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Taman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena oli kuvata aikaisempaan tutkimus-
tietoon perustuen lapsen oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa. Tavoitteena oli tuottaa
tietoa, jota voidaan hyodyntaa lapsen oikeuksien edistamisessa, interventioiden kehittamisessa
ja jatkotutkimusten kohdentamisessa. Tutkimus liittyi lapsen oikeudet terveydenhuollossa -
hankkeeseen, joka toteutettiin yhteistyoné Itd&-Suomen yliopiston hoitotieteen ja Oulun yliopis-
ton terveystieteiden laitosten kanssa. Lapsen oikeuksien taustoja tarkasteltiin lainsaadannon,
kansainvélisten sopimusten, jarjestojen, etiikan ja tutkimuksen kautta.

Aineiston artikkelit (n = 17) valittiin CINAHL-, PubMed-, Scopus- ja Web of Science —tieto-
kannoista monivaiheisen valinnan kautta. Rajauksina kéytettiin kaikissa tietokannoissa englan-
nin Kielta ja julkaisuvuosia 2004—2015. Liséksi osassa tietokantoja kéytettiin rajauksina hoito-
ty6td, vertaisarviointia, artikkelia dokumenttityyppina ja terveystieteitd. Hakua taydennettiin
manuaalisesti Nursing Ethics, Journal of Pediatric Nursing ja Journal of Child Health Care —
lehdista ja valittujen artikkelien lahdeluetteloista. Aineisto analysoitiin siséllonanalyysia hyo-
dyntéen.

Lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuollossa on lapsilahtoistd, mahdollistaa lapsen
osallisuuden ja edellyttad toteutuakseen monia keinoja. Lapsilahtoisyys tarkoittaa lapsen aanen
kuulemista, lapsen edun ensisijaisuutta ja vanhemman lasndoloa hoidon aikana. Lapsen oikeuk-
sien nakdkulmasta lapsen osallisuus on olennaista, joka tarkoittaa lapsen tiedonsaannin ja paa-
toksenteon tukemista. Oikeuksien edistamisessé voidaan kdyttdd monia keinoja, kuten ammat-
tilaisten ja sairaalaympariston lapsilahtoisyytta, lapsen tarpeiden tukemista seké tarpeettomien
tutkimusten, hoidon ja pakkokeinojen vélttdmista.

Lapsen oikeuksia voidaan edistdd sairaalaa, tutkimuksia ja hoitoa, henkilokunnan valmiuksia
ja kommunikaatiota seka lapsen tiedon saantia ja osallisuutta parantamalla. Lapsen oikeuksien
tuntemista ja tukemista tulee edistdé koulutuksen ja tutkimuksen avulla. Lapsilahtoiset toimin-
tatavat ja vanhempien lasnéolo edistavat lapsen oikeuksien toteutumista. Lisaa tutkimusta tar-
vitaan erityisesti lapsen oikeuksien toteutumiseen suoraan kohdentuen, lapsilta itseltdén tietoa
kysyen sekd henkilokunnan valmiuksista lapsen oikeuksien toteuttamiseen.

Avainsanat: Lapsi, lapsen oikeudet, terveydenhuolto ja systemaattinen kirjallisuuskatsaus.
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The purpose of the study was to describe the realization of children’s rights in health care set-
tings. The aim of this systematic review was to produce information which can be used in pro-
moting children’s rights, developing interventions and allocating further study. This study was
apart of a project regarding children’s rights in health care settings. The project has been carried
out in conjunction with Department of Nursing Science at the University of Eastern Finland
and Department of Health Sciences at the University of Oulu. The background for this study
included information on legislation, international conventions, organizations, ethics and previ-
ous scientific studies concerning children’s rights.

The articles (n = 17) representing the research data were collected through a systematic litera-
ture review and analyzed using inductive content analysis. The literature search was conducted
in CINAHL-, PubMed-, Scopus- and Web of Science databases using multi-staged selection.
Data consisted of scientific studies that were published 2004—-2015 and written in English. Nurs-
ing, peer reviewed, article as a type of document and health sciences were also used as limitation
details when data was being outlined in some of the databases. Manual search was finally con-
ducted in scientific journals Nursing Ethics, Journal of Pediatric Nursing and Journal of Child
Health Care and bibliographies of selected articles.

Based on the results, the realization of the children’s rights is based on child-centered care,
participation of the child and using several measures. Hearing the child, holding the best inter-
est of the child as a priority and enabling parents presence are important. Furthermore, the
child’s information needs should be met, and the decision making and participation should be
promoted in health care settings. When implementing the rights of the child, the child-ori-
ented hospital surroundings and approaches should be emphasized. The unnecessary treat-
ments, hospital care or restriction methods should also be avoided. Adults play a key role
when rights of the child are fulfilled, including parents or guardians, nurses and other health
care staff.

It is important to use the research results to improve the children’s rights by developing hospi-
tal care, the competence and communication of personnel and by improving to meet the chil-
dren’s information and participation needs. Child-oriented actions and the presence of parents
improve the rights of the children. Education to the staff and further study about the issue is
still needed. Especially needed is research where children themselves are the informants as
well as research focused on realization of children’s rights.

Keywords: child, children’s rights, health care, systematic literary review.



1 JOHDANTO

Lasten terveyteen liittyvat ongelmat vaihtelevat maailmassa perustarpeiden toteutumattomuu-
desta hoidon laadun puutteisiin. Kyse on eri laajuisista ilmidistd, joista tassa tyossa tulevat esiin
ne, joita on tieteellisin keinoin ja valituin rajauksin tutkittu lapsen oikeuksien ja terveydenhuol-
lon ndkokulmasta. Tassé opinndytetydssa tehtiin systemaattinen kirjallisuuskatsaus lapsen oi-
keuksista terveydenhuollossa. Tutkimus liittyi lapsen oikeudet terveydenhuollossa -hankkee-
seen, joka toteutettiin yhteistyona Itd-Suomen yliopiston hoitotieteen laitoksen ja Oulun yli-

opiston terveystieteiden laitoksen kanssa.

Lapsen asema on muuttunut ajassa. Vasta 1700 ja 1800-luvuilla alettiin ndhda lapsi muunakin
kuin tydvoimana ja pienend aikuisena, seka hiljalleen nahda lapsen suojelun tarve (Spenser
2000). Vasta YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (1989) syntymisen jalkeen lapsilla on kat-
sottu olevan samat oikeudet kuin aikuisilla. Sen keskeiset teemat ovat: lapsen suojelu, riittavien
resurssien turvaaminen lapsille ja osallisuus. Nama lapsen oikeuksien teemat ovat hyvin sovel-

lettavissa myos terveydenhuoltoon.

Lapsena pidetdédn yleisesti maailmassa alle 18-vuotiaita. Kuitenkin esimerkiksi YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen (20.11.1989, artikla 1) mukaan “lapsella tarkoitetaan jokaista alle 18-
vuotiasta henkil64, ellei lapseen soveltuvien lakien mukaan taysi-ikaisyytta saavuteta aikaisem-
min.”. Tassa maaritelméssa heijastuvat kulttuuriset erot, oikeudelliset haasteet ja sopimuksen
laatimisen aikainen tahto yhtendistaa lainsaadantoa eri maissa (Heteméki 31.01.2009). Tassa
kirjallisuuskatsauksessa on lapsen oikeuksien sopimuksen mukaisesti rajattu lapsuus synty-

masta 18 ikavuoteen.

Terveys on perinteisesti madritelty taydelliseksi fyysiseksi, henkiseksi ja sosiaaliseksi hyvin-
voinniksi, ei vaan pelkéstdan sairauden poissaoloksi (WHO 1946). Tasta ndkokulmasta lapsen
terveys on laaja ilmid, oikeudet terveydenhuollossa viel& monitahoisempi kokonaisuus, jota
voidaan tarkastella monesta nakokulmasta. Lapsen oikeudet terveydenhuollon ndkdkulmasta
liittyvéat lapsuuteen ja sen tutkimukseen, yleisesti oikeuksiin, tarkemmin ihmisoikeuskysymyk-
siin ja arvokkuuteen ihmisend (OHCHR 2012), terveyteen seké& terveydenhuollon ilmidihin.
Ihmisoikeudet ovat normeja, jotka suojaavat ihmisté poliittiselta, lailliselta ja sosiaaliselta hy-
vaksikaytolta (Stanford Encyclopedia of Philosophy 2014b).



Oikeudet ovat oikeutuksia tehda jotain, olla jossain tilassa tai ettd muut toimivat tietyll& tavalla
tietyissé tilanteissa. Ne kuvaavat mika toiminta on sallittua ja oikeudenmukaista, mité voi, tay-
tyy ja ei saa tehda. (Stanford Encyclopedia of Philosophy 2011.) Lapset ovat ihmisid, mutta
oikeuksien nakdkulmasta erilaisia kuin aikuiset, koska he eivat saa tehdé kaikkea sitd, mita
aikuiset tekevét. Positiiviset oikeudet méaaritelladn lainsaddanndssa, mutta moraaliset oikeudet
ovat moraaliteoreettisia kysymyksid ja niista kiistellaan. Laajasti ratifioitu YK:n lapsen oikeuk-
sien sopimus (1989) on esimerkki lapsen positiivisista oikeuksista. Toiset ovat sitd mieltd, etta
lapsilla on kaikki samat oikeudet kuin aikuisillakin, toisessa aaripaassa ajatellaan, etté lapsilla
ei ole ollenkaan oikeuksia tai vain rajoitetusti aikuisiin ndhden. Yleisimmin ajatellaan etta lap-
silla on hyvinvointioikeuksia, muttei vapausoikeuksia, kun taas aikuisilla on molemmat. Lap-
sen edusta puhutaan paljon, mutta ongelmana on, ettei sitd voida objektiivisesti mééritella ja

sen tulkinta vaihtelee. (Stanford Encyclopedia of Philosophy 2014a.)

Oikeus terveyteen on universaali ihmisoikeus (Universal Declaration of Human Rights, Inter-
national Convention on Economic, Social and Cultural rights, artikla 12), ja se on riippuvuus-
suhteessa muihin oikeuksiin. Lapsen oikeus elaméén, henkiin jadminen ja kehitys, tasa-arvo ja
syrjimattomyys, terveydelle haitalliselta tyoltd, kidutukselta, rankaisulta ja seksuaaliselta hy-
vaksikaytolta suojelu, seka oikeus leikkid ja kayda koulua ovat olennaisia oikeuksia myos ter-
veyteen liittyen (OHCHR 2012).

Koko maailmassa on 2,2 miljardia lasta, joista osan terveyteen liittyvistd oikeuksista toteutuk-
sesta puuttuvat edelleenkin esimerkiksi hyvalaatuinen juomavesi, riittdva méaara ruokaa, synty-
marekisterdinti tai alkeellisetkin terveyspalvelut (UNICEF 2015). Oikeus eldé on perustavaa
laatua oleva terveysoikeus. Jopa 7 miljoonaa alle 5-vuotiasta lasta kuolee vuosittain, 800 lasta
joka tunti (WHO 2012a). Maailmanlaajuisesti eniten pienia lapsia kuolee helposti hoidettavissa
oleviin infektiotauteihin (keuhkokuume, ripuli ja malaria) (OHCHR 2012), ennenaikaisuuteen
ja hapenpuutteeseen syntymén yhteydessa (WHO 2012a). Aliravitsemus lisaa kuolleisuutta ja
vaikuttaa kolmasosassa lasten kuolemista. Riittdva raskauden, syntyman ja varhaislapsuuden
terveydenhuolto ja ravitsemuksen turvaaminen voisi ehkaistd lahes kaikki ndmé kuolemat.
(WHO 2012a.) Syina kuolleisuudelle ovat koyhyydesta johtuvat elinolosuhteet ja puutteellinen,
saavuttamaton tai jopa olematon terveydenhuolto. Haitalliset kdytanndét, kuten tyttéjen ympari-
leikkaukset ja lapsiavioliitot ovat myos uhka lasten terveyteen liittyville oikeuksille. (OHCHR
2012.)



Lapsuus on ainutkertainen elaménvaiheena, sek& myos yhteiskunnallinen ja kulttuurinen ilmid.
Se tapahtuu tiettyyn aikaan eldmadssé ja silla on ratkaiseva merkitys yksilon eldaméankaareen.
Hyvéaan lapsuuteen kuuluu lapsen oikeuksiin liittyen huolenpito ja vékivallalta vélttyminen.
(ETENE 2013.) Lasten optimaalisen kasvun edellytyksia on tutkittu paljon. Terveellinen ra-
vinto, puhtaus, uni, terveellinen ja turvallinen ymparisto, seka pitkajanteinen ja vastavuoroinen
suhde aikuisten kanssa mahdollistavat lapsen kasvua ja ovat tarkeita nakokulmia myds tervey-
denhuollossa. Lasta tulee arvostaa itsendaan: hyvaksynta, kannustus ja tuki ovat olennaisia hy-

valle kehitykselle ja tuleville elaméan valinnoille. (Salmi ym. 2012.)

Lapsen oikeudet terveydenhuollossa on ajankohtainen teema, silld YK:n lapsen oikeuksien so-
pimus (1989) taytti juuri 25 vuotta. Lapsen oikeudet terveydenhuollossakin kohdistuvat tdman
sopimuksen mukaisesti lapsen erityiseen suojan ja hoivan oikeuteen, riittdvaan osuuteen yhteis-
kunnan voimavaroista, seké osallisuuteen itseddn koskevassa paatoksenteossa. Osallisuus tar-
koittaa olemista osana yhteisod, toimimista eli osallistumista, seka yhteis66n kuulumisen koke-
mista. Osallistuminen edistéa ja on osa osallisuutta, mutta ei ole sen synonyymi, vaikka termeja
usein kaytetaankin paallekkain. (Hamaéalainen 2008, 26, Nivala & Ryynanen 2013.) Lasten osal-
lisuudessa on edelleen Suomessakin puutteita, tosin sen toteutuminen on parantunut hiukan
(THL 2014). Hoidon nakdkulmasta lapsen kuuntelu ja tarpeiden huomiointi helpottaa toimen-
piteiden tekoa, vahentaa tapaturmia sairaalassa ja lisaa potilastyytyvéisyytta (Costello, Patak &
Pritchard 2010).

Lapsen oikeudet terveyden nakokulmasta toteutuivat lapsen oikeuksien sopimuksen 25. juhla-
vuonna 2014 Suomessa vain osittain. Terveydessa ja hyvinvoinnissa on eroja, silla etenkin yla-
kouluidssa lasten terveys heikkenee. Pdihteet, yksindisyys, mielenterveysongelmat ja terveys-
palvelujen toimimattomuus heijastuvat myos lapsiin. Erityisesti mielenterveysongelmissa suuri
osa lapsista ja nuorista ei ole saanut mitdén hoitoa. L&hes puolet vanhemmista kokee laimin-
lydvansé perhettddn tyon vuoksi ja on huolissaan jaksamisestaan. Vanhempien vointi heijastuu

vaistamatta myos lapseen. (THL 2014.)

Lapsen terveydellisiin oikeuksiin liittyvdd muutosta tapahtuu hiljalleen. Lainsd&ddanndn puo-
lella Suomessa sosiaali- ja terveydenhuoltoon on valmisteilla uusi laki, jolla vahvistetaan asi-
akkaiden itsemééradmisoikeutta ja véhennetddn rajoitustoimenpiteiden kayttéa. Laki vahvis-
taisi erityisesti haavoittuvassa asemassa olevien, kuten lasten oikeuksia. (STM 2014.) Lisaksi
YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskeva yleissopimus (UN Convention on the Rights



of Persons with Disabilities 2006), joka koskee myos lapsia ja terveydenhuoltoa, hyvaksyttiin

Suomen eduskunnassa 3.3.2015 ja sitd ollaan ratifioimassa my6s Suomessa.

Lapsen oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa on tarke&a tutkia, jotta hoitoa voidaan ke-
hittda asiakaslahtdisemmaksi sekd vastaamaan lapsen tarpeita ja lainsaadéntéa. Tama kirjalli-
suuskatsaus pyrkii kuvaamaan nykytilannetta ja lahtokohtia, jonka pohjalta voidaan kohdentaa
tutkimusta ja kehitta4 hoitoa. Lasten oikeuksien ndakdkulma terveydenhuollossa korostaa lapsen
tarpeiden ensisijaisuutta, kun aikuisl&dhtoisyydestd on pyrittava kohti lapsilahtdista hoitoa. Lasta
hoidettaessa hén on asiakas ja asiakkaan kuunteleminen parantaa hoidon laatua ja vaikutta-
vuutta. Hoidon kehittdminen asiakasléahtoiseksi on myos keskeinen kansallinen terveydenhuol-
lon kehittdmistavoite (STM 2012). Lapsen oikeuksien teemaa voidaan kéyttaa terveydenhuol-
lossa parantamaan ammattilaisten kdytannén hoitoa, luotaessa lapsildhtéisen hoidon standar-
deja, painotettaessa terveyden laajempia sosiaalisia tekijoita ja tuettaessa lasten optimaalista
kehitysta (Lake 2014).



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Lapsen oikeuksia terveydenhuollossa voidaan tarkastella monesta ndkokulmasta. Lapsen oi-
keuksia taytyy selvittad lainsdddannon nakokulmasta, koska se maarittaé ne rajat, jotka ohjaavat
terveydenhuollon toimintaa. Téassa kappaleessa kasitelldadn taménhetkistd suomalaista lainsaa-
dantoé lapsiin ja terveydenhuoltoon liittyen, koska lainsdadant6 vaihtelee maittain ja muuttuu
ajassa. Lapsen oikeudet ovat myos kansainvalisia ja universaaleja, silla yhteiset kansainvaliset
sopimukset sitovat lainsdédantod ja ohjaavat toimintaa. Lapsen oikeuksia edistavat myds kan-
sainvaliset ja kansalliset jarjestot ja yhdistykset, joiden toimintaan kuuluu myds lapsen tervey-
teen vaikuttaminen. Positiivisten oikeuksien lisaksi lapsen oikeudet ovat myds moraalisia oi-
keuksia. Naita eettisid kysymyksid pohditaan terveydenhuollon ja lapsen terveyden nékokul-

masta.

Liséksi lapsen oikeuksiin ja terveydenhuoltoon liittyvid asioita késitellaén tassa luvussa Kirjal-
lisuuteen ja tutkimuksiin perustuen. Lasten terveydenhuoltoon liittyvaa tutkimusta kuvataan
oikeuksien nakokulmasta esimerkiksi perhekeskeisyyden ja lapsikeskeisyyden periaatteita poh-
timalla. Lapsen osallisuuteen liittyvéa tutkimusta on tutkittu aiemmin eri nakokulmista, erityi-
sesti kommunikaatioon ja paatoksentekoon liittyvié asioita. Nakokulmat vaihtelevat terveyden

tasa-arvosta hoitoon liittyviin ongelmiin, tdima kuvaa aikaisesmman tutkimuksen painopisteita.
2.1 Lapsen terveyteen liittyvét oikeudet suomalaisessa lainsaddannossa

Lasten oikeuksia terveydenhuollossa sdatelee kansallinen ja kansainvélinen lainsaadanto ja so-
pimukset. Suomen lainsdéddantdon on kansainvélisten sopimusten ratifiointiprosessissa Kirjoi-
tettu myos lapsen oikeuksia koskevat asiat. Lapsen oikeuksiin terveydenhuollossa liittyvia asi-
oita késitellddn Suomessa etenkin seuraavissa laeissa, jotka tassa on lueteltu vuosiluvun mukai-
sessa jarjestyksessa: Kansanterveyslaki (66/1972), mielenterveyslaki (1116/1990), laki potilaan
asemasta ja oikeuksista (785/1992), Suomen perustuslaki (731/1999), lastensuojelulaki
(13.4.2007/417) ja terveydenhuoltolaki (1326/2010) (taulukko 1).



Taulukko 1. Lapsen oikeuksiin terveydenhuollossa liittyvat keskeisimmat lait sisdltdineen Suomessa.

Kansanterveyslaki (66/1972)
Terveyden ja hyvinvoinnin kehittdminen
Mielenterveyslaki (1116/1990)
Oikeus tulla kuulluksi ja otetuksi huomioon seka saada tietoa
Tahdosta riippumattoman hoidon edellytykset ja toteutuminen
Lapselle sopivan hoitopaikan maarittely
Alaikéisen tilaa on seurattava nako- ja kuuloyhteydessé potilaaseen
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
Oikeus tulla kuulluksi, otetuksi huomioon ja saada tietoa
Tasa-arvo ja yksilollisyys
Terveyspalvelujen saatavuus ja laatu
Lapsen edun ensisijaisuus
Suomen perustuslaki (731/1999)
Oikeus tulla kuulluksi, otetuksi huomioon ja saada tietoa
Tasa-arvo ja yksilollisyys
Terveyspalvelujen saatavuus ja toimeentulo
Lastensuojelulaki (13.4.2007/417)
Oikeus tulla kuulluksi, otetuksi huomioon ja saada tietoa
Terveyden ja hoidon turvaaminen lastensuojelutoimissa
Ammattilaisilla lastensuojelun ilmoitusvelvollisuus
Terveydenhuoltolaki (1326/2010)
Terveyspalvelujen toiminta

Lapsen oikeus tulla kuulluksi ja otetuksi huomioon seka saada tietoa ikénsa ja kehitystasonsa
mukaisesti on kirjoitettu useampaan lakiin (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992,
Mielenterveyslaki 1116/1990, Perustuslaki 731/1999, Lastensuojelulaki 13.4.2007/417). Suo-
men perustuslaki (731/1999) toteaa esimerkiksi erityisesti lapsista, ettd “’lapsia on kohdeltava
tasa-arvoisesti yksil0ing, ja heidédn tulee saada vaikuttala itsed&n koskeviin asioihin kehitystédan
vastaavasti”. Suomen lainsaddannéssa painotetaan lapsen oikeutta saada tietoa heitd koskevista
asioista ja oikeutta lausua niistd omat ndkemyksensa. Ikaan perustuen ei voida sulkea ketaan
tdman oikeuden ulkopuolelle. Alaikdinen potilas mainitaan laissa potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (785/1992) siten, ettd mielipide hoitotoimenpiteeseen otetaan huomioon, kun alaikdinen
on riittdvan kehittynyt sen ilmaisemaan. Kehitystason arvioi l&akéri tai muu terveydenhuollon
ammattihenkild. Lapsen etu on ensisijainen, eli alaikéisen huoltajalla ei ole oikeutta kieltaa hoi-

toa, jota tarvitaan henked tai terveyttd uhkaavan vaaran estamiseksi.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, 7 8) on Kirjoitettu lapsen ja aikuisen vuoropu-
helua kannustavaksi, tosin todellinen toteutuminen riippuu hoitohenkilokunnan menettelyta-
voista ja kypsyysarvioinnin tuloksesta. Puutteelliset tiedot lapsen oikeuksista ja ajan puute voi-
vat konkreettisesti estaa osallisuuden toteutumista. Lapsen oma tahto on keskeista hoitoratkai-
suja tehdessé. Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) se ei ole sidottu lapsen ik&én,




kuten esimerkiksi lastensuojelulaissa (13.4.2007/417) ja mielenterveyslaissa (1116/1990), jossa
12 vuoden ikd on mééritelty lapsen kuulemisrajaksi. Hoitoon maarédamistd, hoidon jatkamista
tai yhteydenpidon rajoittamista koskevaan paatokseen saa hakea muutosta 12 vuotta tayttanyt
alaikéinen myos itse (Mielenterveyslaki 1116/1990). Lapsen osallisuuteen liittyvissa kysymyk-
sissd ei voi tehdd oikeudellisia hallintop&&toksid, joista voi valittaa. Talloin oikeusturvakeinoksi
jaa lahinna potilasasiamiehelle kantelu, joka on oikeusturvan kannalta varsin heikko keino. (Pa-
julammi 2014, 429-431.)

Suomessa noudatetaan laajalti kansainvalisesti kdytdssa olevaa kéytantod, jossa 12 vuoden iké
on usein oikeudessa ja terveydenhuollossa kaytetty paatoksenteon ikdraja. Tata vanhemman
kognitiivista kykya arvioidaan, hoidon tarkoitus, seuraukset, vaihtoehdot, riskit ja hyddyt tulisi
talloin alaikaisen ymmartaa. Tama edellyttaa terveydenhuollon ammattilaisilta kykya selittaa
asiat lapselle ymmarrettdvasti. Vanhempien késitykset voivat myos olla ristiriidassa lapsen
edun kanssa esimerkiksi uskonnollisista tai sosiaalisista kasityksisté johtuen, jolloin ammatti-

laisten tulee turvautua lainsaadantéon. (Hickey 2007.)

Lasten tasa-arvo ja yksilollisyys terveydenhuoltopalveluissa tulevat esiin Suomen perustus-
laissa (731/1999, 19 8) joka toteaa, ettd jokaiselle taataan perustoimeentulo seké riittavat ter-
veyspalvelut. Valtion tulee tukea perhettd ja muita lapsen huolenpidosta vastaavia, jotta heilla
olisi mahdollisuudet tukea lapsen hyvinvointia ja yksilollistd kasvua. Lasten kohdalla viran-
omaisilla on erityisesti velvoite kohdella heita tasa-arvoisesti yksil6ina ja mahdollistaa itsedan
koskeviin asioihin vaikuttaminen (Perustuslaki 731/1999, 6 8).) Ihmisia ei saa asettaa eri ase-
maan esimerkiksi ian, terveydentilan tai vammaisuuden perusteella. Asuinkunnasta riippumatta
hoitoa on saatava yhdenvertaisesti. Potilaan aidinkieli, yksilolliset tarpeet ja kulttuuri taytyy
ottaa mahdollisuuksien mukaan huomioon hoidossa ja kohtelussa, jossa hénté taytyy kohdella
ihmisarvoa, vakaumusta ja yksityisyyttd kunnioittaen. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992.) Erityisen hoidon ja tuen tarpeessa oleville lapsille turvataan heidén tarvitsemansa
palvelut (Terveydenhuoltolaki (1326/2010).

Palvelujen saatavuus, laatu ja toiminta ovat keskeisié lapsen oikeuksien kannalta. N&it4 asioita
ké&sitelladn useammassa laissa (Mielenterveyslaki 1116/1990, Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista 785/1992, Perustuslaki 731/1999, Terveydenhuoltolaki 1326/2010). Potilaalla on oikeus
hyvalaatuiseen terveyden- ja sairaanhoitoon (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992).
Lainsdadantd ohjaa kaikkia julkisia lasten terveyspalveluita, kuten neuvolapalveluita, seké



koulu- ja opiskeluterveydenhuoltoa (Terveydenhuoltolaki 1326/2010). Lasten ja nuorten ter-
veyden ja hyvinvoinnin kehittdmiseksi on sdddetty toimimaan lasten ja nuorten terveyden ja
hyvinvoinnin neuvottelukunta, joka toimii sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa (Kansan-
terveyslaki 66/1972).

Erityisesti mielenterveyspalveluissa lainsaddannolld ohjataan lapsen etuun palveluissa. Lasten
ja nuorten mielenterveyspalveluissa hoidon tarpeen arviointi on aloitettava kolmen viikon ku-
luessa siitd, kun lahete on saapunut ja hoito kolmen kuukauden kuluessa arviosta. Hoito jarjes-
tetdan yksikossd, jolla on edellytykset ja valmiudet hoitaa alaikaistd, seka erilld&n aikuisista,
jollei sen katsota olevan lapsen edun mukaista. Jos hoitoon méaarétty on alaikéinen, paatos on
vield alistettava hallinto-oikeuden vahvistettavaksi. Sidotun tai alaikéisen potilaan tilaa on jat-

kuvasti seurattava ndko- ja kuuloyhteydessa potilaaseen. (Mielenterveyslaki 1116/1990.)

