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Lapsena syopda sairastaminen tarkoittaa, ettd lapsella on paljon ja usein pitkidkin hoitojaksoja
sairaalassa. Sairaala nayttaytyy lapselle vieraana ja outona ympéristond, jossa pitdd sopeutua moniin
erilaisiin asioihin. Syopéa sairastavien lasten sairaalakokemuksista on niukasti kansainvalisesti
tuotettua tietoa. Tamdn tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lapsuusidn sytpédé sairastaneiden
kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jonka avulla
voidaan kehittad lasten ja nuorten hoitoty6ta ja hoitoympéristod niin, etta syopééa sairastavaa lasta ja
nuorta voidaan tukea sairastamisen aikana kokonaisvaltaisesti.

Tutkimukseen osallistui kuusi (n=6) taysi-ikéistd osallistujaa, jotka olivat sairastaneet sydvan
lapsena. Aineisto kerattiin viiden (n=5) avoimen yksilohaastattelun ja yhden (n=1) kirjoitelman
avulla. Tutkimusaineisto analysoitiin induktiivisella siséallénanalyysilla.

Tutkimustulosten mukaan lapsuusién syopéa sairastaneilla on kokemuksia sairaalan arjen hallinnan
haastavuudesta. Lapsilla oli kiinted ja usein pitkdaikainen hoitosuhde sairaalaan. Sairaalassa lapsi
menetti kehollisen koskemattomuutensa kehon traumaattisten kokemusten, Kkipujen ja hoidon
fyysisten sivuvaikutusten kautta. Turvallisuuden tunteessa esiintyi myds vaihteluita ja sairaalassa
lapselle muodostuikin aivan uusi arki.

SyOpéa sairastavalla lapsella esiintyy myds mielen tunnekuormitusta, joka syntyi toisten lasten
kuoleman tiedostamisesta, oman kuoleman mahdollisuuden ymmartdmisestad ja monimuotoisten
tunteiden kuten esimerkiksi pelon, vihan, ahdistuksen ja pettymyksen esiintymisestd. Lapsi voi
tukea lahimmaistensa jaksamisen niin, ettd peittelee omia tunteitaan, valttadkseen aiheuttamasta
lisda huolta vanhemmilleen ja perheelleen.

Sairaalan arjessa esiintyy myo6s lapsen selviytymistd edistavia tekijoitd. Lapsi oli sairaalassa
laheistensd ymparéiména, perhe osallistui kiintedsti hoitoon. Myds vahva vertaisyhteisd ja hyvén
ystavan I6ytdminen sairaalassa vahvistivat selviytymista sairaalaympéristossa. Ammatillinen hoito
oli lapsilahtoistd ja tavallisen arjen tapahtumat jatkuivat myos sairaalassa. Yksi lapsen
voimavarakeskeinen asia oli asiantuntijaksi kehittyminen omassa hoidossaan. Lapsen mielen
selviytymiskeinoina olivat, ettd h&n sopeutuu eldméntilanteeseensa ja vaikka han tietad, ettd
sydpaan voi kuolla, on hanelléd kuitenkin vahva ja vakaa usko omaan parantumiseensa.

Tulosten perusteella nayttéisi siltd, ettd vaikka syOpdan sairastuminen ja sairaalaan hoitoon
joutuminen on lapselle kriisi sen haastavuuden ja kuormittavuuden vuoksi, 16ytyy sairaalan arjessa
kuitenkin tekijoit4, jotka edistavat lapsen selviytymistd sairauden kanssa uusissa olosuhteissa.
Néiden tunnistaminen on tarkea, jotta voidaan kehittda lasten ja nuorten hoitoty6ta seka koulutusta.
Jatkossa tarvitaan liséé tietoa lapsuuden sairaalakokemusten vaikutuksista aikuiselamaan.

Avainsanat: lapsi, syopa, sairaalahoito, kokemukset
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When a child has cancer it means s/he gains much experience of hospitalization. The hospital is an
unfamiliar and strange environment for children and they have to adapt to a wide range of issues.
There exist only few international studies on how childhood cancer patients experience
hospitalization. The purpose of this study was to describe childhood cancer patients’ hospitalization
experiences. The aim of this study was to produce information to develop child and adolescence
nursing practices and the nursing environment in order to support young cancer patients
comprehensively during their treatment.

The research involved six (n=6) adult participants who had had cancer during their childhood. The
study material was collected using open interviews (n=5) and informal writing (n=1). The study
data was analysed through inductive content analysis.

According to the research results childhood cancer patients have experience of the challenges in
normal daily routines of a hospital. They have an intense and often long-term relationship with the
hospital. During hospitalization, children lose physical integrity due to body trauma, pain and the
physical side effects of therapy. Their sense of security fluctuates and in fact, new everyday
routines are established in the hospital.

A child who has cancer also evidences emotional distress arising from an awareness of the death of
other children; understanding that her or his own death is possible; and the presence of complex
emotions such as fear, anger, anxiety and disappointment. Children may support their family to
cope by hiding their own feelings in an attempt to avoid more concern for their parents or family.

Factors which promote a child’s ability to cope also emerged in the everyday life of hospitalization.
The child was surrounded by family who participated closely in the treatment. A strong peer group
and finding a good friend strengthened coping in the hospital environment. Professional nursing
was child-oriented and normal routines continued in the hospital. One key resource for a child was
becoming an expert in her/his own treatment. Emotional coping strategies included an ability to
adapt to this situation in life and despite knowing that s/he might die of the cancer, the child
nevertheless had a strong and stable belief in being cured.

The outcomes of this study led to the following conclusions: while having cancer and being in
hospital are crises for a child because of the challenges and distress of the situation, there are factors
which promote a child’s ability to cope in the new circumstances. Their recognition is significant to
advance nursing practices and education. More information is needed on how the experience of
hospitalization for childhood cancer affects adult life.

Key words: child, cancer, hospitalization, experience
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1. JOHDANTO

Lapsuusian sydvan hoitotulokset ovat viime vuosikymmenen aika parantuneet merkittavasti. Yli 80
% sairastuneista lapsista ja nuorista paranee nyky-hoidoilla pysyvasti (Palonkoski ym. 2012, Gatta
ym. 2014) ja lapsuusidn syOvéstd parantuneiden kokonaismadrd kasvaa véest0ssd koko ajan
(Taskinen ym. 2014). Paranemisennuste vaihtelee lapsilla esiintyvissa syopésairauksissa (Sylva.fi,
Curney & Bondy 2006). Sairaudesta paraneminen on herattanyt kiinnostuksen syopaa sairastavien
lasten ja nuorten syOpéhoitojen  jalkeen esiintyviin  myohdisvaikutuksiin.  Fyysisia
myohdisvaikutuksia on tutkittu useissa tutkimuksissa. Tutkimuksen kohteena ovat olleet mm.
sydan- ja verenkiertoon liittyvéat ongelmat (Shankar ym. 2008, Josephson & Goldfarb 2014, Olsen
ym. 2014), metabolinen oireyhtyma (Taskinen ym. 2000) ja toisen syovan riski (Cardous-Ubbink
ym. 2007, Meadows ym. 2009, Berendsen ym. 2013). My6s lapsuusidn syovéstd selviytyneiden
elaméanlaatuun liittyvia tutkimuksia on tehty useita (Lahteenmaki ym. 2006, Sharp ym. 2007, Mort
2012, Harila 2011, Jervaeus ym. 2014) sekd vanhempien kokemuksista lapsen ja nuoren
sairastumisesta syopaan (Bjork ym. 2005, Khoury ym. 2013). Sen sijaan lapsuusidn syopaa
sairastaneiden psykososiaalisten ongelmien tunnistaminen on jaanyt vahemmalle (Taskinen ym.
2014) tai on tutkittu vanhempien kokemuksia lapsen psykologisista ongelmista (Gerali ym. 2011).
Jim ja Jacobsen (2008) ovat saaneet selville, ettd lapsuuden syovésté selviytyneilld esiintyy post-
traumaattista stressid, joka ilmenee esimerkiksi ikavind ajatuksina syovastd ja hoidoista seka
sydvasta puhumisen ja ajattelemisen valttdmisend. Post-traumaattisen stressin lisdksi on myos

tapahtunut persoonallista kasvua.

SyOpéan sairastuminen tarkoittaa, ettd lapset tai nuoret joutuvat usein outoon ja pelottavaan
sairaalamaailmaan. Heidan pitadd sopeutua sairaalassa moniin asioihin ja heiddn eldamé&ansa tulee
monia rajoituksia. Sairaalajaksojen aikana heilla ei ole mahdollisuutta olla fyysisesti omassa
kaveripiirissaan tai harrastuksissaan ja usein he eivat voi kdyda sydpahoitojen aikana omaa tuttua
kouluaan. Myos ero vanhemmista ja sisaruksista voi olla ahdistavaa. Erityisesti nuoret, joilla on
nuoruuden itsendistymisen kehityskausi alkanut, kohtaavat monia haasteita hoidettavana ollessaan.
(Sylva 2008.) He voivat esimerkiksi joutua luopumaan aktiivisesta sosiaalisesta elaméastdéan
(Juvakka & Kylma 2009). Lapset ja nuoret kdyvat 1api myods syOpéhoitojen takia monenlaisia

tutkimuksia ja toimenpiteitd sek& kohtaavat useita hoito- ja sosiaalityon toimijoita (Sylva 2008).

Hoitoajat riippuvat lapsen tai nuoren sairastamasta syOvéstd, sen tyypistd tai levinneisyydesté.
Esimerkiksi akuutissa lymfoblasti leukemiassa (ALL) hoidot kestavéat 2,5 vuotta (Nopho-ALL-
2008). Syopaa sairastavien lasten ja nuorten sairaalahoidot koostuvat seka itse sydvan hoitoon
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keskittyvista hoitojaksoista etta hoitojen aikana mahdollisesti tulevista infektioista, joita hoidetaan
sairaalassa eristyksessa. Sairaalahoitojaksoja voi olla lapsen ja nuoren asuinpaikasta riippuen seké
yliopistollisissa sairaaloissa ettd perheiden asuinpaikan lahelld olevissa alue- tai keskussairaaloissa
(Sylva 2008.)

Koska monissa lapsuuden syovissa hoitoajat ovat pitkid ja lapsi tai nuori voi viettdd pitkia aikoja
sairaalahoidossa, han tulee tietoiseksi hoidoista ja niiden vaikutuksista itseensa. Pienikin lapsi voi
pystyd tekemaan itseenséd kohdistuvia valintoja ja olla kykeneva tekemédn hoitoihin liittyvia

paatoksia, jotka vaikuttavat hanen hyvinvointiinsa. (Taylor 2006.)

Sosiaali- ja terveysministerio (STM 2014) on ottanut kantaa lapsena sydvan sairastaneiden
pitk&aikaisseurannan jarjestamiseen. Tdman hetkinen suomalainen terveydenhuolto ei tunnista
lapsuuden sydvédn sairastaneiden myohdisvaikutuksia, eikd myo6skadn myohdaisvaikutusten
ennaltaehkaisya, varhaista toteamista tai hoidon tarvetta. STM:n tyéryhmén kannanottona oli, etté
lapsuusidan  sydvan sairastaneiden  pitkaaikaisseurantaa  tulisi  jarjestdd  yliopistollisten

syopayksikoiden ja perusterveydenhuollon kesken.

Lapsuusian sydpaa sairastaneiden hoitoa ja hoitojen myohaisvaikutuksia on suurelta osin tutkittu
padasiassa fyysisid muutoksia ja oireita tutkien ja seuraten. Syopé&an sairastuminen on lapselle ja
nuorelle aina kokonaisvaltainen kokemus, jolla on fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia vaikutuksia
(Suontausta-Kylainpaa 2009). Pitkat ja/tai toistuvat sairaalajaksot kuuluvat sy®pdd sairastavan

lapsen elaméaan sairauden hoidon aikana ja sen jalkeen seurantoina.

Sairaalahoitojen merkityksestd syopaa sairastavalle lapselle on vahdn kansainvélistd tietoa.
Suomessa ei ole tehty yhtddn tutkimusta, joka kuvaisi syopdd sairastavan lapsen kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta. Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lapsuusidn syopéaa

sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta.



2. TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen taustaksi tehtiin kirjallisuushaut Cinahl, Medic, Medline ja Psycinfo tietokantoihin.
Hakusanoina kaytettiin: cancer, neoplasms, oncology, inpatient, hospitalization, adolescent, child*,
experience*, opinion*, attitude*, view*, emotions, feelings, adaptation psychological, stress
psychological seka ndiden suomenkielisid vastineita. Lahteita etsittiin myos kaymalla l&pi valittujen
tutkimusartikkeleiden ldhdeluettelot ja ottamalla mukaan ne, joissa oli mainintaa tai viitteita tassa

tutkimuksessa tutkittavasta aiheesta.

Haussa ei loydetty yhtddn suomalaista tutkimusta, joka olisi kohdentanut tutkimuskysymyksensa
varsinaisesti sy0paa sairastavien lasten ja nuorten kokemuksiin sairaalassa hoidossa olemiseen.

Kansainvalisestikin aihetta on tutkittu vahan.

2.1 Lapsuusian syopa

Syopa on lapsilla ja nuorilla harvinainen sairaus. Vain alle 1 % kaikista syQvista esiintyy
lapsuusiélla. (Malogolowkin ym. 2006, Taskinen ym. 2014). Suomessa sairastuu noin 150 lasta
vuosittain lapsuusian sydpaan. Lapsuusian syovat kasittavat joukon erillisia syopasairauksia, joihin
kuuluvat mm. leukemiat, aivokasvaimet, lymfoomat, sarkoomat ja neuroblastooma. (Pukkala ym.
2011, Suomen syOparekisteri 2012). Suomen oikeus maéarittelee oikeudellisesti lapsen alle 18-
vuotiaaksi. Yhdistyneitten kansakuntien Lastenrahasto Unicef ja Suomen ratifioima lapsen
oikeuksien sopimus (LOS) maéérittelevat myds lapsen alle 18-vuotiaaksi. Lapsuusidn sydvasta
puhutaan usein, kun lapsi tai nuori on sairastuessaan 0-16-vuotias (Curney & Bondy 2006).
Suomen terveydenhuolto ei tunne erikseen sairaalassa somaattisia nuoriso-osastoja. SyOpéan
sairastuneen murrosikéisen lapsen hoidot annetaan joko lasten- tai aikuistenosastoilla. Tampereen
yliopistollisen keskussairaalan lastenosastolla hoidot aloitetaan myds yli 16-vuotiailla, riippuen
lapsen sairastamasta syovasta ja lapsen kehitystasosta (Bamberg 23.1.15). Pohjoismainen yhteinen
hoito-ohjelma ALL 2008, akuutin lymfoblastileukemian hoitoon, on suunniteltu 1-17.9 vuoden
ikdisille (Nopho - ALL 2008).

Yleisin lapsilla esiintyva syopa on leukemia, jonka esiintyvyys on 36 % kaikista lasten syovisté.
Aivokasvaimia esiintyy toiseksi eniten ja niiden osuus on 23 % kaikista lasten syovista. Tytoilla ja
pojilla ei ole juuri eroa syovén esiintyvyydessd, eikd lasten syopien yleisyys ole muuttunut viime

vuosikymmenten aikana (Curney & Bondy 2006, Pukkala ym. 2011.) Lasten sydvat ovat erilaisia
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kuin aikuisten syovat (Sy6pajarjestot.fi), ne eroavat aikuisten syovistd esimerkiksi solunkuvan ja
biologisen kayttaytymisen osalta (Pukkala ym. 2011). Lapsilla eivat myoskdan elintavat ole
vaikuttaneet sy0pien syntyyn, vaan useimmat niisté johtuvat kehitysprosessien hairidista (Curney &
Bondy 2006). Lasten sy6vét paranevat usein paremmin kuin aikuisten syovat (Syopajarjestot.fi).

Kehittyneiden hoitojen ansioista yhteiskuntaamme on muodostunut uusi kasvava ryhméa, ne nuoret
aikuiset, jotka ovat kayneet lapi syopdhoidot lapsena (Sylva.fi). Talla hetkelld arvioidaan, ettd
Suomessa on noin 7000 aikuista, jotka ovat sairastaneet syovan lapsena tai nuorena ja heidan
maéaaréansa arvioidaan lisdéntyvan muutamalla prosentilla vuosittain (Taskinen ym. 2014). Sydvasté
selviytyneiné voidaan pitéa joidenkin lahteiden mukaan jo heitd, joilla saavutetaan hoitojen aikana
remissio tai niitd, jotka ovat elossa syopahoitojen lopettamisen aikaan (Shepherd & Woodgate
2010.) Yleisin maaritelmé on, ettd lapsuusian syovasta selviytyneilla tarkoitetaan kasvavaa joukkoa
ihmisid, jotka ovat sairastaneet syévan lapsuudessa eli noin alle 16-vuotiaana ja jotka ovat viiden
vuoden kuluttua hengissa syopahoitojen lopettamisen jélkeen. (Shepherd & Woodgate 2010, Gatta
2014, Taskinen ym. 2014.)

2.2 Lapsi sairaalahoidossa

Vaikka lasten sairaalahoitojaksot lastentautien osalta ovat vahentyneet selvasti viimeisten 20
vuoden aikana Suomessa, ovat kuitenkin keskiméadraiset hoitoajat pysyneet melko samana (THL
2015). Pidemmét sairaalajaksot nayttaisivatkin keskittyvan pitkdaikaissairautta poteville lapsille ja
nuorille. Lapsen sairastuminen, sairaalaan joutuminen ja sairaalassa suoritetut hoidot ja tutkimukset
tuottavat stressid sekd pitkéaikaissairaalle ettd akillisesti sairastuneelle lapselle. Sairaalahoidossa
lapsen kaytOs saattaa muuttua. (Spirito ym. 1994.) Sairaalahoidon kestolla ja intensiteetilla on
todettu yleisesti olevan sek& tunneperdisia ettd kéyttdytymiseen vaikuttavia muutoksia seka
sairaalahoidon aikana ettd sen jalkeenkin. Mitd pienemmasté lapsesta on kyse, sitd enemméan on
todettu vaikeuksia seké tunteiden ettd kaytoksen osalta. (Rennick ym. 2008.) Yleisempia reaktioita
mité lapsilla on todettu olevan sairaalahoitoon ja sielld tapahtuviin toimenpiteisiin, tutkimuksiin ja
hoitoihin liittyen on eroahdistus, taantuminen, surullisuus, apaattisuus, vetaytyminen, yliaktiivisuus
ja vihamielisyys. Lisaksi lapsuusian sairaalahoidot saattavat johtaa pienillda lapsilla lahiaikoina
opittujen kehitystaitojen unohtamiseen. Varsinkin tehohoidossa olleilla lapsilla on suurempi riski
saada tunne- ja kaytoshairiota. (Melnyk ym. 2004.) Naill& lapsuusién sairaalahoidon aiheuttamilla
tunneperéisilla ja kayttdytymisen muutoksilla on todettu olevan yhteyttd myds aikuisian elamén

hairidihin (Pine ym. 1996.) Pienen lapsen kehitysvaiheen vuoksi hanen verbaalinen itsensé ilmaisu
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asettaa sairaalassa haasteita hoitohenkil6kunnalle ja isommillekin lapsille voi outo ymparisto
vaikuttaa siihen, ettd heidén on vaikea ilmaista omia ajatuksiaan (Leino-Kilpi & Valimaki 2009).
Suomessa on kuitenkin tehty tutkimuksia, joissa pienetkin lapset kykenevat kertomaan
sairaalahoitoon liittyvista kokemuksista ja tuntemuksista (Pelander ym. 2007, Salmela ym. 2011).

