietoisuus asioista on kaikkein raadollisinta, mutta se ihan (aaka totuus ei 0o ai-
na ihan hyvdks. Ottaa sen kultasen keskitien.” (AITI)

”Lddkdri ittekin sitte sano ettd hdn ei ole timmastd myeloista leukemiaa hoitanut tddl-
ld... hdn sano sen ihan suoraan ja musta se oli hieno homma...” (AITI)

Huonoja kokemuksia hoitojen aikana oli kuitenkin ollut. Erityisesti hoitajien suojaka-
sineiden puuttumista ja sairaalahuoltajien huoletonta eristyshuoneiden siivoamista
keskussairaalassa aiti kauhisteli. Aiti koki joskus, ettd oli enemman perilld syopaan
sairastuneen lapsen hoitamisessa kuin itse hoitohenkilokunta. Tama4 teki niin &idille

kuin lapsellekin epéaluottavaisen olon ja pelkotiloja:

”...mul oli sellanen olo et “eiks tdlle laiteta ees tippaa?” No sit se tytto lihti siitd ettd
hanpas kay tuolla kysymassa ja sit se tuli tipan kanssa ja méa olin et apua pitaaks taal
pyytdd kaikki? ...ettd siin oli vihdn sellanen olo et "kddk”. Ettd lapsellakin oli et "md
haluun pois, mie en haluu jididd tinne” ” (AITI)
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”...sitd hygieniahommien hoitamista vois véhdn tarkentaa.” (A1T1)

Aidin kokemusten mukaan keskussairaalatasolla uusien hoitokaytantojen kayttoonotto
oli hidasta. Verinaytteiden oton kohdalla laboratoriohenkilékunta ei ollut osannut toi-
mia oikein. Aidista tuntui, etta laboratoriohoitajat eivat olleet tietoisia syopalapsen eri-
tyshoidosta koskien ndytteenottoa. Tassé tilanteessa joutui lapsikin huomauttamaan
laboratoriohoitajalle naytteenottotekniikasta:

"Et se mun mielestd oli aika jarkyttdvdd, etta verindytteenottajat oli tulossa kadesta
ottamaan suoraan piikiin...Koska nait ei saa piikittaa, ei saa ottaa verta kasivarresta
tai mistddn sormenpdistd ettd kaikki otetaan katetreista...onneks lapsi sen itte tietdd

niin se sano ettet varmaan muuten pistd”’ Ja se oli et "miksei hén saa pistid?” .

(AITI)

Aidin ehdotus ndiden eroavaisuuksien yhtalaistamiseksi olikin mallioppiminen, eli
keskussairaalatason hoitaja menisi oppimaan yliopistolliseen sairaalaan tiettya erikois-
alaa ja toisi oppimaansa uutta tietoa osastolle mukanaan. Nain kaytannotkin voisivat

kahden sairaalan valilla yhtendistya:

"vaihto-oppilas systeemi vois olla kaikille hyvaks. Etta naihin kaytannon hommiin ru-
tinoituis vahan. ” (AITI)

Keskussairaalan sairaanhoitajan mukaan laboratoriokokeiden otossa ei ollut ilmennyt
ongelmia. Sydpalasten erityishoidosta tiedottaminen saattoi olla hankalaa, mutta h&nen

mukaansa kaikki osasivat toimia oikein:

"Kylld labrakin tietdd, ndd lapset kdy sit kuitenkin niin paljo tdssd ja meilld ei kau-
heen montaa kerrallaan yleensd oo.” (KS)

Toisaalta syopélasten erikoishoitaminen lankesi helposti syopiin erikoistuneille sai-
raanhoitajille. Uudet hoitokaytannot pyrittiin jakamaan osastolla kaikille osastopalave-
rien kautta. Hoitaja pitivat kuitenkin vaikeana tiedon jakamista juuri syévan hoidossa,

silla syévan hoitaminen oli hdnen mielestdan kovin monimutkaista ja moninaista”:



56

Yhteenveto

e Aidin kokemus: Yleisesti ottaen hyvia kokemuksia. Tiedonsaanti oli riittavaa ja
kiitollinen jatkuvasta tiedottamisessa hoitoon liittyvissa asioissa. Arvosti hoito-
henkilokunnan rehellisyyttd. Keskussairaalan hygieniassa olisi toivonut paran-
nusta. Koki, ettd keskussairaalan hoitokdytdnnét vanhanaikaisia ja niita toteu-
tettiin hitaasti. Keskussairaalassa laboratorio ei ollut tietoinen syopééan sairas-
tuneen lapsen erityishoidosta koskien naytteenottoa. Koki valilla, ettd on
enemman tietoisempi lapsensa hoitamisesta kuin henkilékunta. Ehdotti mal-

lioppimista hoitokédytantdjen yhtendistamiseksi.

o Keskussairaalan kokemus: Laboratoriokokeiden ottamisessa ei ollut ongelmia.
Uudet hoitokaytannat jaettiin kaikille osastopalaverien kautta. Koettiin, etta
syopaan liittyvét hoitokaytdnnot haasteellisia tietoja jakaa. Tyoilmapiiri koet-

tiin hyvaksi.

e Yliopistosairaalan kokemus: Vanhat tyontekijat olivat ajoittain vésyneita ja
turhautuneita. Tyytymattomyyttd huonoon palkkaan ja kiireeseen. Hoitajilla
oli koulutusmahdollisuuksia. Tydilmapiiri koettiin hyvaksi. Kahdesti viikossa

palaverit, joissa jaettiin uusinta tietoa.

8.6 Viriketoiminta lastenosastolla

Lastenosastolla jérjestettava viriketoiminta auttoi saamaan lapsen hyvalle tuulelle ja se
sai myos ajan kulumaan mukavammin. Seka yliopisto- ettd keskussairaalasta 16ytyi
jokaisesta huoneesta oma televisio ja DVD - soitin tai videonauhuri. Yliopistollisessa
sairaalassa oli myds oma kannettava tietokone ja Internet- yhteys, jonka avulla kave-
reihin pystyi pitdmaén helposti yhteyttd. Elokuvia, lautapelejé ja kirjoja oli tarjolla
molemmilla sairaaloilla. Huoneen houkuttelevuus auttoi lasta sopeutumaan sairaala-

jaksoon:

”...ensimmdisend, kun lapsi otetaan vastaan, niin pitdis kiinnittdd huomiota siihen, et-
ta se huone on houkuttelevan nakonen, et siel olis jotain sellaista ikda vastaavaa, vi-
deoo, joku lelu ehkd...” (KS)
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Tutkimukseemme osallistuneen keskussairaalan lastenosastolla ei ollut ulkopuolisia
viihdyttdjid”. Hoitajan mukaan heidan palkkaus oli rahapuutteen vuoksi jaanyt. Kui-
tenkin osasto sai harvoin palautetta perheilta viihtyvyyteen liittyvista seikoista. Joskus

kuitenkin vanhemmat kiittelivat niista.

Yliopistollisen sairaalan lastensyopéosastolla viriketoimintaa jérjestettiin melko run-
saasti. Kaytettdvissa oli leikkitati, musiikin soittaja seka hyvéantekevaisyysjarjeston
puolesta esimerkiksi sadunlukija. Hoitajan mukaan lapset oli helppo saada viriketoi-
mintaan mukaan, eika toiminnan maaraa pidetty liiallisena. Vanhemmilta ja lapsilta

saatu palaute oli koskenut enemman toiminnan véahyytta:

”Ndkisin, etta se on vuosien saatossa huonontunut, siité on aika paljon supistettu ra-
hoja” (YS)
Myds tyomallien muutos oli vaikuttanut lasten viriketoimintaan ja yhdessa olemiseen.

Ty0Opaikan Kiire ja aikapula nékyi sairaanhoitajan ty6ssa:

”Ennen kun oli sairaanhoitaja — lastenhoitajapari se oli parempi. Kun ajattelee, etta
sairaanhoitajalla on ihan aaripaat teknisesta reunasta, laakkeiden antamisesta ja lap-
sen kanssa leikkiminen, niin ei ihan joka ihminen voi semmosta joka pdivd tehd.” (YS)

Aidin mielesta virikkeellisyyden merkitys korostui lapsen kanssa osastolla ollessa.
Hénen mukaansa lapsi tylsistyi todella nopeasti eristyshuoneessa, jos kunnon tekemis-
ta ei ollut. Aidinkin mielesta mielen vireys oli paranemisen kannalta ehdoton. Y liopis-

tollisen sairaalan viriketoiminta sai kovasti kiitosta:

»Jos ne on masentuneita, niin ei ne kylld jaksa parantua.” (AITI)

Keskussairaalatasolla erityisesti ulkopuolisten viriketydntekijoiden puutos harmitti.
Lisaksi esimerkiksi yksinkertaisia askartelumateriaaleja ei ollut aina kaytettavissa.
Ajoittain aiti koki, ettd sairaanhoitaja olisi pystynyt panostamaan enemman lapsen

viihtyvyyteen osastojaksolla:

" Askartelu ja piirtdminen ei vaadi paljon ... md koin, etta se sairaanhoitajakin olis
kerenny tuoda ne kyndt ja paperit.” (AITI)

" Pédiscicintosesti sielld oli tylscidi olla potilaana.” (AITI)
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Y hteenveto

e Aidin kokemus: Virikkeellisyyden merkitys korostui osastolla ollessa. Keskus-

sairaalassa olisi toivonut enemman virikkeellisyytta lapselle.

e Keskussairaalan kokemus: Osastolla oli riittdvéasti aktiviteetteja lapsille. Huo-
neen houkuttelevuudella merkitysté lapsen viihtymisen kannalta. Palautetta vi-

rikkeellisyydesté tuli osastolle harvoin. Ei ulkopuolisia "viithdyttdjid”.

e Yliopistosairaalan kokemus: Viriketoimintaa jérjestettiin melko runsaasti,
my0s ulkopuolisia ’viihdyttdjid”. Lapset oli helppo saada viriketoimintaan mu-

kaan. Osaston kiire ja tydmallien muutos on véhentanyt lasten viriketoimintaa.