Potilaan oikeudet, siis myods lapsen, maaritelldan erityisesti laissa potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (785/1992). Siind méaaritelladn esimerkiksi hoidon laatuun, kohteluun, itseméaraamisoi-
keuteen, tietojen antamiseen potilaalle, hoitosuunnitelmaan ja valittamiseen liittyvié asioita.
Hoidon tulisi tapahtua yhteisymmarryksessé potilaan kanssa ja sen aloittamiseksi hankitaan
aina kun mahdollista potilaan tai hanen laillisen edustajansa, l&hiomaisensa tai muun laheisensé
suostumus. Potilaalle tdytyy antaa terveydentila- ja hoitotiedot ja hén voi pyytéa virheellisten
tietojen korjaamista. Hoitoa jonottaville ilmoitetaan hoitoon paasyn ajankohta. Potilaalle on
tarvittaessa laadittava hoitosuunnitelma. Hoitoonsa tai siihen liittyvaan kohteluun tyytyméaton
voi tehdd muistutuksen terveydenhuollon toimintayksikdssa terveydenhuollosta vastaavalle
johtajalle tai kantelun terveydenhuollon valvonnasta vastaaville viranomaisille. Terveyden-
huollon toimintayksikdlld on potilasta avustava potilasasiamies, joka antaa potilaalle tietoa ta-

man oikeuksista ja avustaa tarvittaessa potilasta esimerkiksi muistutuksen tekemisessa.

Laki pyrkii turvaamaan lapselle myos terveyden nédkokulmasta riittavét palvelut kun lapsi on
lastensuojelun asiakas, jolloin juuri terveyden ja kehityksen tukeminen on keskeinen seikka
mietittdessa lastensuojelutoimia. Terveydenhuollon ammattilaisilla on lastensuojelun ilmoitus-
velvollisuus kun lapsen hoidon ja huolenpidon tarve, kehitysta vaarantavat olosuhteet tai oma
kayttdytyminen mahdollisesti edellyttaisivat lastensuojelun tarpeen selvittdmistd. Kunnan on
muun muassa sosiaali- ja terveydenhuoltoa jérjestdessaan huolehdittava siitd, ettd palvelujen
avulla tuetaan vanhempia tai huoltajia lasten kasvatuksessa ja saadaan selville lasten ja lapsi-
perheiden erityisen tuen tarve. Sijaishuoltoon sijoittamisen yhteydessa lapsen terveydentila on
myos tutkittava. (Lastensuojelulaki 13.4.2007/417.)



2.2 Lapsen terveyteen liittyvét oikeudet kansainvélisissa sopimuksissa

Kansainvilisia ihmisoikeussopimuksia on useita. Erityisesti lapsen oikeuksia terveydenhuol-
lossa koskee YK:n yleissopimuksista lapsen oikeuksien sopimus (CRC), mutta liséksi sovellet-
tavia ovat myos kidutuksen ja muun julman, epdinhimillisen ja halventavan kohtelun tai ran-
gaistuksen vastainen yleissopimus (CAT 60/1989) seka vammaisten henkildiden oikeuksia kos-
keva yleissopimus (CRPD) (YK 2014.) Suomi on ratifioinut kansainvalisia ihmisoikeussopi-
muksia, kuten lapsen oikeuksien sopimuksen (1989), mika tarkoittaa lainsaddannoén uudelleen
Kirjoittamista vahvistamaan ja vastaamaan sopimustekstejd. Prosessi on varsin hidas ja vaatii
poliittista tahtoa. Esimerkiksi Suomi allekirjoitti YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia kos-
kevan yleissopimuksen ja siihen liittyvan pdytakirjan jo vuonna 2008, mutta ne hyvaksyttiin
Suomen eduskunnassa vasta 3.3.2015. Ratifiointiprosessi on edelleen kesken johtuen puutteista

suomalaisessa itsemaaraédmisoikeuslainsaadannossa. (YLE 4.3.15.)

YK:n lapsen oikeuksien sopimus (1989) on keskeisin lapsen oikeuksiin terveydenhuollossa liit-
tyva kansainvalinen sopimus. Vuosi 2014 oli sopimuksen syntymisen 25. juhlavuosi. Sopimuk-
sen keskeisin tavoite on perusoikeuksien: terveyden, koulutuksen, tasa-arvon ja turvan takaa-
minen maailman lapsille. Erityisen huolenpidon ulottaminen lapseen todettiin jo edeltévésti
Geneven lapsen oikeuksien julistuksessa vuonna 1924 ja Yhdistyneiden Kansakuntien vuonna

1959 hyvéksymassé lapsen oikeuksien julistuksessa.

Lapsen oikeuksien keskeisimmat teemat terveydenhuollossa (Taulukko 2) pohjautuvat YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen (1989) kolmeen keskeiseen teemaan. Nama teemat ovat lapsen oikeus
erityiseen suojaan ja hoivaan, oikeus riittdvaan osuuteen yhteiskunnan voimavaroista, seké oi-
keus osallistua ikénsa ja kehitystasonsa mukaisesti itsedan koskevaan paatoksentekoon. Kes-
keisimmét terveydenhuoltoon ja lapsen oikeuksiin liittyvét asiat kasitellaan artikloissa 2, 3, 6,
12,13, 16, 23 ja 24. Oikeudet erityiseen suojaan ja hoivaan késittavat vahingoittamattomuuden,
hengissé selviytymisen ja kehityksen tukemisen (artikla 6) seké yksityisyyden suojan (artikla
16). Kaytanndssa oikeus suojaan ja hoivaan voi tarkoittaa esimerkiksi vanhempien tai huolta-
jien lasnéoloa hoidon aikana, oikeutta arvokkaaseen kuolemaan, kivuttomuuteen ja olla osallis-

tumatta kokeelliseen tutkimukseen (Thompson & Murphy 2011).
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Taulukko 2. Lapsen oikeuksien keskeisimmat teemat terveydenhuollossa (suomennettu ja lyhennetty
Thompson & Murphy 2011, 3 mukaan).

Oikeus erityiseen suojaan ja hoivaan (protection)
Oikeus tulla suojelluksi fyysiselta ja henkiselta vakivallalta ja kaltoinkohtelulta
Oikeus vanhempien tai huoltajien lasnédoloon hoidon aikana
Oikeus yksityisyyteen
Oikeus arvokkaaseen kuolemaan
Oikeus kivuttomuuteen
Oikeus olla osallistumatta kokeelliseen tutkimukseen
Oikeus osuuteen yhteiskunnan voimavaroista ja palveluista (provision)
Oikeus terveydenhuoltopalveluihin syrjiméatta
Hoito toteutetaan sairaalaosastolla vain jos sitd ei voida toteuttaa kotona tai kdynteina
Leikki, lepo, vapaa-aika, virkistys ja opetus turvataan ian mukaisesti
Hoitoympaéristd on suunniteltu ja vastaa lasten tarpeita
Oikeus osallistua ikansa ja kehitystasonsa mukaisesti itseaén koskevaan paatoksentekoon (parti-
cipation)
Oikeus saada tietoa
Oikeus ilmaista mielipiteitaén, tulla kuulluksi ja otetuksi huomioon

Taulukko on koottu seuraavista sopimuksista: YK:n lapsen oikeuksien sopimus 1989, the European Association
for Children in Hospital Charter ja the Charter of the International Children’s Palliative Care Network (Thompson
& Murphy 2011).

Oikeus riittavadn osuuteen yhteiskunnan voimavaroista kasittad lapsen syrjimattéomyyden ja oi-
keudenmukaisen kohtelun (artikla 2), lapsen parhaan ja edun tavoittelemisen (artikla 3), par-
haaseen mahdolliseen terveydentilaan pyrkimisen, sairauksien hyvan hoidon ja kuntoutuksen
(24. artikla), sekd vammaisen lapsen oikeuden saada erikoishoitoa ja kuntoutuspalveluita (ar-
tikla 23) (YK:n lapsen oikeuksien sopimus (1989). Oikeudet voidaan toteuttaa muun muassa
silloin, kun pyritaan hoitoon sairaalaosastolla ainoastaan silloin, jos sitd ei voida toteuttaa ko-
tona tai avokaynteina. Lapselle turvataan leikki, lepo, vapaa-aika, virkistys ja opetus idn mu-
kaisesti. Hoitoympaériston tulee olla suunniteltu lapsille ja vastata heidén tarpeitaan. (Thompson
& Murphy 2011.)

Oikeus osallistua ikansa ja kehitystasonsa mukaisesti itsedan koskevaan paatoksentekoon kos-
kee lapsen autonomiaa. Lapsella on oikeus vapaasti ilmaista ndkemyksensa kaikissa hanta kos-
kevissa asioissa ja ne on myos otettava huomioon lapsen ién ja kehitystason mukaisesti (artikla
12). Téma tarkoittaa lapsen kuulemista ja huomioimista héntd koskevissa asioissa seka tiedon

saamista ja vapaata ilmaisua (artikla 13). (YK:n lapsen oikeuksien sopimus (20.11.1989.)

Periaate lapsen oikeudesta tulla kuulluksi ikansé ja kehitystasonsa mukaisesti saattaa kaytan-

nossa tarkoittaa sité, ettei pienid tai esimerkiksi vammaisia lapsia kuunnella, vaan paatoksié
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tekevat vain aikuiset heidan puolestaan. YK:n Lapsen oikeuksien komitea on kuitenkin ylei-
sessd huomautuksessaan (YK 2009) korostanut, ettd lapsella on oikeus ilmaista ndkemyksensé
ilman ettd hénen taytyy ensin osoittaa kykenevansa siihen. Lisaksi Suomi on saanut useita huo-
mautuksia YK:n lapsen oikeuksien komitealta koskien muun muassa lastensuojelun laatua ja
kouluhyvinvointia, masennuksen ja itsemurhien suurta méaréa, nuorten alkoholink&yttoa ja tu-
pakointia, sekd koyhien lasten (erityisesti alle 3-vuotiaiden) ja lapsiperheiden maéran kaksin-

kertaistumista viimeisen kymmenen vuoden aikana. (ETENE 2013.)

Kidutuksen ja muun julman, epdinhimillisen ja halventavan kohtelun tai rangaistuksen vastai-
nen yleissopimus (CAT 60/1989) pyrkii karsimaan esimerkiksi henkilon pelottelemiseksi tai
pakottamiseksi tapahtuvaa toimintaa tai syrjintad, kun esimerkiksi virkamies aiheuttaa kipua tai
karsimystd, yllyttaa tai suostuu niiden aiheuttamiseen tai hyvéksyy sen hiljaisesti. Sopimus
edellyttad valtiolta kidutuskiellosta valistamista ja tiedottamista myos terveydenhuollon henki-
I6stOlle. Erityisesti ndma asiat koskettavan haavoittuvassa asemassa olevia potilaita kuten lap-
sia, vammaisia ja psykiatrisessa hoidossa tahdon vastaisesti olevia. Esimerkiksi vammaisiin
lapsiin kohdistuu todennékdisemmin vékivaltaa ja laiminlyontia (Stalker & McArthur 2012).
Viidesosa kehitysvammaisten lasten vanhemmista Suomessa kokee, ettd heidén lapseensa on
kohdistunut pakottamista viranomaisten toimesta (Saloviita, Pirttimaa & Kontu 2015).

Vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa (CRPD) keskeista on vam-
maisuuden perusteella tapahtuvan syrjinnan kielto sekd yhdenvertaisen kohtelun periaate. So-
pimus koskee myos lapsia ja sen tavoitteena on taata vammaisille henkil6ille yhdenvertainen
kohtelu muiden kanssa ja vahvistaa heidén etuaan, perusvapauksiaan ja ihmisoikeuksiaan. So-
pimuksen mukaan vammaiset henkil6t ovat oikeuksiensa haltijoita passiivisten vastaanottajien
sijaan. He voivat vaatia oikeuksiaan ja tehd& aktiivisesti omaa eldmaansé koskevia paatoksia.
Osallistuminen ja osallisuus, seka esteettémyys ja saavutettavuus ovat keskeisid. Vammaisilla
lapsilla on erityisoikeus saada apua osallistumisensa ja oikeuksiensa saavuttamiseksi. (UN Con-
vention on the Rights of Persons with Disabilities 2006, YK:n yleissopimus vammaisten hen-
kiloiden oikeuksista ja sopimuksen valinnainen poytakirja 2012.) Tamé tarkoittaa terveyden-
huollon kontekstissa esimerkiksi lapsen kuulemista itseddn koskevissa asioissa tarvittaessa
kommunikaatiota tukevien menetelmien avulla (YK 2009, Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012).

Lasten oikeuksia on pyritty edistdmaan myos alueellisilla julistuksilla, kuten African Charter
of the Rights and Welfare of the Child (1990) ja Lasten oikeuksien kayttda koskeva eurooppa-

lainen yleissopimus (1996). Alueelliset toimijat, kuten Euroopan Unioni vaikuttavat liséksi
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omalla alueellaan politiikallaan lasten oikeuksiin, joka heijastuu myos kansalliseen lains&dadén-

toon.

Euroopan Unioni on maéritellyt YK:n sopimusten mukaisesti lapsiin ja terveydenhuoltoon liit-
tyvié perustavaa laatua olevia oikeuksia esimerkiksi julistuksessaan (Charter of Fundamental
Rights of the European Union 2000/C 364/01): kansalaisilla on oikeus elamaan, koskematto-
muuteen, tasa-arvoon ja syrjimattomyyteen. Kidutuksen vastaisuus ja vammaisten oikeudet
ovat myos esillé. Erityisesti lapsen oikeudet tulevat esiin artiklassa 24, joka toteaa lapsen oi-
keudet suojeluun, osallisuuteen, ilmaisun vapauteen ja suhteeseen vanhempiin. Lapsia koske-

vissa asioissa taytyy aina huomioida lapsen etu.

2.3 Lapsen oikeuksia terveydenhuollossa edistdvia tahoja

Lasten oikeuksia sairaalahoidossa edistdvat myos yhdistykset ja jéarjestot. EACH (European
Association for Children in Hospital) ja sen alajarjestd Suomessa Nobab (Nordisk férening for
sjuka barns behov) ovat esitténeet lasten sairaalahoitoon YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen
pohjalta tehdyt standardit. EACH:n standardien mukaan sairaalahoitoa ja turhia toimenpiteita
taytyy mahdollisuuksien mukaan vélttaa, tukea vanhempien lasnéoloa seka lapsen ja vanhem-
pien osallistumista hoitoon. Sairaalan tulee myds tarjota opetusta ja virkistysta lapsille, ja hen-
kilokunnan taytyy olla koulutettu lasten kanssa tydskentelyyn. (Migone ym. 2008.) My®és eri-
laiset potilas- ja omaisjarjestot (kuten Leijonaemot) ja terveydenhuollon ammattilaisten jérjes-

tot pyrkivat vaikuttamaan lasten oikeuksiin terveydenhuollossa.

Maailmanlaajuiset jarjestot, kuten WHO ja Unicef ovat tuottaneet ohjelmia, kuten vauvamyon-
teinen sairaala (Baby Friendly Hospital) rintaruokinnan edistamiseksi, lapsimyonteinen tervey-
denhuolto (The Child-Friendly Healthcare Initiative) ja WHO:n nuorisomyonteiset palvelut
(Youth-Friendly Services). Vauvamyonteinen sairaala —ohjelma on levinnyt varsin laajalle.
Lapsimyonteinen terveydenhuolto —ohjelmassa kehitettiin standardit ja kaytannon tyokaluja
lapsimyodnteisyyden ja lasten oikeuksien edistdmiseksi (Southall ym. 2000, Clarke & Nicholson
2007). WHO:n nuorisomyonteiset palvelut (Youth-Friendly Services) tavoittelevat seksuaali-
ja lisdantymisterveyspalvelujen parempaa saatavuutta ja hyvéksyttdvyyttd nuorilla (Kirby
2007, WHO 2012b.).

Ihmisoikeuksia valvova YK:n ihmisoikeusvaltuutettu on toiminut vuodesta 1993. (YK 2014.)
Lisdksi Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu on toiminut vuodesta 1999 (Suomen ulko-

asianministerio 2013). Lapsiasiavaltuutettuja tydskentelee itsendisind viranomaisina Suomen
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lisdksi muun muassa 35 Euroopan maassa (ENOC 2015) ja he pyrkivét erityisesti vaikuttamaan
lapsen oikeuksiin liittyviin seikkoihin arvioimalla lapsen oikeuksia ja edistamalla niita. Suo-
messa lapsiasiavaltuutettu on toiminut vuodesta 2005 ja hdn on viimeisimmin ottanut kantaa
esimerkiksi paperittomien lasten terveydenhuoltoon ja nuorten osallisuuteen terveydenhuol-

lossa. (Lapsiasiavaltuutettu.)

2.4 Lapsen oikeudet terveydenhuollossa eettisesta nakokulmasta

Lapsen positiiviset oikeudet maaritellaan lainsdadannossé ja kansainvalisissa sopimuksissa,
mutta lapsen moraaliset oikeudet ovat moraaliteoreettisia kysymyksié (Stanford Encyclopedia
of Philosophy 2014a) ja eettisia kysymyksid. Lapsen oikeuksista lapsen suojelu ja osallisuus
ovat tarkeitd eettisia periaatteita terveydenhuollossa. Lapsen suojelu tarkoittaa myds myéhem-
méan eldmén suojelua, jota voidaan tehdd varhaisella puuttumisella jo lapsuudessa. Eettisestéd
nakokulmasta lapsen oikeudet tarkoittavat muun muassa lapsen erillisyyden, ainutkertaisuuden
ja yhteyteen kuulumisen tarpeiden kunnioittamista. Tamé tarkoittaa kaytannodssa kiinnostusta
siihen, mita lapsi kertoo itsestdan: dialogisuutta ja vastavuoroisuutta. Aikuisella on valta-ase-
mansa vVuoksi vastuu ottaa selvaé lapsen ajattelusta ja toiveista. Lapsi jota on kuunneltu, uskoo
nakemyksilladn olevan vaikutusta maailmaan. Téallainen lapsi on aloitteellinen ja itseohjautuva,
silla héanelle on kertynyt osallisuuden kokemuksia. (ETENE 2013.)

Lapsen oikeudet ovat ehdollisia, eivat absoluuttisia. Niihin vaikuttavat lapsen kyvyt, vanhem-
pien oikeudet ja velvollisuudet seka kansallinen lainsdadantd. Lapsen edun taytyy Kuitenkin
olla ensisijainen tavoite. Oikeuksien taustalla olevia arvoja ovat jaetut oikeudet, solidaarisuus,
tasa-arvo ja sosiaalinen oikeudenmukaisuus, eli yhtélaiset oikeudet kaikille individualismin si-
jaan. Jokaisen henkil6n arvo on siten sama. Lasten suojelu ja riittdvien resurssien turvaamisen
oikeudet edellyttavéat aikuisilta myos velvollisuuksia lapsia kohtaan. Lapsen osallisuuden oi-
keus tarkoittaa lapsen kuuntelua ja mielipiteiden huomioimista, vaikkei lapsi esimerkiksi pu-
huisikaan. (Alderson 2000, 18-19.)

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (1989) taustalla ndkyvat myos eettiset periaatteet. Syrji-
mattomyyden periaate (artikla 2) pohjautuu oikeudenmukaisuuteen (justice), lapsen edun ensi-
sijaisuus (artikla 3) hyvan tekemiseen (beneficence), hengissa selviytymisen ja kehityksen edis-
tdminen (artikla 6) vahingoittamattomuuteen (nonmaleficence) ja lapsen kuuntelu (artikla 12)
autonomiaan (autonomy). (Beauchamp & Childress 2001, Baines 2006, American Academy of
Pediatrics 2010.)
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Autonomialla tarkoitetaan omista asioista ja hyvinvoinnista paattamista (self-government)
(Beauchamp & Childress 2001, Varelius 2006, Stanford Encyclopedia of Philosophy 2013),
jolle lapsen alaikaisyys tuo haasteita. Autonomian kunnioittaminen tarkoittaa terveydenhuollon
kontekstissa potilaan valinnan mahdollisuutta, oikeutta suostua tai kieltdytya tiedosta tai hoi-
dosta (Beauchamp & Childress 2001, 63). Autonomian késite on siis yhteydessa lapsen infor-
moituun suostumukseen ja kompetenssiin (patevyys, kelpoisuus, kyvykkyys). Laillisesta ja eet-
tisesta nakokulmasta yksilon suostumus edellyttdd hyvéa informointia ja vapaata tahtoa ilman
pakkoa (Faden & Beauchamp 1986) ja kompetenssia, joka edellyttdad kykya tai kelpoisuutta
tehdd paatoksia tietyssé tilanteessa (Beauchamp & Childress 2001 70).

N&ité neljad eettistd periaatetta ei ole helppo soveltaa kaikkiin lapsiin. Sek& autonomian etta
hyvan tekemisen (beneficence) periaatteet riippuvat myos lapsen kypsyydesta ja kyvyisté. Lap-
sen autonomiaa on pidetty kuitenkin tarkeimpana néista neljasta periaatteesta. Koska varsinai-
sia objektiivisia standardeja oikein elamiselle ei ole, paatoksia taytyy tehda perustuen siihen,
mika yksilolle on tarkeda. Autonomian periaate ohittaisi siten esimerkiksi hyvén tekemisen pe-
riaatteen, joka usein on tarkoittanut sitd, ettd aikuiset tietdvat paremmin ja paattavat lapsen puo-
lesta. (Baines 2006.)

Tuettu paatoksenteko (Supported decision making) tarkoittaa niiden ihmisten tukemista, joiden
paatdksentekokyky on puutteellinen. Naita henkilditd avustetaan tekemaan péaatoksia ja siten
tuetaan heidén autonomiaansa seka ehkéistaan tarvetta paatoksenteon siirtamisesta muille. Tu-
ettu paatoksenteko on perusteltua yksilon oikeuksien, tehokkuuden ja kaytdnnon argumenttien
vuoksi. (Davidson ym. 2015.) Lapsen tukeminen padtoksenteossa siis tukee lapsen oikeuksia ja
autonomiaa, sekd mahdollistaa niidenkin lasten osallisuuden, jotka eivét ikansd, kykyjensa tai

kehitystasonsa perusteella pysty siihen itsendisesti.

Lapsen etu on ristiriitainen kasite, jota kaytetadn kuitenkin paljon. Esimerkiksi YK:n lapsen
oikeuksien sopimus (20.11.1989, artikla 3) toteaa, etta lapsen etu on ensisijainen ja sen pitéisi
olla ohjaavana periaatteena kaikessa lasta koskevassa toiminnassa. Laillisena ja eettisend kasit-
teend se on kuitenkin epdmaéardinen, subjektiivinen ja sitd voidaan kayttda myos vaarin (Kopel-
man, 1997). Pa4toksia tekevat vanhemmat ja ammattilaiset, kun lapsi ei niihin pysty osallistu-
maan. Talléin ammattilaisten ja vanhempien tulee pystyé tekemé&én tietoon, jarkeen ja harkin-
taan perustuvia paatoksia mahdollisimman ristiriidaton lapsen etu mielessain (Beauchamp &

Childress 2001, 154). Hoitajan eettinen kayttdytyminen on siis olennaista paatoksenteossa ja
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sitd ohjaa muun muassa ammattietiikka (Liachenko & Peter 2003, Charles-Edwards 2003, Meu-
lenbergs ym. 2004, Sairaanhoitajaliitto 1996, Milton 2007, Nursing and Midwifery Council
(NMC) 2008). Esimerkiksi sairaanhoitajaliiton (1996) ohjeissa itsemadramisoikeus, potilaan
osallistuminen hoitoonsa, tasa-arvo ja syrjimattémyys ovat keskeisia arvoja, ja hyvin sovellet-

tavissa myos lapsiin.

Lasta taytyy aina hoitaa yhteisymmarryksessa vanhemman tai huoltajan kanssa, jos lapsen ja
vanhemman edut tai ndkemys eivat ole ristiriidassa (YK:n lapsen oikeuksien sopimus
20.11.1989). Lapsen ja vanhemman autonomia ovat rinnakkaisia oikeuksia ja ne voivat olla
myos ristikkaisia toistensa suhteen. Lapsen itsendiset oikeudet voidaan myds nahda uhkana ai-
kuisten, esimerkiksi vanhempien oikeuksien toteutumiselle. Kyseessa on valtasuhde, jossa lapsi
on heikommassa asemassa. (Charles-Edwards 2003.) Jos lapsi ja aikuinen ovat erimielisi& hoi-
dosta ja aikuiset katsovat sen olevan lapsen edun mukaista, lapsen roolia paatoksenteossa pitaa
vahentéa (Ross 1997). Vanhemman suostumus siis saattaa kumota yhden tarkeimmista arvoista

terveydenhuollon etiikassa, eli potilaan autonomian (Langham 1984).

Vanhemman autonomia saattaakin usein kaytdnnodssa ohittaa alaikdisen lapsen nédkokulman
(Baines 2006, Pelander & Leino-Kilpi 2010). Terveydenhuoltohenkildsto jatkuvasti nojaa lap-
sen sijaan vanhempiin padtoksenteossa ja lapsen hoidon arviossa (Marino & Marino 2000,
Moumtzoglou ym. 2000, Ygge & Arnetz 2001, Co ym. 2003, Miceli & Clark 2005, Ammen-
torp, Mainz & Sabroe 2006, Pritchard & Howard 2006). Vanhemmilla on lasten hoidossa kui-
tenkin aina tarkeé rooli, erityisesti pienimpien lasten kohdalla (Coyne 1996, Hallstrom, Rune-
son & Elander 2002, Power & Franck 2008).

Vanhempien kyky arvioida lapsen kokemuksia on kuitenkin rajallinen (Hart & Chesson 1998,
Miller 2000). Vanhemmat ovat yleensa kykeneviéd paatoksentekoon, mutta terveydenhuollon
kontekstissa heilla ei valttdmaétta ole tarpeeksi tietoa (Beauchamp & Childress 2001). Siksi las-
ten parissa tydskentelevien hoitajien tarkedna tehtavanad on suojella lapsen itsemééaradmisoi-
keutta, mahdollistaa ja huomioida lapsen osallistuminen, toiveet ja ndkdkulma yksilgittain ja
ryhméané (Doyle & Maslin-Prothero 1999). Hoitajien on kokonaisuudessaan pohdittava omaa
suhtautumistaan lapsen oikeuksiin ja myos vastuu pitda huolta niiden toteutumisesta terveyden-

huollossa.

