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Suomessa syntyy joka vuosi noin 500 sydansairasta lasta. Tavallisin sydamen
rakennepoikkeavuus on kammiovaliseinan aukko. Yli puolet sydénvikaisista lapsista tarvitsee
yhden tai useamman sydanleikkauksen jo lapsuusiassa. Lapsille tehddan vuosittain noin 330
sydanleikkausta Helsingin yliopistollisen keskussairaalan lastenklinikalla.

Opinnaytetyd oli toiminnallinen ja se tehtiin yhteistydssa Sydanlapset ja — aikuiset ry:n kanssa.
Tyon tarkoituksena oli selvittdd kyselyn avulla 3-9-vuotiaiden sydénsairaiden lasten (N=9)
sairaalapelkoja. Lisaksi selvitettiin lasten pelkoja yleisesti, seka niihin liittyvia selviytymiskeinoja.
Tavoitteena oli lievittdd sydansairaiden lasten pelkoja heille tehtavia tutkimuksia ja
hoitotoimenpiteitéa kohtaan Nallesairaala toimipisteen avulla.

Opinnaytetytta ohjaavat kysymykset olivat mistéd sydansairaan lapsen hoitotyd koostuu, miten
lapsen kehitys eroaa sydansairaan lapsen kehityksestd, mitd asioita lapset sekéa sydansairaat
lapset pelkaavat sairaalassa ja millaisten selviytymiskeinojen avulla lasten sairaalapelkoja
voidaan lievittaa.

Lasten pelkoja ja niihin liittyvia selviytymiskeinoja selvitettiin Kirjallisuuden ja tutkimusten
pohjalta. Sydansairaiden lasten sairaalapeloista saatiin tietoa kyselyn avulla. Vastaukset avattiin
sanalliseen muotoon. Ne analysoitiin kysymysten mukaan, jokainen kysymys erikseen. Tulokset
vahvistivat asioita, joita myos tiedonhaun pohjalta saatiin lasten pelkoihin liittyen.

Tuloksina saatiin, ettd lapsen ja sydansairaan lapsen ajattelussa ja psykososiaalisessa
kehityksessa, eikd heidan kokemissaan sairaalapeloissa ole juurikaan eroa. Pelot jaettiin
toimenpiteisiin-, sairaalaymparistoon- ja lapseen itseensa kohdistuviin pelkoihin. Lapset
tarvitsevat kognitiivisia, emotionaalisia, ja toimintokeskeisia selviytymisstrategioita hallitakseen
sairaalaan liittyvia pelkoja.

Jatkossa tulisi arvioida Nallesairaalan toimivuutta pelkojen lievittdmiskeinona uuden kyselyn
avulla. Liséksi olisi mahdollista tehd& uusi kysely sydéansairaille lapsille, jossa olisi suurempi
vastaajien maara. Tulosten pohjalta saataisiin lisa tietoa sydansairaille lapsille kohdistettavista
sairaalapelkojen hallintakeinoista.
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ALLEVIATING HOSPITAL FEARS OF PEDIATRIC
HEART PATIENTS WITH THE HELP OF TEDDY
BEAR HOSPITAL

Approximately 500 cardiac diseased children are annually born in Finland. The most common
structural abnormality is ventricular septal defect. Over half of the cardiac diseased children
need one or more cardiac operations already at childhood age. Approximately 330 cardiac
operations are annually conducted at the children’s clinic of Helsinki academic central hospital.

This thesis was operational and it was conducted in co-operation with Sydanlapset ja —aikuiset
association. The objective was to sort out hospital fears of 3-9 year old child cardiac patients. In
addition, the children's fears in general and ways of coping with them were also surveyed. The
objective was to alleviate the fears children have on examinations and treatment procedures
conducted on them upon the help of Teddy bear hospital.

Directing questions of the thesis were what does the nursing of child cardiac patient consist of,
how a child's development differs from the development of a child cardiac patient, what are
children and child cardiac patients fear in hospitals and with what kind of ways the hospital fears
of children can be alleviated.

The children's fears and related ways of coping with them were clarified on the basis of
literature and researches. Information about child cardiac patients' hospital fears were surveyed
with an enquiry. The answers were transfigured into verbal form. They were analyzed according
to the questions, each question individually. The results confirmed issues about children's
hospital fears, that were also found out from the retrieved information.

The results implied that there isn't much difference in cerebration and psychosocial
development between a child and a child cardiac patient, and also the hospital fears
experienced do not differ much. The fears were divided in fears related to the procedure, to the
hospital environment and to the children themselves. The children need cognitive, emotional
and functional survival strategies in order to learn to control the fears related to the hospital.

The functionality of Teddy bear hospital as a way of alleviating fears should be estimated with a
new enquiry in the future. In addition, it would be possible to conduct a new enquiry to child

cardiac patients covering a bigger amount of respondents. Based on results, more information
on ways of controlling child cardiac patients' hospital fears could be obtained.
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1 JOHDANTO

Synnynnéisesti sydansairaita lapsia syntyy Suomessa vuosittain noin 500 (Jo-
kinen ym. 2013, 11). Synnynnainen sydanvika on yhteisnimitys monille erilaisille
sydamen ja suurten verisuonten rakenteellisille vioille. Kaikilla maapallon kan-

soilla on lahes yhta paljon lapsia, joilla on sydanvika. (Wallgren 2006, 67.)

Sydansairaan lapsen hoito ja hoitotoimenpiteet eroavat paljon esimerkiksi infek-
tion vuoksi hoitoon tulevan muuten perusterveen lapsen hoidosta. Sydansairaat
lapset joutuvat usein viettdmaan pitkia aikoja sairaalassa ja heille joudutaan
tekem&an paljon erilaisia tutkimuksia ja hoitotoimenpiteitd (Hiitola 2000, 48).
Siksi sairaalakaynnit ja siella tehtavat hoitotoimenpiteet saattavat aiheuttaa lap-
selle pelkoja. Lasten pelkojen lievittdminen on tarkeaa, jotta heidan elaméanlaa-

tunsa pelkojen suhteen paranisi.

Yleisesti lasten pelkoja on tutkittu paljon, mutta vain vahan yksildiden tiettyyn
potilasryhmaan esimerkiksi sydansairaiden lasten peloista tutkimustietoa ei 16y-
detty. Pelko on yksi lapsen perustunteista, joka on voimakas mielipahan savyt-
tama tunnetila. Pelon tehtavana on suojella lasta uhkaavalta vaaralta. (Gullone
2000, 429-430; Alasuvanto-Suutari & Kalliomaki 2008, 5-6; Talka 2009, 13.)

Opinnaytetyd on tehty yhteistydssa Sydanlapset ja — aikuiset ry:n kanssa.
Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd kyselyn avulla sydansairaiden lasten
sairaalapelkoja. Kirjallisuudesta on haettu yleisesti tietoa lasten sairaalapeloista
ja selviytymiskeinoista. Vastauksia on verrattu lasten sairaalapelkoihin seka
kaytetty toiminnallisen osuuden suunnittelussa. Tyohon on lisaksi koottu tietoa
sydansairaan lapsen hoitotyosta seka lapsen ja sydansairaan lapsen kognitiivi-

sesta ja psykososiaalisesta kehityksesta.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA SITA OHJAAVAT
KYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd kyselyn avulla 3-9-vuotiaiden sydan-
sairaiden lasten omien kokemuksien pohjalta, mita he pelkdavat sairaalassa.
Kirjallisuuden pohjalta selvitetdan lasten sairaalapelkoja yleisesti, seka niihin
liittyvia selviytymiskeinoja. Tavoitteena on lievittdd sydansairaiden lasten pelko-

ja heille tehtavia tutkimuksia ja hoitotoimenpiteita kohtaan.

Opinnaytety6ta ohjaavat kysymykset:

1. Mista sydansairaan lapsen hoitotyo koostuu?

2. Miten lapsen kehitys eroaa sydansairaan lapsen kehityksesta?

3. Mita asioita lapset seka sydansairaat lapset pelkaavat sairaalassa?

4. Millaisten selviytymiskeinojen avulla lasten sairaalapelkoja voidaan lievit-

taa?
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3 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetyod on toiminnallinen, johon sisaltyy kirjallisuuskatsaus ja pienimuo-
toinen laadullinen kyselytutkimusosuus. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena
oli selvittdd ja kuvata kyselyn avulla sydansairaan lapsen pelkoja sairaalassa.
Kirjallisuuden ja tietokantojen pohjalta selvitettiin lasten sairaalaan liittyvia pel-
koja, sek& selviytymiskeinoja. Taméan pohjalta toteutettiin Nallesairaala toimipis-
te. Nalle-sairaala tarkoittaa tassa tydssa toimipistetta, joka toteutettiin Sydan-
lapset ja —aikuiset ry:n sopeutumisvalmennus viikonloppuleirilla Sokos Hotel
Caribiassa. Toimipisteessa lapset saivat tutustua sairaalassa pelkaamiinsa hoi-

tovalineisiin ja — toimenpiteisiin leikin avulla.

3.1 Tiedonhaku

Opinnaytetyon toteutuksen kannalta oli tarkeéaa perehtya aikaisempaan Kkirjalli-
suuteen ja tietolahteisiin. Kaikki teoriatieto opinnaytetyéhén valittiin niin, etta ne
tukivat toiminnallisen osuuden toteutusta. Kirjallisuudesta ja tietokannoista haet-
tiin tietoa opinnaytetydon ohjaavien kysymysten perusteella. TAma tutustutti teki-

jat aiheeseen ja auttoi suunnittelemaan Nallesairaala toimipistetta.

Tietokantoina kaytettiin Medic ja Cinahl. Hakusanoina kaytettiin mm. child, fear,
hospital, nursing, disease, anxiety, cronic, disease, children, cope, nuori, kehi-
tys, Nallesairaala, lapsi, pelko, sairaala, pitkdaikaissairaus ja krooninen sairaus.
Tiedonhakutaulukosta (Liite 1.) néakee tietokantoihin tehdyt rajaukset ja haut,

joista l6ytaa alkuperéaiset lahteet.

Opinnaytetyohon valituista tutkimuksista tehtiin tutkimustaulukko (Liite 2.), josta
pystyy tarkastelemaan valittujen tutkimuksien tuloksia. Tutkimukset valittiin suu-
rimmaksi osaksi otsikon ja abstraktin perusteella. Pois rajattiin sellaiset tutki-
mukset, joista nahtiin heti otsikosta tai abstraktista etteivat ne liity tyon aihee-
seen. Lasten sairaalapeloista ja selviytymiskeinoista I6ytyi runsaasti tutkimusar-

tikkeleita, ongelmaksi kuitenkin ilmaantui tutkimusartikkeleiden luettavaan muo-
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toon saaminen. Yksi tutkimusartikkeli saatiin auki manuaalisella haulla Googles-
ta ja yksi Ioydettiin Hoitotieteen lehdesta.

Kirjallisuuskatsauksessa pyrittiin [0ytamaan juuri tata tyota ja aihetta koskevaa
tietoa. Aiheeseen liittyvia teoksia l0ytyi paljon. Sydansairaisiin lapsiin liittyvia
teoksia loytyi useita. Tyohon valittiin teokset Sydanlapsesta aikuiseksi, Sydan-
lasten kirja, "Sattuuks se?” ja Nuorten sydansairaudet. Teoksissa kasiteltiin ko-
konaisvaltaisesti sydansairaan lapsen hoitotyota ja siihen vaikuttavia tekijoita.
Lapsen kehitys rajattiin kognitiiviseen ja psykososiaaliseen kehitykseen, naista

saatiin tietoa hoitotydssa kaytettavista oppikirjoista.

3.2 Kyselyn toteutus sydansairaille lapsille

Kyselyn kysymykset valikoituivat aikaisempien tutkimustietojen pohjalta. Kohde-
ryhmana olivat 3-9-vuotiaat synnynnaisesti sydénsairaat lapset. Pelkoja selvitet-
tiin avoimen kyselylomakkeen (Liite 3.) avulla. Sydanlapset ja — aikuiset ry:n
yhteyshenkil6 Katja Laine laittoi heidan suljetulle Facebook sivulle. Kyseinen
facebook sivu josta kyselyyn péési vastaamaan, oli suunnattu vanhemmille. He
valittivat kyselyn lapsille, jotka vastasivat iastd ja kehitystasosta riippuen joko
itsenaisesti tai vanhemman kanssa. Kyselyn vastausten perusteella suunniteltiin
Nallesairaala toimipiste sydanlapset ja — aikuiset ry:n jarjestamalle viikonloppu-

leirille.

Kyselyyn vastaamiseen annettiin aikaa yhteensa kolme viikkoa. Kyselylomak-
keet vastaanotettiin nimettdémina, jotta jokaisen yksityisyys pysyi salassa. Kyse-
lyn tulokset analysoitiin ja toteutettiin toiminnallisessa osuudessa. Kyselyn yh-
teyteen laitettiin saatekirje (Liite 3.). Saatekirjeen tuli avata tutkimuksen taustoja
vastaajalle ja auttaa vastaajaa toteuttamaan kysely ohjeen mukaan. Saatekirje

vaikuttaa yleisesti vastaajiin positiivisesti. (Aaltola & Valli 2007, 106.)

Kyselymuodoksi valittin www-kysely, koska vastaus on kdannettavissa suoraan

tiedostoksi ja tutkijan mahdolliset lyontivirheet jaavat pois. Kyselyyn toteutuksen

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kirsi Laukkanen, Heidi Luoma, Minttu Tsokkinen ja Sanna Virtanen



10

aikaraja oli tiukka, vastaukset piti saada kolmessa viikossa, joten aikarajallisesti
sahkoinen kysely oli paras. (Aaltola & Valli 2007, 111.) Kyselytutkimuksen hy-
vana puolena on se, etta kysymykset esitetaan jokaiselle henkildlle taysin sa-
malla tavalla. Tutkijan olemus ei vaikuta vastauksiin ja vastaaja voi vastata lo-
makkeeseen, kun hanelle itselle parhaiten sopii. Www-kyselyn huonoina puoli-
na voivat olla esimerkiksi huono vastausprosentti, vastaajien huolimattomuus ja
kyselyn pinnallisuus seka vaarinymmarrysten mahdollisuus, jota voidaan pie-

nentaa selkealla kyselylomakkeella. (Valli 2001, 31.)

