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THVISTELMA

Mattila, Maris. Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon sairaalassa. Opas van-
hemmille. Diak Helsinki, syksy 2015, 71 s., 4 liitettd. Diakonia-ammattikorkeakoulu,
Hoitotydn koulutusohjelma, sairaanhoitaja (AMK).

Tassa kehittdmispainotteisessa opinndytetydssa tuotettiin opas munuais- ja elinsiirto-
osastolla hoidettavien lapsipotilaiden vanhemmille. Ty6elamélahtdisen opinndytetydn
yhteistydkumppani ja oppaan tilaaja oli Lastenklinikan munuais- ja elinsiirto-osasto K3
Helsingin seudun yliopistollisesta keskussairaalasta. Tarkoituksena oli tehdd opas,
joka palvelee seka perheitd ettd perheiden parissa tydskentelevaa hoitohenkilokuntaa.
Oppaan antaman informaation avulla tavoitteena oli kannustaa vanhempia
osallistumaan oman lapsensa hoitoon sairaalassa.

Opinnaytetydprosessi kaynnistyi syksylla 2014 ja produktion suunnitelma laadittiin
kevéalld 2015. Kun tutkimuslupa saatiin, oppaasta tehtiin ensimmaéinen versio. Opas
koottiin osaston hoitohenkilokunnan kokemustietoon seké tieteelliseen kirjallisuuteen
pohjautuen. Henkilokunnalta kerdttiin tietoa muun muassa osastolla toteutuvasta van-
hempien osallistamisesta ja selvitettiin henkilokunnan odotuksia perheiden osallisuutta
kohtaan. Kesélla 2015 osaston henkilokunnalta ja vanhemmilta kerattiin anonyymisti
Kirjallista palautetta oppaan ensimmaisesta versiosta. Saadun palautteen avulla opasta
muokattiin sen lopulliseen versioonsa. Opas valmistui syksylla 2015.

Oppaasta saatiin yhteensa 13 Kirjallista palautetta, joista 2 oli vanhemmilta ja 11 henki-
Iokunnalta. Vanhemmilta saadussa palautteessa nousi esille oppaan sisalléllinen
merkitys. Vanhemmat kokivat oppaan sisaltdvan kattavasti tietoa ja samalla kokivat
sen olevan selked ja toimiva kokonaisuus. Henkilokunnan palautteessa oli
muun muassa sanavalintoihin liittyvid kehitysehdotuksia. Oppaan ulkoasua sanottiin
siistiksi, sopivan valjaksi ja toimivaksi. Siséllollisesti oppaan kommentoitiin olevan
selked ja siséltdvan paljon térkedd tietoa vanhemmille. Kehitysideana oli muun
muassa oppaan tallentaminen sahkdiseen muotoon.

Palautteen avulla oppaasta muokattiin kaytdnnon kannalta toimiva tietopaketti.
Oppaan siséltamén informaation avulla vanhemmat voivat orientoitua siihen, kuinka
he saavat osallistua oman lapsensa hoitoon sairaalassa. Opas auttaa vanhempia
hahmottamaan my6s osaston ja sen rinnalla toimivan pdivéasairaalan toimintaa
paremmin. Opas hyodyttaa osastolla hoidettavien lasten vanhempia ja tukee osastolla
tydskentelevien sairaanhoitajien toteuttamaa suullista ohjausta vanhemmille.

Asiasanat: lasten hoitoty0, opas, osallistuminen, perhekeskeinen hoitotyd, vanhemmat



ABSTRACT

Mattila, Maris. The parents’ inclusion in the nursing of their own child. A guide for
parents. 71 p., 4 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2015. Diaconia
University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing. Option in Nursing.
Degree: Nurse.

The purpose of this development-oriented thesis was to produce a guide for parents
whose child is hospitalized in the pediatric kidney and transplantation ward. The partner
in the cooperation in this work-oriented thesis and the orderer of the guide was the
Pediatric Kidney and Transplantation Ward K3 in Children’s Hospital in the area of
Helsinki University Hospital, Finland. The aim was to produce a guide which serves
both families and the people who work with the families. The focus of the information
in the guide was to encourage parents to take part in the nursing of their own child.

The process of the thesis started in autumn 2014 and the scheme of the production was
drawn up in the spring of 2015. When the research permission was accepted, the first
version of the guide was produced. The guide is theoretical and also the knowledge of
nursing staff was used. The nursing staff was heard on how the inclusion of parents is
carried out in their ward and what their expectations of parents’ inclusion really were.
Based on the first version of the guide written anonymous feedback from the staff and
parents was collected in summer 2015. On the basis of this feedback the guide was
reworked to the final version. The guide was finished in autumn 2015.

In total, as feedback was received 13 copies; 2 copies from the parents and 11 copies
from the nursing staff. The feedback of parents was considered when restructuring the
guide. The parents experienced that the guide contained comprehensive information and
at the same time, it was a lucid and functional entirety. The nursing staff wished for
some amendments including word choices. The layout was said to be clean, nice and
broad and functional. The content of the guide was said to be lucid. The nursing staff
said that the guide contained a lot of important information for the parents. An idea of
improvement was to upload the guide in the Internet.

The guide was developed into more functional using the gathered feedback. With the
information of the guide parents can orient themselves how to be included in the care of
their child in the hospital. The guide is also helping parents to understand the action of
the ward better. The guide is helpful for hospitalized children’s parents and supports the
oral guidance which registered nurses give to parents.

Keywords: pediatric nursing, guide, inclusion, family-oriented nursing, parents
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1 JOHDANTO

Lapsen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen heréttdvat suurta huolta vanhemmissa
vaikuttaen koko perheen hyvinvointiin. Vaikean tilanteen keskella perheenjasenten vé-
linen tuki ja turva ovat perheen hyvinvoinnin kannalta ensisijaisia asioita. Lapsen olles-
sa sairaalahoidossa vanhempien mukanaololla on tutkitusti lukuisia terveysvaikutuksia
sekd sairaalassa olevan lapsen ettd hénen perheenjdsentensa eldmaéssa. Se véhentda
muun muassa lapsen pelkoa ja jannitysta seka antaa turvallisuuden tunnetta vieraassa
ympéristosséd. Vanhempien l&snédolo ja osallistuminen tukee my6s vanhemmuuden roo-
lia ja vahentdd vanhempien kokemaa ahdistusta. Perhekeskeisyyden periaatteet (mm.
Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012; Astedt-Kurki, Paavilainen &
Pukuri 2007; Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara
2008) korostavat, ettd sairaalassa hoidettavat lapset ovat oman perheensd jasenid myos
lapsen ollessa sairaalassa. Perhekeskeisyys ja vanhempien osallistuminen ovat keskei-

nen osa lapsen hoitotyo6ta.