Jokainen lapsi kokee sairaalahoidon yksil6llisesti. Sen vuoksi on tarkeé, ettd saadaan tietoa lapsen
omista kokemuksista, koska ne poikkeavat vanhempien kautta saaduista lapsen kokemuksista
(Battrick & Glasper 2004). Lasten kanssa sairaalassa tyoskentelevien on tarked tietdd mita
vaikutuksia lapsen sairaalahoidolla saattaa olla lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaalisen kasvuun
ja kehitykseen sek& kayttaytymiseen. Aikaisemmin lasten hoitotyota on tutkittu suurimmaksi osaksi
vanhempien nakokulmasta (Murray 2000), mutta viime vuosina on kuitenkin syntynyt ymmarrys,
ettd jos halutaan ymmartaa lapsen kokemuksia, niitd on Kysyttdva hanelta itseltdadn (Kiernan ym.
2005). Ei voida olettaa, ettd vanhempien tai hoitohenkilokunnan ndkemykset lapsen tarpeista
sairaalassa vastaisivat tarkalleen lapsen kokemuksia, uskomuksia tai valittémia tarpeita (Noyes
2000, Darvill ym. 2009).

2.3 Aiempaa tutkimusta lapsuusian sy6paa sairastavien sairaalahoidon kokemuksista

Kansainvalisia tutkimuksia on tehty niukasti syopaa sairastavan lapsen nakokulmasta, useimmissa
tutkimuksissa syopaa sairastavia lapsia on tutkittu vanhempien tai hoitohenkilokunnan
nakokulmista (Bjork 2006). Sydpa itsessdan aiheuttaa kipua ja yleisesti tiedetdan, ettd myds syovén
hoito aiheuttaa kipukokemuksia. Novinskin (2004) tutkimuksessa suurin osa sy0péa sairastavista

lapsista nimesi, ettd pahinta sairaalassa lasten mielestd olivat kipua tuottavat toimenpiteet.

SyOpééa sairastavalla lapsella on usein pitkid sairaalahoitojaksoja, joiden aikana heille voi olla
haasteellista pitdd yhteyttd ystaviinsd. Sandebergin ym. (2008) tutkimuksessa suurin syy, miksi
syOpaa sairastavat lapset ja nuoret eivat pystyneet tapamaan ystdvidan, oli juuri sairaalassa olo.
Fosterin ym. (2013) metasynteesitutkimus vakavasti sairaiden lasten kokemuksista kuvasi, ettd
lapset, jotka viettivat pitkid aikoja sairaalahoidossa, tunsivat itsensd “sosiaalisiksi limboiksi” ja
jaavansa normaalien sosiaalisten aktiviteettien ulkopuolelle. Vakavasti sairaan lapsen joutumisen

sairaalan on todettu aiheuttavan fyysista ja psykososiaalista stressia lapselle (Board 2005).

Wicksin ja Mitchellin (2010) tutkimuksen mukaan syopéa sairastavat nuoret eivat ymmartaneet

omaa hoitoaan, heilld oli my6s turhautumista ja riittaméattomyyden tunteita. Koska naill& nuorilla ei



ollut mahdollista el&& normaalia elamé&a, he halusivat kontrolloida edes pienta osaa hoitoprosessissa.

Esimerkiksi tdiman vuoksi sy0paa sairastavat nuoret eivét syoneet sairaalaruokaa.

Rindstedtin (2014) etnografisen tutkimuksen mukaan syopéa sairastavilla lapsilla, jotka viettivat
pitkia aikoja sairaalassa, pois kotoaan, erilladn leikkikavereistaan, sukulaisistaan ja ystévistaan, oli
ominaista, ettd sairaalassa heiddn olemistaan leimasi toimettomuus. Yli puolella sytpaan
sairastuneista lapsista ja nuorista onkin todettu olevan riski masentua tai ainakin saada
masennusoireita sairaalassa hoidossa ollessa (Li ym. 2011). Hedstrdmin ym. (2004) mukaan lasten
kokemukset syévan hoidoista ovat traumaattisempia kuin kokemus itse sairaudesta. Nakyva tarve
syopaa sairastavilla lapsilla sairaalassa on, sen lisaksi, ettd vanhemmat ovat heidan l&hell&én, leikki
ja viihtyminen (Bjork ym. 2006). Hoitohenkilokunnan onkin térkedd tietda lasten tavoista, joilla

lapset ajattelevat selviytyvénsa sairaalassa olostaan ja syovastaan (Li ym. 2011).



3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMY'S

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lapsuusidn syopaa sairastaneiden kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan
kehittaa lasten ja nuorten hoitoty6td ja hoitoympéristéa niin, ettd syopad sairastavaa lasta ja nuorta
voidaan tukea sairastamisen aikana ja néin taata lapsuudessa syopaa sairastavien kokonaisvaltainen

huomioiminen.

Tutkimuskysymyksené on:

Minkaélaisia kokemuksia lapsuusian syopéé sairastaneilla on sairaalassa hoidossa olemisesta?



4. TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen metodologiset lahtokohdat

Tama tutkimus on laadullinen tutkimus, koska lapsuusian syopdéd sairastaneiden kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta haluttiin lahestyd mahdollisimman avoimesti sekd antaa
mahdollisuus myos osallistujille ohjata tutkimuksen etenemista (Ronkainen ym. 2011, Kylméd &
Juvakka 2012). Laadullista tutkimusta puoltaa my0ds se, ettd Suomesta ei l0ydy aikaisempaa
tutkimusta, jossa on tutkittu ilmiota syopéaé sairastaneen lapsen tai nuoren nakokulmasta (Parahoo
2006). Lapsen tutkimukseen osallistumiseen liittyy metodisia ongelmia (Coyne 1998) ja lasten
tutkimusmenetelmét ovat usein periytyneet aikuisten tutkimusmenetelmista (Kirk 2007). Osittain
néista johtuen Suomessa on tuotettu melko vahan tutkimuksia, joissa tutkimusaineisto on Kkerétty
ainoastaan lapsilta (Pelander ym. 2006). Alkuperéisend suunnitelmana oli saada tdhan tutkimukseen
seka alaikaisia etté taysikaisia osallistujia. Osallistujiksi saatiin taysi-ikaisia, jotka ovat lapsuusiassa
kokeneet sairaalassa hoidossa olemisen sydvan vuoksi. Tutkimusaineisto syntyi heidan
muisteluidensa ja muistojensa kautta. Nain saatiin tarkoituksenmukaista laadullista tietoa (Kylmé
& Juvakka 2012), jota voidaan kayttdd hyvéksi tukemalla tédnd pdivand lapsuusidn syopéa
sairastavia (Kankkunen & Vehvildinen — Julkunen 2013). Enskérin ym. (2015) kirjallisuuskatsaus
osoitti, ettd suurin osa lasten syopaan kohdistuvista tutkimuksista on esimerkiksi Ruotsissa tehty
madrallisin menetelmin ja n&issd suurimmassa osassa tutkimus oli kohdistettu vanhempiin. Tdman
vuoksi on ilmién syventdmiseksi tarked saada myos laadullisella tutkimusmenetelmalld tuotettua

tietoa.

4.2 Tutkimuksen osallistujat ja aineiston keruu

Tutkimuksen osallistujien hakeminen aloitettiin loppukevéalla 2015 eraan yliopistollisen sairaalan
erityisvastuualueen alueellisen eettisen toimikunnan puoltavan lausunnon (R15069H) ja
tutkimusluvan saamisten jalkeen. Tutkimusta esiteltiin Sylva ry:ssa (Suomen syopésairaiden lasten
ja nuorten valtakunnallinen yhdistys), yhden yliopistollisen sairaalan nuorten aikuisten veri- ja
syOpéatautien sekd lastenosaston veri- ja syopatautien poliklinikoiden henkil6kunnalle.
Tutkimukselle rekrytoitiin naistd yhteyshenkil6t, joille jatettiin Kirjalliset tiedotteet tutkimuksesta

(Liite 1) ja tutkittavan suostumuslomakkeet (Liite 2) annettavaksi tai l&hetettdvaksi tavoiteltaville



osallistujille. Tutkimustiedotteiden ja suostumuslomakkeiden mukana annettiin tutkijan nimella,
osoitteella ja postimerkillda varustettuja palautuskirjekuoria. Yhteyshenkil6t —sitoutuivat
mahdollisuuksiensa mukaan myo6s suullisesti kertomaan osallistujille tutkimuksesta. Aineiston
hankinnassa oli tarkedd saada tarkoituksenmukaista tietoa siten, ettd osallistujilla oli omakohtaista
kokemusta lapsuusian syovan sairastamisesta ja, ettd he halusivat kertoa siitd vapaaehtoisesti
(Kylméa & Juvakka 2012).

Osallistujien kriteereiksi asetettiin, ettd he olivat aineiston keruu hetkelld vahintdan 13- ja alle 35-
vuotiaita ja, ettd he olivat sairastaneet syovan lapsuusidssa, jolle tassa tutkimuksessa asetettiin
ikdrajaksi 16-vuotiaana tai sitd nuorempana (Curney & Bondy 2006). Ala-ikéisten osallistujien
vanhemmille tehtiin oma tiedote tutkimuksesta ja suostumuslomake heidan alaikdisen lapsensa
haastatteluun osallistumiseen luvan saamiseksi (Liite 1). Osallistujien ala-ik& rajaksi asetettiin 13
vuoden ika, koska tdman ikaisen lapsen katsottiin olevan psykologiselta kehitykseltddn kykeneva
osallistumaan sensitiivisen aiheen haastattelututkimukseen tai kirjoittamaan kokemuksistaan. YK:n
lasten yleissopimuksen (LOS 13 §) mukaan myos lapsilla on oikeus ilmaista mielipiteensé seka
suullisesti etté kirjallisesti. Ala-ikdisten lasten osallistumisen mahdollistamista puolsi myds se, etta
pitkdaikaissairaiden lasten kyky paattaa esimerkiksi hoidoistaan on yleenséd parempi kuin sellaisten

lasten, jotka eivét ole tottunut esim. sairaalaympéristoon (Etene 2003).

Tutkimukseen osallistui kuusi (n=6) tdysi-ikdista lapsuusidn sydvan sairastanutta henkil6a.
Osallistujat olivat eri puolilta Suomea, kaikki olivat naisia. He olivat sairastuessaan 4-16-vuotiaita
ja heita oli hoidettu eri puolella Suomea seké yliopistollisissa sairaaloissa ettd keskussairaaloissa.
Tutkimusaineiston kerdyksen aikana he olivat 20-34-vuotiaita. He olivat sairastaneet erilaisia

lapsuudessa esiintyvia syopia.

Aineiston kerddminen aloitettiin kesédkuussa 2015 ja lopetettiin joulukuussa 2015. Aineiston
keruumenetelména kéytettiin avointa yksilohaastattelua tai osallistujan vapaamuotoista kirjoitelmaa
aiheesta. Osallistujat saivat itse valita, kumpi heille oli mielekk&ampi tapa kertoa kokemuksistaan.
Osallistujista neljd haastateltiin kasvokkain, yhtd puhelimitse ja yksi osallistuja Kkirjoitti
kokemuksistaan. Kirjoitelma tuli lahettdd tutkijan kotiosoitteeseen, koska eettinen toimikunta ei
puoltanut arkaluontoisia tietoja siséltdvien Kirjoitelmia l&hettdmistd suojaamattomaan
sahkdpostiosoitteeseen. Kirjoitelman mukana osallistuja lahetti tietoon perustuvan suostumuksensa

(tutkittavan suostumuslomake).

Avoin yksilohaastattelu sopi tahén tutkimukseen, koska tarkkoja teemoja ei ollut mahdollista

etukateen paattaa tutkitun tiedon puuttuessa (Kylma & Juvakka 2012). Haastatteluissa kaytettiin



laadullisen tutkimuksen avoimeen haastatteluun kuuluvia véljia kysymyksia (Kylma & Juvakka
2012), ndin osallistujilla oli mahdollisuus kertoa omat kokemuksena mahdollisimman vapaasti,

eivatka haastattelukysymykset ohjanneet vastauksia (Tuomi & Sarajarvi 2012, Hirsijarvi ym. 2013).

Haastattelupaikka sovittiin erikseen jokaisen osallistujan kanssa. Ne olivat rauhallisia tiloja, joissa
haastattelu pystyttiin tekem&&n ilman ulkopuolisia hairiotekijoita tai keskeytyksid. Kaikki
haastattelut nauhoitettiin osallistujan luvalla. Ennen haastatteluiden aloittamista varmistettiin viel&
osallistujalta, ettd hdn on saanut riittdvasti tieto tutkimuksesta seka suullisesti etta kirjallisesti ja,
ettd han osallistuu vapaaehtoisesti tutkimukseen ja on tietoinen mahdollisuudesta vetaytya
tutkimuksesta. Tama nauhoitettiin  my6s ennen varsinaisen tutkimushaastattelun nauhoitusta.
Haastattelut kestivat 36 minuutista yhteen tuntiin ja 22 minuuttiin. Koska haastatteluissa oltiin
kielellisessa vuorovaikutuksessa suoraan osallistujien kanssa, oli tutkijalla mahdollisuus mydos

esittad tarkentavia kysymyksia haastattelun aikana (Hirsjarvi ym. 2013).

4.3 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin induktiivisella siséllonanalyysilla. Tdmén avulla pystyttiin systemaattisesti
jarjestelemaddn ja kuvaamaan aineistoa. Se sopii hyvin tutkimukseen, jossa kuvataan ihmisten
kokemuksia tai vahan tutkittuja hoitotyon ilmi6itd. Induktiivisen analyysin avulla saatiin kuva
tutkittavasta asiasta tiivistetyssd muodossa. (Sandelowski 1994, Kylma ym. 2008, Tuomi &
Sarajarvi 2012.) Aineiston analyysia ohjasi tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymys.
Kokonaiskuvan saamiseksi nauhoitetut haastattelut kirjoitettiin tekstiksi tutkijan toimesta ja
aineistot luettiin lapi useampaan kertaan. Myo6s nauhoitetut haastattelut kuunneltiin useampaan
kertaan. Analyysin tekemisessd auttoi tutkijanpdivakirja, johon oli Kirjoitettu tunnelmia ja

huomioita jokaisen haastattelun jalkeen.

Analyysiyksikoksi valittiin  ajatuskokonaisuus (Elo & Kyngds 2008). Aineistosta l6ytyi
merkityksellisid ajatuskokonaisuuksia, joista kéytetddn myods nimitystd alkuperdisilmaisu, 611
kappaletta. Ne kuvasivat lapsuusidn syOpad sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa
olemisesta. Alkuperaisilmaisut pelkistettiin ja pelkistyksisté etsittiin siséllollisesti samankaltaisuutta
ilmentdvid ilmaisuja. Siséllollisesti samankaltaisista pelkistyksistda muodostettiin alaluokkia.
Alaluokka nimettiin niin, ettd sen nimi kattoi kaikki sen alle kuuluvat pelkistykset. Alaluokkia
muodostui yhteenséd 52 kappaletta. Analyysin edetessd siséllollisesti samankaltaiset alaluokat

yhdistettiin ylaluokiksi (14 kpl) ja nimettiin sisaltod kuvaavalla nimelld. Viimeisessa vaiheessa
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ylaluokkia yhdistettiin edell& mainitulla tavalla. Tdmén pohjalta muodostui kolme paaluokkaa, jotka

vastaavat tutkimuskysymykseen. Aineiston tiivistymista ja abstrahoitumista tapahtui koko analyysin

ajan. Induktiivisen siséllonanalyysin tuloksena saatu synteesi vastaa tutkimuskysymykseen

kuvaamalla lapsuusian syopéa sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. (Elo &
Kyngas 2008, Kylma & Juvakka 2012, Tuomi & Sarajarvi 2012.) Alla on esimerkki (taulukko 1)

analyysin etenemisesté. Esimerkki alkuperaisilmaisuiden pelkistamisesta 16ytyy liitteena (Liite 3).

Taulukko 1. Esimerkki analyysin etenemisesta pelkistyksista paaluokkaan

Pelkistykset

Ystavalle puhuttiin
pahanlaatuisesta kasvaimesta
Lapsi kaytti sanaa pahanlaatuinen
kasvain

Sy0pé sana kuulosti pahemmalta
kuin pahanlaatuinen kasvain
Henkildkunta puhui
pahanlaatuisesta kasvaimesta
Sy0pa sanaa ei sanottu alussa
Tilanteen ajatteli loogisesti
Halusi vain, ettd hoito menee
eteenpdin

Piti kdyda sairaalassa, kun oli
sairas

Ei taistelua hoitoja vastaan
Liikuntarajoitteet toissijaisia asioita
Otti vastaan mita tuli
Suhtautuminen tilanteeseen
rauhallista

Tottui, etta aiti lahti yoksi pois
Ajan kuluessa tottui tutkimuksiin ja
toimenpiteisiin.

Itse ei uskonut kuolevansa

Ei ajatellut etta itse kuolisi

Ei ajatuksia omasta kuolemasta

Selked usko parantumisesta

Ei epdilya siita, ettei parantuisi
Vahva tunne omasta
parantumisesta

Tunne, etté kaikki menee hyvin
Omaa sairauttaan ei ajatellut kovin
vakavana

Levollinen olo koko ajan
parantumisesta

Alaluokka Ylaluokka

Sy0Opésanan kayton

valttdminen

Elamaéntilanteeseen .
_ Mielen
sopeutuminen _ .
selviytymiskeinot

Oma kuolema ei

ollut mahdollinen

Usko omaan

parantumiseen
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Paaluokka

SAIRAALAN
ARJESSA
ESIINTYVAT
SELVIYTYMISTA
EDISTAVAT
TEKIJAT



5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

Lapsuusian sytpaa sairastaneiden kokemukset sairaalassa hoidossa olemisesta ovat sairaalan arjen
hallinnan haastavuus (taulukko 2), mielen tunnekuormitus (taulukko 3) ja sairaalan arjessa

esiintyvat selviytymisté edistavat tekijat (taulukko 4).

5.1 Sairaalan arjen hallinnan haastavuus

Sairaalan arjen hallinnan haastavuus sisaltdd kiintedn hoitosuhteen sairaalaan, lapsen kehollisen
koskemattomuuden menetyksen, turvallisuuden tunteen vaihtelut sek& uuden arjen muotoutumisen
(taulukko 2).

Taulukko 2. Sairaalan arjen hallinnan haastavuus

Paaluokka Ylaluokat Alaluokat
Kiinted hoitosuhde sairaalaan Paljon sairaalassa oloa
Yhteys sairaalaan aikuisikaan asti
Kehollisen koskemattomuuden Kehon traumaattiset kokemukset
menetys Kivun kokemukset

Fyysiset sivuvaikutukset
Hoitoon paasy helpotus
SAIRAALAN ARJEN Oma osasto turvasatamana

HALLINNAN HAASTAVUUS Turvallisuuden tunteen vaihtelut Oman osaston ulkopuolella hoito

turvatonta

Sairaalaan joutuminen muutti arjen
Sairaalan sdantdjen noudattamista
Vireystilan vaihtelua

Paivat pitkalta tuntuvaa odottelua
Elamista rajatussa pienessa tilassa
Tutkimukset ja hoidot arjen rutiinia
Sairaalan vuorokausirytmin oppiminen
Unta hairitsevia tekijoita

Hoitojen tuomat rajoitukset

Uuden arjen muotoutuminen
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5.1.1 Kiintea hoitosuhde sairaalaan

Lapsuusian syopaa sairastaneilla lapsilla oli kiinted hoitosuhde sairaalaan. Sairaalassa oloa oli
paljon ja sairaalassa oltiin usein suurin osa hoitoajasta. Kahden kuukauden kuluttua hoitojen
alkamisesta lapsi paési ensimmaisen kerran kdymaan viikonloppuna kotona. Jopa 11 kuukautta oli
padasiassa vain sairaalassa oloa. Lapsen hoidot saattoivat kestdd kaksi vuotta. Yhteys sairaalaan
kesti aikuisikdan asti jalkikontrollien muodossa. Sairaalakontrollit jatkuivat hoitojen loputtua

vahintaan kerran vuodessa, jalkikontrollit olivatkin rutiinia.