3.3 Kyselyn analysointi

Aineisto analysoitiin kayttden kuvailevaa analyysimenetelm&a. Vastaajien maa-
ra oli pieni, joten dataa ei voitu esittéaa erilaisilla havainnollistamistavoilla kuten
ristiintaulukoinnilla, pylvaskuvioilla tai histogrammeilla. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 1997, 76-89.) Kyselyvastaukset tulivat kyselynetin kautta valmiina
datana. Data analysoitiin kysymysten mukaan, jokainen kysymys erikseen. Vas-
taukset avattiin sanalliseen muotoon ja lisdksi niista tehtiin taulukko 1 selkeyt-

tamaan lasten ja sydansairaiden lasten sairaalapelkoja.
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4 SYDANSAIRAAN LAPSEN HOITOTYO

Suomessa syntyy vuosittain noin 500 lasta, joilla on synnynnéinen sydanvika
(Jokinen ym. 2013, 11). Synnynnéinen sydanvika on yhteisnimitys monille eri-
laisille sydamen ja suurten verisuonten rakenteellisille vioille. Niita on kymmenia
erilaisia ja samalla potilaalla voi olla monta vikaa, mutta kahta taysin samanlais-
ta sydanvikaa ei ole olemassa. Synnynnaisen sydéanvian syy on yleensa tunte-
maton. Raskauden kolmen ensimmaisen kuukauden aikana sattuneet sydamen
kehityksen hairitt, johtavat sydamen rakennevikaan. Raskauden alkuvaiheessa
sydamen kehitysta voivat hairitd aidin sairastamat infektiotaudit ja vihurirokko,
aidin kayttamat laadkkeet esimerkiksi markkinoilta poistettu Talidomidi seka aidin
runsas alkoholin kaytt6. Tupakointi ei aiheuta epamuodostumia, mutta se voi
hidastaa sikion kasvua. Lapsen sydanvian suurimpana aiheuttajana pidetaan
edelleen sattumaa. Sydanvikaisia lapsia esiintyy lahes yhta paljon kaikilla maa-
pallon kansoilla. Sydanvika on tavallinen lapsilla, joilla on kromosomivika kuten
esimerkiksi Downin oireyhtyma. (Wallgren 2006, 67.)

Synnynnéiset sydanviat jaetaan kahteen ryhmaan, sinisiin sydanvikoihin eli ei-
syanoottisiin ja syanoottisiin sydanvikoihin. Ei-syanoottiseen ryhmaan kuuluvat
ahtauttavat eli obstruktiiviset sydanviat seka viat, joissa veri virtaa vasemmasta
kammiosta oikeaan kammioon. Naihin kuuluvat aortan koarkaatio, aorttalapén
ahtauma, keuhkovaltimolapén ahtauma, avoin valtimotiehyt, kammiovéliseindn
aukko, eteisvaliseinan aukko ja eteiskammiovaliseindaukko. (Suhonen & Yrjo-
nen 2004, 261-262; Sydanlapset ja —aikuiset 2010; Storvik-Sydanmaa ym.
2013, 236-240.) Kammiovéliseindn aukko on kaikkein tavallisin ei-syanoottinen
sydamen synnynnéinen rakennevika ja sen osuus kaikista sydamen rakennevi-
oista on 30 % (Wallgren 2006, 68; Jokinen ym. 2013, 102). Syanoottisiin sydan-
vikoihin kuuluvat Fallot'n tetralogia, valtasuonten transpositio ja yksikammioinen

sydan.

Sydanvian oireina voivat olla muun muassa sydadmen vajaatoiminta ja sinisyys.

Sydamen vajaatoiminnan oireita voivat olla liiallinen painonnousu, epdnormaalin
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tihed hengitys, raajojen viileys, turvotukset, kylmanhikisyys ja huono ruokahalu.
Lisaksi huulien, kielen ja kynsien alusten sinisyys voi olla merkki sydanviasta.
Yleisimmin sinisyyttd voi aiheuttaa Fallot'n tetralogia. (Suhonen & Yrjonen
2004, 263.)

4.1 Sydansairaan lapsen vanhempien ja sisarusten tukeminen

Lapsen sairaus on kriisi vanhemmille. Vanhempien suhtautuminen ja sopeutu-
minen sydansairaan lapsen tilanteeseen on hyvin tarkeaa koko perheen kannal-
ta. (Frank-Briggs & Alikor 2011, 240.) He suhtautuvat sairauteen eri tavoin riip-
pumatta sydénsairauden vakavuudesta (Wallgren 2006, 150). Sairauteen suh-
tautumiseen vaikuttaa tiedon saanti. Mita enemman ja kaytannon laheisempaé
tietoa vanhemmille kerrotaan sairaudesta, sitd helpompi heidan on suhtautua
tilanteeseen. (Frank-Briggs & Alikor 2011, 240.) Vanhempien yhteisty6 hoito-
henkilokunnan kanssa vahvistaa luottamusta ja lisaéd mukanaolon merkitysta

lapsen hoidossa (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 101).

Sydansairaus vaikuttaa myos sisaruksiin. Sisarusten rooli perheessa muuttuu ja
tama vaikuttaa heidan kaytokseensa. Lapsen sairauden myo6ta terveiden sisa-
rusten on vaikea nayttda omat tarpeensa ja huolensa. He kokevat erilaisia tun-
nereaktioita, jotka voivat esiintya viiveella. Naitd ovat muun muassa huoli, mus-
tasukkaisuus, viha, syyllisyyden tunne ja ahdistuneisuus. (Storvik-Sydanmaa
ym. 2012, 102) Usein sisarukset tuntevat ulkopuolisuuden tunnetta perhees-
saan, koska sairauden vuoksi lapsi vaatii enemméan huomiota vanhemmiltaan
(Jurvelin ym. 2006, 20).

Hoitajan tehtavana on tukea vanhempia sekéa sisaruksia keskustelemalla esi-
merkiksi heidan peloistaan, huolistaan ja sydansairaan lapsen hoidosta. Lisaksi
on tarkeaa vastata heidan kysymyksiinsa. Tarvittaessa hoitaja voi ohjata van-
hempia keskustelemaan esimerkiksi sosiaalityontekijan, psykologin, psykiatrin

ja sairaalapastorin kanssa. (Wallgren 2006, 150.)
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4.2 Sydansairaille lapsille tehtavia tutkimuksia

Epaily sydansairaudesta heraa lapsen voinnin ja ladkarin kliinisen tutkimuksen
perusteella. Kliinisessa tutkimuksessa kuunnellaan lapsen sydanta ja arvioidaan
syketaso. Sydansairauteen viittaavia 16ydoksia ovat sydamesta kuuluva sivuaa-
ni, kookas maksa, rintakehan poikkeava muoto, huonosti tuntuvat reisivaltimo-
pulssit, tihentynyt hengitys tai hengenahdistus. (Storvik-Sydanmaa 2012, 245.)
Lapselta otetaan paino, pituus, verenpaine, happisaturaatio ja verinaytteita. Ha-
nelle tehdaan myos erilaisia tutkimuksia kuten elektrokardiografia (EKG), ekg:n
pitk&aaikaisrekisterdinti (Holter), keuhkojen rontgenkuva, sydamen ultradénitut-
kimus ja sydamen katetrointi. (Suhonen & Yrjonen 2004, 263-264.)

Lasten painon ja pituuden kehitysté seurataan. Hanelta otetaan happisaturaatio,
jolla selvitetd&n veren happipitoisuutta ja verenpaine, joka mitataan aina oikeas-
ta kadestd, jos muista raajoista ei ole tarpeellista sitd ottaa. Usein joudutaan
lisdksi ottamaan verinaytteitd. Naytteiden otossa on hyva kayttda puudutus-
voidetta, silla saatetaan saastya turhalta kivulta ja pelolta. (Suhonen & Yrjénen
2004, 263-264.) Kipu aiheuttaa lapselle pelkoa hoitotilannetta ja henkilokuntaa
kohtaan. Lapsen kipua arvioidessa on tarkeda kuulla lapsen oma kuvaus kivus-
ta. Tahan kaytetaan apuvalineena kipumittareita. (Storvik-Syddnmaa 2012, 322-
323.) Kipumittaria kaytettdessa on aina selitettava lapselle, miksi mittaria kayte-
taan ja mita mittari tarkoittaa. VAS-mittari on yleisimmin kaytetty kipumittari. Mit-
tarissa on kipujana, jossa on arviointiasteikko 0-10. Numero O kertoo kivutto-
muudesta, kun taas 10 on pahin mahdollinen kipu. (Ahonen ym. 2012, 110;
Storvik-Sydanmaa 2012, 324-325.) MAFS-mittarissa on ilmeasteikko, jossa on
5 eri kasvojen kuvaa, kasvot ovat hymyilevista itkeviin kasvoihin. Lasta pyyde-
tdan osoittamaan kasvoja, jotka parhaiten kuvaavat hanen kokemaansa sen
hetkista kiputilannetta. (Storvik-Sydanmaa 2012, 325.)

EKG eli sydansédhkokayrassa iholle asetetaan elektrodeja, jotka mittaavat sy-

damessa tapahtuvia jannite vaihteluita (Jokinen ym. 1999, 115; Storvik-
Sydadnmaa 2012, 246). Holter-nauhoitus on ekg:n pitkaaikaisrekisterdinti, jolla
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seurataan vuorokauden ajan sydadmen sykettd. Samoin kuin ekg:ssa rintakehal-
le kiinnitetd&n elektrodit ja ne yhdistetdan johdoilla kannettavaan laitteeseen,
joka taltioi sydamen sykkeen koko vuorokaudelta. Tavallisessa ekg:sséa elektro-
deja ei kiinniteta kannettavaan laitteeseen. (Suhonen & Yrjonen 2004, 264;
Storvik-Sydanmaa 2012, 247.)

Sydamen ultradanitutkimuksessa katsotaan lapsen sydamen toimintaa, raken-
teita ja arvioidaan sydamen paineolosuhteita. Tutkimus on kivuton, mutta kui-
tenkin aikaa vieva. (Storvik-Sydanmaa 2012, 246.) Sydamen katetrointitutki-
muksessa tutkitaan sydamen oikeaa ja vasenta puolta. Oikeaa puolta tutkitaan
laskimoteitse ja vasenta puolta valtimoteitse. Tutkimuksella mitataan muun mu-
assa paineolosuhteita ja happisaturaatiota. Laitteiden kehityksen myéta syda-
men ultradanitutkimus korvaa lahes aina sydadmen katetrointitutkimuksen. (Su-
honen & Yrjonen 2004, 264.)

Thorax-rtg eli keuhkojen réntgenkuva otetaan, jos lapsella epailladn muun mu-
assa rakenteellista sydanvikaa (Storvik-Sydanmaa 2012, 246). Kuvasta nékyy
sydamen muoto, koko, verekkyys, mahdolliset infektiot keuhkokudoksen alueel-
la ja pleuraneste (Suhonen & Yrjonen 2004, 264). Rasituskokeella selvitetd&n
lapsen suorituskykyd, verenpaineen, sykkeen ja saturaation kayttaytymista rasi-
tuksessa. Tutkimus tehdaan tavallisesti polkupydrarasituksena, sen kesto on
kaikkiaan noin 45 minuuttia. (Jokinen ym. 1999, 121-122; Storvik-Sydanmaa
2012, 246.)

4.3 Sydansairaan lapsen operatiivinen hoito

Yli puolet sydanvikaisista lapsista tarvitsee yhden tai useamman sydanleikka-
uksen jo lapsuusiassa. Kehittyneiden hoitomenetelmien ansiosta suurin osa
sydanvioista pystytddn korjaamaan leikkauksella. (Wallgren 2006, 111; Jokinen
ym. 2013, 11.) Oireita voidaan lievittaa apuleikkauksella, jossa lapsen sydadmen

rakenteita korjataan osittain, jolloin sydan suoriutuu tehtavastdan. Tama teh-
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daan vaikeiden sydanvikojen kohdalla. Lapsen kasvaessa tehdaan tayskorjaus-
leikkaus. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 249; Jokinen ym. 2013, 11.)

Lasten sydankirurgia on Suomessa keskitetty HYKS:in Lastenklinikalle. Siella
tehdaan vuosittain noin 330 sydanleikkausta. (Wallgren 2006, 10.) Sydanleik-
kauksia on monenlaisia. Suljetussa sydanleikkauksessa lapsen sydanta ei ava-
ta ja lapsen oma sydan toimii koko leikkauksen ajan. Avosydanleikkauksessa
sydan pysaytetaan ja sen rakenteet korjataan. (Wallgren 2006, 111.) Avosydan-
leikkauksia tehdaan vuosittain noin 240 (Wallgren 2006, 10). Sydankeuhkokone
hoitaa syddmen ja keuhkojen tehtavat toimenpiteen aikana (Wallgren 2006,
111). Osa lapsista elaa sydanvikoineen oireettomana aikuisikdan saakka, jolloin
heidat leikataan mydhempien mahdollisten komplikaatioiden estamiseksi tai
oireiden vaatiessa. Pieni osa vioista ei puolestaan vaadi mitd&dn toimenpidetta.
(Jokinen ym. 2013, 11.)

Vuoden 2010 loppuun mennessad Suomessa on tehty noin 14 400 sydanleikka-
usta. Niista hieman alle 11 800 on tehty alle 15-vuotiaille. Yli 80 % leikatuista on
elossa. Nykyisin 220-250 sydanleikattua lasta saavuttaa vuosittain aikuisian eli
aikuisiksi kasvaneita sydansairaita lapsia lienee Suomessa reilusti yli 10 000.
(Jokinen ym. 2013, 13, 16, 18.) Vuosittain sydanvikaan kuolee noin 30 lasta,
joiden sydanta ei kyetd korjaamaan leikkauksella (Rajantie & Perheentupa
2005). Valtaosa vuonna 2010 luvulla syntyneistd sydansairaista lapsista elaa
aivan tavallista elamaa, eika sydanvika vaikuta heidan arkeensa (Jokinen ym.
2013, 13,16,18).
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5 LAPSEN KOGNITHVINEN JA PSYKOSOSIALLINEN
KEHITYS

5.1 Lapsen ajattelun kehitys

Kognitiivisella kehityksella tarkoitetaan ajattelun, kielellisen, alykkyyden, tiedon
vastaanottamisen, sen kasittelyn ja varastoinnin kehitysta (Kurvinen ym. 2013,
144-145). Piaget jakaa ajattelun kehityksen neljadn vaiheeseen. Nama vaiheet
ovat sensomotorinen vaihe (0-2-vuotiaat), esioperationaalinen vaihe (2-7-
vuotiaat), konkreettisten operaatioiden vaihe (7-12-vuotiaat) ja formaalisten
operaatioiden kausi (12-16-vuotiaat). (Vilkko-Riiheld & Laine 2006, 65, 88.)
Tybssa kaydaan lapi esioperationaalinen vaihe ja konkreettisten operaatioiden

vaihe, jotka koskevat tyon kohderyhmaa 3-9-vuotiaita lapsia.

Esioperationaalisessa vaiheessa lapsi on aktiivinen, tiedonhaluinen ja kiinnos-
tunut ymparistostaan. Hanen ajattelu kehittyy seka késitemaailma, etta tietora-
kenteet laajenevat. (Talka 2009, 8; Salmela 2010, 9; Storvik-Sydanmaa ym.
2013, 49.) Kolmevuotias lapsi ymmartaa jo sanojen merkityksia. Keskeinen
kehityssaavutus on, etta lapsi ymmartaa tietyn sanan tai kasitteen tarkoittavan
jotain tiettyd kohdetta. Nain han pystyy ilmaisemaan itsedan paremmin ja ym-
marrettdvammin. (Vilkko-Riihela & Laine 2006, 65-67.) Lapsi alkaa kyeta luo-
vaan ajatteluun, joka on intuitiivista ja realistisempaa kuin aiemmin. Han keksii
itse paljon satuja, taman vuoksi sadutus on helppo keino paasta sisélle lapsen
maailmaan. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 49-50.) Aikakasitteiden ja ajan kulu-
minen tulee lapselle konkreettisemmaksi, joka helpottaa lapsen erossa olemista
vanhemmistaan. (Katajaméaki 2004, 67; Talka 2009, 8-9; Salmela 2010, 9-10.)