Sairaanhoitajan tehtaviin ja osaamisalueeseen kuuluu vanhempien tukeminen osallistu-
maan oman lapsensa hoitamiseen ja mukanaoloon sairaalassa (mm. Eriksson, Korho-
nen, Merasto & Moisio 2015). Lehdon (2004, 70) mukaan sairaanhoitajan tarvitsema
asiantuntijuus téssa tehtavassd muodostuu ammatillisuudesta, koulutuksen antamasta
osaamisesta, oman persoonan kéaytostd sekd sujuvasta yhteistyosta perheen kanssa. Yh-
teistydn muodostumisen kannalta tarkedd on sairaanhoitajan antama tuki vanhemmille

ja toisaalta vanhempien antama tuki omalle lapselleen.

Osallisuuden edistdminen on osa Suomen hallituksen ja Euroopan tavoitteita. Osallis-
tumisen on todettu olevan keskeinen keino ehkdista yhteiskunnassa esiintyvaa syrjay-
tymistd, torjua kdyhyytta ja vahentda eriarvoisuutta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2015.) Asiakkaan osallisuuden vahvistaminen on taten myo6s yksi sosiaali- ja terveys-
palveluiden ajankohtaisista kehittdmistavoitteista (mm. Sosiaali- ja terveysministerio
2012). Yleisesti lasten hoitotyossa seké lasten erikoissairaanhoidossa asiakkaana katso-
taan olevan hoidettavan lapsen lisaksi myos hanen perheensé (Tuomi 2008, 20). Téassa
opinnéytetyossa osallisuudella tarkoitetaan vanhempien osallistumista lapsensa hoitoon

sairaalassa. Vanhempien osallistumisella paatoksentekoon mahdollistetaan toki myos



lapsen oma osallistuminen erilaisten p&atosten tekemiseen yksilollisen ikatasonsa ja
kehitysvaiheensa mukaan (Lehto 2004, 28). Vanhempien lasndolo ja osallistuminen
lapsensa hoitoon sairaalassa on kirjallisuuteen perustuen lisaantynyt merkittavasti 1990-
luvulla. Yhda enemmén vanhemmat péédsevat mukaan hoidon suunnitteluun, péatoksen-
tekoon seka tiedottamiseen lapsen tilasta ja voinnista. Konkreettista hoitoon osallistu-
mista tulisi kuitenkin kehittad, jotta koko perhe péasisi mukaan. (Lehto 2004, 28.) Per-
heen osallistamiseen vaikuttavat tutkimusten mukaan esimerkiksi hoitava organisaatio
sekd perhekeskeisen hoitotyon kehittyneisyys lasta hoitavassa yksikdssa (Tuomi 2008,
20).

Opinnaytetyoni on kehittdmispainotteinen produktio, joka koostuu oppaasta ja Kirjalli-
sesta raportista. Opinndytetyd on tydelamalahtdinen ja yhteistyotahona toimi HYKSin
Lastenklinikan munuais- ja elinsiirto-osasto K3. Produktion lopputuotteena syntyi opas
osastolla hoidettavien lasten vanhempien kayttoon. Idea oppaan ja kyseisen opinndyte-
tyon tekemiseen léhti osaston omista tarpeista. Osasto haluaa kannustaa vanhempia
osallistumaan oman lapsensa hoitoon ja olemaan aktiivisesti lasnd lapsen arjessa myos
sairaalassa. Innostus opinnaytetyon tekemiselle Iahti myds henkilokohtaisesta kiinnos-
tuksestani lasten sairaanhoitoon sekd perhekeskeiseen hoitotyohon. Suoritin lasten,
nuorten ja perheiden hoitotyon harjoittelujakson Lastenklinikan munuais- ja elinsiirto-
osastolla, minka johdosta yhteisty0 osaston kanssa tuntui luontevalta. Aihe rajattiin pit-
kalti osaston henkilokunnan toiveiden mukaisesti, ja opas siséltad ohjeita, jotka henki-
I6kunta on kokenut tarpeelliseksi hoitotyon néakdkulmasta.

Produktion kirjallinen osuus sisaltaa teoriaa lapsen hoitotydn periaatteista munuais- ja
elinsiirto-osastolla sekda vanhempien osallistamisesta lapsen hoitoon. Lasten hoitotydlla
tarkoitetaan tassa opinnéytetyossa erikoissairaanhoidossa toteutettavaa lasten hoitotyoté.
Teoriaosuuden alkupuolella esitellddn produktion asiakaskuntaa ja toteutusymparistoa,
sairauden vaikutuksia lapseen, lasten hoitotydn erityispiirteitd sek& lapsen oikeuksia.
Vanhempien osallistamista kasittelevassé luvussa tarkastellaan perhekeskeisen hoito-
tyon ja osallisuuden merkitystd, osallisuutta estavié ja edistavia tekijoita ja sitd, kuinka

osallisuutta on mahdollista tukea kaytannon tasolla.



2 LAPSEN HOITOTYO MUNUAIS- JA ELINSIIRTO-OSASTOLLA

2.1 Lasten elinsiirrot ja osaston K3 toiminta

Elinsiirto on parantumattoman, muuhun hoitoon reagoimattoman sairauden viimeinen
hoitokeino. Lasten ja nuorten elinsiirroissa on usein kysymys synnynndisesta geneetti-
sesté tai rakenteellisesta sairaudesta, joka aiheuttaa henked uhkaavan tilan. Naissé tapa-
uksissa siirron tarve on selva jo ensimmaisten elinkuukausien aikana. Suomessa ylei-
simpid indikaatioita munuaisensiirroissa ovat suomalaiseen tautiperintoon kuuluva syn-
nynnéinen nefroosi (CNF), nefronoftiisi ja virtsateiden rakenteelliset sairaudet. Ylei-
simpié syitd maksansiirtoon ovat synnynnainen sappitieatresia eli sappiteiden puutos,
aineenvaihduntasairaudet, maksasyopé ja maksatulehdus seka sydamensiirtoon synnyn-
naiset sydanviat ja sydanlihassairaudet (kardiomyopatia). Haasteita lasten elinsiirroille
asettaa se, ettd pienia elinluovuttajia on hyvin vahan. Luovuttaja on useimmiten aivo-
kuollut tai elintestamentin tehnyt aikuinen. Munuaisensiirroissa myos omaisluovutus on
mahdollinen. Kun joudutaan ké&yttdméan aikuisilta saatavia elimié, se asettaa vaatimuk-
sia siirteiden koolle ja laadulle. (HUS i.a.; Jalanko & Sairanen 2011, 2321-2323).

Lasten elinsiirtotoiminta kaynnistyi HYKS:n Lastenklinikalla vuonna 1986 munuaisen-
siirroilla. Ensimmainen maksansiirto tehtiin vuonna 1987 ja ensimmainen syddmensiirto
vuonna 1991. Nama kolme siirtotyyppid ovat siirtoleikkauksista yleisimmat. Vuonna
2007 tehtiin ensimmaéinen keuhkonsiirto ja vuonna 2009 ensimmainen suolensiirto. (Ja-
lanko & Sairanen 2011, 2321). Suomessa tehdaan vuosittain 10-25 lasten elinsiirtoa
(Seikku & Jalanko 2014, 3) ja vuoteen 2015 mennessa siirtoleikkauksia on tehty Suo-
messa yli 500 (von Schantz 2015). Suomessa lasten elinsiirtojen tulokset ovat kansain-
valisessé vertailussa erinomaisia. Eloonjadmistilaston mukaan Suomi sijoittuu Euroopan

maista ensimmadiselle sijalle. (Seikku & Jalanko 2014, 7.)

