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Mastocytosis is a rare skin disease that causes symptoms also elsewhere in the body. In
mastocytosis, an excessive number of mast cells accumulate in the body. The cause of
the disease is unknown. There is no cure, but most cases of mastocytosis in children will
cure by itself before the age of 15. More than half of those affected are children who be-
come ill immediately after birth or in early childhood. Treatment is symptomatic and the
most important part of the treatment is to avoid factors that cause symptoms.
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1 Johdanto

Mastosytoosissa elimistdéssa on liiallinen maara syottosoluja, jotka aktivoitues-
saan aiheuttavat sairaudelle tyypillisia oireita. Oireita voivat olla kutina, nokkos-
rokko, oksentelu, vatsakivut ja narastys. Mastosytoosin tavallisin muoto on ihol-
la nékyva urticaria pigmentosa. Tassd tautimuodossa iholle ilmaantuu
rusehtavia laiskia, jotka voivat kutista, turvota, punoittaa ja rakkuloida. Urticaria
pigmentosassa ihon lisdksi my6s muualla elimistdssa voi syottdsolujen maara
olla suurentunut, jolloin oireiden laatu ja voimakkuus vaihtelevat. Oirekuva vaih-
teleekin pelkistéa iho-oireista koko elimistdn oireiluun. Mastosytoosin esiintyvyy-
destéa ei ole tarkkaa tietoa. On todettu, ettd yli puolet sairastuneista on lapsia.
Noin puolella sairastuneista lapsista oireilu alkaa varhaislapsuudessa ennen
kuuden kuukauden ikaa. Mastosytoosin hoidon keskeisin osa on hista-
miinireseptorin salpaajilla, joilla lievitetddn sairauden oireita. Sairauteen ei ole
parantavaa hoitoa, mutta lapsuudessa alkavan mastosytoosin ennuste on hyva.
Tutkimustiedon mukaan 15 %:lla lapsista oireilu haviaa ennen 15 vuoden ikaa
ja 65 %:lla oireet helpottuvat. (Ldhdeaho, Tuomi, Vornanen & Ruuska 2010,
492 - 494.)

Lapsella mastosytoosi voi aiheuttaa voimakkaita oireita ja nain ollen vaikuttaa
perheiden elamaan. Keskeista on l6ytaa oikea ja riittdva laakitys, jolla oireet
saadaan hallintaan. Lisaksi tulisi valttdad muita oireita laukaisevia tekijoitd, joita
ovat muun muassa lapsen kiihtyminen, ithon hankaus ja erdat ladkeaineet.
(Lahdeaho ym. 2010, 494 - 497.) Mastosytoosi voi siis vaikuttaa lapsilla arki-

elaman toimintoihin ja sosiaalisiin suhteisiin seka harrastuksiin.

Opinnaytetyon aihe rajattiin lasten mastosytoosiin ja sen vaikutukseen perhei-
den arkielaméassa. Opinnaytetydossa maariteltiin lapsi alle 12-vuotiaaksi. Opin-
naytetyon tarkoituksena on kuvata mastosyytosia sairastavien lasten perheiden
kokemaa arkielamaéa sairauden kanssa. Tavoitteena on jakaa lapsiperheiden
kokemuksia sairauden kanssa elamisesta muille perheille seka ihosairauksien

parissa tyoskentelevalle hoitohenkilokunnalle.



Opinnaytety0 toteutettiin teemahaastatteluna séhkoisesti eli lomakehaastattelu-
na internetin mastosytoosi- keskustelupalstalla. Opinnaytetyon toimeksiantajana
toimii Iholiitto ry, joka tekee mastosytoosiopasta yhdessa Iho- ja Allergiasairaa-
lan osaamiskeskuksen kanssa. Toimeksiantaja voi kayttaa halutessaan saatua

tutkimustietoa hyodyksi ohjaus- ja tukityossaan.



2 Mastosytoosi sairautena

2.1 Mastosytoosin ilmeneminen

Mastosytoosi on harvinainen sairaus, jonka levinneisyytta ei tunneta. Mastosy-
toosia on tavattu yleisimmin valkoihoisilla, yhta paljon miehilla seka naisilla. Sai-
rastuneista yli puolet on lapsia, joilla sairaus puhkeaa heti syntyman jalkeen tai
varhaislapsuudessa. Aikuisidlla mastosytoosin esiintyvyys on usein 30 - 49
vuoden idssa. (Hogan 2015.) Sairauden syyta ei toistaiseksi tunneta. On todet-
tu, ettd aikuispotilailta, jotka sairastavat systeemista tautimuotoa, l6ytyy KIT-
proto-onkogeenin (c-KIT) aktivoiva mutaatio kromosomeista. (Fimlab 2013, 1)
Pienelld osalla lapsipotilaista on myds todettu c-KIT-mutaatio, mutta suurimmal-
la osalla sairauden syy on tuntematon (Akin 2016). Mastosytoosinimitys tulee
sanoista mast cell eli syottosolu ja sytoosi eli solujen runsaus (Duodecim 2016).

Mastosytoosissa elimiston syottdsolujen maara voi suurentua ja niita kertyy
poikkeavasti eri kudoksiin ja elimiin (Hannuksela-Svahn 2014). Syo6ttdsolut ovat
osa elimistbn immuunijarjestelmaa, ja ne aktivoituvat esimerkiksi tulehdus- ja al-
lergisissa reaktioissa (Solunetti 2006). Syottdsoluja on kaikkialla ihossa seka li-
makalvoilla, ja ne sisaltavat erilaisia valittdjaaineita (Hannuksela-Svahn 2014).
Valittdjaaineista osa on muodostuneita ja osa muodostuu stimuloituessaan
syottosolujen kanssa. Valmiiksi muodostuneita valittajaaineita ovat histamiini,
hepariini, kemotaktiset aineet, tryptaasi ja kymaasi. Uudelleen muodostuvia va-
littdjaaineita ovat prostaglandiini, leukotrieeni C4, tuumorinekroositekijat, inter-
leukeeni ja verihiutaleita aktivoivia tekijat. (Weinberg 2008.) Mastosytoosin oi-
reet johtuvat suurelta osin myos naiden valittdjaaineiden vapautumisesta eika

pelkasta syottosolujen paikallisesta lisaantymisesta (Lahdeaho ym. 2010).

Lasten mastosytooseista osa paranee itsestaan. Nuorena sairastuneella on
suuremmat mahdollisuudet parantua kokonaan, etenkin mastosytoomaa ja ihon
mastosytoosia sairastavilla. (Eskelinen 2009, 4.) Systeeminen mastosytoosi lie-
ventyy idn my6ta, mutta ei havia koskaan. Lapsilla, joilla on todettu systeeminen



mastosytoosi, on riski, ettd tauti muuttuu pahanlaatuiseksi. Prosentuaalisesti
riski on arvioitu korkeimmillaan 7 %:ksi. Siséelinten muutokset mastosytoosia

sairastavilla ovat yleensa pysyvia. (Hannuksela 2006, 2.)

2.2 Mastosytoosin luokittelu

Mastosytoosi voidaan luokitella ilmenemismuodon ja laajuuden mukaan. Paa-
luokitukset ovat ihon mastosytoosi, systeeminen mastosytoosi, aggressiivinen
mastosytoosi, syottdsoluleukemia, syottosolusarkooma seké ihonulkoinen mas-
tosytooma. lhon mastosytoosit jaetaan vield alaluokkiin, jotka ovat urticaria
pigmentosa (UP), hajanainen ihon mastosytoosi, mastosytooma ja makulopapu-
laarinen mastosytoosi. Makulopapulaarisessa tautimuodossa muodostuu plak-

kimainen, laaja-alainen ihomuutosalue. (Hogan 2015.)

Urticaria pigmentosa (UP) on yleisin ihomastosytoosin muoto aikuisilla seka
lapsilla. UP:ssa iholle ilmaantuu ruskeaksi pigmentoituneita taplia. Aikuisilla on
tavallisesti ihon mastosytooseista UP tai pintaverisuonikuvioinen (TMEP) mas-
tosytoosi. Systeemista mastosytoosia todetaan enemman aikuisilla kuin lapsilla.
Lapsilla toinen mastosytoosin yleisin muoto on mastosytooma. Mastosytooma
iimenee yksittaisena tarkkarajaisena yli yhden senttimetrin kokoisena kyhmyna,
joka voi olla variltdan rusehtava tai oranssin tai kellertavan savyinen. Lapsilla on
my0s hajanaista ihon mastosytoosia, jossa iho paksuuntuu kauttaaltaan ja ihon
sisalla on kellertavia nappyloita. (Weinberg 2008.)

2.3 Mastosytoosin erityispiirteet ja oireet

Ihon mastosyytosin tunnusmerkkina voidaan pitdd Darierin merkkia eli ihossa
olevaa muutosta hankaamalla ilmenee nokkosrokkoa, punoitusta ja kutinaa
muutoksen ymparilla. Darierin merkki tulee selkeimmin esille mastosytoomassa
ja makulopapulaarisessa tautimuodossa, mutta myds UP:ssa, joskin ei niin voi-
makkaana. lhossa olevat mastosytoosille tyypilliset muutokset ovat yksittaisia

tai useampia rusehtavia laiskia, jotka voivat olla myos rakkuloina tai rupia. (Es-



kelinen 2009, 3.) Mastosytoosin aiheuttamat ihomuutokset sisaltavat runsaasti
syottosoluja, jotka aiheuttavat edella mainitut tyypilliset muutokset ja Darierin oi-

reen.

Mastosytoosin kaikkiin eri muotoihin liittyy systeemisia oireita, jotka johtuvat ve-
renkierron mukana kulkevista syottosoluista (Weinberg 2008). Systeemisia oi-
reita voivat olla punastuminen (flushing), kutina ympari kehoa, nokkosrokko,
vatsakipu, pahoinvointi, oksentelu, ripuli, darilampadtilojen sietamattomyys, tykyt-
tavat rytmihairiotuntemukset, luustokipu, pyortyminen, verenpaineen vaihtelu,
hengenahdistus ja hengityksen vinkuminen seka angioddeema eli niin sanotut
allergiset turvotukset (Eskelinen 2009, 2). Liséksi systeemioireisiin voidaan liit-
taa neuropsykiatrisia ongelmia, jotka ilmenevat muun muassa artyneisyytena ja

paansarkyna (Hannuksela 2006, 1).

Kun syottosolut vapauttavat valittdjaaineita, kuten histamiinia, ilmenee edella
mainittuja mastosytoosin oireita. Oireita laukaisevia tekijoita voivat olla hankaus
ihomuutosalueella, fyysinen rasitus, lampdtilojen vaihtelut, tunneperéinen stres-
si seka alkoholi. Histamiinia sisaltavat ruoka-aineet voivat myds aiheuttaa valit-
tajaaineiden vapautumista. (Weinberg 2008.) NAaita ruoka-aineita ovat muun
muassa pahkinat, pinaatti, munakoiso, kananmunan valkuainen, sipuli, mansik-
ka, avokado, paprika, tomaatti, banaani, sitrushedelmat, viljat, hirssi, porsaanli-
ha, tonnikala, pavut, silli, ananas, juusto, hedelmamehut, kolajuomat, salami,
makrilli, lohi, kookos, maissi, ayridiset, kaakao, soijapavut seka kaymalla val-
mistetut elintarvikkeet. Oireita laukaisevia ladkeaineita ovat asetyylisalisyylihap-
po, ei-steroidiset tulehduskipuladkkeet, yleisanestesia -aineet, keskushermos-
ton kautta vaikuttavat kipuldakkeet, radiologiset varjoaineet, beetasalpaajat,
kalium, kiniini, osa antibiooteista ja lihasrelaksanteista. (The Royal Children’s
Hosbital Melborne 2010.) Laukaiseviin tekijoihin on listattu myds bakteeritoksii-
nit, eli bakteeritulehduksen aiheuttamat myrkyt (LA&hdeaho ym. 2010). Lisaksi vi-
rusinfektioiden, kuten flunssan ja vatsatautien, on havaittu aiheuttavan mastosy-
toosin oireilua (Hannuksela 2006, 1). Allergiaa aiheuttavat tekijat eli allergeenit
seka hyonteisten ja kddrmeiden pistot voivat aiheuttaa myds oireiden laukeami-
sen (Eskelinen 2009, 3).
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Mikali syottosoluja kertyy siséelimiin, puhutaan systeemisestd mastosytoosista.
Systeemisessa mastosytoosissa voi ilmeta pernan, maksan ja imusolmukkeiden
suurentumista, maksan vajaatoimintaa, nesteen kertymista vatsaonteloon,
imeytymishairioita, painon laskua, verisolujen puutoksia ja luukatoa. Syéttésolu-
kertymien ollessa suuria sisaelimissa voi seurata elimen toimintahairioitéa ja ve-
renkuvamuutoksia, jotka kertovat luuytimen hairiosta. Talléin kyseessa on ag-
gressiivinen systeeminen mastosytoosi. Syottosoluleukemiassa, joka luetaan
mastosytooseihin, luuytimen soluista vahintaan 20 % on syoéttosoluja. Syot-
toésoluleukemiassa oireet ovat erittdin hankalia ja potilaat huonokuntoisia. (Es-
kelinen 2009, 2.)

2.4 Mastosytoosin diagnosointi

Ihon mastosytoosin diagnosoimiseksi riittaa positiivinen Darierin oire. Diagnoosi
voidaan varmistaa ottamalla ihokoepala, josta etsitdan syottosolukertymia.
Syoéttosolut havaitaan Giemsan varjayksella tai toluidiinisinierikoisvarjayksella.
Koepaloja voidaan ottaa tarvittaessa myds muualta elimistosta, esimerkiksi vat-
santahystyksen yhteydessa maha-suolikanavasta. (Lahdeaho ym. 2010.) Ve-
renkuvassa saattaa olla trombosytopeniaa (verihiutaleiden puutetta) tai trombo-
sytoosia (liikaa verihiutaleita), leukosytoosia (likaa valkosoluja) ja eosinofiilien
maara on koholla. Verinaytteesta mitattava seerumin tryptaasi (yksi valittajaai-
neista) on koholla systeemisessa mastosytoosissa. Virtsasta tutkittava N-
metyylihistamiinipitoisuus kohoaa ihon mastosytooseissa, mutta systeemisen
mastosytoosin diagnostiikassa sen merkitys on epaselva. (Hannuksela 2006, 1-
2.)

Systeemisessd mastosytoosissa maksa voi olla suurentunut ja luissa nékya
rontgen- ja magneettikuvassa kirkastumia eli syottosolukertymia (Hannuksela
2006, 1). Luuydinnaytteesta voi etsid muutoksia. Lasten ihon mastosytoosin
diagnostiikassa ei ole tarpeellista ottaa luuydinnaytettd, ellei lapsella ole laajen-
tunutta pernaa, maksaa, imusolmukkeita tai epanormaaleja arvoja verenkuvas-
sa. (Akin 2016.) Sisaelinten poikkeavuudet voidaan todentaa ultradanitutkimuk-
sella (Eskelinen 2009, 3). Luuydinnaytteestd voidaan osoittaa D816V-
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pistemuutaatio, joka aktivoi c-KIT geenia. Se on yksi WHO:n kriteereista sys-
teemisen mastosytoosin tunnistamiseksi. (Fimlab 2013, 1.) Tarvittaessa otetaan
tarkempina kuvantamistutkimuksina CT-kuva eli tietokonetomografia (Hogan
2015).