Kognitiivisen kehityksen myo6ta lapsen sisdinen maailma rikastuu koko ajan.
Mielikuvitus voimistuu, josta on lapselle seka hyotya, ettd haittaa. Mielikuvitus
voi aiheuttaa lapselle eparealistisia pelkoja, koska todellisuuden ja sadun rajan
kasittdminen on viela hailyvaa. Mielikuvitus auttaa lasta selviytymaan erilaisista

tilanteista paremmin. (Katajamaki 2004, 67; Talka 2009, 9; Storvik-Syddnmaa
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ym. 2013, 49-50.) Leikeista heijastuu hanen mielikuvitus- ja ajatusmaailmansa.
Han kykenee leikkim&&n yhdessa toisten lasten kanssa. (Katajaméki 2004, 67,
Talka 2009, 8-9; Salmela 2010, 9-10.) Tata Piaget kutsuu symboliseksi leikiksi
eli niin kutsuttu kuvittelu- tai roolileikki. Symbolisessa leikissa lapsi voi muun
muassa korvata poissa olevia esineita toisilla esineilla. Symbolinen leikki kertoo
lapsen tunteista ja sisdisesta mielikuvituksesta. (Piaget 1988, 43-45.)

Konkreettisten operaatioiden vaiheessa lapsen ajattelu alkaa olla johdonmu-
kaista, realistisempaa ja loogista (Vilkko-Riiheld & Laine 2006, 88; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 63). Han pystyy moniin loogisiin paattelyihin, esimerkiksi
luokittelemaan asioita yla- ja alakasitteisiin sekd matemaattiset taidot kehittyvat
(Vilkko-Riihelad & Laine 2006, 88). Lapsi on tiedonhaluinen ja utelias oppija. Ajan
ja paikantaju paranee, han osaa muun muassa kellonajat seka kayttaa kelloa.
(Katajamaki 2004, 73; Talka 2009, 9-10; Salmela 2010, 9-10; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 63.) Lapsi kykenee kasittelemaan mennytta ja tulevaa
nykyhetken liséksi (Vilkko-Riiheld & Laine, 2006, 88). Lapsesta tulee pikkuhiljaa
vastuuta ottava perheenjasen. Han ei ole enda niin ailahtelevainen ja itsepéinen
kuin aikaisemmin ja ha&n haluaa auttaa muita. Lapsi osaa perustaidot, jotka aut-
tavat hanta selviytymaan jokapaivaisessa elamassa. (Katajamaki 2004, 73; Tal-
ka 2009, 9-10; Salmela 2010, 9-10; Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 63.) Piagetin
(1988, 43-45) mukaan lapsi alkaa leikkid noin 4-7 vuoden iassa saantoleikkeja.
Saantoleikeille ominaista ovat ryhman maaraamat tarkat saannot, jotka ohjaa-

vat leikkia.

5.2 Lapsen psykososiaalinen kehitys

Kolmevuotiaat voivat olla hyvin itsepdisia ja haluaisivat tehda kaiken itse. Nelja-
vuotias ei ole enda niin itsekeskeinen ja han kykenee muun muassa jakamaan
lelujaan ja odottamaan vuoroaan paremmin kuin kolmevuotias. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 52-53; Talka 2009, 9-10.) Lapsen elamanpiiri laajenee
myohaisleikki-iassa. Kaverit ja sisarukset alkavat tulla tarkeiksi. He ovat parhai-

ta kasvattajia lapsen opetellessa ottamaan huomioon toisten toiveita ja tarpeita,
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sekd jakamaan kokemuksia ja tavaroita. (Katajamaki 2004, 68; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 52-53; Talka 2009, 10.) Uudet asiat alkavat kiinnostaa ja
han tutkii itsedan ja ymparistbaan, seka oivaltaa vahitellen oman erillisyytensa.
Lapsi harjoittelee toimimaan vallitsevien sdantéjen ja normien rajoissa. Vuoro-
vaikutustaidot ja yhteistyOkyky ovat osa sosiaalista kehitysta ja ne alkavat kas-
vaa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 52-53.) Viisivuotiaana lapsi alkaa olla oma-
toiminen, aloitteellinen, tasapainoinen, sopeutuva, rauhallinen ja sosiaalinen.
Han ymmartaa ohjeita ja on omaksunut paljon arvoja ja asenteita. Hanella on
tarve tehda asiat oikein ja toimia sdantbjen ja omantunnon mukaan. Mydhais-
leikki-ian loppuvaiheessa lapsi alkaa itsendistya sen verran, etta pystyy ole-
maan paremmin erossa vanhemmistaan. (Katajamaki 2004, 68; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 52-53; Talka 2009, 9-10.)

Kouluikéisen psykososiaaliseen kehittymiseen kuuluu sosiaalinen kehittyminen
ja itsendistyminen. Han uskaltaa esimerkiksi jaada reippaasti yksin kotiin, vaik-
ka viihtyykin paljon toisten seurassa. Lapsen persoonallisuus ja itsekritiikki al-
kavat kehittyd. Hanen on tarkedd samaistua ikatovereihinsa. Han oppii tunte-
maan itseddn suhteessa samanikaisiin ja aikuisiin. Mindn rajat selkiytyvat kou-
luun mentaessa, jolloin sosiaalinen kasvaminen mahdollistuu. Vuorovaikutus on
merkittavassa asemassa psyykkisen kehityksen tukemisessa, talldin kaveripiirin
merkitys korostuu. (Katajamaki 2004, 73; Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 64-65.)

5.3 Sydansairaan lapsen kehitys

Synnynnéinen sydanvika ei yleensa hidasta henkista kehitysta. Jos sairaus oi-
reilee paljon, psyykkinen ja motorinen kehitys saattavat hidastua. Tama voi na-
kya oppimisessa, seka fyysisen suorituskyvyn heikkoutena. Lapsella voi olla
syomisvaikeuksia, joka voi johtaa hidastuneeseen painon ja pituuden kasvuun.
Yleensa lapsi saa ikatoverinsa kehityksessa kiinni voinnin parantuessa. Jos sy-
danvikaa ei saada parannettua, joutuu lapsi jattamaan fyysisesti raskaita asioita
pois elAmastaan. Erityisen tarkeda on kannustaa ja tukea lasta elamaan mah-

dollisimman normaalia elamaa. Mitd aikaisemmin sydénvika korjataan, sita la-
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hemmaksi terveen suorituskykyd paastaan. (Suhonen & Yrjonen 2004, 265-
268; Kurvinen ym. 2013, 144-145.)

Lapset alkavat kolmesta vuodesta eteenpédin yhd enemman pohtia sairautensa
syita liittden ne omaan kokemusmaailmaansa. Sen vuoksi heille on oleellista
tahdentaa, etté sairaus ei johdu mistaan sellaisesta, mitd he ovat tehneet, ei-
vatkad he ole syyllisia sairauden syntyyn. He alkavat myds ymmartaa hyvan ja
pahan kasitteet. Suurin osa lapsista voi viettda normaalia elamaa, seka kayda
koulua muiden kanssa. Lapset ymmartavat syy-yhteyksid, muun muassa sen,
etta sairaus ja hoito voivat aiheuttaa erilaisia oireita. Taman ikaiset lapset ovat
yleensa yhteistyokykyisia ja osaavat noudattaa annettuja saantdja ja ohjeita.
Heille on kerrottava sydanviasta rauhallisesti ja yksinkertaisesti. Salaaminen voi
johtaa siihen, ettéa lapsi luulee vikaansa pahemmaksi, kuin se on. (Wallgren
2000, 29-30; Kurvinen ym. 2013, 424.) He kykenevat ymmartamaan sairaut-
taan, seka sen vakavuutta yksinkertaisesti selitettyna. Lapset saattavat myos
pohtia kuolemaa, mutta vain harvoin uskaltavat puhua siita. (Wallgren 2000, 29-
30.)

Sydénsairaille lapsille on tarke&é luoda samat rajat ja raamit kuin terveillekin
lapsille. Vanhempien voi olla valilla vaikea kieltaa tai rajoittaa sairasta lastaan,
mutta se on tarpeellista, jotta h&n oppii kieltojen merkityksen ja voi kokea sita
kautta olonsa turvalliseksi. Liiallinen rajoittaminen tai sairauteen vetoaminen ei
ole lapselle hyvaksi. Lapsi oppii helposti kdayttamaan sydanvikaansa syyna, jon-
ka vuoksi hanen ei tarvitse tehda esimerkiksi epamiellyttavia asioita. (Wallgren
2000, 53-54.)

Koulussa lapsi kohtaa uusia haasteita. Hanen taytyy oppia elaméan séaantojen
seka muiden lasten tarpeiden mukaisesti. Sydanvikaisella lapsella voi olla eri-
laisia huolia koulunkayntid aloitettaessa, hantd voi huolettaa esimerkiksi selviy-
tyyko ja riittddké hanen kuntonsa koulussa ja urheilussa. Tassa iassa lapsi

usein suree sydanvikaansa, seka sen vaikutusta elamaansa. Hanelle on tarke-
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aa kayda lapi omia tuntemuksiaan ja kokemuksiaan, sekd saada mahdollisuus
surra niitd. (Wallgren 2000, 53-54.)
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6 LASTEN SAIRAALAPELOT

Pelon maaritteleminen yksiselitteisesti on vaikeaa ja sita on kirjallisuudessa tut-
kittu monesta ndkdkulmasta. Pelko on yksi lapsen perustunteista. Pelko on
voimakas mielipahan savyttama tunnetila, jonka tehtdvana on suojella lasta uh-
kaavalta vaaralta. (Gullone 2000, 429-430; Alasuvanto-Suutari & Kalliomaki
2008, 5-6; Talka 2009,13.) Lapsista suurin osa kokee kipua ja pelkoa sairaalas-
sa (Salmela 2010, 11). Lapset kokevat ja sietdvat pelkoa yksilollisesti (Gullone
2000, 430; Alasuvanto-Suutari & Kalliomaki 2008, 5-6). lka ja kehitys vaikutta-
vat pelon kokemiseen, esikouluikdiset lapset eivéat aina pysty erottamaan mieli-
kuvitusta ja todellisuutta toisistaan ja heidan pelon ilmaisemiskeinot ovat viela
rajallisia (Salmela 2010, 14).

6.1 Lasten sairaalapelot

Tutkimuksia tarkastellessa selviaa, etta lasten sairaalapelot ovat samankaltaisia
ja suurimmaksi osaksi kohdistuvat sairaalaymparistéén, hoitotoimenpiteisiin,
sairauden aiheuttamien oireiden pelkoon ja itseensd kohdistuviin pelkoihin.
(Flinkman & Salantera 2004, 122; Talka 2009,15; Salmela 2010, 14). Kansain-
valisesti lasten sairaalapelkojen kokemisessa ei ole huomattavia eroja (Coine
2006, 328-329; Mansy ym. 2007, 274, 278; Wilson ym. 2010, 95). Kulttuurista
riippuen kuitenkin lapset kokevat pelot eri tavoin, esimerkiksi Nepalilaisten ja
Yhdysvaltalaisten lasten peloissa on joitakin eroavaisuuksia. Nepalissa pelkojen
iimaisua ei sallita niin avoimesti kuin Yhdysvalloissa. (Mahat & Scoloveno
2003,311- 312))

Tutkimuksissa tutkijat jakavat lasten sairaalapelkoja useammalla kuin yhdella
tavalla (Flinkman & Salanteréd 2004, 122; Talka 2009, 40-43; Salmela 2010, 36-
37). Tyossa kaytetaan Talkan (2009, 40-43) jaottelua sen selkeyden vuoksi. Se
sopii parhaiten lasten sairaalapelkojen ryhmittelemiseen tassa tyossa. Talka
(2009, 40-43) jakaa sairaalapelot kolmeen luokkaan; toimenpiteisiin kohdistu-
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viin pelkoihin, pelkoihin sairaalaymparistod kohtaan, ja lapseen itseensé kohdis-
tuviin pelkoihin.

Lasten pelot sairaalassa kohdistuvat suurimmaksi osaksi toimenpiteisiin ja niista
aiheutuvaan kipuun. Hoitotoimenpiteissa pelkoa aiheuttaa tiedonpuute tapahtu-
vasta, injektion anto, ladkkeen ottaminen, ld&kkeen ottaminen vieraan esineen
kautta, verindytteiden ottaminen, tikkien ompelu, nukutus, nukutusmaski, leik-
kaus ja erilaiset toimenpiteet. (Jokinen ym. 1999, 15-16; Flinkman & Salantera
2004, 122; Mansy ym. 2007, 274, 278; Talka 2009, 40-42; Salmela 2010, 11,
14; Wilson ym. 2010, 95.) Salmelan (2010, 36-37) tutkimuksessa selvisi, etta
lapset pelkasivat hoitotoimenpiteisiin liittyvaa kiinni pitamista seké pelkoa oman
kehonsa hallinnan menettdmisesta. Lapsen kokemus hoitotoimenpiteistd voi
olla traumaattinen, koska he kokevat aikuisten satuttavan tarkoituksellisesti,
eivatka ymmarra kipua tuottavien toimenpiteiden tarkoitusperaa. Taméa aiheut-

taa lapsessa vastustamista ja halua suojautua toimenpiteelta.

Sairaalaymparistossa lapset pelkdavat muun muassa sairaalaan tuloa, pimeaa,
erilaisia aania ja hoitovalineistod, kuten tippalaskuria ja kanyylia, sairaalahuo-
neita, hoitajia, laakareita, toisia potilaita seka hoitajien valkoisia pukuja (Jokinen
ym. 1999, 15-16; Mansy ym. 2007, 274, 278; Alasuvanto-Suutari & Kalliomaki
2008, 5-6; Talka 2009, 42-43; Salmela 2010, 36-37). Festinin ym. (2008, 1020)
artikkelin tuloksista selvisi, etté lapset pitavat varilliseen ja kuvioituun tydpukuun
pukeutunutta hoitajaa ystavallisempana, kiltimpanad ja hauskempana. Kuiten-
kaan ei ole pystytty todentamaan, etta varillinen puku auttaisi lasten pelkojen

lievittAmisessa.

