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Opinnaytetydmme kuuluu Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa - TuLE - hankkee-
seen, joka on tehty yhteistydnd HYKSin Naisten- ja lastentautien tulosyksikdn ja Metropo-
lia ammattikorkeakoulun hoitotydn koulutusohjelman kanssa. TULE — hankkeen tarkoituk-
sena on kehittaa hoitopolkuja yhtenaisiksi ja saumattomiksi, luoda uusia toimintatapoja
seka vahvistaa nayttdon perustuvaa erikoissairaanhoidon verkostoa lasten ja nuorten hoi-
totydssa.

Opinnaytetydmme tarkoitus on kuvata menetelmia, joiden avulla elinsiirron saavan lapsen
aani saataisiin kuulumaan hoitopolussaan osastohoidon aikana. Tavoitteena on selvittaa,
minkalainen osuus keuhkon- ja sydankeuhkosiirron saavalla lapsella on hoitopolussaan ja
kuinka lapsen osuutta hoitopolussaan voitaisiin vahvistaa. Tavoitteena on selvittaa ja kuva-
ta, mita merkitysta lapsen ja hoitajan valisella vuorovaikutuksella seka ymparistolla ja viih-
tyvyydella on lapsen osuuden parantamisessa, seka millaisin menetelmin hoitaja voi ohjata
ja ottaa lasta mukaan paatoksentekoon.

Opinnaytetydémme tuloksissa nousi esiin, ettd suurin osa lapsista haluaa osallistua hoi-
toonsa liittyviin keskusteluihin ja paatoksentekoon ainakin jollain tavalla ja lapsen osallis-
tumisella hoitoonsa on positiivinen vaikutus lapsen kokemuksiin ja hoidon vaikuttavuuteen.
Hoitohenkilokunnalla on merkittdva vaikutus siihen, kuinka paljon lapsi osallistuu hoitoon-
sa. Henkilokunta voi vahvistaa ja rohkaista lasta osallistumaan hoitoonsa luomalla sujuvan
vuorovaikutussuhteen lapsen kanssa, ohjaamalla lasta riittdvasti ikatasoisia menetelmia
kayttden, tarjoamalla lapselle taman tarvitsemaa tietoa ja tunnistamalla lapsen yksilOlliset
tarpeet.

Opinnaytetydmme on toteutettu kehittamistydna. Teoreettiset perusteet kokosimme kirjalli-
suuskatsauksena ja taman lisaksi kavimme konsultoimassa ty6elaman yhdyshenkilda seka
yhteistydosastomme farmaseuttia ja sairaanhoitajaa.

Avainsanat lapsi, hoitopolku, keuhkonsiirto, erikoissairaanhoito
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This study is a part of a project called The Future of Specialized Health Care for Children,
which has been conducted in co-operation with the Helsinki University Central Hospital
(HUCH) and the Metropolia of Applied Sciences in degree programme of nursing and
health care. The purpose of The Future of Specialized Health Care for Children —project is
to develop solid and continuous clinical pathways, to create new practices and to
strengthen evidence based specialized health care’s network in children’s and adoles-
cents’ care.

The purpose of this study is to describe methods, which can help to bring up the voice of a
child, who is getting an organ transplant, in one’s clinical pathway during care in a ward.
The aim is to find out, what is child’s part in a clinical pathway in a lung and a heart — lung
transplantation and by what methods child’s part in one’s clinical pathway can be im-
proved. The aim is to find out and to describe, what kind of impact interaction between
child and nursing staff, and environment and comfort have on improving child’s part and by
what kinds of methods nurse can give information to a child and include child into decision-
making process.

The results of this study showed, that most of the children want to be included in conversa-
tions and decision-making about their care, and that letting a child to be part of one’s care
can have a positive impact on child’s experiences and the results of the care. The caring
staff has a significant role on how the child will take part on one’s care. The staff can im-
prove and strengthen child’s part by creating a fluent interaction with the child, guiding
child enough with age-appropriate methods, giving child information and recognizing
child’s individual needs.

This study has been carried out as a development work. Theoretical data we collected
using literature review and besides that we consulted working life’s contact person and our
contact ward’s pharmacist and nurse.

Keywords child, clinical pathway, lung transplantation, special health care
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme kuuluu Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa - TuLE - hank-
keeseen, joka on tehty yhteistydnd HYKSin Naisten- ja lastentautien tulosyksikodn ja
Metropolia ammattikorkeakoulun hoitotyon koulutusohjelman kanssa. TuLE — hank-
keen tarkoituksena on luoda uusia toimintatapoja, kehittda hoitopolkuja yhtenaisiksi ja
saumattomiksi sekd vahvistaa nayttdon perustuvaa erikoissairaanhoidon verkostoa
lasten ja nuorten hoitotydssa (Salmela, 2013). Aiheenamme oli Lapsen tai nuoren
osuus saumattomassa hoitopolussa, jonka rajasimme koskemaan kouluikaisia lapsia,
joille tehdaan keuhkonsiirto tai sydankeuhkosiirto, jolloin otsikkomme muodostui muo-

toon Kouluikaisen lapsen osuus keuhkonsiirtohoitopolussa osastohoidon aikana.

Opinnaytetydmme tavoitteena on tuoda esiin menetelmiad hoitohenkilékunnalle, joilla
voidaan nostaa lapsen aani kuuluviin ja ottaa lasta enemman huomioon hoidon aikana.
Toteutamme opinnaytetydomme kehittymistyéna. Tiedonhankintamenetelmdmme on
kirjallisuuskatsaus aiemmista aiheeseen liittyvista tutkimuksista, seka konsultaatio tyo-

elaman yhdyshenkilon seka kahden muun hoitajan kanssa.

Opinnaytetydmme aihe on tarked, koska elinsiirron saavan lapsen hoitopolku jatkuu
lapi tdman elaman ja siirretyn elimen kanssa olisi tarkoitus elaa pitkd elama. Nain ollen
lapsi tulisi ottaa mukaan hoitoonsa mahdollisimman paljon lapsen tarpeen mukaisesti,
silla lapsen osallistuminen hoitoonsa lisda hoitomyonteisyytta ja auttaa lasta paremmin
sitoutumaan hoitoonsa. Hoitoon osallistuminen myos vahentaa lapsen kokemia sairaa-
lapelkoja ja valmistaa tata toimenpiteisiin, jolloin lapsen on myds tulevaisuudessa
mahdollisesti helpompi sitoutua ja pysya hoidossaan. Kasittelemme opinnaytetyos-
samme keuhkonsiirron saavan lapsen hoitopolkua osastohoidossa. Suomessa on
myos tehty vain kolme keuhkonsiirtoa eika virallista kirjallista keuhkonsiirtopotilaan hoi-

topolkua varsinaisesti ole (asiantuntijakonsultaatio A).

Jotta lapsi on helpompi ottaa mukaan hoitoonsa, on tarkeaa tarkastella lasten koke-
muksia sairaalahoidosta. Lasten kokemusten pohjalta voidaan kehittdd menetelmia,
joilla voidaan kasvattaa lapsen osuutta hoidossaan. Lapset kokevat usein sairaalassa-
oloajan ja potilaana olemisen ikavaksi hoitotyon fyysisten toimintojen ja sairauden oi-

reiden takia, seka joutuessaan olemaan erossa vanhemmistaan (Pelander, 2008:88) .



Lasten kokemuksia ja ajatuksia tarvitaan, jotta lapsen oikeudet toteutuisivat myds sai-
raalamaailmassa. YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa 12 artiklan mukaan lapsella
tulee olla oikeus ilmaista omat mielipiteensa kaikissa itsedan koskevissa asioissa ja
lapsen mielipiteet on otettava huomioon lapsen ian ja kehitystason mukaisesti. Myos
lapsen ottaminen mukaan hoitoonsa perustuu lainsdadantoén niin Suomen perustus-
kuin lastensuojelulaeissa (Lastensuojelulaki 13.4.2007/417) joissa periaatteena on an-
taa lapselle mahdollisuus olla mukana maarittamassa, toteuttamassa ja arvioimassa

hanen oman etunsa turvaamiseksi tehtavia toimenpiteita.

2 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetydomme tarkoituksena on kehittdmistydmenetelman keinoin kuvata mene-
telmia, joilla elinsiirron saavan lapsen &ani saataisiin kuulumaan hanen hoitopolkunsa
aikana. Tavoitteena on kehittad nayttdon perustuvaa erikoissairaanhoidon osaamista.
Kirjallisuuskatsauksena tehdyn teoreettisen perusteen lisaksi konsultoimme ty6elaman
yhdyshenkildbndmme toimivaa osastonhoitajaa, seka yhteistydosastomme farmaseuttia

ja sairaanhoitajaa.

Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittaa, minkalainen osuus keuhkosiirron tai sydan-
keuhkonsiirron saavalla lapsella on hoitopolussaan, seka millaisin menetelmin osuutta
voidaan vahvistaa osastohoidon aikana. Opinndytetydssamme pyrimme myds kehitta-
maan hoitohenkilokunnan ohjausosaamista seka lapsen tarpeiden tunnistamista hoi-
don aikana vuodeosastolla. Tavoitteena on selvittda ja kuvata, millda menetelmin hoitaja
voi ohjata lasta ja ottaa tata mukaan paatoksentekoon, seka mita merkitysta lapsen ja
hoitajan valiselld vuorovaikutuksella seka ymparistolla ja viihtyvyydelld on lapsen
osuuden parantamiseksi hoidossaan. Saatujen tulosten perusteella hoitohenkilékunta
pystyy kehittamaan omaa osaamistaan tydskennellessaan elinsiirron saavan lapsen
kanssa ja saamaan lapsen danen paremmin kuuluviin. Opinnaytety0ssa haetaan vas-
tausta seuraaviin kysymyksiin:

1. Mika on elinsiirron saavan lapsen osuus hoitopolussaan osastohoidon aikana?

2. Millda menetelmin sitd voidaan vahvistaa?



3 Kehittamistyo

3.1 Kehittamistyon tarkoitus

Kehittamistyon tarkoitus on systemaattisella toiminnalla lisata kaytannon kokemuksen
kautta saadun tiedon kayttdmistd uusien menetelmien ja jarjestelmien aikaansaami-
seksi tai jo olemassa olevien parantamiseksi (Tilastokeskus 2013). Kehittamistyd toteu-
tetaan kaytanndn nakdkulmasta ja sen paaasiallinen tavoite on parantaa nykyista toi-
mintaa tai ratkaista kaytdnndssa jo ilmenneitd ongelmia (Kananen 2012). Nain saa-
daan aikaan myods kaytannon parannuksia, 16ydetaan uusia ja mahdollisesti parempia

vaihtoehtoja ja ratkaisumalleja.

Kehittamistyd opinnaytetydna on toteutukseltaan aina tutkimuksellinen ja toiminnallinen
kehittamistehtava, johon sisaltyy aina kirjallinen osuus. Tyo voi olla esimerkiksi selvitys-
tai arviointitehtava, joka valmistaa tekijaansa toimimaan kaytadnnon asiantuntijatehta-
vissa. Kehitystydssa hyddynnetaan jo tutkittua tietoa seka toimivia tyo- ja tutkimusme-
netelmia. (Anttila 2008) Taman kehittdmistydn tutkimuksellinen osio on toteutettu kirjal-
lisuuskatsauksena, jolla tarkoitetaan katsausta, jossa pyritaan toistettavuuteen maarit-
telemalld kriteerit alkuperaisartikkeleille ja jossa kuvataan mahdollisimman tarkasti kir-
jallisuushaun suorittaminen, hyvaksyttyjen tutkimusten menetelmallisen laadun arviointi
ja suunnitellaan tutkimuksista saadun informaation yhdistdminen. Tavoitteena onkin
koota ja yhdistdaa kaytannon kliiniseen tietopohjaan vaikuttavaa nayttéa (Malmivaara
2002).

3.2 Kehittamistyon toteutus

Tama opinnaytety6 on toteutettu kehittamistydna hyddyntaen ajankohtaisia tutkimuksia
ja niiden tuloksia soveltaen kirjallisuuskatsauksen menetelmaa, seka konsultoimalla
tybelaman yhteyshenkildita. Aloitimme opinnaytetyon aineiston etsimisen Nelli-portaalin
kautta kayttamalla eri terveystieteiden tietokantoja, kuten Medic, Cinahl, Cochrane ja
Terveysportti. Hakusanoina kaytimme suomenkielisissa tietokannoissa, kuten Medic,

»

suomenkielisia termeja “elinsiirto”, "lapsi” ja "hoitoketju” sekd englanninkielisissa tieto-

L] LI ]

kannoissa termeja "pediatric”, "organ transplant”, "child” sek& ’clinical pathway” (Liite

1.) Hakutuloksista karsimme tutkimukset ensin niiden otsikoiden ja tiivistelmien perus-



teella, seka lopuksi tutkimuksen sisallon perusteella. Karsimme pois myds muut kuin
suomen- tai englanninkieliset tutkimukset ja koska olimme rajanneet opinnaytetydmme
koskemaan kouluikaisia lapsia, rajasimme pois myos tutkimukset, jotka oli tehty leikki-
tai teini-ikaisista lapsista. Hakusanoilla 16ysimme useita tutkimuksia, mutta suurin osa
tutkimuksista ei soveltunut kaytettavaksi opinnaytetydssdamme niiden vanhentuneen
tiedon vuoksi, tai niiden avulla emme voineet vastata tutkimuskysymykseemme. Lah-
deaineistona kaytetyt tutkimukset olemme Idytadneet manuaalisella haulla eli ns. kasi-
haulla Google Scholarista ja Nelli-portaalin elektronisesta lehtiarkistosta. Suurin osa
kaytetyistd tutkimuksista on peréisin Englannista tai Yhdysvalloista. Suomenkielisia
tutkimuksia juurikaan I0ytynyt ja suomalaisetkin tutkimuksemme olivat paasaantoisesti
englanninkielisia. Opinndytetydhdmme on saatu tietoa kirjallisuuskatsauksen lisaksi
asiantuntijakonsultaatioista, joista saimme paljon kaytannon tietoa ja erilaisia nakokul-
mia elinsiirron saavan lapsen hoitopolusta, osastohoidosta ja menetelmista, joita yh-
teistydosastomme kaytetdan lapsen osuuden vahvistamiseksi. Asiantuntijakonsultaati-
oista saamaamme tietoa kaytimme mahdollisimman totuudenmukaisesti ja sanatarkasti
vastaamaan meille kerrottuja asioita. Tutkimuksen luotettavuutta lisdtaksemme ku-

vasimme tiedonhaun taulukossa (Liite 1).

4 Opinnaytetyon teoreettiset perusteet

4.1 Kouluikainen lapsi

4.1.1 Fyysinen ja motorinen kehitys

Kouluikaisella tarkoitetaan 7-12 —vuotiasta lasta. Fyysinen kasvu kouluikaisella lapsella
on melko tasaista, vuodessa pituutta lapselle kertyy noin 5 senttimetria ja painoa puo-
lestaan noin 2 %2 kiloa. Hanen paansa pienenee suhteessa koko pituuteen ja pikkulap-
selle ominainen pyodreys katoaa (lvanoff — Risku — Kitinoja — Vuori — Palo 2006: 68).
Kouluikaisen lapsen lihakset ja keuhkot vahvistuvat, aivot kehittyvat ja hermosto kyp-
syy. Lapsen hieno- ja karkeamotoriset taidot lisaantyvat ja lapsi kehittaa niita harjoitte-
lemalla eri liikuntalajeja ja muita aktiviteetteja. Liikkuessa lapsen kehonhallinta ja lii-
kesuoristusten tarkkuus paranevat. Motoristen taitojen kehittyminen merkitsee paljon
lapsen mindkasityksen kehittymiselle (Storvik-Sydanmaa — Talvensaari — Kaisvuo —
Uotila 2012: 62).



4.1.2 Kognitiivinen kehitys

Kouluikdinen kasvaa ja kehittyy alyllisesti. Tyypillisesti kouluikainen on utelias ja tie-
donhaluinen. Han oppii lukemaan ja laskemaan seka ajattelemaan johdonmukaisesti ja
loogisesti. Kouluikdisen kyky oppia ja palauttaa mieleen uusia asioita kehittyy ja hdnen
tydmuistinsa paranee. Ongelmia han ratkoo paasaantoisesti yritysten ja erehdysten
kautta. Kouluikaisen paattelytaidot kehittyvat ja noin 10-vuotiaalla muisti toimii aikuisen

muistin tavoin (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 63).

