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Tiivistelma

Lastenreumaksi maaritelldan alle 16-vuotiaan lapsen tuntemattomasta syysta vahintddn kuusi viikkoa kestava tu-
lehdus nivelissd. Lastenreuma kasittda seitseman eri reumatyyppia. Suomessa lastenreumaan sairastuu noin 150 —
200 lasta vuosittain. Lastenreumaa sairastavan hoitoty6 tapahtuu padasaantoisesti polikliinisesti. Poliklinikkakaynti
muodostuu laakarin ja sairaanhoitajan vastaanotoista, jotka ovat lyhyita ja tehokkaita. Poliklinikalla toiminnan ta-
voitteena on perhekeskeinen hoitotyd ja hoidon kohteena on aina ensisijaisesti lapsi, koskaan ei hoideta pelkkaa
sairautta. Poliklinikalla vastuu lastenreuman hoidon ohjauksesta kuuluu usein hoitajille. Lastenreumassa hoitoty6n
keinoina kdytetadn terveyskasvatusta, ohjausta ja opetusta.

Opinndytetydn tarkoituksena on selvittda lastenreumaa sairastavien odotuksia, kokemuksia ja mielipiteitd sairaala-
hoidosta ja sairaanhoitajan roolista. Tavoitteena on saada tietoa siitd, mité odotuksia ja toiveita lapsilla on hoito-
tyosta, jotta se olisi lapsiystavallisempaa. Padasiallisena tavoitteena on tuottaa tietoa laadukkaamman ja lapsilah-
téisemman hoitotydn kehittédmiseksi. Kyseessa on laadullinen tutkimus, jossa aineisto kerattiin teemahaastattelun
keinoin. Tutkimuksessa haastateltiin kuutta alakouluikdisté 7-11 -vuotiasta lastenreumaa sairastavaa lasta. Tutki-
musaineisto analysoitiin kayttden induktiivista sisdllonanalyysia.

Tutkimustuloksista ilmenee, ettd lapsille on tarkeda tulla kuulluksi ja huomioiduksi. Hyvaa hoitoa lasten mielesta on
yksiléllinen huomiointi ja keskusteleminen suoraan lapselle. Vanhemmilla ja Iaheisilla on suuri rooli mydnteisen
hoitokokemuksen kannalta. Lapset toivovat tuttua hoitajaa tullakseen ymmarretyksi paremmin seka he arvostavat
hoidon kiirreettémyyttd, hoitajan ammattitaitoa ja tietdmysta.

Tutkimuksen tuloksia voi hyddyntaa useat lasten parissa tydskentelevat ammattiryhmat. Tutkimustulokset antavat
hoitajille hyvia vinkkeja lasten kanssa tyoskentelyyn. Lasten toiveiden perusteella osaston tai -poliklinikan toimintaa
voi kehittad lapsia paremmin huomioivaksi. Jatkotutkimusaiheeksi sopii sellaisten lasten haastatteleminen, joilla ei
ole kokemusta sairaalahoidosta. Téllaisesta tutkimuksesta selvidd, mité hyva hoito on heidan mielesta ja miten se
eroaa pitkaaikaissairaiden lasten ndkemyksesta.

Avainsanat
lastenreuma, hyva hoito, alakouluikdinen
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Abstract

The definition of Juvenile Arthritis is an infection without a reason in the joints that lasts at least for six weeks.
Juvenile Arthritis can appear only children under the age of sixteen. Juvenile Arthritis includes seven different types
of rheumatism. Approximately 150-200 children get Juvenile Arthritis in Finland yearly. Children suffering from
Juvenile Arthritis get nursing from the outpatient clinics. The time spent in outpatient clinics is short and efficient.
A pediatrician and a nurse are responsible for these appointments. The aim of the function is family-centered nurs-
ing in outpatient clinics. The main goal of the nursing is always the child, never the illness. Nurses have the re-
sponsibility of guidance of Juvenile Arthritis in outpatient clinics. The tools of nursing are health promotion, guid-
ance and teaching in Juvenile Arthritis.

The purpose of this thesis is to find out from the children suffering of Juvenile Arthritis the expectations, expre-
riences and opinions about hospital care and nurses. The aim is to get knowledge about what expectations and
hopes children have about nursing so it could become more childfriendly. The aim is also to develop more qualified
and children-based nursing. This is a qualitative research the material of which was collected by a theme interview.
In the interview there were six 7-11 year-old children who suffered from Juvenile Arthritis. The material was ana-
lyzed with the inductive analysis of content.

Children think it is important to become heard and observed in research results. Children think good nursing is a
nurse paying attention individually and talking straight to children. Parents and close ones have a big role for chil-
dren to create a positive experience of nursing. The children wish to be taken care of by a familiar nurse to be-
come better understood. Children respect knowledge and professional skills of a nurse and easygoing nursing.

Many professionals who are working among children can use these results of this research. The results give good
tips for nurses who are working with children. The function of outpatient clinics and wards can be developed by
children’ s wishes to serve them better. The next research topic can be to interview that kind of children who have
not been in hospital care. That kind of research gives results as to what they think is good nursing and how it dif-
fers from opinion of children who have a long-term illness.

Keywords
Juvenile Arthritis, good nursing, primary school aged
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JOHDANTO

Lastenreuma on tulehduksellinen nivelsairaus, jota esiintyy alle 16-vuotiailla. Lastenreuman hoitoty6
tapahtuu paasaantoisesti polikliinisesti, ja se on kehittynyt nykypdivana niin, etta tauti saadaan re-
missioon eli tulehdus rauhoittuu taydellisesti 40-60 %:lla lapsista. (Kréger, Vahasalo, Tynjala, Aalto,
Saila, Malin, Putto-Laurila ja Lahdenne 2012.) Hoitotydssé merkityksellistéd on perheen tukeminen ja
lapsen yksil6llinen hoito, joiden toteuttamisessa sairaanhoitajan rooli korostuu. Ammattitaitoinen sai-
raanhoitaja on empaattinen, lasna ja kuuntelee lasta luodakseen luottamuksellisen hoitosuhteen hy-

van hoidon onnistumiseksi. (Koistinen, Ruuskanen ja Surakka 2009, 158.)

Noin 2300 lasta eli 0,2 % suomalaisesta lapsivaestdsta sairastaa tdlla hetkella lastenreumaa (Kréger
ym. 2012). Vaikka lastenreuma ei ole Suomessa yleinen sairaus, on sitd sairastavien lasten nake-
myksid ja kokemuksia hoitoty6std hyva tutkia laadukkaamman hoidon kehittamiseksi. Lasten naké-
kulma on vahan tutkittu aihe seka Suomessa etta kansainvalisissé tutkimuksissa. Taman laadullisen
tutkimuksen tarkoituksena on teemahaastattelun keinoin kartoittaa lasten mielipiteita hyvasta hoito-
tyOstd ja sairaanhoitajan roolista sen toteuttajana. Opinndytetytn tavoitteena on saada tietoa siita,
mita odotuksia ja toiveita lapsilla on hoitotydstd, jotta se olisi lapsiystavallisempaa. Paaasiallisena ta-
voitteena on tuottaa tietoa laadukkaamman ja lapsilahtdisemman hoitotydn kehittamiseksi. Vaikka
tutkimus kasittelee lastenreumaa sairastavien lasten nakokulmaa, voi tuloksia hyddyntaa kaikessa
lasten hoitotydssa. Hoitotydn tulevina ammattilaisina tutkimusryhma saa tésta opinnaytetyosta tyo-

kaluja lasten hyvan hoidon toteuttamiseksi.

Opinnaytetydn yhteistydkumppanina toimii Kuopion Reumayhdistys ry, joka on valtakunnallisen
Suomen Reumaliiton jasenyhdistys. Kuopion Reumayhdistys ry kehittéda reuma-, tuki- ja liikuntaelin-
sairaiden hoitoa, sosiaaliturvaa ja kuntoutusta. Yhdistys tarjoaa jasenilleen muun muassa retkia, vir-
kistystoimintaa ja ohjattua liikuntaa. (Kuopion Reumayhdistys ry 2015.) Kun opinndytety6n aihe ra-
jautui lastenreumaa sairastaviin lapsiin, tuli Kuopion Reumayhdistys ry tutkimuksen yhteistykump-
paniksi. Tyon lomassa esiintyvat piirustukset ovat tutkimukseen osallistuneiden lasten piirtdmia kuvia

hyvasta hoitajasta.
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2 ALAKOULUIKAISEN LASTENREUMA

Alakouluikdinen kasvaa ja kehittyy alyllisesti, psyykkisesti, motorisesti ja sosiaalisesti toistuvan har-
joittelun myéta. Tatd kuvastaa hyvin se, etta koululainen onkin jatkuvasti liikkeessa, kuten hyppien
tai pyorahdellen. Alakouluikdinen on mygs utelias ja tiedonhaluinen, joten han oppii ndiden ja kaiken
motorisen orientaation avulla taitoja helposti. Hienomotoriikka kehittyy kémpelyydesta vahitellen ai-
kuistasolle. Silman ja kaden yhteisty6 on 10-vuotiaalla hyvaa. Fyysinen kasvu on tasaista, pituutta
lapsi kasvaa noin 5 cm ja painoa noin 2,5 kg vuosittain. Koululaisen ulkoinen olemus muuttuu, kun
pikkulapsen pyoreys katoaa, paa pienenee pituuteen suhteutettuna ja raajat pitenevat.

(Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori ja Palo 2006, 68; Koistinen ym. 2009, 72.)

Lastenreumaksi maaritelldan alle 16-vuotiaan lapsen vahintaan kuusi viikkoa kestava tulehdus nive-
lissa. Suomessa puolet lastenreumaan sairastuvista on alle 5-vuotiaita. Maarittely on kuitenkin hie-
man epatarkka, silla sairauden syitd ei tiedeta. Samankaltaista oireilua voi olla myds yli 16-vuotiailla.
Lapsena sairastuneet sailyttdvat usein myéhemminkin alkuperaisen diagnoosin. Suomessa lasten-
reumaan sairastuu noin 150-200 lasta vuosittain. Lastenreumaa sairastavista lapsista korkeintaan
40-60 %:lla tauti saadaan remissioon eli tulehdus rauhoittuu taydellisesti. Remissio on osalle vain
valiaikainen ja suurimmalla osalla lastenreumaa sairastavista sairaus on edelleen aktiivinen aikuisial-

la. (Kréger ym. 2012; Suomen Reumaliitto ry 2011.)

Syy lastenreuman puhkeamiseen on tuntematon. Perintttekijat voivat lisata sairastumisriskia joiden-
kin tautimuotojen kohdalla, mutta sairastumisen syité on monia. Lastenreuma ei ole suoraan perin-
noéllinen, mutta ei kdyttdydy mydskaan tartuntataudin omaisesti. Altistavia tekijoita ei ole monia,
mutta on todettu, etta virus- tai bakteeri-infektiot, psyykkinen stressi, loukkaantuminen ja vanhem-
pien tai lapsen tupakointi voivat olla sellaisia. (Kroger ym. 2012; Suomen Reumaliitto ry 2011; Val-
tonen 2004, 256.)

Alkuoireena lastenreumassa on yleensa nivelten aamujaykkyys, joka viittaa niveltulehdukseen. Tur-
votus, kuumotus ja aristus ovat merkkeja niveltulehduksesta. Lapsi ei valttématta osaa kuvata kipua
sanallisesti, joten kipu voi ilmeta karttyisyytena, nukkumisvaikeuksina ja sairastuneiden nivelten va-

romisena. Tyypillisiin alkuoireisiin kuuluu myés kuumeilu ja vartalon hento ihottuma. (Jalanko 2012.)

Lastenreuma kasittaa seitseman eri reumatyyppia. Se ei ole siis yksi ja ainoa tauti. Seitsemasta eri
reumatyypista kaytetaan kuitenkin nimed lastenreuma, JIA, juveniili idiopaattinen artriitti. (Krdger

ym. 2012; Suomen Reumaliitto ry 2011.) Taulukossa 1 on esitelty lastenreuman eri tyypit.
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TAULUKKO 1. Lastenreuman 7 eri tyyppia (Suomen Reumaliitto ry 2011.)

Reumatyyppi Loydokset

Harvojen nivelten lastenreuma

Harvojen nivelten lastenreuma eli oligo-
artriitti tarkoittaa alle viittd sairastunutta
nivelta ja on lastenreuman yleisin tauti-

muoto

Yleisoireinen lastenreuma

Yleisoireinen lastenreuma, aikaisemmin
tunnettu myos Stillin tautina, oireilee ihot-
tumana, kuumeena, sisaelinoireina ja

imusolmukkeiden tulehduksina

Moniin niveliin levidva harvanivelinen
tauti

Sairauden alkaessa 1-4 nivelta tulehtuu,
my&hemmin tulehdus etenee useampiin

niveliin. Tautiin kuuluu myos yleisoireita.

Seronegatiivinen polyartriitti

Reumatekijaa ei ole veressa ja tulehtunei-

ta nivelia on viisi tai enemman

Aikuistyyppinen nivelreuma

Veresta [6ytyy reumatekija (seropositiivi-
nen polyartriitti) ja sairastuneita nivelia on

viisi tai enemman

Nivelpsoriaasi

Thossa psoriaasia ja nivelissa tulehdusta.
Ihon psoriaasin tilalla voi olla myds mak-
karamaista tulehdusta sormissa tai var-

paissa, muutoksia kynsissa sekd psoriaasi

lahisukulaisella.

Entesoartriitti

Samankaltainen sairaus kuin aikuisen
selkarankareuma. Entesoartriitissa on
kyse niveltulehduksesta seka janteen
kiinnittymiskohdan tulehduksesta, eli en-
tesiitista. Jos naista oireista on vain toi-
nen, tulee olla lIoydettavissa myds kaksi
seuraavaa tekijaa: positiivinen HLA-B27-
antigeeni, lahisukulaisen selkarankareu-
ma, tulehdus silman etuosassa, risti-

suoliluunivelen (s-i-nivelen) kipu ristiselas-

sé tai kyseessd on yli 8-vuotias poika.
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Lapsen nivelrustoon, luihin ja nivelsiteisiin aiheutuu muutoksia lastenreuman my6ta. Toiminta nive-
lissa heikkenee niihin syntyessa pysyvia muutoksia. Hankalan taudin tai raskaan kortisonihoidon seu-
rauksena voi esiintya kasvuhairiéita. Myos luun liikkakasvua voi seurata tulehtuneesta nivelestd, joka
voi johtaa raajojen epasymmetriseen pituuteen tai virheasentoon erityisesti polvessa esiintyessa.
(Reumasairaudet 2012.) Kuten monessa muussakin sairaudessa, myos lastenreumassa terveelliset
elamantavat ja oikeanlainen ravitsemus ovat tarkeitd. Mahdolliset lisasairaudet on hoidettava huolel-

lisesti ja rokotukset tulee huolehtia ajantasaisesti. (Suomen Reumaliitto ry 2011.)

{4
i
~-—

"Hoitaja on iloinen ja pukeutuu varikkaasti”
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3 HOITOTYO LASTENREUMASSA

Lastenreumaa sairastavan hoitotyd tapahtuu padsaantdisesti polikliinisesti. Hoidot ja tutkimukset po-
liklinikalla reuman diagnosoimiseksi alkavat neuvolalddkarin tai omalaakarin ldhetteen saavuttua. Po-
liklinikkakaynti muodostuu ldakarin ja sairaanhoitajan vastaanotoista, ja siihen voidaan yhdistaa tar-
vittaessa erilaisia tutkimuksia, kuten nivelten ultradani- tai laboratoriotutkimuksia. Potilaskontaktit
polikliinisessa hoitoty6ssa ovat lyhyita ja tehokkaita. Lapsen sen hetkinen terveydentila arvioidaan
aina yksildllisesti, jonka perusteella paatetaan, voidaanko lapsen hoitoa jatkaa poliklinikalla vai onko
tarvetta osastohoitoon. (Berg ja Hartikainen 2009, 7, 8; Séila, Mattila, Kaunonen ja Aalto 2006, 6,
7.)