Omaan kehoon kohdistuvia pelkoja ovat turvattomuus ja fyysiset tuntemukset
(Talka 2009, 43). Tallaisia pelkoja ovat esim. sairaudesta johtuvat oireiden ai-
heuttamat pelot, potilaana olemisen pelko, hylatyksi tulemisen pelko, yksin ole-
minen, tietdAmattémyys tulevasta, turvattomuuden tunne, ero vanhemmista tun-
temattoman pelko, epaluottamus aikuisia kohtaan (Jokinen ym. 1999, 15-16;
Mansy ym. 2007, 274, 278; Talka 2009, 43; Salmela 2010, 36-37; Wilson 2010,
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95). Sairaalassa lapsille saattaa tulla avuttomuuden tunnetta, jolloin lapsi kokee
itsensa riittamattomaksi. Lapsi saattaa menettaa itsekontrollin ja kokea itsensa
kehitysvaihettaan nuoremmaksi ja taitamattomammaksi. Lapset voivat kokea
ettei aikuinen valitd hanesta tai hanen toiveistaan. (Salmela 2010, 11,14, 36-
37.)

6.2 Sydansairaiden lasten sairaalapelot kyselyn pohjalta

Tyo6hon haluttiin tietoa sydansairaiden lasten sairaalapeloista. Kirjallisuudesta ei
l6ytynyt erityisesti tietoa kyseisesta aiheesta, joten haluttiin tehda pienimuotoi-
nen kysely. Kyselyn tarkoituksena oli selvittaa sydansairaiden lasten sairaalaan
liittyvia pelkoja. Kyselyyn vastasi yhteenséa yhdeksan lasta, ialtdan 3-9-vuotiaita.
Kyselyyn vastanneilla lapsilla kaikilla oli jokin synnynnainen sydamen rakenne-
poikkeavuus. Rakennepoikkeavuuksia oli monenlaisia ja yleisimpana esiintyi
VSD eli kammiovéliseindaukko. Vastaajista 89 % oli tehty jokin leikkaus ja li-
saksi kaikille oli tehty erilaisia sydamen tutkimiseen tarvittavia toimenpiteita.
Yleisimpia lapsille tehtyja tutkimuksia olivat mm. sydamen ultradéani, EKG, tho-

rax-rtg, rasituskoe ja Holter-nauhoitukset.

Kyselyssa selvisi, ettd lapset pelkasivat hoitotoimenpiteistd eniten pistamista ja
verindytteen ottamista. Muita hoitotoimenpiteisiin liittyvia pelkoja olivat teipit
iholla, kipu, uudet tutkimukset ja tiedonpuute. Sairaalaympéaristoon kohdistuvia
pelkoja olivat yopyminen sairaalassa, instrumentit, sairaala, kiire, ennakoimat-
tomuus seka toisten lasten itku ja hatad. Lapseen itseensa kohdistuvia pelkoja

olivat ero vanhemmista, kiinnipitaminen, pakottaminen ja yksin jadmisen pelko.

Vastaajista 78 % koki vanhemman lasnaolon auttavan parhaiten. Vanhempien
auttamisen mahdollistaminen koettiin tarkeaksi. Palkitseminen sek& toimenpi-
teen nayttdminen vaihe vaiheelta ja siita keskusteleminen koettiin lieventavan
pelkoja. Lapset kokivat lisdksi hoitohenkilokunnan lapsen tasoisen puheen, hei-
dan kannustamisen, rohkaisemisen ja huomioimisen lievittdvan pelkoja. Muita

yksittaisia lievityskeinoja ovat olleet tuttu hoitohenkilékunta ja sairaala, sairaala-
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kaynnit jolloin ei tehda mitdan "pelottavaa”, unilelut, turvallinen "tuttu” syli ja hoi-

tajan aika hoitaa lapsentahtisesti.

Kyselyssa kysyttiin myds sydansairaan lapsen sisarusten pelkoja. Todettiin, etta

heilla oli eniten menettdmisen pelkoa. Liséksi pelkoa aiheutti tietamattomyys

siitd, mitd sairaalassa tapahtuu. Pieni osa vastaajien sisaruksista pelkasi sai-

raan sisaruksen kokevan kipuja ja he pelkasivat itse joutuvansa samoihin toi-

menpiteisiin.

Taulukko 1. Vertailutaulukko lasten ja sydansairaiden lasten sairaalapeloista

Lasten pelot

Sydansairaiden lasten
pelot

Toimenpiteisiin kohdis-
tuvat pelot

Tiedonpuute tapahtu-
vasta

e Injektion an-
to/Pistaminen

¢ Injektion an- e Verinaytteen otto
to/pistdminen e Teipitiholla
e Laakkeen ottaminen e Kipu
o Verinaytteet o Uudet tutkimukset
e Tikkien ompelu e Tiedonpuute
e Nukutus
e  Nukutusmaski
e Leikkaus
e  Muut toimenpiteet
e Kipu
Sairaalaymparistoon e Sairaalaan tulo e Ydpyminen sairaalassa
kohdistuvat pelot e Pimea e Instrumentit
e Erilaiset danet e Sairaala
e Instrumentit o Kiire
e Hoitohenkilokunta e Ennakoimattomuus
e Toiset potilaat e Toisten lasten haté ja
e Sairaalahuoneet itku
e Valkoiset tydpuvut
Lapseen itseensa koh- e Turvattomuus e Ero vanhemmista
distuvat pelot e Oireiden aiheuttamat ¢ Kiinnipitaminen
pelot e pakottaminen
e Potilaana olemisen e Yksin jadmisen pelko
pelko
e Hylatyksi tulemisen
pelko
e yksin oleminen
e Ero vanhemmista
e Kiinnipitdminen
e Pakottaminen
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6.3 Lasten suhtautuminen pelkoihin

Lapset suhtautuvat pelkoihin yksilollisesti ja osoittavat sen kayttaytymisella.
Lapsen normaali reaktio pelkoon on torjunta. Kehityksen vuoksi lapsi ei osaa
viela ilmaista pelkojaan selkeésti, vaan usein pelon ilmaiseminen on ristiriitaista.
Silloin lapsi saattaa samanaikaisesti kieltdd ja myontaa pelkonsa, siirtééd sen
toiselle lapselle tai johonkin muuhun ajankohtaan. Lapsi voi ilmaista pelkoaan
kaytoksellaan muun muassa taantumisella, itkuisuudella, tunteenpurkauksilla,
vastaan laittamisella ja pakoyrityksilla. Lapsi voi ndhda painajaisia, herata yolla
useasti, tarrautua vanhempiinsa, karsid syomishairidista tai virtsata sénkyyn

pelon seurauksena. (Salmela 2010, 15-16.)

Lapsi kokee usein pelon lisaksi ahdistuneisuutta ja voi kayttaytya aggressiivi-
sesti (Salmela 2010, 15-16). Stanfordin ja Thompsonin (1981, 60-65) mukaan
lasten reaktiot voidaan luokitella avoimiin tai aggressiivisiin reaktioihin, passiivi-
siin reaktioihin ja regressiiviseen kayttaytymiseen. Avoimia ja aggressiivisia re-
aktioita ovat muun muassa huutaminen, itkeminen, ympariston tuhoaminen,
vanhempaan takertuminen ja itsetuhoinen kayttaytyminen. Passiivisiin reaktioi-
hin kuuluu mm. vahentynyt aktiivisuus ja kommunikointi, liiallinen nukkuminen
seka vahentynyt ruokahalu. Regressiivisia reaktioita voivat olla pelokkuus, muu-

tokset nukkumisrytmissa, herkkyys seka liiallinen tai liian vahainen syéminen.

Tutkimuksissa on todettu vanhempien lasn&olon hoitoprosessien vaiheissa tuo-
van turvallisuutta lapsille ja lisddvan myonteisia kokemuksia sairaalassa olonai-
kana. Lapsen valmistaminen toimenpiteeseen ja tiedonantaminen lapsen ian ja
kehitystason mukaisesti vahentaa pelkoja ja fantasioita. Valmistaminen lisda
lapsen turvallisuuden tunnetta ja auttaa lasta l16ytdmaan selviytymiskeinot ko-
kemuksen lapikaymiseen. (Flinkman & Salantera 2004, 122; Salmela 2010, 15-
16.)
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7 SAIRAALAAN LITTYVIEN PELKOJEN HALLINTA JA
SELVIYTYMISKEINOT

Sairailla ja terveilla lapsilla on paljon sairaalan liittyvid pelkoja, jotka heijastuvat
heidan kayttaytymiseen. Lapsella voi olla vaikeuksia ilmaista pelkojaan. Sen
vuoksi han tarvitsee aikuisen apua ilmaistakseen pelkonsa sekéa rohkaisua ja
ohjausta kayttamaan hanelle itselleen luonteenomaisia selviytymiskeinoja. Tur-
vallisuuden ja huolenpidon liséksi lapset tarvitsevat omia aktiivisia selviytymis-
keinoja ja erityisesti mahdollisuuden leikkiin ja mielihyvan kokemiseen. (Salmela
2010, 16-18.)

Lapselle voidaan opettaa selviytymiskeinoja, jotka antavat hanelle itselleen ak-
tilvisen roolin. Lasta ohjataan I6ytamaan positiivisia mielikuvia, rohkaistaan esit-
tamaan kysymyksia ja osallistumaan hoitoonsa ikakehityksensa mukaisesti.
(Salmela 2010, 16-18.) Vanhemmat tarvitsevat ohjausta tunnistaakseen lap-
sensa sairaalapelot ja selviytymiskeinot (Mahat & Scoloveno 2003, 312; Salme-
la 2010, 16-18).

7.1 Kognitiiviset-, emotionaaliset ja toimintokeskeiset selviytymisstrategiat

Vanhemmilta ja sairaalan henkilékunnalta saatujen tietojen perusteella lapset
kayttavat kognitiivisia-, emotionaalisia- ja toimintokeskeisia selviytymisstrategi-
oita hallitakseen sairaalaan liittyvia pelkoja. Useimmat selviytymisstrategiat ku-
ten sosiaalinen tuki palvelevat samanaikaisesti sek& emotionaalisia-, etta kogni-
tiivisia toimintoja. (Salmela 2010, 16-18.)

Kognitiiviset selviytymiskeinot, kuten tiedon saanti ja keskustelu sairaanhoitajan
kanssa auttavat lapsia selviytymaan toimenpiteisiin kohdistuvissa peloissa
(Salmela 2010, 16-18). Lapselle on tarkead, etta aikuinen kuuntelee ja keskus-
telee hdnen kanssaan sairaalapeloista (Jokinen ym. 1999, 17). Tutkimuksissa

on osoitettu, etta psykologin kanssa keskustelu vahentaa lapsen tuntemaa pel-
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koa sairaalaymparist6a kohtaan (Hiitola 2004, 140-143). Pelkojen ja huolien
vahentadmiseen voidaan vaikuttaa, esimerkiksi antamalla lapsen vaikuttaa paa-
toksentekoihin ja toteuttamalla lapsen yksiléllisia toiveita (Coine 2006, 335;
Salmela 2010, 16-18).

Emotionaaliset selviytymisstrategiat pitavat sisallaan pyrkimyksen saadella tun-
teita stressaavissa tilanteissa (Salmela 2010, 16-18). Jokinen ym. (1999, 18)
toteavat, etta hyva keino auttaa pelokasta lasta on lohduttelu, silittely ja rauhoit-
tavalla danella puhuminen seka vanhempien lasnéolo. Alle 6-vuotiaalle paras
hoitomuoto olisi vanhempien antama hoito. (Jokinen ym. 1999, 18.) Ollessaan
sairaalassa ilman vanhempia lapset turvautuvat hoitohenkilokuntaan. Hoitohen-
kilokunnan empaattinen ja tukeva asenne lapsia kohtaan auttaa selviytyméaan

kivuliaissa toimenpiteissa. (Salmela 2010, 16-18.)

Kaikki lapset eivat osaa ilmaista emotionaalisesti kipua. Kivusta, pelosta ja ah-
distuneisuudesta kertovat muun muassa lapsen itkeminen, unettomuuden esiin-
tyminen tai kommunikoinnin vahentyminen. (Wikstrom 2005, 484.) Lelujen avul-
la lasta voidaan ohjata suunnitelmallisesti ilmaisemaan tunteitaan hoitovalineita
ja - toimenpiteitd kohtaan (Hiitola 2000, 10; Katajamaki 2004, 69). Lapsi voi hoi-
tovalineiden avulla pyrkia turvallisesti ymmartamaan pelottavia tunteita (Hiitola
2000, 10; Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2009, 24).

Toimintokeskeisilla selviytymisstrategioilla helpotetaan lasten ahdistusta, pelkoa
ja stressia ohjaamalla heidén ajatuksensa pois pelottavista asioista. Musiikkite-
rapia helpottaa ahdistusta ja vahentaa lasten hermostuneisuutta ennen toimen-
pidettd seka toimenpiteen aikana. Taideterapian on osoitettu olevan hyva sel-
viytymiskeino invasiivisissa toimenpiteissa. (Salmela 2010, 16-18.) Wikstrém
(2005, 484) toteaa, ettd tutkijat ovat osoittaneet visuaalisen taiteen, musiikin,
tanssin ja runouden olevan hoitotydssa tarked osa kokonaisuutta. Taiteen eri-

laisia muotoja tulisi kayttaa, jotta lapsi voisi niiden avulla ilmaista tunteitaan.
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7.2 Leikki selviytymiskeinona sairaalassa

Leikilla on terapeuttinen merkitys lapselle sairaalassa. Ensivaikutelmaltaan sai-
raala on pelottava paikka ja sairaalakokemukset ovat lasta psyykkisesti kuormit-
tavia. Sairaalassakin leikki kuuluu lapsen jokapaivaiseen elamaan ja se on lap-
sesta itsestdan lahtevaa spontaania, tavoitteetonta ja vapaaehtoista toimintaa,
joka on miellyttavaa, nautittavaa ja positiivisesti arvostettua. (Hiitola 2000, 10,
27-29; Katajamaki 2004, 60, 69.) Leikki onnistuu vain silloin, kun lapsi itse paat-
taa osallistua siihen ja leikkiin lapsi ryhtyy omien tarpeidensa vuoksi, ei ulkopuo-
lisen tavoitteen tai tahon vaatimuksesta (Hiitola 2000, 27-29). Leikkimalla lapsi
tutustuu uuteen ja vieraaseen ymparistoon. Nain lapsi paésee leikin avulla k&-
sittelemaan sairaalaan liittyvia pelkojaan ja tuntemuksiaan. (Hiitola 2000, 10;

Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2009, 24-25.)

Leikin merkittavin piirre on lapsen aktiivinen osallistuminen omalla toiminnallaan
(Hiitola 2000, 28-29). Aktiivinen leikki on kanava, jonka kautta lapsi voi hallita
pelottavia asioita, sen avulla héan voi hallita mm. aggressiivisia impulsseja, joi-
den toteuttaminen on lilan vaarallista todellisessa elamassa. Leikissa lapsi k&-
sittelee tiedostamattaan toiveitaan, pettymyksiaan ja pelkojaan symbolisesti.
(Talka 2009, 23-24.) Aktiivisen leikin kautta lapsi voi ottaa hallintaansa esimer-

kiksi niinkin pelottavan paikan kuin sairaalan (Hiitola 2000, 28-29).