2.5 Mastosytoosin hoito

Mastosytoosin hoito on lahinnd oireenmukainen. Siihen ei ole olemassa paran-
nuskeinoa tai tdsmahoitoa. Tarkein osa hoitoa on valttaa niita tekijoita, jotka
voivat laukaista valittajdaineiden vapautumisen. (Weinberg 2008.) Jokaisella
potilaalla ndmé& tekijat ovat yksildllisia ja tulevat tietoon yleensd kokemuksen
kautta. Hoito maaritetaan jokaiselle yksilollisesti oireiden mukaisesti (Akin
2016.)

Laakehoitona mastosytoosiin kaytetadn H1- ja H2-antihistamiinia yhdessa tai
erikseen (Weinberg 2008). Nama antihistamiinit estavat elimistossa histamiinin
vaikutuksia niiden vapautuessa syottosoluista (Nurminen 2007, 219). H1-
antihistamiinit helpottavat iho-oireita kuten kutinaa, punoitusta ja nokkosihottu-
maa. H2-antihistamiinit taas helpottavat maha-suolikanavanoireita ja vatsakipu-
ja. Myos natriumkromoglikaatti on hyddyllinen maha-suoli-kanavan oireissa, ja
on osoitettu, etta siitd on hydtya myos paansarkyyn ja liikkuntaelimistén kipuihin
yhdessa antihistamiinien kanssa. (Weinberg 2008.) Kromoglikaatit estavat eli-
mistdssa histamiinin ja muiden valittajaineiden vapautumista syottosoluista
(Nurminen 2007, 220). Joissakin tapauksissa profylaktinen eli ennalta ehkaise-
va hoito antihistamiineilla on harkinnan arvoista (Weinberg 2008). Valittajaai-
neiden vapautuminen voi laukaista rajunkin reaktion mastosytoosia sairastavilla,
etenkin heilld, joilla on allergisia taipumuksia. Pistidiset, esimerkiksi ampiaiset ja
hyttyset, voivat laukaista anafylaktisen sokin, johon kaytetaan laadkehoitona ad-
renaliinia. Monilla mastosytoosia sairastavilla on Epi-Pen® -kyna, jolla voidaan

saada ensiapua anafylaktiseen sokkiin. (Weinberg 2008.)

Mastosytoomiin voi kayttaa paikallisesti kortisonivoiteita (Eskelinen 2009, 3). Se

voi vahentda syottdsolujen méarda mastosytoomissa ja helpottaa kutinaa seka
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ihon arsytysta. Vahvojen kortisonivoiteiden kayttd voi kuitenkin heikentaa iho-
kohtaa, ja syottosolujen maaréa voi kasvaa hoidon jalkeen. UV-valohoidon on
my0s todettu vahentavan syoéttosoluja urtigaria pigmentosassa seka lievittavan
muita oireita. Tassékin tapauksessa hoidon jalkeen voi syo6ttdsolujen maara
kasvaa. (Weinberg 2008.) On todettu, ettd laaserhoidolla saadaan kosmeettisia
hyotyja (Hogan 2015).

Kirurgista hoitoa voidaan antaa suuriin syottdésolukertymiin, mastosytoomiin, jot-
ka aiheuttavat voimakkaita reaktioita, mutta se ei ole ensisijaista. Muuten mas-
tosytoosin hoidossa ei ole tarvetta kirurgiseen hoitoon. (Weinberg 2008.) Mas-
tosytoosi kuuluu erikoissairaanhoidon piiriin, ja sitd hoitavat ihotauteihin
erikoistuneet la&akarit sekd systeemisessa tautimuodossa sisatautiosastojen ja

poliklinikoiden hematologit (Eskelinen 2009, 4).

3 Lapsen sairastuminen

3.1 Maaritelma lapsiperheelle ja arkielamalle

Yhdistyneiden Kansakuntien yleissopimus lapsen oikeuksista (1989) maaritte-
lee lapsen nain: ”...lapsella tarkoitetaan jokaista alle 18-vuotiasta henkil6a, ellei
lapseen soveltuvien lakien mukaan taysi-ikaisyytta saavuteta aikaisemmin”.
Tybssdmme olemme maarittaneet lapsen alle 12-vuotiaaksi. Sen jalkeen lapsel-
la alkavat murrosian vaiheet, jolloin mastosytoosi voi havita (Hannuksela 2006).
Lapsiperheelld tarkoitetaan perhettd, johon kuuluu ainakin yksi alle 18-vuotias,
kotona asuva lapsi (Tilastokeskus 2016). Tavallisesti perheeseen kuuluvat is&,

aiti ja lapset (Torronen 2012, 15).

Arki on toiminnan prosessi, joka syntyy hetki hetkeltd. Se on tavanomaista ja
siihen liittyy erilaisia etenevia tilanteita, kuten ruuanlaittoa tai seuraavan paivan
valmistelua. Arkea voidaan pitd& jopa tylsana, mikali siina ei ole vaihtelua tai
poikkeuksia. Arkea pidetddnkin juhlan vastakohtana. (T6rronen 2012, 9-10.)
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Lapsiperheiden arkielam& koostuu jatkuvista ja toistuvista tekemisistd. Nama
rutiinit saavat aikaan arjen. Kodin ja arjen mielletdan kuuluvan oleellisesti yh-
teen. Kotona tapahtuvat askareet ovat osa lapsiperheiden arkielamaa. Niihin
kuuluvat esimerkiksi ruuanlaitto, kodin siivoukset, kaupassa kaynnit, ulkoilut, il-
tapesut ja yhdessa perheenjasenten kanssa vietetty aika, kuten leikit. Yleisesti
lasten aikataulut rytmittavat lapsiperheiden arkea. Vanhempien yhteiset hetket
koostuvat tutkimuksen mukaan péaaasiassa television katsomisesta ja kuulumis-

ten vaihdosta lasten nukkumaan menon jalkeen. (Torrénen 2012, 47 - 50.)

3.2 Lapsen sairauden merkitys arkielamasséa

Lapsen terveys on vanhempien suurin toive tulevasta lapsesta. Toisinaan lap-
sen sairaus selviaa jo sikidaikana. Useimmiten kuitenkin lapsen sairaus selviaa
vasta syntyman jalkeen. Sairaus tulee talloin usein taytena yllatyksena ja vaatii
nain ollen perheelta paljon sopeutumista. Sopeutumisessa perhe tarvitsee aikaa
ja monipuolisesti tukea. Tukijoina voivat olla sosiaali- ja terveysalan ammattilai-
set, potilas- ja omaisjarjestot seka laheiset ja vertaistukijat. (Mannerheimin Las-
tensuojeluliitto 2016.)

Lapsen sairaus voi aiheuttaa perheessa surua, pelkoa, kiukkua, epavarmuutta
tai syyllisyyttd (Neuvolainfo 2016). Lapsi voi luulla olevansa syyllinen vanhem-
pien pahaan mieleen. Lapsen kuuluu saada tietda sairaudestaan hanen kehitys-
ja ikatasonsa mukaan. Vaikeisiin asioihin kannattaa keskusteluissa palata, mi-
kéali ne vaivaavat lasta tai lapsi kysyy asiasta. Lasta ei tulisi suojella liikaa, ja
vanhemman tulee muistaa, etta myos sairas lapsi tarvitsee turvallisia rajoja. On
hyvin tavallista, ettd perheen muut lapset saattavat jddda vahemmalle huomiolle
vanhempien keskittyessa sairaan lapsen hoitamiseen. Sisarukset voivat purkaa
pahaa oloaan hyvin avoimesti mustasukkaisuudella tai kapinoimalla. Olisi tar-
ke&a jarjestdd yhteistd aikaa myods muille perheen lapsille. (Mannerheimin Las-
tensuojeluliitto 2016.) Perheen arkeen liittyy lapsen sairauden takia my6s uusia
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jarjesteltavia asioita, kuten ladkarikaynnit, laakityksen antaminen ja apuvéalineet
(Neuvolainfo 2016).

Parisuhde voi joutua koetukselle lapsen sairastuessa. Vanhempien huoli lapsen
sairaudesta painaa mielta, ja puolisolle voi jddda vdhemman aikaa. Lapsen hoi-
toon kannattaa pyytdd apua perheen ulkopuolelta yhteisen ajan jarjestamiseksi.
Useimmiten vanhemmat kokevat jonkinlaisia vasymyksen oireita, jotka ovat
normaaleja muuttuneen elamantilanteen takia. Vasymyksen kanssa voi oppia
elamaan ja loytaa itsestaan yllattavia voimavaroja. Sairaan lapsen vanhempi voi
kokea lyhytaikaisesti masennuksen oireita, jotka kuuluvat normaaliin reagoimi-
seen vaikeassa tilanteessa. Mikali masennuksen oireet jatkuvat pitkaan, tulee

tilanteeseen pyytaa apua. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2016.)

Lapsen sairaus voi vaikuttaa perheiden elamaan myds myodnteisesti. Perheet
voivat joutua tekemdan elamaansad muutoksia, joita eivat ehka muuten olisi
saaneet tehtya. Perheen sisainen vuorovaikutus lisdantyy. Arjen sujuminen vaa-
tii yhteisty6ta, keskustelua ja kompromisseja. Usein my6s perheen elamanarvot
muuttuvat, henkisten asioiden merkitys kasvaa ja aineellisten vahenee. (Man-

nerheimin Lastensuojeluliitto 2016.)

3.3 Lapsen hoitotyd

Lapsen sairastuminen aiheuttaa perheissa huolta, surua, pettymysta, syyllisyyt-
ta ja pelkoa. Hoitotydssa tulee muistaa, etté sairas lapsi ei ole yksin hoidettava-
na, vaan koko perhe taytyy huomioida. Perheen hyvinvointi heijastuu sairastu-
neeseen lapseen. Lapsen hyvaan hoitoon kuuluvat hoidon tavoitteet, joita voivat
olla terveyden saavuttaminen, yll&pitdminen tai edistdminen. Lisdksi tavoitteena
voi olla tiedon lisddminen, elaman laadun edistaminen ja sairauteen sopeutumi-

sen edistaminen. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2004, 31 — 32.)

Lapsen hoitotydn kulmakivid ovat yksilollisyys, perhekeskeisyys, kasvun ja kehi-
tyksen turvaaminen, turvallisuus, omatoimisuuteen kannustaminen ja hoidon

jatkuvuus. Yksil6llisessa hoitotydéssa huomioidaan lapsen ika, kehitysvaihe, per-
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soonallisuus, aidinkieli ja kulttuuritausta. Lasta tulee kuunnella, eikd puhua asi-
oista hanen ylitseen. Perhekeskeisyyden periaatteisiin kuuluu vanhempien asi-
antuntijuuden kunnioittaminen oman lapsensa hoidossa. Hoitoa tulee suunnitel-
la yhteistydssa vanhempien kanssa. Kasvun ja kehityksen turvaaminen kuuluu
lapsen hoitotydohén. Mikali lapsi on sairaalahoidossa, tulee siella jarjestaa lap-
selle ian mukaista viriketta. Kehityksen turvaamiseksi voidaan turvautua monen-
laisiin erityistyontekijoihin. Vanhemmat ovat tarkein osa lapsen turvallisuuden
tunnetta sairauden hoidon aikana. Hoitoympariston tulee olla turvallinen ja lap-
sen ikaa vastaava. Lasta tulee valmistaa toimenpiteisiin ja tutkimuksiin ikaa vas-
taavalla tavalla. Sosiaalisten suhteiden sailyttdminen on tarkeé& osa turvallisuu-
den tunnetta ja hoitohenkildkunnan tulee tarvittaessa auttaa naiden suhteiden
yllapidossa. Omatoimisuuden tukemisen tavoitteena on antaa vastuuta oman
sairauden hoitamiseen ja toimintakyvyn yllapitamiseen. Kirjalliset hoitosuunni-
telmat, moniammatillinen yhteistyd seka vanhempien ohjaaminen takaavat lap-

sen hoidon jatkuvuuden. (Koistinen ym. 2004, 32 — 34.)

Lasta hoitavan hoitohenkilékunnan olisi tarkeéda luoda kasitys siitd, kuinka per-
heessa suhtaudutaan sairauteen, miten hoito toteutuu, rajoittaako sairaus per-
heen elamaa ja kykenevéatkd vanhemmat noudattamaan hoito-ohjeita. Lisaksi
tulisi selvittaa kuinka lapsi ja perhe kokevat ympariston suhtautuvan sairauteen,
jaéko vanhemmilla riittavasti aikaa muille perheen lapsille, toisilleen ja itselleen.
Hoitohenkilokunnan tulee keskustella lapsen kanssa sairaudesta lapsen ikata-
son mukaisesti. Perheelle tulee tarjota yhteystietoja sairauteen liittyvista jarjes-
toista ja vertaistuen mahdollisuuksista. (Sosiaali- ja terveysministerio 2016.)

4  Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata mastosyytosia sairastavien lasten per-
heiden kokemaa arkielam&a sairauden kanssa. Tavoitteena on jakaa lapsiper-
heiden kokemuksia sairauden kanssa elamisestd muille perheille seka hoito-
henkilokunnalle, joka tytskentelee ihosairauksien parissa. Liséksi lholiitto, joka

toimii toimeksiantajana opinnaytetyossa (lite 1), voi halutessaan hyoddyntaa
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opinnaytetyon tuloksia omassa ohjaus- ja tukitydssdan sekd mastosytoosi op-

paassa.

Sahkdisen haastattelumenetelman avulla haettiin mastosytoosia sairastavien
lasten perheilta vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Miten koette mastosytoosin vaikuttavan arkeenne?

2. Minkéalaista hoitoa koette lapsenne saaneen mastosytoosiin?

3. Miten koette saaneenne ohjausta ja tukea sairauden kanssa elamiseen?

5 Opinnaytetyon toteutus

5.1 Laadullinen tutkimus

Opinnaytety6 on toteutettu laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimustyona. Tarkoi-
tuksena on kuvata lapsiperheiden kokemuksia arkielamasta mastosytoosin
kanssa ja laadullinen tutkimusmenetelmé sopi tdh&an mainiosti. Laadullinen tut-
kimus kuvaa parhaiten saatua kokemusperasta tietoa. Laadullinen tutkimusme-
netelm& tutkiikin empiirista eli kokemusperaistad ilmiota. (Eskola & Suoranta
1998, 14 — 15.) Tutkimuksessa tutkijalla on vapauksia joustavaan suunnitteluun
ja toteutukseen seka tutkimuksellisen mielikuvituksen kayttéon. Tutkimuksen
ratkaisuista on kerrottava lukijalle, jotta tutkimuksen arviointia pystyy tekemaan.
(Eskola ym. 1998, 20.)