Lasten hyvan hoidon toteuttamiseksi Suomen NOBAB r.y (2005) yhdessa EACH:n jasenyhditysten
kanssa on laatinut standardit lasten sairaalahoitoon. Standardit perustuvat YK:n lapsen oikeuksien
sopimukseen ja ne on laadittu yhteistydssa eri ammattilaisten ja vanhempien kanssa. Hyvan hoidon
toteuttamiseksi lapsi on otettava sairaalahoitoon vain silloin, kun hanen hoitoaan ei voida yhta hyvin
toteuttaa kotona tai polikliinisesti. Tavallisimmin lastenreumaa sairastavalle lapselle tulee noin neljan
vuorokauden mittaisia osastojaksoja 2-4 kertaa vuodessa (Marjoniemi 2014-08-21). Lasta ei saa si-
joittaa aikuistenosastolle vaan hanet tulee hoitaa yhdessa muiden samassa kehitysvaiheessa olevien
kanssa. Hoitoympariston tulee olla lapsen normaalikehitysta tukevaa ja lapsella tulee olla mahdolli-
suus leikkiin ja virkistymiseen vointinsa sallimissa rajoissa. Osastohoidossa lapsella on oikeus pitaa
vanhempi luonaan sairaalassa koko hoidon ajan ja nain ollen vanhemmille tulee tarjota yopymis-
mahdollisuus. Vanhempia tulee kannustaa ja auttaa olemaan lapsen luona ilman erillisia kuluja.
(Suomen NOBAB r.y 2005.) Suomessa tehdyistd aikaisemmista tutkimuksista lasten sairaalassaolosta
ilmenee vanhempien lasndolon tarkeys lapsen turvallisuuden tunteen saavuttamiseksi ja yksindisyy-
den valttamiseksi, mitd tekniset laitteet eivat korvaa. Sairaalaantulovaihe on jannittava ja pelottava,
mitd lieventda vanhempien ja hoitajien ldsndolo. Hoitoymparistdssa lapset pitdvat eniten siita, etta
vanhemmat ovat seurana hoitojaksolla eika heidan tarvitse peldta hoitajia tai ladkareita. (Hanhisalo
2002, 32, 33, 85; Pelander 2008, 61-63.)

Poliklinikan 1adkari arvioi yhdessa perheen kanssa, milloin ja mitad paikallishoitoja lapsi saa poliklini-
kalla tai paivakirurgisessa yksikdssa kotona otettavien ladkkeiden lisaksi. Poliklinikalla voidaan antaa
ladkeinfuusioita ja paivakirurgisessa yksikdssa nivelten injektiohoitoja. Injektiohoitojen ollessa kivuli-
aita annetaan ne paivakirurgisessa yksikdssa kevyessa anestesiassa. Kaikki tulehtuneet nivelet hoi-
detaan yhdella kertaa. (Marjoniemi 2014-08-21.) Jokainen lapsi reagoi yksil6llisesti pelkoon ja ki-
puun. Lapsen pelkoja selvitettdessa on huomioitava lapsen kehitysvaihe ja persoonallisuus. Tavallis-
ta pelokkaampi lapsi pelka@ myds useasti hoitotoimenpiteitd normaalia enemman. Lapsen ollessa
poliklinikalla kdyttaytymiseen vaikuttavat sukupuoli, kehitystaso, kunto, lapsen valmistelu ennen po-
liklinikalle tuloa, aikaisemmat kokemukset ja lapsen perusturvallisuudentunne. (Kantero ym. 1996,
93, 95.)

Poliklinikalla toiminnan tavoitteena on perhekeskeinen hoitoty6 ja hoidon kohteena on aina ensisijai-

sesti lapsi, koskaan ei hoideta pelkkaa sairautta (Berg ja Hartikainen 2009, 8; Kantero ym. 1996,
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95). Sairaanhoitaja tydskentelee moniammatillisessa tydyhteiséssa ja hoidon tavoitteena lastenreu-
massa on turvata lapsen normaali kasvu, kehitys ja hyvinvointi hoitotydn keinoin. Leppéasen ja Lei-
non (2007, 313) mukaan raajojen oikean asennon sdilyttamiseen kaytetdan apukeinona ortoosihoi-
toa, joka on tarkead, vaativa ja pitkdaikainen hoitomuoto. Ortoosihoidolla tarkoitetaan ulkoisten tuki-
en ja lastojen kayttda, joiden tarpeellisuudesta, aloituksesta ja lopetuksesta paattaa ladkari. Tarkeaa
on huomioida myds lapsen alaleuan ja hampaiden kasvua saannéllisillda hammaslaakarikaynneilla.
Silmalaakari tutkii saanndllisesti silmat, vaikka ne eivat aiheuttaisi oireita. Fysioterapeutti ohjaa yksi-

[6llisesti nivelten liikkeiden yllapitoa ja lihasten vahvistamista. (Suomen Reumaliitto ry 2011.)

"Ensimmadinen huone on hoitohuone, toisessa huoneessa hoitaja tydskentelee tietokoneella ja kol-

mas on odotushuone”
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4 SAIRAANHOITAJA HYVAN HOIDON TOTEUTTAJANA

Lastenosastoilla toteutetaan yleisesti yksildvastuista hoitoty6td, jossa samana pysyva omasairaan-
hoitaja on lapsen kanssa mahdollisimman paljon. Lastenreumaa sairastavia lapsia perheineen hoi-
dettaessa omahoitajasysteemi on todettu hyvaksi. Tyon perustana sairaanhoitaja kayttaa tutkivaa
tyootetta ja eettisyyttd soveltaen tutkimustuloksia omaan tyéhon. Sairaanhoitaja vastaa hoitotyon
suunnittelusta ja toteutuksesta koko hoitojakson ajan. Tama mahdollistaa luottamuksellisen hoi-
tosuhteen syntymisen lapsen ja sairaanhoitajan valille, jolloin hoidon tavoitteisiin on helpompi paas-
ta. Pitkilla hoitojaksoilla lapsella voi olla useampikin omahoitaja, mika voi vaikeuttaa lapsen luotta-
muksen saavuttamista. Sairaanhoitajan tydnkuvaan kuuluu myds tiedonkulun valittaminen asiantun-
tijoiden kesken, silld ilman sita moniammatillinen yhteistyd ei onnistu. (Ivanoff ym. 2006, 109, 110;
Koistinen ym. 2009, 258.)

Poliklinikalla vastuu lastenreuman hoidon ohjauksesta kuuluu usein hoitajille, koska he ovat ldhei-
semmassa kontaktissa potilaan kanssa kuin laakari. Lapset ymmartavat ladkarin ja hoitajan roolien
erot, laakarit ovat asiantuntijoita ja hoitajat hoitavat seka ovat lasna. (Hanhisalo 2002, 60—64.) Hoi-
taja kartoittaa lapsen voinnin kysymalla lastenreuman oireista, kivuista, laakehoidon toteutuksesta ja
vaikuttavuudesta (Marjoniemi 2014-08-21). Lastenreumassa hoitotydn keinoina kaytetdan terveys-
kasvatusta, ohjausta ja opetusta muun muassa laakehoidosta, liilkunnasta ja ravitsemuksesta. Koko
perhetta voidaan tukea olemalla Iasna ja kuuntelemalla seka poliklinikkakdynnilla ettd puhelimitse.
Sairaanhoitaja tukee lasta ja hdnen perhetta paivittaisissa toiminnoissa seka auttaa sopeutumaan
sairaalakdynteihin ja hoitoihin. (Ivanoff ym. 2006, 109; Koistinen ym. 2009, 258.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785, § 7) sanoo, etta alaikdisen potilaan mielipide
hoidostaan on kysyttava silloin, kun potilaan ika ja kehitystaso sen mahdollistaa. Mikali lapsi kykenee
ikdnsa ja kehitystasonsa perusteella paattémaan hoidostaan, tulee lasta hoitaa yhteisymmarryksessa
hanen nakemystdaan kuunnellen. Ivanoff ym. (2006, 92, 93) opastavat hoitosuunnitelmaa laadittaes-
sa huomioimaan ja kuulemaan alakouluikdisen mielipiteitd hoitoonsa liittyen. Toisinaan voi olla ai-
heellista keskustella ja neuvotella eri paatésvaihtoehdoista pelkastdan vanhempien kanssa lasta kos-
kevissa asioissa. Pelanderin (2008, 44) tutkimuksessa Hoitotydn laatu — lasten ndkdkulma ilmenee
lasten kuulemisen heitd koskevassa hoitotydssa johtavan lasten parempaan hyvinvointiin nopeuttaen
paranemisprosessia. Terveydenhuollon ammattilaisten tiedostaessa ja toteuttaessa lasten kuulemista

kaytannossa saavutetaan lapsilahtdisempaa hoitotyota.

Lastensairaanhoitoa ohjaavien saanndsten lisaksi lastenreumaa sairastavan lapsen hoidossa koros-
tuvat kunnioitus perhetta kohtaan, hoitajan empaattisuus, vastuuntuntoisuus ja oikeudenmukaisuus.
Sairaanhoitajan ja perheen vélisen hoitosuhteen muotoutuessa turvalliseksi ja luottamukselliseksi
kykenee perhe helpommin puhumaan ongelmistaan. Myds hoitotiimin tietdessa perheen voimavarat
on tarpeisiin helpompi vastata. Yksi tarkeimmista hoitotyn tehtavistd on perheen motivoiminen.
Hoitajan on térkeaa olla juuri silloin paikalla, kun perheen usko loppuu, esimerkiksi kun uusi Iadke ei
tehoa. Hoitaja auttaa kertomalla, mita tulee ottaa huomioon, jotta perhe selviytyisi vaikeista arkipai-
vista kotona ja nauttisi paremmista paivistd. Hoitaja antaa tarkeita vinkkeja laakkeenottotapoihin,
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lapsen liikunnan rajoittamiseen sairauden aktiivivaiheessa seka siihen, ettei sairaus ottaisi ylivaltaa
perhe-elamassa. Pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat saattavat antaa lapselleen helpommin periksi
hanen kiukutellessa. Hoitajan on hyva tukea perhettd vanhemmuudessa ja turvallisten rajojen aset-
tamisessa. Lastenreumaa sairastavan lapsen hoitotyd muotoutuu perheen kriisivaiheen ja yksil6llis-
ten tarpeiden mukaan. Tarkeintd on menna perheen tahdissa, antaa aikaa ja arvostaa vanhempien

asiantuntemusta oman lapsen hoidossa. (Koistinen ym. 2009, 258, 259.)