Helsingin Lastenklinikka on Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) sairaala
ja kuuluu Helsingin seudun yliopistollisen keskussairaalan (HYKS) sairaanhoitoaluee-
seen. Lastenklinikan osasto K3 on pediatrinen yksikkd munuais- ja elinsiirtopotilaille.
Munuais- ja elinsiirto-osasto vastaa keskitetysti koko maan lasten ja nuorten elinsiirto-

toiminnasta ja munuaiskorvaushoidoista. Osastolla hoidetaan eri sairauden vaiheessa
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olevia munuaissairaita lapsia, toteutetaan lasten elinsiirtoon valmistelevat tutkimukset
seké huolehditaan siirtoleikkauksen jélkeisesta hoidosta ja madraaikaiskontrolleista ai-

kuisiké&an asti. (Munuais- ja elinsiirto-osasto K3 i.a.)

Potilaat tulevat tutkimuksiin ja hoitoon padsaantoisesti ajanvarauksella, mutta osa myods
paivystyksellisesti. Osaston rinnalla toimii my6s péivasairaala, elinsiirtovastaanotto
seka elinsiirtokanslia. Lisaksi puhelimitse osastolta kasin voidaan antaa puhelinpalvelua
perheille tai konsultaatiota eri sairaaloiden henkil6kunnalle. Osastolla tehdd&dn myos
opetus- ja ohjausty6té. Lasten vanhempia opetetaan tekemaan omalle munuaisten vajaa-
toimintaa sairastavalle lapselleen keinomunuaishoitoa vatsakalvodialyysin avulla. (Mu-
nuais- ja elinsiirto-osasto K3 i.a.) Munuais- ja elinsiirto-osastolla tapahtuva toiminta on
hyvin moniammatillista. Yksikossa tydskentelee osastonyliladkari ja erikoislaakareita,
sairaanhoitajia, osastonsihteereitd, osastofarmaseutti ja ravitsemusterapeutti. Toimintaan
osallistuu my6s kuntoutusohjaaja, nuorisopsykiatri, psykiatrinen sairaanhoitaja, sosiaali-
tyontekija, lastentarhanopettaja, opettaja seké laitoshuoltajia. (Seikku & Jalanko 2014,
3)

Vuodeosastolla on yhteensé kuusi potilaspaikkaa, joista kolme on tehovalvontapaikkoja.
Myos pdivasairaalassa potilaspaikkoja on kuusi. Potilaiden ika vaihtelee vastasyntyneis-
ta taysi-ikaisyyden kynnyksellda oleviin nuoriin. Ympérivuorokautista hoitoa saavien
lasten keskim&&rdinen hoitoaika on kolmesta neljdén vuorokautta, mutta potilaat kéyvat
osastolla toistamiseen ja hoitosuhteista saattaa kehittyd hyvinkin pitkid. (Munuais- ja

elinsiirto-osasto K3 i.a.)

Elinsiirron tarkoitus on taata mahdollisimman hyvé elama. Keskeiset tavoitteet elinsiir-
tolasten ja -nuorten hoidossa ovat mahdollisimman normaalin kasvun ja kehityksen tur-
vaaminen. (Jalanko & Sairanen 2011, 2325-2326.) Siirron saaneet lapset toipuvat
yleensd nopeasti, mutta tarvitsevat kuitenkin elinikdisen hylkimisenestolaakityksen ja
aktiivista seurantaa (HUS i.a.). Perussairauteen, siirteen toimintaan ja ladkitykseen liit-
tyvid ongelmia pyritdan ehkaiseméan ja minimoimaan polikliinisen seurannan sek& vuo-
sittaisten osastok&yntien avulla. Elinsiirron saaneiden lasten ja nuorten seuranta on kes-
Kitetty yliopistosairaaloihin. (Jalanko & Sairanen 2011, 2325-2326.)
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Munuais- ja elinsiirto-osaston toiminnan keskeisend tavoitteena on potilaiden ja perhei-
den ohjaaminen sekd heidén sitouttaminen hoitoon moniammatillisessa yhteistydssa
(Munuais- ja elinsiirto-osasto K3 i.a.). Osasto on laatinut lisaksi hyvan hoidon kriteerit,
joiden mukaan hoito pyritdan toteuttamaan mahdollisimman yksiléllisesti. Tavoitteena
on, etté potilas kokee saavansa hyvéa hoitoa sairaalassa ja hanen tarpeisiinsa vastataan.
Sairaalahoidossa olevalle lapselle sekd héanen vanhemmillensa ja sisaruksillensa tulee
olla aikaa, ja koko perheen tulee saada kokea olonsa turvalliseksi. Lapselle annetaan
tietoa hanté koskevista asioista, ja lasta pyritaan valmistelemaan mahdollisimman hyvin
tuleviin tutkimuksiin ja toimenpiteisiin. Lapselle suunniteltu hoito pyritaén toteuttamaan
aikataulun mukaisesti. Hoitoa suunnitellaan ja toteutunut hoito dokumentoidaan. L&a-
kehoito toteutetaan asianmukaisesti ja annetun ladkkeen vaikutusta arvioidaan. Myos
lapsen hygieniasta ja osastolla viihtymisestd huolehditaan paivittdin. (Munuais- ja elin-
siirto-osasto K3 2015.)

Osastolla tuetaan myds vanhempien osallistumista lapsensa hoitoon. Hoitoon osallistu-
misella tarkoitetaan tdssa yhteydessd muun muassa lapsen perushoitoa, johon kuuluu
lapsen ruokailussa tai pesutilanteissa avustamista. Osastolla toteutettava osallistuminen
on myos lapsen lahelld olemista, tukemista ja kannustamista. Tilanteen mukaan van-
hemmilla on oikeus osallistua sairaanhoitajan ohjauksessa myos lapselle suoritettaviin
sairaanhoidollisiin toimenpiteisiin, kuten nendmahaletkun laittoon tai vatsakalvodialyy-
sin tekemiseen. Dialyysi on keinomunuaishoitoa, jonka avulla elimist6a puhdistetaan
kuona-aineista ja korjataan nestetasapainoa (Munuais- ja maksaliitto ry 2007, 15). Ta-
mankaltaisiin hoitotoimenpiteisiin osallistuminen usein edellyttaa, ettd kyseistd hoitoa
on tarkoitus jatkaa myds kotona ja vanhempien on téten opeteltava tietyt asiat sairaala-
jakson aikana. Ensisijaisesti vanhempien kuitenkin odotetaan olevan lasna oman lapsen-

sa arjessa seka tuovan lapselle lohtua ja turvaa sairaalaymparistossa.