Kouluikainen alkaa pohtia oppimaansa tietoa ja haluaa oppia uutta hanessa kiinnostus-
ta herattavista aihepiireista. Han alkaa sulauttaa olemassa oleviin skeemoihinsa uusia
kokemuksia, sekd mukauttamaan jo olemassa olevia skeemojaan omaksuessaan uutta
tietoa (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 63). Lapsi oppii myés ymmartdamaan omaa ter-
veyttdan ja ymmartamaan terve — sairas kasitteiden eron ja muutokset kognitiivisen
kehityksen my6ta (Lindeke ym. 2006: 291). Lapsi oppii 7-10 vuoden valilld ymmarta-
maan, ettd kuolema on peruuttamaton ja yli 10-vuotias pystyy ymmartamaan kuoleman

seurauksia (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 63).

4.1.3 Emotionaalinen ja sosiaalinen kehitys

Kouluidssa toverisuhteet ja kodin ulkopuoliset vuorovaikutussuhteet muuttuvat tarkeak-
si osaksi lapsen eldamaa ja hanen sosiaaliset taitonsa kehittyvat. Sosiaalisilla suhteilla
on suuri merkitys lapsen itsetunnon kehittymiselle ja vuorovaikutuksen myoéta myos
lapsen persoonallisuus kehittyy. Ikatovereiden seurassa lapsi voi oppia uusia kayttay-
tymismalleja ja tapoja ilmaista itsedan ja omia tunteitaan (Storvik-Sydanmaa ym. 2012:
64-65). Kouluidssa myos lapsen itsekritiikki alkaa lisdantya (Koistinen — Ruuskanen —
Surakka 2004: 73).

Kouluikaisen lapsen elamaan kuuluu sosiaalisten taitojen kehittymisen lisaksi itsenais-
tyminen (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 64). Han viihtyy jo pitkidkin aikoja omissa olois-
saan ja jaa jo reippaasti yksin kotiin. Lapsi alkaa myds ottaa vastuuta ja kokee halua

auttaa muita (Koistinen ym. 2004: 73).



Kouluikdinen lapsi ymmartaa kummitukset ja morot mielikuvituksen tuotteiksi, mutta
saattaa vilkkaan mielikuvituksensa vuoksi vielda sekoittaa todellisuuden ja epatodelli-
suuden keskenaan. Kouluikaiselle muodostuvia pelon aiheita voivat olla muun muassa
kipu ja oman ruumiin vahingoittuminen. Lisaksi lapsi alkaa ymmartaa laheistensa haa-
voittuvuuden (lvanoff ym. 2006: 68-69).

4.2 Hoitopolku

Hoitopolku tai hoitoketju tarkoittaa toimintaohjetta jotain tiettya sairautta, terveysongel-
maa tai oiretta sairastavan potilasryhman hoitoon liittyvista tavoitteista ja toimintamene-
telmistd (Ketola — Mantyranta — Makinen — Voipio-Pulkki — Kaila — Tulonen-Tapio —
Nuutinen — Aalto — Kortekangas — Brander — Komulainen. 2006). Hoitopolku on pro-
sessi, joka alkaa asiakkaan palvelutarpeesta ja paattyy taman palvelutarpeen loppues-

sa (Holmberg-Marttila — Lansipuro — Kuusisto).

Hoitopolussa kuvataan hoidon eri toimijoiden tehtavat ja tyonjaot ja sen avulla pyritaan
toteuttamaan moniammatillinen hoito saumattomasti (Ketola ym. 2006). Hoitopolku
pyrkii luomaan saumatonta yhteisty6ta ja tiedonkulkua perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon valille ja mahdollisesti hoitoon osallistuvalle yksityiselle puolelle tulisi
hoitopolusta myds tiedottaa (Tulonen-Tapio — Suni-Lahti — Seuna. 2006). Hoitopolun
tarkoituksena on yhtenaistdd hoitokaytantoja, parantaa tiedonkulkua potilaalle seka
tukea asiakaslahtoisyyttd (Holmberg-Marttila ym.). Hoitopolun tarkoituksena on myds
turvata laadukas ja tehokas hoito, vahentaa hoitovirheitd seka parantaa potilastyytyvai-
syyttd ja hoidon saatavuutta (De Bleser — Depreitere — De Waele — Vanhaecht —
Vlayen — Sermeus. 2006: 553).

Hoitopolun ohjeistukset perustuvat asiatietoon, jonka hankinnassa voidaan kayttaa
esimerkiksi Kaypa Hoito — suosituksia, Ladkarin ja Sairaanhoitajan tietokantoja seka
Cochrane — tietokantaa. Hoitopolut ovat alueellisia ja niissa tulee ottaa huomioon, min-
kalaisia terveyspalveluja ja resursseja alueella on kaytettavissa (Tulonen-Tapio ym.
2006).



4.3 Lasten elinsiirto

4.3.1 Elinsiirtotoiminta Suomessa

Suomessa lasten elinsiirtotoiminta on keskitetty Hyksin Lastenklinikalle, jossa siirtoa
odottavat ja siirron saaneet ovat seurannassa aikuisikaan asti. Seurantaa voidaan to-
teuttaa myds lapsen omassa keskussairaalassa (Munuais- ja maksaliitto). Lapsille teh-
daan munuaisten, maksan, sydamen, keuhkojen ja ohutsuolen siirtoja, seka niin sanot-
tuja blokkisiirtoja eli sydankeuhkosiirtoja. Suomessa elinsiirtoja on lapsille tehty hieman
yli 400. Paasaantoisesti elinsiirrot tehdaan 1-5 -vuotiaille (Petdja — Andersson — Jalan-
ko — Jokinen — Kauppinen — Lauerma — Medina — Pihkala — Rasanen — Rautiainen —

Repokari — Sairanen — Taivainen — Ylitalo).

Lapsilla elinsiirto on viimeinen hoitokeino, mikali sairaus tai synnynnainen vika ei reagoi
muuhun hoitoon. Indikaatiot lasten elintensiirroille ovat erilaisia kuin aikuisten. Lapsilla
kyse on yleensa synnynnaisesta viasta tai sairaudesta ja elinsiirron tarve on selked jo
ensimmaisten elinkuukausien aikana. Syyna elinsiirtoon voi olla my6s vika, johon ei
saada vastetta primaarilla kirurgisella hoidolla. Elinsiirtopaatds tehdaan aina yksilolli-

sesti (Jalanko — Sairanen 2011).

Suomessa elinsiirtojen tulokset ovat erinomaisia, silla 70-95% potilaista selviytyy.
Haasteita lasten elinsiirroille kuitenkin asettaa se, etta luovuttajan ja saajan tulee olla
melko samankokoisia ja tdman vuoksi odotusajat saattavat venya usein pitkiksi (HUS).
Valtaosin kaytetaan aikuisten luovuttajien elimia, mika tuo lisaa haastetta siirteen koolle
ja laadulle, silla siirretyn elimen tulisi taata lapselle pitkd ikd (Suomen Laakarilehti
2011). Lapsiluovuttajien maaran niukkuus aiheuttaa sen, ettd siirteen saamiseen saat-

taa kulua aikaa jopa vuosi (Jalanko ym. 2011).

Elinsiirtotoiminnassa on mukana monia tahoja ja se vaatii saumatonta yhteistyota. Elin-
siirtopediatrien- ja kirurgien, anestesialaakarien, kardiologien, neurologien ja infektio-
spesialistien lisaksi elinsiirtotoiminnassa ovat mukana myos lasten- ja nuortenpsykiatrit,
ravitsemusterapeutti seka dialyysihoitoihin erikoistuneet sairaanhoitajat (Petdja ym.).
Mukana elinsiirtotoiminnassa ovat myds psykologi, sosiaalityontekija, lastentarhanopet-
taja, fysioterapeutti, farmaseutti sekd hammas- ja silmalaakari (asiantuntijakonsultaatio,
10.2.2014).



4.3.2 Keuhkonsiirto ja sydankeuhkosiirto

Suomessa ensimmainen sydankeuhkosiirto lapselle tehtiin vuonna 2007 (Soininen
2007). Tydeldaman asiantuntijaldhteen mukaan tdman jalkeen lapsille on tehty Suomes-
sa kolme keuhkonsiirtoa. Yleisindikaatioina keuhko- ja sydankeuhkosiirrolle ovat kliini-
sesti ja fysiologisesti vaikeat keuhko- tai sydankeuhkosairaudet, joita ei pystyta hoita-
maan muilla hoitomenetelmilla, seka jos potilaan odotettava elinaika on alle kaksi vuot-
ta (Sydan- ja keuhkonsiirtoryhma 2004: 11). Kun lapsella aletaan harkita keuhkonsiir-
toa, diagnoosina voi olla joko krooninen sairaus, joka diagnosoidaan yleensa jo vas-
tasyntyneelld, tai akillinen sairaus. Keuhko- ja sydankeuhkosiirtoa harkittaessa lapsen

seuranta tapahtuu Hyksin Lastenklinikalla (asiantuntijakonsultaatio A).

Seka kroonisessa ettd akillisessa sairastumisessa lapselle tehdaan siirtoarvio, jossa
selvitetddn, onko elinsiirtoa mahdollista tehda (asiantuntijakonsultaatio A). Potilaan
siirtoarvio tulisi tehda sairauden stabiilissa vaiheessa, jotta siirtoselvitykset pystyttaisiin
tekemaan mahdollisimman taydellisesti (Hdmmainen — Halme, 2011: 2334). Ennen
siirtolistalle laittoa potilaalle tehdaan perusteellinen tutkimus laboratorio- ja keuhkofunk-
tiotutkimusten, radiologisten tutkimusten, kardiologisten selvitysten seka kuuden mi-
nuutin kavelytestin avulla (Sydan- ja keuhkonsiirtoryhma 2004: 13-15). Jotta siirron
jalkeinen kuntoutuminen pystyttaisiin toteuttamaan mahdollisimman kevyesti, olisi suo-
tavaa, etta potilaan lihasvoima ja liilkuntakyky olisivat viela tallella, kun keuhko- tai sy-

dankeuhkosiirtoa aletaan suunnitella (Hdmmainen ym. 2011: 2334).

Mikali elinsiirtoryhmaan kuuluvat asiantuntijalaakarit paattavat, ettéd lapselle voidaan
tehda elinsiirto, hanet laitetaan siirtolistalle odottamaan tulevaa elinsiirtoa. Elinsiirtoa
odotellessa tulee lapsen kunnosta ja terveydesta pitaa hyvaa huolta, jotta mahdolliset
terveysongelmat eivat estaisi elinsiirtoa (Storvik ym. 2012: 278-279). Lapsen kunto
tarkistetaan laakarintarkastuksissa, joissa lapsi kay kuukausittain tai tarvittaessa use-
ammin. Elinsiirtolaakareita lapsi kdy tapaamassa kolmen kuukauden vélein (asiantunti-
jakonsultaatio A). Laakarintarkastuksissa myos tarkastetaan ja hoidetaan mahdolliset
infektiot, annetaan syksyisin influenssarokote seka tehdaan tarvittavat tutkimukset (Sy-
dan- ja keuhkonsiirtoryhma 2004: 16).

Lapsen ja perheen kanssa on etukateen kayty lapi, miten toimia, kun soitto sopivan
elimen l6ytymisesta tulee. Lastentarhanopettaja voi kayda yhdessa lapsen kanssa lei-
kin avulla 1api, mita tulee tapahtumaan, kun lapsi saapuu sairaalaan. Ennen leikkausta

lapselta otetaan tarvittavat laboratoriokokeet ja hanelle tehdaan asianmukaiset leikka-



usvalmistelut (asiantuntijakonsultaatio A). Lapsen hoito sairaalassa elinsiirron jalkeen
kestaa keskimaarin neljasta kuuteen viikkoa ja aluksi hoito tapahtuu tehostetun hoidon
osastolla. Hoitoajat vaihtelevat yksildllisesti lapsen toipumisen mukaan. Kotiutumisen
jalkeen lapset kayvat sdanndllisesti seurannassa ja paivakotiin tai kouluun voi palata 6-
12 viikon kuluttua elinsiirrosta. Elinsiirrosta toipuminen kestda noin puoli vuotta. Onnis-
tuneen elinsiirron jalkeen lapsi voi palata elamaan normaalia elamaa ilman merkittavia
rajoituksia (Munuais- ja maksaliitto). Leikkauksen jalkeen lapsen ollessa sairaalassa
hanelle tehdaan tiiviisti tutkimuksia ja laboratoriokokeita. Lasten keuhkon- ja sydan-
keuhkosiirroille ei ole tehty virallisia ohjeistuksia tai hoitopolkuja, joten laakarit ja hoito-
henkilokunta joutuvat soveltamaan suunnitellessaan lapsen hoitoa. Yksittaisid ohjeis-

tuksia I6ytyy, mutta nimettdmina (asiantuntijakonsultaatio A).

Elinsiirron jalkeen lapsen fyysinen ja neurokognitiivinen kasvu ja kehitys ovat suurim-
malta osin normaalia ja niiden turvaaminen onkin keskeisia hoidon tavoitteita. Kasvu
hidastuu tavallisesti ensimmaisena siirron jalkeisend vuotena, mutta normalisoituu va-
hitellen. Jos kasvu jaa vajaaksi, tilannetta voidaan korjata kasvuhormoneilla (Jalanko
ym. 2011). Elinsiirron jalkeen akuutti hylkimisreaktio on melko yleinen (10-50%) ja lap-
silla hylkimisongelmat ovat melko samanlaisia kuin aikuisillakin. Akuutit hylkimisreaktiot
ovat hoidettavissa laakkeilla, mutta myos lapsilla esiintyy kroonista hylkimista, johon ei
toistaiseksi ole olemassa laakitysta ja jonka ainoa hoito on uusintasiirto. Hylkimista
hoidetaan immuunisalpaajalaakityksella, joka muodostuu suomalaislapsilla kolmen
lddkkeen yhdistelmasta. Alkuvaiheessa laakeannokset ovat suuria ja niilla estetaan
akuuttia hylkimisreaktiota. Myohemmin Ia3kitysta pienennetdan huomattavasti pitkaai-
kaislaakitykseksi, jolla pyritaan yllapitamaan siirteen ja siirteen uuden isdnnan rauhal-

lista yhteiseloa (Jalanko ym. 2011).

Elinsiirron jalkeen pyritdan minimoimaan sairauteen, siirteen toimintaan ja laakitykseen
liittyvida ongelmia, kuten haittavaikutuksia, polikliinisella seurannalla ja vuosittaisten
osastokayntien yhteydessa (Jalanko ym. 2011). Kuitenkin immunosupressiivisen laaki-
tyksen sivuvaikutuksena elinsiirtopotilaille voi kehittya erilaisia liitannaissairauksia, ku-
ten krooninen hyljintd, munuaisten vajaatoiminta sekd kasvaimia (Sydan- ja keuhkon-
siirtoryhma 2004: 68). Immunosupressiiviset |ddkkeet myos alentavat elimiston puolus-
tuskykya erilaisia sieni-, bakteeri- ja virusinfektioita vastaan (Hellstedt — Yesil — Kukko-
nen — Vuorio 2006: 18).

Jokainen elinsiirtopotilas saa sairaalasta mukaansa kotihoidon ohjeet, joita tulisi nou-

dattaa (Syke ry). Lasten tapauksessa vastuu muun muassa laakityksen, hygienian ja
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ravinnon suhteen on vanhemmilla, kunnes lapsi itse oppii noudattamaan ohjeistuksia.
Keuhko- tai sydankeuhkosiirteen saanut lapsi kdy koko loppueldamansa saanndllisesti
seurannoissa, jotka taysi-ikdisyyteen asti tapahtuvat omassa keskussairaalassa seka

Hyksin Lastenklinikalla (Munuais- ja maksaliitto).

5 Kouluikainen lapsi sairaalassa

5.1 Lapsen asema sairaalassa

Lapsen oikeuksien yleissopimuksessa (LOS) 12 artiklan mukaisesti lapsella on oltava
mahdollisuus kertoa omat ajatuksensa ja mielipiteensa kaikissa hanta koskevissa asi-
oissa. Perustuslain 6 §:n yhdenvertaisuussaadoksessa edellytetdan lapsen tasavertais-
ta kohtelua ja huomioon ottamista lapsen ian ja kehitystason mukaisesti yksilona.
Myds potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 7 §:ssa on huomioitu lapsi tervey-

denhuollon asiakkaana saatelemalla alaikdisen itsemaaraamisoikeutta (Pollari 2011).