8.7 SyoOpaan sairastuneen lapsen saattohoito

Saattohoitopaatds tehtiin aina yliopistollisen sairaalan osastolla ladkarin toimesta. P&a-
toksen tekeminen vaati aina kaikkien osapuolten suostumuksen asiasta eiké paatosta
voitu tehda ilman vanhempien lupaa. Kuolema on valitettava ja raskas tapahtuma seka

perheelle ettd henkilokunnalle:

’

“Melkein se on niin, ettd yksi lapsi neljdstd kuolee, vihdn riippuu diagnoosiryhmdstd’

(YS)
"Kylli sen ndiki, ettd se on lddkdrillekin kova paikka.” (AITI)

Y liopistollisen sairaalan hoitajan mukaan eteen tuli erittdin harvoin tilanteita, joissa
vanhemmat kieltaytyivat hoidon lopettamisesta. Saattohoitopaatoksen kuuleminen ei

kuitenkaan ollut vanhemmille helppoa:

”On jdnnd, ettd yleensd ndd vanhemmat on kasvanu siithen nopeammin kuin lddkdrit...
He ovat jotenkin valmiita vihentimddn lapsensa kdrsimystd.” (YS)
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”Sehdn oli ihan hirveetd, kukaan ei halua semmosta kuullq: Sitd vaan toivois, etta
hoidot jatkuis ettd se lapsi sais apua” (AITI)

Aidin hammastykseksi lapsi hyvaksyi saattohoitopaatoksen kuitenkin hyvin. Vaikka
saattohoidon aikana lapsi karsi voimakkaasta pahoinvoinnista, han ei misséan vaihees-

sa lannistunut. Sopeutuminen kuolemaan yllatti:

”Musta tuntuu, etta se ties kaiken etukateen, ettd se hyvc'{/csy sen asian... se luotti sii-
hen eldmdcdn ja jatkuvuuteen™ (AITI)

"...se ei kysyny mitddn, se sano mulle loppuaikana sillon viimiselld viikolla et "diti ei
minuu pelota yhtddn” . (AITI)

Kun saattohoitopéatods tehdaan yliopistollisessa sairaalassa, siita tiedotetaan valitto-
maésti keskussairaalaan. Keskussairaalan lastenosaston hoitaja kertoi lasten lahes poik-
keuksetta olevan jo entuudestaan tuttuja, silld heilld oli takana useita sairaalareissuja.
Hoitaja kertoi keskussairaalan olevan aika hyvin perilla lapsen sairauden eri vaiheista
ja voinnista koko hoitopolun varrella. Tutkimuksessa mukana olevalle perheelle nimi-
tettiin omahoitaja keskussairaalasta, joka huolehti perheen ja lapsen jaksamisesta
saannollisilla kaynneilld. Osaston tehtavana oli selvittad, haluaako perhe pitéa lapsen

kotona vai tulla lapsen kanssa osastolle:

"Tietenkin halusin kotiin, ettd saa olla sielld viimiset ajat.” (AITI)
“Ketddn ei hoideta sairaalassa, jos ei vanhemmat halua...” (KS)

Kipupumpun kéyttoé opetettiin vanhemmille ennen kotiutumista yliopistollisesta sai-
raalasta. Perheen omahoitaja ei osannut kayttaa laitetta, vaan hanen vastuulla oli kon-
sultoida la&karia kipulddkeannoksen noston yhteydessa. Kipupumpun kaytto ei aitia

haitannut:

“Mentiin silld mikd kunto oli ja kysyttiin sairaalasta lupa ja lisdttiin lddkkeen mddrdd,
Jja sitten tietysti lopussa saatiin boluksia antaa” (AITI)

“Eka minuu tietys jdnnitti se koneen kdytto. Se on elektroninen laite ja ne kasetin
vaihdot sun muut, mut ei se nain jalkikateen, kun se tuli tutuks, niin ei se enda jannit-
tany.” (AITI)

Keskussairaalan hoitaja kertoi, ettd saattohoitovaiheessa syopalapsi oli tervetullut
osastolle mind hetkend tahansa. Yliopistollisessa sairaalassa tilanne oli hankalampi:
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“Ideaalista on, ettda vois tulla sairaalaan ilman tata byrokratiaa jos on tunne etta pitaa
tulla, mutta taalla on liian ahtaat tilat, ettei tanne oikein kukaan voi silleen tulla.”
(YS)

Osaston tehtavéné oli selvittad mahdolliset lisaavut kotiin, esimerkiksi kotisairaanhoi-
to. Keskussairaalan osaston omahoitaja voi omasta ja perheen tahdosta kayda heidan
kotonaan saattohoitovaiheen aikana. My6s mahdolliset tukihenkilt syopéjarjeston

kautta voi hankkia perheen tueksi heidan niin toivoessaan:

” Aika paljon siind ajassa joutuu miettimddn ja paneutumaan ja soittelemaan.” (KS)

Sairaanhoitaja kertoi, ettd kerran kun saattohoitopaatds on syopalapselle tehty, siité ei

’sitten enda livetd”. Sairaanhoitajan mukaan perhettd informoidaan téstd myos yliopis-
tollisen sairaalan taholta. Joskus perheet toivoivat saattohoitovaiheessakin laakinnéllis-
td apua lapselleen, joka pitkittaisi saattohoitoa ja kuolemaa. Keskussairaalan lastentau-

tien vuodeosasto kuitenkin piti kiinni yliopistollisen sairaalan antamista ohjeista:

sitd pitkittamistd.” (KS)

Epatoivo kuitenkin helposti valtaa vanhempien mielen. Aiti yritti saada lapselleen
edelleen apua vaihtoehtoisista hoitomenetelmisté ja kyseli sairaalasta voisiko lapselle
antaa verituotteita. Vasta jalkeenpdin han on ymmartanyt, ettei mitaan ollut enaa teh-

tavissd, mutta tuolloin tilanteen tajuaminen oli vaikeaa:

"’Silloin oli niin sokissa ja pyorryksissd kaikesta ettd sitid meni robottimaisesti eteen-
pain ja lapselle kaikki parhaat. Yritin epatoivosesti soitella apua, etta jos jostain viela
I0ytyis joku oli se sitten joku muu, kun tammadnen kemiallinen ladke tAmmaosia yrttijut-

tuja.” (AITI)

”Kun itelle tulee, ettd mites jos trombosyyttii vield laitettais jos siella viela jotain al-
kais tapahtuu.” (AITI)

Saattohoitoaikana diti oli h&mmentynyt siitd, ettei han tavannut la&karia kertaakaan.
Hén olisi toivonut edes yhta kayntia kotiin, silla han ei ollut viel& tdysin ymmartanyt
tilannetta. Aiti toivoikin etta laakari olisi tullut viela kerran selittimaan miksi mitaan
ei ole enda tehtdvissa. Han kuitenkin totesi, ettei tapaamisesta olisi valttdmatta ollut
suurta hoidollista hyotya. Myos yliopistollisen sairaalan hoitaja totesi, ettei laékarin

palveluilla ole en&a suurta tarvetta:
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"Ehkd se ois ollu psykologista ittelle, ettd se lidkiri olis kiyny kattomassa tilanteen.” (AITI)
“Hoitajat konsultoi l[d&karia, koska silloinhan hoidetaan kipua ja semmosta hyvdid oloa” (YS)

Aidin mielesta lapsen saattohoitaminen kotona oli paras ratkaisu eiké han katunut sita
yhtaan. He pitivat ylla normaalia arkea niin kauan kun lapsi jaksoi. Koti oli aina tayn-

na ihmisié ja hanen kavereita:

"Saatiin olla omalla sohvalla ja omassa singyssd..” (AITI)

“Kaverit kdvi ja niitd oli hirveesti, ettd niistd oli lapselle varmaan sellasta turvaa...”
(AITI)

Yhteenveto

e Aidin kokemus: Paatoksen kuuleminen jarkyttavai. Epatoivo nousee vahvasti
pintaan. Lapsi sopeutui kuoleman kohtaamiseen ja saattohoitopédatokseen. Ki-
pupumppu aidin ja omahoitajan vastuulla. Olisi toivonut Ia&karin tapaamista

saattohoitovaiheessa. Saattohoito kotona oli paras ratkaisu.

e Keskussairaalan kokemus: Osasto selvitti haluaako perhe hoitaa lasta kotona
vai sairaalassa. Saattohoitovaiheessa lapsi oli tervetullut osastolle milloin vain.

Y liopistosairaalassa tehdysté saattohoitopaatoksesté pidettiin kiinni.

e Yliopistosairaalan kokemus: Saattohoitop&atos tehtiin yliopistosairaalassa.
Vanhemmat usein kasvaneet saattohoitopaatokseen. Osastolle ei valttamatta
mahdu péivystyksena tuleva saattohoitopotilas. Hoitajat konsultoivat saattohoi-

topotilaan asioissa ladkaria.