Sairaaloissa on leikkitiloja, joissa on erilaisia leikkivélineitd. Leikkitiloissa on oi-
keita sairaalatarvikkeita la&karileikkeja varten. (Hiitola 2000, 28-29.) Laakari-
leikkien seka tutkimushuoneiden, odotustilojen, leikkihuoneen ja muiden sairaa-
lan tilojen esittely on todettu vahentavan lapsen ahdistusta ja stressia sairaa-
laan liittyen. Naiden keinojen avulla lapsen on helpompi ilmaista itse&dén. (Joki-
nen ym. 1999, 18; Salmela 2010, 16-18.)
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7.3 Lelu turvana sairaalassa

Lelut ovat lapselle prosessin véline. Jos lapsella ei ole leluja, he luovat niité itse.
Kehittyva lapsi opettelee lelujen avulla asioiden hallintaa, vuorovaikutusta ja
vastavuoroisuutta. Lapsen identiteettia edustavat lelut, jotka luovat turvallisuutta
ja jonka kautta lapsi voi ilmaista itsedan turvallisesti. Lelut ovat oiva véline lap-
selle, joka ei ole kognitiivisesti suuntautunut. Lelut auttavat hanta ilmaisemaan
tunteitaan ja kokemuksiaan. (Schaefer 2006, 45-46.)

Lapset tuovat usein kotoa mukanaan sairaalaan omia turvallisuutta luovia leik-
kivalineitaan, kuten esimerkiksi nallen/nuken. Nallelle on l6ydetty leikin yhtey-
dessa monia kayttdmahdollisuuksia. (Hiitola 2000, 84-85.) Se edustaa sairaa-
lassa lapsen normaalia maailmaa ja sen kautta voidaan tukea muun muassa
lapsen kehitystavoitteita mahdollisimman kattavasti, tulkita lapsen tunteita sekéa
selvittda lapsen kipuja ja pelkoja (Hiitola 2000, 84-85; Fleming & Randle 2006,
14). Nallen avulla voidaan korvata todelliset ihmiset ja tilanteet, lapsi voi kertoa
mitd hanelle on tehty ja missa hanella on mahdollisesti kipuja (Hiitola 2000, 84-
85).

Fleming & Randle (2006, 16) tutkimuksessa todetaan, ettd lapsen omat lelut
luovat turvaa vieraassa sairaalaymparistossa, mutta lelut voivat olla myds lap-
selle haitaksi. Tutkimuksen mukaan lasten omat ja sairaalassa olevat lelut sisal-
tavat paljon bakteereita. Tutkimuksessa selvisi, etta lasten omissa leluissa on
enemman bakteereita, kuin sairaalan leluissa. Sairaalan lelut ovat helposti puh-
distettavissa ja ne pestaan useammin. Lasten omissa leluissa ja sairaalan le-
luissa esiintyi samoja bakteereita, kuten stafylokokkia ja enterokokkia. Vaikka
leluissa esiintyy bakteereita, koetaan tutkimuksen mukaan lelulla olevan enem-

man hyotya kuin haittaa lapselle.
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7.4 Lapsen valmistaminen tutkimuksiin ja toimenpiteisiin

Vanhemman on hyva valmistella lasta hoitoon jo etuk&teen. Valmistamisella
voidaan ehkaista pelkoja ja epadvarmuutta sekd parantaa lapsen hoitomydnty-
vyytta. (Talka 2009, 16.) Vanhempi voi kertoa lapselle sairaalahoitojakson tar-
koituksesta. Ensin lapselle kerrotaan miksi hanta hoidetaan ja vasta sen jalkeen
kerrotaan tulevista tutkimuksista. Lapsen motivoiminen on tarke&aa, silla se lisda
hoitomydntyvyytta. Hanelle voi lukea sairaalasta kertovia lasten kirjoja, nayttaa
valokuvia ja mahdollisuuksien mukaan vierailla etukéateen osastolla. Jos nailla
keinoilla onnistutaan lievittamaan lapsen sairaalapelkoja, sairaalassa olosta

muodostuu hanelle mieluisampi kokemus. (Wallgren 2006, 31.)

Valmistelevan leikin avulla lasta voidaan valmistella tuleviin tutkimuksiin ja hoi-
totoimenpiteisiin (Seppala-Vessari 2006, 5). Etukateen leikkimalla kasitelty toi-
menpide tai tutkimus auttaa lasta ymmartamaan tulevia tapahtumia, jasenta-
maan kokemuksiaan ja lisda lapsen kokemaa luottamuksen ja turvallisuuden
tunnetta henkilokuntaa kohtaan (Hiitola 2000, 10; Holmberg ym. 2004, 11; Ter-
veyden ja hyvinvoinninlaitos 2009, 24-25).

Aisteja hyodyntavassa valmistamisessa kaytetaan konkreettista tutustumista
tutkimusvalineisiin. Tassa huomioidaan kaikki asiat, jotka tuntuvat, haisevat,
nakyvat tai kuuluvat toimenpiteen aikana, esimerkkina ihon puhdistukseen kay-
tettava sprii, joka ei satu, mutta voi tuntua iholla kylmalta. Tallaisella tiedonsiir-
rolla on todettu olevan pelkoja ja stressid vahentava vaikutus. Mallintamista
esimerkiksi audiovisuaalisilla valineilla, kuten DVD:lla, on tutkittu paljon. Paa-
saantoisesti videoesitysten kautta valitetty realistinen, lapsen ymmarryskyvyn
mukainen tieto ja valmistautuminen johonkin toimenpiteeseen vahentavat pel-

koa ennen tilannetta ja tilanteen jalkeen. (Hiitola 2004, 140-143.)
Leikki auttaa lasta toipumisessa, paranemisessa ja kuntoutumisessa. Leikin

avulla ehkaistaan ja lievennetaan traumaattisia kokemuksia seka valitetaan tie-

toa lapselle. (Holmberg ym. 2004, 10; Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2009,
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25.) Hiitolan (2004, 140-143) mukaan valmistamisen tekniikoissa korostuu tie-
don esittdminen ja valittaminen lapsen kehitystason mukaan. Erityisesti esikou-
lu- ja kouluikaiset lapset hy6tyvat kirjoista, joiden siséltaman tarinan he voivat

yhdistaa omaan tilanteeseensa.

Lapselle on tarkead, ettd vanhemmat saavat olla mukana osastolla ja hénelle
on nimetty omahoitaja. Usein lapsi pelkdd jddvansa sairaalassa yksin. Van-
hemman on hyva pysytella lapsen lahella mahdollisuuksien mukaan, jos kuiten-
kin on poistuttava, lapselle on kerrottava miksi vanhempi |ahtee ja milloin han
tulee takaisin. (Wallgren 2006, 31)
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8 TOIMINNALLINEN OSUUS

Toiminnallinen opinnaytetyd on tybelaman kehittamistyd, jonka tarkoituksena on
ammatillisen kentdn kaytannon toiminnan kehittdminen, ohjeistaminen, jarjes-
taminen ja jarkeistaminen. Toteutustapana on esimerkiksi kirja, opas, CD, nayt-
tely, kehittamissuunnitelma tai jokin muu konkreettinen tuote, tuotos, produkti tai
projekti. Toiminnallinen opinndytety0 koostuu kolmesta osasta, joka siséltaa
toiminnallisen osuuden, opinnaytetyOraportin ja teoreettisen viitekehysosuuden.
(Vilkka-Airaksinen 2003, 9-10.) Toiminnallisessa osuudessa kaytiin lapsien
kanssa lapi heidan pelkaamiaan asioita sairaalassa leikin avulla. Tavoitteena oli
lievittda sydansairaiden lasten pelkoja heille tehtavia tutkimuksia ja hoitotoi-
menpiteitd kohtaan.

8.1 Sydanlapset- ja aikuiset ry ja valtakunnallinen SOVA-viikonloppu

Sydanlapset ja —aikuiset ry:lld on koko maan kattava alueosastoverkosto. Se
ajaa synnynnaisesti sydanvikaisten ja heidan laheistensa etuja valtakunnallises-
ti. Jarjestdn tavoitteena on toimia edunvalvojana ja yhdyssiteend taman potilas-
ryhman, seka terveydenhuollon henkilokunnan valilla. Jarjestéssa on yhteensa
noin 2000 jasentd. Se jarjestdd sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja
sekd valtakunnallisia tapahtumia ja tapaamisia sydanlasten ja heidan per-
heidensa lisaksi sydannuorille ja —aikuisille. Jarjest6 teettdd myds tutkimuksia,
tukee hoitohenkilokunnan koulutusta ja jarjestaa tukihenkilékoulutusta. Jasen-
lehti tulee nelja kertaa vuodessa ja siina tiedotetaan synnynnaisesti sydanvi-

kaisten asioista. (Sydanlapset ja —aikuiset 2014a.)

Sopeutumisvalmennusten ja kuntoutuskurssien tavoitteena on antaa asiantunti-
jaluentoja, joista saa monipuolista sydéantietoutta, sek& antaa voimavaroja ja
evaita arkeen. Tarkeita asioita tapahtumissa ovat lisaksi synnynndaisesti sydan-
vikaisten seka heidan laheistensa vertaiskontaktit. (Sydanlapset ja —aikuiset
2014b.)
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SOVA on jarjeston merkittavin ja suurin yksittainen tapahtuma. Vuosittain siihen
osallistuu noin 200 osallistujaa. Viikonlopun tarjontaan kuului monipuolista oh-
jelmaa niin sydanlasten perheille kuin sydannuorille ja —aikuisillekin. Siella yh-
distyivat tarkea sydantiedon saaminen, seka vertaiskontaktit. Ohjelmassa oli
muun muassa asiantuntijaluentoja synnynnaisten sydanvikojen hoidosta, voi-
mavaroista ja vanhemmuuden haasteista sek& sydanvian vaikutuksista eri ela-
mantilanteissa. Lisaksi oli keskustelumahdollisuuksia ryhmissa, sekd paneeli-
keskustelua. Keskustelijoina oli asiantuntijoiden liséksi synnynnaisista sydanvi-
oista omakohtaisia kokemuksia omaavia henkil6ita. Luentojen aikana lapsilla oli
omaa ohjelmaa lastenhoitajien kanssa. Heidat oli jaettu ika- ja kehitystason mu-
kaisiin hoitoryhmiin. (Sydéanlapset ja —aikuiset 2014c.)

8.2 Nallesairaala toimipisteen suunnittelu

Nallesairaala toimipisteen toteutuksen idea tuli Sydénlapset ja —aikuiset ry:lIta.
Toiminnallinen osuus toteutettiin Turun Sokos Hotel Caribiassa 14.6.2014, jon-
ka nelja sairaanhoitajaopiskelijaa (Kuva 1.) Turun ammattikorkeakoulusta halu-
sivat toteuttaa. Alustavan tiedon mukaan ryhmia kerrottiin olevan kolme, joissa

jokaisessa noin kymmenen lasta, ialtdan 3-10-vuotiaita.

Kuva 1. Nallesairaalan jarjestgjat

Toiminnallinen osuus paadyttiin rakentamaan tarinan rungon ymparille, koska
koettiin, etta talléin olisi helpompi huomioida lasten ikdjakauma ja kehitysvai-

heet. Tarina keksittiin itse ja siihen sisallytettiin hoitotoimenpiteitd, joita lapset
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tutkitusti pelkdavat sairaalassa seka hoitotoimenpiteité joita lapsille tehdaan
vuosikontrollissa (Flinkman & Salantera 2004, 122; Talka 2009, 15; Salmela
2010, 14; Storvik-Syddnmaa 2013, 245-247). Tarinassa (Liite 4.) esiintyvat sa-
nat unikorkki ja kanyyli. Unikorkki sanaa kaytetaan, jotta nuorempien lasten olisi
helpompi lahestya "pelottavaa” asiaa. Unikorkista kaytettiin lisdksi sanaa kanyy-

li, jonka merkityksen vanhemmat lapset saattavat jo tietaa.

Tarinan nallelle annettiin nimeksi Hille-nalle. Siihen paadyttiin nimen sukupuo-
lineutraalisuuden vuoksi. Talldin seka tytot, ettd pojat pystyisivat helpommin
samaistumaan Hillen tarinaan. Tarinaan valittiin iso ja pieni nalle. Pieni nalle
kuvaisi Hillea vauvana, jonka tarkoituksena olisi havainnollistaa lapsille, etta
hoitotoimenpiteet tehtiin heillekin pienena sydamen korjauksen yhteydessa.
Ison nallen tehtavana olisi havainnollistaa lapsille Hille-nallen ja lasten sen het-
kista saman ikaisyytta. Isolle nallelle ommeltiin rintalastan kohdalle punaisella
villalangalla arpi. Arpi haluttin ommella, koska useimmilla lapsista on samanlai-
nen arpi leikkauksesta. Nain lapset pystyisivat samaistumaan nallen tilantee-

seen.

Tavarat joita toiminnalliseen osuuteen tarvittiin, hankittiin etukéteen. Kaikkea ei
Turun ammattikorkeakoulun Ruiskadun yksikdsta l6ytynyt, joten ne tehtiin tai
hankittiin itse. Ekg-laite (Kuva 2.) tehtiin itse pahvilaatikosta, joka paallystettiin
lahjapaperilla. Monitorin piuhoja kuvattiin kengannauhoilla joiden péaihin lapset
saisivat kiinnittaa elektrodilatkat. Kuvalliset laastarit, sideharsot, lapsille hankitut
lainanallet, paperit, varikynat ja kirjat hankittiin itse. Piirustusvalineita ja satukir-
joja hankittiin silta varalta, etté jos lapset eivat jaksaisi keskittya koko ajan tari-
nan kerrontaan. Koululta saatiin lainaksi muun muassa verenpaineen mittaus-
valineet, happisaturaatiomittari, kuumemittari, vaaka, pituusmitta, kanylointi- ja
verinaytteenotto vélineet (Liite 5.). Turvallisuussyista kanyyleista poistettiin neu-
lat ja ne havitettiin asianmukaisesti. Verinaytteenotto valineisiin ei otettu neuloja

ollenkaan, kaytettiin vain adapteriosaa.
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Kuva 2. EKG-laite

8.3 Nallesairaala toimipisteen toteutus ja paivanaikataulu

Sokos Hotel Caribiaan saavuttiin kello 8.00. Ensimmaisena tavattiin yhteyshen-
kilo, jonka kanssa toiminnallisen osuuden jarjestamisesta oli sovittu. Han antoi
avaimet ja opasti misséa Nallesairaala toimipiste sijaitsi. Ryhmien maaré ja koko
vaihtui alustavasta suunnitelmasta. Paivan aikana Nallesairaala pisteella kavi

nelja ryhmaa, joissa oli vaihtelevasti 5-20 lasta.