5.2 Lasten kokemuksia sairaalassa olosta

Sairaalassa olo aiheuttaa lapselle paljon stressia ja usein kokemukset sairaalasta ovat
paaosin negatiivisia, liittyen ikaviin toimenpiteisiin ja hoitoihin (Pelander — Leino-Kilpi
2010: 732). On arvioitu, etta jopa 60 % lapsista kokee sairaalassa olo aikanaan erilai-
sia negatiivisia kokemuksia. Lapsilla voi olla eroahdistusta, painajaisia, pelkoja sairaa-
laa ja ladkareitd kohtaan seka aggressiivisuutta henkilokuntaa kohtaa. Naiden negatii-
visten kokemusten aiheuttamien vaikutusten on yleisesti ajateltu havidvan ajan myaéta,
mutta on myds huomattu, ettad joidenkin lasten kohdalla sairaalahoitoon liittyvat koke-

mukset voivat nakya lapsessa vield pitkaankin (Livesley — Long 2013: 1293).

Yhdeksi huonoimmista kokemuksista sairaalassa ollessaan lapset kertoivat olevan
toimenpiteisiin odottamisen (Pelander — Leino-Kilpi 2010: 730). Lapset kuvailivatkin
hyvan hoitajan merkiksi hoitotoimenpiteiden tekemisen ajallaan ja huolellisesti (Brady
2009 551). Livesleyn ym. (2013: 1298-1300) tutkimuksessa Englannissa moni lapsi

kertoi joutuneensa odottamaan esimerkiksi kipuladketta kohtuuttoman pitkén ajan,
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vaikka hoitaja oli luvannut tulla pian. Taman odottamisen lapset kokivat stressaavaksi
ja heidan oli keksittava omia selviytymiskeinojaan, esimerkiksi yksi tutkimuksen lapsi
yritti maata sangyssaan mahdollisimman hiljaa ja paikallaan kestaakseen kipua, kun
taas toinen lapsista huusi hoitajaa kovadanisesti, kunnes sai taman luokseen. Myds
Coyne (2006a: 333) raportoi lasten kertoneen samantyyppisistd kokemuksista. Usein
hoitajat jattivat huomiotta luonnostaan hiljaisten ja ujojen lasten yksilOlliset tarpeet. Tal-
laiset lapset joutuivat viettdmaan useita tunteja yksin, uskaltamatta tai kykenematta
saamaan hoitajan huomiota ja he usein saivatkin vain vahimmaismaaran hoitoa (Lives-
ley ym. 2013: 1301).

Hoitohenkilokunnan vaihtuvuuden, ajanpuutteen seka kiireen takia useat lapset koki-
vat, etteivat uskaltaneet kysya hoitoon liittyvista asioista tai osallistua omaan hoitoonsa.
Lapset kokivat, ettd he saattaisivat olla vaivaksi tai hoitohenkildkunta saattaisi arsyyn-
tya, jos heita vaivaisi kysymyksilla. Hoitohenkilokunnan ystavallisyys ja lapsien hoitoon
varattu riittava aika sitd vastoin lisasivat lasten rohkeutta jutella hoitohenkildkunnan
kanssa, minka johdosta lapset uskaltautuivat herkemmin kyselemaan ja kertomaan
hoitoon liittyvistéd asioista (Coyne — Gallagher, 2011: 2339). Hoitajien kanssa lapset
kokevat pystyvansa juttelemaan muistakin kuin vain hoitoon liittyvista asioista, myos
heidan henkil6kohtaisista asioistaan (Hanhisalo 2002: 61-65.). Coynen (2006b: 66)
artikkelin mukaan lapset osoittivat halua tutustua hoitajiinsa ihmising, ei vain hoitohen-
kilokuntana ja mikali hoitajilla oli aikaa, lapset saattoivat jutella ndiden kanssa esimer-

kiksi musiikista.

Jolleyn (2006: 792) artikkelissa kuvailtiin, kuinka tarkeaa lapselle on ymmartaa hanta
koskevia tapahtumia, silla tapahtumien ennalta arvaamattomuus ja ymmartamattomyys
aiheuttivat lapselle pelkoa siita, etta toimenpiteet voisivat haavoittaa hanta lisaa tai ai-
heuttaa jopa kuoleman. Coynen (2006b: 66) artikkelissa nousi ilmi, etteivat kaikki lap-
set kokeneet saavansa tarpeeksi tietoa hoidostaan. Osa lapsista kertoi l1adkarien kayt-
taneen laaketieteellisia termeja, mink& seurauksena lapset kokivat olonsa hammenty-
neeksi, eivatkd he ymmartaneet heille kerrotun asian sisaltéa. Myos Lindeken ym.
(2006: 292) artikkelissa mainittiin yhdeksi huonoimmaksi kokemukseksi sairaalassa
sen, hoitajat tekivat toimenpiteita ilman, etta he kertoivat lapselle mita ovat tekemassa
tai miksi. Coynen ja Gallagherin (2011: 2337) artikkelissa jotkut lapset puolestaan toi-
vat ilmi, etta hoitohenkilokunta keskusteli lapsen hoitoon liittyvista asioista paaasiassa
vain tdman vanhempien kanssa, vaikka lapsi olisi itse halunnut kuulla ja kertoa omista

asioistaan. Joidenkin lapsien kohdalla tama lisasi lapsen pelkoja ja sai taman ajattele-
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maan pahinta. Joissain tapauksissa lapsi saatettiin jopa taysin sivuuttaa keskustelun
aikana. Huomiotta jattaminen sai lapsen tuntemaan olonsa surulliseksi, vihaiseksi ja
masentuneeksi (Coyne 2006b: 66).

Kuitenkaan kaikki lapset eivat kokeneet tarvitsevansa suuria maaria tietoa hoidostaan.
Osa lapsista ei halunnut itse osallistua omaan hoitoonsa liittyviin keskusteluihin, vaan
kuuli mieluummin asiat vanhempiensa kertomana. Nain lapsi pystyi valttymaan kuule-
masta huolestuttavaa tietoa, jolloin han ikdan kuin kaytti vanhempiaan “iskunvaimenti-
mina”. Osa lapsista haluaakin kuulla vain hyvat uutiset ja talla tavoin he pystyvat valt-

tymaan pelon tunteelta.(Coyne ym. 2011: 2338, 2340).

Suurin osa haastatelluista vanhemmista koki tarkeaksi asiaksi lastensa autonomian ja
itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen. Jotkut lasten vanhemmista kertoivat, etta
heidan lapsillaan oli paljon tietoa omasta sairaudestaan ja osa vanhemmista oli ollut
tilanteissa, joissa lapsi oli pystynyt oman kokemuksensa perusteella kertomaan par-
haimman tavan toimia. Nama vanhemmat kokivatkin, ettd heidan lastensa tietamysta
tulisi kunnioittaa ja ndma tulisi ottaa aktiivisesti mukaan omaan hoitoonsa. Osa van-
hemmista kuitenkin suhtautui varautuneesti lasten mukaan ottamiseen paatdksenteko-
prosessiin. He pelkasivat, etta lapsi saattaisi tehda vaaria paatoksia hoitonsa suhteen
tai etta osallistuminen vaativien paatosten tekoon olisi henkisesti liilan raskasta sairaalle
lapselle (Coyne 2006b: 66—67).

Coynen (2006b: 66) artikkelissa lapset kertoivat, ettei heitad otettu mukaan paivittaisten
asioiden suunnitteluun eika heidan ajatuksiaan kysytty esimerkiksi nukkumaanmeno-
tai herdamisajoista, peseytymisen tarpeesta, huonejaoista tai ruokatoiveista. Lapset
kuvasivatkin tottuneensa siihen, ettd heidan taytyi sulautua osaston aikatauluun ja ettei
heidan mielipiteitdan tiedusteltu. Coynen ja Callagherin (2011: 2337) artikkelissa lapset
kertoivat tilanteista, joissa he olivat yrittaneet kertoa hoitohenkilokunnalle esimerkiksi
missa muodossa jokin [dake on parhain ottaa tai mita allergioita hanella on, mutta hen-
kilokunta oli sivuuttanut nama tiedot. Lapset kokivat turhauttavaksi sen, ettei heidan
kertomaansa suostuttu kuuntelemaan. Coynen (2006b: 65) artikkelin mukaan lapset
kertoivat tarvitsevansa tietoa, jotta he pystyisivat paremmin ymmartamaan sairauttaan.
Nain he pystyisivat osallistumaan hoitoonsa paremmin, valmistautumaan toimenpitei-
siin ilman turhia pelkoja seka suuntaamaan ajatuksensa kohti paranemistaan. Artikkelin

mukaan lapset, jotka kokivat hoidon aikana saaneensa riittavasti tietoa ja keiden aja-
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tuksia hoidosta kysyttiin, kokivat olonsa varmoiksi ja hyvantuulisiksi. He myo6s tunsivat

olevansa valmiita toimenpiteisiin, eivatka kokeneet oloaan niin hermostuneiksi.

Coynen ja Gallagerin (2011: 2337) artikkelissa esille nousi, etta lapset haluaisivat olla
mukana tekemassa paatoksia niin paivittaisissa asioissa kuin toimenpiteiden kaltaisis-
sa, suuremmissa, asioissa. Lapset kokivat kuitenkin, ettd heidat jatettiin paatdoksente-
ossa ulkopuolelle ja henkilokunta [&hinna vain teki asiat ja toimenpiteet ilman heidan

mielipidettaan.

Usein lapset kokivat myds olevansa kiireisille hoitajille enemman vain potilaita kuin
yksilGita ja heidan vartalonsa olivat hoitotyon objekteja. Lapset haluaisivat tuntea ole-
vansa kuin muutkin lapset (Livesley ym. 2013: 1299, 1301) ja he tunsivat olevansa
aktiivisia myds sairaalassa ollessaan (Pelander - Leino-Kilpi. 2010: 729), kun taas hoi-
tajat halusivat vain saada tyonsa tehdyksi. Tama heratti lapsissa vastahakoisuutta,
mika puolestaan vaikeutti ja hidasti hoitajien ty6ta. Lapset kokivat myos henkildtunnis-
terannekkeen rajoittavana tekijana, mika leimasi heidat sairaalan potilaiksi ja toi heille
lisda rajoituksia koskien mahdollisuuksia liikkkua osastolta pois ja pyytaa aina lupa jaet-
taviin tavaroihin, kuten leluihin ja peleihin (Livesley 2013: 1299, 1301) .Potilaana ole-
minen oli lasten ikavimpia kokemuksia sairaalassa ollessaan. Vaikka lapset eivat valt-
tamattd osanneet sanoa varsinaisesti potilaana oloa ikdvimmaksi asiaksi, liittyivat hei-
dan useat negatiiviset kokemuksensa juuri potilaana oloon. lkdvimpia kokemuksia oli-
vatkin lasten mukaan sairauden oireet, kuten kipu, pahoinvointi, vatsakipu, kuumeilu,
vasymys ja paansarky. Potilaana olemisen huonoimpiin kokemuksiin liittyi myods identi-
fioimattomien tai muuten tuntemattomien hoitohenkilékunnan jasenten suorittamat hoi-
totoimenpiteet lasten ollessa erossa vanhemmistaan (Pelander — Leino-Kilpi 2010:
730).

Niin ikdan hoitajan ulkonako ja olemus vaikuttivat myos lasten kokemuksiin sairaalas-
sa. Bradyn (2009: 552) ja Lindeken ym. (2006: 293) tutkimuksessa ilmeni joidenkin,
etenkin hieman vanhempien, lasten tarkkuus omaa hoitoaan kohtaan. Lapset tarkkaili-
vat, pesikd hoitaja katensa tai pitikd han kasineitd huoneeseen tullessaan tai ennen
toimenpiteita. Lapset olivat tietoisia statuksestaan sairaana lapsena sairaalassa, jolloin
kasienpesun ja yleisen puhtauden tarkeys korostui. Hoitajan likaiset hiukset saattoivat
herattaad lapsissa pelkoa, etta likainen hius tai hilse voisi tippua heidan haavaansa tai
ruokaan, jolloin ne voisivat aiheuttaa tai levittda infektiota. Osa lapsista myds uskoi

hyvan hoitajan hyvana roolimallina terveydelle ja epailivat hoitajan kykya hoitaa muita,
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jos he eivat olleet itse terveitad. Huolta hoitajan terveydesta ja kyvyista hoitaa muita ai-
heutti jopa akne tai finnit hoitajan kasvoissa, seka jos talla oli liikaa meikkia tai epasiistit
vaatteet (Brady 2009: 552).

Tarkeimpiin asioihin potilaana olemisessa lapset kokivat tervehtymisen tai parantumi-
sen, mahdollisuuden levata seka koulusta poissaolemisen ja laksyttomyyden. Eniten
lapset pitivat viihdyttavista aktiviteeteista seka mahdollisuudesta katsoa videoita ja pe-
lata peleja, etenkin vanhempien, hoitajien, ystavien tai muiden potilaiden kanssa. Myos
hoitajan huolenpito ja hoito oli yksi tarkeimmista ja parhaista asioista sairaalahoidossa,
kuten 1aakehoidon tai hyvan ruuan antaminen seka esimerkiksi aamupesuissa auttami-
nen (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 728).

6 Asiantuntijakonsultaatio

6.1 Asiantuntijakonsultaatio A 10.2.2014 Yhteistyoosaston osastonhoita-
ja

Lasten keuhkon- tai sydankeuhkosiirtoja tehdaan Suomessa joko &killisesti sairastu-
neelle tai kroonisesti keuhkosairaalle lapselle ja naitd keuhkonsiirtoja on tehty Suo-
messa tahan mennessa lapsille kolme. Diagnoosia seuraa siirtoarvio, jossa arvioidaan,
voidaanko elinsiirtoa tehda lapselle. Usein siirrettd joudutaan odottamaan paivista vuo-

siin ja lapsi jaa elinsiirto-osaston seurantaan.

Yhteistybosaston osastonhoitajan mukaan sairaalaleikki on tarked menetelma, jonka
avulla lapsi saadaan osallistumaan omaan hoitoonsa. Yhteistybosastolla lastentarhan-
opettajalla on sairaalaleikin toteuttajana suuri rooli, mutta my6s sairaanhoitajien edelly-
tetddn omaavan taidot ohjata ja valmistella lasta. Osastonhoitaja kertoo heidan osastol-
laan olevan kaytossa erilaisia nukkeja, joiden avulla lapsen kanssa voidaan kayda Iapi
hoitoon liittyvia asioita ja toimenpiteitd. Heilld on esimerkiksi vatsasta avattava nukke,
jonka avulla lapselle voidaan nayttaa vaikkapa keuhkojen ja sydamen sijainnit. Toises-
sa osastolla olevassa nukessa on kiinni erilaisia letkuja, kuten katetreja. Taman nuken
avulla lapselle voidaan nayttad minkalaisia dreeneja, katetreja tai kanyyleja hanessa

saattaa olla kiinni hanen heratessaan leikkauksen jalkeen nukutuksesta. Osastonhoita-
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ja huomauttaa, etta nukkejen kayttd on hyvin havainnollistavaa ja ne voivat olla hyodyl-
lisid my6s joillekin vanhemmille, silla kaikki eivat aina tunne esimerkiksi anatomiaa ko-
vinkaan hyvin. Lastenklinikalla leikkiosastolla on osastonhoitajan mukaan myds sairaa-
laleikkinurkka, jossa on erilaisia ruiskuja, stetoskooppeja ja valineita seka sairaalahen-
kilokunnan vaatteita, joihin lapsi voi tutustua ja joiden avulla voidaan kayda toimenpitei-

ta lapsen kanssa lapi.

Osastonhoitajan mukaan sairaalaleikki on my6s hyva keino nahda, onko lapsi ymmar-
tanyt hanelle kerrotut asiat ja mitd han ajattelee. Esimerkiksi, kun lapselle ja hanen
perheelleen on kerrottu, etta lapsi on paassyt siirtolistalle ja ettd soiton saatuaan hei-
dan on tultava sairaalaan, voi lastentarhanopettaja taman jalkeen kayda lapsen luona
sairaalaleikkivalineiden kanssa. Lastentarhanopettaja voi kysella lapselta, mitd tama
luulee, ettd hanen tullessaan sairaalaan tapahtuu ja lapsi voi tallGin itse nukkejen avulla

esittda lastentarhanopettajalle, mita han ajattelee tapahtuvan.