8.8 Sy0Opdan sairastuneen lapsen kuolema

Vaikka kuolema oli vaistaméaton, &iti ei halunnut sita ajatella. Mydskaan oman kuole-
van lapsen hoitaminen ei hénta pelottanut. Hanelle annettiin mahdollisuus vieda lapsi

sairaalaan, jos tilanne olisi kdantynyt niin pahaksi:

”...md sain supot sairaalasta, etta jos ois tullu kouristuksia. Niitd méa jannitin kaik-
keist eniten, mutta kun se on oma lapsi niin sitd tekee ihan mitd vaan.” (AITI])
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"Se siind karmeinta on, kun tietdd lapsensa kuolevan, ettd mita kohti mennaan. Mutta
sen halus tyontaa taka-alalle ja toivoo oli loppuun asti. Sillonhan sita hyvaksyy etta toi
kuolee.” (AITI)

Keskussairaalan hoitaja kertoi, ettd hyvé valmistelu helpottaa kuoleman kohtaamista.
Aiiti ei kuitenkaan tahan pystynyt:

"Hoitaja sano, etta kaykaa valitsee arkku valmiiks ja md sanoin "md en mun eldvlle
lapselle lihe arkkuu valitsemaan” lapsen isd sit kivi.” (AITI)

Lapsi menehtyi kotona laheistensa ymparéimana. Aiti oli erityisen kiitollinen omahoi-
tajan toiminnasta hénen ottaessaan perheen toisen lapsen mukaan kuoleman kohtaami-
seen. Myos keskussairaalan sairaanhoitaja piti sisarusten surutyota tarkedné asiana.
Hoitaja koki, etta jos lapsi saa olla viimeiset pdivansa kotona, myds sisarus paasee
mukaan viimeisiin hetkiin ja suruty® alkaa paremmin kohdatessa sisaruksen kuole-

man:

” Se sisarus onkin yht dkkid havinnyt, sen sisaruksen surutyé voi jdddd ihan puoli-

tiehen.” (KS)

” ...se oli erittdin hyva hénelle, etté se sai olla siind ja sai hyvastella ja p4&s olemaan
ihan siind loppuajassa mukana... etté jos olis kuollu sairaalaan, niin ettei olis ollu kon-
taktia niin se olis ollu varmaan védhén etidmpdd.” (AITI)

Myos kuoleman jalkeinen kuljetus ja toteamisen jarjestaminen oli aidin mielesta jar-
jestetty hyvin sujuvasti. Keskussairaalan hoitaja totesikin, ettd vanhemmille selvitetaan

miten tulee toimia lapsen kuollessa kotiin:
"Et se meni silleen tosi, miten asiat nyt voi luistaa tossa tilanteessa.” (AITI)

Y hteenveto

e Aidin kokemus: Oman kuolevan lapsen hoitaminen ei pelottanut. Ei halunnut
etukéateen valmistella lapsensa kuolemaa. Kiitollinen sisaruksen ottamisesta

kuolemaan mukaan.

e Keskussairaalan kokemus: Hyvé valmistelu helpotti kuoleman kohtaamista. Si-

saruksen mukaan ottaminen kuolemaan helpottaa surutyon alkamista.



63

8.9 Kuoleman jélkeinen tuki ja tuen tarve

Kuoleman jalkeen perhe ké&vi yliopistollisen sairaalan osastolla palaverissa, jossa kay-
tiin lapsen hoitoa ja kuolemaa lapi. Palaverissa kaytiin Iapi my0s muita hoitoja joita
olisi voitu kokeilla ja niiden mahdollisia tuloksia. Aiti ei kuitenkaan ollut hoitolinjoista
katkera:

”...mutta aina on jossitteluun varaa ja niitd on ihan turha endd miettid, etté ne teki
silleen kun ne katto parhaimmaks ja lddkdriin md luotin ihan satasella...” (AITI)

“Ideaali olis, ettd omahoitaja olis keskustelussa mukana, mutta he eivét ole aina tois-
sd” (YS)

Osastolla kaynti oli didille hyvin raskasta ja palaverin aikana psykologi “’pistayty siind
nopeesti”. Osastolta luvattiin lisdd apua, mutta keskussairaalan omahoitaja oli ainoa,
joka oli perheeseen pitanyt yhteytta. Perheilla oli kuitenkin mahdollisuus osallistua
lapsensa menettaneiden ryhméén seka vanhempainyhdistyksen jarjestamaan ryhmaan,
jota veti sairaanhoitaja ja teologi. Ndma palvelut olivat ilmaisia perheille, mutta ne

vaativat ilmoittautumisen etukateen:
”...mitddn ei ole kuulunut mistidn suunnasta...” (AITI)

Aiti totesi etta lapsen kuoleman jalkeinen tuen antaminen oli jainyt kokonaan. Toi-
saalta heti kuoleman jélkeen ei pystynyt ottamaan vastaan liian paljon tietoa ja apua.
Hé&n kuitenkin toivoi enemman aktiivisuutta erilaisten tukimuotojen tarjoamisessa, kun

lapsen kuolemasta oli kulunut sen verran aikaa, etta asiasta pystyi keskustelemaan:

”...0is kaivannu, ettd olis ollu jonkinndkostd jutteluu... kaipaan vertaisryhmid enempi
talla puolella, ettd en tiedd yhtdidn joka ois menettinyt lapsensa sydpddn..." (AITI)

"Kylld md oisin oottanut, etta joku ois tullu juttelee ja tarjonnu sité vertaistukee, etta
jos ois ollu sellasia ihmisid niin ois voinu jutella”. (AITI)

Lahimmaistukea aidin oli vaikea saada, sill& juuri kukaan ei pystynyt viel& puhumaan
lapsen kuolemasta. Omahoitaja oli pitanyt aitiin yhteytta sdédnnallisesti, myods vapaa-

aikanaan, ja diti koki ettd heisté tuli hyvia ystavia:

“Hdin on aivan ihana ihminen, parempaa en voisi toivoa kenellekddn.” (AITI)
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”... mutta kylli sen surun kanssa on ihan yksindcn. Se on ihan oman juttu.” (AITI)

Sairaanhoitaja kertoi, ettd kuoleman jalkeiseen yhteydenpitoon ei ollut tarkkaa ohjetta

olemassa. Sairaalasta oli tapana laittaa adressi perheelle, mutta ohjeena oli, ettei hauta-

jaisiin osallistuta:

” Tukea sit jalkeenpdin pyritdan antamaan niin, et makin vaikka pyrin siihen, et naista
ei nyt tuu mitdan mun ystavia. Monestihan se tietty tuppaa siithen vahan menemaan,

kun paljon sitd on sit yhteyksissa niin tulee vahan sellanen, et voi, mut ettéa sen verran

pitka ammattiura tassa takana, etta pyrin niinku valttamaan sit&, etta ruvetaan sitte
soittelemaan pitempaan.” (KS)

”Osasto-ohje on ettd ei osallistuta hautajaisiin, mutta se on jokaisen
henkilokohtainen pdcdtos” (YS)

Suruty6 oli lahtenyt &idilla kayntiin heti kuoleman jalkeen. Uuden alun rakentaminen
oli pitdnyt ajatukset arjessa. Myos perheen toinen lapsi ”piti tiukasti jalat maassa”.

Suru oli kuitenkin valtava ja arjen rauhoittuminen pelotti:

”...md itte vihdn pelkddn, ettei tule sitd romahdusta ettd kun saa kaikki tehtyd...”

(AITI)

Kokonaisuudessaan éiti oli tyytyvadinen saattohoidon onnistumiseen ja lapsen koko-
naisvaltaiseen hoitoon. Yliopistollisen sairaalan osaston henkilokunta sai aidilta hyvaa
palautetta. Han jai kuitenkin kaipaamaan kontaktia heihin, vaikka osastolle paluu oli-

kin rankka kokemus:

"Kylli ne on oma rotunsa sielld ne tyontekijit, ihan mielettomid ihmisid.” (AITI)

”...olis kiva ndhdd , mutta hehdn tekee tyotddn ja md mietin ettd sehdn on mulle vaan
se apu, ettd onko se heista vaikeaa tavata sellasta vanhempaa, joka on ollu heidan
asiakkaana.” (AITI)

Aidille oli muotoutunut kuva hyvista hoitotyontekijasta, joka parjaa perheiden kanssa:

”...sen ei pidd hermostuu mihinkddn, et sillonkun se hermostuu, niin on asiakaskin
hankala ja vanhemmatkin heittaytyy viel hankalammaks. Etté ne on veitsenteralla ne
vanhemmat ja potilas sielld, niin hoitohenkilokunnan tulisi se jotenkin ymmartaa, niin
on pinna tosi herkalla. Pienikin joku asia, jos sa sanot jotenkin vaarin niin se voi olla
ettd tulee hirvee haloo.” (AITI)
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Haastattelua tehtéessa lapsen kuolemasta oli seitseméan kuukautta aikaa. Suru oli edel-
leen kova ja diti itki 1api haastattelun. Syksyll& alkanut koulu heratti haikeita muistoja

aidin mielessa. Han oli kuitenkin toiveikas tulevaisuuden suhteen:

“Moni sanoo ettd ensimmdinen vuosi on vaikein kun kdy ldpi kaikki niitd... eldmdn on
vain jatkuttava.” (AITI)

Y hteenveto

e Aidin kokemus: Kuoleman jilkeisessi palaverissa yliopistosairaalassa “jossi-
teltiin” liikaa hoitolinjoihin liittyen. Valittuihin hoitolinjoihin oli kuitenkin tyy-
tyvainen. Osastoilla kdyminen kuoleman jalkeen rankkaa. Kuolemanjélkeinen
tuen antaminen jdi yliopistosairaalasta kokonaan. Odotti enemmaén aktiivisuutta
tuen tarjoamisessa. Kokonaisuudessaan oli tyytyvéinen saattohoitoaikaan. Jai

kaipaamaan kontaktia yliopistosairaalan hoitajiin.

o Keskussairaalan kokemus: Ei tarkkaa ohjetta kuoleman jalkeiseen yhteydenpi-

toon, valinta yksil6llinen.

e Yliopistosairaalan kokemus: Kuoleman jalkeen 1-2 palaveria, joissa mukana
perhe ja hoitotydntekijat. Tavoitteena, ettd omahoitaja oli keskustelussa muka-
na. Osaston linjaus, etta hoitohenkilokunta ei osallistu hautajaisiin, valinta kui-

tenkin yksilon oma.