Tutkimuksista ilmenee, etta lasten mielestd useimmiten hoitohenkildkunta on kiva ja ystavallinen.
Hyvia ominaisuuksia hoitajissa ovat muun muassa seurallisuus, iloisuus, leikkisyys ja luotettavuus.
Lapset pitavat siitd ettd hoitajat kayvat heidan luonaan usein ja palvelevat heitd. Lisaksi he toivovat
hoitajien olevan taitavia, reippaita ja kiltteja ilman akkipikaisuutta seka kayttévan varikkaita vaattei-
ta. Hoitajan olisi hyva olla lasten mielesta tavallisena omana itsenaén. Useimmiten lasten mielesta
hyvien hoitajien tulisi olla naisia ja mieluummin idkkadmpia ja kokeneempia kuin nuoria. Hoitajien
toimilta lapset odottavat eniten huolenpitoa ja keskustelua. Lapset odottavat saavansa myés ohjaus-
ta, tukea oma-aloitteisuuteen, fyysista hoitoa ja viihdyttamista. (Brady 2009, 548-558; Hanhisalo
2002, 33; Pelander 2008, 58-60.)

Tutkimusten mukaan lapset kuvaavat hoitoa palveluksi ja huolenpidoksi. Hyvaa hoitoa lapset koke-
vat saavansa, jos hoitohenkildkunta suhtautuu ystavallisesti, hoito on kiireetdnta ja lapsen tarpeisiin
kyetadn vastaamaan, erityisesti kipua hoidettaessa ja ennaltaehkaistaessa tehokkaasti. Henkilokun-
nan ammattitaito ilmenee turvallisuudentunteen luomisena varmalla, helldlld ja huolehtivaisella ka-
sittelylld, kuten koskettamisella tai varovaisuudella. Lasten mielesta heista ollaan aidosti kiinnostu-
neita, kun hoitaja keskustelee suoraan lapsen kanssa. Useat lapset kokevat tulleensa kuulluiksi ja
huomioon otetuiksi yksiléina hoitoa toteutettaessa. Tarkedksi lapset kokevat, etté koko toimenpiteen
ajan kerrotaan mita tapahtuu. Lapset arvostavat pientenkin erityistoiveiden ja tunteiden huomioimis-
ta. Lapset luottavat hoitajien nopeaan paattksentekokykyyn ja lasten edusta huolehtimiseen. (Brady
2009, 548-558; Hanhisalo 2002, 33, 34, 60-64.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinndytetydn tarkoituksena on selvittaa lastenreumaa sairastavien odotuksia, kokemuksia ja mieli-
piteitd sairaalahoidosta ja sairaanhoitajan roolista. Tavoitteena on saada tietoa siita, mitd odotuksia
ja toiveita lapsilla on hoitotydsta, jotta se olisi lapsiystavallisempaa. Paaasiallisena tavoitteena on

tuottaa tietoa laadukkaamman ja lapsilahtdisemman hoitotydn kehittdmiseksi.

Tutkimuskysymykset:
1. Millaisia kokemuksia lastenreumaa sairastavilla lapsilla on sairaalahoidosta?

2. Mita toiveita lapsilla on hoitotyén laadun parantamiseksi?

"Punkkarihiuksinen mieshoitaja tarjoilee makkaraa ja limpparia”
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TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimusmenetelman kuvaus

Tavat ja kdytannoét, joilla havaintoja kerataan muodostavat tutkimusmenetelman. Tutkimusmene-
telman valintaa ohjaa se, millaista tietoa ja kenelta sita etsitdan. On mietittdva etukateen mitka me-
netelmdt ja vaihtoehdot antavat parhaiten vastauksia tutkimuskysymyksiin seka mita aineistoa on
tarkeaa kerata. Tutkijan kannattaa valita tutkimusmenetelmd, jonka patevyydestd on vakuuttunut.
Aiheesta tehtyjen tutkimusten lukeminen ja kriittinen tarkastelu metodikirjallisuuteen perehtymisen

ohessa auttaa tutkimusmenetelman valinnassa. (Hirsjarvi ym. 2007, 120, 133, 178, 179.)

Laadullinen tutkimus etenee joustavasti ja suunnitelmia voi muuttaa olosuhteiden mukaisesti. Tapa-
uksia kasitellddn ainutlaatuisina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Induktiivisen analysoinnin

avulla aineistoa pyritaan tarkastelemaan monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. Tutkimuksella pyritaan
paljastamaan odottamattomia tuloksia, joten lahtokohtaisesti ei pyritd testaamaan teoriaa tai hypo-

teesia. Tutkittava maarittelee sen, mika on tarkeda. (Hirsjarvi ym. 2007, 160.)

Laadullisessa tutkimuksessa tieto hankitaan kokonaisvaltaisesti ja aineisto kootaan todellisissa, luon-
nollisissa tilanteissa. Tutkimuksessa suositaan tiedon keruun valineena ihmista. Tutkija tukeutuu en-
nemmin omiin havaintoihin ja keskusteluihin tutkittavan kanssa kuin mittausvalineilld saatuihin tie-
toihin. Ihmisen ajatellaan olevan riittdvan joustava kyetdkseen sopeutumaan erilaisiin tilanteisiin.
Laadullisessa tutkimuksessa voi tiedon hankinnan tukena kayttdaa myos lomakkeita ja testeja. Aineis-
ton keruussa suositaan metodeja, joissa tutkittavan nakékulma paasee esille. (Hirsjarvi ym. 2007,
160.) Teemahaastattelu on téllainen tutkimushaastattelun muoto, jossa tieto kerataan ennalta maa-
ritettyjen teemojen pohjalta. Haastattelun teema-alueet ja aiheet nousevat esiin tutkimusongelmas-
ta, johon halutaan saada vastaus. Tutkijan valitsemat teemat sitovat aineiston tutkimusongelmaan,
mutta aineisto rakentuu aidosti haastateltavan henkilon kokemuksista. (Kurkela 2014; Vilkka 2005,
101.)

Teemahaastattelu on keskustelua, jolle on etukdteen paatetty tarkoitus. Haastattelun onnistumiseksi
on tarkeda, etta haastattelun rakenne pysyy haastattelijan hallinnassa. Tutkimuksen onnistumisen
kannalta keskustelun luonteva kulku on merkityksellista, eika teemojen kasittelyjarjestyksella ole va-
lid. Teemahaastattelun etuna on, ettd tutkija kdyttaad avoimia kysymyksia eika vastauksia rajoita en-
nalta suunnitellut vastausvaihtoehdot. Haastateltavien maara on yleensa pieni, jolloin heidan valin-
taan tulee kiinnittéa huomiota. Yleensa teemahaastattelua tehdessa tarvitaan hieman taustatietoa
haastateltavista. Haastattelujen pohjalta syntyva aineisto on puheesta kirjattua tekstid. (Kurkela
2014; Vilkka 2005, 101.)

Tutkimukseen valittiin laadullinen teemahaastattelu, koska Pohjois-Savon alueella lastenreumaa sai-
rastavia lapsia ei riitd maaralliseen tutkimukseen. Tutkimuksessa haastateltiin kuutta alakouluikaista
lasta heidan jo ymmartaessa ja osatessa kuvailla aiheeseen liittyvia kokemuksiaan. Kun lapsia on

muutama, pystyy perehtymdan jokaisen mielipiteisiin syvallisemmin. Lapsen tutkimista suunnitelta-
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essa tulee aina pohtia myds sitd, kannattaako lasta haastatella ryhmana vai yksilona. Hiljaiset ja arat
lapset saavat dadnensa kuuluviin paremmin yksilé- kuin ryhmahaastattelussa, kun toisia lapsia ei tar-
vitse jannittad. (Helavirta 2007, 631.) Tutkimuksessa paadyttiin yksildhaastatteluun, silla haastatel-

tavat lapset ovat eri- ikdisia ja toisilleen tuntemattomia.