“ja sit kuitenkin, vaikka sairaus ei uusinut niin, kun kaytiin tosi usein sairaalassa, puolen vuoden
valein ja vuoden valein ja mulla oli aina elokuussa kontrolli ja m& kavin kuitenkin kontrolleissa
yheksantoista vuotiaaksi asti, et niinku mun elamésténi tavallaan 10-11-vuotta, aina sairaalaan

elokuussa niin, niin se oli kuitenkin aika pitkd tie.” O4

5.1.2 Kehollisen koskemattomuuden menetys

Lapset kokivat sairaalassa kehollisen koskemattomuuden menetystd. He kokivat kehon
traumaattisia kokemuksia, kun tutkimukset tai kokeiden otot olivat epdonnistuneet, tai liiallisesta

sytostaattiannoksesta tuli anafylaktinen sokki.

“mulle annettiin liian paljon, meni niinku sytostaatista, ettéd se meni niinku yli siis, etta elimisto ei

endd kestdny sitd. Ja sitten ... no silld tavalla, ettd md menin tajuttomaksi” O3

“oli itelle just se kuustoistavuotiaana just ne kaikki se niin kun.. niiinku ne luuydinndytteet ja
tammoset testit ja kaikki kun piti, kun mullakin piti niitd keuhkoja huuhdella sellasella vedella etta
sais niité naytteita, et niista on jaanyt sellaset tosi ikavia fiiliksia tavallaan siitd miten ne on niinku

pitany silleen vikisin tehd ja silleen” O2

Lapsilla oli my6s kivun kokemuksia, kun esimerkiksi luuydinndytteen jalkeen tuli kipua. Joskus
koettiin yllatyksend, ettd kipua tuli jostain toimenpiteestd, minké ei olisi pitanyt aiheuttaa Kipua tai
toimenpiteestd, joka ei ollut aikaisemmin aiheuttanut kipukokemusta. Kivuille ei aina 16ytynyt
syytd. Helpottavaa oli kuitenkin, kun loydettiin syy kivulle, joka oli tullut toimenpiteestd, mika ei
ollut aikaisemmin aiheuttanut kipua. Kipuja esiintyi enemman, kun lapsi oli oman osastonsa

ulkopuolella toimenpiteissa tai hoidoissa.
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“mulla oli tosi kipee selkd ja ma olin ihan alyttéméan kipee sen jalkeen ja sitten sité kipua ei oltu
tajuttu edes hoitaa. Kun sitten vasta muutaman paivan paasta selvis se, etta se oli paassyt se neula

jotenkin liikkumaan, et se ei 00 vaan siitd, ettd md valittaisin kipua muuten.” O4

Hoidot aiheuttivat lapsille fyysisia sivuvaikutuksia kuten huonovointisuutta, oksentelua, vasymysta
ja huonokuntoisuutta. Huonovointisuus saattoi tulla yhtakki&. Joskus olo oli niin vasynyt, ettei
jaksanut menné edes sairaalakouluun. Lapsilta l&htivat hiukset, silméripset ja kulmakarvat. Myos

ruokahaluttomuutta esiintyi eika sairaalaruokaa syoty.

“oli niitd hetkid, kun oli oikeesti tosi huono olo, oli oksentanut jonkun kaks paivaa silleen, etta

jonkun tunnin sisddn monta kertaa pitaa oksentaa, vaikka ei tuu enda.. kun sappinesteita. ” O5

5.1.3 Turvallisuuden tunteen vaihtelut

Sairaalassa lapset kokivat turvallisuuden tunteen vaihteluja. Hoitoon paasy oli helpotus. Kivuille
I0ytyi syy ja hoidot aloitettiin pian. Oma osasto koettiin turvasatamana. Lapsen olo tuntui sielld
turvalliselta, eikd haluttu joutua muille osastoille hoitoon. Omalla osastolla hoidoissa ja
toimenpiteissé oli hyvat valmistelut ja kipuld&kitykset. Oma osasto tuntui kodikkaalta ja hoitajat
eivéat haisseet tupakalle. Omalla osastolla lapsi luotti 100 % kaikkiin osapuoliin ja taysin siihen, ettd

sai hyvéa ja oikeaa hoitoa, eikd halunnut, ettd hoitoa suoritetaan muissa hoitopaikoissa

”ma olin sielld osastolla kauheen turvassa, silla tavalla ne oman osaston, mita siella tehtiin ja
hoidettiin, niin ne oli jotenkin sellasia kivuttomia tai jotenkin niissa oli niin hyvat laakitykset ja

valmistelut ja sindllddn” O3

Oman osaston ulkopuolella lapset kokivat hoidon turvattomaksi. Vieraalla osastolla oltiin
ymmartamattomia, eivatkd lapset luottaneet oman osaston ulkopuolisiin tahoihin. Leikkauksen
jalkeen hoitoa saatettiin antaa kirurgisella osastolla, aikuisten osastolla tai hoitoja ja seurantaa
voitiin tehda keskussairaaloissa tai terveyskeskuksissa. Paivystystilanteissa lapsella oli huoli, kun
tuttu laakari ei ollut pistamasséd neulaa keskuslaskimoporttiin. Keskussairaala jéi etdisemmaksi

hoitopaikaksi, varsinkin jos lapsen vanhemmat antoivat signaaleja, etteivat luottaneet lapsen siell&
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saamaan hoitoon. Lapsi saattoi esimerkiksi huomata, ettd aiti vahtii todella tarkasti

keskussairaalassa suoritettuja hoitotoimia.

”.. ja sit ma jouduin (leikkauksen jalkeen) sinne kirurgiselle osastolle, niin sit se oli ihan hirveata
sielld, ettd ne oli jotenkin niin ymmartamattomia, et jotenkin mun mielesta siella oli just sité et "nyt

heti vaan liikkeelle” ja semmosta” O3

5.1.4 Uuden arjen muotoutuminen

Uusi arki lapsille muotoutui, koska sairaalaan joutuminen muutti arjen. Vanha arki muuttui lapsen
sairaalaan joutumisen vuoksi kokonaan ja muutos tapahtui hyvin &kkid. Sairaalaan 1ahtoon lapsi ei
pystynyt valmistautumaan ja sinne jaatiin heti. Sairaalaan joutumista ja sinne jaadmista ei oikein
ymmarretty. Sairaalassa sairaalan sdantéja noudatettiin. Vanhemmat eivat saaneet jaada yoksi, aiti

lahti illalla, nukkui hoitokodilla ja tuli aamulla. Sairaalassa lapset kayttivat myos sairaalavaatteita.
et kun vanhemmat ei saanu jdddd yoks sinne, niin et sillon on tullut kylld itku” O1

Lapsilla esiintyi vireystilan vaihtelua. Olo vaihteli pirtedsta todella huonoon. Virkeind hetkina
lapset Kkatselivat televisiota ja pelailivat muiden lasten kanssa. Paivat olivat lapsista pitkalta
tuntuvaa odottelua. Odotettiin, ettd ladkkeiden loputtua padsee kotiin tai matalien solujen vuoksi
hoidon aloituksen odottelua. Lapsista oli puuduttavaa, kun mitéén ei kauheasti tapahtunut ja paivat

olivat pitkén tuntuisia ja aika tuntui pitkalta.

" et jotenkin, pdivdt oli aika pitkid, et mitd pdivin aikana keksii tekemistd” O4

Elaminen tapahtui rajatussa pienessa tilassa. Lapsen omalla sairaalasangylla maattiin, syotiin,
luettiin, katsottiin telkkaria ja oltiin la&karinkierron aikana. Suurimman osan viikosta lapset olivat
omissa huoneissa, joista ei saanut poistua sytostaattihoidoissa. Huoneessa tehtiin myos tutkimuksia
ja toisille potilaille annettiin sytostaatteja. Huoneet olivat pienid ja ahtaita kahden tai useamman
hengen huoneita ja niissd yritettiin sitten nukkua, vaikka huonekaveri itki ja huusi vieressé.
Suojaeristyksessd lapsi oli usein yksin ja se tuntui vapauden menettdmiseltd ja sieltda olikin

mahtavaa paasta pois.

“jouduin sitten suojaeristykseen ja olin sielld kaksi viikkoa periaatteessa aivan yksin, mut sitten

Jatkossa sit aina jonkun muun kanssa” O4
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Tutkimukset ja hoidot olivat lasten arjen rutiinia. Oli leikkauksia, magneettikuvauksia,
luuydintutkimuksia, verikokeita, tipanvaihtoa. Tutkimuksia ja toimenpiteitd tehtiin paljon.
Leikkaukseen menokin oli lapselle yksi tapahtuma toisten joukossa, se oli normaalia toimintaa eika

siitd henkil6kunta tehnyt numeroa.

" nii sinne leikkaukseen meno oli vihdn niinku sellanen.. yks tapahtuma muiden joukossa niin kun
vaikka ladkkeiden antaminen ....et kukaan ois niin ku silldlailla reagoinu siihen eri tavalla, et se oli

niin kun normaali toimenpide ja niin ku se siind vaiheessa olikin tietysti, pitdid leikata...” O1

Sairaalan vuorokausirytmin oppiminen tapahtui monella lapsella melko nopeasti. Opittiin
tietamaan, koska hoitajien vuorot vaihtuivat ja koska iltavuoron hoitajat tulivat esittaytymaan.
Senkin lapsi oppi nopeasti huomaamaan, etta arki sairaalassa pyori usein saman kaavan mukaan.
Ladkarinkierrot olivat aamuisin ja talloin kuuli esimerkiksi mahdollisesta kotiin péasysta. Oppi
my0s kuitenkin tietdmaéan, ettd koskaan ei vélttamatta tiennyt tarkalleen, mika paiva paasee kotiin.

Sairaalassa oli unta hairitsevia tekijoitd. Samassa huoneessa saattoi olla monta potilasta, jonka
vuoksi huoneessa oli melua yolla. Tai huonekaverina oli imevais- tai taaperoikdinen, joka itkeskeli
yolla. Mydskaan vatsallaan nukkuminen ei enda lapsella onnistunut rintaan asennetun
keskuslaskimokatetrin tai keskuslaskimoportin vuoksi. Sairaalan sangyt eivat olleet hyvia seldlle ja
niissé oli lakanoiden alla suojamuovit, jotka tekivat hiostavan olon. Oisin saattoi tippakone halytella
aanekkaasti ja siitakin syntyi danta, kun hoitaja kavi vaihtamassa tippapulloja. Uni ei ollut syvéa

monien hairididen vuoksi ja sairaalassa lapsen oli vaikea nukkua.

”sit yolla kuitenkin hoitajat kdvivat vaihtamassa pulloa ja tippakone valilla piipittelee, ei se mitdan

syvdd unta oo” O4

Hoidot toivat lapsille rajoituksia. Liikkuminen oli rajoitettua sytostaattihoitojen aikana. Kun
sytostaattihoidot olivat loppuneet, lapsi sai menna leikkihuoneeseen. Leikkihuoneessa sai usein olla
vain pienen ajan sairaalajaksosta. Paremmassa kunnossa lapsi paasi itse valitsemaan tarvikkeita
askarteluhuoneesta. Sairaalan muihin osiin mm. leikkaussaliin ja magneettikuviin piti kulkea
kellarikdytévien kautta. Ne olivat kolkkoja ja niissa oli vastemielinen haju. Lapset nakivatkin

sairaalasta vain tiettya rajattua osaa. Hoidot rajoittivat valilla myo6s kokosuihkuun menoa.
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” Kun olin paremmassa kunnossa eikd minun tarvinnut olla omassa huoneessa, pddsin toisella

kaytavalla olevaan isoon askarteluhuoneeseen valitsemaan itse tarvikkeeni.” O6

i

. magneettikuviin mentiin niiku kellariin, et sinne mentiin tosi usein... no olihan se vdihdn
kolkkoo, ettd tota... jossain niilld kdytdvilld oli niitd maalauksia, oli se kiva niitd kattoo mielummin

kun niitd seinid...” O1

5.2 Mielen tunnekuormitus

Mielen tunnekuormitus syntyy monimuotoisten tunteiden esiintymisestd, haasteellisista hetkista
hoidossa, oman kuoleman mahdollisuus ymmartdmisesta ja lahimmaisen jaksamisen tukemisesta
(taulukko 3).

Taulukko 3. Mielen tunnekuormitus

Paaluokka Ylaluokat Alaluokat

Ajatukset elaman
epaoikeudenmukaisuudesta
Monimuotoisten tunteiden Kotilomien herattamat ristiriitaiset
tunteet
Kotilomilta paluun sujumisen
vaihtelevuus
Erilaisten haastavien tunteiden

esiintyminen

kokeminen
MIELEN Epdonnistuneita kohtaamisia
TUNNEKUORMITUS Haasteelliset hetket hoidossa Vaikeus jaada yoksi yksin

Pahanolon piilottamista
Tietoisuus muiden lasten kuolemista

Oman kuoleman mahdollisuuden Oman sairauden vakavuuden
ymmartaminen ymmartaminen
Oman kuoleman mahdollisuuden
pohtiminen

Vanhempien tunteiden havainnointia

Lahimmaisen jaksamisen tukeminen Omia tunteiden peittelyd Iahimmaisten
sadstamiseksi
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5.2.1 Monimuotoisten tunteiden esiintyminen

Sairaalassa lapsilla oli ajatuksia elaméan epaoikeudenmukaisuudesta. Tuntui epareilulta, olla yksin
sairaalassa, kun muut sisarukset saivat olla kotona oman perheen kanssa. Lapsilla oli ajatuksia, ett&
mité kaikkea menettéd ja tuntui, ettd maailma kaatuu péalle. Tuntui myds epdreilulta, kun sairaus oli
kohdannut taas omaa perhettd, koska perheessa oli ollut sairautta aiemminkin. Myds koulun

keskenjaaminen aiheutti ajatuksia epdoikeudenmukaisuudesta.

7 ..tosi sellainen olo kaikesta, ettd maailma kaatuu pddlle ja md olin kauhean vihanen... niinkun

aattelin, etta se oli kauheen epéoikeudenmukaista” O3

Kotilomat herattivat lapsissa ristiriitaisia tunteita. Kotona kaynnit tuntuivat sekd hyvéltad etta
epéreilulta ja vaaralliselta. Kotilomilla kdynti oli ihanaa ja kotiin ldhtopdivaa odotettiin. Tuntui
kuitenkin epdoikeudenmukaiselta nahda kotona sisarusten kotieldm&&, kun he saivat leikkia ja
touhuta omassa tutussa kodissaan. Kotona saattoi lapselle tulla vierauden tunne, kun oli ollut niin

paljon sairaalassa, poissa sisarusten elamasta.

“kun meitd on yhteensd viis sisarusta nii mun mielestd se tuntu niin epareilulta, etti ensiks kun
pdds sinne kotio ja ndki sen, mitd niilld on sielld ja kun oli yksin, yksin kuitenkin tietylld tavalla...

niin sit, totta kai se oli hyva paastéa kotiin, mut md en tidg..” O1

Lapsen kotilomat saattoivat joskus paattyd huonostikin. Vointi huononi kotona, tuli kuumetta ja
muita infektio-oireita. Tavatonta ei ollut, ettd ambulanssilla palattiin Kiireesti takaisin sairaalaan.
Joulun aikaan hoidot yritettiin ajoittaa niin, etta lapsi paasisi jouluaatoksi kotiin. Lapset ajattelivat
jo etukateen, ettd olisi ollut pahin koettelemus, jos ei olisi paassyt jouluksi kotiin. Kotimatka oli
monella usein pitkd, joten ei ollut mahdollisuutta tehda lyhyita kdyntejad kotona. Mutta, jos lapsi

asui lahella, oli mahdollisuus kaydé& esimerkiksi illalla kotona.

Kotilomilta paluun sujuminen oli vaihtelevaa. Lapsi l&hti takaisin sairaalaan hyvéllad mielelld, eika
laittanut vastaan sairaalaan laht6d. Sitd myos oikein odotettiin, ettd p&dsee sairaalaan hoidoille.

Hoitojen loppuvaiheessa ei olisi kuitenkaan enaé halunnut l1ahteé kotoa takaisin sairaalaan.
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Lapsilla tuli esiin erilaisten haastavien tunteiden kokemista. Diagnoosin jélkeen he tunsivat surua,
sekd tunnetilaa, ettd jotain pahaa oli tapahtunut, vaikka ei valttdaméatta ymmarretty mita se oli tai
mita kaikki tarkoittaa. Pelkoja lapsilla esiintyi erilaisia asioita kohtaan. Pelattiin erilaisia
toimenpiteita kuten esimerkiksi leikkausta, syovéan levinneisyys pelotti ja rintaan asetettu katetri
pelotti aluksi. Sairaalassa tapahtui myds asioita, jotka jattivat pelon tunteen koko hoidon ajaksi.
Pelottavaa lapselle oli, kun soittokello ei toiminut yolla, eikd saanut tarvitsemaansa apua. Vihaa
koettiin, kun saatiin diagnoosi. Lapset tunsivat vihaa myods muita vieraita” osastoja kohtaan, joiden
hoitoa ei koettu hyvaksi. Sairaalaklovnit saattoivat heréttdd hilpeydellddn vihan tunteita ja vihaa
tunnettiin yleisesti vain sairaalaa kohtaan. Lapsen vihan tunteet kohdistuivat myos itiin ja hoitajiin.
Sairaalan vaatteita inhottiin ja ne koettiin hirveina. Pettymyksen tunteita koettiin, jos hoitoja ei
pystytty toteuttamaan tai jos suunniteltu kotiin lahtopdiva siirtyi. Lapsi koki my0ds ahdistusta siité,
ettd oma sairastuminen ja sairaalassa hoidoissa oleminen ja hoidoissa kdyminen sek& sairauden

tuomat muutokset aiheuttivat suurta kuormitusta omalle perheelle.

“Minulla on aina ollut tosi suuri tarve olla ns. kilttitytté. Olin sairastuttuani kuitenkin jo 10-vuotias

Jja ajattelin olevani perheelleni taakaksi” O6

Hoitojen loppuminen ei ollut huojennus. Ensimmainen vuosi hoitojen jalkeen oli kriittista aikaa ja

sairaalassa olon loputtuakin lapsuusian sy0paéa sairastaneet kokevat, ettd sairauden uhka on paalla.

5.2.2 Haasteelliset hetket hoidossa

Lapsilla oli epdonnistuneita kohtaamisia, kun laakari oli uusi, Kkiireinen, tyly, hermostunut tai
la&karin kanssa kommunikointi oli vahaistd. Myos keskussairaan henkil6kunnan kanssa tuli
ristiriitoja, kun henkil6kunta toi esiin, ettd ei pitdnyt lapsen antamista hoito-ohjeista. Lapsi aisti
hyvin, kun vuorovaikutus hoitohenkilokunnan kanssa ei ollut luontevaa tai kun hantd tai hanen

muuta perheenjasentdén ei kuunneltu tai otettu todesta.

" et sielld keskussairaalassa tuli vaikka tallasia ristiriitoja, ettd ma sanoin, etta nytten teidn
pitaa....eihan ne nyt valttamatta kuunnellu ja eiké ainakaan kauheesti tykanny siita, ettd ma aloin

Jjotenkin ohjeistaa” O3
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Sairaalaklovnit koettiin ylihilpein ja heidén jutut eivat naurattaneet. Joskus psykologista ei pidetty,
eiké koettu, ettd han olisi pystynyt tukemaan lasta tai perhettd. Myos sellaisen kohtaamisen lapsi
koki ongelmalliseksi, kun sama sairaanhoitaja toimi kahdessa eri roolissa, seka hoitoa antavana
hoitajana etté henkista keskusteluapua tarjoavana erityistyontekijana”.

Lasten oli vaikea jaada yoksi yksin. Nukahtaminen sairaalassa oli lapselle vaikeaa, kun tiesi, etta
aiti lahtee yoksi pois. Unihorteessa saattoi huomata, ettd aiti lahtee. Oli vaikeaa jaada yoksi yksin

hoitajien kanssa ja lasta itketti, kun vanhemmat eivat saaneet jaada yoksi.