Osastonhoitaja kertoo, ettd ohjauksessa tulisi yhden menetelman sijaan kayttaa aina
monia eri menetelmia. Hanen mukaansa ei siis riita, jos lapselle ohjaa vain suullisesti,
vaan lisaksi tulisi esimerkiksi piirtda tai nayttaa kuvia. Osastonhoitaja kertoo, ettd mita
enemman aisteja lapsi kayttada oppiessaan uusia asioita, sita paremmin han ne ymmar-
tada. Ohjausmenetelmina osastonhoitaja mainitsee piirtamisen, kuvien kaytén seka sai-
raalaleikin. Osastonhoitaja kertoo, ettd DVD:n nayttdminen on my6s hyva menetelma,
mutta heidan osastollaan sellaista ei ole keuhko- ja sydankeuhkosiirtoa odottaville tar-

jota. Lapsille suunnattuja esitteita heillda osastonhoitajan mukaan on, mutta vain vahan.

Lapsen kanssa voi etukateen kdayda tutustumassa esimerkiksi teho-osastoon, jolloin
lapsella voi olla levollisempi mieli, kuin jos han leikkauksen jalkeen heraisi taysin tun-
temattomassa ymparistdssa. Kuitenkin osastonhoitaja toteaa, ettd monet lapsista ovat
siirrettd odottaessaan hyvin kipeita, joten on aina arvioitava yksildllisesti, kuinka paljon

lapsi jaksaa tutustua uusiin asioihin.

Osastonhoitajan mukaan lasten tiedonhalu vaihtelee valilld hyvinkin paljon. Tiedonhalu
saattaa vaihdella myds ikakausittain, esimerkiksi nuorempana lapsi on saattanut olla
hyvin utelias ja halunnut osallistua aktiivisesti asioihin, mutta myéhemmalla iallad sama
lapsi ei enda halua samalla tavalla osallistua hoitoonsa. Osastonhoitajan mukaan onkin

erittdin tarkeda tunnistaa lapsesta missd menndan. Hanen mukaansa lapselle tulisi
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kuitenkin aina tarjota mahdollisuutta osallistua esimerkiksi 1aakehoitoon ja olisi aina

parempi, etta hoitajan sijaan lapsi tekisi itse mahdollisimman paljon.

Laakehoidon osastonhoitaja toteaa olevan todella suuri asia lasten hoidossa. Lapsilla
on jo ennen elinsiirtoa paljon ladkkeitd kaytdossa, mutta siirron jalkeen lapsen 1aakitys
muuttuu taysin. Tama kerrotaan lapselle ja hanen perheelleen jo ennen siirron tekemis-
ta. Osastonhoitaja kertoo, ettd osaston farmaseutti kdy lapsen ja perheen kanssa tar-
kasti 1api l1aakityksen: miksi, milloin, kuinka usein, miten vaikuttavat. Paavastuu Iaaki-
tyksesta on lapsen vanhemmilla, mutta jos asiat menevat hyvin ja lapsi pystyy esimer-
kiksi koulun jalkeen viettamaan aikaa itsekseen, eivat vanhemmat ole aina lasna huo-
lehtimassa laakityksesta. Vastuuta pyritdankin siksi siirthmaan myoés lapselle. Osas-
tonhoitajan mukaan toisto on hyva tapa vahvistaa lapsen osaamista laakityksestaan.
Sairaalaan tullessa lapsen kanssa pyritdan toistamaan laakitykseen liittyvia asioita ja
lapselta voidaan myos tentata, kuinka hyvin han ymmartaa ja muistaa. Osastonhoitajan
mukaan jotkut lapsista ovat hyvin taitavia laakityksensa suhteen ja huomaavat heti, jos
yksikin tabletti puuttuu. Farmaseutti kay lapsen ja vanhempien kanssa myo0s lapi, miten
toimia mahdollisissa ongelmatilanteissa, kuten jos lapsella on ripulia ja 1dakkeet eivat

pysy sisalla.

Osastonhoitaja kertoo, ettad lapsen tullessa pahimpaan murrosikdan, on aarimmaisen
tarkeda, ettd han ymmartaa laakityksen tarkeyden. Lapsen ymmarrysta laakityksen
merkityksesta onkin pyrittava tukemaan jo lapsesta asti, silla kaikki tehty ty0 saattaa

kaatua, mikali laakkeita ei oteta.

Lapsen paatoksentekokykya osastonhoitajan mukaan pitda aina arvioida. Han toteaa,
ettei vain riita, ettd hoitaja vain menee lapsen luo mukanaan lista asioita ja luettelee ne,
vaan hoitajan taytyy aina tarkistaa ymmartaako lapsi asian sisalléon. Osastonhoitaja
painottaakin vuorovaikutuksen tarkeyttd. Hanen mukaansa hyva tapa arvioida lapsen
ymmarrysta on laittaa lapsi itse selittamaan, mitd hanelle on kerrottu. Lapselta tulee
kysya ja testata hanen ymmarrystdan ja naiden havaintojen perusteella arvioida, kuin-

ka paljon lapsi kykenee asioistaan paattamaan.



17

6.2 Asiantuntijakonsultaatio B 17.2.2014 Yhteisty0osaston farmaseutti

Yhteistydosaston farmaseutin mukaan ldakehoito I&htee aina laakarin maaratessa 1aa-
kityksen. Hanen mukaansa laakarit puhuvat 1aakityksesta vanhempien kanssa yleensa
vain teoreettisella tasolla ja kaytdnndn ohjaus jaa sairaanhoitajille seka farmaseutille.
Yhteistydosastolla farmaseutin rooli on vield melko uusi ja han onkin alkanut kehittda
elinsiirtolapsille seka heidadn vanhemmille annettavaa ladkeohjausta. Osaston far-
maseutti pyrkii ainakin kerran ennen lapsen kotiutumista tapaamaan vanhemmat seka
lapsen, mikali tdma haluaa olla ohjaustilanteessa lasna. Mikali aika sallii, yrittaa far-
maseutti jarjestdd myos toisen ohjaustapaamisen perheen kanssa heti siirron jalkeen
kontrollikaynnilla, silla ensimmaiselld tapaamisella uutta tietoa tulee niin paljon, ettei

kaikkea voi aina muistaa.

Farmaseutin mukaan lapsi osallistuu laakeohjaukseen noin puolissa tapauksista. Far-
maseutti kertoo ottavansa mielellaan lapsen mukaan ohjaukseen, jos tama vain haluaa
osallistua. Joskus lapsi ei kuitenkaan halua olla mukana tai han saattaa olla liian huo-
novointinen osallistuakseen. Joskus sopivien tilojen puute on aiheuttanut sen, ettei
lasta ole ollut mahdollista ottaa mukaan ohjaukseen. Yhteistybosastolla on farmaseutin
mukaan nyt kaytettavissaan paremmat tilat ohjausta varten ja han toivookin taman

muuttavan laakeohjausta osastolla toimivammaksi.

Laakeohjauksessa vanhempien ja lapsen kanssa kaydaan lapi ladkkeet: mitd ne ovat,
mihin ne vaikuttavat, miksi niitd syodaan. Erityisesti hyljinnanestolagkkeiden lapikaymi-
nen on tarkeda. Farmaseutilla on yleensa mukanaan demonstraatiovalineitd, esimer-
kiksi 1adkepurkkeja ja mikstuuroja, silld vanhemmilla ja/tai lapsella ei valttdamatta ole
aiempaa kokemusta laakkeista. Farmaseutti yleensa pyrkii tarkistamaan jo ennen oh-
jaustilannetta lapsen tiedoista, kuinka paljon tama on aiemmin ollut ladkkeiden kanssa
tekemisissa, jotta han tietaa, mista lapsen kanssa lahtea liikkeelle. Laakeohjauksessa
kaytannon asioita kdydaan lapi puhumalla, farmaseutti esittelee laakkeitd ja mahdolli-
suuksien mukaan yhdessa voidaan harjoitella esimerkiksi tablettien puolittamista, 1aak-
keiden jakamista sekd annosten laskemista. Farmaseutti korostaa, etta ladkeohjauk-
sessa kaytannonlaheisyys on tarkeaa, jotta seka lapselle ettd vanhemmille tulisi mah-

dollisimman selkeaksi, mita ladkkeet ovat ja miten ja miksi lapsen taytyy niita kayttaa.

Suullisen ohjauksen lisdksi vanhemmille ja lapselle jaetaan myds oheismateriaalia.

Perheelle annetaan mukaan kirjallisia ohjeita seka ladkefirmojen valmistamia esitteita.
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Lisdksi mukaan annetaan myds laakekortti, johon farmaseutti kertoo lisdavansa viela
laakkeisiin liittyvaa "nippelitietoa”, jota perheen voi olla tarkeaa tietda, mutta hankala
muistaa. Eraalla laakefirmalla on lapsille annettava puuhalaatikko, joka sisaltaa erilais-
ta ladkkeen ottamiseen liittyvad materiaalia. Lapsi voi esimerkiksi kerata tarroja vih-
koon sitd mukaan, kun on ottanut |1adkkeen. Talla pyritdan motivoimaan lasta omaan
ladkehoitoonsa seka tekemaan laake lapselle tutuksi. Farmaseutin mukaan joskus jo

pienemmatkin lapset tietavat todella paljon omasta laakityksestaan.

Lapsen vanhetessa vanhempia kannustetaan antamaan lapselle aktiivinen rooli omas-
sa ladkehoidossaan, vaikka paavastuu laakityksesta sailyykin vield lapsen vanhemmil-
la. Mitd vanhemmaksi lapsi tulee, sita enemman pyritdan vastuuttamaan lasta huoleh-
timaan omasta laakityksestdaan. Lapsen vanhetessa farmaseutti suuntaakin ladkeohja-
usta enemmankin lapselle, ei enaa niinkaan vanhemmille. Farmaseutti kertookin laitta-
neensa muutaman vanhemman lapsen jakamaan itse lddkkeensa dosetteihin, jolloin
he nakevat ja oppivat tunnistamaan ladkkeitdan. Osastolla lasta pyritddan motivoimaan
omaan laakehoitoonsa erilaisten palkitsemismenetelmien avulla. Jollekin pienemmalle
lapselle tama saattaa merkita tarrapalkkiota |1ddkkeen ottamisen jalkeen ja vanhempi

lapsi saattaa puolestaan saada nimikirjoituksen joltakin Lastenklinikan julkkiskummilta.

Farmaseutin mukaan lapsen ladkehoidossa tulee usein vastaan erilaisia ongelmia.
Melko yleistda hanen mukaansa ovat ongelmat 1adkkeen makuun liittyen. Farmaseutin
mukaan lapsen ja perheen kanssa yritetaan keksia keinoja, joilla tabletin paha maku
saataisiin mahdollisimman vahaiseksi. Osastolla yhtend ratkaisuna pahanmakuisiin
tabletteihin on tablettien paalle laitettava paallystekalvo, joka saa tabletin maistumaan
paremmalta ja tekee sen myos helpommin nieltavaksi. Joskus jollekin laakkeelle voi
I0ytya jokin parempi vaihtoehto, esimerkiksi tabletti voidaan vaihtaa mikstuuraan. Far-
maseutti kertookin, ettd heiltd 16ytyy muun muassa erilaisia kalkkivalmisteita laidasta
laitaan, joista pyritdan I6ytamaan lapselle kaikista miellyttavin vaihtoehto. Jossain vai-
heessa hoitoa lapselle saattaa tulla hoitovasymys, jonka seurauksena han saattaa jopa
kieltaytya ottamasta ladkkeitaan. Talléin on tarkeaa kayda lapsen kanssa lapi ja muis-
tutella hanen mieleensa, miksi laakkeita otetaan ja miksi ne ovat niin tarkeita. Elinsiir-
ron jalkeisen hoitojakson aikana, joka voi olla viikkoja ja joskus jopa kuukausia, laak-

keiden annostelua ja merkitysta kdydaankin jatkuvasti lapi.

Akuutissa vaiheessa siirron jalkeen melkein kaikki laddkkeet ovat farmaseutin mukaan

suonensisaisesti annettavia ja ihon alle pistettavia. Keuhkonsiirron saaneilla lapsilla on
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kaytdssd myos inhaloitavia ladkkeitd. Farmaseutin mukaan on tarkeada saada lapsi te-
kemaan yhteistyota inhaloitavien laakkeiden ottamisessa. Jos lapsi tekee vastarintaa
lddkkeen ottamisessa, eikd ota laaketta oikealla tekniikalla, ei 1adke mene oikeaan
paikkaan, eli keuhkoihin, ja ladkkeen vaikutus jaa vajaaksi. Kun inhaloitavia 1aakkeita
annetaan osastolla, onkin hoitaja aina tilanteessa lasna. Farmaseutti on tehnyt ohjeis-
tusta laakkeen kaytadnnon valmistelua ja kasittelya varten, silla hanen mukaansa aina-
kin eras osastolla kaytdssa oleva inhaloitava laake voi pitkalla aikavalilla aiheuttaa ym-
parilla oleville haittavaikutuksia. Tallaiset asiat tuleekin laakeohjauksessa kertoa lapsel-
le ja vanhemmalle, jotteivat esimerkiksi vanhemmat lapsen kotiutuessa altistu Iaakeai-

neille, jotka voivat olla heille haitaksi.

Farmaseutti kertoi kdyneensa tutustumassa Lontoossa paikalliseen lastensairaalaan.
Siella hdnen mukaansa farmaseutin rooli Iddkeohjauksessa on suuri ja sairaalassa on
kaytdéssa opetusyksikkd ladkeohjausta varten. Opetusyksikdn ansiosta lapsi, joka on
tarpeeksi hyvassa kunnossa, pystytdan viemaan osastolta opetusyksikkdon ja hanelle
voidaan siella koulutilanteen kaltaisesti antaa laakeopetusta. Lapsi voidaan laittaa itse
laskemaan ladkeannoksia ja jakamaan laakkeita, jonka jalkeen ne tarkistetaan ja kay-
daan yhdessa lapi. Farmaseutin mielestd myds Suomessa olisi hyva kehittda ladkeoh-
jausta samaan suuntaan. Hanen mukaansa lapsi on silloin sitoutuneempi Iaakehoi-
toonsa, kun han itse ymmartaa mista on kyse ja miksi hanen pitaa ottaa laakkeita. Tal-
I6in lapsen voi olla myds helpompi kertoa esimerkiksi kavereilleen, miksi joutuu vaikka-
pa kesken leikin ottamaan laakkeen tai mista laakkeiden aiheuttamat haittavaikutukset,
kuten karvojen liikakasvu, johtuvat. Farmaseutti pyrkiikin mahdollisuuksien mukaan
ohjeistamaan sijaisiaan |aakeohjauksessa ja han pitad myos hoitajille osastotunteja
l&akkeista ja ladkeohjauksesta. Hanen mukaansa olisi hyva, jos sairaanhoitajat kehit-
tyisivat ladkeohjauksessa ja pystyisivat jo mahdollisimman varhaisessa vaiheessa aloit-
tamaan ladkeohjauksen. Myds farmaseutin mukaantulo ohjaukseen nykyistd aiemmin
olisi hdnen mielestdan suotavaa, jotta lapselle ja vanhemmille tulisi mahdollisimman

paljon toistoa laakitykseen liittyen ja he oppisivat paremmin.
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6.3 Asiantuntijakonsultaatio C 18.3.2014 Yhteistydosaston
sairaanhoitaja

Yhteistydosaston sairaanhoitaja kertoo, etta lapsen on erittdin tarkeaa tietda, miksi han
sy0 laakkeitd. Hanen mukaansa elinsiirron saanut lapsi ei valttamatta koe itsedan sai-
raaksi, silla hanelle on uusi, toimiva elin. Hanella ei ole niinkdan ole sairaudentunnetta
ja tama voi aiheuttaa esimerkiksi teini-iassa sen, ettei nuori halua syoda laakkeita. Ta-
man takia on todella tarkeaa jo pienille lapsille opettaa, miksi ladkkeita on tarkeaa ottaa
ja ettei ole olemassa tarkeitd ja vahemman tarkeitad Iadkkeitda, vaan kaikki niista ovat

tarkeita ja ne tulisi ottaa.

Sairaanhoitaja kertoo, etta |adkkeitd ja niiden tarkeytta voidaan kayda lapi erilaisten
materiaalien avulla, kuten kuvien avulla. Yhteistybosastolla on myos kaytdssaan eng-
lanninkielinen sarjakuva munuaisensiirtolapsille, jota voi jo 11-12 -vuotiaille antaa luet-
tavaksi, mikali heidan englanninkielentaitonsa siihen riittda. Tallaista materiaalia tarvit-
taisiin sairaanhoitajan mukaan lisaa. Hanen mukaansa lasten kanssa olisi hyddyllista
pyrkia ajattelemaan lapsen tavalla ja muistaa kayttaa myos mielikuvitusmaailmaa apu-
na. Sairaanhoitaja toteaakin, ettd lasten kanssa ei aina tarvitse olla viimeisen paalle
uusinta teknologiaa, vaan my0s yksinkertaisetkin asiat, kuten paperinukke, voivat toi-
mia vallan mainiosti heiddn kanssaan. Pelejd heidan osastollaan ei sairaanhoitajan
mukaan valitettavasti ole, mutta han niita toivoisi olevan, sillda niiden avulla voitaisiin
opetella ja kdyda asioita yhdessa lapi. Myos lapsille suunnattua muuta materiaalia,
kuten vihkosia, tulisi myds osastolle saada. Sairaanhoitaja myds nostaa esille, ettd jos

materiaalia on, niita tulisi myOs lasten kanssa kayttaa.