Laadullinen aineisto koostuu pelkistettynd ainoastaan tekstista. Teksti voi syn-
tya tutkijasta riippumatta tai riippuen. Teksti voi syntya riippumatta tutkijasta
esimerkiksi henkilokohtaisten paivakirjojen, kirjeiden tai vaikka elokuvien avulla.
Riippuen tutkijasta teksti syntyy taas haastatteluiden ja havainnointien avulla.
(Eskola ym. 1998, 15.) Laadullisessa tutkimuksessa aineiston hankintaan voi-
daan siis kayttaa erilaisia menetelmia. Yleisimmat menetelmat ovat haastattelut,

erilaiset kyselyt ja havainnointi. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 73.) Opinnaytetydssa
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kaytettiin aineiston hankinnassa haastattelua, tarkemmin teemahaastattelua.
Talla menetelmalla saatiin kerattya tietoa lapsiperheiden kokemuksista.

Laadullisen tutkimuksen suunnitelma voi elaa koko tutkimusprosessin aikana ja
tutkija voi oppia uutta. Tutkimuksessa pyritaan keskittyméaan pieneen maaraan
tapauksia ja perustelemaan niita tarkasti ja perusteellisesti. Tutkimuksessa ai-
neiston laatu on tarkedmpaa kuin aineiston maara. Laadullisessa tutkimuksessa
voidaan lahtea tutkimaan jotakin ilmiéta ilman ennakko-olettamuksia, tata kutsu-
taan hypoteesittomuudeksi. Nain tutkija voi 16ytdd laadullisesta aineistosta ko-
konaan uusia ndkdkulmia. Ongelmana laadullisessa aineistossa on sen rajat-
tomuus, joten aineisto on syytd rajata hyvin. Nain aineiston analysointi on
mielekkdaampaa. (Eskola ym. 1998, 15 — 20.) Aineisto koottiin teemahaastatte-
lun avulla ennalta rajatulta kohderyhmalta. Kohderyhma oli valittu tutkimus tar-
koituksen pohjalta. Aihe rajattiin kolmeen eri teemaan, joiden alle aineistoa ke-

rattiin. Rajauksen ansioista aineiston analysointi oli selkeampaa.

5.2 Teemahaastattelu

Teemahaastattelun rakenne on, etta haastateltavat ovat kokeneet jonkin tietyn
tilanteen ja tutkija on selvittéanyt tutkittavan ilmion tarkeat osat joihin pohjautuen
tekee kysymykset. Haastattelu suunnataan vastaajien omakohtaisiin kokemuk-
siin tilanteista, jotka tutkija on etukdteen analysoinut. Teemahaastattelussa
oleellisinta on, ettd haastattelu etenee tiettyjen teemojen mukaan. ( Hirsjarvi &
Hurme 2000, 47 - 48.) Teemahaastattelu tehtiin mastosytoosia sairastavien las-
ten vanhemmille. Haastattelun vastaajat olivat samanlaisessa tilanteessa ja
heilla oli omakohtaisia kokemuksia mastosytoosista. Teemahaastattelu toteutet-
tiin sdhkdisend haastatteluna. Koettiin, etta se on hyva tapa saada kerattya ko-
kemustietoa laajalta alueelta. Mastosytoosiin sairastuneet asuvat eri puolilla

Suomea, joten perinteinen haastattelumuoto olisi ollut haastavaa toteuttaa.

Teemahaastattelua edelsi saatekirje (lite 2), jossa kerrottiin vastaajille tutki-

muksestamme. Teemahaastattelurunko (lite 3) liitettin mastosytoosi -
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keskustelupalstalle. Teemahaastattelurunko sisalsi teemojen mukaiset tutki-
muskysymykset ja vastaustilan. Tutkimuskysymysten alussa oli kaksi taustaky-
symysta, joilla haluttiin selvittda vastaajien lasten taustaa mastosytoosiin liitty-
en. Taustoilla haluttiin selvittaa heidan laakitysta seka miten kauan perheet ovat

joutuneet odottamaan oikean diagnoosin saamisessa.

Teemahaastattelu eteni ennalta pohdittujen teemojen mukaan. Teemat valikoi-
tuivat opinnaytetyon tarkoituksen ja tavoitteen pohjalta sekd toimeksiantajan
toiveiden mukaan. P&ateemoina oli mastosytoosin vaikutus arkeen, mastosy-
toosin hoito ja mastosytoosiin saatu ohjaus ja tuki. Paateemojen tarkoituksena
oli selvittaad kokonaisvaltainen kuva arkeen liittyvistd kokemuksista. Paateemo-
jen mukaan esitettiin tutkimuskysymykset, joihin liitettiin apukysymyksia. Apuky-
symysten tehtava oli helpottaa haastateltavaa vastaamaan tarkemmin tutkitta-

vaan asiaan ja johdattelemaan aiheeseen.

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen apukysymyksia oli viisi. Naiden tarkoitus oli
saada kokonaisvaltainen kuva vastaajien arkielamasta mastosytoosin kanssa.
Apukysymyksissa pyydettiin vastaajaa kuvaamaan arkea mastosytoosin kans-
sa, kertomaan mitk& asiat koettiin arjessa haasteellisiksi ja mitk& helpottavik-
si/selviytymiskeinoiksi. Liséksi kysyttiin mastosytoosin vaikutuksista harras-
tuksiin, koulun kayntiin tai paivahoitoon sekd mastosytoosin vaikutuksista per-

heiden sosiaalisiin suhteisiin.

Toisella tutkimuskysymyksella selvitettiin lasten saamaa hoitoa mastosytoosiin.
Tutkimuskysymyksen apukysymyksia oli kolme, joilla haluttiin selvittéda tarkem-
min kuinka saatu hoito on koettu. Apukysymykset olivat: minkélaista apua on
saatu terveyskeskuksista tai sairaaloista, minkéalaiseksi avunsaanti ylipaataan

on koettu ja onko mastosytoosin hoidossa koettu haasteita.

Kolmannen tutkimuskysymyksen tarkoitus oli selvittaa lapsiperheiden kokemuk-
sia saadusta ohjauksesta ja tuesta sairauden kanssa eldmiseen. Toimeksianta-
ja painotti tata kysymysta, silla he halusivat tietda miten saatu ohjaus ja tuki oli
koettu. Apukysymyksia laitettiin kolme, joilla selvitettiin tarkemmin ohjauksen ja

tuen laatua. Apukysymyksissa kysyttiin mista ja minkdalaista ohjausta ja tukea
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on saatu. Lisaksi kysyimme minkalaista ohjausta ja tukea perheet kaipaisivat li-
séa.

5.3 Kohderyhma ja aineiston hankinta

Haastattelun kohderyhma koostui facebookin UP/Masto- ryhman jasenista.
Ryhmalla on aktiivinen keskustelualue mastosytoosia ja urticaria pigmentosaa
sairastaville ja heidan laheisilleen. He keskustelevat kaikesta sairauteen liitty-
vastéa asiasta, jakavat kokemuksia ja toimivat vertaistukena toisilleen. Ryhmaan
paasy vaatii hyvaksynnan ryhman vyllapitgjalta. Iholiiton jasenet tiedottavat ryh-
man keskustelualueella ryhmén jasenille kohdistuvista tapahtumista ja tiedot-

teista.

Koska ryhméssa on sekd mastosytoosia sairastavia lapsia ja aikuisia etta hei-
dan laheisiaan, piti kohderyhmaa rajata haastatteluun osallistuviksi vain he, joil-
la on alle kaksitoistavuotiaita lapsia. Keskustelupalstalle laitettiin alustava kysely
kiinnostuksesta vastata haastatteluun. Alustavassa kyselyssa painotettiin, etta
haastatteluun vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja vastaukset tulevat nimet-
tomind meille. Alustavan kyselyn mukaan ryhmassa oli erittdin kiinnostuneita
vastaajia ja he kokivat opinnaytetyon tarpeelliseksi. Ryhmén jasenet toivoivat,

ettd valmis opinnaytetyd linkitetaan heille nahtavaksi.

Haastattelurunkoa suunniteltaessa etsittiin internetista ilmaista verkkokyselyoh-
jelmistoa, jolla haastattelu olisi helppo toteuttaa. Ohjelmistoksi valittiin Survey
Monkey-ohjelmisto. Haastattelurungon tekeminen ohjelmistolla onnistui hyvin ja
vastaukset tulivat suoraan ohjelmiston sivuille koottuina versioina seka sahko6-
postiin. Lisdksi luotiin yhteinen sahkopostiosoite vain vastauksia varten. Nain

varmistettiin vastauksien tallentuminen kahteen eri paikkaan.

Haastattelupohja (lite 3) jaettin URL -linkin avulla keskustelupalstalle. Linkin
yhteyteen tuli saatekirje (liite 2). Vastausaikaa laitettiin ensin 2 viikkoa (11.4 -
24.4.2016). Valilla kaytiin keskustelupalstalla muistuttelemassa haastatteluun

vastaamisesta. Vastausajan lopussa jatkettiin vastausaikaa lisaa viela reilulla
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viikolla, 3.5.2016 asti, jotta saatiin lisd& aineistoa tutkimukseen. Survey Monkey
-ohjelmisto jakoi vastaukset suoraan kysymyksien mukaan, mika helpotti tyota

ja aineiston lukemista.

Haastatteluun vastasi keskusteluryhman 76 jasenesta kuusitoista. Eniten vas-
tauksia saatiin taustakysymyksiin ja tutkimuskysymyksiin, joihin oli vastannut
puolet haastatteluun osallistuneista. Ei ole tiedossa kuinka moni koko ryhmén
jasenista on mastosytoosia sairastavan lapsen vanhempi, joten ei voida tietaa

tarkkaa haastatteluun osallistuneiden maaraa suhteessa ryhman jaseniin.

5.4 Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimuksen muotona kaytetyn teemahaastattelun ydinasia on
keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja tehdyt johtopaatokset. Saatua aineistoa
jarjestettaessa ensimmaisena tiedot tarkistetaan. Tarkistusvaiheessa lomakkeet
kaydaan lapi ja paatetdan hylatdankod joitakin lomakkeita esimerkiksi
puutteellisten tietojen vuoksi. Toisessa vaiheessa tiedot taydennetddn eli
muistutellaan haastatteluun vastaamisesta, jos kattavuus on jaanyt liian
pieneksi. Kolmannessa vaiheessa aineisto jarjestetddn tietojen analysointia
varten. Aineiston analysointia voidaan toteuttaa monin eri tavoin. Aineistoon
tutustuessa ja aineistoa jarjestaessa tutkija tekee alustavan valinnan
analysointitavasta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 219.) Varsinaista
analysointia voidaan tehda kolmella eri tavalla: luokittelu, teemoittelu tai
tyypittely ( Sarajarvi & Tuomi 2003, 94-95). Aineisto analysoidaan induktiivisesti
eli aineistolahtdisesti sisdllonanalyysia kayttden. Sen tavoitteena on kuvata
tutkimusmateriaali tiivistetyssa ja yleisessd muodossa. Kuunnellaan aineistoa ja

luodaan teoreettinen kokonaisuus. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 138 — 141.)

Haastatteluvastauksia tarkistaessa todettiin, etta haastatteluvastaukset olivat
riittdvid ja hylattavid vastauksia ei ollut. Haastattelun vastaamisaikaa jatkettiin
reilulla viikolla, keskusteluryhméssa ilmenneen tarpeen mukaan. Nain saatiin

viela yhden perheen haastatteluvastaukset tutkimukseen.
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Kaikki haastatteluvastaukset tulivat sahkoisessd muodossa Survey Monkey —
sivustolle. Sivuston ohjelmisto jakoi valmiiksi vastaukset kysymysten mukaan.
Vastaukset tulostettiin yksittain kysymys kerrallaan. Aineistoa lapikaydessa
vastaukset numeroitin  ja  alleviivattin  tutkimuskysymyksen kannalta
merkitykselliset ilmaisut. Aineistoa tuli yhteensd 11 sivua. Merkitykselliset
ilmaisut eli sitaatit jaettiin opinnaytetydssa eri alateemoihin (lite 4) niiden
merkityksien mukaan. Sitaatit lainattiin suoraan aineistosta. Saatuja alateemoja
tuli yhteensa 53 kappaletta. Alateemoista jatkettiin teemoittelua eteenpéain
ylateemoihin ja jaettiin tulleet 13 ylateemaa tutkimuskysymysten mukaisten
kolmen paateeman alle. Analysointitavaksi valittiin teemoittelu (kuvio 1).
Teemoittelussa painottuu enemman se, mita teemoista on sanottu vaikkakin se

on luokituksen kaltainen analysointi (Sarajarvi & Tuomi 2003, 95).

Kuvio 1. Teemoittelun vaiheet kaaviona



22

6 Tutkimustulokset

6.1 Teemahaastattelun taustakysymykset

Teemahaastattelu alkoi taustakysymyksilla. Ensimmainen taustakysymys oli
"Miten lapsenne sai mastosytoosi diagnoosin?” Taustakysymyksella selvitettiin
lasten ik&a sairastumishetkesta diagnoosiin sekd diagnoosin tehneen laakarin
erikoistumisalaa. Lapsista suurin osa oli alkanut oireilla vastasyntyneena tai
vauva-aikana. Aikaa oireiden alkamisesta diagnoosiin oli kulunut muutamasta
kuukaudesta useampaan vuoteen. Mastosytoosidiagnoosi oli padosin saatu iho-
tautilaékariltéa tai monen erikoisladkarin yhteistyon tuloksena. Diagnoosiin oli

johtanut ihomuutos, koepala, narastys ja suolioireet seka/tai yleinen itkuisuus.

Toinen taustakysymys oli "Mita laakityksia lapsellanne on kaytéssa mastosytoo-
siin?” Puolet vastaajista ilmoitti, etta sdanndéllisend laakityksend on Zantac ja
Zyrtec. Liséksi Lomudal-kapseli on kaytossa lahes puolella vastaajien lapsista.
Epi-Pen® -kyna on kayttssa tarvittaessa lahes kaikilla. Muutoin [&&kityksissa on
melko paljon hajontaa erilaisten valmisteiden valilla. Kaytdssé on nenasuihkeita,
silmatippoja, kipu- ja kuumelaakkeitd, astmalaakkeitd, vatsantoiminnan ladkkei-

ta ja erilaisia voiteita.