Ennen lapsien saapumista oli kaksi tuntia aikaa valmistella toimipistetta. Toimi-
pisteesta tehtiin vastaanottohuone, jossa vuosikontrolli pidettiin (Kuva 3). Hoito-
toimenpidetavarat laitettiin valmiiksi sivupdydalle (Kuva 4.). Tavarat, joita tari-
nan kerronnassa tarvittiin (Kuva 5.) koottiin vastaanottopodydalle. Seinélle kiinni-
tettiin pituusmitta ja sen viereen vaaka. Mittauspisteen vieressa oli muistilappuja
joihin kirjattiin ylés lasten pituus ja paino, jos he niin halusivat. Lisaksi tehtiin

puuhapiste jossa oli piirustusvalineita ja satukirjoja.
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Kuva 3. Vastaanottohuone

Kuva 4. Hoitovalineist6a vastaanottoptydalla

Kuva 5. Hoitovélineistoa sivupoydalla

Lapset kulkivat hoitajien kanssa toimipisteesta toiseen. Jokaisella ryhmalla oli
aikaa olla yhdessa toimipisteessa 45-minuuttia. Lapsien saavuttua heilta kysel-
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tiin kuulumisia ja mita he olivat tehneet ennen toimipisteelle tuloa. Nain saatiin
hyvéa ja luottamuksellinen vuorovaikutussuhteen alku lapsiin. Varsinainen osuus

lahti kayntiin Hille-nallen tarinalla.

Lapsille kerrottiin pienen nallen avulla (Kuva 6.), ettd Hillen sydanta oli korjattu
samoin kuin heidankin. Lapsille naytettiin ja kerrottiin unikorkista eli kanyylista,
jonka avulla annettiin ainetta, joka auttoi nukahtamaan ja kutsui nukkumatin
paikalle. Unikorkki oli Hillen toisessa tassussa. Tarinan aikana lapsilta kysyttiin
eri hoitotoimenpiteiden yhteydessa, onko heilla kokemusta tai ovatko he nah-
neet kyseisen valineen tai hoitotoimenpiteen aikaisemmin. Vapaaehtoisia pyy-
dettiin avustamaan hoitotoimenpiteen toteuttamisessa. Sydamen korjauksen
jalkeen Hilleltéa kysyttiin VAS-mittarin avulla onko Hillella kipuja. Lapsille naytet-
tiin VAS-mittaria. Lisdksi hanelta otettiin 1ampo ja happisaturaatio. Jokaisen hoi-
tovéalineen kohdalla lapsille kerrottiin, mika hoitovaline on ja mité silla tehdaan.

Kuva 6. Pikku nalle

Naiden jalkeen pieni nalle vaihtui isoon nalleen (Kuva 7.). Hille oli nyt tullut kont-

rollikaynnille. Lapsille kerrottiin mitd kontrollikdynnilla yleensa tehdéaéan ja kysyt-
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tiin onko heilla ollut samanlaisia kokemuksia. Kaynnilla otettiin pituus, paino,
verenpaine, verikokeet, ekg ja héanelle annettiin rokote.

Kuva 7. Iso nalle

Tarinan jalkeen toimipisteen vetgjat jakautuivat eri pisteisiin. Pisteita olivat pi-
tuus ja painon mittaaminen, hoitotarvikkeisiin tutustuminen, Hille-nallen hoitami-
nen ja EKG:n ottaminen. Lapset saivat tutustua hoitovalineistoon hoitotarvike-
pisteella ja hoitaa omia nallejaan tai lainanalleja (Kuva 8.). Omat nallet he olivat

ottaneet pyynnostd mukaan. Lapset saivat kiertaa vapaasti eri pisteilla.

Kuva 8. Lasten hoitamat lainanallet

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kirsi Laukkanen, Heidi Luoma, Minttu Tsokkinen ja Sanna Virtanen



39

Ensimmaisessa ryhméssa (klo 10.15-11.00) lapsia oli 14, ialtaéan 3-8-vuotiaita.
He olivat todella innokkaita ja vastaanottavaisia sekd osallistuivat mielellaan
tarinan yhteydessa tapahtuviin toimintoihin. Ryhman vetaminen sujui hyvin,

vaikka kaikkia vetajia jannitti.

Toisessa ryhmassa (klo 11.00-11.45) lapsia oli yhteensa 16, ialtdan he olivat 5-
8-vuotiaita. Ryhméssa lapset olivat alkuun hieman hiljaisempia, eivatkd mei-
nanneet uskaltautua mukaan toimintaan. Alun aktivointi sekd muutaman ryhma-
laisen rohkaistuminen saivat kuitenkin koko ryhmén osallistumaan toimintaan

aktiivisemmin ja selkeé&sti ryhmasta poistui jannitys.

Toisen ryhméan jalkeen pidettiin ruokatauko. Tapahtumaa suunniteltaessa va-
rauduttiin pienempiin ryhmakokoihin, joten muuttuneiden ryhmien vuoksi tauolla
kaytiin ostamassa lisééa tarvikkeita muun muassa kuvallisia laastareita ja side-

harsoa.

Kolmannessa ryhmassa (klo 13.30-14.15) oli vain viisi lasta ja he olivat ialtadan
5-6-vuotiaita. Taman ryhman vetaminen oli helpointa ja lapset paasivat osallis-
tumaan paljon mukaan toimintaan. Vetgjilla oli kaikille osallistujille runsaasti oh-

jaus ja leikki-aikaa.

Neljas rynma (klo 14.15-15.00) oli kooltaan suurin ja lapsia oli 20, ialtdan 3-8-
vuotiaita. Ryhmé&n ohjaaminen oli haasteellista, koska tarina piti kertoa selkeasti
ja hitaasti silla mukana oli tulkkeja. Tulkit kdénsivat puhetta viittomakieleksi ja
ruotsin kieleksi. Myds suuri ryhmékoko vaikutti lasten keskittymiskykyyn. Ryh-
massé otettiin mahdollisimman monta lasta toimintaan mukaan yhtaaikaisesti,

jotta saatiin hillittyd ryhman yleista halinaa.

Nallesairaala loppui klo 15.00, kun kaikki ryhmat olivat kayneet toimipisteella.
Taman jalkeen siivottiin paikat seka palautettiin lainatut tavarat Turun ammatti-
korkeakouluun Ruiskadun yksikkdon. Seuraavana paivana kaytiin lapi edellisen

paivan tapahtumat.
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O EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa ja sen tulok-
set uskottavia vain, jos tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edel-
lyttamalla tavalla (Hirsjarvi ym. 2009, 23-27; Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012). Naiden kaytantdjen mukaisesti on toimittu tyota tehdessa tarkasti, rehel-
lisesti ja huolellisesti. Tyossa on kerrottu kaikki tyon vaiheet selke&sti, tarkasti ja
ymmarrettavasti. Kaytettyihin tutkimuksiin on perehdytty kunnolla ja tulokset on
esitetty tydssa kunnioittaen toisten teksteja. Lahteet ja lahdeviitteet on laitettu
asiaankuuluvalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) Ty6 on Kir-

joitettu Turun ammattikorkeakoulun kirjoitusohjeiden mukaisesti.

Toiminnallisen osuuden jarjestamiseen tarvittiin tietoa lapsen kognitiivisesta- ja
psykososiaalisesta kehityksesta, sydansairaan lapsen hoitoty6sta, sydansairai-
den lasten sek& lasten sairaalapeloista ja niista selviytymiskeinoista. Lasten
tiedettiin olevan 3-9-vuotiaita, joten tietoa etsittiin tdhan ikaryhmaan liittyen.
Opinnaytetydssa kaytettiin kirjallisuuskatsauksessa luotettavia seka ajantasaisia
|&hteitd, luotettavista ja ajantasaisista tietokannoista. Opinnaytetydssa kaytettiin
paasaantoisesti korkeintaan kymmenen vuotta vanhoja lahteitd, koska hoitoalal-
la tekniikka paranee jatkuvasti uusien tutkimustuloksien myéta. (Hirsjarvi ym.
2009, 101-102.) Lahteistda muutamat ovat yli kymmenen vuotta vanhoja, ne otet-
tiin tyéhon, koska niissa kasitellyt asiat ja tulokset koettiin muuttumattomiksi ja
edelleen kayttokelpoisiksi. Opinndytetyon lopussa on liitteena tiedonhaku- (Lii-
tel.) ja tutkimushakutaulukot (Liite 2.), joten lukija paasee tarvittaessa kaytetty-
jen tutkimusten pariin. Tydssa kaytettiin seka kotimaisia, etta kansainvalisia lah-
teitq, joka lisda tyon luotettavuutta. Kansainvalisia lahteita pyrittiin kdantamaan

erityisen tarkasti, jottei ydinasia vaaristyisi.

Kysely on toteutettu vastaajia kunnioittaen, oikeudenmukaisesti ja luotettavasti.
Nama ovat tutkimusetiikan tarkeitd periaatteita. Kyselyn kysymykset valittiin
avokysymyksiksi, jotta lasten olisi mahdollisimman helppo omin sanoin vastata
kyselyyn. Lisaksi ajateltiin, ettd avokysymykset antaisivat enemméan informaa-

tiota esimerkiksi sairaalapeloista. Siina tapauksessa, jos lapsi ei itse osannut
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kirjoittaa tai lukea, oli vanhemman tarkoitus lukea ja kirjoittaa lapsen vastaus
kyselyyn. Kysymyksia mietittiin tarkkaan ja yritettiin asettua kyselyn vastaajien
rooliin, ja miettida pystyykd kysymykset ymmartamaan monella tavalla. Vaikka
tekijat pohtivat kysymyksia, huomattiin jalkeenpain, etta jotkin kysymykset voi-
daan kuitenkin ymmarta& kahdella tavalla, tama laskee kyselyn luotettavuutta.
Kysymysten laatimiseen on vaikuttanut kyselyn laatijoiden ensikertalaisuus.
Tama on vaikuttanut muun muassa kysymysten ymmarrettavyyteen. Kysymyk-
set 2. ja 3. (Liite 3.) olisi voitu yhdistaa samaksi kysymykseksi, koska vastauksia
luettaessa huomattiin vastaajien vastanneen samoja asioita molempiin kysy-

myksiin.

Kyselyssa oli mukana saatekirje (Liite 3.), jossa kerrottiin kyselyn tarkoitus ja
tavoitteet, osallistumisen vapaaehtoisuus sekéd kyselyn keskeytys mahdollisuu-
desta tutkimuksen missa vaiheessa tahansa. Saatekirjeessa kerrottiin vastaus-
ten tulevan tyon tekijoille nimettdminda, tekijdiden yhteystiedot ja tiedote, etta
kyselyn vastaukset |oytyvat valmiista opinnaytety6std Theseus julkaisuarkistos-
ta. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-27; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) Sydan-
lapset ja -aikuiset ry selvitti lupa-asiat liittyen kyselyn toteuttamiseen. Heidan
puolestaan erillisia lupia ei tarvittu. Heiltd saatiin lupa organisaation nimen kayt-
tamiseen valmiissa ty6sséa. Kyselyn oli oltava eettisesti hyvin muotoiltu ja vas-
taajaa loukkaamaton, koska kyse oli sydansairaista lapsista. Sydansairaus voi
olla vanhemmille, seké lapsille vaikea ja herkka asia. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-27;

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Kyselyn vastaukset on kerrottu todenmukaisesti ja rehellisesti tydssa. Vastauk-
sia lasten peloista ja sydansairaiden lasten peloista havainnollistettiin viela tau-
lukolla (Taulukko 1.). Sydansairaille lapsille tehtyja kyselyn vastauksia ei voida
yleistad, koska vastausprosentti oli pieni. Tutkittavien maaran ollessa suurempi,
olisivat vastaukset voineet olla erilaisia. Pelkoja olisi voinut olla enemman ja ne
olisivat olleet paremmin verrattavissa lasten pelkoihin. Siksi kyselyn vastaukset
ovat suuntaa antavia. Vastaajien maaraa pyrittiin nostamaan muistutusviestilla

kaksia viikkoa ennen kuin vastausaika paattyi. Vastaajia kunnioittaen kyselyn
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vastauksia ei annettu ulkopuolisten néhtavaksi tai kaytetty muuhun kuin tahan
tyohon.

Toiminnallisessa osuudessa on pyritty kertomaan selkedasti ja tarkasti toimipis-
teen suunnittelun ja toteutuksen vaiheista. Toiminnallista osuutta havainnollis-
tettiin lisdamalla valokuvia (Kuva 1-8.) ja laittamalla liitteeksi Hille-nallen tarina
(Liite 4.) ja suunnittelupaperi valineistdsta (Liite 5.), jota toiminnallisessa osuu-
dessa tarvittiin. Toiminnallinen osuus toteutettiin noudattaen eettisyytta ja turval-
lisuutta. Kaikkia lapsia kohdeltiin tasa-arvoisesti. Ryhmassa, jossa oli ruotsin- ja
viittomankielisia lapsia olivat omat tulkit mukana. Tarina kerrottiin selkeasti ja
hitaasti, jotta tulkit pystyivat tulkitsemaan tarinan lapsille. Lapset saivat vapaa-
ehtoisesti osallistua toiminnallisen osuuden eri vaiheisiin sekd kertoa omista
kokemuksistaan. Turvallisuutta huomioitiin muun muassa ottamalla teravét neu-
lat pois kanyyleista ja verinaytteenottovalineista seké ymparistd pidettiin siistina.
Lapsia oli ryhmissa paljon, joten heilla oli omat lastenhoitajat mukana, jotka
huolehtivat muun muassa siitd, etta kaikki lapset tulivat ja lahtivat toimipisteesta
ryhménsa mukana. Lastenhoitajat olivat Turun ammatti-instituutin lahihoitaja-

opiskelijoita.
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10 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda kyselyn avulla 3-9-vuotiaiden sydan-
sairaiden lasten omien kokemuksien pohjalta, mitd he pelkdavat sairaalassa.
Kirjallisuuden pohjalta selvitettiin lasten pelkoja yleisesti, seka niihin liittyvia sel-
viytymiskeinoja. Tavoitteena oli lievittdd sydansairaiden lasten pelkoja heille

tehtavia tutkimuksia ja hoitotoimenpiteita kohtaan.

Opinnaytetyo rakentui tiedonhausta, tiedonkeruusta ja sen analysoinnista, seka
toiminnallisesta osuudesta. Tiedonkeruu jakaantui jo olemassa olevan teoriatie-
don etsimiseen kirjallisuudesta, sekd sydansairaiden lasten pelkoja koskevaan
kyselyyn, joka toteutettiin www-kyselyna. Tyota ohjasivat nelja kysymysta. Kol-
meen vastattiin kirjallisuuden pohjalta ja yhteen sydansairaiden lasten pelkoja
koskevan kyselyn vastausten pohjalta. Kysymykset olivat: mistd sydansairaan
lapsen hoitotyd koostuu, miten lapsen kehitys eroaa sydénsairaan lapsen kehi-
tyksestd, mita asioita lapset sekd sydansairaat lapset pelk&évat sairaalassa
seka millaisten selviytymiskeinojen avulla lasten sairaalapelkoja voidaan lievit-
taa. Aineistoja analysoitiin ja niista kerattiin tietoa opinnaytetydohoén naiden ky-

symysten pohjalta.