Sairaanhoitaja kertoo, ettd lapset kokevat sairaalassa paljon asioita juuri siirron jal-
keen, rankkoja ja kivuliaitakin tutkimuksia, joista lapsi ei valttamatta oikein ymmarra
mitdan. Onkin todella tarkeda valmistella lasta riittavasti naihin tutkimuksiin, mutta
myds tutkimuksen jalkeen kayda lapsen kanssa lapi, mitd he ovat kokeneet, mita lapset
ajattelevat naista ja miksi naita tehtiin. Sairaanhoitajan mukaan lapsen valmisteluun
olisi hyva kayttaa apuvalineita, kuten kuvakirjoja, mutta naita ei valitettavasti oikein ole.
Lasta olisi myos tarked muistaa kehua, kun nama ovat esimerkiksi ottaneet laakkeen-
sa. Han toteaa myo6s kannustamisen olevan todella tarkeaa lasten kanssa tyoskennel-

lessa.
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Sairaanhoitaja toteaa, ettd nykyajan lapset kypsyvat erilailla kuin ennen vanhaan ja
nykyaan tietomaara on Internetin ansiosta todella paljon suurempi kuin ennen. Tama
voi johtaa siihen, etta lapsi 10ytaa vaaraa tietoa ja taman takia lapsen kanssa onkin

todella tarkeaa keskustella asioista.

Sairaanhoitaja toteaa, ettd aikuiset ajattelevat asiat paljon monimutkaisemmin kuin
lapset ja he myds murehtivat lapsia enemman. Se, etteivat lapset aikuisten tavoin mu-
rehdi asioita, on hdnen mielestaan lapsien voimavara. Siksi hanen mukaansa lapsien
kanssa ei tulisi pelata keskustella asioista niiden oikeilla nimilla, vaan jutella taman
kanssa rehellisesti. Han huomauttaa, ettei lasta kuitenkaan saa pelotella tai asiaa dra-

matisoida, eika myoskaan huijata tai valehdella hanelle.

Sairaanhoitaja kertoo, ettad lapsen kompetenssia hoitajat joutuvat itse arvioimaan, yh-
teisia tyokaluja tai kaytantoja kaytdssa ei ole. Han kertoo, ettd saman lapsen kohdalla
tilanne voi vaihdella paljonkin. Tulee aina kuulostella, milla vireella ja tuulella lapsi on ja
arvioida yksilOllisesti esimerkiksi lapsen kognitiivisten kykyjen perusteella, paljonko
lapsi saattaa ymmartaa. Myos jokin edeltanyt tilanne, kuten verikoe, on saattanut olla
lapselle sen verran traumaattinen, ettei hanen kanssaan saa juuri silla hetkelld keskus-
telua aikaiseksi, kun taas jonain toisena hetkena lapsen kanssa voi keskustella vaikka
mista. Tallaiset asiat ovat sairaanhoitajan mukaan vain pyrittava jokaisen lapsen koh-

dalla yksildllisesti aistimaan.

Sairaanhoitaja kehottaa vanhempia ottamaan lapsesta kuvia sairaiden eri vaiheissa,
jotta mydhemmin voidaan muistella, mista jaljet, esimerkiksi arvet, ovat tulleet. On ar-
vokasta lapselle, etta arvet saavat selityksen ja ettd he osaavat esimerkiksi kavereil-
leen mybhemmin kertoa, mista jaljet ovat tulleet. Arvet ovat osa lapsen historiaa ja ne
voivat vaikuttaa lapsen myéhempaan itsetuntoon. Sairaanhoitaja itse kutsuu lapsien

leikkausjalkia sankarijaljiksi.
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7 Opinnaytetyon tulokset

7.1 Kuinka elinsiirron saavan lapsen osuus nakyy hoitopolussa?

Lasten keuhkon- tai sydankeuhkosiirtoja tehdaan Suomessa joko &killisesti sairastu-
neelle tai kroonisesti keuhkosairaalle lapselle. Diagnoosin jalkeen tehdaan siirtoarvio,
jolloin arvioidaan, voidaanko elinsiirtoa lapselle tehda. Jos elinsiirrolle ei 16ydy esteita,
tilanteesta riippuen siirto tehdaan lapselle heti sopivan siirteen 16ytyessa tai han jaa
elinsiirto-osaston seurantaan. Jos diagnoosi on saatu vastasyntyneena, lapsi jaa seu-
rantaan, silla siirto voidaan tehda vasta lapsen ollessa 10 kilogramman painoinen.
Usein keuhkonsiirto tehdaan lapselle alakouluidssa. Keuhkonsiirron tai sydankeuhkon-
siirron saamisen aika-arvio voi olla paivista vuosiin ja elinsiirtopotilaan hoitopolku alkaa
jo diagnoosin saamisen jalkeen, mutta vuodeosastohoitoon siirrytdan siirtopaatoksen

tekemisen jalkeen ja sopivan elimen 16ydyttyd. (Asiantuntijakonsultaatio A)

Hoitopolun tarkoitus on turvata laadukas hoito ja parantaa potilastyytyvaisyytta (De
Bleser ym. 2006: 553). Suomen laissa on maaritelty lapsen mukaan ottaminen hoi-
toonsa: Lapsella, joka kykenee muodostamaan oman nakemyksensa, on oikeus se
iimaista ja tama nakemys on otettava huomioon lapsen ian ja kehitystason mukaisesti
(FINLEX 1991). Lapsella on siis oikeus tulla kuulluksi ja hdnen mielipiteitdan ja toivei-
taan tulee kunnioittaa (Coyne 2006b: 69).

Hoitohenkilokunnan valilla vaihtelee, kuinka he kuuntelevat lasta, puhuvat hanelle ja
ottavat hanet mukaan paatdksentekoon (Coyne 2006b: 68). Henkildkunnan kommuni-
kointityyli ja kayttaytyminen sekad lapsen kanssa kommunikointiin kaytetty aika ovat
merkittdvimpia tekijoita, jotka vaikuttavat siihen, kuinka paljon lapsi osallistuu omaan
hoitoonsa (Coyne ym. 2011: 2340).

Lapsen halu osallistua omaan hoitoonsa vaihtelee eri lasten valilla (Coyne 2006b: 69;
Coyne ym. 2011: 2340; asiantuntijakonsultaatio A; asiantuntijakonsultaatio B) ja voi
vaihdella yhdenkin lapsen valilld merkittavasti (asiantuntijakonsultaatio A). Nama erot
ja muutokset tulisi hoitajan tunnistaa (Coyne 2006a: 335; asiantuntijakonsultaatio A;
asiantuntijakonsultaatio C). Lapsen kompetenssin arviointiin ei ole kaytdssa yhtenaisia
tyokaluja tai ohjeistuksia (asiantuntijakonsultaatio C) ja hoitajat arvioivat lapsen kykya

osallistua hoitoonsa vaihtelevasti (Coyne 2006b: 68).
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Useat lapset haluavat osallistua hoitoonsa liittyviin keskusteluihin ja paatdksentekoon
(Coyne 2006b: 66, 68). Coynen ja Gallagherin (2011: 2340) artikkelissa lapset jakoivat
paatoksenteon vakaviin ja pieniin asioihin. Vakaviin paatoksiin, esimerkiksi toimenpitei-
siin liittyviin paatoksiin, puolet lapsista ei halunnut osallistua vaan jatti ne vanhempien-
sa ja henkilokunnan paatettaviksi. Osa lapsista halusi itse olla vakavissakin paatdksis-
sa aktiivisena osallisena ja paatdksentekijana ja osa taas toivoi paatokset tehtavan
yhdessa. Useassa lahteessad (Coyne ym. 2011: 2338; Coyne, 2006a: 332; Coyne,
2006b: 66; Livesley ym. 2013: 1300) nousi esiin etenkin lasten tahto osallistua pienten
asioiden paattamiseen. Pieniksi paatoksiksi kuvattiin jokapaivaiseen osaston arkeen
liittyvia asioita, kuten laakitys (Coyne ym. 2011: 2338), ruokailu, nukkumaanmeno- ja
heraamisajat, hygienia (Coyne 2006a: 332; Coyne 2006b: 66), valaistus, televisio seka
paasy leikkihuoneeseen (Livesley ym. 2013: 1300). Samoissa lahteissd nousi myos
esiin, etta lapset kokivat, ettei heidan mielipiteitaan ja ajatuksiaan kuunneltu tai kysytty.
Lasten taytyi vain sulautua osaston aikatauluun (Coyne 2006b: 66 — Coyne 2006a:
334). Paatoksenteon ulkopuolelle jattdaminen voi saada lapsen tuntemaan, ettei hanen
itsemaaraamisoikeuttaan kunnioiteta. ltsemaaraamisoikeuden tunteen puute voi joilla-
kin lapsilla lisata pelkoja ja ahdistuneisuutta sairaalassa oloa kohtaan ja lisata opittua
avuttomuutta (Coyne 2006a: 334).

7.2 Kuinka lapsen osuutta hoitopolussa voidaan vahvistaa?

Menetelmat lapsen stressin vahentamiseksi eivat ole suunniteltu ainoastaan vahenta-
maan lasten stressia juuri silla hetkelld, vaan myds vaikuttamaan lapsen parjaamiseen
tulevissa kokemuksissa ja tapahtumissa. Hoitohenkilokunnan tulisi tarkastella osastoa
lapsen nakdkulmasta ja pyrkia kehittdmaan osaston ymparistda ja sen toimintaa lapsi-
lahtdisemmaksi (Coyne 2006a: 335). Hoitajien tulisi kayttda innovatiivisia ja viihdyttavia
keinoja vahentaakseen negatiivisia kokemuksia (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 732).
Lasten kokemuksia ja nakemyksia omasta hoidostaan on tutkittu vahan ja monet tutki-
mukset perustuvatkin lasten vanhempien nakemyksiin lapsensa hoidosta, vaikka jo
vuonna 1995 tehdyissa tutkimuksissa on todettu lasten olevan tarpeeksi alykkaita ja
kyvykkaita ansaitsemaan paikkansa hoitotyon kehittdamisessa osallistumalla hoitonsa
paatoksentekoon (Chesney — Lindeke — Johnson — Jukkala — Lynch 2005: 225). Coyne

(2006b: 63) tuo artikkelissaan esille useiden tutkimusten todistaneen, ettd lasten ja
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nuorten nakemyksien huomioiminen hoidon kehittdmisesta ja arvioinnista voi vaikuttaa

merkittavasti hoidon tuloksiin.

Hyva kommunikointi sairaanhoitajien ja lapsen seka taman vanhempien kanssa edistaa
perheen ymmarrysta sairautta ja hoitoja kohtaan. Lapset kokevat vahemman stressia
jos heidan mielipiteitddn ja ajatuksiaan kuunnellaan ja heidat otetaan mukaan osaksi
hoitoansa ja paatéksentekoa (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 726). Coynen (2006b: 67)
mukaan lapsen kannustamisella ja tukemisella paatoksentekoon vanhemmat kokivat
olevan positiivinen vaikutus lapsen minakasitykseen, itsetuntoon seka yleiseen hyvin-
vointiin ja parantumiseen sairaudesta. Lapsen mukaan ottaminen paatdksentekoon
parantaa ja kehittaa taman paatoksentekokykyja ja sen on myos todettu edesauttavan
lapsen psykososiaalista hyvinvointia (Coyne ym. 2011: 2341). Se, etta tiedostaa lapsen
oikeuden osallistua hoitoonsa, ei ole sama asia kuin tadyden paatantavallan antaminen
lapselle. Lapsen osallistuminen paatdéksentekoon ei pitaisi olla "kaikki tai ei mitdan”.
Sita tulisikin enemmin ajatella prosessina, joka kehittyy ajan my6ta ja riippuu lapsen

tarpeista ja olosuhteista (Coyne 2006b: 69).

Jokainen lapsen sairaalajakso sisaltaa asioita, jotka eivat ole mieluisia tai mukavia,
joten kaikki keinot, jolla pienidkin epamukavia kokemuksia voidaan suodattaa, ovat
tarkeita. Ikavimmat kokemukset ovat useimmin toimenpiteita, muita sairauden hoitoon
ja fyysisiin oireisiin liittyvia asioita. Parhaat ja huonoimmat kokemukset ovat yleensa
melko lahella toisiaan ja ikavia kokemuksia voidaan vahentaa korostamalla ja vahvis-
tamalla hyvia kokemuksia (Pelander 2008: 84). Aika ajoin kivuliaat toimenpiteet ovat
pakollisia ja talloin lapselle pitaisi antaa edes jonkinlainen kontrolli tilanteeseen, etteivat
he tunne olevansa taysin muiden, heille kipeaa tekevien, ihmisten armoilla. Kontrolli
sailyy osittain lapsella, kun han tietdd mita on tulossa eli kun lasta on valmisteltu ja
ohjattu toimenpidetta varten ja hanen ajatuksiaan on kuunneltu. Naiden ajatusten poh-
jalta tulisi tehdd mahdollisimman paljon toimenpiteen epamiellyttavyyden vahentami-
seksi (Chesney, ym. 2005: 228).

7.2.1 Kuinka vuorovaikutuksella voidaan vahvistaa lapsen osuutta hoitopolussa

Hoitajan hyvat vuorovaikutustaidot lapsen ja perheen kanssa linkittyvat hoitojen ja sai-
rauden parempaan ymmartamiseen, mika taas vahentaa lapsen sairaalahoidossa ko-

kemia huonoja kokemuksia (Coyne 2006a: 335; Pelander 2008: 59). Hoitajan rooli ko-
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rostuu kuuntelijana ja uskottuna, silla aikuisen ymmarrys maailmasta ei aina kohtaa
lapsen ymmarryksen kanssa. Hoitajalle onkin tarkea kuulla esimerkiksi lapsen peloista
auttaakseen lasta (Jolley 2006: 792). Kun lapsen ja hoitajan valille muodostuu sujuva
vuorovaikutussuhde, uskaltaa lapsi herkemmin tuoda mielipiteitaan esille seka esittada
kysymyksia (Coyne ym. 2011: 2340). Sairaalassa hoitaja on lapselle henkild, jonka
kanssa voi puhua ja joka kuuntelee (Hanhisalo 2002: 61). Hoitajat ovatkin tarkea osa
lapsen sairaalassa olon viihtyvyytta ja auttavat lasta selviamaan stressaavasta ajasta
sairaalassa (Chesney ym. 2005: 228). Chesneyn ym. (2005: 225) tutkimuksessa lapset
olivat kommentoineet vuorovaikutustaan ja luottamuksellista suhdettaan hoitajiin kans-
sa seuraavasti: "Voin kysya heilta (hoitajilta) mitd tahansa ja he vastaavat.” sekad "He
(hoitajat) selittavat yksityiskohtaisesti, mika on vialla ja miten he korjaavat sen, tai mi-

ten voin elaéa asian kanssa”.

Henkildkunnan viestittdma kehonkieli on oleellinen osa lapsen kanssa kommunikoides-
sa. Jos henkildkunta esimerkiksi puhuu vain lapsen vanhempien kanssa, sivuuttaa lap-
sen tai puhuu tdman paalle, viestittda tdma henkildkunnan valtaa (Coyne 2006b: 66).
On todettu, ettd lasten seka sellaisten hoitajien, jotka kayttaytyvat lasten seurassa ys-
tavallisesti ja huomaavaisesti seka juttelevat mieluusti ndiden kanssa, valille syntyy
helpommin vuorovaikutussuhde (Coyne ym. 2011: 2339). Lapsien arvostamia ominai-
suuksia hoitajissa ovat ystavallisyys ja katsekontaktin otto huoneeseen tultaessa, posi-
tivinen asenne, huumorin kayttd sekd kannustaminen (Schmidt — Bernaix — Koski —
Weese — Chiapetta — Sandrik, 2007). Myds lapsen kohteleminen yksilona (Coyne
2006b: 66; Schmidt ym. 2007: 340) ja nimella puhuttelu on tarkeaa (Schmidt ym. 2007:
342). Lapsen kanssa kommunikointiin tulisi varata myos riittdvasti aikaa (Coyne ym.
2011: 2341). Lapselle tulisi aina tarjota mahdollisuutta olla osallisena hoitoonsa liitty-
vissa asioissa (asiantuntijakonsultaatio A). Etenkin nuorempien lasten kohdalla hoito-
henkildkunnan pysyvyys on tarkeaa (Livesley ym. 2013: 1293). Omahoitajan rooli onkin

lapsipotilaan kannalta erittdin merkittdva asia (Hanhisalo 2002).