6.2 Mastosytoosin vaikutus arkeen

Teemahaastattelun ensimméainen teema oli mastosytoosin vaikutus lapsiperhei-
den arkielam&éan. Haastateltavat saivat omin sanoin kertoa arjestaan mastosy-
toosia sairastavan lapsen kanssa. Haastateltavat kuvasivat arkeaan mastosy-
toosin kanssa eri tavoin. Tama teema jakautui haastatteluvastausten
perusteella 26 alateemaan, jotka jaettiin viela neljaan ylateemaan. Ensimmai-
nen ylateema "Sairauden vaikutus arjessa” koostui neljasta alateemasta (kuvio
2).
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Sairaus hallitsee arkea

Sairauden kanssa on opittu ela- Sairauden nakyvyys

maan -
. Rr—— . - arjessa

Sairaus on l&ahinnd kosmeettinen v :

haitta

Pienen lapsen kanssa on haas-

tavaa

Kuvio 2. Sairauden nakyvyys arjessa

Mastosytoosi nayttaytyy jokapaivasessa arkielaméassa, mutta perheet ovat op-
pineet elaméan sairauden tuomien asioiden kanssa. Lapsen ollessa pieni arki
on haastavampaa, koska lapsi ei osaa itse vield kertoa tuntemuksistaan ja van-
hemmat ovat lapsen tulkkeja. Toisaalta pienen lapsen kanssa arki on haasta-
vampaa myos siksi, etta oikeaa laakitysta ei viela ole ja vanhemmat eivat tunne
lapsen sairautta. Osa haastateltavista ei kokenut mastosytoosin vaikuttavan ar-
keen, koska heidéan lapsensa sairaus on |&hinna iholle rajoittunut ja oireilee har-
voin. Vaikka mastosytoosi nayttaytyy joidenkin perheiden paivittaisessa ela-
massa vahan, niin se on kuitenkin aina mielessd. Haastateltavat kuvasivat

mastosytoosin vaikutusta arkeen muun muassa seuraavasti:

”...arki on valilla rankkaa. Lasta pitaa valvoa jatkuvasti...” (Haastattelu
3)

”...mastosytoosi vaikuttaa joka ikiseen paivaan useiden ladkkeiden, erit-
tain hankalan ruokavalion ja paivittdisen oireilun vuoksi...” (Haastattelu
7)

”...huoli mastosytoosista on kuitenkin tietylla tavalla mielessa...” (Haas-
tattelu 4)

”...nykyaan arki poikkeaa tavanomaisesta vain siina, etta koska lapsi on
viela pieni, on itse yritettdva huomata oireiden lisdéantyminen ja ohjatta-
va lapsi joko toiseen paikkaan tai puuhaan tai annettava ylimaarainen
antihistamiiniannos...” (Haastattelu 2)

Haastatteluvastausten perusteella sosiaaliset suhteet olivat vahentyneet sai-
rauden johdosta. Suurin osa perheista oli rajoittanut menoja ja oli huolissaan
paivahoidon tai koulun aloituksesta. Pieni osa haastatteluun vastaajista koki, et-

ta kaikkea pystyi tekemaan lapsen voinnin mukaan. Naistd muodostui seitse-

man alateemaa, joiden ylateemaksi nousi "Sosiaaliset suhteet” (kuvio 3).
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Toimintaa lapsen voinnin mukaan
Ei sosiaalisia suhteita
Sukulaisuussuhteet karsivat

Huoli koulussa/paivahoidossa Sosiaaliset
selviytymisesta e suhteet
Sairaus ei vaikuta kouluun/harrastuksiin

Tiedon jakaminen paivahoitoon
Kavereiden suhtautuminen

Kuvio 3. Sosiaaliset suhteet

Haastateltavat kertoivat kyldilyjen vahentyneen, silla lapsella on monta oireita
laukaisevaa tekijad, joita yritetaan valttaa. Kylassa oireita laukaisevien tekijoi-
den valttaminen on haastavampaa. Toiset jopa kertoivat, ettd on helpompi eris-
taytyd kotiin. Osa haastateltavista koki, ettd sukulaisuussuhteet karsivét, iso-
vanhemmat pelkdavat hoitaa lasta ja sisarukset jgavat vahemmalle huomiolle.

Sosiaalisista suhteista haastateltavat kertovat muun muassa:

”...sosiaalisiin suhteisiin systeeminen mastosytoosi vaikutti niin, ettei
niitd enaa ollut...” (Haastattelu 5)

”...elama on helpointa kun on mahdollisimman paljon kotona, jossa oi-
reiden aiheuttajat on minimoitu...” (Haastattelu 3)

Haastateltavien ndkemykset sairauden vaikutuksesta péaivahoitoon tai koulun
kayntiin vaihtelivat. Osa koki, ettei mastosytoosi vaikuta lapsen paivahoitoon tai
koulun kayntiin. Kuitenkin paivahoitoon on tiedotettu lapsen sairaudesta ja va-
rauduttu mahdollisiin allergisiin kohtauksiin Epi-Pen® -kynélla. Niitd, joiden lapsi
on viela pieni, huolestutti tuleva koulun tai paivahoidon aloitus. Huolta herétti
lapsen jaksaminen, mikali oireilua tulisi paivahoidon tai koulupaivan aikana.

Né&in haastateltava kertoo:

”...koulun kaynnissa huolestuttaa oireilu koulupaivien aikana ja sen vai-
kutus tehtavista suoriutumiseen ja paivan jaksamiseen...” (Haastattelu
7)

Mastosytoosi aiheuttaa perheiden arkielamaan erilaisia haasteita. Sairauden
tuomista arjen haasteista korostuivat runsas laakitys, huono tiedon saanti, infek-

tioiden vaikutus sairauteen, ihon herkkyys ja ulkopuolisten ihmisten suhtautumi-
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nen. Vastauksia tarkastellessa muodostui kymmenen alateema joita yhdisti yla-

teema "Arjen haasteet” (Kuvio 4).

Infektiosairauksien vaikutus sairauteen
Sairaudesta kertominen
Tiedon saanti

Ulkopuolisten ihmisten suhtautuminen

Arjen haasteet

Lapsen parjaaminen ilman vanhempaa _/
Runsas laakitys

Ihon herkkyys

Oireilu on kokonaisvaltaista
Oireilu lievaa

Lapsen kayttaytyminen muuttuu

Kuvio 4. Arjen haasteet

Runsas laakitys koetaan haasteena, silla lapsi tarvitsee useasti paivassa erilai-
sia laakkeitd ja lisaksi on oltava valmius antaa tarvittavia laakkeita oireilun il-
maantuessa. Haastateltavat ovat kokeneet haasteeksi sen, ettd mastosytoosis-
ta on hyvin vahan tietoa. Sairauden kanssa olisi helpompi elaa tavallista arkea,
kun tietdisi, mité voi olla luvassa. Tavalliset lasten infektiosairaudet vaikuttavat
arkeen mastosytoosin oireilun lisd&ntymisena ja infektiosairauden pitkittymise-
na. Sairastaminen koetaan raskaammaksi kuin terveen lapsen kanssa, ja para-
neminen vie enemman aikaa. Haastateltavat kokevat haasteellisena ulkopuolis-
ten ihmisten suhtautumisen sairauteen. Ihmiset saattavat tuijottaa lapsen ihon
laiskia, ladkarit eivat ota vakavissaan lapsen oireita ja ihmiset eivat ymmarra,
mista sairaudessa on kyse. Arkeen liittyvista haasteista lasten vanhemmat ker-

tovat:

”...haasteellisena koen lapsen sairastamisen, joka saa kehon reagoi-
maan (kutina, nokkosihottuma, hengitysoireet jne.)...” (Haastattelu 1)
”...haasteellista on pitaa pieni lapsi erossa kaikesta mista saa oireita...”
(Haastattelu 3)

”...aina jos oli infektio, iho kiehui ja sairaalassa oltiin muutamasta pai-
vasta pariin viikkoon...” (Haastattelu 5)

Mastosytoosin oireet ovat kokonaisvaltaisia ja vaikuttavat nain ollen perheiden

arkeen. Haastateltavat kertovat pyrkivansd minimoimaan mahdolliset oireiden



26

aiheuttajat, ettd arki olisi sujuvampaa. Lapsen tunnetilat, vasymys, liikunta ja
lampdotilanvaihtelut saavat oireet lisaantymaan, joten arjessa on monta asiaa,
jotka taytyy huomioida. Koetaan, ettd mastosytoosia sairastava lapsi tarvitsee
oireillessaan huomattavasti enemman aikuisen tukea ja huolenpitoa. Lapsi ei
vain fyysisesti oireile, vaan on my6s yhteistyd- ja keskittymiskyvyton. Nain
haastateltavat perustelevat oireiden vaikutusta arkeen:

”...masto-oireet vaikuttavat lapseen hyvin kokonaisvaltaisesti ja oireil-
lessaan han on enemman "omissa maailmoissaan”, yhteistyokyvytto-
mampi ja keskittymiskyvyttomampi...” (Haastattelu 6)

”...oireilun aiheuttama jaksamattomuus rajoittaa esim. kylailya merkitta-
vasti...” (Haastattelu 7)

Perheet olivat lI6ytaneet arkeen selviytymiskeinoja, joilla helpottivat arkielamaa.
Haastatteluvastauksista korostuivat ennakointi ja arjen saannoéllisyys. Selviyty-
miskeinoista muodostui neljas ylateema, joka koostui viidesta alateemasta (ku-
vio 5).

Tiedon hakeminen
Sairaudesta kertominen
Oireiden aiheuttajien minimointi /
Ladkityksen s&énndllisyys
Sosiaalinen media vertaistuen
valineena

Arjen selviyty-
miskeinot

Kuvio 5. Arjen selviytymiskeinot

Haastattelun perusteella voidaan todeta, ettd mastosytoosi vaikuttaa perheiden
arkeen, toisilla vdhemman ja toisilla enemman. Perheet kokevat ennakoinnin ja
sairauden tuntemuksen arkea helpottavaksi asiaksi. Oireiden hallinta auttaa ar-
jessa selviytymiseen, kuten myods oikean la&kityksen 16ytyminen, saannoéllinen
elamanrytmi ja oikea ruokavalio. Haastateltavat nostivat esille vertaistuen mer-
kityksen arjen hallinnassa. Sosiaalinen media on ollut tarkein tekija vertaistuen
saannissa. Sieltd perheet ovat saaneet konkreettisia neuvoja arkielamaan. Ky-
syttdessa perheiden selviytymiskeinoja, he kertovat muun muassa seuraavaa:
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”...selviytymiskeinona on ollut ehdottomasti tiedon etsiminen. Mita
enemman on lukenut ja oppinut, sitd paremmin on tuntenut ikdan kuin
hallitsevansa taas tilannetta...” (Haastattelu 2)

”...selviytymiskeinona on saanndllinen laakitys. Saavutetaan tasapaino,
jolloin mastosytoosi pidetaan rauhallisena...” (Haastattelu 5)

”...arkea on helpottanut suunnattomasti oikean laakityksen ja ruokavali-
on ldytyminen. Sitd ennen ei kylla juuri muuta elamaa ollut kuin oireilun
kanssa hengissa selviaminen...” (Haastattelu 7)

6.3 Mastosytoosin hoito

Teemahaastattelun toinen teema oli mastosytoosin hoito. Tutkimuskysymyksen
tehtdvana oli selvittdd, minkalaista hoitoa mastosytoosiin sairastunut lapsi on
saanut. Haastateltavat kertoivat kokemuksiaan sairaaloista ja terveyskeskuksis-
ta sekd miten he ovat kokeneet avunsaannin erilaisissa tilanteissa. Haastatelta-
vien vastauksista valittyy negatiivinen kokemus mastosytoosi sairauden tunte-
misesta sek& avunsaannista. Teeman haastatteluvastaukset jakautuivat 14
alateemaan, jotka jaettiin viela viiteen ylateemaan. Ensimmainen ylateema

"Hoidon saatavuus”, muodostui neljasta alateemasta (kuvio 6).

Oma aktiivisuus :
Laakareiden osaaminen/osaamattomuus Hoidon

Toimiva potilas-laakarisuhde / saatavuus
Valmius hakea hoitoa muualta

Kuvio 6. Hoidon saatavuus

Haastateltavat kuvasivat avunsaannin vaikeaksi. Monesta vastauksesta kavi il-
mi, etta ladkarit ovat olleet kokemattomia seka taudinkuva ei ole ollut heille tut-
tu. Esille nousee, etta vain erikoislaakareiden apu on auttanut. Muutama haas-
tateltava vastasi myds, ettd he vanhempana ovat itse vastuussa lapsensa
hoidosta ja ovat hankkineet tietoa erilaisista lahteista. Tiedon saaminen laaka-
reiltd on ollut heille hankalaa. Mastosytoosia sairastavien lasten vanhemmat
ovat itse olleet erittain aktiivisia tiedonetsijoitd. Nain haastateltavat kuvaavat

ladkareiden tietamysta sairaudesta:

”...kun oli sairaalakeikkoja takana tuli tavallaan minusta oman lapseni
sairauden vastuun kantaja. Nain ei saisi olla...” (Haastattelu 3)
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”...laakarit eivat tunne mastosytoosia ja tieda mita siihen liittyy...”
(Haastattelu 5)

”...ladkareilla on todella huono tietdmys mastosytoosista, aivan liian
moni luulee etta se on vain kosmeettinen haitta...” (Haastattelu 8)
”...olen ensin opetellut kaiken itse ja sitten etsinyt laakarin joka on to-
della osaava...” (Haastattelu 8)

”...olen itse etsinyt faktoja ja lukenut netista...” (Haastattelu 7)

Osalle vastaajista on muodostunut jo hyva laakari-potilassuhde, jolloin avun-
saaminen on ollut helpompaa. Vanhemmat ovat valmiita viemaan lapsensa
kauemmaksi kotoa saamaan hoitoa, mikali tietavat sen olevan sen arvoista.
Haastateltavista "huokuu” avunsaamisen tuska, johon he hakevat helpotusta-
keinolla milla hyvansa. Haastateltavat kertovat, ettd ovat valmiita joustamaan

saadakseen hyvaa hoitoa:

”...aina on mahdollisuus lahtea toiselle laakarille apua hakemaan, jos
lapsen vointiin ei tunnu saavan apua omasta sairaanhoitopiirista...”
(Haastattelu 2)
”...pitkd matkakaan ei haittaa, jos on toimiva ladkarisuhde...” (Haastat-
telu 2)
Haastateltavat kertoivat kokemuksiaan lapsen saamasta hoidosta, ja hoito ter-
veyskeskuksissa koettiin riittamattomaksi. Tasta ylateemaksi muodostui "Hoito
terveydenhuollon eri toimipisteissd”, joka koostui kolmesta alateemasta (kuvio

7).