Hirsjarvi ja Hurme (2001, 34-36) toteavat laadullisen tutkimuksen antavan kattavamman analyysin
kuin maarallisen tutkimuksen kyselylomake. Alakouluikaisiltd lapsilta saa selventdvamman vastauk-
sen suullisesti kuin kirjallisesti, kun haastatellessa voi pyytaa mielipiteiden perusteluja ja syventaa
saatavia tietoja. Tutkimuksen teemat muodostettiin haastattelua varten tietoperustassa esiin nous-
seista kohdista. Teemoiksi muotoutuivat hyva hoitaja, hyvan hoitajan ominaisuudet, kokemukset sai-

raalasta ja lasten toiveet. Teemat I0ytyvat liitteesta 1.

6.2  Tutkimusjoukko

Laadullisessa tutkimuksessa pyritdan ymmartamaan tutkimuskohdetta. Kohdejoukko valitaan tarkoi-
tuksenmukaisesti, satunnaisotoksen menetelmaa ei kaytetd. Tutkimus alkaa usein siita, etta tutkija
yrittaa kartoittaa kentdn jossa toimii. Talldin tutkija voi valita aihepiirinsa sisdlta yhden olemassa

olevan ryhman, jonka jasenia haastatella. (Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara 2007, 160, 176, 177.)

Aiemmin lasten hoitotydta tutkittaessa on kiinnostus kohdistunut vanhempien mielipiteisiin tai na-
kemyksiin lasten hoidollisista kokemuksista. My6s hoitajat ovat olleet lasten hoitoty6n tutkimuksissa
padasiallisina tiedonantajina. (Hanhisalo 2002, 30, 32; Pelander 2008, 43.) Vanhemmat eivat voi lo-
puttomiin edustaa lastaan mielipideasioissa. Lasten kokemusten ymmartamiseksi paras keino on
haastatella itse lapsia heidan kehitystasonsa huomioon ottaen. Tallaisia tutkimuksia ei juuri ole teh-
ty, tai otokset ovat liian pienid, mika rajoittaa tulosten yleistamista hoitotyon kaytantdéon. (Pelander
2008, 44.) Tiettavasti ensimmainen tutkimus Suomessa lasten sairaalassaoloajasta heidan itsensa

kuvaamana on vuodelta 1993 ja seuraava ldhes kymmenen vuotta myéhemmin vuonna 2002.

Aluksi tarkoituksena oli tutkia pitkaaikaissairaita lapsia. Aiheen rajaamiseksi paadyttiin haastattele-
maan lastenreumaa sairastavia lapsia. Ikahaarukaksi valikoitui alakouluikdiset 7-11 -vuotiaat lapset,
koska he osaavat jo kertoa sairaalakokemuksista. Tutkimuksessa alakouluikdiselld tarkoitetaan kou-
lunsa aloittanutta lasta 7-vuotiaasta 11-vuotiaaseen, silla murrosika alkaa viimeistdaan 12-vuotiaana.
(Koistinen ym. 2009, 72.) Haastattelupyyntdja lahetettiin Kuopion reumayhdistyksen jasenille ja
eraan lastenreumaa sairastavan lapsen didin kautta suljettuun vanhempien facebook-ryhmaan (LII-
TE 2). Tutkimuksiin suostuvien lasten vanhemmat ilmoittivat tutkimusryhmalle sahkdpostitse lapsen
halukkuudesta osallistua haastatteluun. Haastatteluihin ilmoittautui vapaaehtoisesti kuusi alakou-

luikdista 7-11-vuotiasta lastenreumaa sairastavaa lasta, joista tyttdja on nelja ja poikia kaksi.

Helavirran (2007, 634) mukaan lasta haastateltaessa avoimet kysymykset toimivat. Kysymyssanoilla
mita tai miten alkavat avoimet kysymykset jattavat lapsen omille muotoiluille enemman tilaa. Hela-

virta on kayttanyt muun muassa seuraavanlaisia avoimia kysymyksia: ” Mita sind ajattelet siita?, Ker-
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rotko jonkin esimerkin?, Kerrotko lisaa? tai Milta se tuntui?”. Miksi- sana taas pysayttaa keskustelun.

Lapsille tuottaa vaikeuksia vastata miksi- kysymykseen.

6.3 Haastattelujen toteutus

Ennen varsinaisia haastatteluja testataan haastattelurunkoa, olettamuksellisten kysymysten muotoi-
lua ja aihepiirien jarjestysta tekemadlla esihaastattelut. Haastattelurunkoa voi viela muuttaa esihaas-
tattelujen avulla. Ne auttavat saamaan kuvan kohdejoukon kokemuksista ja haastattelijan sanava-
linnoista. Ndin haastattelijat harjaannutetaan tehtdvaan, jotta varsinaiset haastattelut sisaltavat va-
hemman virheitd. Esihaastatteluilla saadaan myds selville haastattelun keskimaarainen pituus. Esi-
haastattelut kuuluvat tarkeana osana teemahaastatteluun. (Hirsjarvi ja Hurme 2001, 72, 73.) Tutki-
muksen kysymysteemoja testattiin ennen varsinaisia haastatteluja tekemalla esihaastattelut kahdelle
alakouluikaiselle sairaalahoidossa olleelle lapselle. Esihaastateltavat lapset valikoituivat silld perus-
teella, etta he olivat ennestaan tuttuja haastattelijoille. Tutkimusryhman kaksi jasenta suorittivat
molemmat yhden esihaastattelun. Esihaastattelujen perusteella kysymysten asettelua muutettiin sel-

keammaksi ja helpommin ymmarrettdvammaksi.

Haastattelun alkaessa lapsi sai itse paattaa oliko vanhempi lasna tilanteessa vai ei. Vanhemman las-
naolon liséksi haastattelutilanteesta pyrittiin luomaan mahdollisimman turvallinen valitsemalla haas-
tattelupaikaksi rauhallinen ja viihtyisa tila. Lapsille tarjottiin mahdollisuutta haastatteluun heidan ko-
tonaan, mita yksi lapsi hyédynsi. Loput haastattelut toteutettiin koululla neuvotteluhuoneessa. Haas-
tattelujen toteutumiseksi pyydettiin vanhemmilta kirjallinen tutkimuslupa (LIITE 3). Haastattelutilan-
teessa lapselta pyydettiin lisdksi suullinen suostumus haastatteluun. Tutkimusryhmasta kaikki olivat
paikalla haastattelutilanteissa. Yksi jasenista toimi paahaastattelijana, toinen teki tarkentavia kysy-
myksia ja kolmas nauhoitti seka kirjasi haastattelut. Pdahaastattelijan ja apuhaastattelijan roolit
vaihtelivat vuorotellen. Lapsilta kysyttiin samat kysymykset, mutta tilanteessa edettiin keskustellen
lapsen kertoman mukaan. Teemojen paikat vaihtelivat haastattelutilanteen mukaan. Haastattelun

lopuksi lapset saivat palkinnoksi Reumaliiton tarjoaman elokuvalipun.

Helavirta (2007, 637) on hyddyntanyt piirtdmista tehdessaan tutkimusta lasten haastattelusta. Lap-
set ovat piirtaneet mielellddn ja osa on halunnut jopa luoda omia tarinoitaan. Helavirta kokee, etta
kun lapset saavat piirtda haastattelujen lomassa, se antaa lapsille mahdollisuuden irtautua ja rentou-
tua keskustelusta ja haastattelijan katseesta. Tassa tutkimuksessa lapset saivat piirtda kuvan hyvas-
ta hoitajasta tunnelman ja luottamuksen lisadmiseksi. Lapsi sai itse paattaa piirtddko vai ei, ja te-
keekd sen aluksi vai lopuksi. Kaikki lapset piirsivat mielelldan ja kertoivat piirtdmastaan. Piirustuksia

ei kaytetty osana tutkimustuloksia.
6.4 Tutkimusaineiston analyysi

Tutkimustulosten analysointi perustuu induktiiviseen sisallénanalyysiin, joka tarkoittaa aineistolah-

toistd paattelya. Taman opinnaytetydn tutkimusaineiston kasittely alkoi litteroinnilla eli sanasanaisel-
la puhtaaksikirjoituksella. Nauhoitukset kuunneltiin Iapi ja kaikki vastaukset kirjoitettiin perakkain yh-
teen tiedostoon. Puhtaaksikirjoitettua aineistoa tuli yhteensa kahdeksan sivua. Puhtaaksikirjoituksen
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jalkeen aineisto pelkistettiin eli redusoitiin tiivistémalla informaatio pelkistetyiksi ilmauksiksi. Toisiinsa
liittyvat pelkistetyt ilmaukset klusteroitiin eli ryhmiteltiin joukkoihin, joista syntyi alaluokat. Aineisto
lopulta abstrahoitiin eli kasitteellistettiin muodostaen valikoidun tiedon perusteella teoreettisia kasit-
teitd. Tasta syntyivat ylaluokka, padluokka ja yhdistava luokka, jotka ryhmittelevat edellisten luokki-

en asioita suuremmiksi kokonaisuuksiksi (LIITE 4). (Hirsjarvi ja Hurme 2001, 136; Tuomi ja Sarajarvi
2009, 108-113.)
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Lasten kokemukset sairaalahoidosta