Pahanoloa piilotettiin. Lapsi piilotteli itkua ja raivoa, varsinkin, jos han oli kiltti ja sopeutuvainen
luonne. Yksin ollessa yontunteina itkettiin, mutta itkua yritettiin epatoivoisesti piilottaa yéhoitajalta.
Koska lapsi oli oppinut hyvin sairaalan vuorokausirytmin, hén tiesi mihin aikaan hoitajat kayvat ns.
peruskierroilla. Yohoitajalle onnistuttiinkin esittamaan nukkuvaa. Vélilla oli kuitenkin l&hell, ettei

lapsen itkeminen paljastunut.

»Aitini ldhti usein illalla joskus kahdeksan aikoihin, yokko kévi huoneessa noin kymmenen aikaan.
Taman jalkeen minulle jai aikaa itked ja raivota omaa oloani yksin pimeassa huoneessa. Monta
kertaa kavi ns. laheltapiti -tilanne, kun yokkd tulikin jostain syysta viela kdymaan huoneessani.
Onneksi han ei kuitenkaan sytyttanyt valoja ja ehdin esittdéd nukkuvaa hanen huoneessa olon
aikana” O6

5.2.3 Oman kuoleman mahdollisuuden ymmartaminen

Lapset ymmarsivat oman kuoleman mahdollisuuden. Se syntyi osittain tietoisuudesta muiden lasten
kuolemista. Lapsen paras kaveri tai moni tuttu kuoli hoitojen aikana. Lapset my6s kuulivat, kun
vanhemmat puhuivat kuolleista lapsista. Aiti saattoi kertoa, etté joku lapsi oli kuollut, koska hoitajat
halailivat joitakin vanhempia. Myo6s osaston symboliikka kertoi, ettd jotain ik&véa oli tapahtunut.

Kynttila osaston pdydélla kertoi kuolleesta lapsesta, vaikka siita ei olisi adneen puhuttu mitéan.

7 ...mun paras kaveri, me oltiin tosi pitkddn samassa huoneessa ja sen jalkeenkin, kun hanet
siirettiin toiseen huoneeseen, nii leikittiin, leikittiin paljon, mut etta... hdn menehty sitten, syépa oli

Jjotenkin levinnyt aivoihin ja sitd ei voitu endd hoitaa” Ol

Oman sairauden vakavuus ymmarrettiin vahitellen. Aluksi lapsi ei ymmartanyt syopa sairautta, eika

tiennyt miksi tutkimuksia tehtiin. Osittain tdhén vaikuttaa lapsen kehityksellinen kyky ymmart&é
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asioita, mutta my6s mielen psykologinen suojaus sairauden vakavuuden ymmartdmisessa.
Saatettiin esimerkiksi ihmetelld, miksi tehdaan huonoa oloa, eika osattu yhdistdd omaa sairautta
syopaan. Jossain vaiheessa lapsi havahtui miettimaan voisiko oma sairaus olla syopéa. Aikuisten

reagoinnista lapset ymmérsivat, ettd syopa on vakava sairaus.

Oman kuoleman mahdollisuutta pohdittiin. Lapsi saattoi tiedustella laakariltd kuoleeko han ja
hdmmentyi, jos laakéri ei sitd kieltdnyt. Kun lapsi mietti kuoleman mahdollisuutta, se ei tuntunut
pelottavalta. Joskus saattoi tuli lieva epéily siitd, ettei parannuta. Muiden kuoleman ja oman

kuoleman pohtimisen kautta lapsi ymmarsi, etta voi itsekin kuolla.

“Mutta sitten, ettd kylld sielld osastolla, mullakin niinku useampi huonekaveri tai semmonen, jonka
kanssa oli ollut samoihin aikoihin hoidossa, niin kuoli niitten hoitojen aikana. Niin, niin sitten tajus

my0s Sita, ettd ... tdssd ..voi kdydd huonostikin” O4

5.2.4 Lahimmaisten jaksamisen tukeminen

Vanhempien tunteita havainnoitiin. Lapset huomasivat herkéasti, ettd vanhemmat yrittivat olla
reippaita, tai eivét olleet tai toimineet kuten ennen ja yrittivét peitelld tunteitaan. Lapsi néki, etta aiti
itki tai vanhemmat olivat huolissaan. Vanhempien mielentiloja seurattiin, myds sitakin
havainnoitiin, ettd vanhemmat nayttivat ulospain rauhallisilta. Joskus hyvinkin pieni lapsi aisti &idin
surun ja yritti lohduttaa parhaansa mukaan.

Omia tunteita peiteltiin lahimmaisten saastamiseksi. Lapsi saasteli tietoisesti isovanhempiaan,
jattden kertomatta, miltd tuntuu. Omista tunteista ei paljoa puhuttu laheisille ja &idille jatettiin

kertomatta oma henkinen huono olo.

“jollakin tavalla “sddstin” ditidini kaikilta katkeruuden itkuiltani” 06

5.3 Sairaalan arjessa esiintyvat selviytymista edistavat tekijat

Sairaalan arjessa esiintyvia selviytymista edistavia tekijoita ovat laheisten ympardiména oleminen,
ammatillisen hoidon lapsilaht6isyys, vahva vertaisyhteisd, tavallisen arjen jatkuminen, mielen

selviytymiskeinot ja voimavarakeskeiset asiat (taulukko 4).

21



Taulukko 4. Sairaalan arjessa esiintyvat selviytymista edistavat tekijat

Paaluokka Ylaluokat Alaluokat

Laheisten ympardimana oleminen Perheen osallistuva mukana olo
Sukulaisten osallisuus
Ammatillisen hoidon Hoitohenkilékunnan toiminta lapsen
lapsilahtdisyys hyvinvoinnin edistdjana
Omahoitaja lapsen kokonaisvaltaisen
hoidon toteuttajana
Eri ammattilaisten tapaamisia
Vertaisen ystdvan |6ytaminen
Kaljua paata ei tarvinnut peittaa omiensa
SAIRAALAN ARIJESSA joukossa
ESIINTYVAT Vahva vertaisyhteiso Omista sairauksista keskustelua potilaiden

SELVIYTYMISTA $e?ke" et koskustelin torson |
EDISTAVAT TEKUAT oimenpiteista keskusteltiin toisen lapsen
vanhemman kanssa

Vanhemmuutta jaettiin
Tavallisen arjen jatkuminen Normaaliin eldamaan kuuluvat tapahtumat
Leikkia ja askartelua
Kodinomaisuuden luomista
Mielen selviytymiskeinot Sy6péasanan kayton valttaminen
Eldmantilanteeseen sopeutuminen
Oma kuolema ei ollut mahdollinen
Usko omaan parantumiseen
Ystdvien yhteydenpito
Asiantuntijaksi kehittyminen omassa
Voimavarakeskeiset asiat hoidossa
Nukkumista helpottavat asiat
Oman maaraysvallan sailyttaminen
Positiiviset tunteet
Lapsen rakentavat persoonallisuuden
piirteet

5.3.1 Laheisten ympardiméana oleminen

Perheen osallistuva mukana olo nikyi monella tapaa. Aiti jai pois ansiotdistd, ollakseen lapsensa
seurana sairaalassa hoitojaksojen aikana ja lapsen hoitajana kotona. Aidin jadminen lapsen
hoitajaksi selittyy osaltaan varmasti naisten pienemmalld palkalla ja sen kautta perheiden
vahaisemmalld ansionmenetykselld. Aiti teki sairaalassa paljon hoitotoimia, haki mieleista ruokaa
lapselleen kaupasta ja usein vain oli vieressa ja saatavilla. Aidin kanssa lapsi pelaili ja kulutti aikaa
erilaisten ajanvietteiden avulla. Aiti tuli yleensa heti aamulla sairaalaan, eiké lapsen tarvinnut hanen
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tuloaan kauaa odotella. Aiti oli aina mukana ja &iti oli yleensa se, jolta isompikin lapsi pyysi apua.
Lapselle oli tarkead, ettd, kun hdn oli huonossa kunnossa, &iti oli vieressa. Isd oli myos
mahdollisuuksiensa mukaan mukana sairaalassa. Vanhemmat pystyivat myos olemaan vuorotellen
seurana. Iséll& oli tapana olla seurana, jos iti ei pystynyt jostain syystd olemaan sairaalassa. Myos
muu perhe vieraili mahdollisuuksien mukaan sairaalassa. Isommat sisarukset pystyivat olemaan
ajoittain paljonkin seurana ja pienemmat sisarukset kavivét joskus vierailulla. Jos lapsi joutui

olemaan juhlapdivina sairaalassa, sai perhe olla rajoittamattomasti seurana.

“koska md jouduin joka tapauksessa olemaan sielld sairaalassa... mun mielesta se oli tosi ihanaa,
ettéa koko perhe oli siella ja meilld oli ihan kivaa, silloin siin& huoneessa ei ollut ketddn muita,.. ne

oli ihan aamusta iltaan ihan yomyohddn sielld” O3

My0s sukulaisten osallisuus tuli esiin. Isovanhemmat k&vivat usein sairaalassa ja olivat siella
lapsenlapsena seurana. He myds kuljettivat hoitoihin. Muutkin sukulaiset kavivat joskus vierailulla,
varsinkin, jos asuivat samalla paikkakunnalla, missé sairaalaa sijaitsi. Yleensa sukulaiset kavivat,
jos lapsen hoitojaksot olivat sairaalassa pitkid, eika lapsella ollut erityisrajoituksia. Kaikki laheiset
tiesivat, missé lapsi on, ja postia tuli paljon ja usein sukulaisilta.

5.3.2 Ammatillisen hoidon lapsilahtoisyys

Hoitohenkilokunta toimi lapsen hyvinvoinnin edistdjana. Hoitajat pelasivat peleja lapsen kanssa, ja
lapselle oli tarked asia, kun sai hoitajan pelikaveriksi. Tarkedad oli myos, ettd hoitajilla oli aikaa
jutella ja vain olla vieressd. Hoitajien kanssa keskusteltiin paljon, joskus yomydéhallakin ja heidan
kanssaan haluttiin puhua kaikista asioista. My6s hoitotydn opiskelijoiden kanssa luotiin kiinteita
hoitosuhteita ja heidan kanssaan varsinkin murrosikéinen nuori pystyi keskustelemaan myds
syvéllisista asioista. Hoitajat olivat paljon vieressa ja vahtivat tarkkaan lasta esimerkiksi yolla
kantasolupalautuksen jalkeen. He myos tekivat osastolla ruokaa ja kyselivat ja laittoivat lapsen
mieliruokia. Lapselle tuli tunne erikoiskohtelusta, kun sai valita mit& ruokaa sy6. Hoitajat kyselivat
paljon, mitd kotona olevalle perheelle kuuluu ja kertoivat &ideille, kuinka tarkedd heidéan
hoitoapunsa osastolla on. Hoitajat olivat jarjestdneet mahdollisuuksiensa mukaan ystavykset samaan
huoneeseen hoitojaksoilla tai olivat valinneet huonekaveriksi suurin piirtein samanikaisia lapsia.

Omia kéytettyja hoitovélineita sai esimerkiksi Baby Born -nukkeleikkeihin.
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12

.. et sai valita oli myédskin sillein... tuli myés vihdn sellanen niinku et ei pelkdstddn sen ruuan
takia et sd sait syodd mitd sd haluat, vaan se, ettd voi vitsi mdd oon tddlld vihdn niinku ....sd voit
taalta listalta valita mitd safkaa haluat, vaikka ei se muuten mut véhdn sellaista erikoiskohtelua”

02

“niitd babyborn nukkeja, niilla leikittiin ja sitten me saatiin, niita tippaletkuja mita meille oli
kaytetty, niin sai sitten kun ne olis menny jatteisiin, sai ne leikkeikin” O4

Hoitohenkilokuntaan oli l&heiset vélit, lapset tunsivat koko hoitohenkilokunnan nimiltd ja he
odottivat, kuka hoitaja tulee eri vuoroihin toihin. Lapset kokivat, ettd hoitohenkil6kunta oli ihanaa,
ystavéllistd ja sydamellistd. Hoitohenkilokunnassa ei tapahtunut suurta vaihtelua, vaan hoitajat
olivat pitkalti samoja koko hoidon ajan. Hoitajat olivat pirteitd ja mukavia. Mieshoitajat koettiin
hulvattomiksikin. Laakarinkierrot olivat odotettuja tapahtumia ja pdivan kohokohtia lapsen
sairaalaeldmassa. Hoitajat edesauttoivat ystavyyssuhteiden syntymista ja vertaisen 16ytymistd, kun
sijoittivat samaan huoneeseen samaa sukupuolta olevat, lahes saman ikaiset ja jos mahdollista myos

samaa syopasairautta sairastavat lapset. Sairaalassa sai usein pikkupalkintoina kiiltokuvia tai tarroja.

Omanhoitaja toteutti lapsen kokonaisvaltaista hoitoa. Omahoitajat olivat jokaiselle lapselle
nimettyjé ja heité saattoi olla kolmekin yhdell& lapsella. Lapsi tiesi, ketkd ovat hdnen omahoitajiaan
ja omahoitajan kanssa hanelld oli turvallinen olo. Omahoitaja oli usein mukana lapselle tehdyissé
tutkimuksissa ja hén saattoi valaa reippaudellaan uskoa lapsen selviytymiseen tutkimuksesta.
Omahoitaja osasi tarpeen tullen my6s kayttdd huumoria ja hén kertoi esimerkiksi tippalaitteen
merkityksestd hauskoja ilmaisuja kéyttden. Sairaalassaolo tuntui konkretisoituvan tiettyjen
sairaanhoitajien ympérille ja lapsi oikein odotti, koska omahoitajat tulivat téihin.

7 omahoitaja se oli jotenkin semmonen kauheen reipas,...oli jotenkin semmonen niinku ihan

turvallinen olo... .... sitten niitd omahoitajiakin odotti, ettd milloin ne tulee” O4

Sairaalassa lapsilla oli paljon eri ammattilaisten tapaamisia. Psykologien kanssa oli hoitosuhteita ja
sairaalapapin kanssa keskusteltiin. Opettaja kavi huoneessa opettamassa ja askarteluohjaaja toi

leikki ja askartelu tekemista.
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5.3.3 Vahva vertaisyhteiso

Sairaalasta l6ydettiin usein vertainen ystava. Vertaisesta ystdvasta tuli ajan mittaan lapsen paras
kaveri. Hyva ystava oli usein lahes samanikdinen ja samaa sukupuolta. Ystavélla oli myds usein
sama syopasairaus ja hoidoissa oltiin yht4 aikaa. Paras kaveri oli usein my0s huonekaverina
pitkaan.

” Mulle tuli ystdviks tytto, jolla oli se sama syopd” O5

Kaljua paatd ei tarvinnut peittdd omiensa joukossa. Muualla lapset eivat halunneet olla
kaljupéisend vieraitten ihmisten n&hden, mutta sairaalassa oli turvallista olla kaljupdisena.
Sairaalassa lapsen ei tarvinnut peitella kaljua paatdan. Sielld ei pidetty peruukkia, joka koettiin
epamukavaksi ja hirvedksi, tai hattuja. Sairaalassa ei tarvinnut piilotella paataan, koska kaikilla oli

sama tilanne.

” peruukkia md en pitdanyt osastolla koskaan, aattelin ettd se on vihdn turha sinne, koska sielld oli

kaikki samassa veneessa niin sanotusti” O5

Omista sairauksista keskusteltiin potilaiden kesken. Lapset keskustelivat paljon keskenddn omista
asioistaan. Osa huonekavereista oli kokenut paljon sairaalaeldamdd ja he kertoivat vdhemman
kokeneille lapsille sairaalan tavoista, hoidoista ja niiden mahdollisista sivuvaikutuksistakin.
Lapsipotilaat kertoivat myo6s toisilleen omasta sairaudestaan ja he saattoivat kertoa omista
leikkauksistaan hyvinkin tarkasti. Samassa huoneessa ollessa kerrottiin omasta syovésta ja hoidosta
huonekaverille vasta sen jalkeen, kun oli "alkutunnustelukeskustelun” aikana arvioitu toisen kuntoa

ja sita, voiko toiselle silld hetkella jutella syovésta.

”Se on aina vihdn semmonen traditio, ettd kun ollaan osastolla ja ollaan samassa huoneessa, niin
siind aina just kerrotaan, mik& syopa ja mitk& hoidot ja se on sellanen yhdistava tekija.. niin sita
yleensa tavallaan kerrotaan silleen, vaikka se tavallaan on yksityisasia, mutta se vaan kuuluu sinne,

ettd sielld sanotaan aina, kerrotaan niistd omista” OS5

Toimenpiteistéa keskusteltiin toisen lapsen vanhemman kanssa. Huonekaverin vanhempien kanssa

juteltiin heidan lapsensa leikkauksesta. Vanhemmuutta jaettiin niin, ettd lapsen hyvén
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sairaalaystavéan aiti tuli todella l&heiseksi ja han saattoi toimia varaditind, jos oma &iti ei ollut

paikalla.

5.3.4 Tavallisen arjen jatkuminen

Sairaalassa oli normaaliin elaméan kuuluvia tapahtumia. Lapset viettivat syntymapadivié ja joulua
sairaalassa ja perhe seka suku olivat mukana ndissa juhlissa. Lahjoja saatiin paljon, ystavat ja
sukulaiset olivat lahettdneet niitd. Jouluna osastolla kavi joulupukki. Lapsi kavi koulua
sairaalakoulussa tai jos ei sairaalakoulua ollut tai sinne ei voinnin vuoksi péassyt, kdvi opettaja
omassa huoneessa vieressa opettamassa. Rippikoulukin kéytiin sairaalassa. Kouluasiat toivat rytmia
ja mielekkyyttd lapsen pdiviin. lltaisin tehtiin myds samoja rituaaleja kuin kotona, esimerkiksi

luettiin iltarukous.

Sairaalassa lapset leikkivat ja askartelivat. Hoitajille saatettiin antaa tanssiesitys balleriinapuku
paalla. Oli erilaisia lautapelejd, joita oman ikéisen huonekaverin kanssa oli mukava pelata. Baby
Born nukkejen kanssa leikittiin sairaalaleikkej&, jotka olivat lasten itsensé keksimid. Kotona lapsi
saattoi oikein odottaa, ettd padsee sairaalaan leikkimdan hyvan ystdvan kanssa ja mietti mité
leikkeja sairaalassa leikittdisiin. Lasten leikkid oli myds kédvely kaytavilla tippatelineiden kanssa.
Leikkitadit toivat mukavaa askartelu tekemisté ja heidén tuloaan odoteltiin. Heidan kanssaan lapset
tekivét kivoja asioita ja he olivat erittdin tarkeitd. Parhaan ystavan kanssa leikittiin ja leikki jatkui,

vaikka ystava siirrettiin toiseen huoneeseen.

”sita sit odottikin, ettd kun oli niin hyvan kaverin saanut siita, etti paasee taas niinku leikkimaan ja

mita leluja otetaan mukaan ja mita tehdan siella osastolla sitten yhessd” O4

Kodinomaisuutta luotiin niin, ettd lapset kayttivat omia vaatteita ja jopa petivaatteitakin. Omat
vaatteet olivat lapselle tarkeitd, koska sairaalavaatteissa olo tuntui sairaammalta. Huoneiden
kolkkoutta véhennettiin omilla tavaroilla. Niill4 saatiin sairaalaympéristod mukavammaksi. Omia
tavaroita lapselle kertyi paljon pitkien sairaalajaksojen aikana. Mukana oli aina pehmoleluja ja
sdngynpéaty saattoi olla niilla vuorattu. Joku pehmolelu oli ylitse muiden ja se oli mukana

leikkaukseen mennessakin.
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“mulla oli aina omat vaatteet ja sitten mulla oli omat petivaatteetkin, kun me vaan tarpeeks usein
pestiin ne ja sitten ne oli tosi téarkeitd, varsinkin omat vaatteet oli mulle tosi téarkeet ma en niinku

halunnut laittaa niitd sairaalavaatteita ollenkaan pddlle” O2

5.3.5 Mielen selviytymiskeinot

Sy0pa sanan kayttoa valtettiin. Ystavélle lapsi puhui pahanlaatuisesta kasvaimesta mieluummin
kuin syovasta. Syopéa kuulosti pahemmalta kuin pahanlaatuinen kasvain. Sy0pé sanaa ei varsinkaan

sanottu alussa ja henkilokuntakin puhui esimerkiksi pahanlaatuisesta kasvaimesta.