2.2 Sairauden vaikutus lapseen

Sairastunut lapsi joutuu kdymaan lavitse vaikeita tunnetiloja ja kokemuksia. Melnykin
ja Kennedyn ym. mukaan lapsi voi kokea muun muassa pelkoa, vihaa, ahdistuneisuutta
ja epdvarmuutta. Sairastuminen ja sairaalassaolo muuttavat hyvin usein lapsen kayttay-

tymista. Esimerkiksi lapsen kokema kipu voi aiheuttaa hanelle erilaisia mielialamuutok-
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sia. (Hopia 2006, 18.) Sairastuessaan rauhallinen lapsi voi muuttua levottomaksi tai
painvastoin vilkas lapsi saattaa vetaytyd. Lapsen normaaliin kehitykseen kuuluvaa rajo-
jen kokeilua esiintyy my6s sairaalassa, jolloin lapsi esimerkiksi kieltaytyy laak-
keenotosta. (Hopia 2006, 61.) Nuoren eldmassa sairaus vaikuttaa voimakkaasti psyykKi-
seen ja fyysiseen kehitykseen, jolloin nuori voi oireilla esimerkiksi sopeutumisongel-
milla omaa sairauttaan kohtaan, huonolla itsetunnolla ja depressiivisilla oireilla (Mak-
konen & Pynndnen 2007, 226-227.) Pahan olonsa lapset ja nuoret kohdistavat usein
heitd hoitavaan henkil6dn tai omiin perheenjaseniinsa (Munuais- ja maksaliitto ry 2007,
33).

Sairauden alkuvaiheessa sairastunut saattaa helposti kieltda tapahtumat ja olla ajattele-
matta vaikeaa asiaa. Lapsi saattaa olla haluton puhumaan sairaudesta ja kokea turhautu-
neisuutta hoitojen aikana. Sairaus saattaa aiheuttaa my6s masennusta, jolloin lapsi oirei-
lee normaalista poikkeavalla tavalla. Hanell& saattaa olla aloitekyvyttomyyttd, ahdistu-
neisuutta, ruokahaluttomuutta ja vaikeaa vasymystd. Lapsi ei innostu asioista, joista
aiemmin innostui, ja haluaisi vain levata pitkin pdivaa. Liséksi masentuneella lapsella
voi esiintyd pahoinvointia, ummetusta, itsetuntoon liittyvia ongelmia sek& nukahtamis-

vaikeuksia. (Munuais- ja maksaliitto ry 2007, 33-34.)

Elinsiirtopotilaiden hylkimisenestoladkkeet aiheuttavat joitakin sivuvaikutuksia, jotka
voivat aiheuttaa lapselle tai nuorelle itsetunto-ongelmia. Yleisimpid sivuvaikutuksia
ovat alussa esiintyva runsas karvoittuminen, painonnousu ja erityisesti nuorilla esiinty-
vat iho-ongelmat. Nuorilla elinsiirron saaneilla on luonnollinen tarve olla samanlainen
kuin muut. Ladkkeiden sivuvaikutusten vuoksi nuorella on suuri houkutus jattaa laak-
keet ottamatta. Joitakin siirron saaneita koululaisia saatetaan myo6s kiusata koulussa,

mika johtuu lahes poikkeuksetta puhtaasti tiedon puutteesta. (Lindqgvist 2004, 239-240.)

Shieldsin ja Lahteenmden ym. mukaan sairaalassaoloaika saattaa olla traumaattinen
kokemus lapsen eldmassa erityisesti silloin, kun lapsi tuntee vanhemmistaan vélittyvan
ahdistuneisuuden tai kun vanhemmat eivat ole hanen luonaan sairaalassa. Lapsi elda
sairaalakokemustaan omien vanhempiensa kautta ja lapsen kyky selviytyd on vahvasti
yhteydesséa vanhempien hyvinvointiin. Vanhempien selviytymiskeinot ja voimavarat
ovat siis tarkedssd asemassa puhuttaessa lapsen sopeutumisesta sairauteen ja sairaalas-
saoloon. (Hopia 2006, 18.)
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2.3 Lasten hoitotyon erityispiirteet

Lasten hoitoty0 on kasite, jota siirryttiin kayttdmaan 1990-luvulta lahtien (Tuomi 2008,
15). Téssd opinnaytetyossa lasten hoitoty6lld tarkoitetaan erikoissairaanhoidossa toteu-
tettavaa lasten hoitotyotd. Lasten hoitotyon periaatteita kaytetddn ohjaamaan lasten ja
nuorten hoitotyota. Kaikessa toiminnassa pyritddn huomioimaan yksil6llisyys, perhe-
keskeisyys, turvallisuus, kasvun ja kehityksen tukeminen, jatkuvuus, omatoimisuuden

tukeminen seké kokonaisvaltainen hoito (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 104).

Lapsipotilaat ovat erityinen potilasryhmad, sill& jokaisen lapsen kohdalla tulee ottaa yksi-
I61lisesti huomioon iké ja kehitysvaihe. Oman haasteensa lasten hoitoty6lle tuovat kas-
vavan ja kehittyvéan lapsen tai nuoren yksilolliset erityistarpeet. Jokaisella lapsella on
omat tarpeensa muun muassa ruuan, levon ja leikin suhteen. Lapsen ik& ja kehitystaso
vaikuttavat myos hanen sairaalakokemuksiinsa, hoidosta selviytymiseen seké yhteistyo-
ja vuorovaikutussuhteeseensa (Tuomi 2008, 19). Sairasta lasta hoitavalla henkil6lla on
oltava tieto-taitoa terveen lapsen normaalista kehityksestd, jotta han osaa peilata sita
sairauden aiheuttamiin oireisiin ja lapsen kaytokseen; mik& kuuluu asiaan ja mika on
normaalista poikkeavaa. Nuorta hoitavan henkilon tulee puolestaan ymmart&a nuoruus-
ian kehityksen ja sairauden valinen vuorovaikutus (Makkonen & Pynnénen 2007, 229).
Kokonaisvaltainen kohtaaminen vaatii eritysosaamista sairaanhoitajalta, jonka tulee

osata hoitaa lapsia vastasyntyneestd murrosikaiseen nuoreen (Tuomi 2008, 20).