Raman kumppaneineen (2007) toteaa kirjallisuuskatsauksessaan, ettd lapset ovat terveytensa
suhteen erityisessa riskissé ihmisoikeusloukkauksille yhteiskunnassa. IThmisoikeudet ovat ar-

vokkaan elaman perusstandardeja. Henkila ei kohdella ihmisend, jos hédnen ihmisoikeuksiaan
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loukataan. IThmisoikeudet koskevat kaikkia tasa-arvoisesti, universaalisti ja ikuisesti. Aikuiset

ovat vastuussa lasten oikeuksien toteutumisesta ja edistamisesta.
2.5 Lapsen oikeuksien toteutumisen haasteet ja edut terveydenhuollossa

Lasten sairaanhoidossa on pitk&an puhuttu perhekeskeisyydestd. Perhekeskeiselld hoitoty6lla
tarkoitetaan lapsen ja perheen tukemista osallisuuden kautta, jolloin ammattilaiset ja perhe ja-
kavat vastuun lapsen terveyden hoidosta (Mikkelsen & Frederiksen 2011). Perhekeskeisyyden
tavoitteena on lapsen paras, mutta lapsi ei valttamétta talloin osallistu paatoksentekoon. Hoito
on siis talléin aikuisjohtoista. (Shields ym. 2012). Usein perheet jd4vat sairaalassa ilman tukea,
vaikka perhekeskeisyytta pidetdén keskeisené arvona (Shields, Pratt ja Hunter 2006). Perhekes-
keisyys on kaytanndssa usein késitetty vanhempikeskeisyydeksi (Mikkelsen & Frederiksen
2011), eli esimerkiksi ohjaus keskitetddn vanhemmille ja lapsi jaa sivuosaan. Lasten osallisuu-
den toteutumisessa on néhtavissa selkeitd puutteita. Lasten sairaanhoidossa on ollut tavallista,
ettd vanhemmat tekevat lapsen puolesta pd&osan hoitopaatoksista (Pyke-Grimm ym.1999, Ste-
wart ym. 2005, Coyne 2008). Lisédksi aikuiset paattavat lapsen asioista usein edes kuulematta
lasta, vaikka se joskus vanhemmatkaan eivét valttamétta edista lapsen etua (Runeson ym. 2002,
Kilkelly & Donnelly 2006, Coyne & Callagher 2011).

Lapsikeskeinen ndkokulma tarkoittaa sitd, ettd ammattilaiset tarvitsevat tietoja ja taitoja lapsen
kehityksen, tilanteen, oikeuksien ja lapsen ajatuksien huomiointiin. Tutkimuksissakin lasta kos-
kevista asioista terveydenhuollossa on kysytty ldhinna vanhemmilta ja terveydenhuoltohenki-
I6kunnalta. Lapsen ndkdkulman tavoittaminen edellyttaa kuitenkin aikuiselta lapsen maailman

ymmartamista ja kuuntelua. (Sommer ym. 2010.)

Lapset (jopa 4-5-vuotiaat) ovat kykenevia analysoimaan ja keskustelemaan heille tarkeisté asi-
oista (Weithorn & Campbell 1982, Alderson 1993, Alderson and Montgomery 2001). Jos pie-
nillekin lapsille antaa riittdvasti ymmarrettavaa tietoa ja aikaa, he kykenevét tekemaan jarkeen
perustuvia paatoksia (Nova, Vegni & Moja 2005, Alderson, Sutcliffe & Curtis 2006). Lapsen
kyky tehda paatoksia (kompetenssi) on kuitenkin tilanne- ja paatoskohtaista (Koocher & De-
Maso 1990, Ross 1997, Beauchamp & Childress 2001).

Suomessa lasten mielipiteitd hoidostaan on kysytty vahén, ainoastaan muutamia lapsindkdkul-
maisia tutkimuksia terveydenhuollon kokemuksista on tehty (Pelander & Leino-Kilpi 2004,
Pelander 2008, Pelander & Leino-Kilpi 2010, Pollari 2011). Vain neljdsosa suomalaislapsista

kertoi tutkimuksessa, etta heilta oli kysytty heidan kokemuksistaan sairaalassa (Pollari 2011).
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Lisdksi Salmela (2010) on tutkinut vaitdskirjassaan lasten sairaalaan liittyvia pelkoja ja niista
selviytymisté.

Lapset ovat terveytensa suhteen epétasa-arvoisessa asemassa yhteiskunnassa (Council on Com-
munity Pediatrics and Committee on Native American Child Health 2010). Keskeisimmat puut-
teet lasten oikeuksien toteutumiselle terveydenhuollossa 16ytyvat perustarpeiden toteutumisen
puutteesta (Waterston & Yilmaz 2013). Koyhyys, nalka, vékivalta ja huono terveyspalvelujen
saatavuus vaikuttavat kumuloituvasti lasten terveyteen ja kehitykseen (Walker ym. 2007). Ter-
veydenhuollon kehittymattomyys johtuu monissa maissa kdyhyydesta, jolloin infrastruktuuriin,
kivun hoitoon, laékkeisiin, henkilokunnan vahyyteen ja koulutukseen liittyvat asiat ovat hyvin
puutteellisia. (Southall ym. 2000.) Erityisesti turvapaikanhakijat ja pakolaiset, vahemmistoihin
kuuluvat, vammaiset ja aistiongelmaiset, kdyhéat ja pitkdaikaishoidossa olevat (Raman ym.
2007, Waterston & Yilmaz 2013), mielenterveys- ja kayttaytymisongelmaiset, kodin ulkopuo-
lelle sijoitetut, hyvéksikéytetyt ja laiminlyddyt lapset ovat haavoittuvassa asemassa (Waterston
& Yilmaz 2013). Turhat lasten kuolemat, vammautumiset ja toimenpiteet ovat todellisuutta
edelleenkin (Clarke & Nicholson 2007).

Rikkaammissakin maissa lasten psykososiaalisten tarpeiden, ahdistuksen, pelon, kivun ja kar-
simyksen hoito voi liian vahalle (Southall ym. 2000). Lasten emotionaalisia ja psyykkisié tar-
peita ei huomioida riittavasti, joka jattda osalle lapsista pysyvia jalkia. Lasten oikeudet selviy-
tymiseen, suojeluun, kehittymiseen ja osallisuuteen eivat toteudu riittavasti. (Clarke & Nichol-
son 2007.) Keskeisid ovat kommunikaation, luottamuksellisuuden ja osallisuuden ongelmat
sek& vanhempien l&sndolon puute hoidon aikana (Waterston & Yilmaz 2013). Esimerkiksi lap-
set saavat liian vahan tietoa, eika heidan osallisuutensa toteudu riittavasti (Runeson, Martenson
& Enskar 2007).

Lapsen autonomiaan liittyen esimerkiksi pakkokeinojen kaytto on lasten sairaanhoidossa taval-
lista ja toistuvaa (Graham & Hardy 2004, Tomlinson 2004, Jeffery 2010, Royal College of
Nursing 2013). Pakkokeinoilla tarkoitetaan pakottamista tai voiman kayttoa, johon ei véltta-
mattd haeta lapsen suostumusta. Tavallisimmin se tarkoittaa fyysisté kiinnipitoa esimerkiksi
hoidon tai toimenpiteiden suorittamiseksi, joka on joissain tilanteissa valttaméatonta. (Depart-
ment of Health 2003, Lambrenos & McArthur 2003.) Kuitenkin pakkokeinoja saatetaan kayttaa
mya0s rangaistusmielessa (Kennedy & Mohr 2001).

Lapsen oikeuksien toteutumiseksi lapsia tulisi kuulla terveydenhuollossa paremmin. Osallistu-

minen hoitoon ja palvelujen arviointiin terveydenhuollossa hyodyttaa lapsia, koska he saavat
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enemman tietoa sekd arvostuksen ja kontrollin kokemuksia, mahdollisuuden ilmaista tuntei-
taan, kehittaa itsetuntoa ja kyvykkyyttdan, hoitomyontyvyys lisddntyy (Angst & Deatrick 1996,
Tieffenberg ym. 2000, de Winter ym. 2002, Sloper & Lightfoot 2003, Alderson ym. 2006)
pelko ja stressi véhenevat ja lisaksi lapset selviytyvét ja sopeutuvat paremmin hoitoonsa (Pe-
lander & Leino-Kilpi 2010, Kruger & Coetzee 2011). Kokonaisuudessaan osallistumisella on
positiivisia terveysvaikutuksia lapseen (Alderson & Montgomery 1996a, Amstrong ym. 1998,
Boylan 2004, Curtis ym. 2004, Coad ym. 2008).

Suurimmalla osalla lapsista on kuitenkin vaikeuksia kommunikaation toteutumisessa (Alderson
1993, Epstein & Wayman 1998, Bricher 2000, Beresford & Sloper 2003) ja osallistuminen
padtoksentekoon oli vahaista (Dunsmore & Quine 1995, Runeson ym. 2002, Tates ym. 2002).
Henkilokunnan ja lapsen valisissé konfliktitilanteissa vanhemmat asettuvat henkilokunnan puo-
lelle, eivatkd vanhemmat aina osaa tai pysty nakemaén lapsen etua (Runeson ym. 2002). Hen-
kilokunta antaa tietoa usein ilman vaihtoehtoja, eika lapsilta juuri kysytd mitdan (Runeson ym.
2002, Coyne & Callagher 2011, Livesley & Long 2013). Aikuisten tiedonannolla ja ohjauksella
on kuitenkin valtava vaikutus lapsen kykyyn ymmaértaa hoitokokemustaan (Runeson ym. 2002,
Coyne & Kirwan 2012).

Lapsen osallistuminen kommunikaatioon terveydenhuoltohenkilokunnan ja vanhempien
kanssa nayttdisi olevan varsin védhainen, jopa vain noin 10 % ajasta (Nova, Vegni & Moja
2005). Liséksi lapset ymmartavét vain osan henkilékunnan selityksista (Kilkelly & Donnelly
2006). Lapsilla ja vanhemmilla oli vain vdhadn mahdollisuuksia tehda p&atoksia sairaalassa
(Hallstrom & Elander 2004), lisaksi lapset raportoivat my6s vanhempien estdvan heidan kes-
kustelumahdollisuuksiaan (Nova, Vegni & Moja 2005, Coyne & Callagher 2011).

Lapsilla on oikeus olla tiedon antajia ja osallisia hoitoonsa (YK:n lapsen oikeuksien sopimus
1989, Coyne ym. 2009) ja he haluavat osallistua enemmaén hoitoonsa, suunnitteluun ja sen ke-
hittdmiseen (Alderson & Montgomery 1996a, Dixon-Woods ym. 1999, Bricher 2000, Coad &
Shaw 2008). Tutkimusta on kuitenkin hyvin vahén siit4, toteutuuko lasten osallisuus ja onko
sill& vaikutusta palveluihin. (Coad & Shaw 2008.) Lapsen osallisuus riippuu siit4, kuinka paljon
aikuinen sitd hanelle antaa ja minkalaiseksi han arvioi lapsen kyvyn osallistua (Coyne ym.
2006, Alderson 2007). Vahiten vastustavat ja ilman vanhempien tukea jadneet saavat useimmi-
ten véhéisinta hoitoa (Livesley & Long 2013). Kaikki alle 12 -vuotiaat pitivat tarkeéna, etti
vanhemmat ovat mukana sairaalassa (Pollari 2011). Ero vanhemmista oli edelleen kuitenkin

merkittavan huono kokemus sairaalahoidon aikana (Pelander & Leino-Kilpi 2010).
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Lapset arvostivat sairaalahoitoa eri lailla, tai arvostivat eri asioita kuin vanhemmat tai sairaala-
henkilokunta (Chesney ym. 2005, Kilkelly & Donnelly 2006, Ullan ym. 2012). Lapsen nako-
kulmaa siis tarvitaan, jotta lapsen oikeudet ja tarpeet toteutuisivat. Kun vastuu annetaan vain
vanhemmille, ei se vélttdmatta ole lapsen etu, silld vanhemman kasitys eroaa usein lapsen ka-
sityksesta (Soderback ym. 2011). Tastd syysta ei riitd, ettd kysytédédn vain aikuisilta, pitdé kysya

myo0s lapsilta itseltd&n. (Lapsiasianvaltuutettu 2011.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata aikaisempaan tutkimukseen perustuen lapsen oikeuksia
terveydenhuollossa. Tavoitteena on tuottaa tietoa lapsen oikeuksista terveydenhuollossa. Tata
tietoa voidaan hyodyntaa lapsen oikeuksien edistdmisessa terveydenhuollossa, interventioiden
kehittamisessé ja jatkotutkimusten kohdentamisessa.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten lapsen oikeuksia terveydenhuollossa on tutkittu?
2. Miten aikaisemman tutkimuksen perusteella lapsen oikeudet terveydenhuollossa toteu-

tuvat?
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4 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMA

4.1 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Tutkimusmenetelmand kaytetddn systemaattista kirjallisuuskatsausta, jonka avulla kuvataan
lapsen oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa aikaisempien tutkimusten pohjalta. Jat-
kossa kaytetaan termié kirjallisuuskatsaus kuvaamaan systemaattista kirjallisuuskatsausta. Kir-
jallisuuskatsaus (review, literature review, research literature review) on metodi ja tutkimus-
tekniikka, jossa tutkitaan tehtyd tutkimusta. Siiné tehdaan tutkimusta tutkimuksesta eli kootaan
tutkimuksien tuloksia, jotka ovat perustana uusille tutkimustuloksille. Systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus edellyttdd samanlaista tarkkaa tutkijanotetta kuin muukin tieteellinen tutkimustyo

(Metsamuuronen 2009, 31) ja sen pohjana on tutkimussuunnitelma (Khan ym. 2012).

Tutkimuskirjallisuuteen perustuva kirjallisuuskatsaus on systemaattinen, tdasmallinen ja toistet-
tavissa oleva menetelmd, jolla tunnistetaan, arvioidaan ja tiivistetadn tutkijoiden, tiedemiesten
ja kaytannon asiantuntijoiden valmiina oleva ja julkaistu tutkimusaineisto. Katsaus perustuu
alkuperdisesta korkealaatuisesta tutkimustyosta tehtyihin johtopaatoksiin. (Kaaridinen & Lah-
tinen 2006, CRD 2009, Polit & Beck 2012.) Kirjallisuuskatsaus tarkoittaa myods aiheen ana-
lyyttista ja kriittista tarkastelua (Bearfield & Eller 2008, 62). Systemaattinen kirjallisuuskatsaus
pyrkii minimoimaan systemaattisia virheité jotka vaaristéisivat tuloksia ja johtopé&atoksia (Eg-
ger ym. 2001, Khan ym. 2003, Petticrew & Roberts 2006). Lapindkyvyys ja toistettavuus ovat
keskeisia tavoitteita (Khan ym. 2003, Petticrew & Roberts 2006, Sandelowski ym. 2008).

Kirjallisuuskatsaus rakentaa tassa tutkielmassa kokonaiskuvaa asiakokonaisuudesta (Baumeis-
ter & Leary 1997, 312) eli lapsen oikeuksista terveydenhuollossa. Tama kirjallisuuskatsaus
etenee aiheen rajauksesta, mukaanotto- ja poissulkukriteerien méérityksesté kirjallisuushaun
toteutukseen (Metsamuuronen 2005, Holopainen ym. 2008, Khan ym. 2012), aineiston analy-

sointiin (Whittemore 2005) ja tulosten esittdmiseen (Holopainen ym. 2008).

4.2 Tutkimusaineiston valintakriteerit ja kirjallisuushaun toteutus

Alustavien kirjallisuushakujen perustella maaritettiin tutkimuskysymykset ja rajattiin aihe (Ho-
lopainen ym. 2008, Polit & Beck 2012). Hakusanojen ja tietokantojen valinta tehtiin yhdessa
tutkimusryhman jésenten kanssa ja apuna kaytettiin apuna informaatikkoa. Hakusanojen valin-
taa edeltévasti tehtiin useita alustavia hakuja eri tietokantoihin, joiden perusteella valittiin lo-

pulliset mahdollisimman kattavat hakusanat.
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Tietokantahakujen rajauksina oli kaikissa tietokannoissa englannin kieli ja tutkimuksen julkai-
suaika 2004-2015, koska hakutuloksia tuli varsin runsaasti ja haluttiin uutta, kansainvalisesti
julkaistua tietoa aiheesta. Tietokannasta riippuen rajauksina olivat my6s hoitotyd (nursing),
vertaisarviointi ja artikkeli dokumenttityyppina (Taulukko 3). Scopuksessa kaytettiin lisaksi jo
lahtokohtaisena rajauksena terveystieteitd. Nama rajaukset valittiin tietokantakohtaisesti haku-
tulosten mé&&rén sopivan rajaamisen vuoksi ja nimenomaan hoitotyota koskevan tiedon saa-

miseksi.

Taulukko 3. Alkuperdistutkimusten hakemisessa kéytetyt tietokannat, hakulauseet ja hakutulosten ra-
jaukset.

Tietokanta Hakulause Hakuldydoks | Rajaukset Tulos ra-
et jauksilla
CINAHL ("health services"[MeSH 1875 Englannin kieli 1097
Terms] OR health service[Text 2004-2015
Word] OR nursing OR hospi- Vertaisarvioitu
tal OR pediatric* OR paediat-
ric*) AND (right OR rights)
AND (child OR children OR
toddler OR infant OR baby OR
newborn)
PubMed Sama kuin CINAHL 37134 Englannin kieli 759
2004-2015
Vertaisarvioitu
Scopus ("health servic*" OR nursing 47 061 Englannin kieli 1385
OR hospital OR pediatric* OR | (rajaus ter- 2004-2015
paediatric*) AND (right OR veystieteet) Hoitotyo
rights) AND (child OR chil- Dokumentti-
dren OR toddler OR infant OR tyyppi: artikkeli
baby OR newborn)
Web of | Sama kuin CINAHL 23038 Englannin kieli 821
Science 2004-2015
Hoitoty0
YHTEENSA 109 108 4 062
N

Siséanotossa kaytettiin seuraavia kriteereita: tieteellinen artikkeli, lapsi oli tutkimuksessa poti-
laana tai asiakkaana, vastaa tutkimuskysymykseen, otsikossa mainittiin tai viitattiin sanoihin
lapsi, oikeus tai autonomia ja terveys. Nama sanat kuvastivat keskeisesti tutkimusaiheen sisal-
tod. Sisadnotossa pyrittiin aluksi valitsemaan artikkeleita varsin laajasti, jotta mitd&n olennaista

ei jaisi ulkopuolelle. Artikkeleita valittiin myos jos asia jai epaselvéksi. (Kuvio 1.)




Tietokantojen hakuldydokset
(N =4062)
CINAHL =1 097
PubMed = 759
Scopus =1 385
Web of Science = 821

23
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Sisaanottokriteerit:

« Tieteellinen artikkeli

« Lapsi potilaana/ asiakkaana

* Mainittu (tai viitteita niistd)
lapsi, oikeus/ autonomia, terveys

\ 4

w

A 4

Hyvaksytty otsikon perus-
teella
(n=148)
CINAHL = 64
PubMed = 35
Scopus = 34
Web of Science = 15
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*—

Hyvaksytty tiivistelman pe
rusteella
(n=56)
CINAHL =31
PubMed =11

A 4

VY

Poissulkukriteerit:

« Ei-tieteellinen artikkeli

» Muu kuin empiirinen tutkimus

« Kohdistuu aikaan ennen lapsen syntymaa tai
yli 12 vuotiaisiin lapsiin, lapsen vanhempiin,
ammattihenkil@ihin tai terveyspalveluihin,
lapseen omaisena, lapseen terveystieteellisen
tutkimuksen kohteena

+ Paéllekkainen julkaisu

Scopus = 11
Web of Science = 3

1P

Hylatty tiivistelmén perusteella n = 92

%

Hyvaksytty kokotekstin pe

rusteella
(n=14)
CINAHL =8
PubMed =3
Scopus =2
Web of Science =1

Paallekkéiset
poistettu

(n=17)

Sisédanottokriteerit:

» Vastaa tutkimuskysymyksiin

« Kohdistuu lapsiin potilaana/ asiakkaana

« Lapsen oikeudet (tai synonyymi) ja tervey-
denhuolto tulevat esiin tutkimuksessa

-

Hylatty kokotekstin perusteella n = 42

A 4

Valitut artikkelit
(n=17)
CINAHL =8
PubMed =3
Scopus = 2
Web of Science = 1
Manuaalinen haku = 3

A

Manuaalinen haku (n = 3)

Nursing Ethics (n = 0)

Journal of pediatric Nursing (n =0)
Journal of child health care (n = 2)
Valittujen artikkelien I&hdeluettelot
(n=1)

Kuvio 1. Alkuperaistutkimusten vaiheittainen valintaprosessi

Poissulkukriteereina kaytettiin: ei-tieteellinen artikkeli, kohdistuu aikaan ennen lapsen synty-

maa tai yli 18 -vuotiaisiin, lapsen vanhempiin, ammattihenkil6ihin tai terveyspalveluihin, lap-

seen omaisena tai terveystieteellisen tutkimuksen kohteena. Paallekkaiset julkaisut poistettiin

tiivistelmien valintavaiheessa ja muut kuin empiiriset tutkimukset kokotekstivaiheessa.

Katsaukseen otetut tutkimukset valittiin vaiheittain, perustuen sisdénotto- ja poissulkukriteere-

hin. Kaksi tutkijaa toteutti valintaprosessin. Ensimmaiseksi tehtiin tietokantahaku joulukuussa
2014 CINAHL-, PubMed-, Scopus- ja Web of Science -tietokannoista. Tutkimuksia haettiin
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CINAHL-, PubMed- ja Web of Science —tietokannoista seuraavalla sanoilla "health servic*",
nursing, hospital, pediatric*, paediatric*, right, rights, child, children, toddler, infant, baby ja

newborn. Hakusanoja kaytettiin vapaina sanoina ja Mesh-termeina.

Ensimmaisen (N = 4062) hakusanoihin perustuvan tietokantahaun jalkeen valittiin tutkimukset
otsikkoon (n = 148), tiivistelmiin (n = 56) ja lopulta kokotekstiin (n = 14) perustuen. Laadittujen
sisdanotto- ja poissulkukriteerien perusteella tehtiin valituille artikkeleille laadun arviointi.

Elektronisen tietokantahaun jalkeen tehtiin vield manuaalinen haku Nursing Ethics, Journal of
Pediatric Nursing ja Journal of Child Health Care —lehtiin, joista viimeisimmaésta valittiin 2
artikkelia. Nama lehdet valittiin siksi, ettd niista 16ytyi artikkeleita lopulliseen aineistoon ja ne
olivat teemaan liittyvié arvostettuja tieteellisia julkaisuja. Liséksi artikkeleja haettiin vield va-
littujen artikkelien lahdeluetteloista, joista valikoitui mukaan yksi artikkeli. Manuaalisessa
haussa 10ytyi siis 3 artikkelia, kokonaisartikkelimaaran ollessa siten 17. Manuaalisessa haussa
kaytettiin samoja rajauksia seké sisadanotto- ja poissulkukriteerejd kuin tietokantahaussa.

4.3 Laadun arviointi

Valittujen tutkimusten laadun arvioinnissa kaytettiin Turjamaan, Hartikaisen ja Pietilan (2011)
muokkaamaa arviointipohjaa (liite 5). Se on muokattu Hoitotieteellisella naytolla tuloksiin -
oppaan (2004), Johanssonin ym. (2007) sek& Yorkin yliopiston ohjeistuksen (Centre for Re-
views and Dissemination 2009) kriteerien perusteella sovellettavaksi erityyppisten tutkimusten
arviointiin. Tutkimusten laatua arvioitiin ja pisteytettiin taustan ja tarkoituksen, aineiston ja
menetelmien, luotettavuuden ja eettisyyden, tulosten seka paatelmien mukaan. Kylla -vastauk-
sesta sai yhden pisteen ja ei -vastauksesta nolla pistettd. Kokonaispisteet tutkimusta kohden
olivat siten korkeintaan 18 pistetta.

Laadun arvioinnin pisteet sijoittuivat valille 6-18 (Liite 1. Valitut tutkimukset taulukkona).
Kirjallisuuskatsaukseen valituissa tutkimuksissa kuvattiin yleensa hyvin tutkimuksen tausta ja
tarkoitus. Kuitenkaan osassa tutkimuksen aihetta ei riittavasti perusteltu menetelmallisesti ja
eettisesti, eika tutkimustehtavia maaritelty selkeésti tai ei ollenkaan. Aineiston ja menetelmien
kohdalla siséllon riittdvyytté arvioitiin vain vahan ja aineiston keruu oli osassa, padosin tapaus-
tutkimuksissa, epaselva. Tutkimusten luotettavuuden ja eettisyyden arvioinnissa useimmiten
puuttui tutkimuksen kulusta Kirjoitetut paivékirjat tai muistiinpanot, joita oli ké&ytetty lahinna
havainnointitutkimuksissa. My6s aineiston tai menetelmien triangulaatiota oli kéytetty suhteel-
lisen vahan ja tutkimuksen luotettavuuden Kkriteereitd oli kirjattu niukasti. Tulokset ja paatelmat
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oli esitetty padosin laatukriteerit tayttavasti, tosin osassa tutkimuksia hyvin suppeasti. Yht&éan
artikkelia ei hylatty laadun arvioinnin perusteella.

4.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Siséllonanalyysiprosessiin kuuluu analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, pelkista-
minen, luokittelu ja tulkinta. Viimeiseksi analysoidaan sisallonanalyysin luotettavuutta. (Jan-
honen & Nikkonen 2003, 24.) Téssa tehtdvassa kaytettiin aineistolahtoista induktiivista paatte-
lya, jolloin konkreettisesta aineistosta muodostuu kasitteellinen kuvaus (Janhonen & Nikkonen
2003, 24). Induktiivinen siséllonanalyysi sopii kaytettavaksi tahan aineistoon, koska tutkittava
tieto on hyvin hajanaista. Sen avulla voidaan luoda tutkimusaineistosta kokonaisuus. (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Aineiston analyysi tapahtui vaiheittain. Aluksi artikkeliaineistosta koostettiin taulukko (liite 1),
jossa kuvattiin tutkimusten keskeiset seikat: kirjoittajat, maa(t), vuosiluvut, tutkimuskysymyk-
set, menetelmaélliset valinnat ja keskeiset tulokset. Tulokset poimittiin artikkeleiden tulososi-
oista siséllénanalyysin periaatteita mukaillen (Graneheim & Lundman 2004). Artikkeleista et-
sittiin keskeisi& sisaltojé koskien lapsen oikeuksia terveydenhuollossa. Analyysiyksikkona kéy-
tettiin lausetta, lausumaa tai ajatuskokonaisuutta. Nama sisallot jaoteltiin ala- ja ylaluokkiin
yhdistavien teemojen mukaisesti. (Woods ym. 2002, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009.) Luokat muodostuivat tutkimuskysymyksen pohjalta ja aineistosta nousevista seikoista.
Analyysi eteni vaiheittain pelkistdmisen, ryhmittelyn ja abstrahoinnin avulla (Miles & Huber-
man 1994, Tuomi & Sarajarvi 2011 mukaan). Koodattu aineisto ryhmiteltiin alaluokiksi yhdis-
tdmalla samantyyppiset lausumat ja merkitykset. Saman sisaltoisista alaluokista muodostettiin
ylaluokat késitteellistamalla. Tuloksista muodostettiin taulukko. (Woods ym. 2002, Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Siséllon analyysin luotettavuus riippuu tutkijasta, aineiston laadusta, analyysista ja tulosten
esittdmisesta (Janhonen & Nikkonen 2003, 36-40). Téssa tydssa analyysin luotettavuutta py-
rittiin lisdédmaan aineistoon perinpohjaisesti tutustumalla, seka ohjauksen ja keskustelun avulla
kokeneempien tutkijoiden tukea ja neuvoja hyddyntéaen. Aineiston sisalto ala- ja ylaluokkineen

kuvattiin taulukoissa.
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5 TULOKSET

Tulokset koostuvat 17 kirjallisuuskatsaukseen valitusta artikkelista, joista etsittiin tietoa lapsen
oikeuksien toteutumisesta terveydenhuollossa. Tassa luvussa kuvataan aineiston artikkelit taus-

toineen ja siséltoineen. Lopuksi tiivistetadn keskeisimmat tulokset.