)

mulla meni tosi pitkddn ..... md puhuin puhelimessa sen mun parhaan ystivin kanssa ja md
kerroin aina hanelle, ettd mulla on pahanlaatuinen kasvain, ma kaytin aina sita, etta
pahanlaatuinen kasvain, musta se ehk& kuulosti jotenkin niinku neutraalimmalta kun, ettd mulla on

... syopd” O3

Elamantilanteeseen sopeuduttiin. Lapsi ajatteli ja suhtautui rauhallisen loogisesti sen hetkiseen
tilanteeseensa. Haluttiin vain, ettd hoito menee eteenpdin. Sairaus vain oli ja piti kdyda sairaalassa,
kun oli sairas. Ei ollut taisteluja hoitoja vastaan, eivatkd tulevat liikuntarajoitteet harmittaneet
etukateen lasta, vaikka han niista oli tietoinen. Tulevat liikuntarajoitteet tuntuivat toissijaisilta
asioilta. Lapset ottivat vastaan mitd tuli ja myo6s siihen tottui, ettd aiti lahtee yoksi pois. Ajan

kuluessa tottui myos tutkimuksiin ja toimenpiteisiin.

”.. etté se vaan oli, se sairaus siind ja ma tiesin, ettd pitéd kdyda sairaalassa ja, ettd se voidaan

hoitaa ja se oli se” O4

Oma kuolema ei ollut mahdollinen. Lapsilla ei ollut padsaantoisesti ajatuksia, ettd he tulisivat itse
kuolemaan tai he eivat uskoneet kuolevansa itse. Heill4 oli vahva usko omaan parantumiseen. Ei
ollut epéilyja siitd, ettei parantuisi. Oli usko ja vahva tunne omasta parantumisesta ja siitd, etta
kaikki menee hyvin. Olo oli lapsella levollinen koko ajan, omaa sairautta ei ajateltu kovin

vakavana. Ei ollut paniikin tunteita, eikd masennusta eiké ajatellut eik& uskonut, etta itse kuolisi.

"Mulla oli kauheen sellanen olo, ettd md paranen tdstd ja kaikki menee hyvin, jotenkin semmonen

kauheen levollinen olo oli koko sen ajan” O3
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"mut kuitenkaan ei ajatellut ite sitd omalle kohdalleen, ettd tihdn vaikka niinkun kuolisin” O4

“enka ma ajarellut, ettd md tuun kuolemaan tai mitéidan” O5

5.3.6 Voimavarakeskeiset asiat

Vanhoihin koti- ja kouluystaviin yhteydenpito tapahtui postin vélitykselld tai puhelimitse. Monta
kertaa viikossa lapsi puhui puhelimessa kavereiden kanssa. Ystavid kévi myods sairaalassa
katsomassa. Koululuokka lahetti postia ja esikouluystavét lahettivat kortin. Kirjepostia tuli melkein
joka pdiva. Yhteyttd pidettiin myos tietokoneen kautta. Lapselle oli tarkedd, ettd ystavat pitivéat
yhteytta.

Omassa hoidossa kehityttiin asiantuntijaksi. Lapsi alkoi ymmartdmaén sairauttaan ja tuli tietoiseksi
oman sairautensa hoidoista. Ymmarrysta ja tietoa tuli verisoluista, sytostaattien sivuvaikutuksista ja
siitd, ettd sairaus voidaan hoitaa seka monista hoidonlopetustutkimuksista. Sairaalakieli tarttui
nopeasti. Lapsi ymmarsi miksi otetaan verikokeita ja muisti kaikkien ldékkeiden ja sytostaattien
nimet. Han oppi myo6s tietdméaan, ettd sopiva ladke ajoissa auttoi oksentamiseen tai, ettd olo olisi
parempi, kun sytostaattipussi piilotettaisiin tiputuksen ajaksi. Hoitajien tydskentelya tarkkailtiin
oman hoidon oppimiseksi. Lapsi halusi tietdd tarkkaan, mita itselle tehtiin. Han tiesi esimerkiksi,
miten verindyte otetaan keskuslaskimokatetrista. Isompi lapsi neuvoi terveyskeskuksessa hoitajia,
miten verindyte otetaan ja pienempi lapsi yritti antaa ohjeita keskussairaalan henkilokunnalle. Jopa
keskuslaskimokatetria hoidettiin itsendisesti ja talloin haluttiin, ettd kaikki teipit olivat taydellisesti.

”Ma& seurasin niita tosi tarkasti (terveyskeskus/ kotisairaanhoitaja) et kun tiesin just mitd pitaa
tehd&, niin tavallaan ma pidin huolta, etté se lopputulos oli sellanen mita pitaakin, ettd ma aina

niinku kiinnitin huomiota siihen” 05

Nukkumista helpottavia asioita oli, kun sai yolla menné kaytavalle kdvelemaan ja valvomaan, kun
oli vaikea nukkua. Tai sai menné vierashuoneeseen nukkumaan. Lapselle oli myds helpompaa, kun
huonekaverikin jai yksin yoksi. Rinnassa olevan keskuslaskimokatetrin tai keskuslaskimoportin

(’pakki”) takia lapsi opetteli ja oppi nukkumaan seldllaan tai yhdessa asennossa.

“kun mullakin oli se pakki rinnassa, niin ei pysty nukkumaan mahallaan niina 6iné et sit ennen kuin

tottu siihen, ettd pitda nukkua tollain yhessa asennossa niin nii-nii ” O4
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Oman maaraysvallan sailyttamista tapahtui, kun lapsi halusi ja sai valvoa pitempédéan ja nukkua
vastaavasti myods aamulla pitempéan. Lapsi halusi tehdd myo6s itse omat paivittaistoimet, eika
halunnut k&yttd4 sairaalavaatteita. Sairaalavaatteet eivét olleet mieleisid, kun ne olivat vériltdan
pinkkeja ja esimerkiksi murrosiassé haluttiin k&yttdé vain mustia vaatteita. My0s sairaalaklovneihin
lapsilla oli tdysi maaraysvalta. Jos lapsi kielsi klovnien padsyn oman huoneeseensa, kunnioittivat
klovnit lapsen paatosta. Lapsi halusi myos toteuttaa omaa maaraysvaltaansa tilanteissa, joissa se oli
kuitenkin loppujen lopuksi mahdotonta. Eras osallistuja kertoi, ettd hanella oli anestesiatilanteissa

halu ’taistella” sisdisesti nukahtamista vastaan.

Sairaalassa lapset kokivat positiivisia tunteita. Osastolla oli heidan mielestédan kivaa ja hyvéssa
mielessé jannittavaad. Sielld oli kaikkea uutta koko ajan ja p&&osin oli mukava olla hoidossa. Oli
iloisia ja varikkaita lakanoita, jotka olivat lasten mieleisid, oli hyvia elokuvia tai sai kannettavan

tietokoneen, jollaista ei ollut kotona.

>

" osastolla on ihan kiva olla ja silleen ...ja kaikkee uutta koko ajan, olin innoissani kun oli just
lappari ja kaikkee tallaista kun just kotona ei ollu, kun se yks poytékone ja oli kiva kattoo siella
leffoja ja kaikkee tdllaista” O5

Lapsen rakentavat persoonallisuuden piirteet olivat sairaalassa voimavarakeskeisia asioita. Lapsi
séilytti samoja persoonallisuuden piirteitd, joita h&nelld oli ennen sairastumistaan. Han oli Kiltti,

herkka, reipas ja jarkeva. Hanella oli halu olla vahva ja sairastaessaan han oli sopeutuvainen.
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6. POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lapsuusidn syOpda sairastaneiden kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta. Lapsuusian syOpaa sairastaneiden kokemuksista sairaalassa
hoidossa olemisesta ei ole tehty yhtddn suomalaista tutkimusta ja kansainvalisiakin tutkimuksia
tastd aiheesta 10ytyy niukasti. Tutkimuksen tulokset saatiin haastattelemalla viitta osallistujaa seké
yhden osallistujan vapaamuotoisen kirjoitelman pohjalta. Tutkimus antaa ndkokulmaa lapsuusidssa
syopaa sairastavan lapsen kokemuksiin, jotka on tuotettu muistelun kautta. Tulokset osoittavat, etta
lapsuusidn syopaa sairastaneilla on kokemuksia sairaalan arjen hallinnan haastavuudesta, mielen
tunnekuormituksesta ja sairaalan arjessa esiintyvista selviytymista edistdvistd tekijoista. Taman
tutkimuksen perusteella nayttaisi siltd, ettd vaikka syOp&én sairastuminen ja sairaalaan hoitoon
joutuminen on lapselle kriisi sen haastavuuden ja kuormittavuuden vuoksi, 16ytyy sairaalan arjessa

kuitenkin tekijoita, jotka edistavat lapsen selviytymista sairauden kanssa uusissa olosuhteissa.

Sairaalan arjen hallinnan haastavuus

Tutkimukseen osallistujat kuvasivat, ettd sairaalaan oli kiinted ja pitk&aikainen kontakti.
Sairastuminen syopdan lapsena tarkoittaa sitd, ettd sairaalassa oloa on paljon sek& hoitojen ettd
mahdollisten infektioiden vuoksi. My6s kansainvalisesti tuotetun tutkimuksen mukaan sydpaan
sairastuneilla lapsilla arki on sairaalassa oloa tai kotona odottelua, ettd palataan taas takaisin

sairaalaan hoidoille (Darcy ym. 2014).

Taman tutkimuksen mukaan lapset kokivat kehon koskemattomuuden menetystd, kun heilla oli
ollut sek& kehon traumaattisia kokemuksia ettd kivun kokemuksia. Heille tehtiin erilaisia
tutkimuksia ja otettiin kokeita, jotka eivat onnistuneet hyvin. Tallaisia kokemuksia oli esimerkiksi
rinnan turpoaminen, kun keskuslaskimoporttiin pistetty neula ei mennyt oikeaan paikkaan. Syopéaa
sairastavat lapset ja nuoret kokevat kipua sairaalassa, vaikka kipua hoidetaan ja siihen on olemassa
erilaisia kipulddkkeitd. Jacobin ym. (2007) ja Juvakan ja Kylman (2009) tutkimukset tukevat tata
tulosta. Jacobin ym. (2007) mukaan vyli puolella syOpdd sairastavista lapsista esiintyy

sairaalahoitojen aikana jokin asteista kipua. Kovaa kipua esiintyy suhteellisesti véhiten.
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Gibsonin ja Hopkinsin (2005) mukaan syopaa sairastavilla lapsilla esiintyy hoidossa ollessa
pahoinvointia, vaikka on olemassa pahoinvoinnin estoladkkeitd ja tietoa sytostaattihoitojen
aiheuttamasta huonovointisuudesta ja oksentelusta. Tdma tutkimus antoi samanlaisia tuloksia.
Osalla lapsista esiintyi rajuakin huonovointisuutta. Lapsilla esiintyi myos seka turvallisuuden etta
turvattomuuden tunteita hoidossa ollessa. Oma tuttu osasto ja henkilékunta loivat turvallisuutta,
samanlaisen tuloksen ovat saaneet Darcy ym. (2014), kun taas hoitojen tai toimenpiteiden
suorittaminen oman osaston ulkopuolella herétti turvattomuuden tunteita. Omaksi osastoksi lapset
kokivat hoidon vastuupaikat eli yliopistollisten keskussairaaloiden lasten hematologiset osastot.

Coynen ja Gallagherin (2011) mukaan kaikilla lapsilla on tarve tuntea turvallisuutta sairaalassa.

Sairaalaan joutuminen muutti nopeasti lapsen koko vanhan arjen ja uusi arki alkoi muotoutua
syopaa sairastaville lapsille sairaalassa. Uuden arjessa noudatettiin sairaalan saant6ja, esimerkiksi
vanhemmat eivat saaneet ja&da osastolle yoksi lapsensa seuraksi. Mitd pienemmasta lapsesta on
kyse, sitd haasteellisempaa on yksin jddminen osastolle, vaikka osasto ja sen henkilékunta ovat
tuttuja. Koska hoidot heikensivét lapsen elimiston vastustuskykyé, rajoitettiin lapsen liikkumista
sairaalaymparistossd. Myos solunsalpaajahoidot  asettivat  esteitd  esimerkiksi  osaston
leikkihuoneeseen péaasylle. Sylvan (2008) toimittamassa julkaisussa, joka perustuu monen
ammattilaisen kokemustietoon, tuodaan esiin samoja asioita. Tdman tutkimuksen mukaan koettiin,
ettd elaminen sairaalassa tapahtui rajatussa pienessa tilassa, joka oli l&hinnd oma potilashuone ja
sanky. Myos reitit, joita pitkin lasta saatiin kuljettaa sairaalan muihin osiin, olivat tarkkaan
madritelty. Tutkimuksiin tai toimenpiteisiin, jotka tehtiin osaston ulkopuolella, kulkeminen tapahtui
kolkkojen kellarikerrosten kautta. Lapset kokivat ndma kulkemiset epamiellyttaviksi. Sairaalat

ovatkin yleensa vanhoja rakennuksia ja niitd ei ole rakennettu lasten viihtyvyytta silmalla pitaen.

Lapsilla sairaalassa olo oli pitkalta tuntuvaa odottelua kotiin p&asystd, samansuuntaisia tuloksia on
saanut Rindstedt (2014) omassa tutkimuksessaan. Vaikka sairaalassa on toimintaa, aika tuntuu
kuitenkin lapsesta pitkaltd. Lapsen aikakasitys onkin erilainen kuin aikuisen (Krongvist &
Pulkkinen 2007). Lapsen kokemus siit4, ettd pdivat tuntuvat pitk&ltd odottelulta sairaalassa voi
syntyd myos siité, ettd lapsi elad rajatussa pienessa tilassa. Rajattu tila tdimén tutkimuksen mukaan
koostui l&hinnd omasta huoneesta ja sédngystd. EIamé& sairaalassa nayttdakin keskittyvan pieneen
fyysiseen ymparistoon. Normaalisti kotioloissa leikki- ja kouluikéiset lapset ovat motorisesti
aktiivisia ja heidan paivan toimintaansa kuuluu liikkuminen seka sisétiloissa etta ulkotiloissa ja

litkkumista sisaltd ulos ja paivénvastoin oman kehityskautensa mukaan.
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Tutkimukset ja hoidot olivat lapsuusidssa syopaa sairastavan lapsen arjen rutiinia sairaalassa. Asiat
mitka normaalisti eivat kuulu lapsen eldmaan, tulevat jokapdivaiseksi toiminnaksi sairaalassa. On
nukutusta vaativia toimenpiteitd, tutkimuksia ja erilaisia hoitoja. Sairaalan vuorokausirytmi myos
sisdistettiin nopeasti. Lapsi on nopea oppimaan, tdmén tutkimuksen tulosten mukaan lapsi tiesi
hyvin seka hoitajien vuoronvaihtojen etta ladkarinkiertojen aikataulut. Opittiin myds, etta koko arki

pyori sairaalassa saman kaavan mukaan.

Sairaalassa esiintyy erilaisia hairidtekijoitd, jotka vaikuttavat syOpédad sairastavan lapsen unen
maaraén ja laatuun (Linder & Christian 2012). Tama tutkimus tukee Linderin ja Christianin (2012)
tuloksia. Unta héiritsevia tekijoita oli melu, joka johtui muista potilaista ja hoitovalinelaitteista tai
hoitotoimien suorittamisesta yolla. Myo6s séngyt olivat epdmukavia. Rintaan asennetut
keskuslaskimokatetrit tai keskuslaskimoportit, joiden kautta annetaan esimerkiksi nesteitd ja

laékkeitd suonensisaisesti, vaikuttivat siihen, ettd oli vaikea nukkua hyvassé asennossa.

Hoidot aiheuttivat myos rajoituksia. Naita kuvataan myds Sylvan (2008) Kirjassa. Vaikka monessa
sairaalassa olivat ihanat ja mieleenpainuvat leikki- ja askartelutilat, saivat lapset olla niissé vain
pienen ajan sairaalajaksoistaan. Sytostaattitiputusten tai infektiohoitojen aikana niihin ei saanut
mennd. Kun taas néitd edellisid hoitoja ei tarvita, lapsi on kotikuntoinen ja padsee Kotiin
odottelemaan uutta hoitojaksoaan. Naita leikkihuoneita osallistujat muistelivat kaiholla ja jopa

toivoivat leikkihuoneeseen paasya vield uudelleen.

Nama kaikki edelld esiin tuodut asiat vaikuttavat todennékoisesti osaltaan siihen, ettd Novinskin
(2004) mukaan sairaalan arki ndyttaytyy syopaa sairastavalle lapselle vieraana ympéristond. Sen

arjen hallinnassa on tdman tutkimuksen mukaan haastavuutta.

Mielen tunnekuormitus

Sairaalassa hoidossa ollessa lapsilla syntyi mielen tunnekuormitusta. Heill& oli ajatuksia siitd, ettd
eldamad on epédoikeudenmukaista, kun itse oli sairas ja sisarukset kotona saivat eldd normaalia
kotielamaa. Aikaisempien tutkimusten tuloksista ei ole noussut esiin, ettd syopééa sairastavat lapset
tuntevat epdoikeudenmukaisuutta omasta sairastumisestaan verrattuna terveiden sisarustensa
elamaan. Coynen (2006) on tehnyt tutkimuksen kroonisesti sairaiden 7-14-vuotiaiden lasten
kokemuksista sairaalahoidosta. Hanen tutkimuksensa mukaan lapsilla esiintyy erilaisia huolia ja
pelkoja, jotka liittyvat suoritettuihin hoitoihin ja tutkimuksiin. Taman tutkimuksen tulokset osaltaan

tukevat Coynen tutkimuksen tuloksia. Lapsuusidssd syopaa sairastavilla lapsilla esiintyy erilaisia

32



haastavia tunteita kuten pelkoa leikkausta kohtaan tai siitd, ettd syépa on levinnyt. Myds vihan
tunteita esiintyi ja viha kohdistui sairaalaa, &itid, hoitajia tai sairaalaklovneja kohtaan. Myos
Hostertin (2015) tutkimuksessa sy0péé sairastavilla lapsilla esiintyi sairaalahoidossa vihan tunteita.
Vaikka vihan tunne néhd&an yleensa negatiiviseksi tunteeksi, voi se olla kuitenkin tassa
kontekstissa my0s positiivinen ja eteenpdin vieva tunnetila. Namé edelliset tunteet, mukaan lukien
suru ja pettymys, jotka tdssa tutkimuksessa tulivat esiin, aiheuttavat tdmén tutkimuksen perusteella

mielen tunnekuormitusta, jolla saattaa olla merkitysta lapsen kasvulle ja kehitykselle.

SyOpéa sairastava lapsi tunsi olevansa taakkana perheelleen ja tuki l&himmaistensd jaksamista.
Taméa tulos néyttdd olevan uutta tietoa, sillda samansuuntaisia tuloksia ei l6ytynyt aiemmista
tutkimuksista. Lapsi koki, ettd hanen sairastumisensa ja siihen liittyvat hoidot kuormittivat hénen
perhettddn. Nayttadkin tdman tutkimuksen valossa siltd, ettd vaikka vanhemmat yrittavat peitella
suruaan ja lapsen sairauden mukanaan tuomaa raskasta muutosta perheen elamassé, lapset kuitenkin
havainnoivat vanhempiensa tunteita ja tekevat omia johtop&&toksid naiden perusteella. Tdma voi
johtaa tdmén tutkimuksen mukaan siihen, ettd lapsi peittelee omia tunteitaan sdastdékseen
lahimmaisidan, joiden nakee jo muutenkin karsivan tilanteesta. Tassa tutkimuksessa esimerkiksi
isovanhemmille ei tietoisesti kerrottu omista tunteista tai &itid séastettiin omilta katkeruuden
tunteilta. Pahaa oloa piilotettiin my6s hoitohenkilokunnalta. Tamén tuloksen valossa onkin tarkeda
tietdd, miten syopad sairastava lapsi ajattelee ja kokee oman sairautensa merkitsevan perheelleen.
Ammattilaisten tehtavéna on tukea seka lasta ettd hanen perhettdan. Henkilokunnalta saamansa tuen
avulla vanhemmat pystyvat antamaan emotionaalista tukea sairaalle lapselleen (Asted-Kurki ym.
2008). Li ym. (2011) mukaan syOpddn sairastuneella lapsella on riski masentua tai saada

masennusoireita sairaalassa.