Coyne (2006b: 68) kertoo artikkelissaan, miten erddn vanhemman hoitajan mukaan
joidenkin hoitajien on vaikea tulla toimeen lasten kanssa, joilla on runsaasti tietoa
omasta hoidostaan. Hoitajat saattavat kokea olonsa uhatuksi ja pitaa lapsia helposti
nokkavina, silla heille voi syntya kokemus, etta heidan hoitonsa laatua kyseenalaiste-
taan. Kuitenkin, jos hoitaja kuuntelee, mita lapsella on sanottavaa, voi lapsen antamista
tiedoista olla hyotya niin lapselle kuin hoitajallekin (Coyne ym. 2011: 2337). Hoitajalta

vaaditaankin kykya suhtautua lapseen tasavertaisena (Jolley 2006: 793).
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7.2.2 Kuinka ohjauksella voidaan vahvistaa lapsen osuutta hoitopolussa

Useiden artikkeleiden mukaan monet lapset eivat koe saavansa tarpeeksi tietoa hoi-
dostaan (Smith ym. 2005: 235; Coyne ym. 2011: 2337, 2340; Coyne, 2006a: 331; Co-
yne 2006b: 66). Lapsi ei aina valttdmatta uskalla itse kysya hoitohenkilékunnalta, vaik-
ka han haluaisikin lisda tietoa (Coyne ym. 2011: 2339). Lapsen on hyvin tarkeda saada
tietoa hoidostaan, jotta han pystyisi tuntemaan olonsa turvallisemmaksi ja kokisi va-
hemman pelkoa ja epavarmuutta (Smith ym. 2005 235; Coyne ym. 2011: 2337; Coyne
2006a: 334; Coyne 2006b: 65). Riittava ohjaus lisda lapsen ymmarrystd omaa sairaut-
taan kohtaan. Talldin han voi keskittyda omaan hoitoonsa ja parantumiseensa, eika
kayttda energiaansa tiedon etsimiseen ja turhiin pelkoihin. Myos riskien kertominen
rehellisesti lapselle on huomattu olevan enemman varmuutta lisdava kuin huolta aihe-
uttava tekija (Coyne 2006b: 68). On todettu, ettd lapsien huomioiminen ja mukaan ot-
taminen ohjaukseen saa nama tuntemaan olonsa hyvantuulisiksi ja vahemman her-
mostuneiksi (Coyne, 2006b: 65; Coyne ym. 2011: 2337).

Tiedonhakemisen on huomattu olevan jopa hallitseva selviytymiskeino kouluikaisilla
sairaalahoidon aikana (Coyne, 2006b: 65). Lapset hakevat usein itse tietoa muun mu-
assa tietolehtisista, televisiosta, kyselemalld vanhemmiltaan (Smith ym. 2005: 235),
kirjastosta seka tarkkailemalla muita osastolla olevia lapsia ja juttelemalla naiden kans-
sa (Coyne 2006a: 331; Coyne 2006b: 65). Lasten tiedot tulevasta hoidosta voivat vaih-
della paljonkin, riippuen heidan tiedonlahteistdan. Lapselle saattaa aiheutua vaarinka-
sityksia ja suurta huolta tulevaa hoitoaan kohtaan, mikali han perustaa tietonsa esimer-
kiksi televisio-ohjelmassa nahtyihin tapahtumiin (Smith 2005: 235; Coyne 2006a: 330—
331). Lapselle tulisikin tarjota riittdvasti oikeaa tietoa turhien pelkojen valttdmiseksi
(Coyne, 2006a: 331,Coyne 2006b: 65; Coyne ym. 2011: 2337; Smith ym. 2005; Vali-
maki — Kekkonen 2008; asiantuntijalahde C).

Lasten ohjauksessa hoitajan tulisi kayttda innovatiivisia keinoja, jotka samalla viihdytta-
vat lasta ja joista lapsi saa tarvitsemaansa tietoa, kuten leikkia, pelia, multimedia — esi-
tyksia tai nettisivuja (Pelander 2008: 88). Ohjauksessa tulisi aina yhden menetelman
sijaan kayttda useita eri menetelmia, silla mitd enemman aisteja lapsi kayttaa oppies-
saan, sitd paremmin han kerrotut asiat ymmartda (asiantuntijalahde A). Valitettavasti
Suomessa naita peleja tai multimedia-esityksia ei ole toistaiseksi tarjota elinsiirtolapsille

(asiantuntijakonsultaatio C).
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Hoitajien on opeteltava kuin uudelleen ndkemaan maailmaa lapsen silmin (Jolley 2006;
asiantuntijakonsultaatio C). Lapset eivat saata ymmartaa heille annettua ohjausta, jos
henkilokunta kayttaa laaketieteellisia termeja tai monimutkaisia sanakaanteitd (Coyne,
2006b: 66). Lapselle olisikin osattava puhua tdman kehitystason mukaisesti (Coyne,
2006a: 334; Jolley 2006: 792; Schmidt ym. 2007: 342). Tama ei tarkoita vain suoraan
yksinkertaistamalla puhetta, silla asia pitaa usein selittda lapselle monimutkaisemmin
kuin aikuiselle ja vastata lapsen esittdmiin moniin kysymyksiin (Jolley 2006: 792). Lap-
set kokevatkin vanhempiensa lisaksi usein myos hoitajan tulkkina heidan ja 1aakarin
valilld (Hanhisalo 2002: 65).

Tulevaa toimenpidetta tai tehtya operaatiota voidaan kayda lasten kanssa lapi leikki-
malla esimerkiksi kaytdssa olevia nukkeja tai nalleja apuna kayttden. (asiantuntijakon-
sultaatio A; asiantuntijakonsultaatio C) Myds rentoutustekniikoita voi kayttdd apuna
lapsen valmisteluissa (Coyne 2006a: 334). Sairaalahoidossa olevalle lapselle leikki on
valine, jonka avulla han oppii ymmartamaan kehon toimintoja ja joka lievittad hoitojen
ja vieraan ymparistdon aiheuttamaa stressia. Leikkia voidaan kayttda esimerkiksi lapsi-
potilaan valmistamisessa (Valimaki ym. 2008). Leikin apuna voidaan kayttaa erilaisia
demonstraatiovalineitd kuten nukkeja, vaatteita, ruiskuja ja muita hoitoon liittyvia vali-
neita. Nain lapsi paasee itse tutustumaan valineisiin ja hanen kanssaan voidaan kayda

toimenpiteitd ja tulevia tapahtumia Iapi (asiantuntijakonsultaatio A).

Leikin merkitys lapselle on hoitajalle tarkea tunnistaa. Leikki edustaa lapselle tuttua ja
turvallista toimintaa, tuo mielihyvaa ja iloa seka leikin avulla lapsi kasittelee ja jasentaa
tunteitaan ja kokemuksiaan (Valimaki ym. 2008). Hoitajalle leikkitilanne on hyva keino
nahda, kuinka hyvin lapsi on ymmartanyt hanta ja hanen hoitoaan koskevat asiat (asi-
antuntijakonsultaatio A). Leikin avulla hoitaja saa luotua lapseen luottamuksellisen ja
ldmpiman hoitosuhteen ja leikin tulisikin olla osana paivittaisia hoitorutiineja ottamalla
leikkien ja pelien osia mukaan hoitoon (Pelander, 2008: 82). Leikin tavoitteena on myoés
parantaa yhteisty6ta lapsen ja vanhempien seka hoitohenkildkunnan valilla (Valimaki
ym. 2008).

Lapsen kanssa voidaan myds kayda paikan paalla tutustumassa sairaalaan (Smith ym.
2005: 235) ja esimerkiksi teho-osastoon, jonne hanet leikkauksen jalkeen viedaan (asi-
antuntijakonsultaatio A). Toimenpiteet, joita on edeltényt selked ja rehellinen selitys ja

joita on havainnollistettu leikin avulla, eivat ole lapselle laheskdan yhta pelottava koke-
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mus kuin yllattaen tullut tilanne. Nain lapsi hallitsee tutkimustilanteen paremmin ja han
tietdd, mitd on tulossa. Toimenpiteeseen valmistavalla leikilla voidaan ehkaista trau-
maattisia kokemuksia ja sairaalahoitoon liittyvia pelkoja sekd samalla valittaa tietoa

lapselle hanen kehitystasonsa mukaisesti (Valimaki ym. 2008).

Laakehoidon ohjaus on elinsiirtolapselle ja taman perheelle erittdin tarkeaa, silla 1aake-
hoito on suuressa roolissa lapsen hoidossa ja lapsen voi olla erittain vaikea ymmartaa,
miksi han joutuu ldakkeitd kayttdmaan (asiantuntijakonsultaatio A; asiantuntijakonsul-
taatio C). Lapsen ymmarrysta ladkehoidon merkityksesta ja sen tarkeydesta tulisi pyr-
kia luomaan ja vahvistamaan jo mahdollisimman varhain (asiantuntijakonsultaatio C).
Lapselle saattaa jossain vaiheessa hoitoaan, etenkin murrosikaan tullessa, tulla hoito-
vasymys tai muuten vastustusta ladkehoitoaan kohtaan. Etenkin elinsiirtolapset saatta-
vat kokea laakkeiden syomisen turhaksi, silla heilla ei aina ole samalla tavalla sairau-
den tuntoa kuin pitkdaikaissairailla, koska heidan viallinen elimensa on vaihdettu uu-
teen ja toimivaan elimeen (asiantuntijakonsultaatio C). Tassa vaiheessa merkitsee pal-
jon, onko lapsi saanut tarpeeksi ohjausta ladkehoidon merkityksesta, silla jos lapsi ei
ota laakkeitddn, on vaarana, etta kaikki lapsen terveyden eteen tehty tyd valuu huk-

kaan (asiantuntijakonsultaatio A).

Yhteistydosaston farmaseutin mukaan on yleista, etta lasten lddkehoidossa tulee vas-
taan ongelmia. Laakkeiden paha maku on yksi yleinen ongelma ja tdhan ratkaisuksi voi
kayttda esimerkiksi laakkeen liottamista mehuun tai sen paallystamistd hyvanmakuisel-
la tai pahan maun peittavalla kalvolla. Lapsi olisi tarkeaa saada tekemaan yhteistyota
ladkkeiden otossa ja lddkkeiden kohdalla tulisikin pyrkia valitsemaan lapselle kaikista
miellyttavin vaihtoehto. Lapsen yhteisty6td voidaan pyrkid vahvistamaan kayttamalla
menetelmid, joita Brady (2009: 551) kuvasi lasten arvostavan hoitajien antaessa |aak-
keitd. Bradyn mukaan lapsille on tarkeaa ladkkeiden antaminen ajallaan ja hoitajan
valmistautuminen Iddkkeenantoon, esimerkiksi ottamalla kaikki tarvittavat valineet mu-
kaansa. Lapset arvostavat ja pitavat empaattisena hoitajaa, joka kehuu heidan rohkeut-
taan esimerkiksi pahanmakuista ladketta otettaessa tai annettaessa laakeinjektiota.
Hyvaksi hoitajaksi lapset kuvasivat myds hoitajaa, joka antaa suonensisaiset ladkkeet
hitaasti kanyyliin ja tietda, mitka l1aakkeet tekevat erityisesti kipeda niita annettaessa.
Huono hoitaja taas antaa kipeaa tekevat |aakkeet nopeasti suonensisaisesti, eika valita
toimenpiteen epamiellyttavyydesta. Hyvaksi kuvailtu hoitaja myos yrittdad parhaansa
I0ytaakseen laakkeen, joka ei ole niin pahanmakuinen tai yrittdd saada pahanmakuisen

ladkkeen maun pois lddkkeenannon jalkeen. Lasta voidaan pyrkid motivoimaan laake-
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hoitoonsa myds erilaisten palkitsemismenetelmien avulla (asiantuntijakonsultaatio C).
Pelanderin (2008: 83) Suomessa tehdyssa tutkimuksessa lapset kokivat olevansa tyy-
tyvaisia kivunhoitoonsa, toisin kuin vanhempien haastattelujen pohjalta tehdyissa van-
hemmissa tutkimuksissa, joissa vanhemmat olivat arvioineet lapsensa kivunhoitoa riit-

tamattomaksi.

Yhtena ohjausmenetelmana voitaisiin kayttaa myos lapsille suunnattua tietolehtista,
joka sisaltaisi perustietoa sairaalasta seka tulevasta toimenpiteesta ja sairaalahoidosta
kuvien kera. Lehtinen voitaisiin Iahettaa lapselle kotiin samalla, kun vanhemmillekin
lahetetaan tietolehtisia. Lapsille lahetetyt tietolehtiset osoittaisivat lapsille, ettd myos
heilld on oikeus saada tietoa ja ettd heidan tiedonsaannin tarpeensa huomioidaan. Eri
tietolehtisia voitaisiin kehittaa antamaan tarvittavaa tietoa eri ikdryhmille seka eri toi-
menpiteisiin tuleville (Smith ym. 2005: 236—-237).

Myds vanhemmille tulisi tarjota riittdvasti lapsen hoitoon liittyvaa tietoa, silld henkilo-
kunnan antaman ohjauksen lisdksi myds vanhemmilla on usein merkittdva rooli lapsen
ohjauksessa. Vanhemmille tulisi tarjota oikeaa tietoa hoidosta, jotta myos he pystyisivat
helpottamaan lapsensa ahdistuneisuutta ja pelkoja (Coyne 2006a: 334). Lapsen ohja-
usta ei kuitenkaan tulisi taysin jattaa vain vanhempien harteille, silla vanhemmat eivat
valttamatta halua ohjata tai he eivat omaa tarvittavaa tietoa tdhan. Vanhempien tunteet
myos herkemmin heijastuvat lapseen, silla lapset tunnistavat helposti, jos heidan van-

hempansa ovat peloissaan tai hermostuneita (Smith ym. 2005: 235).

Kuitenkaan lapselle, joka ei ole kiinnostunut hoitoonsa liittyvista asioista, ei koskaan
tulisi vakisin tuputtaa tietoa, silla tiedon valttely on joillekin lapsille tehokas selviytymis-
keino (Coyne 2006a: 334). Osa lapsista haluaa valttya huolestumiselta, eivatkd taman
takia halua osallistua keskusteluihin (Coyne ym. 2011: 2340). Joskus lapsi on myoés

lian huonovointinen ottaakseen ohjausta vastaan (asiantuntijakonsultaatio B).

7.2.3 Kuinka vahvistaa lapsen osuutta hoitopolun paatdksenteossa

Hoitohenkilokunta herkasti aliarvioi lapsen kykya osallistua hoitoonsa, eikd hanelle
usein anneta riittdvasti aikaa ilmaista ajatuksiaan. Lapsen kykya paatoksentekoon ei
tulisi arvioida vain ian perusteella, silla jopa hyvin nuoret lapset kykenevat jarkevaan
paatoksentekoon, mikali heille tarjotaan oleellinen tieto seka riittdvasti aikaa. Lapsen

mielipiteita ja ajatuksia omasta hoidostaan tulisi kuunnella, jotta pystyttaisiin selvitta-
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maan, kuinka paljon lapsi haluaa itse osallistua hoitoonsa ja kuinka paljon han haluaa
mahdollisesti jattdad hoitohenkildkunnan tai vanhempiensa paatettavaksi (Coyne ym.
2011: 2341). Hoitajien tulisi kayttda kysymista, selkiyttamistd seka kuuntelemista me-
netelmina lapsen nakdkulman léytdmisessa (Coyne 2006a: 334). Lapsen kykya osal-
listua paatdoksentekoon voi hoitaja arvioida kysymalla lapselta yksinkertaisiakin kysy-
myksia, kuten tietdako lapsi miksi han on sairaalassa tai miksi han on sairas (Chesney
ym. 2005: 224).