5.1 Miten lapsen oikeuksia terveydenhuollossa on tutkittu

Aineisto koostui 17 artikkelista (Liite 1. Valitut tutkimukset taulukkona), jotka olivat valtaosal-
taan laadullisia. Mé&arallisia menetelmid kaytettiin kahdessa tutkimuksessa (Migone ym. 2008,
Pelander & Leino-Kilpi 2010). Haastattelua kaytettiin tiedonhankintamenetelména yhdeksassé
tutkimuksessa (Funkquist ym. 2005, Runeson ym. 2010, Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011,
Coyne & Kirwan 2012, Dully Andrade ym. 2013, Coyne ym. 2014, Kangasniemi ym. 2014,
Pefia & Rojas 2014), kyselya kolmessa (Coyne 2006, Migone ym. 2008, Pelander & Leino-
Kilpi 2010) ja havainnointia kolmessa tutkimuksessa (Hallstrom & Elander 2004, Coyne 2006,
Pefia & Rojas 2014). Tapaustutkimuksia oli kuusi (Clark & Vasta 2006, Tabak & Zvi 2008,
Runeson ym. 2010, Azotam 2012, Maddick & Laurent 2012, Quinn ym. 2012). Naissé kaikissa
kuvattiin yhden (Clark & Vasta 2006, Tabak & Zvi 2008, Azotam 2012, Quinn ym. 2012) tai
useamman potilasesimerkin kautta (Runeson ym. 2010, Maddick & Laurent 2012) eettisid on-
gelmia. Useampia tiedonhankintamenetelmia kéytettiin kahdessa tutkimuksessa (Coyne 2006,
Pefia & Rojas 2014).

Aineiston useimmissa, eli 13 artikkelissa tiedonantajana olivat lapset (Taulukko 6). Yhdekséssa
artikkelissa tiedonantajina olivat pelkastaan lapsi tai lapset (Clark & Vasta 2006, Tabak & Zvi
2008, Pelander & Leino-Kilpi 2010, Coyne & Gallagher 2011, Azotam 2012, Coyne & Kirwan
2012, Maddick & Laurent 2012, Quinn ym. 2012, Pefia & Rojas 2014). Tiedonantajina oli vain
hoitajia kolmessa (Runeson ym. 2010, Dully Andrade ym. 2013, Kangasniemi ym. 2014) ja
vain moniammatillista henkilokuntaa yhdessa tutkimuksessa (Funkquist ym. 2005). Muissa tut-
kimuksissa tiedonantajina olivat lasten lisdksi vanhemmat (Hallstrom & Elander 2004, Coyne
2006, Migone ym. 2008, Coyne ym., 2014) tai/ja hoitajat (Coyne 2006, Migone ym. 2008),
laékarit (Migone ym. 2008) ja moniammatillinen henkilokunta (Coyne ym. 2014).
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Taulukko 6. Aineiston artikkelien tiedonantajat.

LAPSI/ VANHEM- | HOITAJAT | LAAKA- MUU
LAPSET MAT RIT HENKILO-
KUNTA

Azotam 2012

Clark & Vasta 2006
Coyne 2006

Coyne & Gallagher
2011

Coyne & Kirwan
2012

Coyne ym. 2014
Dully Andrade ym.
2013

Funkquist ym. 2005
Hallstrom ym. 2004
Kangasniemi ym.
2014

Maddick & Laurent
2012

Migone 2008
Pelander ym. 2010
Pefia & Rojas 2014
Quinn ym. 2012
Runeson ym. 2010
Tabak & Zvi 2008
Y hteensa

X X|  X|X[X|X

X
X

X[ |X| XX

GIX| [ X[X|X|X| X

Useimmissa tutkimuksissa lapsia oli melko tasaisesti molempia sukupuolia, paitsi yhdessa tut-
kimuksessa lapset olivat l1&ahes kaikki poikia (Hallstrom & Elander, 2004) ja yhden lapsen ta-
paustutkimuksissa tutkittava oli joko tytto tai poika (Clark & Vasta 2006, Tabak & Zvi, 2008,
Azotam 2012, Quinn ym. 2012). Kahdessa tutkimuksessa lasten sukupuoli ei tullut esille (Co-
yne 2006, Coyne & Kirwan 2012). Tutkitut hoitajat olivat valtaosin naisia.

Tapaustutkimuksia yhteen lapseen perustuen oli nelja (Clark & Vasta 2006, Tabak & Zvi 2008,
Azotam 2012, Quinn ym. 2012). Kahdessa tapaustutkimuksessa kuvattiin 3-4 lasta (Runeson
ym. 2010, Maddick & Laurent 2012). Maarallisissa tutkimuksissa oli kummassakin yli sata
tutkittavaa (Migone ym. 2008, Pelander & Leino-Kilpi, 2010). Laadullisissa tutkimuksissa tut-
kittavia oli 7-82.

Tutkittavat lapset olivat 0-18 vuotiaita, tosin ndin laajalla ikdhaarukalla tutkittavat olivat vain
yhdessa tutkimuksessa (Hallstrém & Elander 2004). Yleisimmin lapset olivat 7-18 ikdvuoden
valilla (Clark & Vasta 2006, Migone ym. 2008, Tabak & Zvi 2008, Pelander & Leino-Kilpi
2010, Coyne & Gallagher 2011, Azotam 2012, Coyne & Kirwan 2012, Coyne ym. 2014, Pefia
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& Rojas 2014). Pelké&staén alle kouluikaisia tutkittiin kahdessa tutkimuksessa (Clark & Vasta
2006, Quinn ym. 2012) ja osana tutkimusjoukkoa he olivat samoin kahdessa tutkimuksessa
(Hallstrom & Elander 2004, Maddick & Laurent 2012). Yhdesta tutkimuksesta ei [0ytynyt tar-
kempaa lasten ikaa (Coyne 2006).

Taulukko 7. Aineiston artikkelit maittain.
MAA ARTIKKELIT

Irlanti Coyne 2006

Coyne & Gallagher 2011
Coyne & Kirwan 2012
Coyne ym. 2014

Migone ym. 2008
Yhdysvallat Azotam 2012

Clark & Vasta 2006
Quinn ym. 2012

Ruotsi Funkquist ym. 2005
Hallstrom & Elander 2004
Runeson ym. 2010

Suomi Kangasniemi ym. 2014

Pelander & Leino-Kilpi 2010
Brasilia Dully Andrade ym. 2013
Israel Tabak & Zvi 2008
Britannia Maddick & Laurent 2012
Espanja Pefia & Rojas 2014

Valituista tutkimuksista Irlannista oli viisi (Coyne 2006, Migone ym. 2008, Coyne & Gallagher
2011, Coyne & Kirwan 2012, Coyne ym. 2014), Yhdysvalloista kolme (Clark & Vasta 2006,
Azotam 2012, Quinn ym. 2012), Ruotsista kolme (Hallstrom & Elander 2004, Funkquist ym.
2005, Runeson ym. 2010) sek& Suomesta kaksi (Pelander & Leino-Kilpi 2010, Kangasniemi
ym. 2014). Yksi tutkimus oli Brasiliasta (Dully Andrade ym. 2013), Israelista (Tabak & Zvi
2008), Britanniasta (Maddick & Laurent 2012) ja Espanjasta (Pefia & Rojas 2014) (Taulukko
7). Neljassa irlantilaistutkimuksessa on sama ensimmainen Kirjoittaja.

Julkaisuvuodet olivat 2004—2014, painottuen uudempaan tutkimukseen. 2010-luvulla julkais-
tuja oli 11 yhteensa 17 artikkelista (Pelander & Leino-Kilpi 2010, Runeson ym. 2010, Coyne
& Gallagher 2011, Azotam 2012, Coyne & Kirwan 2012, Maddick & Laurent 2012, Quinn ym.
2012, Dully Andrade ym. 2013, Coyne ym. 2014, Kangasniemi ym. 2014, Pefia & Rojas 2014).

5.2 Lapsen oikeuksien toteutuminen terveydenhuollossa

Lapsen oikeuksien toteutuminen terveydenhuollossa siséltaa sisallénanalyysin perusteella seka

ongelmakohtia, ettd lapsen oikeuksien kannalta hyvié asioita. Vaikka lapsen oikeuksien toteu-



29

tumisessa on ongelmia, analyysissé nousee esiin myos tekijoita, jotka vaikuttavat lapsen oi-
keuksia edistavasti. Taman perusteella muodostettiin taulukko 8, jossa kuvataan lapsen oikeu-
det huomioivaa hoitoa terveydenhuollossa. Lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuol-
lossa on lapsilédhtoistd, mahdollistaa lapsen osallisuuden ja edellyttdd monia keinoja toteutuak-
seen. Nama ylaluokat muodostuivat alaluokista, joita eritelladn tarkemmin taulukossa 8 ja seu-
raavissa kappaleissa.

Taulukko 8. Lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuollossa

YLALUOKKA ALALUOKKA

On lapsilahtdista Lapsen danté kuullaan

Lapsen etua pidetdén ensisijaisena

Vanhempi on hoidossa mukana ja tukee lastaan

Mahdollistaa lapsen osallisuu- | Lapsen tiedon saantia tuetaan

den Lapsen osallistumista ja paatoksentekoa edistetdan

Edellyttda monia keinoja Hoitajien ja muiden ammattilaisten tulee toimia lapsilahtoisesti
Sairaalan ymparistona taytyy tukea lapsen tarpeita
Tarpeettomia tutkimuksia, hoitoa ja pakkokeinoja pitaa vélttaa

5.2.1 Lahtokohtana lapsilahtoisyys

Lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuollossa on lapsilahtdista. Ylaluokka muodostuu
lapsen &anen kuulemisesta ja lapsen edun ensisijaisena pitdmisesta sekd vanhemman muka-
naolosta hoidossa lasta tukemassa. Lapsen oikeuksien toteutumisen ldhtokohtana on se, ettéa
terveydenhuollossa kuullaan lapsen aanta asiakkaana, seka lapseen kohdistuvassa toiminnassa
pidetdén ensisijaisena lapsen etua. Vanhemman lasnédolo on lapsen tarpeiden mukaista ja opti-

maalisessa tilanteessa vanhempi tukee lastaan hoidossa.

5.2.1.1 Lapsen &anen kuuleminen

Lapsilahtoisyys hoidossa edellyttaa, ettd lapsen &anta kuunnellaan ja se huomioidaan. Kun lap-
silta kysytdan hoidostaan, he tuovat ndkemyksiaan esiin. Siksi on tarkeaa, etta lapset voivat
ilmaista mielipiteensé ja heité sithen my6s kannustetaan. Lapset kokevatkin itsensé aktiivisina
hoidossaan ja viihtymisessaan (Pelander & Leino-Kilpi 2010). Lapset arvostavat sairaalaympa-
ristossa peli- ja leikkimahdollisuuksia, hauskoja asioita seké lepo- ja toipumismahdollisuuksi-
aan (Coyne & Kirwan 2012). Erityisesti viihtymiseen liittyvat asiat mainitaan parhaina asioina
(Pelander & Leino-Kilpi 2010).
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Lasten mielestd huonoimmat asiat liittyvat ihmisiin, tunteisiin, toimintoihin ja ymparistoén (Pe-
lander & Leino-Kilpi 2010). Osa lapsista pelkaa yksindisyyttd, kipua ja turvattomuutta sairaa-
lassa (Coyne & Kirwan 2012). Ero ystavistd, kodista ja koulusta on myos sairaalahoidossa iké-
vad. Erityisesti kuitenkin hoito ja toimenpiteet, kuten neulat, ndytteenotto, leikkaukset ja laéki-
tys, ovat lasten mielestd huonoimpien kokemuksien joukossa. Kipu mainitaan usein huonona
kokemuksena, mutta lisaksi epdmukavuus, ruokarajoitukset jannitys, kuume, vasymys ja péa-
sérky koetaan ikavina asioina. (Pelander & Leino-Kilpi 2010.) Lasten kokemuksia hoidostaan
on kuvattu seuraavissa kappaleissa lisaa, liittyen kulloinkin kasiteltavaan aiheeseen. Esimer-

kiksi osallistumisoikeudesta ja tiedon saannista lapsilla on oma ndkemyksensa.

5.2.1.2 Lapsen edun ensisijaisuus

Lapset oikeudet edellyttavat, ettd lapsen etu on ensisijainen hanen omassa hoidossaan. Néin ei
kuitenkaan aineiston artikkeleissa aina ole. Lapsen edun pohdinta suhteessa vanhempien tai
yhteiskunnan etuun tulee esiin useammassa katsaukseen valitussa artikkelissa. Naita padosin
tapaustutkimuksia tarkastellaan biomedikaalisen etiikan periaatteiden pohjalta, eli autonomian
(autonomy), hyddyn (beneficence), vahingoittamattomuuden (nonmaleficence) ja oikeudenmu-
kaisuuden (justice) ndkdkulmista (Beauchamp & Childress 2001).

Lapsen etua on joskus hankalaa erottaa vanhemman edusta. Kun suojellaan kaksivuotiaan lap-
sen mahdollisuutta saada aikuisena lapsia hedelmallisyysongelmia aiheuttavan sairauden hoi-
toon liittyen vield kokeellisen hoidon, munasarjakudoksen jaadytyksen avulla, asiaan liittyy
eettisia kysymyksia. Autonomian ndkokulmasta voidaan kysyd, onko kyseessé lapsen vai van-
hemman tarve, kun lapsi ei tassa tapauksessa osallistu itse paatoksentekoon? Toimenpide on
sikali lapsen etu, etté lapsella olisi valinnanmahdollisuus vanhemmuuteen aikuisena. Aiti toimii
tapauksessa paatoksentekijand, mutta jos han ei vaatisi toimenpidettd, loukattaisiinko lapsen
oikeuksia? Kokeeko lapsi aikuisena velvollisuutenaan hankkia lapsenlapsen didilleen, jolloin

syyllisyys vahentéisi autonomista paatoksentekoa? (Quinn ym. 2012.)

Vahingoittamattomuuden periaatteen ndkdkulmasta on vaarin aiheuttaa kipua, harmia tai kér-
simysta tai riistaa toisen etuja tai hyvaa (Beauchamp & Childress 2001, Quinn ym. 2012). Toi-
menpiteessa on leikkauksen ja anestesian riskit ja siitd voi olla myéhemmin psykologista hait-
taa. Kudoksen pakastaminen herattdd kysymyksia siitd, kenell& on oikeus sen ké&yttoon ja hal-
lintaan. Toimenpide saattaa toisaalta sadstad myohemmalta lapsettomuuden aiheuttamalta kér-
simykseltd. Hyvén tekemisen periaatteen nakdkulmasta toimenpide saattaa edistdd mielenter-
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veyttd, autonomiaa, eldménlaatua, naiseutta ja mahdollisuuksia paattaa omista asioistaan. Toi-
saalta lapsia voi saada myos esimerkiksi adoption kautta, eika viela kokeellinen hoito valtta-
matta toimi lapsettomuuden hoidossa. Oikeudenmukaisuuden nakdkulmasta toimenpide pitaisi
olla mahdollista tasa-arvoisesti kaikille, ei vain varakkaille. (Quinn ym. 2012.) Quinn kumppa-
neineen (2012) paatyy kuitenkin erilaisista ndkokulmista huolimatta eettisessa analyysissaan,
ettd munasarjakudoksen talteenotto ja pakastaminen on eettisesti oikeutettua.

Lapsen etu suhteessa vanhemman ja yhteiskunnan etuun on myods hankala eettinen kysymys,
eiké siihen helposti 16ydy yksiselitteistd vastausta. Clarkin ja Vastan (2006) artikkelissa pohdi-
taan, onko ladketieteellisesti ja eettisesti asianmukaista estaa kasvua, sterilisoida ja tehda en-
naltaehkaisevia leikkauksia (muun muassa hormonihoito, kohdun, umpilisakkeen ja rintaku-
doksen poistot) 6-vuotiaalle vaikeavammaiselle tytolle, jotta hanta voitaisiin hoitaa kotona hel-
pommin eikéd han sairastuisi. Vastustajien mielestd lapsen ihmisoikeuksia loukataan, aiheutet-
taan karsimysta ja mahdollisia haittavaikutuksia, sekd hoidot tehd&dan vanhempien mukavuus-
syista. Puolustajien mukaan hoidot ovat lapsen, vanhempien ja yhteiskunnan edun mukaisia,
kun lapsen hoito pystytaan toteuttamaan kotona ja lapsen elaménlaatu on parempi. Kirjoittajien
eettisen ja ladketieteellisen analyysin mukaan osasta hoidoista on etua, mutta ne eivat ole tytolle
la&ketieteellisesti valttamattomia ja aiheuttavat riskeja. Tassa tapauksessa analyysin tekijoiden
kasitykselle vastakkaisesti yhdysvaltalaisen lastensairaalan eettinen komitea paatyi puoltamaan

toimenpiteita ja hoitoja lapselle.

Sen lisdksi, ettd vastakkain ovat lapsen ja aikuisen etu, voivat erilaiset lapsen oikeudet olla
vastakkaisia. Esimerkiksi lapsen oikeus saada tietoa ja lapsen etu voivat olla k&ytdnnon tilan-
teissa ristiriitaisia. Lapsen etu on tavoitteena esimerkiksi tilanteessa, jossa jo nukkuva 4-vuotias
lapsi nukutetaan toimenpiteeseen, eika héanelle siis kerrota nukutustapahtumasta etukateen. Pie-
nen lapsen kohdalla tavoitteena on téssa tapauksessa paasta lopputulokseen mahdollisimman
helposti ja vaivattomasti lapsen ja aikuisten ndkokulmasta. Lapsen tiedon saamisen ja osallis-

tumisen oikeuksien nédkdkulmasta tilanne on kuitenkin epatyydyttava. (Runeson ym. 2010.)

Lapsen etu ja mahdollisuus vaikuttaa hoitoonsa ohitetaan myos tilanteessa, jossa vanhemmat
eivat kerro nuorelle hénen sairaudestaan ja kieltaytyvéat osasta nuoren leukemian hoitoja. Ter-
veydenhuollon henkilokunnan kuuntelemisen sijaan vanhemmat noudattavat juutalaisen rabbin
ohjeita ja kieltdytyvat esimerkiksi sperman pakastuksesta, vaikka hoidot aiheuttavat nuorelle
hedelmattomyyden. He kieltaytyvat myos luuydinsiirrosta ja keskuslaskimokatetrista, vaikka

ne liséisivat hoidon turvallisuutta ja véhentéisivat nuoren karsimysta. (Tabak & Zvi.) Toisessa
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tapauksessa vanhempien tahto jatkaa aktiivista hoitoa vastoin kuolevan nuoren ndkemysté rik-
koo vahingoittamattomuuden eettista periaatetta, koska hoidosta aiheutuu nuorelle karsimysta,
eikd parantavaa hoitoa ole tiedossa. Vanhemmat pééttivat kuitenkin ohittaa nuoren tahdon ha-
nen mahdollinen etunsa mielessdan. Toisaalta lapsen etu ei olisi myoské&an karsia. (Azotam
2012))

Voidaan myos pohtia, kenen etu on kyseessa kun ammattilaisten mielestd vauvan odotetaan
rinnalla sydmisessaan rytmittyvén, sopeutuvan aikatauluihin ja antavan aidille levédhdystaukoa
kehittyessaan. Ensimmaisiné viikkoina ammattilaisten mielesté vauva saa kuitenkin péattaa au-
tonomisesti syomisestaan. Lapsen syomisongelmat koetaan lapsen vallan hakemisena ja it-
sendistymishaluina, joihin tulee puuttua. (Carlsson & Nyqvist 2005.)

Lapsen tahdon vastaisesti tekemista tapahtuu myos hoitotyon kaytannoissa, esimerkiksi lapsen
nukuttamisessa toimenpidetta varten vastustelusta huolimatta. Henkildkunta ja vanhemmat toi-
mivat tassakin tapauksessa lapsen etu mielessdan. (Runeson ym. 2010.) Eettisestd nadkokul-
masta lapsen etua voi siis tarkastella monesta nékdkulmasta, eik& oikeita vastauksia vélttamatta
ole (Quinn ym. 2012).

5.2.1.3 Vanhempi lapsen tukena hoidossa mukana

Vanhemman lasné&olo on hoidon aikana tarkeéa lapselle ja siten se on osa lapsilahtdista hoitoa.
Lasten mielestd vanhempien rooli sairaalassa on tuoda lapselle turvaa sekd auttaa viihtyméaan
toiminnan ja leikin avulla (Pelander & Leino-Kilpi 2010). Hoitajien mukaan vanhempien
kanssa yhteisty6 sujuu, jos he ovat tilanteen tasalla ja mydntyvaisia hoitoon. Vanhemman rooli
on rauhoittaa lasta, kiinnittdd hdnen huomionsa muuhun toimenpidetilanteissa ja lohduttaa sen

jalkeen. (Kangasniemi ym. 2014.)

Lapset haluavat, ettd vanhemmat ovat lasng, koska vanhempien poissaolo herattaa lapsissa ah-
distusta (Coyne & Kirwan 2012). Kaytanndssa kuitenkin vanhemmat eivat ole aina paikalla.
Ero vanhemmista onkin lasten mielestd sairaalahoidon ikavimpié puolia (Pelander & Leino-
Kilpi 2010). Vanhemmista ja lapsista iso osa kokee, etteivét he voi viettaa riittdvasti aikaa yh-
dessa sairaalassa, syyna ovat henkilokohtaiset ja taloudelliset syyt sekd majoitustilojen puuttu-
minen sairaalassa. Vajaa puolet vanhemmista ei pysty naisté syisté johtuen yopymaan lastensa

luona sairaalassa. (Migone ym. 2008.)
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Lapset ja vanhemmat tahtovat vanhempien olevan lasné sairaalassa enemman kuin henkilo-
kunta. Valtaosa henkilokunnasta (79 % hoitajista ja 77 % la&kareistd) kokee, ettei vanhempien
tule olla paikalla lapsen elvytystilanteessa. Vanhemmista kuitenkin noin puolet haluaa olla tal-
I6inkin lasnd. Anestesian aloitusvaiheessa haluavat olla mukana lahes kaikki vanhemmat ja
myos lapset haluavat vanhempiensa olevan l&snd. Hoitajista samoin miltei kaikkien mielesta
tama oli tarke&d, mutta ladkareista neljasosan mielesta vanhempien ei tulisi olla paikalla. (Mi-

gone ym. 2008.)

Padosin henkilokunta keskustelee vanhempien, eiké lapsen kanssa (Coyne & Gallagher 2011).
Koska lapset eivat saa riittdvasti tietoa henkilokunnalta, he tukeutuvat vanhempiinsa (Coyne &
Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012). Lapsi saattaa ajatella asian olevan vakava ja huoles-
tuttava, koska han ei saa olla lasnd (Coyne & Gallagher 2011). Melkein kaikki (90 %) henkil6-
kunnasta kokevat ottavansa vanhemmat mukaan paatoksentekoon. Neljasosa vanhemmista kui-

tenkin haluaisi osallistua enemman lapsensa hoitoon. (Coyne & Gallagher 2011.)

Vanhemmalla on p&attava rooli lapsen asioissa, vaikka vanhemmat eivat aina pysty edistdméaan
lapsen etua. Kaytannossa kun alaikaisen ja vanhempien tahto on ristiriidassa, vanhemman tahto
ratkaisee. Tdma johtuu lapsen alaikéisyydesta. Lapsi voi osallistua paatoksentekoon, mutta ris-
tiriitatilanteessa vanhemmat ovat lain edessd péattavassd asemassa. Lapsilla katsotaan olevan
rajoittunut paatoksentekokyky ja vanhemman velvollisuus on huolehtia lapsen edusta. (Azotam
2012.) Vanhemmat eivat kuitenkaan aina pysty huolehtimaan lapsen oikeuksien toteutumisesta.
Esimerkiksi vanhemman vauvaan kohdistuva suostuttelu ja painostus ja liioiteltu fyysinen oh-
jaus syomistilanteissa koetaan lapsen oikeuksien loukkauksena, joka voi aiheuttaa ongelmia
vanhemman ja lapsen suhteeseen (Funkquist ym. 2005). Vanhemmat my0s saattavat estaa lap-
sen kommunikaatioyrityksia esimerkiksi vastaamalla lapsen puolesta, kdaskemalla olla hiljaa tai
tiedon jakamattomuudella (Coyne & Gallagher 2011). Vanhemmat saattavat jopa kieltda nuo-
relta tiedon sairaudestaan ja Kieltaytya hanta hyddyttavista hoidoista (Tabak & Zvi) tai jatkaa

hoitoa vastoin nuoren ndkemysta (Azotam 2012).
5.2.2 Lapsen oikeudet huomioiva hoito mahdollistaa lapsen osallisuuden

Lapsen oikeudet huomioiva hoito mahdollistaa lapsen osallisuuden terveydenhuollossa. Lapsen
osallisuuden mahdollistaminen muodostuu lapsen tiedon saannin tukemisesta ja lapsen osallis-
tumisen ja paatoksenteon edistdmisestd. Alaluokkien sisaltd on kuvattu tiivistetysti liitteessé 2

(Liite 2. Esimerkki sisallonanalyysista).
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5.2.2.1 Lapsen tiedon saannin tukeminen

Lapsen osallisuuden toteutumiselle on olennaista, ettd lapsi saa riittavasti tietoa tarpeensa mu-
kaisesti. Lapsista suurin osa (72 %) haluaa saada niin paljon tietoa henkilokunnalta kuin mah-
dollista. Usein sairaalassa kayvét lapset haluavat muita todennakdisemmin mahdollisimman
paljon tietoa. (Migone ym. 2008.) Lapset haluavat tietoa hoidostaan ja sairaudestaan (Pefia &
Rojas 2014), jotta he ymmartdisivét sairautensa, sekd pystyisivét valmistautumaan toimenpitei-
siin ja paranemiseen (Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012). Osa
lapsista ei kuitenkaan tietoa halua. Syyné saattavat olla aikaisemmat ikdvat muistot ja sairaa-
laympaériston ja mahdollisten tietojen stressaavuus. (Pefia & Rojas 2014.) Osa lapsista myos
toivoo tiedon kulkevan heille vanhempien kautta (Migone ym. 2008, Coyne & Gallagher 2011,
Coyne & Kirwan 2012), koska tieto voisi olla mahdollisesti huolestuttavaa tai he eivat ymmar-
téisi sitd (Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012).

Lapset kayttavat aktiivisia tiedonhankintamenetelmia sairaalassa. He kysyvét ja vertailevat ko-
kemuksia vanhemmilta, henkilokunnalta ja muilta lapsilta sairaalassa, havainnoivat, lukevat
Kirjoja, seké katsovat aiheeseen liittyvié tv-ohjelmia. (Coyne 2006.) Osa lapsista haluaa myods

puhua yksin laékarin kanssa (Coyne & Kirwan 2012).