10.1 Sydansairaan lapsen hoitotyd seka lapsen ja sydansairaan lapsen kehitys

Sydansairaan lapsen hoitoty6 koostuu monista asioista, kuten erilaisista hoito-
toimenpiteista, tutkimuksista, kontrollikdynneista ja mahdollisista operatiivisista
hoidoista. Suurin osa sydanvioista voidaan korjata leikkauksella jo lapsuusidssa
ja osa lapsista elaa oireettomana aikuisikaan saakka ilman minkaanlaista toi-
menpidetta (Wallgren 2006, 68,111; Jokinen ym. 2013, 11, 102). Suomessa
sydansairaiden lasten korjausleikkaukset on keskitetty Helsingin Yliopistolliseen
Keskussairaalaan Lastenklinikalle (Wallgren 2006, 10). Sydansairaiden lasten
hoitaminen on vaativaa hoitoty6ta, joka edellyttdd hoitohenkildkunnalta laaja-

alaista osaamista. Sydansairauden toteamisen jalkeen vuosikontrolleista tulee
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osa lapsen elamé&a. Hoitotoimenpiteet voivat olla lapselle traumaattisia ja ras-
kaita kokemuksia, jos han ei kykene ymmartamaan, ettd ne ovat hanen omaksi
parhaakseen. Lapsi voi reagoida niihin todella voimakkaasti, joka voi aiheuttaa
vanhemmille avuttomuuden tunnetta. Talléin hoitohenkildkunnan on pystyttava
rauhoittamaan tilannetta. Hoitotilanteissa tulee siis huomioida muun muassa
lapsen tiedonsaanti ja emotionaaliset tunteet hanen kehitystasonsa mukaisesti,

johon kuuluvat kognitiivinen ja psykososiaalinen kehitys.

Verrattaessa tervettd ja sydansairasta lasta, voidaan tulla tulokseen, etta heidan
kognitiivinen ja psykososiaalinen kehitys eivat eroa suuresti toisistaan. Sydan-
sairaat lapset voivat joutua kohtaamaan asioita, joita terveet lapset eivét kohtaa,
kuten leikkaushoito. Kognitiivinen ja psykososiaalinen kehitys voivat hetkellisesti
hidastua, jos lapsi joutuu esimerkiksi viettamaan paljon aikaa sairaalassa (Su-
honen & Yrjonen 2004, 265-268; Kurvinen ym. 2013, 144-145). Hoitajat voivat
yleisesti ottaen huomioida sydénsairaiden lasten kehitystasoa lasten normaalin

kehityksen mukaan.

10.2 Lasten ja sydansairaiden lasten sairaalapelot

Tyossa kaytiin lapi lasten sekd sydansairaiden lasten sairaalapelkoja. Tutki-
muksista selvinneet sairaalapelot koskivat yleisesti lapsia ja niita ei jaoteltu pe-
rusterveiden, eika pitkdaikaissairaiden lasten pelkoihin (Flinkman & Salantera
2004, 122; Coine 2006, 328-329; Mansy ym. 2007, 274, 278; Talka 2009, 40-
43; Salmela 2010, 36-37; Wilson ym. 2010, 95). Tutkimuksista selvisi, etta suu-
rin osa lapsista kokee pelkoa sairaalassa. Lasten ja sydansairaiden lasten pelot
jaoteltiin taulukkoon Talkan (2009) jaon mukaan. Vaikka kyselyyn osallistujien
maard oli vahainen, tuloksista selke&sti ilmeni, ettd sydansairailla lapsilla ja
yleisesti lapsilla on samanlaisia pelkoja kohdistuen sairaalaan. Pelkojen todet-
tiin yleensa liittyvan hoitotoimenpiteisiin, hoitoymparistéon, sairaudesta johtuviin
oireisiin ja kipuun. Hoitotoimenpiteissé pelkoa aiheuttivat erityisesti pistaminen
ja injektion anto. (Jokinen ym. 1999, 15-16; Salmela 2010, 36-37.) Sairaala ym-

paristbssa lapset kokevat pelottavana muun muassa sairaalahuoneet ja hoito-
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henkilokunnan (Jokinen ym. 1999, 15-16; Alasuvanto-Suutari & Kallioméaki
2008, 5-6; Talka 2009, 42-43; Salmela 2010, 36-37). Kyselyssa kysyttiin lisaksi
sisarusten pelkoja. Heidan suurin pelkonsa oli menettamisen pelko ja muita pel-
koja olivat esimerkiksi oma sairastuminen ja epdtietoisuus siita, mita sisaruksel-

le tehd&an sairaalassa.

Todenn&koisesti kyselyn vastauksissa olisi ollut enemman yhtalaisyyksia lasten
pelkojen (Taulukko 1) kanssa, jos otanta olisi ollut suurempi. Salmelan (2010,
36-37) tutkimuksessa selviaa, etta sairaalassa osastolla olevat lapset pelk&aavat
enemman kuin paivakotilapset. Tahan tutkimukseen verraten voidaan paatella,
ettd sydansairaat lapset kokevat enemman sairaalapelkoja, kuin muut lapset,
koska heille tehdaan paljon hoitotoimenpiteitd. Kuitenkin nayttaa silta, etteivat
pelot johdu pelkastddn lapsen sairaudesta, vaan itse sairaalakokemuksesta.
Pelot ovat kehitysvaiheesta riippuvaisia ja yksil6llisia, joten ei voida olettaa, etta

kaikki lapset pelkaavat sairaalassa.

10.3 Lasten selviytymiskeinot

Lapset tarvitsevat aikuisen apua ilmaisemaan pelkonsa seka rohkaisua ja ohja-
usta kayttamaan heille sopivia selviytymiskeinoja. Salmelan (2010) mukaan
lapset kayttavat kognitiivisia -, emotionaalisia - ja toimintokeskeisia selviytymis-
strategioita hallitakseen sairaalaan liittyvid pelkoja. Naiden lisaksi he tarvitsevat
mahdollisuuden leikkiin ja mielihyvan kokemiseen. (Salmela 2010, 16-18.) Eri-
laisia selviytymiskeinoja on raportoitu melko paljon ja tarkeaa on, etta lapsia
hoitavalla hoitohenkilokunnalla olisi niista tietoutta ja pystyisivat hydodyntamaan

kyseista tietoa hoitotydssa.

Tiedon saanti ja keskustelu sairaanhoitajan kanssa ovat kognitiivisia selviyty-
miskeinoja, joiden on todettu auttavan lapsia selviytym&an operaatioon kohdis-
tuvissa peloissa (Salmela 2010, 16-18). Emotionaalisessa selviytymiskeinossa
tarkeassa roolissa ovat vanhempien ja laheisten tuki. T&h&n kuuluu muun mu-

assa vanhempien lasnaolo, lapsen rauhoittelu ja lohduttelu. (Jokinen ym. 1999,
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18.) Leikki on yksi tarkeista toimintokeskeisista selviytymiskeinoista. Leikin avul-
la lapset pystyvat ilmaisemaan tunteitaan, pelkojaan ja kipuaan. (Salmela 2010,
16-18).

Johtopaatoksena voidaan ajatella, ettd lapset tarvitsevat tukea ja rohkaisua sel-
viytymiskeinojen kaytossa. Lapsien pitdd paasta kasittelemaan tuntemuksiaan,
joita sairaus ja hoitotoimenpiteet aiheuttavat. Hoitohenkilokunnan empaattinen
ja tukeva asenne auttavat lapsia selviamaan esimerkiksi kivuliaista hoitotoi-
menpiteista. Tyossa tulee ilmi selkeasti hoitohenkilokunnan ja vanhempien tar-
ked rooli lapsen selviytymiskeinojen tukemisessa. Vanhempien rooli on tarkeaa,
koska vanhemmat tuntevat ja osaavat tulkita lastaan parhaiten. Lapset luottavat
vanhempiinsa ja saavat heiltd rakkautta, tukea ja turvaa. Hoitajien tuella on eri-
tyinen merkitys tilanteissa, joissa lapset eivat saa tarvittavaa tukea vanhemmil-
taan, kun he ovat esimerkiksi jarkyttyneita lapsen tilanteesta.

Hoitohenkilékunnalla on tarkeé olla tietoja selviytymiskeinojen kaytosta. He toi-
mivat kanavana seka lapsille, ettd vanhemmille antaessaan tietoa selviytymis-
keinoista. Hoitotyon koulutukseen tulisi siséllyttaa tietoutta lasten peloista ja
selviytymiskeinoista. Talldin hoitajat saattaisivat olla rohkeampia puhumaan
lasten ja vanhempien kanssa heidan peloistaan, seka kayttamaan apuna erilai-
sia selviytymiskeinoja hoitotydssa. Lasten ja vanhempien luottamus hoitohenki-
I6kuntaa kohtaan kasvaa, kun he voivat avoimesti keskustella peloistaan. Mita
enemman lapset luottavat hoitajiin, sitd paremmin he uskaltavat kasitella pelko-

jaan heidan kanssaan.

10.4 Nallesairaalan toteutuksen tarkastelu

Toimipisteessa oli 3-9-vuotiaita lapsia, joten toiminnallista osuutta tehdessé oli
otettava huomioon lasten ikdjakauma jokaisen ryhmé&n kohdalla. Toimipisteen
sisallon suunnitteluvaiheessa huomioitiin lapsen kognitiivinen ja psykososiaali-

nen kehitys teoriatiedon seka kyselyvastausten perusteella.
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Lapset olivat toiminnallisen osuuden aikana innostuneita ja aktiivisia. Lapset
kuuntelivat tarinan keskittyneesti ja he osallistuivat tarinan etenemiseen vas-
taamalla reippaasti kysymyksiin. Tarina sai aikaan keskustelua lasten kesken,
he esimerkiksi suunnittelivat yhdessa nallejen hoitoa. Lapset olivat todella kiin-
nostuneita isosta nallesta ja halusivat osallistua sen hoitoon. Hoitaessaan nal-
leja, he hakeutuivat Nallesairaalan pitdjien luokse ja kertoivat mita nalleille on
kaynyt ja kuinka he ovat niitd hoitaneet. Lapset kertoivat avoimesti millaisia toi-
menpiteita ja leikkauksia heille on tehty. Muutamat lapset ilmaisivat kokemuk-
sensa vain nallensa kautta. Tyon tekijat kokivat toiminnallisen osuuden koko-
naisuudessaan onnistuneeksi. Tasta tehtiin paatelma, ettd tarinan kesto ja ra-

kenne seka koko toiminnallinen osuus olivat onnistuneet.

Nallesairaalaan tehtiin varmuuden vuoksi puuhapiste, jossa lapsilla oli mahdolli-
suus piirtaa tai lukea kirjoja, jos tarinan kuunteleminen ei kiinnostanut. Tarinan
aikana kukaan lapsista ei kuitenkaan hakeutunut puuhapisteelle, mutta sen
paatyttya osa lapsista meni vapaaehtoisesti suoraan piirtdmaan tai lukemaan
kirjoja. Piste koettiin tarpeelliseksi, koska lapset olisivat muuten voineet tylsistya
tai villiintyd ilman ohjattua tekemista.

10.5 Tyon kriittinen tarkastelu ja jatkotutkimusehdotukset

Paallimmaisena toiminnallisesta osuudesta nousi esille ryhmakoot, jotka olivat
suunniteltua suuremmat. Pienempien ryhmien vetaminen oli selkeasti helpom-
paa ja lapset paasivat paremmin osallistumaan Hille-nallen tarinaan. Isommissa
ryhmissa lapsia ei pystytty ottamaan niin hyvin henkil6kohtaisesti huomioon
kuin pienemmissa ryhmisséa. Siksi tulevaisuudessa vastaavaa toimipistetta jar-
jestettaessa kannattaisi ryhnmakoon olla alle kymmenen henkil6a. Tyon tekijat
voivat suositella samankaltaista Nallesairaala toimipistetta pidettavaksi useam-
minkin erilaisissa tilanteissa, koska se on lapsille hyva keino kasitella sairaalaan

littyvia asioita ymparistdssa, joka ei kuitenkaan ole sairaala.
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Kyselyn vastauksista jaatiin miettimaan kysymysten ymmarrettavyytta. Kysy-
mykset olisi voinut muotoilla helpommin kasitettaviksi. Kyselyyn vastaajien maa-
ra oli pieni, joten kyselyn tuloksia ei voida yleistaa niin, etta kaikilla sydansairail-
la lapsilla olisi samanlaisia kokemuksia sairaalapeloista. Kyselya ei siis voida
pitdé taysin luotettavana, vaan suuntaa antavana. Vastausprosentin pienuudes-
ta johtuen sen olisi voinut toteuttaa haastatteluna. Vastausprosenttia ei kuiten-
kaan voitu tietaa aikaisemmin, joten haastattelun mahdollisuutta ei silloin harkit-
tu. Tyon tekijat kokivat olevansa kokemattomia haastattelijoita ja opinnaytetys-
ta olisi tullut liilan laaja, jos haastattelua olisi kaytetty. Jos kysely olisi toteutettu
haastatteluna, olisivat vastaukset todennakoisesti olleet erilaisia. Tyon kannalta
olisi ollut tarkea tehda uusi kysely sydansairaille lapsille Nallesairaala toimipis-
teen jalkeen. Kyselyssa olisi voitu kysya esimerkiksi kokivatko lapset Nallesai-
raalan tarpeelliseksi ja lievensikd se heidan sairaalaan liittyvid pelkojaan. Ta-
man takia ei tiedeta oliko toimipisteen jarjestamisesta apua lasten pelkojen lie-

vittymiseen.

Jatkossa olisi hyodyllista toteuttaa opinnéaytetyd, jossa tehdaan uusi kysely ky-
seiseen Nallesairaalaan osallistuneille lapsille. Siina kysyttaisiin, kokivatko lap-
set Nallesairaalan lievittdneen heidan pelkojaan. Lisaksi kannattaisi toteuttaa
toinen samankaltainen kysely, joka tassa tydssa toteutettiin sydansairaille lapsil-
le. Naita vastauksia verrattaisiin jo tehtyyn kyselyyn, jolloin saataisiin mahdolli-
sesti tietoa siitd, onko Nallesairaala lievittanyt lasten pelkoja. Sydansairaille lap-
sille voitaisiin tehda laajempi heidan pelkojaan kartoittava kysely. Sen perus-
teella pystyisi paremmin suunnittelemaan heille suunnattua Nallesairaalaa, jos-
sa lievitetaan heidan pelkojaan. Olisi hyva, jos sen osallistuja maara olisi suu-

rempi, kuin tassa tydssa.
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dan omaa analysoitiin kaytta- | en. surullisuuden tun-
aantaan. Eli en laadullista me- teisiin. Tallaiset

tulokset tulivat
suoraan lapsil-
ta.

netelmaa, jolla eri
teemat tunnistettiin.
Lapset olivat 5-9-
vuotiaita.

lapset halusivat
suojelusta. Lasten
tarinoissa ei aina
ollut tulossa pelot-
tavia tapahtumia,
he eivat vain voi-
neet olla kotona ja
olivat tylsistyneita,
surullisia ja yksi-
naisia, talléin he
kaipasivat seuraa.
Lapset ilmaisivat
sek& huonoja ja
hyvia tuloksia sai-
raalasta. He koki-
vat, etta sairaala
on ainutlaatuinen
ympaéristo, jossa
voi olla hauskaa,
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seka uhkaavaa.