Tutkimuksessa kdy ilmi, etta lasten kokemuksiin sairaalahoidosta vaikuttavat positiiviset ja negatiivi-
set kokemukset. Positiiviset kokemukset jakautuvat seka hoitajan ettd hoidon nakdkulmasta ilmene-
viin ominaisuuksiin. Lasten kokemuksen sairaalahoidosta tekee miellyttavaksi se, ettad hoitaja huomi-
oi lapsen tunteet. Kun tunteet huomioidaan, lapsi kokee tulleensa kuulluksi. Tutkimuksessa haasta-

telluille lapsille jéa usein tunne, etteivat he tule riittdvasti kuulluiksi, jolloin lasten mielipiteet hoidos-
ta eivat tule ilmi. Mikali hoitaja ei kuule lasta riittavasti, hakee lapsi turvaa vanhemmasta. Jo kuulu-

misten vaihto ennen toimenpiteita saa lapsen olon rentoutumaan. Positiivista kokemusta lisaa hoita-
jan empaattisuus. Lapsi pitaa siitd, ettd hoitajat ovat tuttuja. Tall6in hoitajat myds ymmartdvat lasta

paremmin.

“Useastikin jaanyt tunne, ettei kuunneltu. Jos joku jad oikein harmittamaan, olen kertonut &itille. ”

Lasten mielestd hoito on onnistunutta silloin, kun he tuntevat saavansa apua sairauteensa. Helpo-
tuksen tunteen lapselle tuo positiiviset tulokset sairauden tilasta. Tutkimuksen lapset tuntevat saa-
vansa apua sairaalasta. Tarkeana hoidon onnistumisen ominaisuutena lapset pitavat palkitsemista.
Palkitsemisen ei aina tarvitse olla aineellista, vaan siihen voi riittéda lastenelokuvan nayttdminen. Sai-

raalakokemus on positiivisempi, kun hoitajat ovat ystavallisid, mukavia ja rauhoittavia.

"Ystavdllisen, iloisen hoitajan, sellaisen joka ei tympaanny.”

Hoidon nakdkulma ilmenee myods negatiivisissa kokemuksissa. Kivuliaat toimenpiteet herattavat lap-
sessa pelkoa. Tall6in lapsi kokee sekd toimenpiteen suorittavan hoitajan ettd hoidon negatiiviseksi.
Neulat ja pistdminen jaavat lapsen mieleen, minkda myota tulevat toimenpiteet saattavat jannittaa
enemman. Hoidon epaselva eteneminen vaikeuttaa hoidon merkityksen ymmartamista. Lisaksi las-

ten mielestd odottaminen ilman sopivia virikkeitd on tylsaa.

“Hoitajat ovat sanoneet ole rauhassa, i satu. Olf huomioitu olo. Kaksi hoitajaa puhuivat mukana.”

Valinpitémattémyydelladn hoitaja aiheuttaa negatiivisia hoitokokemuksia. Jos hoitaja ei ole aidosti
kiinnostunut lapsen asioista tai selvenna puhumalla tekemisiaan lapselle, voi se aiheuttaa turvatto-
muuden tunnetta. Turvattomuuden tunne on hoidon jatkoa ajatellen haitallisesti vaikuttava tekija,

kuten aiemmin tietoperustasta ilmenee.

Lapsille vanhemmat ovat tarkea tuki sairauden hoidossa. Tutkimuksessa haastateltujen alakoulukais-
ten lasten mielesta on tarkeda, ettd vanhemmat ovat ldsna hoitojen aikana. Vanhemman lasnaolo li-
saa lapsen perusturvallisuudentunnetta. Lapselle riittad, ettd mukana on edes toinen vanhemmista.

Tassa tutkimuksessa vanhemmista &iti oli useammin lapsen mukana. Lapselle on pettymys, mikali
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vanhempi joutuu ldhtemadan kesken hoitojen pois, silla Iaheisen tuen puuttuminen aiheuttaa lapselle

turvattomuutta.

7.2 Lasten toiveita sairaalahoidon parantamiseksi

Tutkimuksesta ilmenee lasten toiveita hoidon parantamiseksi. Toiveet jakaantuvat hoidollisiin ja hoi-
tajakohtaisiin piirteisiin. Lasten mielesta hoidon laatu paranee, jos lapsi saa tutustua hoitovalineisiin
etukateen ennen toimenpidetta. Hoidossa viihtyvyytta parantaa, jos lapselle 16ytyy mielekdsta teke-
mistd. Odotustiloista ja osastoilta I6ytyy haastateltavien mielestd pienemmille lapsille leluja, mutta
isommille saa olla enemman tekemistd, kuten lukemista. Lasten vastauksista ilmenee kavereiden
merkityksen tarkeys. Hoitojaksojen pitkittyessa lapset haluavat mielellaan tavata kavereita tai muita
lapsia. Kuten aiemmin taman tutkimuksen tuloksista tulee esille, lapsille on tarkeaa, etta heita palki-

taan esimerkiksi herkkujen muodossa.

Sairaanhoitajalta lapset toivovat huomiointia. Huomioinnilla lapset tarkoittavat esimerkiksi sitd, ettd
hoitajat viihdyttavat juttelemalla toimenpiteiden aikana. Lapsista on mukavaa, jos hoitajat pukeutu-
vat varikkaisiin tydvaatteisiin valkoisten sijaan. Vaatteet saavat olla kuitenkin tydvaatteita, ei hoita-

jan omia.

"Yritén olla rauhallisesti ja hillitd itseni. Hoitajat ovat sanoneet kaikki eri tavalla. Kun kysytty sattuu-

ko, se on tuntunut mukavalta. Se on mukavaa kun kuulumiset kysytaan ennen tutkimista.”

Lasten kuvaamana esteitd hyvan hoidon onnistumiselle ilmenee, jos hoitaja keskittyy vain tehta-
vaansa, on vahasanainen eika kerro tapahtumista. Lapsia harmittaa hoitajien erilaiset tavat tehda
toitd. He toivovat hoitajilta yhtenadista tydskentelytyylid, mika saa lapset ymmartamaan hoidon jat-
kuvuutta paremmin. Kiire nakyy lapsille ja he toivovat hoitajilta kiireettdmyytta. Lapset arvostavat si-

ta, etta hoitaja pysahtyy kiireenkin keskelld juttelemaan lapsen kanssa hetkeksi.

"Herdamossd hoitaja juttel, yksi kuljetti, jotkut toi elektroniikkalaitteen. Olisin halunnut pitévan seu-
raa edes vahan aikaa. Edes viisi minuuttia. Ymmadrrén, ettd on paljon lapsia huollettavana. Onneksi

oli aiti.”
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8 POHDINTA
8.1 Johtopaatokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli ottaa selvda lastenreumaa sairastavien lasten kokemuksista ja toi-
veista hyvan hoitotydn toteutuksesta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa laadukkaamman ja lapsilahtdi-
semman hoitotyon kehittamiseksi. Selvitimme teemahaastattelun keinoin lasten mielipiteita ja odo-

tuksia hoitotydn laadusta.

Lapselle on tarkeaa tulla kuulluksi ja huomioiduksi. Hoitajien toimilta lapset odottavat eniten huolen-
pitoa ja keskustelua. Hyvaa hoitoa lasten mielestd on yksiléllinen huomiointi ja keskusteleminen suo-
raan lapselle. Lapset vanhempineen ovat olleet tyytyvaisia hoitoon. Hoitajien ystavallisyys, muka-
vuus, inhimillisyys ja erityistoiveiden huomiointi ovat ilmenneet hyvan hoitajan ominaisuuksina.
(Brady 2009, 548-558; Hanhisalo 2002, 60—63; Pelander 2008, 43.) Voidaan siis olettaa, etta hoita-
jien lasndolo ja kuuntelutaito ovat tarkeitd ominaisuuksia sairaanhoitajan ty®ssa. Aikaisemmat tut-
kimustulokset tukevat opinnaytetyon tuloksia siita, etta hoidon onnistumisen kannalta sairaanhoita-
jan ystavallisyys on merkityksellista. Palkitseminen erityistoiveiden huomioimisena on hoidon tyyty-

vaisyyden kannalta auttava tekija.