Ammattilaisten kommunikoinnissa on puutteita. Henkilokunnasta lahes kaikki kokevat kéaytta-
vansé asianmukaista kieltd keskustellessaan vanhempien ja lasten kanssa (Migone ym. 2008).
Kuitenkaan osa lapsista ei ymmarra heille selitettyja asioita ja kieltd, jossa on vieraita termeja
(Coyne 2006, Pefia & Rojas 2014). Tietoa kerrotaan usein yhdelta istumalta ja liian nopeasti.
Lapsilta ei mydskaan kysytd, ymmartavatko he tiedon. Kommunikaatiotavoissa on mygs on-
gelmia, esimerkiksi kotiinlahddsta puhutaan lasten mielesté liian tavoitteelliseen savyyn, joka
aiheuttaa pettymyksia. (Pefia & Rojas 2014.) Annetuilla tiedoilla on vaikutusta lapsen tunneti-
laan. Tieto voi motivoida, pelastyttaa tai turhauttaa. (Pefia & Rojas 2014.) Useimmat vanhem-
mat ja lapset kokevat saavansa hyvin tietoa henkilokunnalta. Useasti lastensairaalassa kayneet
vanhemmat kokevat saavansa paremmin tietoa kuin sielld alle viisi kertaa kdyneet. (Migone
ym. 2008.) Osa lapsista ei kuitenkaan tied& mité tulee tapahtumaan (Pefia & Rojas 2014).

Lapset saavat liian vahan tietoa, eikd valmisteluun ja lasten kuunteluun panosteta riittavasti.
Tiedon saannin ja valmistelun puute ennen sairaalaan tuloa aiheuttaa lapsille ahdistusta (Coyne

& Kirwan 2012). Esimerkiksi sivuvaikutuksista saa liian vahan tietoa vajaa puolet vanhemmista
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ja valtaosa lapsista (Migone ym. 2008). Usein ohjeita annetaan vanhemmille, eika lapsille. Lap-
set itsekin huomaavat epakohdan. (Pefia & Rojas 2014.) Lapsista osan mielesta henkilokunta ei

kuuntele tai vastaa lasten kysymyksiin (Coyne & Kirwan 2012).

5.2.2.2 Lapsen osallistumisen ja paatoksenteon edistaminen

Lapsen osallisuutta edistaé lapsen osallistuminen ja paatoksenteossa mukanaolo. Lapsille osal-
listuminen tarkoittaa tiedon saamista, toiveiden ilmaisua, neuvottelua ja hoidon toteutumista-
pojen valitsemista (Coyne ym. 2014). Vauvaikéisell taas autonomia voi ndkya rintaruokinnan
ja nukkumisen omana saételyna (Carlsson & Nyqvist 2005). Osallisuuden perusteena on hen-
kilokunnan mielestd yhteistydn helpottuminen, hyvéksyttdvampi hoito, seké lapsen kontrollin
tunteen ja luottamuksen lisd&ntyminen (Coyne ym. 2014). Osallisuudella ndhd&an siis olevan

vain vélinearvo, eik itseisarvoa lapsen oikeutena.

Lapsen halu kayttad autonomiaansa voi vaihdella yksil6ittéain ja tilanteen mukaan, siksi jokaista
lasta tulee kohdella yksilona ja kysyé hénen tarpeistaan (Coyne 2006). Paédosin lapset ja erityi-
sesti nuoret (Coyne ym. 2014) haluavat osallistua hoitoonsa ja paatoksentekoon, koska asia
koskee suoraan heitd (Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012). Osa
lapsista haluaa osallistua kaikkeen itseddn koskevaan paatoksentekoon (Coyne & Gallagher
2011, Coyne & Kirwan 2012), mutta osa haluaa osallistua “’pienissa” asioissa, kuten ruuan tai
laakityksen otossa. Vakavat asiat halutaan talloin jattaa aikuisille. (Coyne & Gallagher 2011.)
Kun lapsilta kysytdan mielipidettd, he kokevat sen oikeudenmukaisena ja etté heitd kohdellaan
kuin aikuisia (Coyne 2006). Useimpien vanhempien mielesté lasten pitaa osallistua paatoksen-
tekoon, jotta itsetunto ja oma-arvontunne kehittyisivat. Taman ajatellaan vaikuttavan positiivi-
sesti myos terveyteen. (Coyne 2006.) Hoitajien mielestd on tarkedd antaa lapselle valinnan mah-
dollisuus ja osallistumisoikeus paatoksentekoon (Kangasniemi ym. 2014).

Lapsen osallistumiseen vaikuttavat henkilokunnan mielesta lapsen fyysinen hyvinvointi, kog-
nitiivinen taso, ymmarrys, kypsyys, persoonallisuus, tunnetila, selviytymiskyky ja vammaisuus
(Coyne ym. 2014). Hoitajien vastaukset ovat samansuuntaiset. Lapsen ikd, asenne, vointi, sai-
raus ja henkinen kyvykkyys vaikuttavat heidan mielestaan osallisuuteen, toisaalta se liitetdén
joskus kognitiiviseen kypsyyteen ja kyvykkyyteen ymmartamiskyvyn sijaan. Osa vanhemmista
kuvaa huolta lapsen mahdollisista vaarista paatoksista ja paatoksenteon aiheuttamasta henki-
sestd taakasta. (Coyne 2006.)
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Lapsen etu ja autonomian kunnioittaminen on tarkeda péatettaessé kuinka vanha lapsi voi pééat-
taa itse hoidostaan. Sen arvioiminen, koska lapsi on riittavan kypsa, miten kypsyys saavutetaan
ja miten sitd kéytetdan, on hankalaa. (Maddick & Laurent 2012.) Henkilokunnasta melkein
kaikki (85 % hoitajista ja 90 % laékareistd) kokevat, ettd 16 vuotta on sopiva ikaraja lapselle
paattdd hoidostaan (Migone ym. 2008). Yli 16-vuotiaita kohdellaankin yleensd paattksenteon
suhteen kuten aikuisia (Maddick & Laurent 2012, Coyne ym. 2014).

Késitykset siitd, koska lapsi saa osallistua itsenéisesti hoitonsa paatoksiin vaihtelevat. Henkil6-
kunnasta harvan mielesté alle 16-vuotiailla tulisi olla itsendisté paatdsvaltaa hoitoonsa, paitsi
jos lapsi koetaan erityisen kyvykkaaksi paattdmaéan hoidostaan. Lapsista useimmat lykkéaisivat
itsendistd padtoksentekomahdollisuuttaan 18 vuoden ikaan (Migone ym. 2008), mutta osan
mielestd 9-18 -vuotiaat tulisi ottaa mukaan paatoksentekoon. Vakavissa kysymyksissa kuten
leikkauspaatoksissa puolet lapsista jattaisi paatoksenteon aikuisille. (Coyne & Gallagher 2011.)
Osa lapsista kuitenkin kokee, ettei ik& saa vaikuttaa lapsen paatoksen tekoon ottamisessa (Co-
yne & Kirwan 2012).

Vanhemmista valtaosan mielestd 17 vuotta olisi sopiva ikéraja lapselle paattaa asioistaan (Mi-
gone ym. 2008), mutta osa vanhemmista katsoi, ettei ika ole keskeinen tekija, vaan lapsen kyp-
syys (Coyne 2006). Alle 16-vuotiaiden kanssa taytyy arvioida ovatko he riittdvan kypsié ja
kykenevid ymmartadkseen diagnoosinsa ja tehdakseen paatoksia hoidostaan. Esimerkiksi alle
16-vuotiaan ollessa seksuaalisesti aktiivinen ilmoitusvelvollisuutta ehkéisysta vanhemmille ja
viranomaisille taytyy harkita tilanteen mukaan. Kun lapsi on arvioitu riittdvan kyvykkaaksi
paattamaan hoidostaan, ei vanhemman suostumusta tarvita. (Maddick & Laurent 2012.) Riitta-
van kypsé 15-vuotias on oikeutettu osallisuuteen ja autonomiaan omassa hoidossaan vastoin
vanhempien tahtoa, erityisesti huomioiden sairauden ja hoitopéatdsten vakavuus (Tabak & Zvi
2008).

Lasten osallistuminen paatdksentekoon on rajallista. Paatoksenteko sairaalahoidossa koskee
useimmiten l&aketieteellisia ja hoitotyon asioita (Hallstrom & Elander 2004) ja paatokset pe-
rustuvat ammattilaisten mielesté lapsen etuun (Coyne ym. 2014). Useimmiten paatoksen teke-
vat ammattilaiset (Hallstrom & Elander 2004) ja niisté keskustellaan vanhempien kanssa (Co-
yne ym. 2014). Isoissa paatoksissa, kuten hoidon valitsemisessa, paatoksen tekevat ammattilai-
set ja vanhemmat. Lapset tuntuvat olevan asiaan tyytyvaisia. (Coyne ym. 2014.) Toisaalta va-
linnan mahdollisuuksia ei juuri ole, paatoksia tekevéat muut ja lapselle jaa lahinnd mahdollisuus

valittaa (Coyne & Gallagher 2011). Osa paatoksistéd tehdadn kuitenkin yhdessa niiden kanssa
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joihin se vaikuttaa (Hallstrom & Elander 2004). Nuoren tahtoa ja oikeutta paattaa pitaisi ensi-
sijaisesti kunnioittaa, mutta vanhempia tulisi kuulla ja pyrkia keskustelun avulla vaikuttamaan
heihin. (Azotam 2012.)

Vauvaikaisen paatoksenteon rajoittamisen ei katsota loukkaavan lapsen autonomiaa. Vauvan
uniongelmien katsotaan olevan vééria ehdollistumia, joten nukkumisen suhteen lapsen autono-
mista paatoksentekoa nukkumisestaan pitdisi moniammatillisen henkilokunnan mielesta rajoit-
taa unikoulun (kontrolloitu itkeminen) avulla. Itkevén lapsen laittaminen yksin nukkumaan on
ammattilaisten mielestd luonnollinen kehitysaskel, joka tukee itsendistymiskehitysta.
(Funkquist ym. 2005.)

Lapset ja vanhemmat tekevat vain vahan paatoksia itse (Hallstrom & Elander 2004). Erityisesti
lasten paatoksentekoon osallistumista tapahtuu liian vahan. Lapsia ei mydskaan kuunnella tai
mielipidettd kysyta riittavasti. (Coyne 2006.) Kolmasosassa havainnoiduista paatoksentekoti-
lanteista vanhemmat tai lapsi protestoivat, mutta paatoksid muutetaan vai harvoin, 1ahinna sil-

loin kun lapsen fyysinen vastustus on voimakasta (Hallstrom & Elander 2004).

Vanhempien ja lasten rooli paatoksenteossa on riippuvainen sairauden vakavuudesta, silla va-
kavassa sairaudessa asioita vain on pakko tehda (Coyne ym. 2014). Kaikki henkilékunnan ja-
senet ja vanhemmat totesivat, ettd lapsen syovan hoidossa lapsen osuus paatéksenteossa on hy-
vin rajoittunut (Coyne ym. 2014). Erityisesti henked uhkaavissa tilanteissa paatoksenteosta ei
neuvotella (Kangasniemi ym. 2014). Vaikeassakin sairaudessa on kuitenkin tarkeda antaa pie-

nia valinnan mahdollisuuksia ilman, ettd lapsen hoito tai terveys kérsii (Coyne ym. 2014).
5.2.3 Lapsen oikeudet huomioiva hoito edellyttdd monia keinoja

Lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuollossa edellyttad monien keinojen kayttod. Hoi-
tajien ja muiden ammattilaisten tulee toimia lapsilahtdisesti, sairaalan ymparistona taytyy tukea
lapsen tarpeita seké tarpeettomia tutkimuksia, hoitoa ja pakkokeinoja pitaa valttaa. Lapsen oi-

keuksien toteutumisen kannalta olennaisia ovat hanet kohtaavat hoitajat ja muut ammattilaiset.
5.2.3.1 Hoitajien ja muiden ammattilaisten tulee toimia lapsilahtoisesti

Lapsen oikeuksien toteutuminen syntyy pitkélle aikuisten ja lapsen vélisessa vuorovaikutuk-
sessa, ja siihen olennaisesti vaikuttavat aikuisten asenteet, valmiudet ja toiminnan lapsiléhtoi-

syys. Lapsilahtoisyys tassé aineistossa tarkoittaa riittdvan ajan turvaamista lapsen kohtaamiseen
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ja ohjaamiseen, riittdvad valmistelua, idn ja kehitystason mukaista kommunikaatiota, luotta-

musta, lapsen tuntemista sek& hanen etunsa ajamista.

Lasten mielestd ihmisiin liittyvat asiat ovat sairaalahoidon aikana parhaimpia ja huonoimpia
asioita (Pelander & Leino-Kilpi 2010), joten hoitajien ja muun henkilokunnan kohtaamisella
on suuri merkitys lapsen sairaalakokemukseen. Parhaat hoitajat ovat kilttejd, ystavéllisia (Co-
yne 2006, Pelander & Leino-Kilpi 2010, Coyne & Kirwan 2012), miellyttavid, lapselle tuttuja
(Pelander & Leino-Kilpi 2010) auttavaisia, lampimia (Coyne 2006, Coyne & Kirwan 2012) ja
hoivaavia (Coyne & Kirwan 2012). Hoitajan ystavallisyys, tuttuus ja huomioivuus pienentéa

lapsen kynnysté kysya kysymyksié ja kertoa tunteistaan (Coyne & Gallagher 2011).

Hoitajilla koetaan olevan lapsille enemman aikaa kuin la&kareilla (Coyne & Kirwan 2012).
Monet hoitajat kuitenkin kokevat, etta heilla on liian vahan aikaa muodostaa suhdetta lapsiin ja
vanhempiin (Migone ym. 2008). Jos hoitajat koetaan Kiireisiksi tai tarkeileviksi, se vahentaa

lapsen kontaktinottoyrityksid (Coyne & Gallagher 2011).

Hoitajat tekevét paivittaisid valintoja lapsen informoimisen ja osallistumisen kanssa. Lapsella
on oikeus saada tietoa ja tulla valmistelluksi toimenpiteisiin, mutta kaytdnndssa kiire ja rutiinit
saattavat ohittaa nama oikeudet. (Runeson ym. 2010.) Hoitajien taytyy raataloida tiedonanto ja
ohjaus lapselle hdnen kykyjensd, tilanteensa ja tietojensa mukaan, jotta lapsen osallisuutta paa-
toksenteossa voidaan kunnioittaa ja edistéa (Pefia & Rojas 2014).

Hoitajilla pitaa olla riittavasti aikaa ohjata, antaa lapselle aikaa sulatella tietoa ja tarkistaa onko
se ymmarretty. Lasten mielesta henkilékunnan pitdisi puhua ymmarrettavasti ja lyhyin lausein

(Coyne & Kirwan 2012). Keskustelu ja valmistelu eivét aina ole riittdvad (Runeson ym. 2010).

Hoitaja auttaa vanhempia huomaamaan lapsen tarpeita ja siten huolehtii, etta lapsi saa tarvitse-
mansa hoidon. Se edellyttaa lapsen ja perheen tuntemista ja aikaa. (Funkquist ym. 2005.) Lapset
toivoivat hoitajilta myds toimintaa, viihdetta ja leikkid, koska ne olivat lapsille tarkeita asioita

sairaalassa (Pelander & Leino-Kilpi 2010).

Hoitaja toimii tyosséén erilaisten arvojen ja tavoitteiden ristiriidassa (Runeson ym. 2010). Esi-
merkiksi hoitajat kokevat syyllisyytté pakkokeinojen kaytostd. Hyvéan tekeminen suhteessa har-
min aiheuttamiseen pohdituttaa. (Kangasniemi ym. 2014.) Esimerkiksi unikoulun oikeudelli-
suus mietityttdd ammattilaisia lapsen nakokulmasta, vaikka se k&ytannossé ratkaiseekin union-

gelman. (Funkquist ym. 2005.)
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Erilaiset intressit, kuten lapsen etu, vanhempien huolet ja tarpeet, kiire, tydméaéara, tehokkuus-
tavoitteet sek& muun henkilokunnan odotukset ja vaatimukset vaikuttavat hoitajan ty6ssa lapsen
oikeuksien toteutumiseen (Runeson ym. 2010). Kun lapsen ja vanhemman etu on ristiriidassa
tai lapsen oikeuksien toteutuminen on kyseenalaista, hoitajan tehtavéna on tuoda esiin lapsen
oikeudet vanhemmille ja henkil6kunnalle. Hoitajalla on monitahoinen rooli aikuisten nakemys-
ten huomioimisen liséksi olla lapsen oikeuksien asianajaja, lapsen edun edistdjd, koordinoida
hoitoa seka toimia vélittdjana kaikkien osapuolten valilla. Hoitaja my6s varmistaa ettd vanhem-

mat ymmartavat hoidon, paatosten vaikutukset ja seuraukset. (Tabak & Zvi 2008.)

Kéytanndssé suurin osa hoitajista ei kysy lapsen suostumusta eika edista lapsen osallistumista
hoitoonsa (Pefia & Rojas 2014). Kuitenkin hoitajalla olisi tarked rooli lapsen oikeuksien tuke-
misessa. Esimerkiksi varovainen, huolellinen, sensitiivinen ja sitoutunut havainnointi on tarkea
hoitajan keinoksi tukea naita oikeuksia (Dully Andrade ym. 2013). Hoitajilla on oikeus auto-
nomiseen arvioon ja paatoksentekoon. Koska hoitoty6 on kdytannossa sidoksissa muiden kasi-
tyksiin ja padtoksiin, ristiriitatilanteissa terveydenhuollossa rationaalisia ja ammatillisia paa-
toksia tulisi tehdd moniammatillisesti. (Tabak & Zvi 2008.)

Sairaalassa toimii hoitajien lisdksi myds muita ammattilaisia. Osassa tutkimuksia hoitajat olivat
myos tutkimuskohteena osana moniammatillista henkilokuntaa. Lahes kaikki vanhemmat ko-
kivat, ettd moniammatillinen henkilokunta oli koulutettu tyskentelemaan lasten kanssa, mutta
alle puolet henkilokunnasta oli samaa mieltd. Vanhempien ja lasten mielesta henkilokunta kui-
tenkin ymmartaa lasta ja lapsen tarpeita, seka jatkuvuus henkilékunnan suhteen on hyvin tur-
vattu. (Migone ym. 2008.)

Henkilokunta on lasten mielesta liian kiireistd (Coyne & Kirwan 2012). Henkilékunnasta ne,
jotka kokevat etta heilla oli riittdvasti aikaa selittad asioita vanhemmille ja lapsille, kéytanndssa
myos kertovat esimerkiksi ladkkeiden sivuvaikutuksista (Migone ym. 2008). Valinnan mahdol-
lisuuksien puuttuminen, ajan vahaisyys ja mieltymysten huomiotta jattdminen estavét lasten
osallistumista hoitoonsa. Tehokkaimmin lapsen osallistumista vahent&déd henkilokunnan kom-
munikaatiotyyli ja kayttaytyminen. (Coyne & Gallagher 2011.) Tutut hoitavat henkil6t taas li-
sdavat luottamusta, joka madaltaa lapsen kynnysté kysyé ja esittdd huoliaan (Coyne & Gal-
lagher 2011).
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Ammattilaisten viestit olivat valilla ristiriitaisia. Ammattilaiset kohdistavat ongelmallisesti
kayttdytyvien lasten diteihin oletuksia ”jos lapsi ei sy, diti on liian kontrolloiva eiké luota lap-
sen kykyihin” tai “uniongelmaisten lasten didit ovat ahdistuneita ja epdvarmoja”. Sydmisongel-
mien yhteydessd vanhemman sensitiivisyytta tuettiin, mutta uniongelmissa korostettiin tiuk-
kuutta. Ne vanhemmat, jotka noudattavat annettuja ohjeita, koettiin kyvykké&ina, kun taas oh-
jeisiin suostumattomia vanhempia pidet&éan lapsen valtaan alistuvina. (Funkquist ym. 2005.)

5.2.3.2 Sairaalan ymparistona taytyy tukea lapsen tarpeita

Sairaala ymparistona voi tukea lapsen tarpeita monella tavalla. Tilojen tulisi olla kutsuvia, tur-
vallisia ja viihtyisia sekd mahdollistaa leikki ja oppiminen. Samanikaiset lapset olisi hyva huo-

mioida yhteisissé potilashuoneissa sekd panostaa yksityisyyteen.

Osa lapsista kokee sairaalan hauskana, osa pelottavana, masentavana ja kauhistuttavana paik-
kana (Coyne & Kirwan 2012). Tiloissa koetaan olevan puutteita. Lahes kaikki nuorista ja van-
hemmista kokevat, ettd nuorten tarpeita ei huomioida tiloissa (Migone ym. 2008). Joidenkin
nuorten mielesta tilat ovat liian pieni& ja viihtymiseen tarkoitetut pelit ja toiminta on suunniteltu
pienemmille lapsille (Coyne & Kirwan 2012). Suurin osa henkil6kunnasta on tyytyméattomia
vanhempien tiloihin (Migone ym. 2008).

Valtaosa lapsista ja vanhemmista kokee, ettei sairaalaosastoilla ole suurin piirtein saman ikaisia
lapsia hoidossa. Hoitajista ja ladkareista hieman pienempi osa (80 %) kokee asian samoin. Las-
ten erityistarpeita ei vanhempien mielestd huomioida tiloissa riittavésti, eika useimpien mielesta
ole tarpeeksi leikki- ja opetustiloja tai mahdollisuuksia leikkiin ja oppimiseen. (Migone ym.
2008.)

Lasten mielesta yksityisyys, eli mahdollisuus olla yksin huoneessaan hairitsemattd, lepo ja kou-
lusta poissaoleminen olivat parhaimpien sairaalakokemuksien joukossa. Toisaalta yksityisyy-
den puute, levottomuus, héiridt, eristys ja viihdemahdollisuuksien puute ovat ikavimpien asioi-
den joukossa sairaalassa. (Pelander & Leino-Kilpi 2010.) Vanhempien, lasten ja henkilékunnan

mielestd yksityisyys sairaalassa on usein puutteellista (Migone ym. 2008).

5.2.3.3 Tarpeettomien tutkimusten, hoidon ja pakkokeinojen valttaminen

Lapsen oikeuksien mukaista on, etta lapsi otetaan sairaalaan vain kun se on valttamatonta. Hoi-
don tulee olla harkittua ja tarpeellista, eikd lasta saa kuormittaa turhilla toimenpiteilla. Pakko-

keinojen kayttoa tulee pyrkid esimerkiksi keskustelun ja valmistelun avulla valttdmaan.
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Lahes kaikkien hoitajien ja ladkarien mielesta monelle lapselle tehd&an tarpeettomia toimenpi-
teita tai tutkimuksia. Miltei kaikki vanhemmat kuitenkin luottavat sairaalahenkilokunnan ky-
kyyn arvioida hoidon tarvetta. Suurin osa vanhemmista (93 %) arvioi, etta lapsen sairaalahoito
on valttaméatonta. Kuitenkin jos lapsella on krooninen sairaus, vanhemmista merkittéva osa ko-
kee, ettd lapsen olisi voinut hoitaa kotonakin. Valtaosa henkil6kunnastakin (67 % hoitajista ja
54 % ladkareistd) ajatteli, ettd sairaalahoidossa olevista lapsista monet voitaisiin hoitaa kotona-
kin. (Migone ym. 2008.)

Lapsen tahdon vastaisesti tekemista tapahtuu sdénndllisesti hoitotydsséd (Runeson ym. 2010).
Hoitajien mielesta pakkokeinot tarkoittavat toimia ilman lapsen suostumusta, jolloin lapsen au-
tonomiaa loukataan. Kéytetyt pakkokeinot voivat olla fyysisia (kiinnipito, sitominen, eristami-
nen), psyykkisia (suostuttelu, lahjonta, kiristys) tai kemiallisia (ladkkeet). Pakkokeinoja kaytet-
tdan ilman suunnittelua, jolloin ne ovat valine hoidon toteuttamiseen tavallisessa paivittaisessa
hoidossa kuten perushoidossa, ladkkeen annossa ja erityisesti toimenpiteiden yhteydessa. Lap-
sen etu ja tyon nopeuttaminen ovat syitd pakkokeinojen kaytolle, joskus ne koetaan myos ai-
noiksi toimintakeinoiksi. Pakkokeinojen kéyttod harvoin dokumentoidaan. (Kangasniemi ym.
2014.)

Merkkej& pakkokeinojen kaytosta 16ytyy myos lapsen osallisuuteen liittyen. Lapset paattavat
itse vain véhan sairaalassa (Hallstrom & Elander 2004) ja lasten mielesta ylipaataén kieltoja ja
rajoituksia esitetddn ilman selityksia (Pefia & Rojas 2014). Suurin osa hoitajista ei kysy lapsen
suostumusta, eika edistd lapsen osallistumista hoitoonsa (Pefia & Rojas 2014). Kolmasosassa
havainnointitutkimuksen observoiduista paatostilanteista vanhemmat tai lapsi protestoivat,
mutta paatoksia muutetaan vain harvoin. Niitd muutetaan 1&hinna yksittaistapauksissa, silloin

kun lapsen fyysinen vastustus on voimakasta. (Hallstrom & Elander 2004.)
5.3 Yhteenveto tutkielman tuloksista

Tuloksissa nousee esiin erilaisia lapsen oikeuksien toteutumiseen terveydenhuollossa liittyvia
tekijoitd. Ndistd muodostuu kokonaiskuva siitd, minkélainen lapsen oikeudet huomioiva hoito
terveydenhuollossa voisi olla. Hoidon tulisi olla lapsil&htdista, joka edellyttad lapsen &anen
kuulemista ja edun ensisijaisuutta. Lapsilahtoisyys edellyttdd myods vanhemman ldsndoloa ja
lapsen tukemista hoidon aikana. Lapsen oikeuksien ndkokulmasta lapsen osallisuus on olen-

naista, joka tarkoittaa lapsen tiedonsaannin ja paatoksenteon tukemista. Oikeuksien edistami-
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sessd voidaan kayttdd monia keinoja, kuten ammattilaisten ja sairaalaympariston lapsilahtoi-
syytté, lapsen tarpeiden tukemista sek& tarpeettomien tutkimusten, hoidon ja pakkokeinojen

valttamista.

Lasten mielestd ihmisiin liittyvat asiat ovat sairaalahoidon aikana parhaimpia ja huonoimpia
asioita. Hoitajien piirteillg, kiireell& ja tuttuudella on vaikutusta lapsen sairaalakokemukseen ja
kommunikointihaluun. Erityisesti hoitajien ja muun henkilokunnan kommunikaatiokykyja ja

ymmarrettavyytta kritisoidaan seké leikkia ja viihtymiseen panostamista toivotaan.

Vanhemmat luottavat sairaalahenkilokunnan kykyyn arvioida lapsen hoidon tarvetta, vaikka
henkilokunnan mielestd monelle lapselle tehddankin tarpeettomia toimenpiteita tai tutkimuksia,
ja heité hoidetaan turhaan sairaalassa. Sairaalassa kaytetaan lapsiin kohdistuvia pakkokeinoja
paivittdisessa tyossa suunnittelematta, dokumentoimatta ja osin heikoin eettisin perustein. Hoi-

totoimia tehdaan ilman selityksia tai lapsen suostumusta.

Lapset toivovat vanhempien lasnéoloa, joka tuo lapselle tukea ja turvaa, sekd auttaa viihtymaan.
Henkil6kunta toivoo vanhempien ldsndoloa vahemmaén kuin lapsi ja vanhemmat. Lapsen edun
toteutuminen suhteessa vanhempien tai yhteiskunnan etuun on riippuvainen aikuisten toimin-
nasta ja asenteista. Kun alaikéisen ja vanhempien tahto on ristiriidassa, vanhemman tahto rat-
kaisee, vaikka vanhemmatkaan eivét aina pysty huolehtimaan lapsen oikeuksien toteutumisesta.
Eettisestd ndkokulmasta lapsen etua ja oikeuksien toteutumista voidaan tarkastella monesta né-
kdkulmasta, eiké oikeita vastauksia vélttdmatta ole. Esimerkiksi erilaiset oikeudet, kuten lapsen

oikeus saada tietoa ja lapsen etu voivat olla kaytdnnon tilanteissa vastakkaisia.