Sairaalassa hoidossa ollessa tapahtui epdonnistuneita kohtaamisia. L&&karin kanssa ei ollut hyva
hoitosuhde tai keskussairaalan henkilokunnan kanssa esiintyi ristiriitoja. Lapsen onkin vaikea
osallistua hoitoonsa ja paatoksentekoon, jos hoitotyén ammattilainen on kiireinen tai valinpitdméaton
luomaan vuorovaikutussuhteen lapsen kehitystaso huomioiden (Coyne & Kirwan 2012). Sydpaa
sairastavilla lapsilla tdrkead sairaalahoidossa on hyvé hoitosuhde henkil6kuntaan (Bjork ym. 2006).
Tassa tutkimuksessa lapsuusidssa syopédé sairastaneet olivat saaneet hoitoja ja heille oli tehty
tutkimuksia sekd lasten syopdosastoilla ettd myos aikuisten osastoilla. Tutkimuksessa ei
varsinaisesti tutkittu missa hoitoymparistossa lapsilla oli ollut epdonnistuneita kohtaamisia, mutta
osallistujat kertoivat, ett4 epdonnistuneita kohtaamia tapahtui esimerkiksi, kun lapsi oli jotain syysta
aikuisten osastolla hoidossa. Vinerinkin (2007) tutkimuksen mukaan aikuisten osastot eivat ole

lasten tarpeita vastaavia hoitopaikkoja.
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Lapsuusidsséd syopad sairastavat kokevat mielen tunnekuormitusta myds oman kuoleman
mahdollisuuden ymmartdmisen kautta. Tadmén tutkimuksen lapset tulivat hoitojensa aikana
tietoiseksi muiden sy0paa sairastavien lasten kuolemista. Oman sairautensa véhittaisen vakavuuden
ymmartdmisen kautta, he alkoivat pohtia myds oman kuoleman mahdollisuutta. Nayttaa siis silta,
ettd syOpéa sairastava lapsi ymmartdd muun muassa muiden syopaa sairastavien lasten kuoleman
kautta mahdolliseksi sen, ettd voi itsekin kuolla. Vastaavia tuloksia siitd, ettd syopaé sairastavat
lapset pohtivat omaa kuolemaa ja ymmértdvat sen mahdolliseksi, ei I0ytynyt aikaisemmista
tutkimuksista. Voikin olla mahdollista, ettd sy6pdd sairastavan lapsen ajatusten ja tunteiden
tutkiminen kuolemaa kohtaan on lapsen sydvan sairastamisen aikana liian sensitiivinen ja

haavoittava tutkimusaihe.

Sairaalan arjessa esiintyvat selviytymista edistavat tekijat

Lapsen mielen selviytymiskeinoina tdmén tutkimuksen perusteella nédhddan se, ettd syopaa
sairastaneet lapset eivéat kokeneet, ettd oma kuolema kuitenkaan olisi oikeasti mahdollinen. Lahes
kaikki osallistujat kertoivat, etta heilld oli vahva ja vakaa usko ja tunne omasta parantumisestaan.
Myoskaan tésta ei 10ytynyt aiempia tutkimustuloksia. Té&mén lapsen vahvan uskon omaan
kuolemattomuuteensa lisaksi syopéasanan kéayttod valtettiin. Myos hoitajat kéyttivat sanaa kasvain

sydpa sanan sijasta.

Sy0péa sairastava lapsi ndyttda sopeutuvan uuteen elamantilanteeseensa. Sairauden koettiin vain
olevan ja kun oli sairas, piti yksinkertaisesti kdyda sairaalassa hoidossa. Lapsi eld&kin usein tata
hetked ja taman tutkimukseen mukaan esimerkiksi tulevat liikuntarajoitteet eivat harmittaneet
etukateen. Siihenkin totuttiin, etté jaatiin yoksi yksin tai huonekaverin kanssa, kun aiti lahti muualle
nukkumaan. Samansuuntaisia tuloksia on saanut Stewart (2003), syopaa sairastavat lapset nakivat

elaménsa tavallisena ja rutiininomaisena huolimatta heidén syopadiagnoosista ja hoidoista.

Mielen selviytymiskeinojen lisaksi sairaalan arjessa esiintyy muita selviytymista edistavia tekijoita.
Laheisten ympar6imana oleminen nousi vahvasti esiin. Aidit olivat hyvin paljon mukana lasten
sairaalahoidoissa ja koko muu perhe oli sairaalassa mahdollisuuksien mukaan. Tatd tulosta tukevat
myos useat kansainvaliset tutkimukset syopaa sairastavan lapsen koko perheen osallistuvasta
mukana olosta ja sen tarkeydestd sairaalle lapselle (von Essen & Enskér 2003, Bjork ym. 2006,
Darcy ym. 2014). My0s sisarusten lasnéolo sairaalassa on térkeda seké syopad sairastavalle lapselle
ettd sisaruksille (Darcy ym. 2014).
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Sairaalan arjessa selviytymistda edistavid tekijoita on ammatillisen hoidon lapsiléhtoisyys.
Hoitohenkilokunta toimi lapsen hyvinvoinnin edistajanéd pelaamalla, juttelemalla, olemalla vieressa,
laittamalla lempiruokia, jarjestelemélla kavereita samaan huoneeseen ja antamalla hoitotarvikkeita
sairaalaleikkeihin. Hoitohenkilokunta oli ystavallista, sydamellista ja hauskaa. Hoitohenkilokunnan
persoonalla néyttadkin olevan tarked merkitys lasten hoidon onnistumisessa. Pelander ja Leino-
Kilpi (2004) ovat saaneet samanlaisia tuloksia tutkiessaan diabeteksen ja kirurgisten ongelmien
vuoksi sairaalahoidossa olevia lapsia. Hoitajat tydskentelivat tdmén tutkimuksen mukaan lapsen
tervettd kasvua ja kehitystda tukien. Heill& oli lisdksi perhekeskeisen hoidon n&kokulma. He
kyselivat miten muu perhe voi ja tukivat &iteja kertomalla, kuinka térkeda heidan panoksensa
hoitoon osallistumisessa oli. Omahoitajan rooli oli korostunut. Nimetty omahoitaja ndyttaa tuovan
turvallisuutta ja tunteen lapselle siitd, ettd han on arvostettu ja, ettd nimetyt omahoitajat ovat juuri
héntd varten. Tdman tutkimuksen tulosten mukaan lapsella oli koko oman osaston henkildkuntaan
ldheiset ja lampimat vélit. Myods Darcy ym. (2014) mukaan hoitohenkilékunnalla on iso rooli lasten
hoidon onnistumisessa. Sy0péa sairastavan lapsen, hanen vanhempiensa ja henkil6kunnan hyva
vuorovaikutussuhde on térked hoidon kulmakivi ja se tukee koko perheen selviytymisprosessia
(Rinstedt 2014). Samanlaisia tuloksia ovat saaneet von Essen ja Enskar (2003), heiddn mukaan
lapset haluavat hoitajien olevan mukavia ja helposti l&hestyttavid sekd kunnioittavan heitd.

Hoitajien merkitys lapsen hoidossa nayttaa korostuvan myods tamén tutkimuksen tuloksissa.

Vahva vertaisyhteisd on sairaalan arjessa selviytymista edistavé tekija. Kansainvélisten tutkimusten
mukaan varsinkin sy0pdd sairastavat murrosikdiset ja nuoret aikuiset kaipaavat vertaistukea
(Meltzer & Rourke 2005, Love ym. 2012). Sairaalassa lapset 10ysivat hyvan ystévén. Ystavyys on
monella sdilynyt vield aikuisidllekin. Koska sairaalassa tunnettiin, ettd oltiin omien joukossa, ei
esimerkiksi kaljua péaatd tarvinnut peitelld. Sairaalassa nadyttda syntyvan tavallaan oma
vertaisyhteisokulttuuri, johon kuuluu sekd omasta sairaudesta ettd hoidoista keskusteleminen
muiden lapsipotilaiden ja ndiden vanhempien kanssa. Valit olivat niin l&heiset vertaisyhteisossé,
ettd toisen lapsen é&iti koettiin varadidiksi. Hoitojen valilla perheet tapasivat toisiaan my0ds vapaa-
ajan merkeissa. Vastaavanlaisiin tuloksiin on paatynyt Crooks (2009) tutkiessaan sy0péa sairastavia
nuoria. He tuntevat yhteytta toisiin nuoriin, joilla on syopa. Kaikki tietdvat, mista puhutaan ilman
selittelyjd. Vertaisten kanssa on helppo jutella, koska ei tarvitse selitelld ladketieteellisia termeja,

kaikki vain tietavat mista puhutaan”.

Tavallinen arki jatkui sairaalassa. Sairaalassa vietettiin syntymapdivia ja joulua, joihin kuuluivat
vieraat, lahjat ja joulupukki. Koulua kéytiin sairaalakoulussa tai jos sairaalakoulua ei ollut tai kunto

oli huono, opettaja kdvi omassa huoneessa opettamassa. Koulu oli tarked, ja antoi péiviin rytmia ja
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mielekkyyttd. Myds Hostert ym. (2015) ovat saaneet tutkimustuloksia, joissa sy0péa sairastavat

lapset pitavat tarkedand mahdollisuutta jatkaa oppimistaan sairaalakoulussa.

Lapsen elamaan kuuluu oleellisesti leikki. Leikki ja askartelu sairaalassa mahdollistivat tavallisen
arjen jatkumisen tunteen myos sairaalassa. Leikilla on suuri merkitys hoitojen haittavaikutusten
vahentgjadnd. Sen kautta lapsi tuntee olevansa ennen kaikkea lapsi eikd sy0péa sairastava yksilo.
(Darcy ym. 2014.) Sairaalassa lapsille oli tarjolla erilaisia peleja ja leikkivalineitd. Leikkitadit toivat
askartelumahdollisuuksia. Lapset keksivét itse leikkejaan, esimerkiksi sairaalaleikkeja baby born -
nukeilla tai kéytavilla kévelya tippatelineiden kanssa. Kotona jopa mietittiin, mita leikkeja hyvén
ystavén kanssa sairaalassa leikittéisiin. Mielekkaan ajanvietteen tarkeys sy0péé sairastavien lasten
sairaalahoidossa tuli esiin myds Novinskin (2004) tutkimuksessa, ja Hostertin (2015) tutkimus
vahvistaa tamén tutkimuksen tulosta, leikki on yksi lapsen selviytymistda edistava tekija

sairaalaolosuhteissa.

Kodinomaisuutta sairaalaan saatiin tuomalla omat petivaatteet ja pitaméalla hoidossa omia vaatteita.
My6s muita omia tavaroita tuotiin, jotta huoneiden kolkkoutta saatiin poistettua. Pehmolelut olivat
aina mukana ja ne saattoivat olla mukana leikkaukseenkin mennessa. Tutut esineet kotoa auttoivat

lasta selviytymaan sairaalassa myds Coynen (2006) tutkimuksessa.

Sairaalan arjessa esiintyvié selviytymista edistavid voimavarakeskeisié asioita on myos Sandebergin
ym. (2008) mukaan ystévien yhteyden pito. Taman tutkimuksen mukaan ystavat ja luokkakaverit
pitivat yhteytta soittamalla tai lahettamalla postia. Ystavid kdvi myos sairaalassa katsomassa.
Yhteyttd ystaviin pidettiin myos tietokoneen vélitykselld. Nykypdivén tietoteknologiset valineet
ovat tuoneet tdrkedn mahdollisuuden sy6paa sairastaville lapsille pitdd yhteytta ystaviinsa ja tuntea

tarkeda yhteenkuuluvuuden tunnetta erilaisten sosiaalisten medioiden kautta.

Omassa hoidossa kehitytddn asiantuntijaksi. Asiantuntijaksi kehittyminen nayttdd tadman
tutkimuksen mukaan edellyttdvan sydpaa sairastavalta lapselta seka tietoa ettd kaden taitoja. Tassé
tutkimuksessa lapset alkoivat ajan kuluessa ymmartdmaén omaa sairauttaan ja hoitoaan. He osasivat
kayttaa sairaalakieltd ja muistivat ladkkeiden ja sytostaattien nimet. Hoitajien tyoskentelyd omalla
osastolla tarkkailemalla pystyttiin antamaan hoito-ohjeita muissa hoitopaikoissa. Joitakin
toimenpiteitd myos tehtiin itsendisesti. Kansainvalisesti on saatu yhtenevia tutkimuksia tdman
tutkimuksen kanssa (von Essen & Enskér 2003, Bjork ym. 2006, Coyne & Kirwan 2012) lapset
haluavat olla aktiivisia osallistujia omassa hoidossaan, ja saada informaatiota sairaudestaan ja
hoidoistaan. Sen lisdksi he haluavat, ettd heitd pidetd&n patevina osallistumaan hoitoonsa (Darcy
ym. 2014).
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Oman maarédysvallan sdilyttamistd oli, kun sai nukkua aamulla pitkd&n tai valvoa illalla
myO6hempéan. Myos se, ettd haluttiin ja voitiin tehdd itse omat paivittaistoimet, toi tunnetta
itseméaaramisoikeudesta. Oman maéardysvallan tunnetta syntyi myos, kun lapsi pystyi hallitsemaan
omaa reviiriddn eli huonettaan. Tamén tutkimuksen perusteella lapsi naytti sailyttavan
maéaardysvaltaansa esimerkiksi kieltdaméallad sairaalaklovnien padsyn huoneeseensa. Painvastaisia
tuloksia ovat saaneet Wicks ja Mitchell (2010). Heidén tutkimuksensa mukaan sy0péa sairastavat
nuoret tunsivat oman hallinnan tunteen menetystd. Tdma voi johtua siitd, ettd Wicks ja Mitchell
(2010) olivat tutkineet 16—22-vuotiaita, joilla nuoruuden kehitystehtdvdna on itsendistyminen ja
johon liittyy usein tarve taydestd paatosvallasta omiin asioihin (Krongvist & Pulkkinen 2007).

Tassa tutkimuksessa lapset olivat 4-16-vuotiaita sairastuessaan lapsuusian syopaan.

Sairaalassa koettiin yleisia positiivisia tunteita. Osastolla oli kivaa ja hyvassa mielessé jannittavaa.
Oli koko ajan jotain uutta. Sai katsella leffoja tai sai k&yttoonsé kannettavan tietokoneen, jollaista ei

ollut kotona. Padosin lapsuusidssa syopaa sairastaneilla oli tunne, ettd hoidossa oli mukava olla.

Lapsen rakentavat persoonallisuuden piirteet néyttdvat olevan sairaalassa voimavarakeskeisia
asioita. Lapset olivat Kiltteja, herkkid, reippaita ja jarkevid. Tamén tutkimuksen mukaan he
sopeutuivat sairastamiseen ja sairaalassa hoidossa olemiseen. Kylman ja Juvakan (2007)
tutkimuksen mukaan sy0péé sairastavien nuorten vanhempien toivoa vahvistavat nuoren rakentavat
persoonallisuuden piirteet. Lapsen rakentavia persoonallisuuden piirteita tulisi vahvistaa lapsen
hoidossa, jotta lapsuusidssa syopaa sairastavan lapsen tasapainoisen persoonan kehitys taataan. Silla
voi olla merkitystd myos lapsuusién syovésté selviytyneiden eldmdssa. Suonpéé - Kylanpaan (2009)
mukaan jopa vuosien kuluttua sydvastd selviytymisen jalkeen, kokemukset sairastumisesta ja

sairaalassa hoidossa olemisesta voivat nousta vahvasti pintaan.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

”Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnista ei ole yksiselitteisid ohjeita” (Tuomi ja
Sarajarvi 2012) ja eri tutkijat voivat kayttaa erilaisia luotettavuuskriteerejd. Sen luotettavuutta tulee
kuitenkin arvioida laadulliseen tutkimukseen soveltuvilla luotettavuuskriteereilld. Taman
tutkimuksen luotettavuutta arvioitiin uskottavuuden, vahvistettavuuden, refleksiivisyyden ja

siirrettdvyyden kriteereilla. (Kylmé ja Juvakka 2012.)
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Uskottavuus tarkoittaa tassa tutkimuksessa sitd, kuinka hyvin tutkijan esittamét tutkimustulokset
vastaavat osallistujien kertomia kokemuksia siitd, kun he olivat lapsuusidssa sydvan vuoksi
sairaalahoidossa. Tutkimuksen osallistujilla oli omakohtaisia kokemuksia tutkittavasta aiheesta ja
he halusivat kertoa niistd. Uskottavuutta on vahvistettu sillg, ettd tutkimuksen kanssa oltiin pitk&an
tekemisissa ja analyysin tekoon oli varattu aikaa. Analyysi oli mahdollista jattdad véhaksi aikaa
syrjaén ja palata siihen uudelleen ja varmistaa, ettd se kuvaa osallistujien kokemuksia. Tutkijalla on
myos tyonsad kautta pitk&d kokemus aiheesta tyoskenteleméll& lasten ja nuorten osastolla. Aineistoa
analysoitaessa palattiin yha uudelleen alkuperdiseen aineistoon ja jopa haastattelunahoitusten
kuunteluun. Talla varmistettiin, ettd ilmaisujen alkuperdinen merkitys sailyisi. Myds
tutkijanpaivékirja vahvisti uskottavuutta. Paivékirjassa kuvattiin kokemuksia ja suunnitelmia ja sen
avulla oli mahdollista ymmaértdd toimintaa tutkimusprosessin aikana. (Kylma Juvakka 2012.)
Uskottavuutta ei ollut mahdollista vahvistaa viemélla tutkimustuloksia osallistujien arvioitavaksi,
koska eettinen toimikunta oli kieltdnyt ottamasta yhteytta osallistujiin haastatteluiden jélkeen. Sen
vuoksi analyysin uskottavuutta vahvistettiin keskustelemalla analyysista ja sen tuloksista pro gradu
-ryhmén ja ohjaajien kanssa. Aineiston analyysi on tehty aineiston ehdolla, koska aiempaa
tutkimusta aiheesta oli niukasti. Taman vuoksi aikaisempi tutkimus ei ohjannut analyysia vaan
saadut tutkimustulokset ovat tdmén aineiston pohjalta syntynytté synteesié ja nousevat suomalaisten
lapsuusidn syopéa sairastaneiden kokemusten pohjalta. Tutkimustulosten muodostumisten jélkeen
tehdyt kirjallisuushaut kansainvélisiin julkaisuihin toivat esiin my6s yhtenevid tuloksia tdman
tutkimuksen kanssa. Tutkimuksessa muukin kaytetty kirjallisuus oli relevanttia sek& aiheen ettd
tutkimusprosessin etenemisen kannalta (Tuomi & Sarajarvi 2012).

Luotettavuuden arvioinnissa keskeistd on my0s vahvistettavuus, joka liittyy koko
tutkimusprosessiin. Tassa tutkimuksessa tutkimusprosessi on Kirjoitettu niin, ettd lukija voi seurata
sen etenemistd. Osa tutkimusprosessia on kuitenkin tutkijan oivalluksia ja niiden tekstiksi
kirjoittamisessa on haasteita (Elo & Kyngéds 2008). Tutkimus sai laajan ja tarkasti kirjoitetun
tutkimussuunnitelman avulla erdédn yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellisen eettisen
toimikunnan asiantuntijoiden puoltavan lausunnon sekd kohdeorganisaatioiden tarvittavat
tutkimusluvat, jolloin siis muutkin kuin pro gradu -ohjaajat arvioivat tutkimussuunnitelman
patevyyttd. Vahvistettavuuden lisddmiseksi analyysiprosessia kuvataan yksityiskohtaisesti
taulukoiden avulla ja liséksi esitetddn runsaasti alkuperdislainauksia. Ndiden avulla lukija pystyy

seuraaman tutkijan tekemia valintoja ja tulkintoja.