8.10 Tulosten yhteenveto

Tulosten havainnollistamiseksi olemme koonneet te taulukkoon. Taulukosta I6ytyy jokainen tutki-
mustuloksissakin esitelty kategoria. Jokaiselle vastaajalle (aidille, keskussairaalalle ja yliopistosai-
raalalle) on omat sarakkeet ylapalkissa. Paatulokset ovat esitetty tiiviisti taulukon riveilla.
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KATEGORIA AITI KESKUS- YLIOPISTO-

SAIRAALA SAIRAALA
Sairaanhoitaja Hyvé malli ja Vain Kéytossa
syopaan paljon hyvia pitkaaikaispotilaill | aktiivisesti.
sairastuneen muistoja. a kaytossa. Koettu hyvaksi
lapsen malliksi, joskus
omahoitajana koituu raskaaksi

hoitajalle.

Vanhemmat Sai olla lapsen Vanhemmat Sama vastaus,
mukana mukana osastoilla | otettiin hyvin kuin
lastensairaanhoido | aina halutessaan. lapsensa hoitoon keskussairaala-
ssa mukaan. kohdassa.

Vanhempien

l&snédolo osastolla

voimavara.

Tiedon

valittdminen ja

yksil6llisyys

haasteina

hoidossa.
Perheen Jai kaipaamaan Psykologisia Psykologisia
psyykkinen lisdé henkista palveluita palveluita
jaksaminen ja tuki | tukea osastoilta. viipymatta automaattisesti
hoitopolun Psyk. palveluiden saatavilla koko perheille.
varrella saaminen rajattua. | perheelle Omahoitajan

Muut perheen

Vertaistukea

tarvittaessa.
Keskusteluyhteys
perheeseen tarkea.

vastuu néhda
perheen tilanne.

tukimuodot hyvin saatavilla.
Taloudellisesti
tiukilla koko
hoitopolun
varrella.
Lastenosaston Tiedottaminen Uudet Hoitohenkilokunta
hoitohenkilokunta | vanhemmille hoitok&ytannot ajoittain
ja osaaminen hyvaa ja kaydaan lapi tyytymaton
hoitohenkilokunna | osastopalavereissa | palkkaan ja
n rehellisyys . Syopaan liittyvat | kiireeseen.
hieno asia. hoitokaytannot Hoitajilla
Hygienia- haastavia kertoa koulutusmahdollis
0saamisessa muille. uuksia.
puutteita. Tyoilmapiiri hyvd. | Kahdesti viikossa
Hoitok&ytannot osastopalaverit,

vanhanaikaisia ja
tiedonkulku eri
hoitokaytannoissa
huonoa.

joissa uusinta
tietoa jaossa.
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Viriketoiminta
lastenosastolla

Virikkeet tarkeita
lapsille.
Keskussairaalassa

Riittavasti
virikkeita tarjolla.
Ei ulkopuolisia

Ulkopuolisia
“viihdyttdjid”.
Osaston kiire ja

niukasti virikkeitd | “viihdyttdjida”. tyémallin muutos
lapsen Véhan palautteita vahentaneet
viihtyvyyden virikkeista viriketoimintaa.
kannalta. osastolla.
Yliopistosairaala
vastasi hyvin
viihtyvyydesta.
SyoOpéan Jarkyttava tieto, YS:n Saattohoitopéatos
sairastuneen mutta paras saattohoitopéatoks | tehdaan.
lapsen saattohoito ratkaisu. esté pidetéén Osastolla ei
Kipupumppu Kiinni. valttamatta tilaa
omalla vastuulla Lapsi voi asua saattohoitopotilaal
yhdessa kotona tai le.
omahoitajan sairaalassa.
kanssa. Lapsi tervetullut

Jai kaipaamaan
laékarin

osastolle koska
vain.

tapaamista.
Syopéan Ei pelkoa. Hyvé valmistelu
sairastuneen Sisaruksen ennen kuolemaa.
lapsen kuolema mukaan ottaminen | Sisarus mukaan
kuoleman kuoleman
kohtaamiseen kohtaamiseen.
hyva asia.
Kuoleman YS:n Ei tarkkaa ohjetta 1-2 palaveria
jalkeinen tuki ja hoitopalaverissa kuoleman perheen ja
tuen tarve liikaa jalkeiseen hoitohenkildston

“Jossittelua”.
Osastolle
palaaminen
rankkaa.
Hoitolinjoihin
tyytyvéinen.
Kaipasi YS:n
lapsen kuoleman
jalkeisté tukea ja
Y S:n hoitajia.

yhteydenpitoon.

kesken osastolla.
Osastosuositus,
ettei
hoitohenkildsto
osallistu lapsen
hautajaisiin.
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9 POHDINTA JA PAATELMAT

9.1 Tutkimuksen luotettavuus

Validiteetti ja reliabiliteetti muodostavat yhdessé tutkimuksen kokonaisluotettavuu-
den. Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen patevyytta ja reliabiliteetti luotettavuutta. Ellei
tutkimuksessa mitata oikeaa asiaa oikealla tavalla, ei reliabiliteetti toteudu. (Vilkka
2005, 152).

Yksi tutkimuksen tarkeimpié luotettavuuden mittareita on informaation Kriittinen tar-
kastelu. Huonosti perusteltu tieto ei pysty toteuttamaan tutkimukselle asetettuja pééa-
maéarid. Toisaalta tiedon hankintamenetelmille tulee asettaa rajoitteita, silla tutkimus ei
saa vahingoittaa tutkimuksen kohdetta tai tutkijaa eik& aiheuttaa riskeja. (Pietarinen
2002, 58-59, 62).

Opinnaytetydssamme on runsaasti teoriaa ja sen kokoamiseen pyrimme kéayttamaan
mahdollisimman uusia ja tuoreita lahteité. Internet- lahteité on kaytetty melko runsaas-
ti, sillda huomasimme ettd nykyaikana useat lopputy6t ovat sahkoisessa muodossa. In-
ternet- lahteista tarkistimme aina l&hteen luotettavuuden. Alussa pyrimme kayttdmaan
vain viisi vuotta vanhoja kirjallisuuslahteitd, mutta huomasimme tdman olevan mahdo-
tonta, silla uudempia meidan opinndytetydhdmme sopivia julkaisuja ei ollut. To-
tesimme kuitenkin, etté tieto on edelleen patevéa ja luotettavaa. Tutkimuksissa oli run-
saasti kasitelty juuri vanhempien kokemuksia lapsen sairastuttua vakavasti, joten

saimme niista runsaasti lahdevinkkeja ja tietoa teoriaosuuteemme.

Opinnaytetydssamme keskeisin menetelméa on case- tutkimus ja syvédhaastattelu. Tut-
kimuksen luottavuutta heikentaa se, ettd emme olleet juurikaan perehtyneet haastatteli-
jan rooliin ennen haastatteluiden tekoa. Meilla ei mydskéan ollut riittavasti teoriataus-
taa didin ensimmaiseen haastatteluun mentdessa. Olimme vain kuulleet, ettd &idilla on
paljon kokemuksia lapsensa hoidosta. Meilld oli didin haastatteluissa mukana apuky-
symyksid, joita esitimme hanelle tarvittaessa haastattelun edetessa. Hoitajien haastatte-
lutilanne on enemman strukturoitu ja se eteni kysymysten mukaan. Nauhoitimme ja
litteroimme haastattelut niiden jélkeen, joka lis&a luotettavuutta. Kysymyksiin saimme
ideoita niin teoriasta kuin didin sek& hoitajien kommenteista. Koimme, ettd haastatte-
lutilanteet olivat hyvin antoisia ja ilmapiiri oli avoin kaikille kommenteille. Uskomme,

etta aiti kertoi kokemuksistaan juuri niin kuin han on ne kokenut.
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9.2 Tutkimuksen etiikka

Etiikassa ollaan kiinnostuneita siitd, mik& on oikein tai véaérin, hyvaa tai pahaa. Moraa-
linen nakdkulma on etiikan edellytys ja ne liittyvéatkin l&heisesti toisiinsa. (Pietarinen,
Launis 2002, 42). Myos tutkimuksen tekoon liittyy eettisid ongelmia. Hyva eettinen
tutkimus edellyttaa hyvaa tieteellista kaytantoa (Hirsjarvi ym. 2009, 23).