Lapsen oikeus laadukkaisiin terveyspalveluihin tarkoittaa toimivaa sairaalaa hoitoympéristona,
joka sisaltaa laadukkaat hoitajan ja muun henkilékunnan toiminnan ja valmiudet. Sairaala voi
olla lapsesta hauska tai pelottava paikka. Tiloihin, viihtymiseen, yksityisyyteen ja levottomuu-
teen liittyvia asioita kritisoidaan, erityisesti nuoret koeivat, ettei heidan tarpeitaan huomioida

riittavasti.

Hoitaja kokee tyGssdén erilaisten arvojen ja tavoitteiden ristiriitaa. Toiminnan oikeudellisuus,
lapsen etu, vanhempien huolet ja tarpeet, Kiire, tyémaara, tehokkuustavoitteet sekd muun hen-
kilokunnan odotukset ja vaatimukset mietityttavat hoitajia ja vaikuttavat lapsen oikeuksien to-
teutumiseen. Hoitaja on lapsen oikeuksien asianajaja ja edun edistdjé, koordinoi hoitoa sek&
toimii vélittdjanad kaikkien osapuolten vélilla. Kuitenkaan suurin osa hoitajista ei kysy lapsen

suostumusta, eika edisté lapsen osallistumista hoitoonsa. Vanhemmat luottavat ammattilaisten
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olevan koulutettuja lasten kanssa tydskentelyyn, mutta alle puolet henkilékunnasta on samaa
mieltd. Ammattilaisten toiminnassa on puutteita, he esimerkiksi kohdistavat ongelmallisesti
kayttaytyvien lasten ditien piirteisiin oletuksia hoitomyéntyvyyden perusteella ja antavat osin

ristiriitaisia ohjeita.

Lapsen oikeus osallisuuteen tarkoittaa tdamén tutkimuksen tuloksissa sitd, etta lapset kykenevét
ilmaisemaan kokemuksiaan, heilld on oikeus tiedon saantiin, osallistumiseen ja paattksente-
koon. Lapset arvostavat sairaalassa erityisesti viihtymiseen liittyvia asioita seké lepo- ja toipu-
mismahdollisuuksiaan. Erityisen ikévia asioita ovat hoito ja toimenpiteet sekéd ihmisiin, tuntei-
siin ja ymparistoon liittyvét tekijat. Lapsista suurin osa haluaa saada niin paljon tietoa sairaudes-
taan ja hoidostaan henkilokunnalta kuin mahdollista. Osa ei kuitenkaan tietoa halua, tai haluaa
kuulla sen vanhemmiltaan. Lapset kokevat itsensa aktiivisiksi hoidossaan ja kayttavat erilaisia

tiedonhankintamenetelmia.

Henkilokunta kokee kayttdvansa asianmukaista kieltd keskustellessaan vanhempien ja lasten
kanssa, mutta osa lapsista ei ymmarra heille selitettyja asioita, tieto tulee liian nopeasti tai sité
on liian vahan. Usein ohjeita annetaan vanhemmille, eika lapsille. Lapsia ei mydsk&an kuun-
nella riittavasti tai heiltd ei kysyta mitdan. Annetuilla tiedoilla on vaikutusta lapsen tunnetilaan

ja hoitomotivaatioon.

Lapsen osallisuuden perusteena ovat henkilokunnan mielestd valineelliset asiat lapsen oikeuk-
sien sijaan, eli yhteistydn helpottuminen, hyvéksyttdvampi hoito, seka lapsen kontrollin tunteen
ja luottamuksen lisdéantyminen. Lapset, erityisesti nuoret, haluavat osallistua hoitoonsa ja péaa-
toksentekoon, osa lapsista kaikkiin asioihin, osa pienempiin paatoksiin. Lapsen osallistumisky-
kyyn vaikuttaa hoitajien mielestd ikd, asenne, vointi, sairaus ja henkinen kyvykkyys. Henkil6-
kunnan mielestd 16-vuotias voi paattad hoidostaan, lapsista useimmat lykkaisivét itsenaisté paa-
toksentekomahdollisuuttaan 18 vuoden ik&an. Alle 16-vuotiaan kypsyytta osallistua ja paattaa
taytyy arvioida. Kun lapsi on arvioitu riittavan kyvykkaaksi paattamaan hoidostaan, ei vanhem-

man suostumusta tarvita.

Paatoksenteko sairaalassa koskee useimmiten l&éketieteellisié ja hoitotyon asioita, ja ne perus-
tuivat ammattilaisten mielesté lapsen etuun. Useimmiten paatoksen tekevat ammattilaiset ja
niista keskustellaan vanhempien kanssa. Lapset ja vanhemmat tekevét vain vahan péatoksia itse
ja tehtyja paatoksia muutetaan vai harvoin. Vanhempien ja lasten rooli padtdksenteossa on riip-

puvainen myds asian ja sairauden vakavuudesta.
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6 POHDINTA
6.1 Tulosten tarkastelu

Lapsen oikeudet terveydenhuollossa on laaja aihe, joka sisaltaa erilaisia nakokulmia. Lapsen
oikeudet limittyvatkin lahes kaikkiin asioihin lasten terveydenhuollossa, niitd on hankala erot-
taa ja ehka eritellakin ulkopuolella ndista asioista, ihmisista ja ilmidist4. Toisaalta hyvin monia
lasten terveydenhuoltoon liittyvia asioita voidaan tarkastella lapsen oikeuksien nédkdkulmasta
ja siten pyrkié lapsilahtoisyyteen ja lapsen edun edistdmiseen yhtena kaikkea toimintaa lapi-
leikkaavana arvona.

Lahtokohtana lapsen oikeuksien toteutumiselle terveydenhuollossa tassa kirjallisuuskatsauk-
sessa on lapsen oikeudet huomioiva hoito. Se on lapsilahtoistd, mahdollistaa lapsen osallisuu-
den ja edellyttdd monia keinoja toteutuakseen. Liséksi tarvitaan laajempaa yhteiskunnallista
nakokulmaa, jotta lapsen oikeuksien teemaa voidaan tarkastella kansainvalisesta nakokulmasta
jaarvioida sen merkitysta. Yhteiskunnallista ndkokulmaa kasiteltiin jo tutkielman teoreettisissa
lahtokohdissa ja palaan siihen lopuksi, vaikka se ei selvésti tullutkaan esiin kirjallisuuskatsauk-

sen tuloksissa.

6.1.1 Lapsilahtoisyys mahdollistaa lapsen oikeuksien toteutumisen

Lahtokohtana lapsen hoidolle tulisi olla lapsen oikeudet. Tassé katsauksessa lapset kuvaavat
kokemuksiaan sairaalassa, niin hyvia kuin huonojakin. Naitd kokemuksia ei voi saada muilta
kuin itse kayttdjiltd. Lapsen kokemukset ja arvostukset ovat erilaisia kuin aikuisten. Ongelma-
kohtia sairaalahoidossa olivat lasten mielesté erityisesti ero vanhemmista ja ystavista, kivuliaat
tutkimukset ja toimenpiteet, kommunikaation puutteet ja lasten mielipiteen huomiotta jattami-
nen. Naméa ongelmakohdat vastaavat aiemman tutkimuksen tuloksia (Carney ym. 2003, Coad
& Houston 2007, Coyne & Conlon 2007). Myds leikkiin ja viihtymiseen liittyvét asiat ovat
lapsille tarkeitd (Pelander & Leino-Kilpi 2010) ja niihin tulee panostaa.

Katsaukseen valituissa artikkeleissa tuli esiin useaan kertaan lapsen edun ensisijaisuuden poh-
dinta. Se on hyva esimerkki lapsen oikeuksien teeman moninaisuudesta. Lapsen oikeudet eivét
ole vain lainsaadanndn maéarittelemid, vaan moraaliteoreettisia kysymyksia ja niiden tulkin-
nasta kiistellaan (Stanford Encyclopedia of Philosophy 2014a). YK:n lapsen oikeuksien sopi-
mus (1989, artikla 3) toteaa, etté lapsen etu on ensisijainen ja sen pitéisi olla ohjaavana periaat-
teena kaikessa lasta koskevassa toiminnassa. Suomalaisessa lainséaddannossakin viitataan lap-
sen etuun, esimerkiksi laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) todetaan, ettd paatok-

senteossa taytyy pitdd ensisijaisena lapsen etua. Ongelmana kuitenkin on, ettei lapsen etua
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voida objektiivisesti maaritell4 (Kopelman 1997, Stanford Encyclopedia of Philosophy 2014a)
ja sen tulkinta vaihtelee tdmankin katsauksen artikkeleissa. Riskind on, aivan kuin historiassa
aikaisemminkin, etta heikoimmassa asemassa olevien (vahemmistot, vammaiset, lapset) ihmis-
oikeuksia loukataan esimerkiksi pakkosterilisaatioin, laéketieteellisin kokein ja eugeniikan
opein (Clark & Vasta 2006). Tdman vuoksi keskustelua ja lainsaddantoa tarvitaan, jotka maa-
rittelevat lapsen oikeuksia muutenkin kuin vain lapsen edun kautta.

Lapsen asema terveydenhuollossa oikeuksien nakdkulmasta on erityinen. Lapsen etu voi olla
ristiriidassa esimerkiksi vanhempien oikeuksien kanssa (Alderson 2000, Clark & Vasta 2006,
Tabak & Zvi 2008, Azotam 2012, Quinn ym. 2012). Vanhemman p&&tds voi myds kumota
yhden tarkeimmista arvoista terveydenhuollon etiikassa, eli potilaan autonomian (Langham
1984). Lisaksi mielipiteiden ollessa ristiriitaisia lapsen ja vanhemman valilla, vanhemman tahto
ratkaisee, vaikka vanhemmatkaan eivat aina pysty huolehtimaan lapsen oikeuksien toteutumi-
sesta (Runeson 2002). Naistd syista lapsen oikeuksiin ja etuun tulee kiinnittaa erityisesti huo-
miota terveydenhuollossa.

Mika lopulta on lapsen etu ja kuka sen paattaa (ks. Clark & Vasta 2006)? Suomalaisessa laissa
potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) todetaan, etta lapsen etu on ensisijainen, alaikéisen
huoltajalla ei ole oikeutta kieltd4 hoitoa, jota tarvitaan henkea tai terveyttd uhkaavan vaaran
estdmiseksi. Tamé jattdd padtantdvallan terveydenhuollon ammattilaisille ainakin darimmai-
sissd ja vakavissa tilanteissa. Ongelmallisissa tilanteissa arvioidaan lapsen kyvyt, vanhempien
oikeudet ja velvollisuudet sekéd kansallinen lainsdadanté (Alderson 2000, 18-19). Vahemman
vakavissa tilanteissa, kuten paivittaisissé hoitotilanteissa, tehd&an nopeitakin ratkaisuja usein
tarkemmin asiaa miettimatta. Aikuisilla onkin keskeinen rooli lapsen oikeuksien toteutumisessa
kaytanndssa, niin pienissa kuin suurissakin paatoksissa (Alderson and Montgomery 2001).
Vanhempi on lapsen tukena ja turvana terveydenhuollossa, ja lapset myds toivovat niin (Pelan-
der & Leino-Kilpi 2010). Kaytdnndssa lapsen oikeus suojaan ja hoivaan toteutuukin pitkélti
tuttujen vanhempien tai huoltajien Iasndolon kautta (Thompson & Murphy 2011). Vanhemmat
eivat kuitenkaan pysty aina olemaan riittavasti lasnéd (Pelander & Leino-Kilpi 2010, Coyne &
Kirwan 2012), eivatka henkilokunta, erityisesti laékarit, toivo vanhempien lasndoloa niin paljon
kuin lapset ja vanhemmat itse (Migone ym. 2008). Kuitenkin aiemman tutkimuksen mukaan
erityisesti uhkaavissa tilanteissa on tarkeéé, ettd vanhemmat ovat paikalla (Hallstrom, Runeson
& Elander 2002). Vanhempien lasndolo lapsen hoidon aikana vahentad lapsen traumoja (Beck-
man ym. 2002) ja lievitt44 sairaalahoidon ik&via puolia ja kokemuksia (Pelander & Leino-Kilpi
2010).
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Vanhemman tarvittaessa ymparivuorokautinen lasn&olo onkin olennainen osa lasten terveyden-
huoltoa ja sairaanhoitoa, ja se tukee lapsen oikeuksien toteutumista. Se tulisi mahdollistaa seka
tilojen, ettd asennemuutoksen kautta. Terveydenhuoltohenkilokunnan tulisi néhda vanhempien
lasndolo lastensa hoidossa lapsen oikeuksien kautta. Yhteiskunnan tulisi tukea vanhemman lap-
sen hoitoon osallistumista vanhempien tuloja turvaamalla ja yritysten joustavilla tyon jarjesta-

misen mahdollisuuksilla.

6.1.2 Lapsen osallisuuden tukeminen on keskeisté

Lapsen oikeus tulla kuulluksi, otetuksi huomioon ja saada tietoa ikdnsé ja kehitystasonsa mu-
kaisesti on Kirjoitettu useampaan lakiin Suomessa (laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992, mielenterveyslaki  1116/1990, perustuslaki  731/1999, lastensuojelulaki
13.4.2007/417). Lain velvotteiden liséksi lapsen oikeuksia terveydenhuollossa tukee tiedon saa-
minen. T&ssa tutkielmassa tuli esiin, ettd lapset haluavat padasiassa saada niin paljon tietoa
henkilokunnalta kuin mahdollista (Migone ym. 2008), tosin lasten tiedontarve ja toiveet vaih-
televat. Henkil6kunnasta lahes kaikki kokevat kdyttavansa asianmukaista kielta keskustelles-
saan vanhempien ja lasten kanssa (Migone ym. 2008), kuitenkin kommunikaatiossa on ongel-
mia (Coyne 2006, Pefia & Rojas 2014). Ohjeita annetaan vain vanhemmille (Pefia & Rojas
2014), henkilokunta ei kuuntele tai vastaa lasten kysymyksiin (Coyne & Kirwan 2012), sek&
lapset itse tekevat vain vahan paatoksia (Hallstrom & Elander 2004).

Aiemmassakin tutkimuksessa on todettu, ettda suurimmalla osalla lapsista on vaikeuksia kom-
munikaation toteutumisessa (Alderson 1993, Epstein & Wayman 1998, Bricher 2000, Beres-
ford & Sloper 2003). Lapsen osallistuminen kommunikaatioon (Nova, Vegni & Moja 2005) ja
paatdksentekoon (Dunsmore & Quine 1995, Runeson ym. 2002, Tates ym. 2002) on vahéisté.
Lapset saavat liian vahan tietoa, eika heidan osallisuutensa toteudu riittavasti (Runeson, Mar-
tenson & Enskar 2007). Terveydenhuoltohenkilostd keskustelee 1ahinnd vanhempien kanssa
paatoksenteosta ja lapsen hoidon arviosta (Marino & Marino 2000, Moumtzoglou ym. 2000,
Ygge & Arnetz 2001, Co ym. 2003, Miceli & Clark 2005, Ammentorp, Mainz & Sabroe 2006,
Pritchard & Howard 2006). Liséksi aikuiset paattavat lapsen asioista usein edes kuulematta
lasta, vaikka joskus vanhemmatkaan eivét edistd lapsen etua (Runeson ym. 2002, Kilkelly &
Donnelly 2006, Coyne & Callagher 2011). N&m& aiemmat tulokset ovat siis samansuuntaisia
tdman tutkielman tuloksiin verrattuna.

Terveydenhuollon ammattilaisilla on my6s eettinen velvollisuus huolehtia, etté potilas saa tar-

vitsemansa tiedon selvésti, ymmaérrettavasti ja asianmukaisesti (Sasso ym. 2008). Tésta syysta
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ammattilaisten taytyy pohtia kriittisesti kommunikaatiotaan ja kehittad sitd. Yksinkertaiset sa-
nat lapsen tasolla, lapsen kuuntelu, mahdollisuus kysymyeksiin ja riittdvé aika ovat olennaisia
(Coyne & Kirwan 2012). Lasten kanssa tydskentelevien tulisi osata kommunikoida kaikenlais-
ten lasten kanssa. Puhetta tukevien ja korvaavien kommunikaatiomenetelmien kéytto, aito vas-
tavuoroisuus, myonteinen asenne ja lapsilahtdiset keinot kommunikaatioon tukevat néit4 tai-
toja. (Olli, Vehkakoski & Salanterd 2012.) Kun lapsi otetaan mukaan keskusteluun heti alussa,
esimerkiksi hoitotoimenpiteet sujuvat nopeammin (Runeson ym. 2001). Lapset, jotka saivat
tietoa hoidostaan, kokivat vaikuttavansa hoitoonsa enemman. Tamé vahentaa ahdistusta ja lisaa

ymmarrystd omasta tilanteesta. (Alderson 1993.)

Usein sairaalassa kayvét lapset haluavat paattad hoidostaan ja saada enemman tietoa aikaisem-
min kuin muut lapset (Migone ym. 2008). Kokemus nayttaakin olevan tarkeampi tekija kuin
ika maarittamaan lapsen kykya ymmartaa hoidostaan (Alderson & Montgomery 1996a, b).
Lapset haluavat paasaantoisesti osallistua hoitoonsa ja sen paatoksentekoon (Coyne 2006, Co-
yne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012, Coyne ym. 2014). Lapsen halu kdyttaa autono-
miaansa voi kuitenkin myos vaihdella yksil6ittéin ja tilanteen mukaan (Coyne 2006, Coyne &
Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012). Lapsen itsendisen paatoksenteon ik vaihtelee vastaa-
jittain ja tutkimuksittain. Tavallisimmin 16-18 -vuotiaita pidetdan kypsind paattdmaan hoidos-
taan (Coyne 2006, Migone ym. 2008, Coyne & Kirwan 2012, Maddick & Laurent 2012). Avoin
keskustelu auttaa selvittdmadn lapsen tarpeita ja ymmarrysta.

Lapsen oikeuksien nakokulma korostaa lapsen osallisuutta omiin asioihinsa ja paatoksente-
koon. Lapsen tulisi voida osallistua terveydenhuollon suunnitelmiin ja hoitoon ilmaisemalla
mielipiteensda (OHCHR 2012). Tarkeimmat lasten osallisuutta lisdavat tekijat ovat sairaalan ja
toimenpiteiden tuttuus, lapsen ikd, suhde henkilokuntaan ja aika. Hoitajien ja la&kérien ystaval-
lisyys, tarkkaavaisuus ja halu kommunikaatioon myos auttavat lapsen osallisuutta. (Coyne &
Callagher 2011.) Jos lasten mielipiteet huomioidaan ja he saivat osallistua oikeuksiensa mukai-
sesti, he ovat vahemman stressaantuneita (Pelander & Leino-Kilpi 2010).

Jopa pienetkin lapset ovat kykenevid analysoimaan ja keskustelemaan heille tarkeista asioista
(Weithorn & Campbell 1982, Alderson 1993, Alderson and Montgomery 2001). Lapsen aktii-
vista kuuntelua voi harjoitella esimerkiksi sadutusmenetelmélld (Karlsson 2014), jonka avulla
on mahdollista muuttaa toimintakulttuuria lasten ajatuksia arvostavammaksi ja mahdollistaa
lapsen osallisuus.

Lasten oikeuksien kunnioittamisen liséksi meidan taytyy antaa lapsille valtaa ja voimaannuttaa

heitd kayttaméan oikeuksiaan (Charles-Edwards 2003). Lapsen kyvykkyys osallistua hoitoonsa
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on hankalasti kuvattavissa, maariteltavissa ja osoitettavissa. Apuna osallisuuden lisddmisessé
voidaan kuitenkin kayttaa erilaisia osallisuuden teorioita. Yksi kdytetyimmistd on Shierin
(2001) malli, jossa osallisuus toteutuu viidella tasolla. Sen alimmilla tasoilla lapsi tulee kuul-
luksi, tuetuksi ja lapsen mielipiteet otetaan huomioon. Osallisuuden lisdéntyessa lapsi otetaan
mukaan péatoksentekoon ja lopulta paatdksenteon valta ja vastuu jaetaan lapsen kanssa.
Muitakin malleja voidaan kéyttaa, esimerkiksi Alderson ja Montgomery (1996a) esittavéat neli-
portaista osallisuuden mallia. Siiné alimmilla tasoilla lapsi tulee informoiduksi, ilmaisee mieli-
piteensd ja vaikuttaa paatoksentekoon. Parhaimmillaan lapsi on lopulta keskeinen paatdksente-
kij&. Molemmissa malleissa lapsen osallisuuden maéara lisdéntyy portaittain ja ne ovat helppoja
ymmartad myos kéytdnnon hoitotydn kannalta.

Néiden lisaksi voidaan kayttaa esimerkiksi Suomen Nobabin lasten sairaalahoidon standardeja
(taulukko 9), jotka on kehitetty YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen pohjalta. Niiden tarkoituk-
sena on esittad sairaalan henkilokunnalle kriteerejé lasten sairaanhoidon laadun turvaamiseksi.
Naméa kymmenen standardia liittyvat lapsen oikeuksiin siséltaen erilaisia teemoja sairaalaan
otosta lapsen kohteluun. Standardit vastaavat paépiirteittadin tdman Kirjallisuuskatsauksen tu-
loksia, paitsi vanhempien talouteen, vierailijoiden iké&an, koulunkayntiin sairaalassa ja seuran-
tasuunnitelmiin liittyen ei katsauksen artikkeleissa ollut mainintoja. Keskeiset sisallot ovat kui-
tenkin samoja. Lapsen hoito toteutetaan sairaalassa vain, kun se on ehdottomasti valttdmatonta.
Vanhempien lasnéoloa ja osallistumista tuetaan. Tieto ja osallisuutta edistetdan lapsilla ja van-
hemmilla seka lapsen kehitysté tuetaan. Hoitoymparisto ja henkilokunta tulee olla lasten hoi-

toon sopivia seka tarpeita vastaavia.

Taulukko 9. Lasten sairaalahoidon standardit lyhennettyna (Nobab)

1. Sairaalahoitoon ottaminen: vain kun ehdottomasti tarpeellista

2. Lapsen oikeus vanhempaan: vanhempien kokoaikainen lasndolo

3. Vanhempien lasnéolon turvaaminen: yépymismahdollisuus, talouden turvaaminen, vanhem-
pien osallistumisen ja tiedon turvaaminen

4. Tiedottaminen: asianmukainen tieto

5. Yhteispaatos: osallistuminen paatoksentekoon, tarpeettomilta hoidoilta ja tutkimuksilta suojelu

6. Hoitoymparistd: hoito lasten yksikoissa, vierailijoille ei ikarajoja

7. Normaalikehityksen tukeminen: leikki, virkistys, koulunkaynti turvattava, tilat vastaavat las-
ten tarpeita

8. Lastensairaanhoitoon sopiva henkilokunta: koulutus ja patevyys vastaavat lasten tarpeita

9. Jatkuvuus: seurantasuunnitelma oltava valmis uloskirjattaessa

10. Loukkaamattomuus: hienotunteisuus, ymmartavaisyys ja yksityisyys hoidossa




49

Edell&d mainittujen tyyppiset listat ja standardit auttavat konkretisoimaan lapsen oikeuksiin liit-
tyvié asioita lapsille, vanhemmille ja henkilokunnalle. Nobabin standardien nékyvyys esimer-
Kiksi sairaalaosastoilla lisaa tietoisuutta, voimaannuttaa lapsia ja vanhempia seké lisaa keskus-

telua aiheesta hoitoty6ssa.

6.1.3 Oikeuksien toteutumiseen tarvitaan monia keinoja

Jotta lapsen oikeudet voisivat mahdollisimman hyvin toteutua terveydenhuollossa, taytyy kéyt-
td4d monenlaisia keinoja tahan tavoitteeseen paasemiseksi. Henkilokunnan suhtautuminen ja
asenteet ovat olennaisia. Esimerkiksi henkilokunnan hoito-ohjeet ovat osin ristiriitaisia ja arvo-
sidonnaisia, seka ohjeisiin suostumattomia vanhempia madritell&&n negatiivisin ilmauksin
(Funkquist ym. 2005). Sama ilmi6 on todettu muussakin kirjallisuudessa (mm. Beauchamp &
Childress 2001): jos potilas on myodntyvainen, hantd pidetdan kyvykkaana tekemaan paatoksia,
erimielisend tdma kyvykkyys kyseenalaistetaan. Kysymykset esimerkiksi lapsen nukkumisesta
ja syomisestd ovat kuitenkin kulttuurisidonnaisia ja arvottuneita. Filosofia aitien vapauttami-
sesta muuhun kuin lapsen hoitoon ndkyy ammattilaisten kasityksissa. (Funkquist ym. 2005.)
Néiden asenteiden olemassaolon tajuaminen voi auttaa muuttamaan asenteita asiakasta kuunte-
levampaan suuntaan.

Hoitajien ja muun henkil6kunnan valmiudet ja toiminta ovat keskeisia lapsen oikeuksien toteu-
tumisessa terveydenhuollossa. Hoitajien kommunikointikyvyissd on puutteita (Coyne & Kir-
wan 2012, Pefia & Rojas 2014), eiké suurin osa hoitajista edisté lapsen osallistumista hoitoonsa
(Pefia & Rojas 2014). Aikaisemmin on my0ds todettu, ettd henkilokunta antaa tietoa usein ilman
vaihtoehtoja, eika lapsilta juuri kysytd mitddn (Runeson ym. 2002, Coyne & Callagher 2011,
Livesley & Long 2013). Hoitajan rooli olisi kuitenkin olla lapsen terveyden puolustaja, asi-
anajaja ja tarpeiden arvioitsija (Funkquist ym. 2005). Miten namaé tavoitteet voivat toteutua, jos
hoitaja ei pysty kommunikoimaan riittdvan hyvin tai edisté lapsen osallistumista? Hoitajien ja
muun henkilékunnan koulutukseen tulisi panostaa lisaédmalla vuorovaikutus- ja kommunikaa-
tio-osaamista. Lapsen oikeuksista kouluttaminen liséisi my®s tietoisuutta ja edistdisi potilasna-
kdkulman toteutumista hoidossa.

Lapsen oikeuksien toteutumiseen hoitajan tyon kautta vaikuttavat monenlaiset intressit, kuten
lapsen etu, vanhempien huolet ja tarpeet, muun henkilokunnan odotukset ja vaatimukset (Tabak
& Zvi 2008, Runeson ym. 2010), kiire, tyomaara seka tehokkuustavoitteet (Runeson ym. 2010).
Aiemmassa tutkimuksessa on todettu, ettd hoitajat kokevat stressi, jos he eivat voi tehdé arvo-
jensa mukaisesti tai laadukkaasti tydtdédn (mm. Larsson Mauleon ym. 2005), erityisesti kun po-
tilaan oikeudet yksilolliseen hoitoon ovat ristiriidassa tehokkuusvaateiden kanssa (Norvedt
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2001). Kaytannon potilastilanteissa taytyy tehdd péaatoksia huomioiden monenlaisia nakokul-
mia. Ratkaisut eivat valttdmatta ole oikeita tai vaaria, vaan niissé on erilaisia puolia ja ndkokul-
mia. (Runeson ym. 2010.) Keskeista olisi kuitenkin mahdollistaa hoitajille riittavasti aikaa koh-
data lapsi ja perhe, jotta ylipdataan lapsen tarpeisiin ja ongelmiin pééstéisiin kasiksi ja hoitaja
voisi tehdé tyotaan laadukkaasti ja lapsen oikeuksia tukien.