Hoito terveyden-

Terveyskeskuksista ei saa apua A
huollon eri toimipis-

Kokonaisvaltainen hoito sairaalassa e a
Laakareiden ammattitaidon kehittaminen teissa

Kuvio 7. Hoito terveydenhuollon eri toimipisteissa

Hoito terveyskeskuksissa ja sairaaloissa poikkeaa toisistaan hyvin paljon. Moni
vastaajista ei halua edes vieda lastaan terveyskeskukseen. Silloin he menevat
yksityiselle tai hakeutuvat suoraan sairaaloihin erikoisladkareiden vastaanotoil-
le. Haastateltavat vaativat lapselleen osaavaa hoitoa. He ovat turhautuneita ter-
veyskeskusten tietamattomyyteen sairaudesta ja ovat varautuneet hoitoihin yk-

sityisella puolella. Terveyskeskuksiin menndan vain, jos valmiiksi tiedetédén,
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mika ongelma on. N&ain haastateltavat kokevat mastosytoosin hoidon terveys-
keskuksessa:

”...en edes vie hanta enaa terveyskeskukseen ellen itse tieda jo val-
miiksi mika hanta vaivaa...” (Haastattelu 1)

”...terveyskeskuksessa ei tiedeta mitaan...” (Haastattelu 3)
”...terveyskeskuksen paivystyksen laakarille lapsi otetaan herkasti, kos-
ka henkildkunnalla ei selkeasti ole tietoa sairaudesta...” (Haastattelu 2)
”...hoito on keskitetty yhdelle 1aakarille, joka katsoo hanta kokonaisuu-
tena...” (Haastattelu 1)

Kolmanneksi ylateemaksi tuli "Yhteistyd hoitohenkilokunnan kanssa”. Tama
koostui kahdesta alateemasta (kuvio 8). Yhteistyo koettiin haasteellisena, silla
vanhemmat kokivat olevansa lapsen sairauden asiantuntijoita vasten tahtoaan.
Ladkareiden asenne lapsen sairautta kohtaan koettiin positiivisena silloin, kun

laakari oli kiinnostunut oppimaan uutta ja tutkimaan asioita.

Yhteistyd hoito-
henkilokunnan
7 k
anssa

Lapsen vanhempi hoidon asiantuntijana
Laakareiden asenne

Kuvio 8. Yhteisty® hoitohenkilokunnan kanssa

Hoitohenkilokunnan tietamys mastosytoosista on huono. Usein lapsi ohjataan
suoraan paivystavalle laakarille henkilokunnan tiedon puutteen vuoksi. Hoito-
henkilokunta siirtda vastuun lapsen hoidosta ladkarille. Vanhemmat ovat joutu-
neet itse paljon oppimaan ja hakemaan tietoa sairaudesta. Positiivista on Kui-
tenkin, etta osa haastateltavista on kokenut saaneensa lapselleen hyvaa hoitoa.
Naiden lasten hoidossa mukana olevat laakéarit ovat olleet valmiita tutkimaan
sairautta ja oppimaan uutta. Haastateltavat kertovat vastauksissaan kokemuk-

sistaan:

”...tapaamme jatkossa vain erikoistuneita laakareita ja lastamme saa
tulla erikoistuvat laakarit katsomaan...” (Haastattelu 1)

”...jouduin joka kerta selittdmaan ja kertomaan paivystgjille mita kuuluisi
tehda, mita viimeksi tehtiin...” (Haastattelu 3)

”...neuvolan lastenlaakarimme , joka avoimesti tunnusti ettei tunne sai-
rautta, l&hti tutkimaan aihetta ja yritti auttaa, on ollut suuremmaksi
avuksi kuin asiasta jotain tietava, mutta ylimielisella asenteella liikkeella
oleva laakari...” (Haastattelu 2)
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Haastateltavat kertoivat lapsen hoitoon liittyvistd monista haasteista. Neljannek-

si ylateemaksi haastatteluvastauksista nousi "Hoidon haasteet”, joka muodostui

kolmesta alateemasta (kuvio 9).

Sairauden moninaisuus

Tutkimustiedon vahyys

Diagnoosin viipyminen

Kuvio 9. Hoidon haasteet

Hoidon haasteet

Suurimpana haasteena lapsen mastosytoosin hoidossa koettiin epatietoisuus.

Sairaus itsessdan pelottaa vanhempia seka laékareiden huono tietamys aihees-

ta tuo epavarmuutta lapsen hoitoon. Laékareiden ei koeta tietavadn mastosyto-

siin liittyvista sairauksista, ja sairauksia kasitelldan erilldadn. Muiden sairauksien

tutkiminen ja diagnosointi koetaan hankalaksi mastosytoosin vuoksi. Mastosy-

toosin hoidon haasteista vanhemmat kertovat seuraavaa:

”...runsas laakitys, massiivinen oireilu, pelko joka hetki siita milloin uusi
syottosolujen hyokkays tapahtuu...” (Haastattelu 3)
”...laakarit tuntuvat pitavan esim. astmaa ja mastosytoosia eri sairauk-

sina...” (Haastattelu 1)

”...tietoa ei vain ole ja sen kanssa pitaa elaa...” (Haastattelu 1)
”...haasteena on ollut muiden sairausten esim vatsavaivojen tutkiminen
kun on tdma (mastosytoosi) diagnoosi...” (Haastattelu 5)

Perheet kertoivat hoitoa helpottaneista asioista, josta muodostui viides ylatee-

ma. Hoitoa helpottaneet asiat sisalsi kaksi alateemaa (kuvio 10). Hoitoa helpot-

taviksi asioiksi kerrottiin lapsen kasvaminen, silla vanhemmat ovat ajan kulues-

sa oppineet sairauden asiantuntijaksi.

helpottavat ja lapsi oppii itse tunnistamaan oireiluaan.

Hoidon keskittaminen
Lapsen kasvaminen

Kuvio 10. Hoitoa helpottaneet asiat

e

Hoitoa helpottaneet
asiat

Lapsen kasvaessa my0ds oireet
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Mastosytoosin hoitoa helpottaneet asiat olisivat lapsen kasvu, hoidon keskitta-
minen seka laakareiden mielenkiinto sairautta kohtaan. Haastateltavat ovat
huomanneet oireiden helpottaneen lapsen kasvaessa. Lapsi osaa jo itse kertoa
oireitaan, mika helpottaa vanhemman arkea huomattavasti. Hoitoa helpottavista

asioista haastateltava kertoo:

”...lapsi on kasvanut ja oma tietoisuus lisaantynyt...” (Haastattelu 2)

Osalla haastateltavista mastosytoosin hoito on keskitetty tietylle asiaan pereh-
tyneelle laakarille, joka on auttanut sairauden kanssa elamisessa ja arjen hal-
linnassa. Haastateltavat kertoivat, etta hoitoon on vaikuttanut positiivisesti mah-
dollisuus hakeutua hoitoon toisen sairaanhoitopiirin alueelle. Lapsen akillisesti
sairastuessa koetaan turhautuneisuutta, mikali hoitohenkilokunnalla ei ole riitta-
vasti tietoa mastosytoosista. Jatkuva ladkareiden vaihtuvuus koetaan haitaksi
lapsen hoidossa. Haastattelussa kavi ilmi, ettd lapset ovat joutuneet karsimaan
l&&karin huonon asenteen vuoksi ja yhteisty6 on ollut hankalaa. Yhteistyota hel-
pottaa laakareiden kyky ottaa vastaan tietoa vanhemmilta. Yksi haastateltavista

kertoo:

”...paaasia on kuitenkin etta laakari on kiinnostunut oppimaan uutta...”
(Haastattelu 1)

6.4 Mastosytoosiin saatu ohjaus ja tuki

Teemahaastattelun kolmas teema oli "Mastosytoosiin saatu ohjaus ja tuki”.
Haastateltavat kertoivat mista, ja minkéalaista tukea sekéa ohjausta ovat saaneet.
Pyrittiin myo6s selvittamaan, minkalaista ohjausta ja tukea edelleen kaivattaisiin.
Ylateemoja oli kolme, jotka muodostuivat 11:ta alateemasta. Ensimmainen yla-
teema oli "Tiedon ja tuen saatavuus”, joka koostui seitsemésta alateemasta
(kuvio 11). Tarkeimmiksi vastauksista nousivat vertaistuen tarkeys ja oma aktii-

visuus.
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Vertaistuella suuri merkitys
Itsendinen tiedon etsiminen
Kansainvaliset tutkimukset

;I.'etrveyd(.enhtéollct)n ammattilaisilla vahan Tiedon ja
ietoa sairaudesta

i - - : —_— tuen saata-
Sairauden alkuvaiheessa tietoa ei ollut e uen saata
riittavasti vuus
Ulkopuolisten ihmisten ymmarrys sairautta

kohtaan

Ulkopuolisten ihmisten ymmartaméattomyys
sairautta kohtaan

Kuvio 11. Tiedon ja tuen saatavuus

Tiedon saanti ja sita kautta myds tuen saanti on ollut hankalaa sairauden harvi-
naisuuden vuoksi. Haastateltavat kokevat, ettd sairauden alkuvaiheessa tuen ja
tiedon saaminen olisi ollut kaikkein tarkeinta. Vertaistuki on auttanut, mutta ter-
veydenhuollon kautta apua on tullut erittdin vdhan. Monella diagnoosin saami-
seen on mennyt useita vuosia. Vasta, kun diagnoosi on saatu ja lapsi ohjattu
mastosytoosia tuntevien ladkareiden hoitoon, apua on saatu hyvin. Haastatelta-

vat kuvaavat asiaa muun muassa nain:

”...alussa en saanut tukea mistaan...” (Haastattelu 9)
”...terveydenhuollon piiristd apua saa melko vahan...” (Haastattelu 1)

Vertaistuki on monelle haastateltavista ollut todella tarkeaa. Haastateltavat ar-
vostavat vertaistuen tuomaa apua. Facebook-ryhmaét, keskustelupalstat interne-
tissé ja erilaiset tutkimukset ovat auttaneet lasten vanhempia sairauden kanssa
elamisessa. Vertaistukea haetaan ja siihen turvaudutaan. Oma aktiivisuus on
lahtokohtana kaikelle. Haastateltavat ovat itse hakeutuneet vertaistukiryhmiin ja

hakevat tietoa mastosytoosista. Vertaistuesta haastateltavat sanovat:

”...vertaistukea olen I6ytanyt itse netista...” (Haastattelu 8)

”...parhaan tuen saa ehdottomasti vertaistukiryhmissa...” (Haastattelu
1)

”...vertaistuki ja la&ketieteelliset tutkimukset ovat olleet ehka paras tie-
don ja tuen lahde...” (Haastattelu 2)
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Haastateltavat kokevat, etté tukea on vaikea saada ulkopuolisilta ihmisiltéd, kos-
ka he eivat ymmarra, mita mastosytoosi on. Sairauden oireilu ndkyy lapsessa
monella eri tavalla. Ulkopuolisen ihmisen nakdkulmasta ei aina ymmarreta, etta
kyse on sairauden oireiden aiheuttamasta tilasta. Oireiden pahentuessa lapsen
mielialat voivat vaihdella tai keskittyminen herpaantua. Koulussa ja paivakodis-
sa saatetaan ihmetella lapsen kayttaytymistd, mikali ei ole tietoa asiasta. Mui-
den vanhempien ymmarrys ja hyvaksynta ovat tarke&ta mastosytoosia sairasta-

van lapsen vanhemmalle. Nain haastateltavat kertovat:

”...lopuksi sain ihanan vertaistukijan... han toi uskoa, etta parempi
huominen on, etta tuska helpottaa, hadn osasi myds kertoa omia koke-
muksia...” (Haastattelu 3)

”...se tunne kun joku uskoo vanhempaa joka nakee lapsen kayttaytymi-
sen muuttuvan oireiden mukaan on tukenut meitd vanhempiakin ran-
kassa oireilussa...” (Haastattelu 6)

”...muut ei ymmarra mista on kyse ja itsella palaa hiha ihmisiin. Ei ole
kyse allergiasta, jossa "vahan kutittaa, tai ettd mahassa vahan kiertaa”.
Kyse on kohtauksista, missa lapsi karsii vapisten, raapien, itkien ja lo-
puksi oksentaen mastosytoosin takia...” (Haastattelu 5)

"Ohjauksen saatavuus” oli toinen ylateema, joka muodostui kahdesta alatee-
masta (kuvio 12). Ohjauksen saatavuus koettiin vaikeaksi, ja haastateltavat

nostivat vain sosiaalisen median ohjauksen saamisvaylaksi.

Vaikeus saada ohjausta Ohjauksen saata-
Sosiaalinen media " | vuus

Kuvio 12. Ohjauksen saatavuus

Ohjauksen saanti on ollut vaikeaa mastosytoosia sairastavan lapsen perheille.
Kun tietoa ei ole, ei ohjaustakaan saa. Haastateltavat ovat samaa mielta ohja-
uksen saannista kuin tiedon ja tuenkin saannista. Sairauden alkuvaiheissa se
olisi kaikkein tarkeinta. Terveydenhuollosta ohjausta ei ole saatu ollenkaan. Oh-

jauksesta haastateltavat sanovat:
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”...talla hetkelld en koe tarvitsevani ohjausta, mutta sairauden toteami-
sen alkuvaiheissa se tuntui todella tarkedlta...” (Haastattelu 2)
”...ohjausta ja tukea on terveydenhuollosta tms. vaikea saada, koska
mastosytoosi on vield hyvinkin tuntematon sairaus...” (Haastattelu 4)

Haastatteluvastauksista muodostui kaksi alateemaa, jotka koskivat toiveita tie-
don ja tuen saamisesta (kuvio 13). Haastateltavat toivoivat konkreettista apua
terveydenhuollon henkilékunnalta arjen haasteisiin. Terveydenhuollon henkil6-
kunnan toivotaan perehtyvan sairauden moninaisuuteen, jotta ymmarrettaisiin

sen vaikutukset arkielamaan.

Toiveet tuesta
ja tiedon saa-
misesta

Hoitohenkilékunnan kouluttautuminen
Konkreettinen tuki arjessa —_—
selviytymiseen

Kuvio 13. Toiveet tuesta ja tiedon saamisesta

Kaikkein eniten toivotaan ohjausta arkielam&n haasteisiin: siihen, miten parjata
oireilevan lapsen kanssa, mita valttdd ja mista saada apua. Monella lapsella on
haastattelujen mukaan monipuolinen laakitys, ja moni annostelee oireiden tul-
lessa itse laakkeitd. Tahan toivottaisiin terveydenhuollon henkildkunnan apua.

Ohjauksen tarpeesta yksi haastateltava kertoo:

”...tilanteen ollessa todella haastava olisimme kaivanneet konkreettista
tukea arjen jaksamiseen seka tietoa siitd miten jatkuva kipu ja huono
vointi voi lapseen vaikuttaa (esim. kayttaytymiseen) seka miten tilannet-
ta voisi auttaa...” (Haastattelu 7)

Moni haastateltavista haluaisi, ettd tietoa jaettaisiin enemman ja hoitohenkil-
kuntakin saisi tietoa jostakin. Haastateltavista kaikki ovat etsineet tietoa interne-
tistd ja saaneet sielta apua. Paljon on ihmisia, jotka eivat kayta tietokonetta tai
eivat osaa etsia tietoa internetista. Siksi haastateltavat toivovat, etta tietoa jaet-
taisiin eri osastoille, etenkin ihotauti-osastoille, mutta myds muille osastoille.