Hoitoon sitoutumista voi estda lasten tyytymattomyys hoidon laatuun, mika ilmenee myds aikai-
semmin tehdyista tutkimustuloksista. Lapset kokevat tiedon sairaalassaoloajalta tarkedksi. Hoitoon
tyytymattomyytta ovat aiheuttaneet puuttellinen tiedonsaanti, kommunikaatio -ongelmat ja ympéris-
tdon liittyvat asiat. Leikkiminen on osa lapsuutta, jota ei tule unohtaa hoidon toteutuksessa. (Brady
2009, 548-558; Hanhisalo 2002, 57, 65; Pelander 2008, 43.) Hoidon tyytyvaisyytta lisaa eri-ikdisten
lasten huomioiminen jo odotustiloissa. Leikin kautta lapsen voi tutustuttaa hoitovalineisiin, jotta lap-
sella on aikaa sopeutua tulevaan toimenpiteeseen. Hoitoty6 on laadukasta silloin, kun hoitaja pitaa

lapsen ajan tasalla hoidon kulusta.

Tutkimustuloksissa lasten mielipiteissa iimenee yhtaldisyyksia. Léhes kaikista tutkimuksista nousee
paallimmaisena asiana lasten turvallisuudentunne ja yksindisyydentunteen lievittyminen sairaalajak-
solta, kun lasnd ovat vanhemmat tai edes joku henkild. (Brady 2009, 548-558; Hanhisalo 2002, 70,
72; Pelander 2008, 43.) Tasta voidaan paatella kuinka suuri rooli vanhemmilla ja laheisilla on myén-
teisen hoitokokemuksen kannalta. Jos vanhempi ei ole lapsen mukana, korostuu hoitajan rooli tuen
ja turvan antajana lapselle. Kuitenkaan negatiivisia tunteita lapsi ei mielelldan hoitajille tuo esille,

vaan tunteet puretaan vanhemmille kun siihen on mahdollisuus.

Kuten tietoperustassa kerrotaan omahoitajuuden kaytosta lastenreuman hoidossa, ilmenee téssakin

tutkimuksessa haastateltujen lasten vastauksista tutun hoitajan merkityksen tarkeys. Lapset toivovat
tuttua hoitajaa tullakseen ymmarretyksi paremmin. Tassa ja Hanhisalon (2002, 60-62) tutkimukses-
sa lapset arvostavat hoidon kiireettdmyytta. Lapset pitavat siita etta hoitajat kdyvat heidan luona

usein. Lapselle voi muodostua alemmuudentunnetta, jos hoitajalla ei ole aikaa kiireen keskella.
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Bradyn (2009, 557), Pelanderin (2008, 58-60) ja téman tutkimuksen tuloksista ilmenee, etta lapset
arvostavat hoitajan ammattitaitoa, tietdmysta ja lasten tarpeiden ymmartamistd. Tasta voidaan paa-
telld, ettd lapset tuntevat saavansa turvallista hoitoa hoitajan ollessa varma taidoistaan. Hoitajan
ammattitaitoa kuvastaa lapsen kehitysvaiheen ja — tarpeiden soveltaminen hoitotyén suunnittelussa
ja paatoksenteossa. Lasten mielesta tarkeda on myods hoitajien vaatetus. Hoidossa jaksamista piris-
taa jos hoitajilla on varikkaita ja erilaisia tyOvaatteita seka -kenkia. Aikuiset eivat valttamatta tule

ajatelleeksi asian tarkeyttd, minka useat tutkimuksen lapsista tuo vastauksissaan kuitenkin ilmi.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

The World Medical Association (WMA 2013) on julkistanut ihmisten ladketieteellistd tutkimista varten
eettiset periaatteet. Periaatteet julkaistiin ensimmaisen kerran Helsingissé vuonna 1964, ja ne on
tarkastettu viimeksi vuonna 2013 Fortalezassa Brasiliassa. Julistuksessa ohjeistetaan ottamaan eri-
tyishuomioon sellaiset tutkittavat otokset, kuten esimerkiksi lapset. Lapset ovat haavoittuvaisia ja

suuressa riskissa tulla kaltoinkohdelluksi tutkimuksen johdosta.

Sairaanhoitajan ty6ta tukevat myds Sairaanhoitajaliiton liittokokouksessa vuonna 1996 hyvaksytyt
eettiset ohjeet. Sairaanhoitaja auttaa erilaisissa elamantilanteissa olevia ihmisia terveytta edistaen.
Sairaanhoitaja luo potilaalle mahdollisuuksia olla osallisena omaa hoitoa koskevassa paattksenteos-
sa. Han hoitaa iasta tai terveysongelmasta riippumatta jokaista potilasta yksildllisesti ja yhta hyvin.
Sairaanhoitaja valvoo, ettei kukaan potilasta hoitava henkil6 toimi epdeettisesti ja on yheistybssa
kaikkien potilasta hoitavien tydntekijdiden kanssa. Sairaanhoitaja tekee yhteisty6ta eri potilas- ja va-
paaehtoisjdrjestdjen kanssa. Sairaanhoitajat huolehtivat myds tieteellisyyden edistamisesta, mika
edistaa sairaanhoitajakunnan asiantuntijuutta. Taman tulisi ndkya hyvén olon edistymisena vaestds-

sa. (Suomen sairaanhoitajaliitto ry 2014.)

Naiden eettisten ohjeiden perusteella on tarkeaa ja arvokasta ettd haastateltiin lapsia heidén nuo-
resta idsta huolimatta. Koska lapset ovat alaikdisia, pyydettiin vanhemmilta kirjallinen lupa haastat-
telujen toteuttamiseksi. Lapsilta kysyttiin my6s lupa kayttaa piirustuksia tyén kuvituksena. Kun haas-
tatteluja tehtiin, kunnioitettiin ja noudatettiin varovaisuutta, jotta lapset eivat tulisi loukatuiksi. Tut-
kimus analysoitiin nimettémana eika lasten henkildllisyys ole tunnistettavissa tuloksista. Vaitiolovel-
vollisuus koskee tata tutkimusta ja tutkimusaineistot havitettiin analysoinnin jalkeen. Jokainen lapsi
tuli vapaaehtoisesti haastateltavaksi ja kaikilla oli mahdollisuus keskeyttda tutkimus nain halutes-

Saan.

Tutkimuksen luotettavuutta parantaa kahdelle lapselle tehdyt esihaastattelut. Kysymysteemojen vii-
laamisen lisdksi esihaastattelujen avulla testattiin oma haastattelutaito ja saatiin ensikertalaisena ko-
kemusta lasten haastattelusta. Luotettavuutta heikentda tutkimuksen pieni otos, vaikka haastattelu-
pyynnot ldhetettiin Reumayhdistyksen kautta sahképostilla kaksi kertaa. Tulosten yleistettavyytta

heikentda my6s maakuntarajoittuneisuus, koska haastateltavia lapsia on vain kahdesta maakunnas-

ta. Lasten luottamuksen vahvistamiseksi on hyddyllista tavata lapsia ennen haastatteluja, jotta haas-
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tattelutilanne ei jannita lasta liikkaa ja esta hyvien tulosten syntymista. Tata tutkimusta tehdessa re-

surssien puutteen vuoksi ei tutustumiskaynnille ollut mahdollisuutta.

Tutkimusryhmasta kaikki kolme olivat paikalla haastattelutilanteissa, jotta tulokset ovat vertailukel-
poisia yhtendisen haastattelutyylin ansiosta. Lasten jannittamisen kannalta olisi ollut parempi, jos
haastattelijoita olisi ollut véhemman. Tall6in pienen otoksen takia tulosten yhtenevaisyys olisi karsi-
nyt. Haastattelut ja tyonjako suunniteltiin etukateen seka tutkimuksen vaiheet kirjattiin tarkasti ra-
porttiin, jotta tutkimuksen toistettavuus sdilyy. Jokaisessa haastattelussa kaytiin kaikki teemat l1api,
mutta hieman eri jérjestyksessa. Mikali tutkimusryhmalla olisi enemman kokemusta lasten haastatte-
lusta, tarkentavia kysymyksia olisi osattu kysya enemman. Talléin myds haastattelurungon kysymys-
tenasettelu olisi toiminut paremmin. Taman tutkimuksen tulokset ovat kuitenkin yhtenaisia aikai-

sempien tutkimustulosten kanssa, mika liséa luotettavuutta.