Sairaala ympaéristona voi tukea lapsen oikeuksia, jos se on suunniteltu lapsiléhtdisesti. Sairaa-
lassa ymparistona on puutteita (Migone ym. 2008, Coyne & Kirwan 2012). Erityisesti yksityi-
syyteen liittyvia asioita mainitaan (Migone ym. 2008, Pelander & Leino-Kilpi 2010). Lisaksi
monelle lapselle tehdaén tarpeettomia toimenpiteitd tai tutkimuksia ja heita hoidetaan turhaan
sairaalassa (Migone ym. 2008). Yksityisyys tulisi mahdollistaa yhden perheen potilashuonei-
den kautta ja panostamalla rauhalliseen ympéristoon ja tietosuojaan. Jokaisen toimenpiteen ja
tutkimuksen tarpeellisuutta on syyta pohtia kriittisesti, koska myds ammattilaiset toteuttavat
tarpeettomiksi kokemiaan hoitoja. Ndiden hoitokdyntantdjen taustalla olevia syitd, esimerkiksi
vuodeosaston kuormitukseen tai toimenpidejéarjestelyihin liittyvié asioita kuten turhia yopymi-
sid, taytyy arvioida uudelleen lapsen nédkokulmasta. Avoterveydenhuoltoon ja kotisairaalaan
taytyy jatkossa panostaa myos lasten terveydenhuollossa yhd enemmaén. Lapsilaht6isyyden li-
séksi néité asioita arvioimalla voidaan saada mahdollisesti myos taloudellisia saastojé ja suju-
voittaa toimintaa.

Lapsen oikeuksien nakokulmasta voidaan miettia toteutuuko lapsen oikeus tulla suojelluksi
fyysiselta ja henkiseltd vakivallalta seka kaltoinkohtelulta terveydenhuollossa, kun pakkokei-
nojen kayttd on paivittaistd, suunnittelematonta ja dokumentoimatonta (Kangasniemi ym.
2014). Pakkokeinoja on todettu aiemmassakin tutkimuksessa kéytettdvan lasten sairaanhoi-
dossa toistuvasti ja usein (Graham & Hardy 2004, Tomlinson 2004, Jeffery 2010, Royal Col-
lege of Nursing 2013). Kuitenkin esimerkiksi YK:n kidutuksen ja muun julman, epdinhimilli-
sen ja halventavan kohtelun tai rangaistuksen vastainen yleissopimus (CAT 60/1989) ohjaa
my0s terveydenhuoltohenkilokuntaa. Siiné henkildon pelottelemiseksi tai pakottamiseksi tapah-
tuvaa toiminta, kuten virkamiehen aiheuttama kipu tai karsimys, siihen yllyttdminen, suostumi-
nen tai hiljaisesti hyvaksyminen Kielletdan. Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
todetaan, ettd mielipide hoitotoimenpiteeseen otetaan huomioon, kun alaikdinen on riittdvan
kehittynyt sen ilmaisemaan. Lapsen oikeuksien nakokulmasta suostumus tulisi siis saada etu-
kateen lapselta tai vanhemmilta (Lambrenos & McArthur 2003). Suomessa valmisteilla oleva
uusi itseméaaraamislaki (STM 2014) toivottavasti vahvistaa lasten itsemaaraédmisoikeutta ja véa-

hentdd pakkokeinojen kayttod seka siten parantaa lapsen oikeuksien toteutumista. Pakkokeino-
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jen vahentdmisessé ovat olennaisia tietoisuus asiasta, sdaddsten ja seurausten tunteminen, vaih-
toehtoisten menetelmien kayttaminen, avoin keskustelu, ohjeet ja koulutus (Kangasniemi ym.
2014).

6.1.3 Lasten terveyteen liittyvien oikeuksien edistdminen yhteiskunnallisella tasolla

Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa ei rajauksista johtuen varsinaisesti tullut esiin laajempaa yh-
teiskunnallista ndkdkulmaa lapsen oikeuksiin, jollei sellaisiksi lueta edella mainittuja hoitajien
ja muun henkilékunnan liian vahaisté aikaa lapsille, turhia hoitoja ja toimenpiteita tai puutteita
koulutuksessa esimerkiksi lapsen kohtaamisen taidoissa. Kuitenkin, niin kuin johdannossa ja
viitekehyksessa esitetadn, lapsen oikeuksissa on mittavia puutteita maailmanlaajuisesti tarkas-
teltuna. Lapsen oikeuksia terveydenhuollossa voidaan myos edistad laajemminkin kuin vain
yksittéisen tyontekijan kohdatessa lapsia ja perheitd. Tasta syysta onkin térkeaa taydentaa ko-
konaiskuvaa ja palata tdhan teemaan vield pohdinnassa.

Lasten oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa voidaan siis edistad myos laajemmin yh-
teiskunnassa. Keskeiset toimijat ovat valtio, yksityiset yritykset, jarjestot ja kansanvélinen yh-
teisO. Valtioilla taytyy olla vastuu, joten erilaiset yhteiskunnan mekanismit, kuten lainsaadanto,
tukevat lapsen oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa. Ylipdatadn yhteiskunnan toimi-
vuus, lainsaddanto, politiikka seka riittavat resurssit terveydenhuoltoon ja lapsen hyvinvointiin
edistavat lapsen oikeuksien toteutumista. Myods vanhemmilla ja lasten kanssa tyoskentelevilla
on merkittdva mahdollisuus vaikuttaa asioihin. Vahva terveydenhuoltojarjestelma, jonka perus-
tana on etiikka ja oikeudet tukee tehokasta, lapindkyvaa ja tuloksellista terveydenhuoltoa myos
kaikkein heikommassa asemassa oleville lapsille. Kun terveydenhuoltojérjestelmé mahdollistaa
palvelut kaikille — kdyhemmillekin - se palvelee myds lapsen terveysoikeuksia tasa-arvoisem-
min. (OHCHR 2012.)

Koyhyydelld ja huonolla terveydelld on todettu vahva yhteys. Kdyhyyteen vaikuttamalla voi-
daan siis todennakdisesti parantaa myos terveyttd. Naisten oikeuksien ja koulutuksen edistami-
nen tukee myos lasten oikeuksien toteutumista. Lainsdadanndélla, kuten aitiysvapailla, synty-
marekisterdinnilla, ikdrajoilla tydhon tai avioliittoon voidaan suojella lasta haitallisilta terveys-
vaikutuksilta. Kansainvélinen yhteistyd on kuitenkin tarke&a, esimerkiksi humanitaarisella
avulla voidaan auttaa kriisitilanteissa, esimerkiksi luonnonkatastrofeissa. Lapsen terveytté voi-
daan tukea panostamalla ravitsemukseen ja juomaveteen, rakentamiseen seka terveelliseen ja
turvalliseen ymparistoon. (OHCHR 2012.)
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Suomessa lasten terveydenhuolto on osa terveydenhuollon kokonaisuutta, joka toteutuu lain-
séaadannon ohjaamana. Lainsédadantoon vaikuttavat vahvasti poliittiset padtokset, jotka muuttu-
vat ajassa. Suomalaisen perhepolitiikan viime vuosien tavoitteina ovat olleet lasten kasvuym-
paristdn turvaaminen ja taata vanhemmille aineelliset ja henkiset mahdollisuudet perheen pe-
rustamiseen ja lasten kasvattamiseen. Sosiaali- ja terveysministerio vastaa perhepolitiikan lin-
jauksista seka sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kehittamisestd. (STM 2013.) Painopiste
on siis ollut pitkélti vanhempien tukemisessa. Tastd huolimatta lapsiperheisiin liittyvié tuloleik-
kauksia on tehty ja tehdaan (YLE 1.6.2015). Suomen UNICEF (26.3.2014) on huolestunut Suo-
men tavasta tehdé lapsipolitiikkaa vain lyhyell& perspektiivilla. Suomesta puuttuu kokonaisval-
tainen lapsipoliittinen ohjelma, jossa pohdittaisiin vaikutukset lapsiin ja sovittaisiin pitkan téh-
tdimen suunnitelmista.

Nykyisessé taloustilanteessa lasten terveyspalveluista on houkutusta séastaa, koska niiden tu-
lokset ndkyvat usein viiveella ja ennaltaehkdisyn merkitysté ei ymmarreta riittdvan hyvin. Las-
ten palveluihin sijoittaminen on kuitenkin taloudellisesti kannattavaa ja se tukee lapsen kasvua
sekd ehkdisee syrjaytymista. Esimerkiksi eniten kouluterveydenhuollosta 1990-luvun laman ai-
kana saastaneet kunnat kayttivat lasten ja nuorten psykiatrisia palveluita 2000-luvun alussa
enemman kuin muut. Lisaksi lasten ja nuorten terveyspalvelujen kéyttd lisadntyi selvésti.

(Salmi ym. 2012.) Lapsiin siis kannattaa ja pitad sijoittaa aikaa, vaivaa ja rahaa.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys
6.2.1 Luotettavuus

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus parhaimmillaan tiivistaa tietoa luotettavasti (Kangasniemi
2010, Polit & Beck 2012). Taman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotettavuuteen kes-
keisimmin liittyvat tekijat liittyvat aineiston hakuun, valintaan ja analyysiin (Jenkins 2004, Jo-
hansson 2007, Polit & Beck 2012) seka relevanttien artikkelien véh&isyyteen. Luotettavuutta
téssé kirjallisuuskatsauksessa pyrittiin vahvistamaan hakuprosessin tutkimuskysymysten tark-
kuudella, hakustrategialla, asiantuntija-avulla, toistolla, laadukkaiden tieteellisten tutkimusten
valitsemisella, sisdanotto- ja poissulkukriteereilla seka tarkalla analyysin kuvauksella (Whitte-
more 2005, Burns & Grove 2012).

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen onnistumisen kannalta kriittinen vaihe on hakustrategian
toteuttaminen (Jenkins 2004, Johansson 2007, Polit & Beck 2012), joten tdhan vaiheeseen pa-

neuduttiin erityisen huolellisesti. Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta vahvistettiin kuvaa-
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malla hakuprosessin ja analyysin eteneminen mahdollisimman tarkasti, jotta prosessin seuraa-
minen ja toistettavuus olisi mahdollista. Luotettavuuden takaamiseksi hakusanojen méaarittely
ja kirjallisuushaun suunnittelu toteutettiin kahden tutkijan kesken (Whittemore 2005, CRD
2008), tehtiin useita alustavia hakuja ja apuna hauissa kaytettiin informaatikkoa. Hakusanat
valittiin kohdistumaan mahdollisimman laajasti lasten oikeuksiin terveydenhuollossa tietokan-
tojen asiasanat huomioiden. Tutkimusten valintaprosessissa mietittiin vastaavuutta tutkimusky-
symykseen. Kaksi tutkijaa haki tietokannoista alkuperaistutkimuksia samalla pohtien siséén-
otto- ja poissulkukriteereitd. (Kaaridinen & Lahtinen 2006, Johansson ym. 2007.) Hakua tay-
dennettiin vielda manuaalisesti haettujen artikkelien lahdeluetteloista ja kolmesta tieteellisesté
julkaisusta, jotta mahdollisia hakuprosessin harhoja voitaisiin véhentaa.

Haun rajauksissa on yleistettavyytta heikentévia tekijoitd, koska aiheen laajauudesta johtuen
jouduttiin pohtimaan tutkimuskysymyksiin olennaisimmin liittyvia teemoja. Tasta syysta esi-
merkiksi laajat yhteiskunnalliset teemat, kuten luonnonkatastrofien vaikutukset lasten tervey-
teen, jotkin kdyhyyteen tai yhteiskunnan kehittymattomyyteen liittyvat terveyteen vaikuttavat
ilmiot (esimerkiksi Aidsia sairastavien vanhempien lasten hoitovastuu vanhemmistaan) tai las-
ten ympérileikkaukset jatettiin pois aineistosta. Katsauksesta suljettiin myods pois esimerkiksi
aikaan ennen lapsen syntymaé, lapseen omaisena tai terveystieteellisen tutkimuksen kohteena
kohdistuvat tutkimukset.

Valitut artikkelit olivat kansainvalisia, joten kulttuurierot voivat vaikuttaa myos lapsen oikeuk-
sien kasittelyyn ja tulkintaan. Rajauksena kaytettiin myds vuosia 2004-2015 ja englannin
kieltd, joten muun kieliset ja vanhemmat julkaisut jaivat huomiotta ja tulos on siten harhainen
(CRD 2008). Tama saattaa rajata tuloksista pois etenkin ei-lansimaisia tutkimuksia. Rajauksina
kaytettiin osassa tietokantoja myds hoitoty6dta (nursing), vertaisarviointia, artikkelia dokument-
tityyppina ja terveystieteitd (Taulukko 3). Nama rajaukset ovat katsauksen yleistettavyytta hei-
kentavia tekijoitd, koska on hyvin mahdollista, ettd samalla karsittiin pois olennaista tutkimusta.
Koska hakutulosméaaréat olivat niin suuria, jouduttiin niita kayttdmaan keskeisimman sisallon
I0ytymisen, ajan riittdvyyden ja tydméaarén hallittavuuden vuoksi. Lasten ik&a ei katsauksessa
alkusuunnitelmien jalkeen rajattu, vaan mukana olivat kaikki alle 18-vuotiaat, jotka ovat Suo-
messa lapseksi katsottavia alaikéisia. Tahén paatokseen vaikutti myos relevanttien tutkimusten
vahaisyys. Joissain maissa tosin alaikéisiksi katsotaan alle 21-vuotiaat, joten on mahdollista,
ettd ikarajaus jatti joitain myos alle 18-vuotiaita koskevia tutkimuksia pois.

Artikkelien valinta suoritettiin vaiheittain, otsikoiden, tiivistelmien ja kokotekstien perusteella,
lopuksi tehtiin vield manuaalinen haku samoilla periaatteilla ja rajauksilla. VValinnassa pyrittiin

huolellisuuteen, mutta on myds mahdollista, ettd olennaisiakin artikkeleita on ja&nyt aineiston
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ulkopuolelle. Katsauksessa saattaa olla toistojulkaisuun liittyvaa harhaa (CRD 2008), koska sa-
man tutkijan julkaisuja (Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012, Coyne
ym. 2014) tuli katsaukseen valituksi nelja. Tamé on kuitenkin epatodennékdistd, koska tutki-
muskohteina olleiden lasten iét ja otoskoot poikkeavat toisistaan.

Tutkimuksissa oli vahvasti lansimainen ndakokulma, yhteensa 17 tutkimuksesta oli 12 euroop-
palaista ja kolme yhdysvaltalaista julkaisua. Tdma voi johtua osin aineistonvalintaan liittyvista
seikoista, osin siitd, ettd lapsen oikeuksiin liittyva tutkimus nayttaisi olevan valtaosin lansi-
maista. Tutkijan kokemattomuus voi myo6s vaikuttaa luotettavuuteen, tosin sitd on parantanut
tutkimuksen kaikissa vaiheissa keskustelu muun tutkimusryhman kolmen jasenen kanssa.
Valittujen tutkimusten otoskoot olivat paaosin varsin pienid, miké on tavallista laadulliselle
tutkimukselle. Sita ei voida kuitenkaan pitéé laadullisen tutkimuksen luotettavuutta heikenta-
vana tekijana, koska oleellisempaa on otoksen laatu kuin mééra. Mukana oli myos nelja tapaus-
tutkimusta, joiden yleistettdvyydesta ja kayttokelpoisuudesta systemaattisissa katsauksissa ol-
laan erimielisid. Niiden kdytostd myods keskusteltiin tutkimusryhmassa.

Valitut tutkimukset sijoittuivat lahes kokonaan sairaaloihin. Ainoastaan kaksi tutkimusta
(Funkquist ym. 2005, Maddick & Laurent 2012) sijoittui muihin palveluihin. Lapsia hoidetaan
kuitenkin p&aosin avoterveydenhuollossa: neuvoloissa, kouluterveydenhuollossa, terveysase-
milla ja yksityisissa terveyspalveluissa. Lasten terveydenhuoltoon liittyvien oikeuksien kan-
nalta ndkdkulma oli siis rajallinen. On mahdollista, ettd avoterveydenhuoltoon liittyvaa tutki-
musta jai aineiston ulkopuolelle liian niukan lapsen oikeuksien ndkékulman vuoksi. Joitakin,
esimerkiksi lasten rokotuksiin liittyvid tutkimuksia karsiutui aineistonvalinnan alkuvaiheessa
pois. Selkeéasti esimerkiksi jo otsikossa mainittuna lapsen oikeuksien ja terveydenhuollon kon-
tekstiin painottuneita tutkimuksia oli tarjolla vain vahan.

Alkuperaistutkimusten laadun arviointia kéytettiin johtopaatdsten luotettavuuden paranta-
miseksi (Whittemore 2005, Polit & Beck 2012). Valittujen tutkimusten laatua arvioitiin toisis-
taan erillisesti kahden tutkijan toimesta ja lopuksi arviointeja vertailtiin. Tutkijoiden ollessa
erimielisi& arviointien pisteytyksistd keskusteltiin kriteereittdin. Arviointien ollessa lahella toi-
siaan valittiin lopulliseksi pisteméaaraksi lukujen keskiarvo. Osa tutkimuksista sai varsin alhai-
siakin pistemadria (alin 6/18), mutta monipuolisen ja laajan sisalléllisen ja metodologisen ai-
neiston saamiseksi ei yhtaan tutkimusta paadytty hylkddmaan katsauksesta. Vain yksi tutkimus
sai arvioinnista tadydet pisteet. Alhaiset laadunarvioinnin pistemaéarat kertovat laadunarvioinnin
mittarin mahdollisesta sopimattomuudesta osan tutkimuksista arviointiin ja mahdollisesti myos

tutkimusten heikommasta laadusta. Tama siis heikentdd katsauksen luotettavuutta.
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Katsaukseen valitut artikkelit olivat metodeiltaan erilaisia, joten laadunarvioinnissa kaytettiin
Turjamaan ja kumppaneiden (2001) kehittdmaa erilaisille tutkimuksille sovellettavaa arviointi-
kriteeristod. Kéyton suhteellisesta selkeydesta huolimatta joitain hankaluuksia havaittiin. Laa-
dunarvioinnin kriteereissa oli melko huonosti kaikenlaisiin tutkimuksiin yleistettavia osioita.
Esimerkiksi Kliinisten tapaustutkimusten aineistoon ja menetelmiin liittyvét kriteerit harvoin
tayttyivat, kun késiteltiin yksittaista potilastapausta eettisella analyysilla&. Samoin paivékirjan
tai muistiinpanojen Kirjoittamisesta mainittiin vain havainnointitutkimusten kohdalla. Yhdes-
sékaan artikkelissa eivat tutkimukseen osallistuneet arvioineet itse tutkimustuloksia ja vahvis-
taneet tulosten vastaavuutta kokemuksiinsa, joten arvioinnissa kaytettiin kriteerind lukijan tu-
losten tunnistamista ja ymmartamista. Osin arviointikriteerit sisélsivat varsin monia arvioitavia
asioita, esimerkiksi kriteeri tutkimuksen aihe oli perusteltu kirjallisuuskatsauksen avulla sisal-
I61lisesti, menetelmallisesti ja eettisesti”. Jos yksi ndista tekijoista oli puutteellinen, ei arvioin-
nista saanut yhtaan pistetta. Osa arvioitavista kriteereista oli varsin subjektiivisia tai ne vaativat
laajaa perehtyneisyyttd aiempaan tutkimukseen ja kliiniseen kdytantoon, kuten “tuloksilla on
uutuusarvoa ja merkitystd hoitotyon kehittdmisessd” tai ” tutkimuksen péatelmat ovat hyddyn-
nettdvissd”. Naistd laadunarvioinnin hankaluuksista huolimatta arvioinnin lopputulokseen
paastiin suhteellisen helposti.

Analyysissa noudatettiin tarkkuutta ja huolellisuutta. Harhaa saattaa silti tuottaa aineiston eng-
lanninkielisyys ja tutkijan subjektiivisuus (Polit & Beck 2012). Sisallonanalyysissa voidaan
paasta monenlaisiin tuloksiin. Tassa tapauksessa etenkin, kun tutkimukset olivat hyvin monen-
laisia, erilaisilla metodeilla tehtyja ja kuvasivat erilaisia kysymyksenasetteluja. Analyysista
keskusteltiin toisten tutkijoiden kanssa ja pyrittiin sisallosta l&htevaan, aidosti induktiiviseen
sisallonanalyysiin.

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (1989) keskeiset teemat ovat lapsen suojelu, riittavien re-
surssien turvaaminen lapsille ja lapsen osallisuus. Tutkielman tuloksissa painottuivat maaralli-
sesti osallisuuteen ja lapsen suojeluun liittyvét aiheet. Yhteiskunnallisten resurssien turvaami-
nen lapsille jéi selkedsti vahemmalle, esimerkiksi Thompsonin ja Murphyn (2011, taulukko 2)
esittdmista keskeisistd teemoista koskien lapsen oikeuksia terveydenhuollossa eivét juurikaan
tulleet esiin oikeudet osuuteen yhteiskunnan voimavaroista ja palveluista. Oikeus terveyden-
huoltopalveluihin syrjimétta jai tassa aineistossa kokonaan ilman tuloksia, eikd muitakaan tee-
man aiheita juuri késitelty. Oikeus erityiseen suojaan ja hoivaan sisaltdd myos lapsen oikeuden
olla osallistumatta kokeelliseen tutkimukseen, mutta tdma aihealue jatettiin aineiston rajauk-

sissa kokonaan pois tutkielmasta.
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Oikeus terveydenhuoltopalveluihin syrjiméatta —aihealue sisaltdd maailmanlaajuisesti tarkastel-
tuna suurimmat ongelmat liittyen lapsen oikeuksiin terveydenhuollossa. Lapsen oikeuksien so-
pimuksen (1989) solmimisen jalkeen on tapahtunut suurta edistysté lapsikuolleisuuden, koulu-
tuksen ja puhtaan veden saatavuuden suhteen. Silti maailmanlaajuisesti miljoonien lasten oi-
keudet ovat uhattuna kéyhyyden, aliravitsemuksen, sotien ja konfliktien, sek& humanitaaristen
kriisien vuoksi. Lapsilta puuttuu mahdollisuus koulutukseen, asuntoon ja terveydenhuoltoon,
eikd pelkéstaén koyhissa maissa. Kolmasosalla lapsista ei ole laillista asemaa, koska heilla ei
ole syntymaétodistusta. Tyttdjen koulutus on vahdisempaa kuin poikien, he avioituvat nuorem-
pina ja saavat vdhemméan muun muassa HIV-valistusta. (UNICEF 2015.) Ongelmat lapsen

oikeuksien suhteen ovat siis valtavia, eivatka ne tassa katsauksessa tulleet esiin lainkaan.

6.2.2 Eettisyys

Aineiston tutkimuksissa oli padosin pohdittu eettisid lahtokohtia, osassa tosin puutteellisesti.
Osassa tutkimuksia oli haettu tutkimuslupa eettiselta toimikunnalta. Kun lapset olivat tutkimus-
kohteina, vanhemmilta ja riittavan ikaisilta lapsilta oli kysytty suostumusta. Lapset ovat erityi-
sen haavoittuva ryhmé ja he tarvitsevat suojaa (Helsingin julistus 1964), joten eettisiin kysy-
myksiin tdytyy paneutua erityisen huolellisesti.

Kirjallisuuskatsaus tutkimuksena edellyttdad tutkimusetiikalta samanlaista tinkimattomyytta
kuin muukin tutkimuksenteko. Eettiset vaatimukset ovat normeja, joita tutkijan taytyy noudat-
taa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Na&it4 vaatimuksia ovat alyllinen kiinnostus,
tunnollisuus, rehellisyys, vaaran eliminoiminen, ihmisarvon kunnioittaminen, sosiaalinen vas-
tuu, ammatinharjoituksen edistaminen ja kollegiaalinen arvostus (Pietarinen 2002). Tutkimusta
pyrittiin tekemaédn nditd arvoja kunnioittaen ja aikaisempaan tutkimukseen tarkasti viitaten.
Hyvé tieteellinen kaytanto tarkoittaa, ettd tutkimus on suunniteltu, toteutettu ja raportoitu yksi-
tyiskohtaisesti ja tieteellisen tiedon vaatimusten mukaisesti. Hyvaan tieteelliseen kaytantoon
kuuluu rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)
Kirjallisuuskatsaus lapsen oikeuksien toteutumisesta oli perusteltu, koska aihetta on tutkittu
niukasti. Katsauksen kohdistuessa jo tehtyyn tutkimukseen, mahdollinen haitta lapsille on to-

dennakdisesti vahainen.
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6.3 Johtopééatokset ja suositukset

Vaikka lapsen oikeudet ovatkin laajasti siteerattu aihe terveydenhuollossa, niiden tutkimus on
varsin hajanaista ja vahaista etenkin ensisijaisena tutkimuskohteena. Lapsen oikeudet tervey-
denhuollossa on laaja kokonaisuus ja siihen liittyy lainsaadannon, jarjestétoiminnan, etiikan,
filosofian, tutkimuksen ja kaytannon ilmidita sovelluksineen ja tulkintoineen. Tassa tutkiel-
massa lapsen oikeudet huomioiva hoito terveydenhuollossa on lapsiléht6istd, mahdollistaa lap-
sen osallisuuden ja edellyttdd monia keinoja. Tama vaatii toimia niin yksild, organisaatio- kuin
yhteiskuntatasollakin. Lapsen oikeuksien edistdmisestd hyotyy eniten asiakas, eli lapsi itse, ja
se nékyy hoidon laadun, asiakastyytyvaisyyden ja -laht6isyyden paranemisena. Hoidon laadun
kehittaminen on my6s henkilokunnan etu. Tavoitteena on mahdollisimman hyvé hoito ja hoi-

tokokemus lapselle ja hanen perheelleen.

Tulosten perusteella voidaan esittdd seuraavat johtopédétokset ja suositukset hoitotyon kehitta-

miseksi:

1. Lasten kanssa tyoskentelevan terveydenhuoltohenkilékunnan tulee tuntea lapsen oikeu-
det terveydenhuollossa ja tukea niité erityisesti kdytannon tyossa yksilotasolla, mutta
my0s laajemmin yhteiskunnassa.

2. Lasten kanssa tydskentelevien ammattilaisten taytyy olla koulutettuja lasten kanssa
tyoskentelyyn, kyetd kommunikoimaan ymmarrettavasti, riittavasti seka lapsen kehi-
tyksen ja kykyjen mukaisesti. Henkilokunnan on tarkeda kuunnella lasta, kysya kysy-
myksid ja ottaa lapsi mukaan padtoksentekoon hoidon kaikissa vaiheissa.

3. Terveydenhuollon ammattilaisten tdytyy mahdollistaa lasten vanhempien tai huoltajien
lasndolo ja tukea lapsen vanhempia lapsen osallisuuden edistamiseen.

4. Hoidon on oleellista olla lapsilahtoista: valmisteluun, kivun hoitoon, yksityisyyteen,
leikkiin ja viihtymiseen pitdé panostaa, seka tarpeettomia tutkimuksia, hoitoa ja pakko-

keinoja valttaa.