Tutkijan omia l&htokohtia tutkijana mietittiin tutkijanpdivakirjassa. Tutkijalla on pitka tyokokemus

lasten ja nuorten hoitotyosta lastenosastolla. H&n ei kuitenkaan tydskentele yliopistollisissa
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sairaaloissa, joissa on pelkéstdén lasten ja nuorten syopéhoitoihin tarkoitettuja osastoja. Tutkijalla
on siis kokemusta lasten sairaalahoidosta, mutta hénelld ei ole kuitenkaan tiivista yhteytta syopaa
sairastavien lasten sairaalakokemuksiin. Omien l&htokohtien tiedostamisen jalkeen paadyttiin
tulokseen, ettd tutkija on kuitenkin tarpeeksi kaukana aiheesta, jotta voi kuvata sité niin, ettei anna
mahdollisten ennakko-oletusten vaikuttaa tuloksiin. Pitk&aikainen kokemus saattoi lisété tutkijan

kykya refleksiiviseen analyysiin.

Tutkijan sairaanhoitajataustan merkitysta tutkimustuloksiin pohdittiin. Hoitajien toiminta lapsen
hyvinvoinnin edistdjana naytti korostuvan taman tutkimuksen tuloksissa. Voi olla, ettd tutkijan
omalla taustalla on ollut mahdollisesti yhteytta siihen, etta hoitajien rooli painottui selvésti muuhun
henkil6kuntaan nahden. Haastattelutilanteissa kerrottiin osallistujille tutkijan ty6- ja koulutustausta
lasten ja nuorten hoitotyon parissa. Toisaalta taas sairaanhoitajat ovat ympérivuorokautisessa ja
jokapaivéisessa vuorovaikutussuhteissa ja kohtaamisissa potilaisiin ndiden ollessa hoidossa

sairaalassa.

Tutkimuksessa on kuvattu osallistujia niin, ettd lukija pystyy arvioimaan tulosten siirrettavyytta
esimerkiksi muiden pitk&aikaissairaiden lasten kokemuksiin sairaalassa hoidosta olemisesta. Myos
sukupuolen merkityksen arviointi nousee tamén tutkimuksen kohdalla esiin. Kaikki osallistujat
olivat naisia. Lukija pystyy myds pohdintaosuuteen haettujen kansainvélisten tulosten perusteella

miettimaan tulosten mahdollisia kulttuurisidonnaisuuksia tai -eroja.

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusta ohjasi tutkijan eettinen sitoutuneisuus tutkimusprosessin eri vaiheissa (Tuomi &
Sarajarvi 2012), joka kasitti tutkimuseettisten periaatteiden tiedostamisen (Laékariliitto 2013) ja
toimintatapojen noudattamisen (TENK 2012). Taman tutkimus nahddan sensitiivisena
tutkimuksena, koska osallistujiksi tavoiteltiin alun perin my06s alaikéisid osallistujia.
Sairaalakokemukset lapsuusidn syopaa sairastaneilla saattoivat olla osallistujille myds sensitiivisia
elamantilanteita. Varsinkin sensitiivisessd tutkimuksessa tutkijalle tulee ratkaistavaksi monia
valinta- ja paatoksentekotilanteita. (Aho & Kylma 2012, Kylmé & Juvakka 2012). Tutkimuksen
luotettavuus ja tutkimuseettiset tekijat kietoutuivat tdman tutkimuksen monissa kohdissa toisiinsa
(Kylm& & Juvakka 2012). Jos tutkimus ei ole eettisesti kestavad, on silld myods epéedullinen
vaikutus luotettavuuteen (Tuomi & Sarajarvi 2012).
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Tutkimusaiheen valintaa vahvisti se, ettd aiheesta oli melko vahén aikaisempaa tietoa ja aihe on
hoitotieteelliselle tutkimukselle mielekas (Leino-Kilpi & Vélimaki 2009). Tutkimuksessa oli se
pienen pieni mahdollisuus, ettd osallistujaksi halusi joku, jonka hoitoon tutkija oli osallistunut
sairaanhoitajana tyoskennellesséan. Tutkimussuunnitelmassa tuotiin esiin, ettd jos nain tapahtuisi,
tutkija ei haastattelisi tallaista osallistujaa, vaan osallistuja voisi Kirjoittaa kokemuksistaan. Taméa
eettinen haaste ei tullut vastaan tutkimuksen teossa. Hyvésta tutkimussuunnitelmasta oli myds apua

tutkijalle monessa tutkimusprosessin vaiheessa.

Aiemmin on luotettavuuden pohdinnassa tuotu esiin, ettd tutkimukselle saatiin puoltava lausunto
erdan yliopistollisen sairaanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta (R15069H) ja vastuualuejohtajan
tutkimuslupa. Eettisen toimikunnan eettisen laadun kontrollointi ja varsin tarkatkin ohjeet
tutkimuksen toteuttamiselle suojelevat tutkimukseen osallistuvia ihmisid (Eettisen toimikunnan
toimintaohje). Talle tutkimukselle saatiin alun perin eettisen toimikunnan puoltava lausunto ja
tutkimuslupa ottaa mukaan ja haastatella myos alaikaisia osallistujia heidan vanhempiensa luvalla.
Tiedote tutkimuksesta tehtiin erikseen 13-15-vuotiaille ja 15-17-vuotiaille osallistujille seka heidén
vanhemmilleen. Naiden liséksi tdysi-ikdisille osallistujille oli oma tiedotteensa. Ala-ikaisille
tarkoitetuissa tutkimustiedotteissa kaytettiin heidan kehitystasonsa huomioiden selkedmpaa kielta

niin paljon, kun se oli eettisen toimikunnan ohjeiden pohjalta mahdollista.

Osa tavoiteltavista osallistujista sai tutkimuksesta tietoa vastuuhenkildiden vélitykselld. Tama
tapahtui seké Kirjallisesti ettd suullisesti. Suurimmalle osalle tavoiteltavista osallistujista lahetettiin
kirjallinen tutkimustiedote muun sairaalasta l&hetettavan informaation kanssa. Tutkimustiedotteessa
olivat kaikki tutkijan tiedot ja kehotus ottaa yhteyttd, jos osallistumistaan pohtivalla oli
lisdinformaation tarvetta. Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen (Kylma &
Juvakka 2012, Tuomi & Sarajarvi 2012, Hirsijarvi ym.2013). Osallistujat allekirjoittivat
suostumuslomakkeen, jonka antoivat tai l&hettivat tutkijalle dokumentoitavaksi. Heille tiedotettiin
myaos, ettd heidan on mahdollista vetdytya tutkimuksesta muissa vaiheissa, paitsi silloin, kun heidén
haastatteluaineistonsa on analysoitu tuloksiin (Eettisen toimikunnan toimintaohje). Nain

tutkimuksen eettisyys tayttyi tietoon perustuvan suostumuksen kohdalla (Kylmé & Juvakka 2012).

Tutkimusmenetelmdné avoinhaastattelu tuntui sopivalta, koska tutkittavat pystyivat vapaasti
kertomaan kokemuksistaan ilman, etta tutkijan ennalta pééatetyilld tutkimuskysymyksilla olisi ollut
vaikutusta osallistujaan. Haastatteluajat soviteltiin osallistujien aikataulujen mukaan, samoin myds
kaupungit missé haastattelut tapahtuivat. Haastattelupaikat olivat rauhallisia tiloja, joissa osallistuja

ja tutkija saivat olla kahdestaan ilman valiin tulevia héiriotekijoitd. Haastattelutilanteissa mentiin
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osallistujan ehdoilla ja hdnelle annettiin aikaa pohtia kokemuksiaan. Haastatteluiden lopussa tutkija
varmisti haastateltavan hyvinvointia kysymalla hanen tunnetilaansa (Kylméa & Juvakka 2012).
Osallistujalle myds kerrottiin, ettd han voi ottaa tutkijaan yhteyttd, jos hénelle tulee mieleen vield
asioita, mit4 han haluaa kertoa tai, jos lapsuusidn sairaalakokemusten muistelu aiheuttaa hanelle
negatiivisia tunteita. Eettisen toimikunnan ohjeen mukaan osallistujan Kirjoitelmat tuli lahettaa
maapostin kautta. N&in tapahtuikin. Kirjoitelman l&hettdja oli omasta aloitteestaan yhteydessa
tutkijaan muutaman kerran kirjoitelman kirjoittamisen aikana ja sen ldhettdmisen jalkeen. Tutkija
koki, ettd hé&n sai luottamuksellisen ja vuorovaikutteisen suhteen haastattelutilanteissa osallistujiin,

joka on edellytys sensitiivisen tutkimuksen avoimessa haastattelussa (Aho & Kylmé 2012).

Aineistoa késiteltiin ja analysoitiin niin, ettd tutkimukseen osallistuvien anonymiteetti séilyisi.
Haastattelunauhuria pidettiin lukitussa laatikossa, joten muilla ei ollut mahdollisuutta saada sité
késiinsd. Myos tutkijan omalla tietokoneella oleviin tekstiksi Kirjoitettuihin aineistoihin paasy
lukittiin salasanalla. Tutkija koodasi osallistujat numeroilla pitden erillddn tutkimukseen
osallistujien henkilttiedot ja tekstiksi Kirjoitetut aineistot. Tutkimusraportin analyysin
luotettavuuden vahvistamiseksi ei kaytetty lainauksia, joista olisi saattanut tunnistaa osallistujan.
Osallistujista annettiin yleistd taustatietoa kuitenkin sen verran, ettd lukija pystyy arvioimaan
esimerkiksi tulosten siirrettavyyttd. (Kylma & Juvakka 2012, Tuomi & Sarajarvi 2012, Hirsijérvi
ym.2013.)

Tutkimusaineiston analysointi ja tutkimustulosten raportointi on tehty mahdollisimman avoimesti,
tarkasti ja rehellisesti. Muiden tutkijoiden ty6ta on kunnioitettu lukemalla alkuperaiset artikkelit,

Kirjat ja ohjeistukset ja viittaamalla niihin asianmukaisesti. (TENK 2012).

Eettisesti kestavéltd tutkimukselta odotetaan, ettd siitd on hyotyd. Vaikka tamén tutkimuksen
tutkimustulokset eivat varsinaisesti edista tutkimukseen osallistujien hyvad, voidaan niiden
perusteella tuotetun hoitotieteellisen tiedon avulla vaikuttaa tané paivéana ja tulevaisuudessa syépaan
sairastuvien lasten hoitoty6hon (Leino-Kilpi & Valimaki 2009).

6.4 Johtopaatokset ja suositukset

Taméan tutkimuksen tulosten mukaan lapsuusidn syopéa sairastavien lasten sairaalassa hoidossa
olemisessa on paljon sen arjen hallinnan haastavuutta ja mielen kuormittavuutta aiheuttavia asioita.
Taman liséksi 1oytyy myos tekijoitd, jotka edistdvat lapsen selviytymisté sairaalan arjessa. Syopaa

sairastavan lapsen sairaalassa hoidossa olemisen haasteiden ja selviytymistd edistdvien tekijéiden
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tunnistaminen on térkedd, jotta voidaan kehittdd hoitoa ja hoitoymparistod sekd tukea lasta

kokonaisvaltaisesti.

Tutkimustulosten perusteella voidaan esittdd seuraavia suosituksia hoitotydon kéytantoon ja

koulutukseen seké tutkimukseen:

1. Hoitohenkilékunnan ja hoitotyon opiskelijoiden tulee saada koulutuksen kautta tutkittua
tietoa siitd, miten syOp&a sairastava lapsi kokee sairaalassa hoidossa olemisen.
Hoitohenkilokunnan tulee perustellen pohtia hoitotyon kéytanteitd, totuttuja tapoja, rutiineja
ja saantdja, jotta syopaa sairastavan lapsen hoito ja hoitoymparistd olisi lasta sairaalan

haastavassa arjessa tukevaa.

2. Sybpad sairastavan lapsen sairaalassa hoidossa oleminen aiheuttaa lapsen mielen
tunnekuormitusta. Hoitotydssa tarvitaan vahvaa psykologista nakdkulmaa ja tietoa, joka
auttaa tunnistamaan jokaisen lapsen yksilollisen tuen tarpeen. Ammattilaisten tulee késitella
lapsen kanssa sairauden ja hoidon tuomia ajatuksia ja tunteita sek& auttaa lasta
monimuotoisten tunteiden sanoittamisessa. Mielen tunnekuormituksen vahentdmisen tulee

olla kaikkien lasta hoitavien ammattilaisten yhteinen pdamaara.

3. Sairaalan arjessa lapsen selviytymisté edistavat tekijat tulee tiedostaa ja niité tulee vahvistaa.
Perheen hoitoon mukaan ottamisen, vertaisyhteison mahdollistamisen ja tavallisen arjen
jatkumisen takaaminen ovat térkeita ja lasta tukevia hoitotydntoimia. Ndama on téarkea tuoda
esiin jo hoitotydon koulutuksessa. Taman lisaksi lapsi tulee ottaa mukaan hoitotyon
kéytdnndsséa hoidon suunnitteluun ja toteutukseen. Tdma antaa lapselle kokemuksen oman

sairautensa asiantuntijuudesta ja vahvistaa lapsen selviytymisté sairaalamaailmassa.

4. Lapsuusian syOpéda sairastaneiden sairaalahoitojen vaikutuksista parantumisen jélkeiseen
aikuiselamaan  tarvitaan  tietoa. Myo6s  muiden  pitkaaikaissairaiden  lasten
sairaalakokemuksista tarvitaan tutkimustietoa, joka on tehty lapsen nédkokulmasta. Tiedon
lisddmisen avulla voidaan kehittdd sekd kaytdnnon hoitotyota ettd hoitotydon koulutusta

ymmartdméaan paremmin lapsen nakékulman.
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LIITTEET

Liite 1. Tiedotteet tutkimuksesta

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 13 — 14-vuotiaille 6.5.2015

Tutkimus — Lapsuusién syopdad sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta

Hei!

Pyydan sinua osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkin niitd kokemuksia, joita sydpééa sairastavalla
lapsella tai nuorella on, kun hén on sairaalassa hoidossa. Sina olet ollut tai voit olla vielakin hoidossa
sairaalassa. Sinulla on paljon tietoa siitd, mitd kaikkea lapselle ja nuorelle tapahtuu sielld. Tarke&é on
myos tietdd, milta ne tuntuvat sinusta. Jos haluat tulla mukaan tutkimukseen ja vanhempasi ovat
suostuneet siihen, voitte kysya lisatietoa minulta (tietoni on kirjeen lopussa). Myds vanhempasi ovat
saaneet tallaisen tutkimusesitteen. Jos sind ja vanhempasi suostutte siihen, ettd lahdet mukaan
tutkimukseen, pyydan nimellasi allekirjoitetun suostumuspaperin seké sinulta etté toiselta
vanhemmaltasi.

Tutkimuksen tarkoitus

Selvitén tassa tutkimuksessa minkalaisia kokemuksia syopaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla on siita,
kun he ovat sairaalassa hoidossa. Ndin saadaan tarkeéé tietoa ja sen avulla voidaan kehittda hoitoa.
Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellinen eettinen toimikunta on arvioinut
tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus tapahtuu niin, ettd miné joko haastattelen sinua tai voit Kirjoittaa minulle kokemuksistasi.
Voit itse valita vanhempiesi kanssa kumpi sopii sinulle paremmin. Jos haluat kirjoittaa minulle,
vanhempasi tietdvat kuinka toimia ja antavat ohjeet sinulle. Haastattelut kestavét korkeintaan tunnin.
Haastattelu on lahinna keskustelunomainen tilanne. Haastattelu nauhoitetaan sinun ja vanhempiesi
luvallasi. Haastattelupaikasta voimme sopia yhdessa sinun ja vanhempiesi kanssa.

Jos haluat kirjoittaa minulle, toivon, ettd kirjoitat kaikista niistd kokemuksista ja tunteista seké
ajatuksista mité sinulla on tai oli, kun olit sairautesi vuoksi sairaalassa hoidossa. Sinun kaikki
kokemuksesi ovat tarkeita!

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd matkakorvauksia haastatteluihin korvata. Jos
sind tai vanhempasi haluatte, voin tehdd haastattelun kodissanne. Muita paikkoja voimme pohtia sinun
ja vanhempiesi kanssa yhdessa.



Tutkimukseen liittyvat hyddyt ja riskit

Vaikka tutkimukseen osallistumisesta ei ole sinulle suoraa hyotya, on siitd apua tulevaisuudessa muille
lapsuusiassa syopaan sairastuneille.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttdéminen

Kaikki se mité kerrot tai kirjoitat minulle, on salaista tietoa. Se tarkoittaa sita, ettd kukaan muu kun
mind tutkijana, ei saa lukea niitd. Kirjoitan tastd tutkimuksesta tutkielman yliopistolle. Sinua ei voida
tunnistaa t&ssa tutkielmassa, eik& sinun nimeési mainita misséén yhteydessa. Kun saan tutkimukseni
valmiiksi, havitan kaikki haastattelunauhoitukset ja kirjoitelmat. Tasta kaikesta on olemassa laki, miten
pitad toimia ja sitd noudatetaan tassa tutkimuksessa.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte vanhempiesi kanssa keskeyttda tutkimuksen
koska tahansa, eiké teidan tarvitse kertoa syyté. Voitte kieltdytya tutkimuksesta tai keskeyttaa sen, eiké
se vaikuta millaén tavalla hoitoosi.

Voitte keskeyttad tutkimukseen osallistumisesi missa tahansa tutkimuksen vaiheessa ennen sen
paattymista ilman, ettd siita koituu teille mitaén haittaa. Voitte myds peruuttaa tdman suostumuksen.
Jos paéatatte peruuttaa suostumuksenne tai osallistuminen tutkimukseen keskeytyy jostain muusta
syystd, siihen mennessa kerattyjéa tietoja kéytetddn osana tutkimusaineistoa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimuksen tulokset raportoidaan eli kirjoitetaan Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikkoon
tehdyssé tutkielmassa, josta kaytetdadn nimeé pro gradu -tutkielma

Lisatiedot ja tutkijan yhteystiedot
Vastaan mielell&ni sinun ja vanhempiesi kysymyksiin
Taina Vihervaara
vihervaara.taina.x@student.uta.fi
HXXXXXXXXXKKXXX , XXXXXX  KXXKXXXKXK

PXXX XXX XXXX

Tutkimuksesta vastaa

Jari Kylmé, FT, dosentti Tampereen yliopisto/terveystieteiden yksikkd



TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 15 — 17-vuotiaille 6.5.2015

Tutkimus — Lapsuusian sy&péa sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta

Hyvé Nuori!

Pyydan sinua osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkin lapsuusidn syopaa sairastavien ja sairastaneiden
kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. Olet ollut hoidossa sairaalassa tai voit olla vieldkin
hoidossa siella sairautesi vuoksi. Sinulla on tarkedd kokemusta ja tietoa tutkittavasta aiheesta. Kaikki
kokemus mitd sinulla on, kun olet ollut hoidettavana sairaalassa, on tarkeda! Jos paatét osallistua
tutkimukseen tdman esitteen lukemisen jéalkeen, niin sinulla tai vanhemmillasi on mahdollisuus kysya
lisatietoa minulta (yhteystiedot tiedotteen lopussa). Suostuessasi osallistumaan tutkimukseen pyydén
kirjallisen suostumuksen seka sinulta etta toiselta vanhemmaltasi. Myds vanhempasi ovat saaneet oman
tutkimustiedotteen.

Tutkimuksen tarkoitus

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lapsuusian sydpéé sairastavien ja sairastaneiden
kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa hoitotydn
kehittdmiseksi. Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellinen eettinen toimikunta
on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen kulku

Tutkimukseen

Tutkimus tapahtuu niin, etta voit osallistua joko henkilokohtaiseen haastatteluun tai Kirjoittaa
kokemuksistasi.