Lapsen tarpeisiin vastaaminen on aikuisen tehtava. Lapsen kaipaama perusturvallisuus
vaatii aikuiselta saatua laheisyytta ja tukea (Tuomi 2008, 20). Sairaalassa hoidossa ole-
va lapsi tarvitsee paljon hoivaa, huolenpitoa ja seuraa (Hopia 2006, 62). Pienilla lapsilla
on tutkitusti hyvin kiinted suhde vanhempiinsa. Pienelle potilaalle voi olla jopa trau-
maattista joutua vieraaseen ympéristoon ja olla erossa omista vanhemmistaan. Turval-
listen ihmissuhteiden yllapitdminen voi toisinaan edellyttdd vanhemman yopymista lap-
sen luona sairaalassa. (Tuomi 2008, 20.) Perhekeskeisyys ja perhehoitoty0 ovat keskei-
sessd asemassa lasten hoitotydssa. Siind on kysymys aktiivisesta perheen osallistamises-
ta lapsen hoitoon ja perheen tukeminen lapsen vierelld olemiseen (Lehto 2004). Perhe-
keskeista hoitotyotd ja vanhempien osallistamista lapsen hoitoon esitelldan tarkemmin

luvussa 4.
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Sosiaali- ja terveysministerion raporttien mukaan lapset kokevat yhteiskunnassamme
yh& enemman turvattomuuden tunnetta, karsivat masentuneisuudesta ja oireilevat psy-
kosomaattisesti. Osittain lasten psyykkinen oireilu heijastuu nykyperheiden moninaisten
ongelmien ja paihteiden kayton lisadntymisestd. Nama tekijat ovat vaikuttamassa myos
Kliinisen hoitotyon vaativuuteen. (Tuomi 2008, 18.) Lasten hoitotydssa korostuu taten

my0s eri ammattiryhmien vélinen yhteisty6 ja moniammatillisen hoitotiimin osaaminen.

Tuomen (2008) tutkimuksen mukaan sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen lasten
hoitotytssa pitaé sisallaan tydelaman yhteisen osaamisen, hoitotyon yhteisen osaamisen
seké lasten hoitotyon osaamisen. Tdma kokonaisvaltainen osaaminen puolestaan koos-
tuu eri osa-alueista, joita ovat muutoksen ja stressin hallinta, motivaatio, kansainvéli-
syys, monitieteinen tietoperusta, tutkimus-, kehittdmis- ja kehittymisosaaminen, viestin-
t4 ja yhteistyd, hoitotyon eettisyys, terveyden edistdminen, lasten hoitotyon kliininen

osaaminen seka perhehoitotyon osaaminen.

2.4 Lapsen oikeudet

Suomen NOBAB — NOBAB i Finland ry on Suomessa toimiva yhdistys, joka on méaari-
tellyt standardit eli normit lasten sairaanhoidolle. Standardit perustuvat Yhdistyneiden
Kansakuntien (YK) lapsen oikeuksien yleissopimukseen, jonka Suomen eduskunta on
hyvaksynyt vuonna 1991 (Lasten oikeuksien sopimus 1991). Suomen NOBAB-
yhdistyksen tavoitteisiin kuuluu muun muassa lasten ja perheiden oikeuksien edistami-
nen sairaaloissa seké vanhempien ja ammattilaisten aktiivisuuden tukeminen toimimaan

sairaiden lasten hyvaksi. (Suomen NOBAB i.a.a.)

Standardeissa on maéritelty kymmenen periaatetta, joissa on huomioitu eri-ikaisten las-
ten emotionaalisia ja kehityksellisia tarpeita sairaalassa. Ndma normit ovat sairaalahoi-
toon ottaminen, lapsen oikeus vanhempaan, vanhempien ldsn&olon turvaaminen, tiedot-
taminen, yhteispdatds, hoitoympéristd, normaalikehityksen tukeminen, lastensairaanhoi-
toon sopiva henkilokunta, jatkuvuus ja loukkaamattomuus. (Suomen NOBAB i.a.b.)

Lapsen hyvén hoidon laadun takaamiseksi lapsi tulee ottaa sairaalahoitoon vain silloin,

kun tarvittavaa hoitoa ei pystyté jarjestdiméén kotona tai polikliinisesti. Lasta tulee suo-
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jella tarpeettomilta l&&ketieteellisiltd hoidoilta ja tutkimuksilta ja perheell4 on oikeus
osallistua paatosten tekemiseen. Lisdksi tiedottamisen tulee olla sujuvaa ja tietoa tulee
jakaa vanhemmille seka lapselle hdnen ikdad ja ymmartamiskykyaan vastaavalla tavalla.
Lapsipotilaiden hoitoympdriston tulee olla asianmukainen ja kalustettu heidan tarpei-
taan vastaavalla tavalla. Lapsia tulee hoitaa yhdessd muiden samassa kehitysvaiheessa
olevien kanssa, eika heité saa sijoittaa aikuisten osastolle. Lapsilla tulee olla mahdolli-
suus ikansa ja vointinsa mukaiseen leikkiin sekd mahdollisuus kdyda koulua. Lasta hoi-
tavalla hoitohenkilokunnalla tulee olla sellainen ammatillinen koulutus ja patevyys, etta
se kykenee vastaamaan lapsen ja perheen fyysisiin, kehityksellisiin ja emotionaalisiin
tarpeisiin. Henkilokuntaa tulee myos olla riittdvasti. Lapsia tulee hoitaa yksityisyytta
suojellen, hienotunteisesti ja ymmartavaisesti. Lisaksi lasta hoitavan tyéryhman tulee
taata hoidon jatkuvuus. (Suomen NOBAB i.a.b.)

Standardien mukaan lapsella on myds oikeus pitdd vanhemmat tai heitd korvaavat hen-
kilot luonaan koko ajan sairaalassa ollessaan. Vanhempien lasndolo tulisi turvata jarjes-
tamalla heille yépymismahdollisuus. Vanhempia tulisi kannustaa olemaan lapsen luona
ja heidan aktiivista osallistumista lapsestaan huolehtimiseen tulisi tukea. Osaston toi-
minnan esittely ja rutiineista kertominen ovat olennainen osa vanhempien osallisuuden
tukemista. (Suomen NOBAB i.a.b.)

Yleissopimuksessa lapsen oikeuksista on méarétty, ettd sopimusvaltioiden tulee kaikissa
alle 18-vuotiasta lasta koskevissa toimissaan otettava huomioon lapsen etu. Lapselle
tulee taata hanen hyvinvoinnilleen vélttdamaton suojelu ja huolenpito seké ottaa huomi-
oon lapsen vanhempien tai laillisten huoltajien oikeudet ja velvollisuudet. Lasta hoitavi-
en laitosten ja palveluiden tulee noudattaa lapsen turvallisuutta, terveyttd, henkilékun-
nan maarai ja sovellettavuutta sek& henkilokunnan riittavad valvontaa koskevia maara-
yksid. Sopimusvaltioiden tulee my6s kunnioittaa lapsen vanhempien tai laillisten huol-
tajien vastuuta, oikeuksia ja velvollisuuksia tarjota lapselle hanen kehittyvien valmiuk-

siensa mukaista ohjausta tai neuvoa. (Lasten oikeuksien sopimus 1991.)

Lapset haluavat tutkitusti tulla kuulluksi ja my6s osallistua omaan hoitoonsa koskevaan
paatoksentekoon (Tuomi 2008, 20). Sairaalassakin lapsen itsemaarddmisoikeutta on
kunnioitettava ja lasta on kuultava. Lapsella on oikeus ilmaista vapaasti omat nakemyk-

sensa kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen ndkemykset otetaan huomioon hénen
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ikénsa ja kehitystasonsa mukaisesti. Lapsella on myos taysi oikeus ilmaista vapaasti ja
missd muodossa tahansa oma mielipiteensd. (Lasten oikeuksien sopimus 1991.) Alle 15-
vuotias ei kuitenkaan ole juridisesti oikeustoimikelpoinen, joten sairaalassa ollessaan
hénen edustajanaan toimii hanen huoltajansa tai muu laillinen edustaja (Laki potilaan

asemasta ja oikeuksista 1992).