Hoitaja joutuu jatkuvasti arvioimaan lapsen paatoksentekokykya ja tiedontarvetta (asi-
antuntijakonsultaatio A). Hoitajat joutuvat arvioimaan, kuinka paljon he uskovat lapsen
kykenevan paattamaan asioistaan ja kuinka paljon heidan sanoilleen ja mielipiteilleen
on annettava painoarvoa (Coyne 2006b: 68). Lapsen paatdksentekokykya tulisi aina
arvioida yksildllisesti (asiantuntijakonsultaatio C), kuten arvioimalla lapsen ikaa, tervey-
dentilaa, henkista tilaa sekd lapsen suhtautumista hoitoonsa (Coyne 2006b: 67) ja ar-

vioinnin tulisi olla jatkuvaa (asiantuntijakonsultaatio A).

Kaikki lapset eivat halua aktiivisesti osallistua paatéksentekoon. Osa lapsista haluaa
vain saada riittavasti tietoa ja saada heidan nakemyksensa kuulluksi (Coyne 2006b:
69). Lasta ei tulisi koskaan painostaa paatéksentekoon (Coyne ym. 2011: 2341), eten-
kdan jos tdman vointi on huono (Coyne 2006b: 69). Kuitenkin moni lapsista haluaisi
osallistua hoitoonsa liittyvaan paatoksentekoon, jotta he voisivat edes jotenkin vaikut-
taa siihen, mita heille sairaalassa tapahtuu (Coyne 2006b: 68). Hoitajat voisivat lievittda
lasten pelkoja ja ahdistusta osoittamalla naille, ettd myds lapset voivat vaikuttaa asioi-
den kulkuun sairaalassa. Hoitajien tulisi pyrkia selvittamaan lasten toiveita paatoksia
tehdessaan ja mahdollisuuksien mukaan mukauttaa toimintaansa naiden toiveiden
mukaan. (Coyne 2006a: 334) Kuitenkin ajanpuute nahtiin yhtend syyna sille, miksei

lapsien mielipiteita asioista kysytty (Pelander 2008: 82; Coyne, 2006b: 66).

7.2.4 Kuinka ymparistolla ja viintyvyydella vahvistetaan lapsen osuutta hoitopolussa

Niin lapset kuin lasten vanhemmatkin toivovat huoneiden olevan varikkaampia ja niissa
olevan enemman tekemista lapsille (Chesney ym. 2005: 227). Lapsia voisi kannustaa
tuomaan kotoaan henkilOkohtaisia tavaroitaan mukanaan, jotta sangynymparyksen
saisi persoonallisen nakdiseksi (Coyne, 2006a: 333). Lapsille tarkeita viihtyvyytta lisaa-
via tekijoita ovat kirjat ja piirustusvalineet, videot ja pelit, lelut, askartelu ja kotoisa ym-

paristd seka yksityisyys ja paikka puhua ja leikkia vanhempien ja vierailijoiden kanssa,
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kuten oma huone tai leikkihuone (Pelander 2008: 83; Chesney ym. 2005: 225). Ches-
neyn ym. (2005: 225) artikkelissa useat lapset olivat maininneet myoés tarrojen saami-

sen yhdeksi parhaista asioista sairaalassa.

Tekemisen puute on yksi ikdvimpia kokemuksia lapselle sairaalassa ollessaan ja aihe-
uttaa eniten stressia lapselle (Pelander, 2008: 82). Leikin ottaminen osaksi hoitoa pa-
rantaa hoidon laatua ja lisaa viihtyvyytta seka hyvan olon tunnetta lapselle. Tuttuja ko-
kemuksia kotoa ja koulusta voidaan elaa leikin avulla uudelleen, jolloin luodaan siltaa
tutun arjen ympariston ja sairaalan valille, mika auttaa lasta sopeutumaan sairaalaym-
paristdon ja mahdollistaa yhteyden lapsen arkeen (Valimaki ym. 2008). Kuitenkin Pe-
landerin (2008: 81) tutkimukseen osallistuneista lapsista vain 3 prosenttia kertoi hoitaji-
en leikkineen kanssaan jokaisella sairaalajaksolla ja tutkimuksessa lapset arvioivat
hoitajien viihdyttavyyden alhaisimmaksi, vaikka seura ja yhteiset aktiviteetit olivat tar-
keimpia asioita sairaalassaoloaikana. Joutuessaan sairaalaan lapset ikdan kuin revi-
tdan pois omasta tutusta ymparistostaan heidan menettden nain osa normaalista va-
paudestaan. Sairaalassa olon ei tarvitse olla vain vakavaa vaan hauskanpito usein
helpottaa vakavan tilanteen kanssa elamista. Lapsien mielestd hyva hoitaja ei aina
pysy sdanndissa ja rutiineissa vaan tekivat sairaalassa olemisestakin hauskaa (Brady
2009: 556). Lapsipotilaista pojat toivoivat enemman mieshoitajia (Pelander 2008: 58),
vaikka sukupuoliroolit olivatkin etenkin pienilla lapsilla melko karjistyneita heidan kuvail-
lessaan tai piirtdessaan tutkimuksissa usein hoitajat naisiksi ja 1aakarit miehiksi (Brady
2009: 554).

Vanhemmat ja tilanteen mukaan muu perhe ovat tarkea tekija lasten viihtyvyydessa
sairaalassa (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 729; Coyne 2006a: 334). Etenkin pelien pe-
laaminen, kirjojen ja lehtien lukeminen ja leikkiminen (Chesney ym. 2005: 225) seka
jutteleminen lasten mielenkiinnon kohteista vanhempien ja vierailijoiden kanssa olivat
lapsille tarkeitd. Vanhemmat toivat myos lapselle turvaa olemalla lasna (Pelander —
Leino-Kilpi. 2010: 731) ja toimivat erdanlaisina iskunvaimentimina lapselle uusia uutisia
tai hoitoa koskevia paatoksia kerrottaessa (Coyne ym. 2011: 2340). Pelanderin aiem-
massa tutkimuksessa (2008: 83) lapset olivat tyytyvaisia myds vanhemmistaan ja hoi-
tajista saamaansa seuraan, joka on tarkea osa sosiaalista ymparistda. Lapset kuitenkin
olisivat kaivanneet myos seuraa muista potilaista tai kavereistaan ja kokivat yhdeksi
huonoimmista kokemuksista erossa olemisen kotoa, sisaruksista, koulusta seka kave-
reista (Pelander 2008: 88), mika vaikutti oleellisesti lapsen normaaleihin rutiineihin (Pe-
lander — Leino-Kilpi. 2010: 730 — Coyne 2006a: 328). On kuitenkin huomioitava lapsen
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sairaus ja hoitojakson pituus sekda mahdollinen eristys kavereiden vierailemisen mah-
dollisuudessa. (Plander 2008: 83). Etenkin ne lapset, jotka olivat infektioriskin vuoksi
eristyksissa ja vuodepotilaina, valittivat seuran puutetta ja kertoivat yksinaisyyden ole-
van ikavinta sairaalassaoloaikana. Kuitenkin joillekin lapsille samassa huoneessa ole-
vat muut lapsipotilaat perheineen aiheuttavat huoneeseen levottomuutta ja yksityisyy-
den puutetta (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 730) ja etenkin vanhemmat lapset kokevat
yksityisyyden tarkeédksi asiaksi. Mahdollisuutta olla rauhassa ja yksityisyytta lapset tar-
vitsisivat my6s ollessaan hyvin kivuissaan tai sairaana (Pelander- Leino-Kilpi. 2010:
731). Lapsen viihtyvyyteen sairaalassa vaikuttavat myds pienemmat asiat ja kouluikai-
selta lapselta hoitaja voikin kysya suoraan tdman tuntemuksia siita, mita aiheuttaa ha-
nelle epamukavuutta esimerkiksi kivun lisaksi, kuten danet tai hajut (Lindeke ym. 2006:
294).

Myds hoitajien tydasut vaikuttavat sairaalan viihtyvyyteen. Sekad Bradyn (2009: 554)
ettd Pelanderin (2008: 58) tutkimuksissa lapset toivoivat hoitajien vaatteiden olevan
siisteja ja varikkaita. Hoitajat tulisi tunnistaa tybasuistaan sairaalan henkildkunnaksi
esimerkiksi logolla ja nimikyltilla, (Brady 2009: 554; Schmidt ym. 2007: 341) silla yksin
ollessaan lapset kokivat pelottavaksi identifioimattomien hoitajien suorittamat hoitotoi-
menpiteet (Pelander — Leino-Kilpi. 2010: 730).

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Aineiston I6ytdminen opinnaytetydbhdmme oli jokseenkin haasteellista, silld Suomessa
keuhkonsiirtoja ja sydankeuhkosiirtoja on tehty vasta muutamia. Niin sanotulla kasi-
haulla I10ysimme kuitenkin useampia englanninkielisia ja muutamia suomenkielisia tie-
teellisia artikkeleja seka tutkimuksia lasten kokemuksista sairaalassa, joita pystyimme
hyddyntamaan opinnaytetydssamme. Teoreettiset perusteet kirjoitimme ensin ja taman
jalkeen kokosimme kouluikaisten lasten kokemuksia sairaalassa olosta. Kokemuksia
I0ytyi hyvin, mutta suurin osa kayttamistamme artikkeleista ja tutkimuksista koski muita,

kuin elinsiirron saavia lapsia. Pyrimme tekemaan opinnaytetydmme lapsilahtdisesti ja
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tuloksissamme esitellyt menetelmat lapsen osuuden lisdamiseksi pohjautuvat lasten

kokemuksiin sairaalassaoloajasta.

Tuloksissa nousi esiin, etta elinsiirron saavan lapsen osuutta hoitopolussa osastohoi-
don aikana tulisi vahvistaa ja tukea, silla lapsen osallistuminen hoitoon vaikuttaa posi-
tiivisesti lapsen kokemuksiin sairaalahoidosta, lisaa lapsen itsetuntoa seka hoidon vai-
kuttavuutta pitkalla aikavalilla. Etenkin elinsiirtopotilailla hoitoon sitoutuminen on tarke-
aa, silla heidan hoitopolkunsa on elinikainen ja siirretyn elimen kanssa on odotettavissa
pitka ika. Elinsiirron saavilla lapsilla 1adkehoidon tarkeys ja siihen sitoutuminen koros-

tuvat, silld hoitoon sitoutumattomuus voi merkita jopa siirteen menettamista.

Tuloksissamme nousi ilmi, ettd kouluikdiset lapset tunnistavat tiedontarpeensa ja ha-
luavat osallistua hoitoonsa liittyviin keskusteluihin ja paatdksentekoon ainakin jollain
tavalla. Lapset tarvitsevat tietoa sairaudestaan ja hoidostaan, jotta he pystyvat parem-
min valmistautumaan toimenpiteisiin ja valttymaan turhilta peloilta. Hoitohenkildkunnal-
la on suuri merkitys siinda, kuinka paljon lapsi osallistuu hoitoonsa ja paatostentekoon
hoidon aikana. Hoitohenkildkunta voi vahvistaa ja tukea lapsen osuutta hoitopolussa ja
auttaa lasta ymmartamaan paremmin sairauttaan. Lapsen kohtaamisella yksilona ja
toimivan vuorovaikutussuhteen luomisella tdman kanssa voidaan vahvistaa lapsen
osuutta hoidossaan. Vahvistaviksi tekijoiksi nousivat myos riittdva ikatasoinen ja huolel-
linen ohjaus seka lapsen mukaan ottaminen paatoksentekoon. Myds ympariston ja
viihtyvyyden avulla voidaan lapsen pelkoja ja huonoja sairaalakokemuksia vahentaa.
Elinsiirron saavalle lapselle seka taman vanhemmille tulisi varata riittavasti aikaa ohja-
ukseen ja ohjauksen tukena tulisi kayttaa lasta aktivoivaa materiaalia. Asiantuntijakon-
sultaatiossa nousi kuitenkin esiin, ettd hetkelld lapsille suunnattuja suomenkielisia ma-

teriaaleja on kaytdssa vain rajallisesti.

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Kehittamistydn luotettavuutta mitataan sen uskottavuudella, luotettavuudella, realisti-
suudella ja kaytannonlaheisyydella. Kehittamistydn tuloksien patevyytta mitataan silla,
ovatko tulokset hyddyllisia ja kaytettavissa tydeldamassa. (Anttila 2008) Prosessin luo-
tettavuutta lisaa se, etta sita on tekemassa kaksi tutkijaa yhden sijasta. Nain aineistoa

voidaan katsoa kriittisemmin ja projektin aikana tapahtuu monipuolisesti ajatuksenvaih-
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toa. Luotettavuuden paaasiallisin merkitys on, etta tyd on intersubjektiivinen eli se on
yleisesti ymmarrettavissa. Nain kehittamistyd luo merkityksia ja osallistuu samalla joko
teoreettiseen tai kaytantdsidonnaiseen keskusteluun, jolloin kehitysta voi tydelamassa
syntya. (Anttila 2007) Arvioimme myds jatkuvasti haetun tiedon olennaisuutta kehitta-
mistydbmme kannalta. Kaytimme lahteissamme kahta Iahdettd lukuun ottamatta vain
alle 10 vuotta vanhoja lahteitd opinnaytetyon luotettavuuden lisddmiseksi. Opinnayte-
tyd on toteutettu Suomen Akatemian tutkimuseettisten ohjeiden seka Sosiaali- ja terve-
ysalan eettisen neuvottelukunnan ETENE:n eettisten periaatteiden mukaisesti, tavoit-

teemme ovat moraalisia ja tyoskentelymme on rehellista, huolellista ja kriittista.

Opinnaytetydmme luotettavuutta lisdad kansainvalisten tutkimusten kayttdminen. Kay-
timme paaasiassa englanninkielisia 1ahteitd ja muutamaa lahdettd lukuun ottamatta
tutkimukset oli toteutettu ulkomailla. Toisaalta lasten kokemukset ja hoitajien kaytannot
eivat valttamatta ole samanlaisia kuin Suomessa, mika heikentda opinnaytetyon tulos-
ten hyddynnettavyyttd Suomessa. Kayttdmissamme tieteellisissa artikkeleissa ja tutki-
muksissa suurin osa haastatelluista lapsista oli sairaalahoidossa muista syista kuin
elinsiirron takia. Taman takia opinnaytetydomme tulokset koskevat yleisesti lasten sai-
raanhoitoa, eivatkd vain elinsiirtolasten hoitoa. Opinnaytetydn luotettavuutta lisaa

myds kayttdmiemme tutkimusaineistojen analyysikehys (Liite 2.).

Tavoitteenamme oli 16ytdd menetelmia, joiden avulla lapsen osuutta hoidossaan voitai-
siin vahvistaa ja tahan onnistuimmekin opinnaytetydssdmme vastaamaan. Loysimme
tuloksiimme kaytannon menetelmia liittyen vuorovaikutukseen, ohjaukseen, paatoksen-
tekoon seka ymparistoon ja viihtyvyyteen, joita hoitajat ja muu hoitohenkilokunta voivat
hyddyntaa tyossaan lasten kanssa. Tavoitteenamme oli myds lisata hoitohenkilokun-
nan ohjausosaamista ja tuloksiimme saimme koottua kaytannon ohjausmenetelmia,
jotka ovat ikatasoisia kouluikaisille. Nama kaytanndn menetelmat lisdavat opinnayte-

tydmme hyddynnettavyytta.

Yhtena tavoitteena meilla oli kehittaa lapsen tarpeiden tunnistamista hoidon aikana.
Tahan emme loytaneet mitdan yhtenaisia ohjeistuksia, vaan lahteissamme nousi esiin
lapsen huomioiminen yksilona. llman yhtenaisia ohjeistuksia lapsen tarpeiden tunnis-
taminen jaakin paaasiassa hoitajan yksilollisen herkkyyden varaan. Tata tavoitetta
emme opinnaytetydssamme kunnolla tavoittaneet, vaan sen lisasimme yhdeksi kehit-

tamishaasteeksi.
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Tavoitteenamme oli myos selvittda lapsen osuus elinsiirtohoitopolussa. Opinnayte-
tydmme luotettavuutta ja hyodynnettavyytta heikentaa hoitopolun osalta se, ettemme
I0ytaneet valmista keuhkon- tai sydankeuhkosiirto hoitopolkua lapsille, silla heille siirto-
ja on tehty Suomessa viela niin vahan. Tama toi myos haasteita lapsen osuuden tun-
nistamiseen hoitopolussa. Kokosimme hoitopolun eri l1ahteita, kuten asiantuntijakonsul-
taatiota seka aikuisten keuhkonsiirtoihin liittyvaa materiaalia kayttaen. Lahteita lasten
keuhkon- ja sydankeuhkosiirroista I0ytyi nimettdoming, jolloin emme kokeneet niiden
olevan tarpeeksi luotettavia kayttadksemme niita opinnaytetydssamme. Lapsen osuu-
den hoitopolussa kokosimme kayttaen lahteind myds muitakin kuin elinsiirron takia
sairaalassa olevien lasten kokemuksia, mika osaltaan heikentaa luotettavuutta emme-

ka siis taysin saavuttaneet tavoitettamme.