Tiedon tarpeesta haastateltavat sanovat:
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”.. tietoa pitaisi levittaa jo ladkariasemille ja ihotautiosastoille. Saisimme
tavoitettua nekin jotka eivat osaa kayttdd internettid tiedon etsimi-
seen...” (Haastattelu 1)

”...ettd hematologi perehtyisi mastosytoosiin, tutkisi uusia tutkimuksia,
olisi ajan tasalla...” (Haastattelu 3)

7 Pohdinta

7.1 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) mukaan tutkimus on eettisesti hy-
vaksyttava ja luotettava seka tulokset uskottavia, jos tutkimuksen rakenne on
tehty hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti. Hyvan tieteellisen kaytdnnon
mukaista on rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimuksen jokaisessa vai-
heessa, kuten esimerkiksi tiedonhankinnassa on kaytetty eettisesti kestavia ja
tieteellisen tutkimuksen mukaisia menetelmid. Tutkimusten tulosten lapi kaymi-
sessé tarkkuus seka tulosten julkaisemisessa avoimuus ja vastuullisuus ovat
tieteellisen tutkimuksen tiedon luonteeseen kuuluvia asioita. Tutkimuksen suun-
nitteluvaiheessa, toteutuksessa seka tulosten julkaisussa tiedot raportoidaan ja
tallennetaan tieteellisen tiedon asetettujen maaraysten mukaan. Tutkija on itse
vastuussa tutkimuksensa luotettavuudesta ja eettisyydesta. Lahteiden kayttami-
sessa tutkija ottaa huomioon muiden tutkijoiden ty6t ja saavutukset ja kunnioit-

taa heitd omassa tyossaan.

Opinnaytetyon teoriaosiota kirjoittaessa kaytettiin paljon vieraskielisia lahteita.
Naita lahteita tarkasteltin tarkkaan luotettavuuden vuoksi. Haettiin mahdolli-
simman uutta tietoa mastosytoosista ja vaikka tietoa 16ytyi vahan, saatiin luotet-
tavia lahteita tyohon. Lahteita tarkasteltiin ja vertailtiin kriittisesti myds toisiinsa.
Pyrittiin ndin etsimdan lahteista yhtendiset ja tutkimustietoon perustuvat tiedot.
Opinnaytetydssa on kaytetty paljon internet-lahteitéd, koska kirjal&hteitd masto-
sytoosiin ei loydetty. Jokaisesta lahteesta on opinnaytetyohon laitettu lahde-

merkintd, ja lahteet ovat l&ahdeluettelossa. Jonkun toisen kuvaa tai muuta teki-
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janoikeuksien alla olevaa materiaalia ei ole kaytetty opinnaytetyossa. Plagiointia
eli toisen tekeman tekstin kopioimista ei ole tehty.

Kyselylomakehaastattelua tehdessa tulee varmistua, etta saatu aineisto vastaa
haluttua tietoa. Lomakkeen kysymykset tulee asetella niin, ettd niista saadaan
esille tutkittavat asiat. (Hirsjarvi ym. 2007, 226 — 227.) Tehty teemahaastattelu
toteutettiin kyselylomakkeena, jonka runko testattiin ennen varsinaista haastat-
telua yhdella testihenkildlla. Nain osattiin muokata kysymyksia opinnaytetyén

tarkoituksen mukaiseksi, jolloin saatiin juuri sita tietoa, jota haettiin.

Opinnaytetyon luotettavuudessa on keskeistd saadun aineiston luokittelun te-
keminen ja luokittelun perusteet (Hirsjarvi ym. 2007, 227). Saatu aineisto luoki-
teltiin eli teemoiteltiin yhdistamalla samaa asiaa tarkoittavat vastaukset. Opin-
naytetydssa on kerrottu teemoittelun perusteet ja ne nakyvat myos liitteessa 4.
Nain lukija nékee, kuinka p&aadyttiin saatuihin tutkimustuloksiin. Tulosten tulkin-
nan luotettavuutta lisattiin suorilla lainauksilla eli sitaateilla haastateltavien vas-

tauksista.

Opinnaytetyon eri vaiheet on raportoitu tydssa. Tehdyt ratkaisut on perusteltu ja
niissé on noudatettu avoimuutta ja rehellisyyttd. Raportoimisen avulla tutkimuk-
sen reliabiliteetti eli tutkimuksen toistettavuus on mahdollista (Sarajarvi & Tuomi
2003, 133). Tutkimuksessa on kaytetty tiedonhankintamenetelmédna teema-
haastattelua. Teemahaastattelu on laadullisessa tutkimuksessa hyvaksyttava
menetelma (Sarajarvi & Tuomi 2003, 73 - 80). Teemahaastattelu tehtiin interne-
tin ilmaisella verkkokyselyohjelmistolla, jolla luotiin pohjan haastattelulle. Haas-
tattelun jakaminen kohderyhmalle onnistui URL (Uniform Resource Locator) -
osoitteen avulla. Eettisesti hyvassa tutkimuksessa on noudatettu hyvaa tieteel-
lista kaytantdd, kun tutkimus tehdaan itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen ja
eparehellisyytta valttaen (Hirsjarvi ym. 2007, 23 — 27). Teemahaastattelu laitet-
tiin mastosytoosi -keskustelupalstalle URL -linkin avulla ja haastatteluun osallis-
tuminen oli taysin vapaaehtoista. Haastattelun yhteyteen tuli saatekirje, jossa
kerrottiin tarkasti, mihin kayttoon haastattelun vastaukset tulevat. Vastaajat py-
syivat nimettoming, ja kysymysasettelussa huomioitiin, ettd vastaajia ei voida

tunnistaa. Kysymysasettelussa ei ole johdateltu vastaajia, vaan kysymykset
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aseteltiin puolueettomasti haastattelurunkoon. N&in vastaajat ovat voineet tuoda

oman kokemuksensa esille totuudenmukaisesti.

Haastatteluun vastanneiden vastaukset litteroitiin pian vastausajan paattyessa
tietokoneelle erilliseen tiedostoon ja muu aineisto havitettiin. Aineisto tallentui
séhkopostiin sek& Survey Monkey —sivustolle, jotka molemmat tyhjennettiin ai-
neistomateriaalista. Opinnaytetytssa kaytetyt sitaatit eroteltiin litteroinnissa ly-
henteilla H1-H9. Opinnaytetydn prosessin jokaisessa vaiheessa huolehdittiin
niin, ettei ulkopuoliset paése lukemaan litterointia tai haastatteluvastauksia.
Opinnaytetydssa kaytetyt sitaatit huomioitiin niin, ettei niistd voida tunnistaa ke-
taan yksiloa.

7.2 Tulosten tarkastelu

Teemahaastattelun vastausten tutkimustuloksena voidaan todeta, etta mastosy-
toosi nakyy lapsiperheiden arjessa osittain hyvinkin haasteellisena. Mastosy-
toosia sairastava lapsi tarvitsee enemman tukea ja vanhemman lasnaoloa kuin
terve saman ikdinen lapsi. Lasta tulee valvoa ja hdnen elinymparistostaan tulee
karsia mahdollisia oireiden aiheuttajia. Lapsi tarvitsee sdadnndllista ja laajaa laa-
kitysta seka erityisruokavalion. Perheet ovat kokeneet arjen haasteelliseksi,
koska tietoa sairaudesta ei ole saatu riittavasti terveydenhuollon ammattilaisilta.
Perheet olisivat tarvinneet enemman tukea ja ohjausta arkeen, etenkin sairau-
den alkuvaiheessa. Diagnosoivan laakéarin olisi hyva kertoa sairauden toteamis-
vaiheessa enemman sairaudesta ja sen mahdollisista kokonaisvaltaisista vaiku-

tuksista perheiden elamaan.

Perheet tarvitsevat hyvan laédkarisuhteen, jossa ladkari kuuntelee vanhempien
nakemyksia ja on valmis tutkimaan sairautta sekd sen vaikutuksia lapsen koko-
naisvaltaiseen hyvinvointiin arkielamassa. Mastosytoosia sairastavan lapsen
hoidon tulisi olla erikoissairaanhoidon vastuulla, silla perusterveydenhuollossa
ei kokemuksen mukaan riitd tietotaito sairauden hoitamiseen. Osaavan hoito-
henkilokunnan |6ytdminen on ollut perheille vaikeaa ja vienyt ajallisesti kauan.

Mastosytoosia sairastavan lapsen hoito on perheelle my6s taloudellisesti haas-
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tavaa, silla apua on haettu kaukaa ja turvauduttu yksityisten laakéariasemien

palveluihin.

Tutkimustuloksista selviaa, ettd perheiden sosiaaliset suhteet ovat karsineet
sairauden myota. Perheet ovat kokeneet, ettd oireiden hallinta on vaikeaa kodin
ulkopuolella. Ulkopuolisten ihmisten suhtautuminen sairauteen on ollut vahatte-
levdd ymmartamattomyyden vuoksi. Ulkopuolisen ndkdkulmasta mastosytoosi
nayttaytyy allergiana tai vatsavaivoina. Mastosytoosi on kuitenkin perheiden ko-
kemana kokonaisvaltainen sairaus, joka vaikuttaa sekad lapsen etta perheen

elamaan laajasti ja moniulotteisesti.

Tutkimuksesta ilmenee, ettd vertaistuki koetaan erittain tarkeaksi voimavaraksi.
Vertaistukea perheet ovat saaneet lahinna sosiaalisen median kautta. Ne, jotka
eivat ole sosiaalisessa mediassa, jaavat todennakoisesti vaille samassa tilan-
teessa olevien kokemuksia ja tietoa sairaudesta. Hoitohenkilokunnan tulisi
opastaa perheita vertaistuen saamiseksi. Laakitykseen, ruokavalioon ja arjen
haasteisiin tarvitaan apua myds hoitohenkilokunnalta. Perheet tarvitsevat

enemman terveydenhuollon antamaa ohjausta sairauden kanssa elamiseen.

Opinnaytetyosta saatu tutkimustieto voi auttaa hoitohenkildkuntaa ymmarta-
maan mastosytoosia sairastavien lasten perheiden arjen haasteita. Toivotaan
myds, ettd hoitohenkildkunta saa apua sairauden tunnistamiseen ja tutkimiseen
opinnaytetydmme kautta. Harvinaisia sairauksia on yleensa vaikea tunnistaa, ja
ne voidaan helposti sekoittaa muihin tavanomaisiin sairauksiin. Mastosytoosis-
sa ilmenevia oireita, kuten nokkosihottumaa, voidaan hoitaa pelkéastaan oireena
eika sairautta oireen takana tunnisteta. Hoitohenkilékunnan olisi tarkeda kuun-
nella vanhempien ndkemyksia lapsen hoidossa. Vanhemmilla on arvokasta tie-
toa sairaudesta ja sen kanssa elamisesta. Haastattelun perusteella vanhemmat
hakevat aktiivisesti tietoa sairaudesta, lukevat vieraskielisia tieteellisia tutkimuk-

sia ja julkaisuja seka vertailevat tietojaan keskustelupalstoilla.

Tavoitteena on, etta toimeksiantaja Iholiitto ry pystyy hydodyntamaan saatua tut-
kimustietoa ohjaus- ja tukitydssdén, joka auttaa etenkin uusia mastosytoosi-

diagnoosin saaneita. Tutkimustuloksista ilmenee, ettd ohjausta kaivataan sai-
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rauden alkuvaiheessa. lholiitto ry on suunnitellut kokoavansa mastosytoosi-
oppaan yhdessa lho- ja Allergiasairaalan kanssa. Opas auttaisi naita vasta
diagnoosin saaneita. Vertaistuen merkitys nousi esille tutkimustuloksissa, joten
Iholiitto on tarkedssa asemassa tarjoamaan vertaistukihenkil6ita sairastuneille.
Iholiitto jarjestaa vertaistukitapaamisia, joissa sairastuneet ja heidan perheensa
voivat vaihtaa kokemuksia. Iholiiton tarjoamat tukimahdollisuudet tulisi saada

perheiden tietoisuuteen sairauden toteamisvaiheessa.

Toimeksiantajan pyynto tehda opinnaytetyd aiheesta oli hyvin maaritelty ja rajat-
tu, joten oli helppo alkaa suunnitella tyota. Keskustelua kaytiin toimeksiantajan
kanssa séahkopostitse. Toimeksiantajan toive oli, etta kerattdisiin nimenomaan
kokemustietoa. Kokemustiedosta toimeksiantaja nosti esille arjen selviytymis-
keinot, sosiaaliset suhteet ja ohjauksen seka tuen tarpeen maarittdmisen. Toi-
meksiantajalle laitettiin alustava haastattelurunko, johon he saivat antaa kom-
menttinsa ja tarkennusehdotukset. Uskotaan, etta opinnaytety0 vastaa

toimeksiantajan toiveita.

7.3 Oppimisprosessi

Opinnaytetyon tyostaminen aloitettiin tammikuussa 2016. Aluksi suunniteltiin
opinnaytetyoksi maarallista tutkimusta, joka tuntui meista molemmista parhaalta
vaihtoehdolta. Kuitenkin toimeksiantajan toiveet eivét olisi tayttyneet maaralli-
sella tutkimuksella ja sen vuoksi tutkimusmetodi vaihdettiin laadulliseen tutki-
mukseen. Laadullisen tutkimuksen avulla saatiin parhaiten kuvattua lapsiper-
heiden kokemuksia heidan arkielamastadn kyseisen harvinaisen sairauden
kanssa. Suunnitelmana oli, etta tyd valmistuisi saman vuoden kevaalla, mutta

henkilokohtaisista syista opinnaytetyon valmistuminen viivastyi syksyyn 2016.

Alussa jaettiin opinnaytetydn teoriaosuus tasapuolisesti ja koostettiin saatu ma-
teriaali yhteen. Opinnaytetyota tehtiin osittain erillaéan, silla asumme monen sa-
dan kilometrin padssa toisistamme. Tyostd keskusteltiin paljon puhelimitse ja
tehtiin koululla yhdess4, jotta saatiin yhtenainen kokonaisuus. Liséksi keskustel-

tiin sahkodpostin valityksella ja laitettin saatua materiaalia toiselle néhtavaksi
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sekd kommentoitavaksi. Tyonjako oli koko ajan selva, ja molemmat tekivat yhta
paljon valmiin tutkimuksen eteen. Tydnjaossa hyddynnettiin osaamista niin, etta
toinen teki tietoteknistd osaamista vaativat asiat ja toinen keskittyi enemman ai-

dinkielellisiin seikkoihin.