Tahan tutkimukseen osallistuminen oli kaikilta osapuolilta tdysin vapaaehtoista. Em-
me lahettaneet didille erillistd suostumuskirjettd, silla hanelle oli kerrottu tyéstamme ja
sen tarkoituksesta ennen lupautumista tutkittavaksi. Kerroimme kuitenkin aina ennen
haastattelua missa tilanteessa tydmme on ja mita eri haastattelukerroilla oli aiheena.
Liséksi ldhetimme tyémme didin luettavaksi ja kommentoitavaksi ennen julkaisua.
Haastatteluaineistot jaivat vain tekijoiden tietoon ja ne havitettiin tutkimuksen valmis-

tuttua.

Keskussairaalan tutkimuslupa- anomus sujui mallikkaasti ja saimme luvan haastatella
yhté sairaanhoitajaa. Yliopistosairaalasta emme saaneet lupaa kéyttaa heidan tunniste-
tietojaan, silla tutkimuslupa-anomuksemme oli puutteellinen ja myohassé. Tilannetta
ei muuttanut edes se, ettd lahetimme anomuksemme uudestaan. Paatimme tyéssamme
jattda mainitsematta myos, mita keskussairaalaa olemme tutkineet, jotta kaikki osa-
puolet ovat yhtd anonyymeja. Tutkimukseen osallistuneen &idin lapsella on kuitenkin
hoitosuhde ndihin sairaaloihin. Tutkimusluvan hakeminen lilan my6haan oli meilta
epaammattimaista ja huonoa tieteellista kdytantéda. Saimme kuitenkin kyseiselta sai-
raanhoitopiiriltd luvan tehda tydomme ilman heidan tunnistetietojaan. Tassé tyossa
olemme pyrkineetkin hyvin tarkasti pitdmaan kiinni jokaisen osapuolen tietosuojasta
ja tyo lahetettiin hyvéaksyttavaksi ennen sen julkaisemista.

9.3 Tutkimusmenetelmien tarkastelu

Tassa tyodssa yhdistyvat kolme eri tutkimusmenetelmaa; tapaustutkimus, teemahaastat-
telu sek& syvéhaastattelu. Lisaksi haastatteluaineistot analysoitiin sisallonanalyysin
menetelmid kdyttden. N&iden eri tutkimusmenetelmien yhdistdminen loi haasteita
meille tutkijoina, silld meidan tuli ymmartaa jokaisen eri menetelman haasteet. Haas-
tatteluissa meidan tuli osata kysya juuri oikeita asioita ja olla ammattimaisia ja luotet-
tavia. Tapaustutkimus on aina ainutlaatuinen ja tdmé vaati meilta tutkijoina ndyraa

asennetta ja tarkkuutta.
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Taman tutkimusprosessin aikana oli todella ihanaa tutustua yhteen perheeseen ja hei-
dan tarinaan. Syvahaastatteluiden avulla pddsimme sisaan didin kokemuksiin. Hanen
uskomattoman avoin luonteensa ja peloton asenne taté tutkimusta kohtaan auttoivat

meitd saamaan meidan tutkimustuloksemme.

Tapaustutkimus ja syvéhaastattelu tuovat ajoittain esiin hyvinkin rankkoja kokemuk-
sia. Koemme ettd tdmé tutkimus oli "terapeuttinen” myos &didille joka sai purkaa tun-
teitaan ja kokemuksiaan ja sai ne tydmme kautta kuuluviin. Tama tutkimus oli mieles-
tdmme hyva tehdé kahdestaan, sillé toisen tutkijan mukanaolo mahdollistaa haastatte-

luista puhumisen, joka ei yksin ollessa olisi mahdollista.

Emme kadu aihevalintaamme emmeka valittuja tutkimusmenetelmiad. Tama tutkimus
oli todella haasteellista toteuttaa ja tydn tarkoituksen ja tavoitteiden kuvaaminen oli
vaikeaa. Koemme kuitenkin ettd onnistuimme t&ssé ty0ssé ja eri tutkimusmenetelmien

kéytossa.

9.4 Tulosten tarkastelu

Kuten edelld mainittu, emme olisi saaneet tat4 tutkimusta aikaan ilman &idin osallis-
tumista. Haastatteluiden tekeminen ja aineiston purkaminen seké analysointi olivat to-
della mielenkiintoisia. Litteroitua tekstia luettaessa asioiden merkitykset nousivat esiin
eri tavalla kuin haastattelutilanteessa. Sisallonanalyysia oli suhteellisen helppoa tehda,
koska haastatteluissa toistui sama teema.

Tassa tydssa on tuotu esiin vain yhden didin kokemuksia lastensairaanhoidosta, joten
tamén tyon tuloksia ei voi yleistdd. Koemme kuitenkin ettd yhdenkin perheen koke-
mukset ovat tarkeitd ja tima tekee myods meidén tyon tarkeéksi. Ehdottomasti tér-
keimmaksi tutkimustulokseksi nousi didin kokemus tuen tarjoamisen puutteesta.
Oman lapsen syopaan sairastuminen ja kuoleminen ovat varmasti eldmén rankimpia
kokemuksia, joihin vanhemmat tarvitsevat tukea. Asiaa on jo tarkasteltu monissa eri

hoitotieteen tutkimuksissa, mutta aihe on aina tarkeé eikd menet& merkitystaan.
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9.5 Tyon hyddynnettavyys ja jatkotutkimus

Tavoitteenamme oli jo tyon aloitusvaiheessa luoda tyomme avulla jotakin konkreettis-
ta apua hoitotyon kayttoon. Tutkimuksessammekin mukana olleelta keskussairaalan
hoitohenkilokunnalta nousi toive, etta tekisimme opaslehtisen perheille, joiden lapsel-
laan todetaan mahdollisesti syopa keskussairaalassa ja heidat lahetetdan jatkotutki-
muksiin yliopistosairaalaan. Opaslehtinen on tarkoitettu keskussairaalan hoitajien
kéyttoon ohjausta helpottaakseen. Opaslehtinen on yhtélailla tarkoitettu myos néille
perheille helpottaakseen ensimmaisen hoitokdynnin sujumista vieraalla paikkakunnal-
la. Opaslehtiseen Kirjoitettuja tietoja kerdsimme kolmessa haastattelussa; keskussairaa-
lan ja yliopistosairaalan hoitajien haastattelussa seka &idin haastattelussa. Kaikki tut-
kimushenkilémme olivat tietoisia tulevasta hyddysta hoitotyolle. Kaikkien opaslehti-
sen tietojen halusimme olevan mahdollisimman hyddyllisia perheille. Tietojen tuli
myos olla kaytannollisia ja silla hetkella tarpeellisia. Opaslehtiseen kirjoitimme yli-
opistosairaalan toiminnasta; arvoista ja osaston periaatteista, perheiden majoituksesta
vieraalla paikkakunnalla. Keskussairaalan toiminnasta kirjoitimme lyhyemmin, silla
opaslehtinen oli paépiirteissadn suunnattu yliopistosairaalaan meneville. Molempien
sairaaloiden yhteystiedot lisattiin myos vihkoon. Opaslehtiseen teimme my6s kaksi
karttaa. Toisessa opastus, miten yliopistosairaalaan ajetaan autolla. Toisessa kartassa
osoitimme yliopistosairaalan sijoitusta kaupungissa seka perheille tarkoitettuja asunto-
ja. Kaytannollisia asioita opaslehtisessa kéasiteltiin myos, esimerkiksi mité yliopistosai-
raalaan kannattaa ottaa mukaan seka perheille tarkoitetuista tukimuodoista. Opasleh-
tistd tydstimme molempien tutkimuksessa olevien sairaaloiden kanssa. Kopioimme
valmista opaslehtistd muutaman kappaleen keskussairaalaa ajatellen. Toimitimme
opaslehtisesta myds sahkoisesti tekstitiedoston, jotta keskussairaalan olisi mahdolli-
simman helppoa tulostaa sita kayttoonsa. Valitettavasti emme kuitenkaan voineet eet-
tisista nakokulmista johtuen tuoda esitettd osaksi kirjallista tydtdmme. Tutkimukseen
osallistuneiden tahojen anonyymiys olisivat olleet tall6in vaarassa.

Tassa tyossa tarkoituksenamme ei ollut tuottaa valmiita vastauksia sithen miten yli-
opisto- ja keskussairaalan tulisi kehittdd omaa toimintaansa. Mielestimme térkein jat-

kotutkimusaihe olisi tuottaa uusia malleja sairaaloiden kayttoon, jotta vanhemmille ei
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tulisi kielteisid kokemuksia lapsensa hoitopolun varrelta. Erityisesti tuen antamisen ja

erilaisten tukimuotojen kehittdminen olisi tdmén tutkimuksen pohjalta erittéin tarkeda.

Toivomme ett4 tatd tutkimusta lukisivat niin hoitotydn ammattilaiset kuin syopaén sai-
rastuneen omaisetkin. Hoitajille tdima tyo antaa tietoa vanhempien kokemuksista ja
toivottavasti antaa ajateltavaa myds oman toiminnan kehittdmiseen. Syopéén sairastu-
neen omaisille tdima ty0 antaa toivoa siitg, etteivat he ole yksin ja ettd tdman tyon avul-

la toivomme jokaisen potilaan ja perheen parasta hoitamista.
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LITTEET

LIITE 1/6

Anonyymi didin 1. haastattelun kysymykset 12/2009

1. Miten kaikki alkoi?

2. Hoidatko sind paasaantoisesti lapset, vai millainen osuus on ympardivilla ihmisilla? (suku, lasten
isd)?

3. Millaisena koet arjen?

4. Saatko tukea ja apua tarvittaessa?

5. Millainen hoitosuhde teilld on yliopistosairaalaan? Enté keskussairaalaan?
6. Miten hoidot eroavat néissa sairaaloissa?