Kavimme konsultoimassa kolmea eri hoitotyon asiantuntijaa eri ammattiryhmista, jolloin
saimme heiltd kdytannon tietoa elinsiirtopotilaiden hoidosta ja erilaisia nakokulmia elin-
siirtopotilaiden hoitoon. Asiantuntijakonsultaatioista saatu tieto tuki ja taydensi tieteelli-
sista artikkeleista ja tutkimuksista saatua tietoa, mika lisaa opinnaytetydmme luotetta-

vuutta.

8.3 Johtopaatokset ja kehittamishaasteet

Vaikka lapsen oikeus hoitoonsa osallistumisesta tunnistetaan jopa Suomen laissa,
hukkuu lapsen aani silti helposti aikuisten alle. Lapsen osuuden vahvistamisessa on
viela paljon tehtavaa ja monet asiat odottavat kehittamista. Lapsen hoitoon osallistumi-
nen jaa paljolti hoitajien yksildllisten ominaisuuksien ja kaytoksen varaan ja tama johtaa
helposti siihen, ettd lasten mahdollisuudet osallistua vaihtelevat. Yhtenevaisia ohjeis-
tuksia hoitajille tarvittaisiin, jotta lapsen aani osattaisiin kuunnella ja hdnen osuutensa

hoidossaan tunnistettaisiin.

Myos hoitajista riippumattomat tekijat vaikuttavat lapsen osallistumiseen, silla ajan ja
resurssien puute vaikuttaa myds merkittavasti siihen, miten paljon lasta voidaan ottaa
mukaan hoitoonsa. Vaikka ammattitaitoa lapsen ohjaamiseen ja huomioimiseen olisi,
saattavat nama kiireen keskella ja tarvittavien materiaalien puutteessa jaada puutteelli-
siksi. Lasten kokemuksia sairaalassaoloajalta tulisi kayttaa niin henkilokunnan osaami-

sen kehittamiseen ja aktiviteetteihin, kuin myds ympariston ja sisustuksen suunnittelus-
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sa ja muissa lasten sairaanhoitoa koskevissa aloitteissa, kuten esimerkiksi Uuden Las-

tensairaalan kehittamisessa.

Yhdeksi kehittdmishaasteeksi nousi lapsille suunnatun ohjausmateriaalin puute. Lapsi-
en oppimisen parantamiseksi ja viihdyttavyyden lisdamiseksi erilaisten pelien ja muiden
materiaalien kehittdminen ja hankkiminen osastoille olisi suotavaa ja hyodyllista tulos-
ten perusteella. lkatasoisen ohjausmateriaalin kehittdminen olisikin tulevaisuudessa

paikallaan.

Myds selkea ja yhtenainen hoitopolku lasten keuhkon- ja sydankeuhkonsiirroista puut-
tuu. Lasten keuhkon- ja sydankeuhkonsiirroista ei 10ytynyt tutkimuksia, joten toiseksi
kehittdmishaasteeksi nostamme saumattoman lasten keuhkon- ja sydankeuhkonsiirron

hoitopolun kehittdamisen. Tama vahvistaisi lapsen asemaa ja lisaisi potilasturvallisuutta.

Kolmas kehittdmishaasteemme koskee lapsen kompetenssin arviointia. Lasten kompe-
tenssin arviointiin ei ole kaytdssa yhtenevaisia ohjeistuksia, joten lapsen tiedon tarpeen
ja paatoksentekokyvyn arviointi jaa kunkin hoitajan oman arvioinnin varaan. Tama voi
johtaa esimerkiksi nuorempien lasten osuuden jaamisen vahaisemmaksi, kuin mihin he
olisivat kykenevaisia ja halukkaita osallistumaan, jos lapsen kompetenssia arvioidaan
esimerkiksi vain tdman ian perusteella. Yhtenevaiset ohjeistukset lapsen kompetenssin
arviointiin voisivat auttaa arvioimaan lapsen kykya osallistua hoitoonsa yksil6llisemmin

ja nain ollen vahvistaa lapsen asemaa omassa hoidossaan.
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TIETOKANTA HAKUSANAT OSUMAT MAHDOLLISESTI
KAYTETTAVAT
Medic elinsiito  AND lapsi | O 0
AND hoitoketju
elinsiirto AND lapsi 9 3
kirurgia AND lapsi | 1 1
AND hoitoketju
kirurgia AND lapsi 71 6
hoitopolku AND lapsi 18 2
elinsiito AND leikki- | 1
ika
elinsiitro AND hoito- | O 0
polku AND lapsi
elinsiito AND hoito- | O 0
polku
Cinahl organ transplant in |1 0
children AND clinical
pathway
organ transplant AND | 82 7
child*
organ transplant AND | 1 1
child® AND clinical
pathway
surgery AND child* | 9 0
AND clinical pathway
clinical pathway AND | 81 2
child
organ transplant AND | 34 8
preschool
Cochrane organ transplant AND | O 0

child AND clinical
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pathway

Pediatric AND organ | 2
transplant
Child AND Organ |9
transplant
Terveysportti elinsiirto + lapsi 21
Lapsen elinsiirto 8
elinsiirto + hoitopolku 4
Melinda Laps* AND elinsiirto
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Tutkimusaineiston analyysikehys
Tekija(t), Tarkoitus Kohderyhma | Aineiston keruu ja | Paatulokset Huomattavaa
vuosi, (otos) analysointi
maa, jos-
sa  tutki-
mus  on
tehty
Brady, Kuvata hyva hoita- | 7-12 vuotiaat | Haastattelut seka | Hoitajien osaamis- | Tutkimukses-
2009, ja lasten  nako- | lapset n=22 piirustukset, sisal- | ta tydskennelldk- | sa on haasta-
Iso- kulmasta I6n analyysi seen lasten kanssa | teltu vain lap-
Britannia tulisi  kehittda ja | sia ja haastat-
kouluttaa. Vaikka | telut on toteu-
kaikkiaan lapsen | tettu “piirra ja
paattelykyky ei ole | kerro” -
viela kehittynyt, on | menetelmalla.
lapsi kykeneva | Tutkimukses-
arvioimaan ns. | sa tuotiin vah-
"hyvad” tai “huo- | vasti ilmi tarve
noa” hoitoa. kouluttaa hoi-
tajia enemman
tyoskentele-
maan lasten
kanssa.
Chesney, | Vertailla lasten ja | Lapset ja mur- | Kvalitatiivinen kyse- | Lapset ja van- | Vanhempien
Lindeke, vanhempien tyyty- | rosikaiset ly-tutkimus, sisallon | hemmat arvosteli- | arviot lapsen-
Johnson, | vaisyys-arvioita n=116 seka | analyysi vat hoidon laadun | sa  hoidosta
Jukkala, polikliinisessa las- | heidan  van- melko tasaisesti, | eivat valtta-
Lynch, ten hoidossa hempansa kuitenkin vanhem- | matta vastaa
2005, n=115 mat arvioivat hoi- | lasten mielipi-
USA don paremmaksi | dettd hoidon

kuin lapsensa.

laadusta. Lap-
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set ja teini-
ikaiset ovat

kykenevia

arvioimaan
omaa hoito-

aan.

Coyne, Kuvata lasten ko- | 7—14- vuotiaat | Puolistrukturoitu Lapset kokivat pel- | Lasten tiedon-
2006a, kemuksia sairaa- | lapset n=11 haastattelu, sisal- | koa ja huolta kos- | puute voi ai-
Englanti lassa olosta. I6nanalyysi kien erossa oloa | heuttaa lapsel-
vanhemmistaan, le turhaa pel-
vierasta ymparis- | koa ja huolta.
to6a, tutkimuksia ja | Lapsen stres-
toimenpiteita ja | sin  vahenta-
itsemaaraamisoi- minen sairaa-
keuden puutetta. | lassa ei vaiku-
Lapset tarvitsevat | ta vain siind

tietoa, heidan mie- | hetkessa,
lipiteensa tulisi | vaan silla voi
ottaa huomioon | olla my6s vai-
hoidon suunnitte- | kutusta siihen,
lussa ja sairaa- | miten lapsi
laymparistda tulisi | parjaa ja koh-
muokata lapsiysta- | taa kokemuk-
vallisemmaksi. sia tulevai-

suudessa.
Coyne, Tutkia lasten, | Lapset n=11, | Perusteellinen Vanhempien ja | Hoitajien tulisi
2006b, vanhempien ja | heiddn  van- | haastattelu, ha- | lasten mielesta | kayttaa tar-
Englanti sairaanhoitajien hempansa vainnointi ja piirus- | lapsen tulisi ottaa | kempia kritee-
nakemyksia lap- | n=10 seka | tukset, mukaan paatok- | reja arvioides-
sen osallistumi- | sairaanhoita- | sisallon analyysi sentekoon hoidos- | saan lapsen
sesta  hoitoonsa | jat n=12 saan. Lapset koki- | paatdksente-
sairaalassa. vat, ettd heidan | kokykya ja
mielipiteitaan ja | tutkia omia

ajatuksiaan ei hyo-

dynnetty tarpeeksi.

perusteitaan

paatoksilleen.
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Hoitajien nake-
mykset lapsen mu-
kaan ottamisesta
paatdksentekoon
vaihtelivat.
Coyne, Tutkia lasten ja | 7-18 — | kvalitatiivinen  tut- | Lasten halu osallis- | Osa lapsista
Gallagher, | nuorten kokemuk- | vuotiaat lap- | kimus, ryhma- ja | tua kommunikoin- | haluaisi osal-
2011, sia kommunikoin- | set ja nuoret | yksildhaastattelut, tiin vaihteli. Suurin | listua pienten
Irlanti tiin ja paatdksen- | n=55 sisallonanalyysi osa koki, ettd kes- | paatosten
tekoon  osallistu- kustelut kaytiin | tekoon,  kun
misesta. vain vanhempien ja | taas osa koki
henkilokunnan va- | olevansa val-
lilla. miita teke-
maan  vaka-
vampiakin
paatoksia.
Hanhisa- Lasten ajatuksia ja | 7-11 vuotiaita | Teemahaastettelu, | Lasten sairaalas- | Lapselle sai-
102002, kokemuksia sai- | lapsia =18 litterointi,  sisallon | saolossa on havait- | raalassa mer-
Suomi raalassa analyysi tavissa kolme vai- | kityksellisia
hetta, joista en-|ihmisia ovat
simmainen sairaa- | vanhempien
laantulovaiheessa | lisaksi niin

sisaltaa jannitysta

ja pelkoja, toinen
vaihe eli sopeutu-
minen, jolloin sai-
raalassaolosta [0y-
tyy  myodnteisiakin
asioita ja kolmas
vaihe , jolloin lap-
sella on usein koti-
ikdva ja tdma pit-

kastyy.

sairaanhoita-
jat, laakarit
kuin huoneto-

verikin.
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Lindeke, Lasten parhaita ja | Lapsia n=120 | Teemahaastattelu, | Lapset osaavat | Lasten hoidon
2006 huonoimpia ko- sisallon analyysi. kertoa tarkastikin | laadun mit-
kemuksia sairaa- kokemuksistaan taamisessa
lahoidosta. sairaalahoidosta. keskitytaan
Ikavimpia koke- | liikaa van-
muksia olivat kipu | hempien arvi-
ja epamukavuus ja | oihin  hoidon
he kokivat suh- | laadusta,
teensa sairaala- | vaikka lasten
henkildkuntaan arvioihin tulisi
positiiviseksi. kiinnittaa
enemman
huomiota.
Livesley, Lasten ja nuorten | Ensimmai- Haastattelut, ha- | Lasten on vaikea | Lasten mielipi-
Long, kasitykset sairaa- | sessa vai- | vainnointi, leikki | saada aanensa | teet otetaan
2012, lIso- | lassa potilaana | heessa 9-15 | seka sisallon ana- | kuuluviin  hoidos- | enemminkin
Britannia olemisesta eroa- | vuotiaita lap- | lyysi. saan ja lapset jou- | haasteena
vat aikuisten kasi- | sia n=15, toi- tuivat tekemaan | kuin ettd heita
tyksistd. Edistaa | sessa vai- paljon tyota tullak- | kuunneltaisiin
lasten  ajatusten | heessa 5-14 seen huomatuksi ja | ja usein hiljais-
tulkkaamista. vuotiaita lap- kuulluksi jotta sai- | ten ja ujojen
sia n=9 sivat hoitoa. lasten hoito jai
minimille.
Pelander, | Kuvata lasten odo- | Ensimmai- Haastattelut ja pii- | Lapset arvioivat | Lasten Hoidon
2008, tuksia ja kehittdd | sessd  tutki- | rustukset sekd tut- | saamaansa hoitoa, | Laatu Sairaa-
Suomi. arviointimittari sai- | muksen vai- | kimuksen toisessa | hoitajien inhimilli- | lassa —mittari
raalahoidossa heessa  4-6 | vaiheessa kehitetty | syytta ja ystavalli- | kehitettiin  tut-
oleville lapsille. | vuotiaita lap- | mittari. Tilastollinen | syytta sekd vuoro- | kimuksen en-
Lasten hoitotydn | sia n=20 ja 7- | aineistonanalyysi vaikutustaitoja  Kii- | simmaisen
laadun kehittami- | 11 vuotiaita | sekéd sisallon ana- | tettavasti. Alhai- | osan avulla
nen lapsia n=20. | lyysi. simmaksi arvioitiin | sitd sen tes-

Toisessa tut-
kimuksen
vaiheessa 7-

11 vuotiaita

hoitajien viihdytta-

miskeinot. Lasten
parhaimmat koke-
mukset liittyivat

taamista tulisi
jatkaa tulevai-

suudessa.
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lapsia n=388 ihmisiin, toimintoi-
hin seka pa-
ranemisprosessiin
ja ikavimmat ko-
kemukset liittyivat
toimenpiteisiin,
tuntemuksiin  sai-
raudesta seka
erossa oloon van-
hemmista.
Pelander, | Lasten parhaimpia | 7-11 vuotiaita | Laadullinen  tutki- | Parhaat kokemuk- | Lapset joutu-
Leino-Kilpi | ja huonoimpia | lapsia n=388 | mus jatkamalla | set sairaalasta liit- | vat sairaalas-
2010, kokemuksia  sai- lauseita, sisallon | tyivat ihmisiin, akti- | sa taysin vie-
Suomi raalassaoloajalta analyysi viteetteihin ja ym- | raaseen ym-
paristoon. Huo- | paristéon vie-
noimpia kokemuk- | raiden ihmis-
sia olivat erossa | ten armoille,
olo vanhemmista | jolloin heidan
seka sairauden | mielipiteiden-
aiheuttamat tunte- | sa kuuleminen
mukset ja oireet. olisi erittain
tarkeaa.
Schmidt Tuottaa tietoa sai- | Lapset n=65 Puolistrukturoitu Lasten haastatte- | Hoitajien tulisi
raalassa olevien haastattelu, sisallon | luista nousi seit- | tunnistaa las-
lasten havainnois- analyysi seman teemaa, | ten tarpeet ja

ta hoitajista ja nai-
den kaytOksesta

lasten sanoin.

joita he arvostivat
hoitajissa. Nama
olivat  positiivinen
asenne, fyysisen
mukavuuden ta-
kaaminen, viihdyt-
tavyys, puolustus
ja turvaaminen,
perustarpeiden

tayttaminen, las-

pienetkin asiat
kanssa kaymi-
sessd voivat
merkita lapsel-

le paljon.
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ten tunteminen ja
varmuuden tunteen

luominen.

Smith,
Callery,
2005,

Tutkia lasten pre-

operatiivista  tie-
dontarvetta, mita
tietoa lapsilla on

sairaalaan menos-
ta sekd kuinka
lapset kokevat
tarvitsevansa tie-

toa.

7-11- vuotiaat

lapset n=9

tut-

kimus, haastattelut

Kvalitatiivinen

kayttaen Kkirjoitus ja
piirustus tekniikka,

sisallonanalyysi

Lapset eivat koke-
neet saavansa
tarpeeksi tietoa ja
osa lapsista tiesi
todella vahan sai-
raaloista ja tulevas-
ta toimenpiteesta.
Lapset  kerasivat
itse tietoa vaihtele-

vista lahteista.

7-11- vuotiaat
lapset tunnis-
tavat tiedon-

tarpeensa ja

heille tulisi
tarjota tietoa
sairaalasta
lapsille  sopi-
vassa  muo-
dossa.