Aihetta kartoittaessa ja lahteita etsiessa kavi ilmi, ettd suomenkielista tutkimus-
tietoa on hyvin vahan. Aineiston hankinta aloitettiin hakemalla tietoa mastosy-
toosista internetin eri hakupalveluiden kautta. Tietoa haettin myods Karelia-
ammattikorkeakoulun NELLI -portaalin kautta eri hakusanoilla. Suomenkielisina
hakusanoina kaytettiin muun muassa mastosytoosi, mastosytoosi lapsilla, mas-
tosytoosin hoito ja WHO mastosytoosi. Nailla hakusanoilla paastiin erilaisille
keskustelupalstoille seka 16ytyi suomalaisten laékareiden kirjoittamia artikkeleita
mastosytoosista. Mitdén tieteellista tutkimusta suomeksi ndilla hakusanoilla ei
I0ytynyt. Sen sijaan 16ytyi neljan suomalaislaakarin tekema katsaus mastosy-
toosista lasten vatsavaivojen aiheuttajana, ja siita saatua tietoa kaytettiin tyds-
sa. Internetin keskustelupalstoilta saatiin ideoita tutkimuskysymysten asetteluun
ja apukysymyksiin. Karelia-ammattikorkeakoulun kirjastosta katseltiin teoksia,
joissa olisi kerrottu mastosytoosista. Kirjastossa luettiin lastentautien, ihosaira-
uksien ja gastroenterologisten sairauksien kirjoja, joista ei 10ytynyt mainintaa
mastosytoosista. Laadullisesta tutkimuksesta ja teemahaastattelusta |6ydettiin
tietoa suomalaisesta kirjallisuudesta ja saatiin hyvia lahteita. Kirjastosta lainat-
tiin erilaisia kirjoja, joihin saatiin vihjeitda Karelia-ammattikorkeakoulun Tutkiva
kehittaminen -kurssilta.

Vieraskielisia artikkeleita ja tutkimuksia etsittin muun muassa hakusanoilla
mastocytosis, pediatric mastocytosis, pediatric mastocytosis symptoms ja mas-
tosytosis in child. Keskustelupalstoilta saatiin myos linkkeja vieraskielisiin artik-
keleihin. Mastosytoosin teoriatieto on opinnaytetydssa suurimmaksi osaksi eng-
lanninkielisten lahteiden pohjalta  kirjoitettu.  Englanninkieliset lahteet
suomennettiin itse. Apuna kaytettiin internetia ja tuttavia, jotka osaavat englan-
tia. Lahteiden niukkuus aiheutti omat rajoitukset tyon teolle. Mikali lahteissa ei
ollut selvda mainintaa, kuka kirjoituksen takana oli, jatettiin lahde kayttamatta.
Lahteiksi valikoitui pddasiassa laakareiden ja yhteisdjen tekemia tutkimuksia ja

koosteita.
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Opinnaytetyon tarkednad osana pidettiin ettd, Kirjoitettiin mastosytoosista sairau-
tena. Tama muodostui tarkeaksi juuri sen takia, ettd suomalaista tutkimustietoa
on hyvin vahén saatavilla. Teoriaosuuden tarkoitus on avata lukijalle mastosy-
toosia sairautena ja johdattaa teemahaastattelulla saadun tiedon ymmartami-
seen. Mastosytoosia sairastavan lapsen arkielamasta ei 16ytynyt tutkimustietoa,

joten opinnaytetyossa kasiteltiin yleisesti arkielamaa sairaan lapsen kanssa.

Opinnaytetyon tekeminen opetti lahdekriittisyytta ja tiedon hakua. Tyodskennel-
lessa opittiin laadullisen tutkimuksen perusperiaatteet ja teemahaastattelun to-
teutus seka sisallon analyysi. Teemahaastatteluvastausten purkaminen koettiin
haasteelliseksi; olennaisten ja tutkimuskysymysta vastaavien vastausten etsi-
minen vei paljon aikaa. Haastatteluvastauksia luettiin useaan kertaan, ettd ym-
marrettiin haastatteluun vastanneen Kkirjoitus ja tarkoitusperd. Opinnaytetyon
tarkoitus ja tavoite oli koko prosessin ajan selkeasti mielessa. Tarkeinta oli saa-
da ilmaistua mastosytoosia sairastavan lapsen perheen kokemukset arkiela-

masta. Opinnaytetydn koetaan onnistuneen toimeksiannon mukaisesti.

7.4 Jatkotutkimusehdotus

Jatkotutkimusehdotuksena on aikuisten mastosytoosin erityispiirteiden tutkimi-
nen ja haastattelu. Aikuisidlla alkaneessa ihon mastosytoosissa ihomuutokset
voivat pienentya ja madaltua, mutta aikuiset eivat parannu koskaan taysin (Es-
kelinen 2009, 4.). Usein ihon mastosytoosia sairastavilla aikuisilla on lisana sys-
teeminen mastosytoosi, joka tavallisesti on taudinkuvaltaan véahéaoireinen seka
hyvaennusteinen. Systeemistd mastosytoosia on vasta viime aikoina osattu et-
sia ihon mastosytoosia sairastavilta aikuisilta, joten Suomessa voi olla paljon

tunnistamattomia ja tutkimattomia potilaita. (Hannuksela-Svahn 2014.)

Aikuisten mastosytoosit ovat parantumattomia ja heille se merkitsee elamanmit-
taisia muutoksia elamaan. Aikuiset pystyvat itse kertomaan sairauden aiheut-
tamista tuntemuksistaan, oireista ja sairauden vaikutuksista elamé&an. Lapsiper-

heissa vanhemmat huolehtivat lapsen sairaudesta tuntematta kuitenkaan
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sairauden tuomia tunteita samalla lailla kuin mastosytoosia sairastava. Olisi
mielenkiintoista saada tietaa, kuinka aikuiset kokevat mastosytoosin sairautena
ja saamansa hoidon mastosytoosiin. Lisaksi olisi hyva selvittaa, ovatko he saa-

neet tukea ja ohjausta sairauden kanssa elamiseen.
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Saatekirje Liite 2

Hei!

Me olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Karelia - ammattikorkeakoulusta. Teem-
me opinnaytetyota lasten mastosytoosista. Tarkoituksena on, etté tulevaisuu-
dessa opinnaytetydmme palvelee mastosytoosia sairastavia, heidan perheitaan
ja myo6s hoitohenkilokuntaa. Opinnéytetydn toimeksiantajana on Iholiitto ry. Iho-
liitto kokoaa mastosytoosi- opasta yhdessa Iho- ja Allergiasairaalan osaamis-
keskuksen kanssa. Opinnaytetydsta saatua tutkimustietoa hyddynnetaan mas-
tosytoosi- oppaassa.

Lomakehaastatteluun vastaaminen on vapaaehtoista ja nimetonta. Saadut vas-
taukset kasitelladn luottamuksellisesti. Haastattelun vastausaika on 14.4 —
24.4.2016. Haastattelun vastaamiseen kannattaa varata aikaa. Toivomme saa-
vamme mabhdollisimman paljon vastauksia, silla jokainen kokemus on yhta tar-

kedl

Kiitos haastatteluun osallistumisestal

Terveisin

Tanja Muukkonen  tanja.muukkonen@edu.karelia.fi
Heini Pirinen heini.h.pirinen@edu.karelia.fi

LINKKI HAASTATTELUUN: https://fi.surveymonkey.com/r/MCD9XLG
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Haastattelu mastosytoosia sairastavan lapsen perheelle

Ohessa haastattelukysymykset. Alussa on kaksi taustakysymysta ja varsinaisia
haastattelukysymyksia on kolme. Vastaustila on vapaamuotoinen, jossa ei ole
merkkirajoitusta. Kysymysten alla on apukysymyksi&, jotka johdattelevat aihee-
seen. Kaikkiin apukysymyksiin ei ole pakko vastata.

Kun olet vastannut kysymyksiin, paina Valmis-painiketta ja voit sulkea ohjel-
man. Ohjelma lahettda automaattisesti meille vastaukset. Mikali vastaaminen
jaa kesken, ohjelma lahettaa meille jo kirjatut vastaukset. Voit kdyda mydhem-

min vastaamassa jaljelle jaaneisiin kysymyksiin, eika tarvitse aloittaa alusta.

(TAUSTAKYSYMYKSET)
o Miten lapsenne sai mastosytoosi diagnoosin?
- Kuinka kauan lapsenne oireili ennen diagnoosia?

- Mink& alan laékarilta saitte diagnoosin?

o Mita laakityksia lapsellanne on kayt6ssa mastosytoosiin?
- Mita laékityksia lapsellanne on sdanndllisessa kaytossa?

- Mita la&kityksia lapsellanne on tarvittaessa kaytossa?

(VARSINAISET KYSYMYKSET)
1. Miten koette mastosytoosin vaikuttavan arkeenne?

- Millaiseksi kuvailisitte arkeanne mastosytoosin kanssa?

- Mitka asiat koette haasteiksi arkielamassa ja miksi?

- Minké koette helpottavan arkeanne/ mitk& ovat selviytymiskeinon-
ne mastosytoosin kanssa?

- Miten koette mastosytoosin vaikuttavan harrastuksiin, paivahoi-
toon/koulun kayntiin?

- Miten koette mastosytoosin vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin?

(ystavat, sukulaiset, sisarten vélinen kanssakéayminen)
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2. Minkéalaista hoitoa koette lapsenne saaneen mastosytoosiin?
- Minkéalaista apua olette saaneet terveyskeskuksissa tai sairaalois-
sa?
- Minkélaiseksi olette kokeneet avunsaannin mastosytoosin hoidos-
sa?
- Oletteko kokeneet haasteita mastosytoosin hoidossa?

3. Miten koette saaneenne ohjausta ja tukea sairauden kanssa elami-
seen?
- Mista olette saaneet ohjausta tai tukea?
- Minkélaista ohjausta tai tukea olette saaneet?

- Kaipaatteko lisda ohjausta tai tukea ja minkalaista?



Teemoittelu Lite 4 1 (15)
Teema Sitaatti Alateema Ylateema
Mastosytoosin | ”...arki on valilla rankkaa. |Sairaus hallitsee ar- |Sairauden
vaikutus  ar- | Lasta pitdaa valvoa jatku- kea nakyvyys
keen vasti...” (H3) arjessa
”...arkea hallitsi mastosy-
toosi...” (H5)

”...mastosytoosi vaikuttaa
joka ikiseen paivaan...”
(H7)

"...ei kylld juuri muuta
elamaa ollut kuin oireilun
kanssa "hengissa selvia-
minen”...’ (H7)
”...mastosytoosi vaikuttaa
joka ikiseen  péaivaan
useiden laakkeiden, erit-
tain hankalan ruokavalion
ja paivittdisen oireilun
vuoksi...” (H7)

”...ei ole vaikuttanut pal-
joakaan arkeemme, valilla
sita ei muista...” (H4)
”...sama arki kuin monial-
lergisella...” (H9)

”...kun aikaa on kulut 6
vuotta ei ole enaa vaike-
aa...” (H5)

”...huoli  mastosytoosista
on kuitenkin tietylla tavalla
mielessa...” (H4)

Sairauden kanssa
on opittu elamaan

”...meilld on ollut hirvean
vahan ongelmia...” (H8)
”...1ahinnd kosmeettinen
haitta...” (H1)

Sairaus [ahinna
kosmeettinen haitta
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7. ..ensimmaiset kaksi
vuotta olivat katastrofi...”
(H5)

"Nykyaan arki poikkeaa
tavanomaisesta vain siind,
ettd koska lapsi on viela
pieni, on itse yritettdva
huomata oireiden lisaan-
tyminen ja ohjattava lapsi
joko toiseen paikkaan tai
puuhaan tai annettava
ylim&arainen antihista-
miiniannos...” (H2)

”...arki oli vauvana haas-
tavaa...” (H2)

Pienen lapsen
kanssa haastavaa

”...kaikkea voi tehda ja
harrastaa, jos vointi sal-
lii...”(H2)

Toimintaa lapsen
voinnin mukaan

”...no  helpointa tehda

leikkikenttatreffit, kuin
menna toisen Kkotiin...”
(H3)

”...uimahallissa tuijote-
taan...” (H1)

”...elama on helpointa kun
on mahdollisimman paljon
kotona, jossa oireiden ai-
heuttajat on minimoitu...”
(H3)

”...rajoittavat kaikkia me-
noja ja esim. kylailya mer-
kittavasti...” (H7)
”...sosiaalisiin  suhteisiin
systeeminen mastosytoosi
vaikutti niin, ettei niita
enaa ollut...” (H5)

Ei sosiaalisia suh-
teita

”...sisarukset jaivat va-
hemmalle...” (H5)

”...isovanhemmat hieman
pelkaavat voimakkaita al-
lergisia reaktioita, eivatka
aina oikein uskaltaisi hoi-
taa lasta...” (H2)

Sukulaisuussuhteet
karsivat

Sosiaaliset
suhteet
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”...koulun kaynnissa huo-
lestuttaa oireilu koulupéi-
vien aikana ja sen vaiku-
tus tehtavista
suoriutumiseen ja paivan
jaksamiseen...” (H7)
"...tuleva koulun
huolestuttaa...”(H5)
"...meilla oli kotihoito 4v
asti... sen jalkeen paiva-
hoidossa avustaja ryh-
massa” (HS)

kaynti

Huoli koulus-
sa/paivahoidossa
selviytymisesta

”...en koe, ettd sairaus
kuitenkaan vaikuttaa har-

Sairaus ei vaikuta
kou-

rastuksiin  tai  paivahoi- | luun/harrastuksiin
toon...” (H1)

”...ei ole vaikuttanut har-

rastuksiin, paivahoi-
toon/koulunkayntiin...”

(H4)

”...paivahoidon aloitusta | Tiedon jakaminen

varten olen tulostanut tie-
toa netista...” (H2)

paivahoitoon

”...paivakotikaverit  eivat
ole kiinnostuneet lapsen
ihosta...” (H1)
”...vaikuttaa paljon myds
koulussa ja kaverisuhteis-
sa...” (H6)

Kavereiden suh-

tautuminen

”...paraneminen (sairauk-
sista) vie  pidemman
ajan...” (H1)
”...ymparistdn  reagoimi-
nen lapseemme...” (H1)
”...aina jos infektio, iho
kiehui ja sairaalassa oltiin
muutamasta paivasta pa-
riin viikkkoon...” (H5)

Infektiosairauksien
vaikutus sairauteen

”...vaikeinta on yrittaa se-
littdéa pienelle lapselle
miksi hanella on sairaus ja
miten han voisi hyvaksya
ihonsa sellaisena kuin se
on...” (H1)

Sairaudesta kerto-
minen

Arjen haas-
teet
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”...tutkimuksia on pitanyt
lukea englanniksi, koska
suomenkielistd aineistoa
on hyvin vahan...” (H2)

Tiedon saanti

”...jos laakarilla on huono
asenne sairautta kohtaan
tai jos han ei voi reilusti
sanoa, ettei tunne sairaut-
ta hyvin/ollenkaan, eik&
usko mitd me vanhemmat
kerromme...” (H2)

”...muut ei ymmarra mista
on kyse ja itsella palaa hi-
ha ihmisiin...” (H5)
”...toisaalta han ei aina ha-
lua keskustella ihosta vaan
tyontaa paan piiloon...”
(H1)

Ulkopuolisten  ih-
misten suhtautumi-
nen

”...haasteellista on pitaa
pieni lapsi erossa kaikesta
mista saa oireita...” (H3)
”...lapsi ei myoskaan par-
jaa iltapaivia yksin kotona
samanikaisena kuin
muut...” (H7)

"...jumppa ja muu liikku-
minen valilla vaikeaa...”
(H9)
”...iltapaivien
nen on juuri
haaste...” (H7)

jarjestami-
nyt suuri

Lapsen parjaami-
nen ilman vanhem-
paa

”...Jatkuva laaki-
tys...” (H5)

”...useita kertoja paivassa
otettavat ladkkeet ja ruo-
kavalio rajoittavat kaikkia

menoja...” (H7)

runsas

Runsas laakitys

”...haasteellisena koen
lapsen sairastamisen, joka
saa kehon reagoimaan
(kutina, nokkosihottuma,
hengitysoireet jne)...” (H1)
”...lho on herkka. Todella
herkka...” (H5)

”...valillda haluaisi vaihtaa
ihon pois...” (H1)

Ihon herkkyys
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”...lhomuunnokset ovat
lapsella poikkeuksellisen
laajat...” (H1)

”...sairaus on rajoittunut
iholle, vaikka systee-
mioireita onkin...” (H2)
"...kyse on kohtauksista
missa lapsi karsii vapis-
ten, raapien, itkien ja lo-
puksi oksentaen...” (H5)
”...0ireilua on paivittain ja
ajoittain  tulee useiden
viikkojen huonompia jak-
soja...” (H6)

”...huonoina (paivind) ne
(oireet) hallitsevat taysin
paivaa ja sita mita voi teh-
da...” (H7)

”...aina jos ehti huokaista
helpotuksesta, nosti se
(mastosytoosi) paataan ja
osoitti kuka on pomo...”
(HS5)

”...lapsen vasymys, tunne-
tilat vaikuttavat oirehtimi-
seen...” (H1)

Oireilu on
naisvaltaista

koko-

”...ei ole meille aiheutta-
nut juuri muuta kuin ne
laiskat iholla...” (H4)
”...kutinaa ei ole esiintynyt
lainkaan ja joskus ajoit-
taista refluksia joka on it-
sekseen mennyt ohi...”
(H8)

Oireilu lievaa




Teemoittelu

Lite 4 6 (15)

”...masto oireet vaikuttavat
lapseen hyvin kokonaisval-
taisesti ja oireillessaan han
on enemman “omissa
maailmoissaan”, yhteistyo-
kyvyttomampi, keskitty-
miskyvyttomampi  ym...”