Ensisijainen vastuu lapsen kasvatuksesta ja kehityksesta on lain mukaan lapsen van-
hemmilla tai tapauksesta riippuen laillisilla huoltajilla. Vastuu kuuluu yhteisesti lapsen
kummallekin vanhemmalle ja heidan toimintaansa on lain mukaan méaarattavéa ensisijai-
sesti lapsen etu. Myo6s sopimuksiin sitoutuvien valtioiden on annettava vanhemmille
asianmukaista apua heidan hoitaessaan lastenkasvatustehtavaansa. (Lasten oikeuksien

sopimus 1991.)
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3 VANHEMPIEN OSALLISTAMINEN

3.1 Perhekeskeinen hoitotyo ja osallisuus

Perhekeskeiselld hoitoty6lla pyritddn edistaméén potilaan ja tdmén [dhiomaisten hyvéa
vointia (Astedt-Kurki ym. 2007). Perhekeskeisyydessa korostuvat perheen arvokas ja
kunnioittava kohtelu, oikean tiedon valittdminen, sujuva kommunikointi ja yhteisty®
hoitohenkil6kunnan kanssa, sekd perheen osallistumisen tukeminen heiddn omien voi-
mavarojensa mukaisesti (Lehto 2004, 30). Perhekeskeisyys perustuu ajatukseen, etté
pieni potilas on perheensé jasen myés terveydenhuollossa ollessaan (Astedt-Kurki ym.
2007). Perhe voidaan méaritella monin eri tavoin (Astedt-Kurki ym. 2008, 11). Téssa
opinndytetydssd perheelld tarkoitetaan lapsen, sisarusten ja vanhempien tai muiden
huoltajien muodostamaa kokonaisuutta.

Perhehoitotyokasite on jatkumoa perhekeskeisyysperiaatteelle. Perhehoitoty6lla tarkoi-
tetaan perheiden huomioon ottamista osana potilaan kokonaisvaltaista ja laadukasta
hoitoa. Perhehoitotydssé perhettd autetaan vahvistamaan heiddn omia voimavarojaan
sekd tuetaan ongelmanratkaisutilanteissa ja niiden ennaltaehkaisyssa. (Hopia 2006, 21.)
Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, ettd lapsen sairastuminen ja sairaalassaolo vaikut-
tavat koko perheeseen, jolloin koko perhe voidaan ajatella hoitotyon asiakkaana. Hoito-
tyon nékokulmasta on térkeda tutustua lapseen, perheeseen ja perhetilanteeseen. On
hyva tiedostaa, millaisesta ymparistdsta lapsi on sairaalaan tullut. (Lehto 2004, 33; Ho-
pia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005, 217.)

Yhden perheenjésenen vointi vaikuttaa koko perheen terveyteen ja vastaavasti perheen
toimivuudella on selked merkitys yksittaisen perheenjésenen kokemuksiin omasta voin-
nistaan. Terveys on moniulotteinen ja yksilollinen kokemus, johon liittyy eheytta, tasa-
painoa, tarpeiden tyydyttamistd, konkreettisia mahdollisuuksia toimia arkipdivéisten
asioiden #érell4 seka terveysongelmien hallintaa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 15-16.) Ec-
klen ja McLeanin mukaan perhekeskeisen hoitotydn ytimeksi voidaan ajatella perheen
terveyden edistaminen (Lehto 2004, 30).
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Hoitajilta edellytetdan kykya kayttadé hoitotydssa perheen terveytté edistavié ja yllapita-
vid interventioita eli hoitotyon toimintoja (Hopia 2006, 21). Hopian ym. (2005, 216—
219) tutkimuksen mukaan perheen terveytta voidaan edistda esimerkiksi vahvistamalla
vanhemmuutta rohkaisemalla ja antamalla positiivista palautetta. Perheille suunnattujen
haastatteluiden mukaan tarkedd on lapsen hyvinvoinnista huolehtiminen ja jokap&ivai-
sen selviytymisen tukeminen. Perheet kokivat tarkednd sen, ettd hoitaja jakaa heidén
emotionaalista vastuutaan, keskustelee ja on lasna perheelle. Luottamuksellisen vuoro-
vaikutuksen rakentuminen oli perheille tarked asia. Liséksi he toivoivat, ettd hoitaja

tukee perheen omia voimavaroja ja auttaa 16ytaméan uusia.

Perhekeskeisessa hoitotydssé perhe otetaan aktiivisesti mukaan lapsen hoitoon (Tuomi
2008, 20; Lehto 2004, 16). Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon sairaalassa
sekd muu mahdollinen toiminta sairaalan ulkopuolella osaltaan edistavat heidéan terveyt-
taan ja aktivoivat perheen voimavaroja. Aktiivinen toiminta suojaa vanhempia lapsen
sairauden ja hoitojen aikana ahdistavilta tilanteilta. (Hopia 2006, 64.) Tutkimusten mu-
kaan vanhempien osallistuminen sairaan lapsensa hoitoon saattaa véhentaa seka lapsen
ettd vanhemman stressid. Hoitopaatoksiin ja muun hoidon toteutukseen aktiivisesti osal-
listuminen tukee vanhemmuuden roolia ja edistdd vanhempien selviytymistéd. (Rautiola

2010, 7.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (2004) méarittelee osallisuuden seuraavasti:

Osallisuus on yhteiséon liittymista, kuulumista ja siihen vaikuttamista se-
k& kokemuksen myGta syntyvaad sitoutumista. Siihen liittyy oikeus saada
tietoa itsed koskevista asioista, mahdollisuus ilmaista mielipiteensa ja sita
kautta vaikuttaa terveytta ja hyvinvointia maarittaviin tekijoihin. Osalli-
suus on keskeinen hyvinvointia ja terveytta tuottava tekija.

Calleryn ja Lukerin mukaan vanhempien lasndolo sairaalassa liittyy lapsen emotionaali-
seen hyvinvointiin. Bradley arvioi vanhempien lasndolon vaikuttavan lapsen sopeutumi-
seen sairaalaymparistoon ja edistavan lapsen toipumista. (Lehto 2004, 29.) Kirjallisuu-
den mukaan lapsi tarvitsee vanhempiensa laheisyyttd ja tukea sailyttadkseen turvalli-
suuden tunteensa. Erityisesti pienilld lapsilla on kiinted suhde vanhempiinsa, jolloin
erossa oleminen saattaa olla hyvinkin traumaattista vieraassa ymparistossa. Vanhempien

lasndolo lievittad myos lapsen pelkoja. (Lehto 2004, 29; Tuomi 2008, 20.)
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Vanhempien mukanaololla on merkittdva positiivinen vaikutus myds hoitohenkilokun-
nan ja perheen vélisen vuorovaikutussuhteen kehittymiselle. Vanhemman ja sairaanhoi-
tajan valisen hoitosuhteen kautta edistetddn sairaan lapsen hyvéa oloa ja paranemista.
(Lehto 2004, 64.) Vanhempien lasnédolo rauhoittaa lasta, jolloin hoitotoimenpiteiden
suorittaminenkin voi sujua paremmin kuin ilman vanhempaa. Jos vanhempi ei kykene
osallistumaan itse hoitotoimenpiteeseen, on hanen roolinsa tarked myos lohduttajana
toimenpiteen jalkeen. Kaytdnnon hoitotydssa voidaan myos tehda havaintoja siita, etta
osallisuudella on selked vaikutus perheenjasenten sitoutumiseen lapsen hoitosuunnitel-

maan.