6.4 Jatkotutkimusehdotukset

Tassa Kirjallisuuskatsauksessa kuvattiin lapsen oikeuksien toteutumista terveydenhuollossa,
joka toteutuu lapsen oikeudet huomioivan hoidon kautta. Aiheen ollessa niukasti ja hajanaisesti

tutkittu tarvitaan lisaa erityisesti lapsen oikeuksien toteutumiseen suoraan kohdentuvaa tutki-
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musta. My0s lapsen oikeuksien alateemojen mukaisiin alueisiin, lapsen suojaan ja hoivaan ter-
veydenhuollossa, riittavien resurssien turvaamiseen lasten terveydenhuoltoon ja lapsen osalli-

suuteen liittyvaa tutkimusta tarvitaan edelleen.
Jatkotutkimusehdotuksina esitetdan katsauksen tuloksiin perustuen:

1. Lapsen oikeuksien toteutumista ja edistamisté terveydenhuollossa tulisi tutkia suoraan
aiheeseen kohdentuen. Erityisesti avoterveydenhuollon ja yksityisten palvelujen tutki-
musta tarvitaan.

2. Lapsiin tiedonantajina kohdistuvaa tutkimusta terveydenhuollossa tarvitaan lisda. Lap-
silta on térkedd kysyéa suoraan heitd koskevista asioista, ei vain vanhemmilta tai hoito-
henkilokunnalta.

3. Henkilokunnan valmiuksiin ja lahtdkohtiin lapsen oikeuksien toteuttamisessa seka nai-

den kehittdmiseen liittyvaa tutkimusta tulisi lisata terveydenhuollossa.
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Valitut tutkimukset taulukkona

Liite 1. Valitut tutkimukset taulukkona (1/4)

Tekijé (t), | Tutkimuksen tarkoitus | Aineisto/ | Menetelma P&atulokset (tdmén tutkimuksen kannalta | Laa-
lahde ja Otos keskeiset tulokset) duna
maa rvi-
ointi
Azotam, Tutkia lapsen suostu- Poika 17 Kvalitatiivi- Noudatetaanko kuolevan nuoren vai van- 9
2012, Yh- | musta eettisené ongel- vuotta. nen. Kliininen | hempien toiveita, kumpi on tarkedmpi? Kuo-
dysvallat mana suhteessa biomedi- tapaustutki- levan arvokkuus on keskeistéd ja kompromis-
kaalisen etiikan periaat- mus. siin tulee pyrkid, mutta vanhempien tulisi
teisiin: autonomia, vahin- kunnioittaa nuoren autonomiaa ja toiveita.
goittamattomuus, hyoty
ja oikeudenmukaisuus.
Clark & Pohtia onko laéketieteel- | Tytto 6 Kvalitatiivi- Lastensairaalan eettinen komitea paatyi 11
Vasta, lisesti ja eettisesti asian- | vuotta. nen. puoltamaan hoitoja. Vastustajien mielesta
2006, Yh- | mukaista estaa kasvua, Eettinen ja lapsen ihmisoikeuksia loukattiin, aiheutettiin
dysvallat sterilisoida ja tehdd en- laéketieteelli- | k&rsimystd ja mahdollisia haittavaikutuksia,
naltachkaisevia leikkauk- nen analyysi sekd hoidot tehtiin vanhempien mukavuus-
sia 6-vuotiaalle vaikea- potilastapauk- | syistd. Puolustajien mukaan hoidot olivat
vammaiselle tytdlle, jotta sesta. lapsen, vanhempien ja yhteiskunnan edun
hénta voitaisiin hoitaa mukaisia kun lapsen hoito pystytdén toteut-
kotona helpommin. tamaan kotona.
Coyne, Selvittéa lasten, vanhem- | Lapset ?- Kvalitatiivi- Vanhempien mielestd lasten pitdisi osallistua | 17
2006, Ir- pien ja hoitajien nake- 15 vuotta, | nen. Grounded | paatdksentekoon, jotta heidan itsetuntonsa ja
lanti myksia lasten osallisuu- | vanhem- theory-mene- | oma-arvontunteensa kehittyisi ja vaikuttaisi
desta sairaalassa. mat (n = telma: syvé- positiivisesti terveyteen. Lapset halusivat
10), hoita- | haastattelu, ettd heiltd kysytdan, olla aktiivisia hoidos-
jat(n= kysely (lau- saan ja tietoa ymmarrettavésti. Tat4 kuiten-
12). seen tayden- kin tapahtui liian vahén. Hoitajien késitykset
nys), havain- vaihtelivat, osallisuus liitettiin joskus kogni-
nointi. tiiviseen kypsyyteen ja kyvykkyyteen ym-
martdmiskyvyn sijaan.
Coyne & Tutkia sairaalassa ole- Lapset 7— | Kvalitatiivi- Lapset halusivat kommunikoida, mutta kdy- | 15
Gallagher, | vien lasten kokemuksia 18 vuotta nen. Ryhmé ja | tdnndssé henkildkunta ja vanhemmat kes-
2011, Ir- kommunikaatiosta ja (n =55), yksilohaastat- | kustelivat. Lapset halusivat olla mukana pie-
lanti paéatoksenteosta. 31 poikaa, | telut, teema- nissa arkisissa paatoksissa omasta hoidos-
24 tyttoa. analyysi. taan, mutta kdytdnndssa niin ei tapahtunut.
Henkil6kunnalla ja vanhemmilla on keskei-
nen rooli lapsen osallisuuden toteutumisessa.
Henkilokunnan kommunikaatiotyyli ja kayt-
taytyminen oli tekijé joka tehokkaimmin va-
hensi lapsen osallistumista.
Coyne & Selvittaa lasten toiveita Lapset 7- Kvalitatiivinen | Lapset olivat tyytymattémié tiedon maarédn | 16
Kirwan, ja ajatuksia sairaalasta ja | 18 vuotta (qualitative ja osallistumis- ja leikkimahdollisuuksiin.
2012, Ir- henkildkunnasta. (n=38). descriptive ap- | He halusivat ilmaista mielipiteensd, kysya,
lanti Sukupuoli- | proach). Haas- | saada tietoa hoidosta ja toimenpiteista. Lap-
jakaumaa | tattelu, lauseen | set halusivat ettd henkildkunta kuuntelisi ja
ei ilmoi- tdydennys ja ottaisi huomioon heidat paremmin. Jos lap-
tettu. 3 toiveen har- | set saisivat osallistua enemman, silla olisi
joitus” (3 vaikutusta heidén terveyteensé ja hyvinvoin-
wishes exer- tiinsa.
cise). Sisél-
lI6nanalyysi.
Coyne Tutkia lasten osallisuutta | Lapset 7- Kvalitatiivi- Vanhempien ja lasten rooli paatoksenteossa | 16
ym., 2014, | jaetussa p&atoksenteossa | 16 vuotta nen. Yksilo- oli riippuvainen sairauden vakavuudesta, va-
Irlanti sairaalassa. (n =20), haastattelut kavassa sairaudessa (sy0pa) asioita vain piti
11 poikaa | (lasten haas- tehdd. Lapsen osallisuus rajoittui vain pie-

9 tyttoa.

tatteluissa

niin paatoksiin hoitoon liittyen, joita olivat




Vanhem- kaytettiin hoitoon ja toimenpiteisiin liittyvat asiat.
mat (h = apuna kuva- Osallisuuden perusteena oli yhteistyén hel-
22) jamo- | kortteja, pelid | pottuminen, hyvaksyttdvampi hoito, seké
niammatil- | ja kuvailua), kontrollin tunteen ja luottamuksen lisdanty-
linen hen- | induktiivinen | minen lapselle. Joidenkin nuorten mielestéd
kilokunta analyysi. he eivét todellisuudessa paattaneet asiois-
(hoitajat taan, koska he eivat voineet kuitenkaan kiel-
20, ladkarit taytya tai osoittaa turhautumistaan.
16, muut
4) (n = 40).
Dully And- | Tutkia hoitajien kasityk- | Hoitajat (n | Kvalitatiivi- Hoitajan rooli on olla lapsen terveyden puo- | 13
rade ym., sid lasten hoitotydsta hoi- | = 14) 29— | nen. Puo- lustaja, asianajaja ja perheiden tuki. Ihmisoi-
2013, Bra- | tamisen ja terveysoi- 48 vuotta, | listrukturoidut | keuksien kunnioittaminen, suojelu ja toteut-
silia keuksien ndkokulmasta. 12 naista ja | haastattelut, taminen kuuluvat olennaisena hoitajan toi-
2 miesta. teema-ana- mintaan. VVarovainen, huolellinen, sensitiivi-
lyysi. nen ja sitoutunut havainnointi osoittautui tar-
kedksi hoitajan resurssiksi lapsen terveysoi-
keuksien tukemisessa. Hoitajan lapsen huo-
miointi, herkkyys ja kommunikaatiotaidot
vaikuttavat lapsen hoitoon ja terveyden edis-
tdmiseen terveysoikeuksien ngkdkulmasta.
Funkquist, | Tutkia vauvojen uni- ja Ammatti- Kvalitatiivinen | Ammattilaisten mielestd vauvojen pakotta- 14
Carlsson & | ravintoneuvontaa ja sii- laiset (n = | (fenomenolo- | minen sydm&&n loukkasi lapsen koskematto-
Nyqvist, hen vaikuttavia asenteita | 7) 4 hoita- | ginen). Puo- muutta (integrity), koska lapsella on oikeus
2005, ruotsalaisissa terveyspal- | jaa, lasten- | listrukturoidut | paattad itse. Kuitenkin lapsen pakottaminen
Ruotsi. veluissa. l&akari, haastattelut, nukkumaan hyvin (unikoulu) ei ollut louk-
l4aketie- teema-ana- kaus lapsen koskemattomuudelle, vaan tuki
teellinen lyysi. ammattilaisten mielestd lapsen autonomiaa.
johtaja
(mies) ja
psykologi
Hallstrom | Tutkia paatdksentekoa Lapset 5 Kvalitatiivi- Paatoksenteko koski useimmiten ladketie- 15
& Elander, | lapsen sairaalahoidon ai- | kk-18 nen. Havain- teellisi& asioita ja se tehtiin yhdessé niiden
2004, kana: minkélaisia paa- vuotta, 2 nointi (osallis- | kanssa joihin se vaikutti. Lapset ja vanhem-
Ruotsi toksid tehdaan ja miten? | tytt6d ja 22 | tumaton). mat tekivat vain vahan paatoksié itse.
poikaa (n = Vaikka he olisivatkin olleet eri mieltd henki-
24) ja hei- I6kunnan kanssa, paétoksid muutettiin vai
dén van- harvoin. Lapsen oikeuksien edistdminen on
hempansa. yksi keskeisimmistd lasten hoitotyon tehta-
Visté.
Kangas- Tutkia hoitajien késityk- | Hoitajat (n | Kvalitatiivi- Hoitajien mielestd pakkokeinot tarkoittivat 15
niemi, Pa- | sid pakkokeinojen kay- = 8), nai- nen. Yksilo- toimia ilman lapsen suostumusta ja olivat
pinaho & tosta lasten somaattisessa | sia, tyoko- | haastattelut, keino hoidon toteuttamiseksi. Pakkokeinoja
Korhonen, | hoidossa. kemus pe- | induktiivinen kéytettiin ilman suunnittelua, sitd tapahtui
2014, diatriasta siséllonana- paivittdin ja useampien ammattihenkildiden
Suomi 1.5-10 lyysi. toimesta.
vuotta
Maddick & | Kuvata tavallisia vai- Lapset (n = | Kvalitatiivinen | Yli 16 vuotiaita kohdellaan paattksenteon 10
Laurent keuksia lasten kompe- 4): poika 5, | Kliininen ta- suhteen kuten aikuisia. Alle 16 vuotiaiden
2012, Bri- | tenssissa, suostumuk- 11jal5 paustutkimus? | kanssa taytyy arvioida tilannetta ovatko he
tannia sessa ja luottamukselli- vuotta, riittdvan kypsid ja kykenevid ymmartadkseen
suudessa osteopaattisessa | tyttd 13 diagnoosinsa ja tehdakseen paatdksia hoi-
hoidossa. vuotta. dostaan.
Migone, Selvittdd kuinka EACH:n | Vanhem- Kvantitatiivi- | Kaikki vastaajat olivat padosin tyytyvaisia 15
Mc Nicho- | (European Association mat (n = nen survey, ti- | suhteisiin henkilékunnan kanssa. Puutteita
las & Len- | for Children in Hospital) | 111) (76 lastollinen oli mahdollisuuksissa vanhempien yépymi-
non, 2008, | julkaisemat lapsen oi- itid ja 24 | analyysi. seen, leikkiin, opetukseen ja yksityisyyteen.
Irlanti keuksien periaatteet las- | isdd), lap- Henkil6kunnan mielest4 lapsia otettiin sai-
tensairaalassa toteutuvat. | set 9-12

vuotta (n =




50) (44 % raalaan turhaan ja tehtiin turhia toimenpi-
poikia ja teitd. Lapsen osallisuudessa oli puutteita.
52 % tyt- Eri-ikéisille sopivia osastoja toivottiin.
t6j4, 4 % ei
tietoa),
hoitajat (n
=61), laa-
karit (n =
41).
Pelander & | Kuvata lasten parhaimpia | Lapset 7— | Kvalitatiivi- Lasten parhaat kokemukset liittyivat ihmi- 16
Leino- ja huonoimpia kokemuk- | 11 vuotta nen, aineisto siin, heidén piirteisiinsé, toimintaan, ympa-
Kilpi, sia sairaalahoidon ai- (n=388), | muutettu myds | ristdon ja tuloksiin. Erityisesti viihtymiseen
2010, kana. 51 % poi- | kvantitatiivi- liittyvét asiat mainittiin parhaina. Huonoim-
Suomi kia, 49 % seen muotoon. | mat asiat liittyivét ihmisiin, tunteisiin, toi-
tyttojéa. ‘Child Care mintoihin ja ympéristoon. Lasten mielipiteet
Quality at tulee huomioida hoidon jokaisessa vai-
Hospital” mit- | heessa. Jos lasten mielipiteet huomioitiin ja
tari, tilastolli- | he saivat osallistua oikeuksiensa mukaisesti,
nen analyysi. he olivat vdhemmaén stressaantuneita.
2 kysymysta
lauseentéyden-
nysmenetel-
malla, Induk-
tiivinen sisal-
I6nanalyysi.
Pefia & Tunnistaa keskeiset teki- | Lapset 8- Kuvaileva Hoitajien kaytos oli keskeinen tekija tiedon | 18
Rojas, jat tiedonkulussa lasten 14 vuotta kvalitatiivinen | valittdmisessd, kommunikoinnissa ja lapsen
2014, Es- | ja hoitajien vélilla seka (n=30) 17 | tutkimus. Puo- | kokemuksessa. Lapsen suostumusta ja osal-
panja maéaritelld kuinka hoitajat | tytt6d ja 13 | listrukturoidut | lisuutta on korostettava hoitotyén kaytan-
kertovat tietoja lapsille poikaa. haastattelut ja | ndissa.
sairaalassa. havainnointi,
soveltava
teema-ana-
lyysi.
Quinn ym. | Pohtia lapsen oikeutta Tytto, 2 Kvalitatiivi- Kokeelliseen hoitoon liittyy monenlaisia eet- | 6
2012, Yh- | saada tulevaisuudessa vuotta. nen. Eettinen tisid kysymyksid, joten on tarkeéda saada toi-
dysvallat lapsia munasarjakudok- tapausana- mintatapoja ja periaatteita tallaisiin tilantei-
sen jaadytyksen avulla, lyysi. siin. Onko kyseessa lapsen vain vanhemman
kun hoidoista olisi toden- tarve? Eettisten periaatteiden (autonomia,
nakdisend seurauksena vahingoittamattomuus, hyddyllisyys ja oi-
hedelmattémyys. keudenmukaisuus (Beauchamp ja Childress
2001)) mukaan toimenpide oli eettisesti pe-
rusteltu.
Runeson, Kuvata ja analysoida Anestesia- | Kvalitatiivi- Tapauksissa tuli esiin tilanteita, joissa lapsen | 15
Procz- anestesiahoitajien esiin hoitajat (n | nen. oikeudet jéivat vdhemmaélle huomiolle ja
kowska- tuomia eettisid ongelmia | = 16), Kaksi ryhma- | lapselle oli niukasti mahdollisuuksia vaikut-
Bjorklund | 3-6-vuotiaiden lasten joista yksi | haastattelua, taa paatdoksentekoon. Vanhemmat ja aneste-
& ldvall, anestesiaan liittyen. oli mies. joiden ilmene- | siahoitajat toimivat kuitenkin lapsen etu
2010, misté eettisistd | mielessaan.
Ruotsi potilastapauk-
sista analysoi-
tiin 3.
Tabak & Kuvata tapaus, jossa van- | Poika, 15 Kvalitatiivi- Potilaan etu ja informoitu suostumus ovat 10
Zvi, 2008, | hemmat estévét nuoren vuotta. nen. Tapaus- keskeisid periaatteita. Riittdvan kypsallg
Israel osallistumisen paatok- tutkimus. nuorella on oikeus osallistua ja tietd4 asiois-

sentekoon ja tietoon
omasta sairaudestaan
(leukemia) uskonnolli-
sista syista.

taan. Nuorella on itseméaaraamisoikeus, eri-
tyisesti kun sairaus on vakava ja paatokset
hoidosta elintarkeitd. Hoitajan rooli on edis-




taa lapsen oikeuksia ja toimia lapsen asi-
anajajana, seka koordinoida ja edist&a lapsen
hoitoa.




Liite 2. Esimerkki sisallonanalyysista. (1/2)

Esimerkki sisallonanalyysista. Ylaluokka: Mahdollistaa lapsen osallisuuden

ALALUOKKA

SISALTO

Lapsen tiedon saantia

tuetaan

Lapsista suurin osa halusi saada niin paljon tietoa kuin mahdollista, usein sairaalassa kayvét lapset
muita todennékdisemmin (Migone, Mc Nicholas & Lennon 2008).

Lapset halusivat tietoa hoidostaan ja sairaudestaan (Pefia & Rojas 2014), jotta he ymmartéisivét ja
pystyisivat valmistautumaan paremmin (Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan
2012).

Osa lapsista halusi myds puhua yksin ladkarin kanssa (Coyne & Kirwan 2012).

Osa lapsista ei tietoa halunnut (Pefia & Rojas 2014) ja osa toivoi tiedon vanhempien kautta (Migone,
Mc Nicholas & Lennon 2008, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012), koska tieto voisi
olla mahdollisesti huolestuttavaa tai he eivat ymmartaisi sitd (Coyne & Gallagher 2011, Coyne &
Kirwan 2012).

Lapset kayttivat aktiivisia tiedonhankintamenetelmid sairaalassa (Coyne 2006).

Henkilokunta koki kayttdvansa asianmukaista kieltd keskustellessaan vanhempien ja lasten kanssa
(Migone, Mc Nicholas & Lennon 2008).

Osa lapsista ei ymmartanyt heille selitettyja asioita (Coyne 2006, Pefia & Rojas 2014).

Tietoa kerrottiin yhdeltd istumalta ja lilan nopeasti. Lapsilta ei kysytty, olivatko he tiedon ymmarta-
neet. (Pefia & Rojas 2014.)

Kun lapsilta kysyttiin mielipidettd, he kokivat sen oikeudenmukaisena ja ettd heitd kohdeltiin kuin
aikuisia (Coyne 2006).

Annetuilla tiedoilla oli vaikutusta lapsen tunnetilaan (Pefia & Rojas 2014).

Useimmat vanhemmat ja lapset kokivat saaneensa hyvin tietoa henkilékunnalta. Useasti lastensai-
raalassa kayneet vanhemmat kokivat saaneensa paremmin tietoa kun siella alle viisi kertaa kéyneet.
(Migone, Mc Nicholas & Lennon 2008.)

Osa lapsista ei tiennyt mita tulee tapahtumaan (Pefia & Rojas 2014).

Tiedon saannin ja valmistelun puute ennen sairaalaan tuloa aiheutti lapsille ahdistusta (Coyne & Kir-
wan 2012).

Kommunikaatiotavoissa oli myds ongelmia (Pefia & Rojas 2014).

Usein ohjeita annettiin vanhemmille, eiké lapsille (Pefia & Rojas 2014).

Lapsista osan mielestd henkildkunta ei kuunnellut tai vastannut lasten kysymyksiin (Coyne & Kirwan
2012).

Lapsen osallistumista ja
paatoksentekoa ediste-
taan

Lapsille osallistuminen tarkoitti tiedon saamista, toiveiden ilmaisua, neuvottelua ja hoidon toteutu-
mistapojen valitsemista (Coyne ym. 2014).

Esimerkiksi vauvaikaisen autonomia voi nakya rintaruokinnan ja nukkumisen omana saatelyna
(Carlsson & Nyqgvist 2005).

Osallisuuden perusteena oli henkilokunnan mielestd yhteistyon helpottuminen, hyvaksyttavampi
hoito, sekd lapsen kontrollin tunteen ja luottamuksen lisédntyminen (Coyne ym. 2014).

Lapset, erityisesti nuoret (Coyne ym. 2014), halusivat osallistua hoitoonsa ja paatoksentekoon, koska
asia koski suoraan heitd (Coyne 2006, Coyne & Gallagher 2011, Coyne & Kirwan 2012).

Osa lapsista halusi osallistua kaikkeen itse&dan koskevaan paatoksentekoon (Coyne & Gallagher 2011,
Coyne & Kirwan 2012), mutta osa halusi osallistua ”pienissd” asioissa (Coyne & Gallagher 2011).
Useimpien vanhempien mielesta lasten pitdisi osallistua paatoksentekoon, sen ajateltiin vaikuttavan
positiivisesti myos terveyteen. (Coyne 2006.)

Hoitajien mielesté oli tarkeda antaa lapselle valinnan mahdollisuus ja osallistumisoikeus paatoksen-
tekoon pakkokeinotilanteissa (Kangasniemi, Papinaho & Korhonen 2014).

Lapsen halu kéyttad autonomiaansa voi kuitenkin myos vaihdella yksil@ittain ja tilanteen mukaan
(Coyne 2006).

Lapsen osallistumiseen vaikuttivat henkilokunnan mielesté lapsen fyysinen hyvinvointi, kognitiivi-
nen taso, ymmarrys, kypsyys, persoonallisuus, tunnetila, selviytymiskyky ja vammaisuus (Coyne
ym. 2014).

Hoitajien mielestd lapsen osallisuuteen vaikutti kognitiivinen kypsyys ja kyvykkyys (Coyne 2006).
Osa vanhemmista kuvasi huolta lapsen mahdollisista vaarista paatoksista ja paatdksenteon aiheutta-
masta henkisestd taakasta (Coyne 2006).

Henkilokunnasta mielestd 16 vuotta on sopiva ikdraja lapselle paéttad hoidostaan, lapsista useimmat
lykkéisivat itsendista paatdksentekomahdollisuuttaan 18 vuoden ik&an (Migone, Mc Nicholas & Len-
non 2008).




Osa lapsista kuitenkin koki, ettei ikd saa vaikuttaa lapsen péatoksen tekoon ottamisessa (Coyne &
Kirwan 2012).

Vanhemmista valtaosan mielestd 17 vuotta olisi sopiva ikéraja lapselle paéttad asioistaan (Migone,
Mc Nicholas & Lennon 2008).

Alle 16 vuotiaiden kanssa taytyy arvioida ovatko he riittdvan kypsia ja kykenevid ymmartaakseen
diagnoosinsa ja tehdakseen paatoksia hoidostaan (Maddick & Laurent 2012).

Paatoksenteko koski useimmiten ladketieteellisia ja hoitotydn asioita (Hallstrom & Elander 2004).
Paatokset perustuivat ammattilaisten mielesta lapsen etuun (Coyne ym. 2014).

Useimmiten paatoksen tekivat ammattilaiset (Hallstrom & Elander 2004) ja niista keskusteltiin van-
hempien kanssa (Coyne ym. 2014).

Lapset ja vanhemmat tekivét vain vahan péatoksia itse (Hallstrom & Elander 2004).

Valinnan mahdollisuuksia ei ollut, paatoksia tekivat muut ja lapselle jéi 1&hinnd mahdollisuus valittaa
(Coyne & Gallagher 2011).

Paatoksia muutettiin vai harvoin, 1ahinna silloin kun lapsen fyysinen vastustus oli voimakasta (Hall-
strom & Elander 2004).

Kaytannossa kun alaikéisen ja vanhempien tahto on ristiriidassa, vanhemman tahto ratkaisi (Azotam
2012).

Lapsia ei myoskaan kuunneltu tai mielipidetta kysytty riittdvasti (Coyne 2006).

Vanhempien ja lasten rooli paatoksenteossa oli riippuvainen sairauden vakavuudesta (Coyne ym.
2014).

Henked uhkaavissa tilanteissa paatoksenteosta ei neuvotella (Kangasniemi, Papinaho & Korhonen
2014).




Liite 3. Tutkimusten laadun arvioinnin kriteerit.

Tutkimusten laadun arvioinnin kriteerit. (Turjamaa, Hartikainen & Pietila 2011)

Tutkimusten laadun arvioinnin Kriteerit:*

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

1. Tutkittava ilmid on selkeésti méaritelty.

2. Tutkimuksen aihe on perusteltu kirjallisuuskatsauksen avulla siséllollisesti, menetelméllisesti ja eettisesti.

3. Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtavat on maaritelty selkeasti.

Aineisto ja menetelmét

4. Aineiston keruumenetelmat ja -konteksti on perusteltu ja kuvattu yksityiskohtaisesti.

5. Aineiston keruumenetelma soveltuu tutkittavaan ilmioon ja tutkimukseen osallistujille.

6. Aineistonkeruu on kuvattu.

7. Aineisto on keratty henkildilta, joilla on tietoa tutkittavasta ilmigsta.

8. Aineiston sisallon riittdvyyttd on arvioitu (saturaatio).

9. Aineiston késittely ja analyysin padvaiheet on kuvattu.

10. Analyysimenetelmd soveltuu tutkittavaan ilmiéon.

Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

11. Tutkija on nimennyt kriteerit, joiden perusteella han on arvioinut tutkimuksen luotettavuutta.

12. Tutkimuksessa on kaytetty aineiston tai menetelmien triangulaatiota lisédmaén luotettavuutta.

13. Tutkija on pohtinut huolellisesti eettisia kysymyksié.

14. Tutkimukseen osallistuneet ovat arvioineet tutkimustuloksia ja vahvistaneet tulosten vastaavuuden kokemuk-
siinsa; tai lukija voi tunnistaa ja ymmartaa tulokset.

15. Tutkija on pitanyt padivékirjaa tai kirjoittanut muistiinpanoja tutkimuksen kulusta.

Tulokset ja paatelmat

16. Tuloksilla on uutuusarvoa ja merkitysta hoitotydn kehittdmisessa.

17. Tulokset on esitetty selkedsti, loogisesti ja rikkaasti, ja niiden antia on verrattu aikaisempiin tutkimuksiin.

18. Tutkimuksen paatelmat perustuvat tuloksiin ja ovat hyddynnettévissa.

Muokattu Hoitotieteellisell& n&yt6ll& tuloksiin (2004), Johanssonin ym. (2007) sekd Yorkin yliopiston ohjeis-
tuksen (Centre for Reviews and Dissemination 2009) pohjalta.
*Arviointi toteutettiin: Kylla = 1 piste, Ei = 0 pistetta