7. Onko teilla saanndllisia poliklinikkakaynteja?

8. Luotatko nykyiseen terveydenhuoltoon?
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LIITE 2/6

Anonyymi didin 2. haastattelun kysymykset 23.1.2009

1.

Mit& myonteisia kokemuksia sinulla on tdman hoitopolun ajalta?

. Mitd kielteisida kokemuksia sinulla on tdmén hoitopolun ajalta?
. Miss& hoitohenkilokunta onnistui?

. Missé hoitohenkilokunta epaonnistui?

. Millaisia osastot olivat?

. Mité olisit toivonut osastoilta enemman?

. Miten teidat on otettu huomioon osastoilla?

. Onko sinut seké lapsesi otettu hyvin mukaan hoitoon?

. Onko hoidoista mielestési tiedotettu riittavasti? Jaiko epaselvyyksia?

10. Oletteko saaneet harjoittaa omia aktiviteetteja osastoilla?

11. Luotatko terveydenhuoltoon?

12. Minkalaisissa asioissa toivoisit parannusta?

13. Missa asioissa on onnistuttu?
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LIITE 3/6

Haastattelukysymykset yliopistosairaalalle 20.8.2010

Y leisté osastosta..

1. Kuinka monta potilaspaikkaa osastollanne on?

2. Ovatko huoneet yksittaishuoneita vai voiko samassa huoneessa olla useampi lapsi?
3. Monta hoitajaa osastollanne tydskentelee?

4. Kaytossanne on omahoitaja-malli, kerro lyhyesti, miten se osastollanne toimii?

5. Miten pitkia hoitojaksoja lapsilla on?

Perheista..

1. Millaiset vierailuajat osastolla on? Saavatko vanhemmat ja&da osastolle yoksi?

2. Minne perheet majoittuvat?

3. Onko vanhemmille omaa yksityista tilaa osastolla?

4. Miten perhekeskeisyys toteutuu mielestanne osastolla? Otetaanko paljon vanhempien toiveita
huomioon? Missé on perheiden kanssa kehittymisen paikka?

5. Mika on haasteellisinta perheiden kanssa tyoskennellessa?

6. Mita palveluita osasto tarjoaa perheille? Esim. psykologiset palvelut jne. Onko niiden saatavuu-
dessa vaikeuksia esim. ruuhkaa, viikonpéivérajoitteita?

7. Otetaanko perheet aktiivisesti mukaan lapsensa hoitoon? Miten?

8. Miten tuetaan perheiden jaksamista?

Moniammatillisuus..
1. Miten yhteydenpito eri sairaaloiden vélilla mielestési toimii? (yliopistollinen vs. keskussairaalat)
2. Puhutaan moniammatillisuudesta; miten se mielestési toimii osastollanne? Mité kehitettavaa,

mika erityisen hyvaa?

Viriketoiminta..

1. Jérjestetd&nko lapsille aktiviteetteja osastollanne? Millaisia kaikkia?
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2. Onko lapsia helppo/vaikea saada virikkeelliseen toimintaan mukaan?

3. Kuka viriketoimintaa rahoittaa?

4. Kuka viriketoimintaa ideoi? VVoiko toteutukseen vaikuttaa, esim. lapsi?

Henkilokunta..

1. Miten henkilékunnan jaksamista tuetaan?

2. Onko henkilokunnalla paljon vasymista?

3. Miten raskaat tapahtumat toissé késitelld&n esim. tyoporukan kesken?

4. Kuinka paljon henkilokuntaa koulutetaan osaston/sairaalan puolesta?

5. Kuinka pitka perehdyttdmisjakso osastollanne on?

6. Ulkopuoliset koulutukset — saavatko hoitajat osallistua halunsa mukaan vai sdateleekd taté joku
tekija?

7. Miten uudistuneita hoitotyonkaytantoja informoidaan osastollanne, niin, etté jokainen tulee tie-

toiseksi?

Saattohoito ja kuolema..

1. Kuinka monta saattohoitopaatostd tehdaén vuodessa ja kuka paatoksen tekee?

2. Miten saattohoito kaytanndssa toteutetaan?

3. Mita tukea perheille annetaan/tarjotaan saattohoidon aikana?

4. Kuinka perheisiin pidetdén yhteyttd saattohoidon aikana? Enta kuoleman jalkeen?

Millaisia ehdotuksia sinulle on informatiiviseen vihkoon laitettavaksi?
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LIITE 4/6

Kysymyksia keskussairaalalle 9/2010

Perheista

1. Miten perhekeskeisyys toteutuu mielestanne osastolla? Otetaanko paljon vanhempien toiveita

huomioon? Missé on perheiden kanssa kehittymisen paikka?
2. Mik& on haasteellisinta perheiden kanssa tyoskennelless&?

3. Mita palveluita osasto tarjoaa perheille? Esim. psykologiset palvelut jne. Onko niiden saatavuu-

dessa vaikeuksia esim. ruuhkaa, viikonpdivarajoitteita?
4. Otetaanko perheet aktiivisesti mukaan lapsensa hoitoon? Miten?

5. Miten tuetaan perheiden jaksamista?

Moniammatillisuus

1. Miten yhteydenpito eri sairaaloiden vélilla mielestési toimii? (yliopistollinen vs. keskussairaalat)

2. Miten moniammatillisuus mielestési toimii osastollanne? Mité kehitettavaa, mika erityisen hy-

vaa?

Viriketoiminta

1. Jarjestetadnkd lapsille aktiviteetteja osastollanne? Millaisia kaikkia?
2. Jos ei niin miksi ei jarjesteta?
3. Onko kukaan yrittanyt jarjestaa viriketoimintaa osastollenne?

4. Onko vanhemmilta/lapsilta tullut palautetta viriketoiminnan puuttumisesta?
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Henkilokunta ja osaaminen

1. Miten henkilokunnan jaksamista tuetaan?

2. Miten raskaat tapahtumat toissé ké&sitelld&n esim. tyoporukan kesken?
3. Jos hoitaja on kiinnostunut esimerkiksi syopélasten hoidosta, miten koulutus toteutetaan?

4. Miten uudistuneita hoitotyénkayténttja informoidaan osastollanne niin, etté jokainen tulee tietoi-

seksi?

5. Ovatko kaikki hoitajat tietoisia syopalapsen erityishoitamisesta esim. laskimoportin kasittely,

verinaytteiden otto?

6. Onko syOpélasten vanhemmilta tullut koskaan palautetta hygieniasta?

Saattohoito ja kuolema

1. Miten lapsen saattohoitoa toteutetaan teidan puolestanne?
2. Mité tukea perheille annetaan/tarjotaan saattohoidon aikana?

3. Kuinka perheisiin pidetédan yhteytté saattohoidon aikana? Entd kuoleman jalkeen?

Millaisia ehdotuksia sinulle on informatiiviseen vihkoon laitettavaksi?
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LIITE 5/6

Anonyymi didin 3. haastattelu 9/2010.

1. Milloin saattohoitoaika alkoi? Mita tapahtui ennen sit4?

2. Milta saattohoitopd&tds tuntui sinusta? Entd lapsestasi?

3. Missé saattohoitoa toteutettiin?

4. Saitko hoitohenkilokunnalta tukea saattohoitovaiheen aikana?

5. Annettiinko sinulle mahdollisuus menné lapsen kanssa sairaalaan, jos tilanne huononee niin ettet
pysty hallitsemaan sita?

6. Miten viimeiset paivat lapsesi kanssa sujuivat?

7. Millaista oli kohdata lapsensa kuolema? Millaisia tunteita ja ajatuksia siihen liittyi?

8. Mita hoitohenkil6kunta olisi voinut tehdd mielestési enemmaén viimeisina paivind/menetyksen
jalkeen?

9. Missa hoitohenkilokunta mielestési onnistui viimeisina paivind/menetyksen jalkeen?

10. Saitko tukea Helsingistéd/Kotkasta lapsen kuoleman jalkeen?

11. Miten suruty6 lahti kayntiin?

12. Oliko sinulla ndin& vaikeina aikoina l&himmadistukea tarpeeksi saatavilla?

13. Onko sinulle tarjottu vertaistukea/ammattiapua?
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LIITE 6/6

Tekijg, julkaisuvuo-
si ja paikka

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen toteutusta-
pa

Tulokset

Tuomi S.2008. Sai-
raanhoitajan amma-
tillinen osaaminen
lasten hoitoty6ssa.
Kuopion yliopisto,
Véitoskirja.

Tarkoituksena oli kuva-
ta ja selittaa sairaanhoi-
tajan ammatillista
osaamista lastenhoito-
tyossa ja laatia malli
sairaanhoitajan osaami-
sesta.

Ensimmaisessé vaiheessa
selvitettiin asiantuntijoi-
den(n=18) ndkemyksia
sairaanhoitajan osaami-
sesta ryhmahaastattelulla
ja sahkopostikyselylla.
Toisessa vaiheessa teh-
tiin kyselytutkimus sai-
raanhoitajille(n=305).