8.3  Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen tuloksia voi hyddyntaa useat lasten parissa tydskentelevat ammattiryhmat. Tutkimustu-
lokset antavat hoitajille hyvia vinkkeja lasten kanssa tydskentelyyn. Lasten toiveiden perusteella
osaston tai poliklinikan toimintaa voi kehittaa lapsia paremmin huomioivaksi. Opinndytetyd opetti
tutkimusryhmalle, mita tutkimuksen tekeminen on, kuinka kohdata ja haastatella alakouluikaista las-

ta seka harjaannutti ryhmatydétaitoja.

Lasten mielipiteitd ja ndakemyksia hoitotydsta on tutkittu vahan. Suomalaiset tutkimukset ovat koh-
distuneet alakouluikaisiin lapsiin ja kansainvaliset tutkimukset ylékouluikaisiin. Seuraavassa suoma-
laisessa tutkimuksessa olisi hyva selvittaa ylakouluikaisten kokemuksia ja toiveita hoitoty6sta. Kun
tutkitaan vanhempia lapsia, kuten ylakouluikdisid, voidaan vastauksista saada syvallisempia ja moni-
puolisempia. Lasten piirrattdmista tutkimusmuotona on myds kdytetty Suomessa vahan. Taitava tut-
kija voi saada piirustusten tulkinnasta enemman aineistoa kuin haastattelemalla. Talldin kohderyh-
mana voi olla jopa alle kouluikdiset lapset. Jatkotutkimusaiheeksi sopii myds sellaisten lasten haas-
tatteleminen, joilla ei ole kokemusta sairaalahoidosta. Tallaisesta tutkimuksesta selvidd, mita hyva

hoito on heidan mielestd ja miten se eroaa pitkaaikaissairaiden lasten ndkemyksesta.
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LIITE 1: HAASTATTELUN TEEMAT

1. HYVA HOITAJA

Piirra kuva hyvastd/ mukavasta hoitajasta. Millainen han on? Mita tekee?

Millaisia sinua hoitaneet ladkarit/ hoitajat olivat? Kuka oli kivoin sinua hoitanut henkild, miksi? Kuka

oli tylsin sinua hoitanut henkild, miksi? Millaisen hoitajan / Iaakarin olisit halunnut sinua hoitavan?

2. HYVAN HOITAJAN OMINAISUUDET

Milta toivoisit hoitajien ndyttavan? Millaisia vaatteita heilla olisi?

Mita hoitajat tekivat sinulle? Mité olisit halunnut heidan tekevan? Milla tavalla?

Onko sinulle tehty jotakin hoitoja jotka sattuivat? Mita silloin tehtiin ja sanottiin? Mité hoitaja olisi

voinut tehda tai sanoa ettei olisi tuntunut niin pahalta?

3. KOKEMUKSET SAIRAALASTA

Oletko ollut sairaalassa? Poliklinikalla vai osastolla?

Mika oli mukavinta tai parasta sairaalassa ollessasi? Mika oli tympeinta tai mista et pitdnyt sairaalas-

sa? Pelkasitko jotain? Mita toivoisit sairaalaan?

Kuinka paljon vanhemmat olivat mukana? Olivatko he mielestési riittdvasti sairaalassa mukana?

Koitko etta sinua kuultiin riittavasti? Keskustelivatko sinua hoitaneet henkilét kanssasi mielipiteistasi

ja tunteistasi?

4. LASTEN TOIVEET

Tapasitko muita tydntekijoita kuin 1aakareitd ja hoitajia sairaalassa ollessasi? Jos niin keitd? Keitd oli-

sit halunnut tavata sairaalassa?
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LIITE 2: SAHKOPOSTI

HYVAT VANHEMMAT

Olemme kolme sairaanhoitaja -opiskelijaa Savonia-ammattikorkeakoulusta Kuopiosta. Teemme
opinnadytetyota terveysalan yksikdssa reumalasten kokemuksista sairaalahoidossa. Tyon
tarkoituksena on kuulla 7-11-vuotiaiden reumalasten odotuksia, kokemuksia ja mielipiteitd osasto-
tai poliklinikkahoidosta seka hoitajuudesta. Tulosten avulla on tarkoitus kehittda lapsipotilaiden

hoidon laatua siten, ettd lapsen oma nékdkulma tulee aikaisempaa paremmin huomioiduksi.

Tutkimuksessa keskustellaan lapsenne kanssa hanen sairaalahoidon aikaisista kokemuksistaan ja
toiveistaan. Keskustelun arvioitu kesto on noin puoli tuntia. Se nauhoitetaan teidan ja lapsenne
luvalla. Keskusteluaineisto kasitelladn luottamuksellisesti, eika lapsenne henkil6llisyys ole
tunnistettavissa tuloksissa. Vanhemmat voivat halutessaan olla lasna keskustelutilaisuudessa, mutta
se ei ole valttdmatonta meidan puolesta.

Lapsenne antamat tiedot ovat tutkimuksen kannalta arvokkaita ja tarkeitd, siksi toivommekin, ettd
saisimme keskustella aiheesta parhaan asiantuntijan, lapsenne kanssa. Keskustelu on tarkoitus
toteuttaa syyskuussa 2014. Lapselta pyydetaan suullinen suostumus keskusteluun vanhempien
antaman luvan jalkeen. Tutkimukseen osallistuminen on maksutonta ja vapaaehtoista, ja sen voi
halutessaan keskeyttda. Kuopion Reumayhdistys ry tarjoaa jokaiselle haastatteluun osallistuvalle

lapselle palkinnoksi arvokkaasta tiedosta elokuvalipun.

Jos suostutte, ettd lapsenne osallistuu tutkimukseen, niin lahettakaa séhkopostia osoitteseen
venla.s.karikumpu@edu.savonia.fi. Jotta tieddmme onko kirjeemme tavoittanut teidat, toivomme
saavamme myos kieltdvan vastauksen sahkdpostilla. Mydntdavan vastauksen saatuamme otamme
yhteytta teihin, jotta voimme sopia teille parhaiten sopivan keskustelupaikan ja ajan, esimerkiksi
kotiinne tai koulullemme osoitteseen Microkatu 1, Kuopio. Kuopion Reumayhdistys ry on lahettanyt

tdman kirjeen teille, yhteystietonne eivat ole kaytettdvissamme.

Annamme mielelldmme lisdtietoja tutkimukseen liittyvista asioista.

Kiittden,
Eveliina Eskelinen Sirpa Siikonen
Eveliina.N.Eskelinen@edu.savonia.fi sirpa.siikkonen@savonia.fi

Ohjaava opettaja
Venla Karikumpu

Venla.S.Karikumpu@edu.savonia.fi Kiikka Halonen, Kuopion Reumayhdistys ry
sirma@dnainternet.net
Marianne Sorjonen Toimeksiantaja

Marianne.J].Sorjonen@edu.savonia.fi
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LIITE 3: TUTKIMUSLUPA HUOLTAJILTA
Eveliina Eskelinen, Venla Karikumpu ja Marianne Sorjonen
Savonia AMK, Kuopio Terveysalan yksikko

ALAKOULUIKAISTEN REUMALASTEN NAKEMYKSIA SAIRAALAHOIDOSTA

LAPSEN NIMI:

ANNAN LUVAN LAPSENI KESKUSTELUUN OSALLISTUMISELLE:

Huoltajan allekirjoitus ja nimenselvennys

Osoite ja puhelinnumero

Paivays
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Yldluokka

Hoitajan positiviset

Padluokka

POSITIVISET TEKLIAT

Awun

Tyhm hoitaja
Hoitaja i kuuntele

valinpitamatan hoitaja

tilannetajuton hoitaja
Hoitaja pist3d

Kivulizan toimenpitesn
teked hoitaja

Hoitajan negatiivisat

Puudutus vaarin
Toimenpide hereilld
" .
Piikit pelottavia

Eivuliaat toi

Yhdistdva luokka

NEGATIVISET TEKUAT

KOKENURSET
SAIRAALAHOIDOSTA

odottaminen tympead
Mitd hoidolla hastaan?

Hoidon epdsahvyys

Vanhemmat tukena
153 mukana, 3iti vain
kaymyt
Aiti mukana, i53 ei
Vanhemmat mukana

wanhernmat hoidan

WANHEMMAT

it disin, paivit yksin.
wanhempi ei mukana

son riittSmati
I"I

tutustuminen valineisin

tekeminen
mukava tekeminen

viihtyeyys

Toiveet hyvists hoidosta

vahdsanainen hoitaja

hoitajien
htSSkeske

Estaet hyville hoidalle

kyselesd hoitaja
kannustava hoitaja
ystavallinen, iloinen, ei
=

TOIVEITA
SAIRAALAHOIDON
PARANTAMISEKS!

Towvest hyvasts hoitajasta

HOITAIAT

Kiltt, .
valkoiset vaattest
varikk3at vaattest

tavalliset tyGvaatteet

T