Voit itse valita vanhempiesi kanssa kumpi menetelma sopii sinulle paremmin. Haastattelu kestaa
korkeintaan 1,5 tuntia ja on keskustelunomainen tilanne. Haastattelu nauhoitetaan sinun ja vanhempiesi
luvallasi. Haastattelupaikasta voimme sopia erikseen. Kirjoitelma voi olla vapaamuotoinen ja se
lahetetdén tutkijan kotiosoitteeseen. Mukaan tayttyy laittaa suostumuslomake, jossa on vanhempasi ja
sinun allekirjoitus. Toivon, ettd kirjoitat kaikista niistd kokemuksista, tunteista ja ajatuksista mité
sinulla on tai oli sairaalassa hoidossa olemisesta. Vain sind tiedat, mitd on olla syopéa sairastava lapsi
tai nuori sairaalamaailmassa.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd matkakorvauksia haastatteluihin korvata. Jos
sind ja vanhempasi haluatte, voimme tehdé haastattelun kodissanne. Muut mahdolliset haastattelupaikat
ovat esimerkiksi Tampereen yliopiston tai eri syopéjarjestojen tilat.

liittyvéat hyddyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole sinulle valitontd hyétyd, mutta siitd on hyotyé tulevaisuudessa
muille lapsuusidssa syopaan sairastuneille.



Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sdilyttdminen

Sinusta kerdattya tietoa ja tutkimustuloksia késitellaan luottamuksellisesti henkil6tietolain edellyttamalla
tavalla. Sinulle annetaan tunnuskoodi ja tieto sailytetddn koodattuna tutkimustiedostossa. Tulokset
analysoidaan ryhmatasolla koodattuina, jolloin sind et ole tunnistettavissa ilman koodiavainta.
Koodiavainta, jonka avulla yksittéisen tutkittavan tiedot ja tulokset voidaan tunnistaa, séilytta4 tutkija,
eika tietoja anneta tutkimuksen ulkopuolisille henkil@ille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan
ryhmétasolla eik& sinun tunnistaminen ole mahdollista. Tutkimustiedostot ja tutkimuksen yhteydessa
keratyt haastattelut ja Kirjoitelmat haviteta&n sen jalkeen, kun tutkimuksesta on julkaistu pro gradu -
tutkielma.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte keskeyttaa tutkimuksen koska tahansa syyta
ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttaminen ei vaikuta millaan tavalla hoitoosi.

Voitte keskeyttad tutkimukseen osallistumisesi missa tahansa tutkimuksen vaiheessa ennen sen
paattymista ilman, ettd siita koituu teille mitaén haittaa. Voitte myods peruuttaa tdmén suostumuksen.
Jos paéatatte peruuttaa suostumuksenne tai osallistuminen tutkimukseen keskeytyy jostain muusta
syystd, siihen mennessa kerattyjéa tietoja kéytetddn osana tutkimusaineistoa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimuksen tulokset raportoidaan Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikkdon tuotettavassa pro
gradu- tutkielmassa.

Lisatiedot ja tutkijan yhteystiedot

Vastaan mielell&ni sinun ja vanhempiesi kysymyksiin
Taina Vihervaara
vihervaara.taina.x@student.uta.fi

HXXOXXXXXXXXXK , XXXXXX KXXXXXXXX

P XXX XXXXXXX

Tutkimuksesta vastaa

Jari Kylmé FT, Dosentti Tampereen yliopisto/terveystieteiden yksikkd



TIEDOTE TUTKIMUKSESTA AIKUISELLE 11.4.2015

Tutkimus — Lapsuusian sy&péa sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta
Hyvé lapsuusidssé syovén sairastanut!

Pyydén Teitd osallistumaan tahén tutkimukseen, jossa tutkitaan lapsuusian sydpéé sairastavien ja
sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. Olette olleet hoidossa sairaalassa
lapsuusiéssé sairastetun syovan vuoksi ja Teilld on tarkedd kokemusta tutkittavasta aiheesta.
Perehdyttyanne tdhén tiedotteeseen Teilld on mahdollisuus esittdd kysymyksié tutkimuksesta. Jos
paatatte osallistua tutkimukseen, Teiltd pyydetadan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lapsuusian syopaa sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa hoitotyon kehittamiseksi
sekd lisaté hoitotieteellista tietoa. Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellinen
eettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus tapahtuu niin, etta voitte osallistua joko henkilkohtaiseen haastatteluun tai kirjoittaa
kokemuksistanne. Voitte itse valita kumpi menetelma sopii Teille paremmin. Haastattelut kestavat
korkeintaan 1,5 tuntia ja tarvittaessa pyydéan Teiltd lupaa uuteen haastatteluun. Haastattelupaikasta
voimme sopia erikseen. Haastattelu on keskustelunomainen tilanne, ja haastattelut nauhoitetaan Teidan
luvallanne. Jos valitsette niin, ettd haluatte Kirjoittaa kokemuksistanne, voitte tehda vapaamuotoisen
kirjoitelman ja l&hett&a sen kirjepostina tutkijan kotiosoitteeseen. Olette saaneet tdmén tiedotteen
mukana suostumuslomakkeen, jonka pyydén ldhettdmaan allekirjoitettuna kirjeessé Kirjoitelman
mukana. Toivon, etté laitatte padpainon kirjoitelmassa kaikilla niille kokemuksille, tunteille ja
ajatuksille mita Teilld on sairaalassa hoidossa olemisesta. Kaikki kokemus mité Teilld on, on tarkeaa!
Vain Teilld on tietoa, mitd on olla syopéé sairastava lapsi tai nuori sairaalamaailmassa.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd matkakorvauksia haastatteluihin korvata.
Voimme sopia halutessanne, ettd haastattelut tehddan kodissanne. Muut mahdolliset haastattelupaikat
ovat esimerkiksi Tampereen

yliopiston tai paikallisten sydpajérjestojen tilat.

Tutkimukseen liittyvat hyddyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole Teille valitonta hyotyd, mutta siitd on hyotya tulevaisuudessa
muille lapsuusidsséa syopaan sairastuneille.



Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttdminen

Teistd kerattya tietoa ja tutkimustuloksia késitellaan luottamuksellisesti henkil6tietolain edellyttamalla
tavalla. Yksittaisille tutkimushenkildille annetaan tunnuskoodi ja tieto sailytetdan koodattuna
tutkimustiedostossa. Tulokset analysoidaan ryhmaétasolla koodattuina, jolloin yksittainen henkild ei ole
tunnistettavissa ilman koodiavainta. Koodiavainta, jonka avulla yksittdisen tutkittavan tiedot ja tulokset
voidaan tunnistaa, sdilyttad tutkija, eika tietoja anneta tutkimuksen ulkopuolisille henkil6ille. Lopulliset
tutkimustulokset raportoidaan ryhmétasolla eiké yksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.
Tutkimustiedostot ja tutkimuksen yhteydessa kerétyt haastattelut ja kirjoitelmat tutkija hévittad sen
jalkeen, kun tutkimuksesta on julkaistu pro gradu -tutkielma.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte keskeyttad tutkimuksen koska tahansa syyta
ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta millaan tavalla
hoitoonne.

Voitte keskeyttad tutkimukseen osallistumisenne missa tahansa tutkimuksen vaiheessa ennen sen
paattymistd ilman, ettd siitd koituu Teille mitdan haittaa. Voitte myos peruuttaa tdmén suostumuksen.
Jos paatétte peruuttaa suostumuksenne tai osallistumisenne tutkimukseen keskeytyy jostain muusta
syystd, siihen mennessa kerattyjéa tietoja kéytetddn osana tutkimusaineistoa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimuksen tulokset raportoidaan Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikkdon tuotettavassa pro
gradu -tutkielmassa.

Lisatiedot ja Tutkijan yhteystiedot
Pyydan Teitd esittdmaan kysymyksia tutkimuksesta tutkijalle
Taina Vihervaara
vihervaara.taina.x@student.uta.fi

HXXXXXXXXXXXXX , XXXXXX KXXXXXXXXX

P XXX XXXXXXX

Tutkimuksen vastuuhenkil®

Jari Kylmé, FT, dosentti, Tampereen yliopisto/ terveystieteiden yksikko



TIEDOTE TUTKIMUKSESTA ALAIKAISTEN LASTEN VANHEMMILLE 11.4.2015

Tutkimus — Lapsuusian sy&péé sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta

Hyvat sy0péaa sairastavan tai sairastaneen nuoren vanhemmat!

Pyydan teid&n nuortanne osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan lapsuusién syopéa sairastavien ja
sairastaneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta. Nuorenne on ollut hoidossa tai on
parhaillaan hoidossa sairaalassa lapsuusidssa ilmenneen syovan vuoksi ja hanella on tarkeda kokemusta
tutkittavasta aiheesta. Perehdyttyanne tahan tiedotteeseen teilla ja nuorellanne on mahdollisuus esittaa
kysymyksia tutkijalle. Yhteystiedot I6ydatte tdman tiedotteen lopusta. Jos paatatte, ettd nuorenne saa
osallistua tutkimukseen teiltd ja nuoreltanne pyydetaén kirjallinen suostumus alaikaisen osallistumisesta
tutkimukseen. Toisen vanhemman suostumus riittaa.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lapsuusién syopaa sairastavien ja sairastaneiden kokemuksia
sairaalassa hoidossa olemisesta. Tutkimukseen haetaan osallistujiksi yli 13-vuotiaita nuoria.
Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa hoitotyon kehittdmiseksi ja liséta hoitotieteellista tietoa.
Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen alueellinen eettinen toimikunta on arvioinut
tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen kulku

Tutkimukseen

Tutkimus tapahtuu niin, ettd nuorenne voi osallistua joko henkilokohtaiseen haastatteluun tai Kirjoittaa
kokemuksistaan. Voitte yhdessa valita kumpi menetelmé sopii nuorellenne paremmin. Jos nuorenne on
13 — 14-vuotias, haastattelu kestéé korkeintaan yhden tunnin. Jos nuorenne on 15-vuotias tai vanhempi
haastattelu kestéé korkeintaan 1,5 tuntia. Haastattelupaikasta voimme sopia erikseen. Haastattelu on
keskustelunomainen tilanne, joka nauhoitetaan teidén ja nuorenne luvalla.

Kirjoitelma voi olla vapaamuotoinen. Se tulee l&hettda kirjepostina tutkijan kotiosoitteeseen.
Kirjoitelman mukana tulee lahettdd suostumuslomake, jonka olette saaneet tdman tiedotteen yhteydessa.
Tassa taytyy olla sekd vanhemman ettd alaikdisen nuorenne allekirjoitus. Toivon, ettd nuorenne laittaa
padpainon kirjoitelmissa kaikilla niille kokemuksille, tunteille ja ajatuksille mitd hanell& on sairaalassa
hoidossa olemisesta.

Kaikki kokemus mit& nuorellanne on, on tarkeda! Vain hénelld on tietoa, mitd on olla sypaa sairastava
lapsi tai nuori sairaalamaailmassa.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd matkakorvauksia haastatteluihin korvata.
Voimme sopia halutessanne, ettd haastattelut tehddén teidén kodissanne. Muut mahdolliset
haastattelupaikat ovat Tampereen yliopiston tai paikallisten syopéjarjestojen tilat.

liittyvat hyddyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole nuorellenne valitonta hyétyd, mutta siitd on hyotya
tulevaisuudessa muille lapsuusidssa syopaén sairastuneille.



Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttdminen

Nuorestanne keréattya tietoa ja tutkimustuloksia kasitelladn luottamuksellisesti henkil&tietolain
edellyttamalla tavalla. Yksittéisille tutkimushenkil@ille annetaan tunnuskoodi ja tieto sailytetdan
koodattuna tutkimustiedostossa. Tulokset analysoidaan ryhmatasolla koodattuina, jolloin yksittéinen
henkil6 ei ole tunnistettavissa ilman koodiavainta. Koodiavainta, jonka avulla yksittdisen tutkittavan
tiedot ja tulokset voidaan tunnistaa, sdilyttad tutkija, eik tietoja anneta tutkimuksen ulkopuolisille
henkildille. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan ryhmétasolla eiké yksittaisten tutkittavien
tunnistaminen ole mahdollista. Tutkimustiedostot ja tutkimuksen yhteydessé kerétyt haastattelut ja
kirjoitelmat tutkija hévittd4 sen jalkeen, kun tutkimuksesta on julkaistu pro gradu -tutkielma.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja te tai nuorenne voitte keskeyttaa tutkimuksen koska
tahansa syyta ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta millaan
tavalla nuorenne hoitoonne.

Voitte keskeyttad tutkimukseen osallistumisen missa tahansa tutkimuksen vaiheessa ennen sen
paattymista ilman, ettd siita koituu teille tai nuorellenne mitaan haittaa. VVoitte myds peruuttaa tdman
suostumuksen. Jos péatatte peruuttaa suostumuksenne tai nuorenne osallistuminen tutkimukseen
keskeytyy jostain muusta syystd, sithen mennessa keréttyja tietoja kdytetddn osana tutkimusaineistoa.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimuksen tulokset raportoidaan Tampereen yliopiston terveystieteiden yksikkdon tuotettavassa pro
gradu -tutkielmassa.

Lisatiedot ja tutkijan tiedot
Pyydan teita esittdmaan kysymyksia tutkimuksesta tutkijalle
Taina Vihervaara
vihervaara.taina.x@student.uta.fi
HXXXXXXXXXXXKK | XXKXXX XXXXXXXXXX

P XXX XXXXXXX

Tutkimuksen vastuuhenkil®

Jari Kylmé FT, Dosentti Tampereen yliopisto/terveystieteiden yksikko



Liite 2. Tutkittavan suostumuslomakkeet

TUTKITTAVAN SUOSTUMUS

LAPSUUSIAN SYOPAA SAIRASTAVIEN JA SAIRASTANEIDEN KOKEMUKSIA SAIRAALASSA
HOIDOSSA OLEMISESTA

Minua on pyydetty osallistumaan yllamainittuun tieteelliseen tutkimukseen ja olen saanut sekd kirjallista ettd suullista
tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijoille kysymyksié.

Ymmérrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytyé siitd sekd perua
suostumukseni milloin tahansa syyté ilmoittamatta. Voin keskeyttda tutkimukseen osallistumiseni missé tahansa
tutkimuksen vaiheessa ennen sen paattymista ilman, ettd siitd koituu minulle mit&én haittaa. Mikali peruutan
suostumukseni tutkimukseen, minusta keréttyjé tietoja ei enda kaytetd tutkimustarkoituksessa. Tutkimustietokantaan
tallennettuja tietojani ei voida poistaa tutkimuksesta vetaytymiseni jalkeen, jos tiedot on jo ehditty analysoida. Ymmarran
myds, ettd tiedot késitellaan luottamuksellisesti.

(paikka) __ . .2015 (paikka) __ . .2015
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:

tutkittavan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

tutkittavan henkil6tunnus tai syntyméaaika

osoite

Suostun siihen, etté lapseni osallistuu tutkimukseen _ - 2015

alaikéisen vanhemman/huoltajan allekirjoitus ja nimenselvennys



TUTKITTAVAN SUOSTUMUS

LAPSUUSIAN SYOPAA SAIRASTAVIEN JA SAIRASTANEIDEN KOKEMUKSIA SAIRAALASSA
HOIDOSSA OLEMISESTA

Minua on pyydetty osallistumaan yllamainittuun tieteelliseen tutkimukseen ja olen saanut sekd kirjallista etta suullista
tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijoille kysymyksié.

Ymmérrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytyé siitd sek& perua
suostumukseni milloin tahansa syyté ilmoittamatta. Voin keskeyttda tutkimukseen osallistumiseni missé tahansa
tutkimuksen vaiheessa ennen sen paattymista ilman, etté siitd koituu minulle mitéan haittaa. Mikali peruutan
suostumukseni tutkimukseen, minusta keréttyjé tietoja ei enda kaytetd tutkimustarkoituksessa. Tutkimustietokantaan
tallennettuja tietojani ei voida poistaa tutkimuksesta vetaytymiseni jélkeen, jos tiedot on jo ehditty analysoida.
Ymmarran myds, ettd tiedot késitellaan luottamuksellisesti.

(paikka) . .2015 (paikka) . .2015
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
tutkittavan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

tutkittavan henkil6tunnus tai syntymaaika

osoite



Liite 3. Esimerkki& alkuperaisilmaisuiden pelkistdmisesté ja analyysin etenemisesta padluokkaa

Alkuperdisilmaisut

03(55)r195-196 musta tuntu ehka aina silta, ettd ma tiedén
paremmin kun ne hoitajat siella (keskussairaala)

03(58)r199 ja ehké siina tuli vahan semmonen, kun ma olin niiku
siing, ettd ma tiesin mitd mulle tehtiin, vaikka kun oli se
keskuslaskimokatetri

04(84)r 335 sitten kun alko padsemaan siita sairaudesta kérryille
niin, niin sitten rupes odottamaan sité, tajus etta ta4 on se
hoidossa ratkaiseva juttu

04(85)r343 aloin puhua hoidossa niinku olis 1a8kari tai kayttaa
semmosia sanoja, ... kylla se kieli sielté tarttuu niinku hyvin
nopeasti

04(86)r344 ma ymmaérsin mité on trombosyytit ja punasolut ja
muut

05(23) r54 oli just sydankohtauksen vaara kun oli annettu niin
paljon niit& sytostaatteja

05(30) r68-69 olin mun kotipaikkakunnalla XX
terveyskeskuksessa ottamassa verikokeita. ... md neuvoin
siellékin niille hoitajille, ettd miten otetaan se nayte

05(31) r71 ma tiesin sen just tasan tarkkaan miten se tehdan
(verindyte)

05(32) r80 hoitajien tydskentelya. ... mut kylld mai sit seurasin
sitd joka kerta, ma aina katoin miten ne tekee sen

05(37) r89 muistin jossain vaiheessa kaikkien niitten la&kkeiden
ja sytostaattien nimet

05(27) r62 ma hoidin sen aina ite(katetrin)

Pelkistykset Alaluokka

03(55)r195-196 lapsi tiesi enemman
hoidoistaan kun keskussairaalan hoitajat
03(58)r199 tietoisuus omista hoidoista
04(84a)r 335 lapsi alkoi ymmartamaan
sairautensa hoitoa

04(85b)r343 sairaalakieli tarttui
nopeasti

04(86)r344 ymmarrys verisoluista
05(23) r54 ymmarrys sytostaattien
sivuvaikutuksista

05(30) r68-69 neuvoja
terveyskeskuksessa hoitajille miten
verindyte otetaan katetrista

05(31) r71 tiesi tarkkaan miten
verindyte otetaan
keskuslaskimokatetrista

05(32) r80 hoitajien tydskentelyn
tarkkailua oman hoidon oppimiseksi
05(37) r89 muisti kaikkien la&kkeiden ja
sytostaattien nimet

05(27) r62 itsenainen
keskuslaskimokatetrin hoito

Asiantuntijaksi

hoidossa

kehittyminen omassa

Pelkistykset

03(55)r195-196 lapsi tiesi enemman hoidoistaan
kun keskussairaalan hoitajat
03(58)r199 tietoisuus omista hoidoista

04(84a)r 335 lapsi alkoi ymmartdmaan
sairautensa hoitoa

04(85b)r343 sairaalakieli tarttui nopeasti

04(86)r344 ymmarrys verisoluista

05(23) r54 ymmarrys sytostaattien
sivuvaikutuksista

05(30) r68-69 neuvoja terveyskeskuksessa
hoitajille miten verindyte otetaan katetrista

05(31) r71 tiesi tarkkaan miten verindyte otetaan
keskuslaskimokatetrista

05(32) r80 hoitajien tydskentelyn tarkkailua
oman hoidon oppimiseksi

05(37) r89 muisti kaikkien la&kkeiden ja
sytostaattien nimet

05(27) r62 itsendinen keskuslaskimokatetrin
hoito

Ylaluokka Paaluokka

Sairaalan arjessa

esiintyvat

Voimavarakeskeiset  selyiytymista

asiat edistavat tekijat