Lasten hoitoty6n am-
matillinen osaaminen
jakautuu tyGeldman-
ja hoitotyon yhteiseen
seké lasten hoitotyon
osaamiseen, jonka
pohjalta toteutettiin
mya0s sairaanhoitajien
osaamista kuvaava
malli. Molempien
tutkimusryhmien mie-
lesta motivaatio ja
Kliininen osaaminen
olivat parasta, mutta
kehittdminen ja kehit-
tyminen olivat heik-
koa. Tdman vuoksi
sairaanhoitajien ura-
suunnittelussa tulisi
huomioida olemassa
oleva osaaminen ja
tarkastella osaamisen
kehittymistd. Lasten
hoitotyon ammatillista
osaamista tulee tar-
kastella ja arvioida
laaja-alaisesti, jotta
kaikkia kolmea osaa-
misaluetta voitaisiin
tarkastella.

Hopia H. 2006.
Somaattisesti pitka-
aikaissairaan lapsen
perheen terveyden
edistdminen-
toimintatutkimus
lastenosastolla.
Tampereen yliopis-
to, Vaitoskirja.

Tarkoituksena oli arvi-
oida perhehoitotyon
toteutumista ja kehittéa
sitd lastenosastolla toi-
mintatutkimuksen kei-
noin ja luoda perheen
terveyttd edistdva inter-
ventio.

Aineisto kerattiin kahdel-
la lasten pitkaaikaisvuo-
deosastolla ja se koostui
31 perhehaastattelusta
(n=82), hoitajien (n=40)
ryhméhaastatteluista
(n=19) seka hoitajien ja
perheiden havainnoinnis-
ta(84t).

Interventio laadittiin hoi-
tajien ja tutkijan yhteis-
tyona ja se kesti 10Kk,
minka jalkeen hoitajat
(n=17) kuvasivat koke-
muksiaan esseelld ja

Pitk&aikaissairaan
lapsen vanhemmat
tarvitsevat tukea van-
hemmuuden vahvis-
tamisessa, arkipdivan
selviytymisessa seké
tunnekuorman jaka-
misessa. Hoitajilla on
hyvéat mahdollisuudet
vastata naihin tarpei-
siin sairaalassa, mutta
silti osa hoitajista si-
vuutti perheen todelli-
suuden eikd néin ollen
pitdnyt tyonsa lahto-
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esimiehet (n=2) haasta-
teltiin yhdessa samasta
aiheesta.

kohtana perheen yksi-
I61list& tilannetta ja
avun tarvetta.
Perheiden terveyden
edistdminen on yha
nakyvampi osa hoita-
jien tyota. Taman tut-
kimuksen perheneu-
vottelun toimivuuden
testaus antaa aihetta
jatkotutkimukselle.

Kettunen A. 2007.
Suojelemista ja pi-
dattaytymista- L&-
heisten kokemuksia
tuesta ja vallasta
vuorovaikutuksessa
syoOpad sairastavan
kanssa. Jyvéskylan
yliopisto, Pro gra-
du-tutkielma.

Tarkoituksena oli kuva-
ta syOpéé sairastavan
laheisen késityksia ja
kokemuksia vallasta ja
tuesta ja niiden nakymi-
sestd vuorovaikutukses-
sa.

Tutkimusmenetelména
kaytettiin sahkposti-
haastattelua eri-ikéisille
naispuolisille syopaa
sairastavien laheisille
(n=15)

Laheiset kokivat, ettad
tuen antaminen on
syopaa sairastavalle
tarkedd ja ettd hanelle
osoitetaan arvostusta
ja valittamisté sairau-
desta huolimatta. Li-
saksi koettiin tarkeak-
si tukea sairastavaa
elaméan ja toimimaan
normaalisti.

Laheiset kokivat myos
sy0van muuttavan
vuorovaikutussuhdetta
enemman sairastavaa
suosivaksi. Laheiset
pyrkivat kontrolloi-
maan muiden ihmis-
ten ja omia sanomisia
sairastavan lahella
suojellakseen tata.
Néin ollen syopéan
sairastumisella on
vaikutusta laheisen ja
syOpéan sairastuneen
vuorovaikutussuhteen
valtaan ja tukeen.

Laakso M. 2009.
Kohtaamisia- syo-
pasairaan lapsen
perhe ja koulu. Jy-
vaskylan yliopisto,
Pro gradu-
tutkielma.

Tarkoituksena oli tutkia
syopalasten perheiden
kokemuksia yhteistyosta
lapsen l&hikoulun kans-
sa.

Aineistona kaytettiin
kirjoitelmia (n=5), runoa
(n=1) seké haastattelua
(n=1). Tutkimuksessa
oltiin myds kiinnostunei-
ta vanhempien kehitys-
ideoista koulun ja kodin
yhteisty6hon liittyen.

Syopélasten perheiden
koulunkayntiin liitty-
vaa arkea kuvasivat 5
ulottuvuutta: eldman
erilaisuus, ammatti-
laisten kohtaaminen,
emotionaalisen tuen
tarve, sosiaalisten
suhteiden merkitys
sek& vanhempien oma
jaksaminen ja selviy-
tyminen. Perheiden
ymparilla olevat teki-
jat vaikuttavat siis
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perheen jaksamiseen
ja selviytymiseen.
Kehityshaasteiksi
nousivat tiedon saa-
misen tarkeys ja yh-
teydenpidon merkitys.
Tuen saamisella tai
sen puutteella oli
merKkitysta perheiden
jaksamiseen.

Nuutila L, Salantera
S. 2006. Children
with a long-term
illness: parents' ex-
periences of care.
University of Turku

Tarkoituksena oli kuva-
ta vanhempien koke-
muksia lapsensa sairau-
desta ja sen hoidosta
sekd heidan suhteestaan
terveydenhuollon am-
mattilaisiin sairauden
aikana.

Tutkimus toteutettiin
avoimella haastattelulla
vanhemmille (n=11),
joiden lapsella oli todettu
pitkdaikaissairaus aina-
Kin vuosi sitten.

Vanhempien tuen
tarve vaihteli sairaus-
prosessin eri vaiheis-
sa. Alussa he halusi-
vat runsaasti tietoa
terveydenhuollon
ammattilaisilta. Seu-
raavassa vaiheessa
vanhemmat halusivat
jakaa myds omaa tie-
toaan ja ndin tiedon
tuli olla molemmin-
puolista, jotta lapsen
hoito olisi mahdolli-
simman hyvaa.

IIman jatkuvaa hoi-
tosuhdetta vanhemmat
menettivat luottamuk-
sensa terveydenhuol-
lon ammattilaisiin ja
heidén tietoonsa lap-
sen voinnista ja sai-
raudesta. Myos am-
mattilaisten suhtau-
tuminen vanhempien
ammattitaitoon lapsen
kunnon tietdmyksesta
koettiin ongelmalli-
seksi. Siksi pysyvén
hoitosuhteen luomi-
nen on erittdin tarke&a
laadukkaan hoidon ja
luottamuksen séilyt-
tdmiseksi ja saamisek-
Si.

Potinkara, Heli.
Auttava kanssa-
kayminen — Sub-
stantiivinen teoria
Kriittisesti sairaan
potilaan l&heisen ja
hoitavan henkilon

Tutkimuskohteena kriit-
tisesti sairaan potilaan

l&heisen seké& hoitohen-
kilon valinen yhteistyo.

Tiedonantajia olivat te-
ho-osastolla potilaan
ldheiset, sairaanhoitajat
ja laakarit.

Yhteisty6 auttavaa
kanssakaymisté (l1a-
heinen tarvitsee myos
apua potilaan lisaksi).
Sairaanhoitajalla suuri
vastuu tiedonantami-
sessa, laakarilla ajan-
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valisesta yhteistyos-
ta.

Tampereen yliopis-
to, 2004.
Véitoskirjatutkimus.

vietto véhdaista omais-
ten kanssa.

Mité laheisempia poti-
las ja laheinen ovat,
sitd tarkedmpéa lahei-
selle on ajanvietto
potilaan kanssa.
Hoitajan tulee olla
inhimillinen, tasa-
arvoisuutta vaaliva,
avoin ja aito. Laheisen
ja potilaan kohtaamis-
tilanteessa tulee olla
lasnd ja kykenevadinen
ymmartamaan lahei-
sen tarpeita muun
muassa avun suhteen.
Sairaanhoitajan tehta-
va on kokonaisvaltai-
nen laheisen auttami-
nen ja laakarin tiedot-
taminen ja paatokset
hoitolinjoista.
Onnistunut yhteistyo
lisad luottamusta hoi-
tohenkil6kuntaan.

Lehtinen, Satu.
Neurotoxicity in
children after treat-
ment for acute lym-
phoblastic leukae-
mia and methotrex-
ate neurotoxicity in
a controlled animal
model.

Oulun yliopisto,
2003.
Vaitoskirjatutkimus.

Selvitettiin leuke-
miahoidettujen lapsipo-
tilaiden motoristen oi-
reiden pysyvyytta, me-
totreksaattilagdkkeen
aivovaikutuksia eldin-
mallilla ja aivojen MRI-
ja SPECT-16yddsten
vastaavuutta.

27 leukemiasta parantu-
nutta tutkittiin viisi vuot-
ta hoidon jalkeen.

Motorisia puutosoirei-
ta 35% 27 entisista
potilaista. Muun mu-
assa adreishermostos-
sa johtumisen hidas-
tumista.

Lehto, Paula.
JAETTU MU-
KANAOLO Sub-
stantiivinen teoria
vanhempien osallis-
tumisesta lapsensa
hoitamiseen sairaa-
lassa.