Talka Kuvata lasten | Tutkimus on laadul- | Mit& 5-6- Lasten pelot on
2009 pelkokoke- linen ja lapsilta ky- | vuotiaat lapset | jaettavissa kol-
Suomi muksia, jotta syttiin heidan ko- pelkaavat sai- | meen luokkaan;
sairaalassa kemistaan peloista | raalassa ja pelot sairaalaym-
koettuja pelko- | sairaalassa teema- | kuinka paljon paristba kohtaan,
ja kyettaisiin haastattelun avulla. | he pelkaavat toimenpiteisiin
lievittdmaan Teemat muodostui- | sairaalassa. kohdistuvat pelot
nykyista te- vat aikaisempien ja lapseen itseen-
hokkaammin. | tutkimusten perus- sa kohdistuvien
Tutkimustulos- | teella. Tutkittavia oli tuntemusten pelot.
ten avulla on 12.
tarkoitus kehit- | Mittarina: kuvallinen
taa lasten sai- | VAS-asteikko.
raanhoitoa.
Festini Tutkia onko Tutkimus toteutet- Kumpi hoitaji- | Hoitajien varillinen
ym. hoitajan puvun | tiin avoimien kysy- | en ty6puvuista | ja kuviollinen puku
2008 varilla merki- myksien ja ero as- | aiheuttaa todettiin paranta-
Italia tysta lasten teikon avulla. Kyse- | enemman pel- | van lasten kasitys-
sairaalapel- lyyn osallistui 112 koja lapsille, ta hoitajaa koh-
koihin n&hden. | lasta ja heidan van- | yksivarinen, taan. Hoitajat oli-
hempiaan. vai varillinen ja | vat lasten mielesta
kuviollinen esim. ystavalli-
tyopuku. sempid, kiltimpia
ja hauskempia.
Mansy Tarkoituksena | Tutkimus on toteu- | Mitk& ovat las- | Selviytymiskeinoi-
ym. tunnistaa leik- | tettu kyselylomak- ten sairaala- na lapset kayttivat
200 ki-ikaisen lap- | keen avulla, kohde- | pelkoja ja niis- | leikkimist&, rukoi-
Syyria sen pelkojaja | ryhmé&na 110 kou- | t& selviytymis- | lua, jonkun kanssa
selviytymis- luikdista lasta. Mit- | keinoja? juttelemista, louka-

keinoja sairaa-
lajakson aika-
na.

tareina kaytettiin
CMFS-mittaria, jolla
mitataan kouluikais-
ten lasten pelkoja ja
SCSI-mittaria, jolla
mitattiin selviyty-
miskeinojen kayt-
toa.

ta jotakin, itkua,
pahaa mielta, huu-
tamista, nukkumis-
ta, rentoutusta,
musiikin kuunte-
lua, uneksia, miet-
tia pelkojaan, yrit-
tda unohtaa pelko-
ja. Lapset pelkasi-
vat eniten yksin
nukkumista, ladk-
keita, kovia aania,
pimeaa, itseensa
kohdistuvaa kipua,
laakarin vastaan-
otolle menemista,
valkoiseen tydpu-
kuun pukeutunutta
ladkaria/hoitajaa,
pistamista, toi-
menpidehuonetta,
poissaoleminen
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koulusta, pitkédan
sairaalassa oloa ja
kuolemaa sairaa-
lassa.

Coine Tarkoituksena | Tutkimus toteutet- Millaisia ko- Lasten raportoimia
2006 raportoida tiin haastattelemalla | kemuksia 7- pelkoja ovat: ero
Irlanti lasten koke- 11 lasta, idltdén 7- | 11-vuotiailla vanhemmista ja
muksia sairaa- | 11-vuotiaita, neljas- | lapsilla on sai- | perheesta, vieras
lahoidosta. sa eri lapsi- raalahoidosta | ymparisto, tutki-
potilaiden yksikdssa | Englannissa. mukset ja hoidot ja
Englannissa. itsemaaraamisoi-
keuden menetys.
Havainnot osoitta-
vat, ettd lapset
tarvitsevat riitta-
vasti tietoa, etta
heidan nakemyk-
sensa voidaan
ottaa huomioon
sairaala-hoidon
suunnittelussa ja
toteutuksessa.
N&in hoidosta voi-
daan tehda lapsi-
keskeisempaa.
Fleming | Tarkoituksena | Tutkimus tehtiin Mita bakteere- | Tulosten mukaan
& Ran- kuvata lelujen | testaamalla kuinka | ja lasten omis- | lasten omista le-
dle 2006 | hyodtyja ja hait- | paljon ja mita bak- | ta, seka sai- luista 16ytyi eniten
Englanti | toja sairaalas- | teereja lasten omis- | raalan leluista | bakteereita muun
sa. sa leluissa oli ver- [Oytyi. muassa stafylo-
rattuna sairaalan kokkia, enterokok-
omiin leluihin. Tes- kia ja bacillia. Sai-
tattavia leluja oli 86. raalan omissa,
leikkihuoneessa
pidetyissa leluissa
kasvoi yleisesti
ottaen vdahemman
bakteereja. Bak-
teerit olivat kuiten-
kin samoja, kuin
lasten omissa le-
luissa.
Wik- Tutkia mit& Tutkijat kayttivat Mita taitee- Lapset kayttivat
strom tapahtuu kun | tiedonkeruumene- | seen liittyvia materiaaleina
2005 lapset saivat telm&na muistiin- materiaaleja 6- | esim. savea, maa-
Ruotsi mahdollisuu- panoja, joita he 9-vuotiaat lap- | leja ja eri tekstiile-
den kayttaa tekivat leikkihetken | set kayttavat j. Taiteen avulla
terapeuttisen | aikana. Tutkijat terapeuttises- | lapsi pystyy ilmai-
leikin aikana kirjasivat ylos mitd | sa leikissa ja semaan tuntei-
erilaisia tai- lapset ovat sano- mit& hyotya taan.
teeseen liitty- | neet ja tehneet. niista on lap-
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vid materiaa- | Tutkimuksessa lap- | selle.
leja. sia oli mukana 22.
Flink- Tarkoitus ku- | Tutkimuksen koh- Millaisia ovat Lasten kokemuk-
man & vata paivaki- dejoukko oli 25, 5- | leikki-ik&isen set hoitoprosessis-
Salante- | rurgiseen toi- | 6-vuotiasta suo- kokemukset ta oli suurimmaksi
ra menpiteeseen | menkielista leikki- paivakirurgi- osaksi myonteisia.
2004 tulevan leikki- | ikaisté lasta. Aineis- | sessa hoito- Pelkoja esiintyi
Suomi ikaisen lapsen | to kerattiin haastat- | prosessissa. useita. Lapset
kokemuksia telemalla, ennen Mita lapset mainitsivat 24 eri
paivakirurgi- lasten kotiutusta. pelkaavat ja pelonkohdetta.
sessa hoito- kuinka voi- Lapset pelkasivat
prosessissa, makkaasti hoi- | toimenpidetta ja
seka kuvata toprosessin eri | nukutuksiin liittyvia
lapsen pelkoa vaiheissa. asioita. Tiedon-
ja pelon voi- puute lisasi lasten
makkuutta pelkoa ja ilmeni
hoitoprosessin pelkojen epérealis-
erillisvaiheis- tisuutena. Myos
sa. kehitysvaihe vai-
kutti pelkoihin,
leikki-ikaisen lap-
sen mielikuvitus-
maailma on rikas
joka aiheutti kuvi-
teltuja pelkoja.
Lapset pystyivat
kertomaan omista
kokemuksistaan
tutkimuksen aika-
na ja osasivat ar-
vioida pelkojen
voimakkuutta ja
eritella pelkoja.
Mahat & | Tutkimuksen Tutkimukseen osal- | Millaisia pelko- | Mittareista kavi
Scolo- tarkoituksena | listuivat 79 tervettd | ja ja selviyty- ilmi, etta lasten
veno selvittaa Ne- kouluikaista lasta ja | miskeinoja pelkojen taso on
2003 palilaisten heidan vanhemmis- | Nepalilaisilla kohtalaista. Lapset
Yhdys- kouluikdisten | taan 48. Lapsia ja kouluikaisilla ilmoittivat kaytta-
vallat lasten ja hei- heidan vanhempi- lapsilla on 184- | vansa/hyttyvansa
dan vanhem- | aan pyydettiin tdyt- | kinndllisiin ko- | selviytymisstrate-
piensa itse tamaan nama lo- kemuksiin liit- | gioista vahemman,
raportoimia makkeet.( the Child | tyen. kuin mita heidéan

pelkoja ja sel-
viytymiskeino-
ja. Tutkimus
liittyy 1&a&kin-
nallisiin koke-
muksiin.

Medical Fear Scale
(CMFS) and the
Schoolagers’ Co-
ping Strategies In-
ventory (SCSI))

vanhempansa
raportoivat. Johto-
paatoksena oli
myds, etta sai-
raanhoitajien tulisi
keréata tietoa seka
lasten, etta van-
hempien peloista
ja selviytymiskei-
noista. Eri kulttuu-
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reilla on merkitysta
pelkojen kokemi-
seen ja selviyty-
miskeinojen kayt-
toon.
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Saatekirje

KYSELYLOMAKE SYNNYNNAISIA SYDAMEN RAKENNEPOIKKEAVUUKSIA SAIRASTAVIL-
LE LAPSILLE

Hei!

Olemme nelj kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijaa Turun AMK:sta Ruiskadulta. Teem-
me opinnaytetyota yhteistydsséa Sydéanlapset ja —aikuiset ry:n ja Turun AMK:n kanssa. Meidén
ohjaavana opettajanamme toimii Susanna Mért. Tavoitteenamme on Nalle-sairaalan avulla
lievittdd sydamen rakennepoikkeavuuksia sairastavien lasten kokemia pelkoja sairaalassa. Vas-
tauksienne avulla voimme etsia keinoja, joilla pelkoja voidaan lievittdd. Naita vastauksia tarvit-
semme, kun toteutamme Nalle-sairaalaa lasten ja aikuisten viikonloppuleirilla Turun Caribiassa
kesalla 2014.

Kysely koskee 3-10-vuotiaita lapsia, joilla on jokin synnynnéinen syddmen rakennepoikkeavuus.
Toiveenamme on, ettd vastaukset tulisivat suoraan lapsilta. Lapset, jotka osaavat itse vastata
kyselyyn voisivat tehda sen omatoimisesti. Ne lapset, jotka eivat osaa vield itse kirjoittaa, van-
hemmat voisivat heidan puolestaan kirjoittaa vastaukset.

Lasten pelkoja on tutkittu paljon, mutta vain vahan niin, ettd vastaukset ovat tulleet suoraan
lapsilta. Joten nyt haluaisimme panostaa siihen, ettd meiddn opinnaytetyéssdmme vastaukset
tulisivat suoraan lasten suusta.

Vastaukset tulevat meille nimettotmana. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Tutkimuksen
voi keskeyttdd missa kohtaan vain. Vastaukset tulevat 16ytymaan opinnaytetydostamme joka
ilmestyy Theseus julkaisuarkistossa, joka l0ytyy verkosta. Kyselyyn vastaaminen loppuu
20.4.2014

Ystavallisin terveisin sairaanhoitajaopiskelijat:

Laukkanen Kirsi puh. XXXXXXXXX Tsokkinen Minttu puh. XXXXXXXXXXX
Virtanen Sanna puh. XXXXXXXXXX Salminen Heidi puh. XXXXXXXXXX
Lapsen ika:

Millaista sydamen synnynndista rakennepoikkeavuutta sairastat:

1. Mité tutkimuksia/ toimenpiteita sinulle on tehty?

2. Mika tutkimuksissa/ toimenpiteissa aiheutti pelkoa?

3. Mitka asiat sairaalaymparisttssa aiheuttivat pelkoa?

4. Mika auttoi lievittaméaan pelkoa?

5. Auttoiko vanhemman lasnéolo lievittdmé&an pelkoasi?

6. Auttoiko tutkimuksesta/ toimenpiteesta kertominen ennen toimenpidetta?
7. Miten hoitajat ja laékarit voisivat lievittaa pelkojasi?

8. Onko sisaruksilla ilmennyt pelkoja, jos on millaisia?
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Hille-Nallen tarina

Tassa on Hille-Nalle. Han on tavallinen 8-vuotias nalle, jonka sydénté on pienena kor-
jattu. Hanella on pieni arpi tassa rintalastan kohdalla.

Kun Hillen sydanté korjattiin, han nukkui koko ajan ja naki kivoja unia. Hille kuljetettiin
korjaukseen sangylla, jossa héanelle laitettiin unikorkki. Unikorkin kautta annettiin ainet-
ta joka auttoi nukahtamaan ja kutsui paikalle nukkumatin. Hille herasi korjauksen jal-
keen. Kun Hille oli herannyt, kyselivat hoitajat kipua VAS-mittarin avulla. Hoitajat myos
mittailivat Hillen lamp6& mittarilla kainalosta. Hillen sormeen laitettiin laite, jolla katsot-
tiin Hillen hapensaantia.

Tanaéan Hillella on vuosittainen kontrollikaynti. Tietddko kukaan mité silloin tehdéaéan?
Kontrollikdynnilla Hilleltd otetaan pituus, paino, verenpaine ja ekg. Ennen tatad kayntia
Hille kéavi verikokeilla labrassa. Terveyskeskuksessa annettiin Hillelle myds rokote.
Lopuksi todetaan, etta Hillellda on kaikki hyvin ja han tulee taas vuoden paasta kontrolli-
kaynnille.
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Valineita toiminnalliseen osuuteen

- Hille-Nalle
- tarina

Kanylointi:

- kanyleita

- kiinnitysteippia

- staassi

- desifiointilappuja

Verinayte:

- verinayteputkia

- staassi

- adapteri

- tarralappuja

- desifiointilappuja
- tuffereita

Verenpaineen mittaus:

- mansetti (aikuinen ja lapsi)
- stetoskooppi
- manuaalimittari/automaattimittari

LAmmon mittaus:

- kuumemittari

Kivun mittaus:

- VAS-mittari
Injektion pistaminen:

- ruiskuja

- laastareita

- desifiointilappuja

Happisaturaation mittaus:

- happisaturaatiomittari

Muita valineita:

- vaaka
-pituusmitta

Puuhapiste:

- kirjoja

- piirustuspaperia
- lyijykynia

- varikynia

- peleja

EKG-laite

- pahvilaatikko
- kengannauhoja
- ekg-latkia
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