Vanhempien osallistuminen toimintaan tarkoittaa lapsen pdivittaiseen hoitamiseen osal-
listumista ja mukanaoloa sairaalassa. Toiminnan kautta vanhempi voi auttaa, tukea, loh-
duttaa ja koskettaa lasta. Konkreettinen toiminta voi olla esimerkiksi vanhemman suo-
rittamat pesut lapselle. Toimintaan kuuluu myds erityishoito, kuten l&akehoidon toteut-
taminen. Erityishoitoa voivat antaa lapsen tilanne ja hoidon luonne huomioiden joko

vanhempi tai sairaanhoitaja. (Lehto 2004, 68.)

Erddssa opinnaytteessd (Mattila & Myllymaki 2012, 25-28) tutkittiin hoitajien k&sityk-
sid vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitoon sairaalassa. Tulosten mukaan perheen
osallistuminen hoitoon nahtiin tarkedna lapsen hyvinvointia edistavana tekijana. Se
miellettiin osaksi lapsen onnistunutta ja kokonaisvaltaista hoitoa. Vanhempien l&sna-
olon koettiin lisdadvéan lapsen turvallisuudentunnetta. Vanhemmat ndhtiin myds oman
lapsensa asiantuntijoina ja hyviné tiedonléhteina lapsen tavoista ja tottumuksista. Hoita-

jat kokivat perheen olevan luonteva osa lapsen hoitoa.

Tutkimustulosten mukaan vanhempien rooliin lapsen hoitoon osallistumisessa kuului
hoitajien mielesta ensisijaisesti perushoidon toteuttaminen ja lapsen hyvinvoinnin tu-
keminen. Vdhemman tarkednd, mutta mahdollisena, osallistumisen muotona pidettiin
myaos erilaisiin hoitotehtdviin osallistuminen. Naitd olivat muun muassa nenamahalet-
kun kaytto ja ladkkeiden antaminen, sekd osallistuminen lapsen hoidon suunnitteluun.
Osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd vanhempien ei kuulu osallistua sairaanhoidollisiin
tehtaviin. (Mattila & Myllymaki 2012, 25-28.) Stuartin ja Mellingin (2014, 19) tekemén
tutkimuksen mukaan sekd hoitajat ettd vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd vanhemmat

voisivat huolehtia I&hinn& lapsen perushoidosta eik& niink&én sairaanhoidollisista tehta-
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vistd. Hoitajat kokivat hoitotyon interventiot omaksi vastuukseen. Esille nousi kuitenkin
kolme sairaanhoidollista tehtavéd, joissa vanhemmat voisivat avustaa sairaanhoitajia.
Ne olivat suun kautta annettavien laédkkeiden antaminen lapselle, nestetasapainon las-
keminen seka lapsen tukeminen ja huomion kaantaminen pois kivuliaan toimenpiteen

aikana.

3.2 Osallisuutta estévat tekijat

Aiempiin tutkimuksiin perustuen lapsen kriittisell4 sairastumisella on kuvattu olevan
shokeeraava vaikutus perheeseen ja tilanne voi olla hyvinkin emotionaalisesti uuvuttava
kokemus. Sen on sanottu olevan myds suurin Kriisi ja stressaavin eldamankokemus, jo-
hon vanhempana voi joutua. Lapsen ollessa sairaalassa vanhempien kokemilta negatii-
visilta tunteilta ei voida vélttyd. Niitd ovat muun muassa vihan ja mielipahan tunteet,
suru, epausko seké pelko lapsen kuolemasta tai hantd kohtaavista vakavista komplikaa-
tioista. (Rautiola 2010, 1-3.)

Lapsen sairastuminen ja sairaalahoitoon joutuminen vaikuttaa hyvin kokonaisvaltaisesti
lapsen vanhempiin. Tilanne koetaan usein Kkriisind ja etenkin alussa heidan on vaikea
ottaa tietoa vastaan. (Mattila & Myllymaki 2012, 36). Erilaiset tutkimukset osoittavat,
ettd lapsen sairaalahoidon aikana vanhemmat kokevat avuttomuutta sekd uupumista
erilaisten kaytannon ongelmien vuoksi (Hopia 2006, 18; Mattila & Myllymaki 2012,
37). Monet vanhemmat pelkéavét myos satuttavansa lastaan, jolloin he eivat halua osal-
listua lapsen hoitoon. Vanhemmat saattavat myos torjua lapsen sairastumisen ja heidén
sopeutumattomuutensa voi olla yksi osallistumista estava tekija (Mattila & Myllymaki
2012, 36-37).

Vanhempien emotionaaliset tekijat voivat vaikuttaa heidan osallistumiseensa eri tavoin.
Na&itd emotionaalisia tekijoitd olivat erdén tutkimuksen mukaan rohkeuden puute, intui-
tio sek& osallistumiseen liittyvat tunteet. Joillakin vanhemmilla ei ollut rohkeutta puut-
tua lapsen kivunhoitoon, vaikka he pitivat sité riittdméttomand. Myos kykeneméattomyys
lievittdd lapsen kipua aiheutti vanhemmissa monenlaisia negatiivisia tunteita, kuten
huolta, pelkoa, avuttomuutta ja ahdistuneisuutta. (Jaakola, K&aridinen & Polkki 2013,
203.)
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Hopian tutkimus osoittaa perheen hyvinvoinnissa tapahtuvan muutoksia lapsen sairas-
tumisen myo6ta. Vanhemmilla saattaa esiintyé erilaisia fyysisid ja psyykkisié oireita.
Hopia kuvaa lapsen sairauden sdatelevdn vanhemman terveyttd ja hyvinvointia. Van-
hemmat kokevatkin omasta hyvinvoinnistaan huolehtimisen vaikeaksi lapsen ollessa
sairas. (Hopia 2006, 62-63.) Vanhemmilla itsellddnkin on moninaisia tarpeita lapsen
ollessa sairaalahoidossa. He joutuvat tasapainottelemaan kodin, tyon ja sairaala-arjen
valilla jarjestéen tarpeeksi aikaa naille kaikille. Lapsen sairastaessa vanhempien omat

tarpeet ja yksityiset asiat jaavat usein vaille huomiota. (Lehto 2004, 28-29.)