Tampereen yliopis-
to, 2004.

Vaitoskirjatutkimus.

Tarkoituksena oli kehit-
taa kaytannon teoria
vanhempien osallistumi-
sesta lapsen hoitamiseen
sairaalassa. Tutkimuk-
sen avulla oli myds
tarkoitus parantaa per-
hel&htdista hoitotyota.

Tutkimukseen osallistui
48 vanhempaa sekd 53
sairaanhoitajaa. Tutki-
musaineistona kaytettiin
kirjallisia esseitd sek&
haastatteluja.

Kaytannon teoriaa
kuvaavat kasitteet
luotiin: saavutettu
luottamus, yhdessdolo
toimintana, mu-
kanaolon merkitys,
jaettu vastuu ja koh-
datuksi tuleminen.
Vanhempien osallis-
tuminen lapsensa hoi-
toon riippui tilantees-
ta. Vanhempien, sai-
raanhoitajan seka lap-




89

sen yhteinen hyva
vuorovaikutus vaikutti
hoitoon positiivisesti.
Se lisasi lapsen turval-
lisuudentunnetta sai-
raalassa seké koko
perheen hyvinvointia.
Ensikontakti vanhem-
pien, lasten ja sai-
raanhoitajien kesken
oli merkittava.

Nuikka, Marja-
Liisa.
Sairaanhoitajien
kuormittuminen
hoitotilanteissa.
Tampereen yliopis-
to, 2002.
Akateeminen véi-
toskirjatutkimus.

Tarkoituksena selvittaa
sairaanhoitajien fyysista
ja psyykkista kuormit-
tumista hoitotilanteissa
seka yksilollisten omi-
naisuuksien vaikutusta
kuormittumiseen. Ta-
voitteena myds tuottaa
sairaanhoitajilta tietoa
kokeneista kuormitta-
vuustilanteista.

Tutkimuskohteena 43
Kirurgisen seké sisétauti-
sen vuodeosaston sali-
raanhoitajaa, ikavalilla
24-45v. Tietoa hankittiin
mittaamalla seka teema-
haastatteluilla.

Kuormittuminen ta-
pahtui useimmiten
Kiireessa.

Kuolevan potilaan
hoitaminen seka yh-
teisymmarryksen
puuttuminen hoitajan,
omaisten seka poti-
laan valilla aiheutti
kuormitustilanteita.
Epédvarmuus osaami-
sesta sekd toiminta-
edellytyksen puuttu-
minen hoitotilanteessa
kuormitti hoitajia
myo0s.

Hoitajien mielesta
koulutus ei antanut
riittavia edellytyksia
hoitaa psyykkisesti
sairasta potilasta.
Keskustelu koettiin
hankalaksi ja hoitajien
omat tunteet oli vai-
keaa piilottaa.

Laakso, Hilkka.
Aidin suru alle seit-
senvuotiaan lapsen
kuoleman jalkeen.
Tampereen yliopis-
to, 2000.
Akateeminen vai-
toskirjatutkimus.

Tutkimuksen tarkoituk-
sena oli analysoida aidin
surua lapsen kuoleman
jalkeen. Tarkoituksena
oli kehitt&4 didin autta-
mista suruty9ssa ja arjen
jatkumista.

91 aidille lahetettiin ky-
selykaavakkeet seké 50
aitia haastateltiin.

Aidin suru vaimenee
ajan kuluessa.
Nuoremmat (20-29v.)
aidit surivat vahem-
mén, vanhemmat (30-
49v.) didit enemman.
Lapsen ollessa alle
vuoden ikdinen surua
oli véhemman ja lap-
sen ollessa péaalle
vuoden ik&inen surua
oli enemmén.

Jos perheessd myos
muita lapsia, surua oli
enemman lapsen kuol-
lessa.
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Aidit toivoivat hoito-
henkildstolta avointa
ja rehellisté tietoa,
huolenpitoa, yksilol-
listd kohtelua, toivon
yllapitamista seké
yhteydenottoja lapsen
sairastaessa seka kuo-
leman jalkeen. Ver-
taistuki koettiin tarke-
aksi.

Parkkali H. Lapsen
syopaan sairastumi-
nen isien ja aitien
arjen kokemuksina.
Pro Gradu 2007.

Tarkoituksena tutkia
perheiden kokemuksia
arjen muuttumisesta
lapsen sairastuttua va-
kavasti.

Teemahaastattelu dideille

(n=4) jaisille (n=4).

Lapsen sy0péaan sai-
rastuminen on aina
kriisi. Erityisesti sai-
rauden alussa van-
hemmat kokevat
voimakkaita tunne-
kokemuksia, kuten
lapsensa menettami-
sen pelkoa ja itsesyy-
toksid. Arki muuttuu
perheessé hyvin
usein. Haastatellut
aidit jattaytyivat isia
useammin tyostaéan
hoitamaan lastaan, ja
isat laajensivat osal-
listumistaan kodin ja
lapsen hoitoon sai-
raalassa tyonsé ohel-
la.

Perheet kokivat so-
siaalisten kontaktien
jonkin verran véhe-
nevan, sosiaalisen
liikkuvuuden rajoit-
tuvan, terveyden ti-
lan ja hygienian seu-
raamisen korostuvan
seka harrastusten ja
perheen seké pa-
risuhteen muuttuvan.

Isat kokivat muutok-
sen vanhemmuudessa
suhteen l&henemisena
lapseen ja oman per-
heen nousemisena
tarkeimmaksi asiaksi.
Aidit kokivat nykyi-
sen eldméan parem-
maksi ja he kokivat
myo6s haluttomuutta
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palata eldmaéan ennen
sairautta.

Sorsa M. sy0paa
sairastavien lasten
perheiden toimivuus
sekd perheiden
saama ja odottama
tuki. Pro gradu tut-
kielma. Tampereen
yliopisto, 2004

Tarkoituksena tutkia

perheiden saamaa tukea
ja sairastumisen aiheut-
tamaa muutosta arjessa.

Kolme yliopistosairaalan
syopalapsen aitia seka
Helsingin yliopistosai-
raalan lapsisyOpéapotilai-
den vanhemmat ja ystéa-
vat ry:n kurssikeskus
Kuortinkartanossa vierai-
levia syopalasten diteja
(n=55).

Perheiden kokonais-
toimivuus oli hyvaa.
Lapsen sairastuminen
kuitenkin vaikuttaa
voimakkaasti sosiaali-
siin suhteisiin, pa-
risuhteeseen, arvoihin
ja arkeen. Useimmat
vanhemmat kokivat
voimakasta uupumus-
ta ja vasymysta.
Vastaajat kokivat saa-
neensa eniten tukea
puolisoiltaan. Osa
vastaajista koki myos
samassa tilanteessa
olevilta perheilta saa-
mansa vertaistuen.
Tuki oli

ollut tietoa, neuvon-
taa, ohjausta, kuunte-
lua, keskustelua, roh-
kaisua ja kdytdnnon
apua.

Perheet toivoivat viela
enemman tietoa lap-
sen sairaudesta ja hoi-
dosta. He toivoivat
my6s enemman aikaa
ja henkista tukea lap-
selle ja koko perheelle
erityisesti sairauden
alkuvaiheessa ja hoi-
tojen loputtua. Tuen
saamisen esteeksi
vanhemmat mainitsi-
vat henkilokunnan
resurssipulan, kiireen
ja vaihtuvuuden.
Perheet tarvitsevat
enemman yksil6llisen
tilanteen huomioimis-
ta ja tuen tarpeen tun-
nistamista. Hoitajalta
tdma vaatii uskallusta
kohdata perhe, sitou-
tumista perhehoito-
tyohon ja tietoa per-
hedynamiikasta.
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Makeld H. Syopaa
sairastavan potilaan
omaisten kokemus
potilaan saamasta
hoidosta ja omasta
selviytymisesta. Pro
gradu- tutkielma,
Turun yliopisto,
2004

Tarkoituksena tutkia
omaisten kokemuksia
sairaanhoidosta seka
omasta selviytymisesta.

Teemahaastattelu syopaa
sairastavien potilaiden
omaisille (N=8), joiden
omainen sai aktiivista
hoitoa yliopistollisen sai-
raalan vuodeosastolla.

Omaiset tyytyvaisia
potilaan saamaan hoi-
toon. Omaiset kuvasi-
vat hoitoa ja henkilo-
kuntaa hyvaksi ja heil-
14 oli tunne etta poti-
laista valitetdén. Suu-
rin Kritiikki kohdistui
potilaan kotiuttami-
seen ja jatkohoidon
jarjestamiseen, silla
omaiset kokivat etta
potilas kotiutetaan
yksin tai huonossa
kunnossa. Myos sopi-
van jatkohoitopaikan
tai kotiavun saaminen
koettiin vaikeaksi.
Omaiset myos toivoi-
vat, ettd hoitohenkil6-
kunta ottaisi heidan
mielipiteensa ja jak-
samisensa paremmin
huomioon.

Potilaan sairastaminen
oli omaisille hyvin
rankkaa ja heilld oli
seka fyysisia etta
psyykkisié oireita.
Sairaus vaikutti myds
heidan sosiaaliseen ja
jokapaivaisesta ela-
masta selviytymiseen.
Suurin merkitys oli
ihmissuhteilla seka
keskustelulla muiden
ihmisten kanssa seké
vapaa-ajan vietolla.