(H6)
”...oireilun aiheuttama jak-
samattomuus rajoittaa

esim kylailyd merkittavas-
ti...” (H7)

”...oireilevana esim. keskit-
tymiskyky on selkeasti
normaalia huonompi...”
(H7)

Lapsen kayttayty-
minen muuttuu

"Selviytymiskeinona on ol-
lut ehdottomasti tiedon et-
siminen. Mita enemman on
lukenut ja oppinut, sita pa-
remmin on tuntenut ikdan
kuin hallitsevansa tilannet-
ta...” (H2)

Tiedon hakeminen

”...olemme myo6s harjoitel-
leet lapsen kanssa miten
laikuista voi kertoa...” (H1)
”...puhumme sairaudesta
avoimesti ja kerron siitad
usein ihmisille...” (H1)

Sairaudesta kerto-
minen

Arjen selviy-
tymiskeinot
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”...oireiden aiheuttajat on
minimoitu...” (H3)
”...ohjattava lapsi joko toi-
seen paikkaan esim. pois
auringosta tai  toiseen
puuhaan tai annettava
ylimaarainen antihistamiini
annos...” (H2)

”...elama on saannollista,
ei stressaavaa...” (H5)

"... lepoa on riittavasti...”
(H5)

”...ravinnossa  valtetaan
histamiinia...” (H5)

Oireiden aiheuttaji-
en minimointi

”...arkea on helpottanut
suunnattomasti oikean
ladkityksen ja ruokavalion
|6ytyminen. Sita ennen ei
kylla juuri muuta elamaa
ollut kuin oireilun kanssa
hengissa selviaminen...”
(H7)

”...zaditen (ladke) tosin
auttanut...” (H9)
"Selviytymiskeinona on
saannollinen laakitys.
Saavutetaan  tasapaino,
jolloin mastosytoosi pide-
tdan rauhallisena...” (H5)
”...aina pyritdaan laakitse-
maan ajoissa...” (H5)

Laakityksen s&an-
nollisyys

"...loistava tuen muoto
ovat olleet vertaistukiryh-
mat sosiaalisessa medi-
assa...” (H2)

”...on tarkeaa, lapsi itse ei
vield niin ymmarr&. Tosin
han haluaisi nahda muita-
kin lapsia joilla on saman-
lainen iho ja on todella
kiinnostunut esim face-
book-ryhméasséd  olevista
kuvista...” (H1)

”...on helpottanut myos ti-
lanteessa kun lapsen oi-
reet ovat jossain vaihees-
sa lisaantyneet...” (H2)

Sosiaalinen media
vertaistuen vali-
neena
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Teema Sitaatti Alateema Ylateema
Mastosytoosin | ”...olen itse etsinyt faktoja | Oma aktiivisuus Hoidon saa-
hoito ja lukenut netista...” (H7) tavuus

”...olen ensin opetellut
kaiken itse ja sitten etsinyt
l&&karin joka on todella
osaava...” (H8)

”...on ollut hyvin laakari-
kohtaista, kuinka hyvin
apua on saanut...” (H2)
”...ailemmin oli vaikeaa
kun laékari oli kuka tahan-
sa, yleensa erikoistuva...”
(H1)

”...laakareilla on todella
huono tietamys mastosy-
toosista, aivan lilan moni
luulee ettd se on vain
kosmeettinen haitta...”
(H8)

”...tietoa en ole hirveasti
ladkarista saanut...” (H7)
”...laakarit eivat tieda mita
mastosytoosi on ja mita
siihen liittyy...” (H5)
”...myoskaan tietoa mas-
tosytoosista emme ole
saaneet laakareilta niin
paljon kuin olisimme kai-
vanneet...” (H6)

”...emme ole saaneet oi-
kein mitdan apua...” (H4)
”...vahanlaisesti apua, sii-
ta (mastosytoosista) tiede-
taan vahan...” (H5)

Laakareiden
minen/

osaa-

osaamattomuus

...oma laakarimme on
avulias ja oppii jatkuvasti
uutta mastosytoosista...”
(H2)

”...olemme saaneet kayt-
toon ladkkeitd, apua ruo-
kavalion suhteen seka
ymmarrystd  haastavaan
arkeen...”(H6)

Toimiva
ladkarisuhde

potilas-
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”...olemme yksityislaaka-
rien hoidossa...” (H6)
”...aina on mahdollisuus
lahted toiselle laakarille
apua hakemaan, jos lap-
sen vointiin ei tunnu saa-
van apua omasta sairaan-
hoitopiirista.” (H2)

"...pitkd matkakaan ei
haittaa, jos on toimiva laa-
karisuhde..” (H2)

”...meillda on myos vakuu-
tus, joten yksityiselle on

helppo menna...” (H1)

Valmius hakea hoi-
toa muualta

"...en koe etta saamme
apua terveyskeskuksessa
lapsemme sairauk-
siin...”(H1)

”...en edes vie hanta enaa
terveyskeskukseen ellen
itse tieda jo valmiiksi mika
hanta vaivaa...” (H1)
”...terveyskeskuksen pai-
vystyksen laakarille lapsi
otetaan herkasti, koska
henkilokunnalla ei selke-
asti ole tietoa sairaudes-
ta...” (H2)
”...terveyskeskuksessa ei
tiedeta mitaan...” (H3)

Terveyskeskuksista
ei saa apua

”...lasta hoidetaan koko-
naisvaltaisesti...” (H1)
”...jotkut laakarit myos
konsultoivat helposti lap-
sen hoitavaa laakaria...”
(H2)

Kokonaisvaltainen
hoito sairaalassa

Hoito
veyden
huollon
toimi-
pisteissa

ter-

eri
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”...tapaamme jatkossa | Laakareiden  am-

vain erikoistuneita ladka- | mattitaidon  kehit-

reita ja lastamme saa tulla | taminen

erikoistuvat laakarit kat-

somaan...” (H1)

”...jouduin joka kerta selit- | Lapsen vanhempi | Yhteisty®

tamaan ja kertomaan pai- | hoidon asiantunti- | hoito-

vystajille mita kuuluisi teh- | jana henkilo-

da, mita viimeksi tehtiin...” kunnan
kanssa

(H3)

”...kun oli sairaalakeikkoja
takana tuli tavallaan mi-
nusta oman lapseni sai-
rauden vastuun kantaja.
Nain ei saisi olla...” (H3)

”...erddn oman sairaan-
hoitopiiriin kuuluvan laaka-
rin kanssa oli hyvin vaike-
aa tehda yhteisty6ta ja
lapsi  karsi siina valis-
sa...”(H2)

”...neuvolan lastenlaaka-
rimme , joka avoimesti
tunnusti ettei tunne saira-
utta, lahti tutkimaan aihet-
ta ja yritti auttaa, on ollut
suuremmaksi avuksi kuin
asiasta jotain tietava, mut-
ta ylimielisella asenteella
likkeella oleva laakari...”
(H2)

”...lapsella on vain vahai-
sid iholeesioita eivatka
jotkut laakarit ole ottaneet
lapsen oireita tosissaan...”
(H2)

”...paaasia on kuitenkin
ettd ladkari on kiinnostu-
nut oppimaan uutta...”
(H1)

Laakareiden asen-
ne
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”...vaikeaa on itsekin tie- | Sairauden moni- | Hoidon
tad mika liittyy mihin...” | naisuus haasteet
(H5)

”...laakarit tuntuvat pitavan
esim. astmaa ja mastosy-
toosia eri sairauksina...”
(H1)

”...Haasteena on ollut
muiden sairausten esim
vatsavaivojen tutkiminen
kun on tama (mastosytoo-
si) diagnoosi...” (H5)
”...runsas laakitys, mas-
siivinen oireilu, pelko joka
hetki siitd milloin  uusi
syottosolujen hyokkays
tapahtuu...” (H3)

”...tietoa ei vain ole ja sen | Tutkimustiedon va-
kanssa pitaa elaa...” (H1) | hyys

”...oikean diagnoosin | Diagnoosin  viipy-
saaminen oli aikanaan | minen

jarkyttavan vaikeaa...”

(H6)

”...kaikki (alueen) masto- | Hoidon keskittdmi- | Hoitoa
lapset kayvat saman 1aa- | nen helpotta-
karin kontrolleissa...” (H1) neet asiat
”...hoito on keskitetty yh-
delle laakarille, joka kat-
soo hantd kokonaisuute-
na...” (H1)

"...lapsi on kasvanut ja | Lapsen kasvami-
oma tietoisuus lisdanty- | nen

nyt...” (H2)
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Teema Sitaatti Alateema Ylateema
Mastosytoosiin | ”...parhaan tuen saa eh- | Vertaistuella suuri | Tiedon ja
saatu ohjaus | dottomasti  vertaistukiryh- | merkitys tuen saata-
ja tuki vuus

missa...” (H1)
”...vertaistukea olen 10y-
tanyt itse netista...” (H8)
”...lopuksi sain ihanan
vertaistukijan... han toi
uskoa, etta parempi huo-
minen on, ettd tuska hel-
pottaa, han osasi myos
kertoa omia kokemuk-
sia...” (H3)

”...itse pitda hakea tieto ja
pitdd huolta etta lapsi saa
oikeanlaista hoitoa...”
(H4)

”...itse etsimalla netista ja
facebookin  palstoilta...”
(H4)

ltsendinen  tiedon
etsiminen

”...vertaistuki ja laaketie-
teelliset tutkimukset ovat
olleet ehka paras tiedon ja
tuen lahde...” (H2)

Kansainvaliset tut-
kimukset
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”...en koe saaneeni pa-
hemmin tukea koska sai-
raudesta ei ole pahemmin
kokemusta ainakaan niilla
ladkareilla  missa me
olemme kayneet...” (H8)
”...terveydenhuollon piiris-
td apua saa melko va-
han...” (H1)

”...laakarilta olemme saa-
neet henkista tukea ( ym-
martanyt haastavan tilan-
teen ja jatkuvan oireilun
vaikutuksen lapseen ja
koko perheeseen)...” (H7)

Terveydenhuollon
ammattilaisilla va-
han tietoa sairau-
desta

”...alussa en saanut tukea
mistaan...” (H9)

”...alussa olisin kaivannut
parempaa tietamysta...”
(H9)

Sairauden alkuvai-
heessa tietoa ei ol-
lut riittavasti

”...tarkeda on ollut paiva-
kodin ja koulun henkil6-
kunnan sekd& muiden ih-
misten ymmarrys oireiden
vaikutuksesta lapseen...”
(H6)

”...se tunne kun joku us-
koo vanhempaa joka néa-
kee lapsen kayttaytymisen
muuttuvan oireiden mu-
kaan on tukenut meita
vanhempiakin  rankassa
oireilussa...” (H6)

Ulkopuolisten  ih-
misten  ymmarrys
sairautta kohtaan
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”...muut ei ymmarra mista
on kyse ja itsella palaa hi-
ha ihmisiin. Ei ole kyse al-
lergiasta, jossa "vahan ku-
tittaa tai ettd mahassa
vahan kiertad”. Kyse on
kohtauksista, missa lapsi
karsii vapisten, raapien,
itkien ja lopuksi oksentaen
mastosytoosin takia..”
(H5)

”...l|ahes joka paikassa
térmaa siihen, ettd kukaan
ei tiedad mita masto tarkoit-
taa, mita pitdd valttaa
jne...” (H4)

Ulkopuolisten  ih-
misten  ymmarta-
mattomyys sairaut-
ta kohtaan

”...0hjausta ja tukea on
terveydenhuollosta  tms.
vaikea saada, koska mas-
tosytoosi on vield hyvinkin
tuntematon sairaus...”
(H4)

”...olemme saaneet aika
vahan ohjausta tai tu-
kea...” (H5)

?...talld hetkella en koe
tarvitsevani ohjausta, mut-
ta sairauden toteamisen
alkuvaiheissa se tuntui to-
della tarkealta...” (H2)

Vaikeus saada oh-
jausta

”...Facebook-ryhméasta ja
sieltéa l0ydetyilta vertaistu-
ki ihmisilta...” (H5)

Sosiaalinen media

Ohjauksen
saatavuus

”...tietoa pitaisi levittaa jo
ladkariasemille ja ihotauti
osastoille. Saisimme ta-
voitettua nekin jotka eivat
osaa kayttdd internetia
tiedon etsimiseen...” (H1)
”...ettd hematologi pereh-
tyisi mastosytoosiin, tutkisi
uusia tutkimuksia, olisi
ajan tasalla...” (H3)

Hoitohenkilokunnan
kouluttautuminen

Toiveet tu-
esta ja tie-
don saami-
sesta
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”...tilanteen ollessa todella
haastava olisimme kai-
vanneet konkreettista tu-
kea arjen jaksamiseen se-
ka tietoa siita miten
jatkuva kipu ja huono
vointi voi lapseen vaikut-
taa (esim. kayttaytymi-
seen) seka miten tilannet-
ta voisi auttaa...” (H7)
”...lisdohjeita kaipaisin...”
(H3)

Konkreettinen tuki
arjessa selviytymi-
seen