Ulkopuolelta tulevat paineet ja odotukset vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitoon
saattavat tuntua vanhemmista suurilta. Hollstromin ja Polkin tutkimuksista kdy ilmi, etta
jo sairaalaymparisto itsessdédn aiheuttaa vanhemmille epdvarmuutta, pelkoa ja ahdistusta
(Hopia 2006, 18). Vanhemmat kokevat stressié erityisesti epamiellyttavien toimenpitei-
den aikana (Lehto 2004, 28). Vaikeassa tilanteessa l&sna oleminen voi olla vanhemmal-
le hyvinkin vaikeaa (Lehto 2004, 63), vaikka hén tiedostaisikin lapsen tukemisen olevan

tarkeaa.

Hainesin mukaan vanhemmat kokevat l&aketieteen ja hoitotyon toimintojen syrjayttavan
heitd roolistaan lapsen vanhempina, suojelijoina ja ensisijaisina hoivaajina (Rautiola
2010, 3). Vanhempien osallistumista voi estaa esimerkiksi se, ettd hoitaja tekee asioita
vanhempien puolesta, eikd vanhempien osallistumiselle jatetd tarpeeksi tilaa. Toisaalta
litallinen painostaminenkaan ei ole hyvéksi. Vanhempi saattaa myos kokea, ettd hanta
syytetadn siitd, ettei han osallistu riittdvasti lapsensa hoitoon. Tamé voi estéa osallistu-
mista entisestadn. (Mattila & Myllyméki 2012, 38.)

Evansin ja Calleryn mukaan sairaanhoitajat kasittdvat vanhempien ohjaamisen olevan
tarked osa omaa ty6td, mutta ovat usein epatietoisia vanhempien oikeudellisesta asemas-
ta sairaalan asiakkaina. Lisdksi hoitotydn suunnitelmissa tai hallinnossa ei ole otettu
huomioon lapsipotilaiden vanhemmista huolehtimista. Vanhempien kohteleminen asi-
akkaina ja heidén tarpeistaan huolehtiminen ovat l1&hinnd satunnaista ja suunnittelema-
tonta toimintaa. (Lehto 2004, 28-29.)

Vanhempien osallistumiseen vaikuttaa myds aikaresurssit ja hoitajien asenteet. Usein

osaston kiire rajoittaa hoitajien aikaa huomioida vanhempia riittavésti ja tukeminen jaa
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vahdiseksi (Mattila & Myllymaki 2012, 39). Vanhempien haastattelututkimuksista nousi
esiin, ettd hoitajien suhtautuminen oli joiltakin osin kielteistd. Osa hoitajista nakivat
vanhempien osallistumisen lapsen kivunhoitoon hyodyttémané ja saattoivat joiltakin
osin aliarvioida vanhempien erityistuntemusta lapsestaan. Joidenkin hoitajien kaytos oli

epékunnioittavaa ja luokittelevaa. (Jaakola ym. 2013, 204.)

3.3 Osallisuutta edistavat tekijat

Ecklen ja McLeanin mukaan perhekeskeisessa toiminnassa tulee ensisijaisesti huomioi-
da potilaan ja perheen tarpeet. Talloin tulisi kehittda koko perheen huomioon ottamista.
Sen toteuttaminen vaatii erilaisten hoitoon liittyvien tekijoiden, toimintatapojen seka
hoitoympériston arviointia. Perhelahtoisyytta ja sitd kautta my6s osallisuutta edistavié
asioita ovat henkilokunnan ei-kontrolloiva kéayttdytyminen, tietoisuus perhekeskeisyy-
destd ja sen merkityksestd sekd vanhempien osallistumista tukeva toiminta. (Lehto
20014, 28.)

Vanhempien osallisuutta edistévia tekijoité esitelladn Lehdon tutkimukseen perustuvan
teorian kautta. Lehto on oman tutkimuksensa ja osaamisensa kautta ollut vaikuttamassa
perhehoitotyon kehittymiseen. Liséksi hdn kuvailee vanhempien osallistamista hyvin
yksityiskohtaisesti ja kaytdnnon hoitotydhon sopivalla ndkokulmalla. Paula Lehto
(2004) tutkii vanhempien osallistumista lapsensa hoitamiseen sairaalassa substantiivisen
teorian kautta. Aihetta lahestytdéan viiden eri kasitteen avulla, joita ovat saavutettu luot-
tamus, yhdessaolo toimintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi tule-
minen (kuvio 1). Kasitteet ovat sisallollisesti tiiviissa yhteydessa toisiinsa. Substantiivi-

sen teorian kokonaisuus rakentuu jaettuna mukanaolona ja sen eri ulottuvuuksina.
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Kohtaaminen
Hoitosuhde
Viestiminen
Luottamus
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Hetkien merkitys
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Toiminta
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Kohdatulsi tuleminen - Valitaminen

Kohteleminen
Kunnioitus

KUVIO 1. Vanhempien osallistumista kuvaavat kasitteet (mukaillen Lehto 2004, 56)

3.3.1 Saavutettu luottamus

Lehdon mukaan (2004, 57-58) saavutettu luottamus koostuu kohtaamisesta, hoitosuh-
teesta, viestimisestd ja luottamuksesta. Sek& ensikontakti ettd lapsen, vanhempien ja
sairaanhoitajan valiset tapaamiset ovat vuorovaikutuksen kannalta tarkeitd. Esimerkiksi
fyysiset tilat asianmukaisine varusteineen luovat vuorovaikutusta edistdvaa turvallisuut-
ta ja kiireeton ilmapiiri taas tukee hoitosuhteen muodostumista. Hoitosuhde rakentuu
lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisestd vuorovaikutuksesta, jossa yhteistyo-
kumppanuutta pidettiin yhtena tarkedna elementtind. Keskusteleminen, kuunteleminen,
tunteista puhuminen, yhdenvertaisuus seké asiaan paneutuminen ovat toimivan vuoro-
vaikutuksellisen hoitosuhteen ominaisuuksia. Myds Tuomen (2008, 74) tutkimustulos-
ten mukaan sairaanhoitajan ja perheen vélistd yhteistyota pidettiin tarke&nd osaamisena

lasten hoitotyossa.

Neuvotteleva myotatunto on Maijalan ym. teorian mukaan keskeinen perheiden selviy-
tymisté edistava tekija. Akillisesti sairaan lapsen perheen ja hoitavien henkildiden vali-
sen vuorovaikutuksen arviointitutkimuksessa vuorovaikutus ilmeni myonteisesti mo-

lempien osapuolten kohdalla. Vanhemmat ilmaisivat saavansa osakseen runsaasti neu-
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vottelevaa myotatuntoa. Vastaavasti hoitavat henkil6t ilmaisivat antaneensa neuvottele-
vaa myotatuntoa perheille runsaasti ja sivuttaneensa heitd vain vahan. (Maijala, Helmi-
nen & Astedt-Kurki 2011, 96, 103.)

Viestiminen vaikuttaa hoitosuhteeseen ja erilaisten kokemusten muodostumiseen. Hy-
van viestinndn seurauksena voidaan havaita keskittymistd, kuulluksi tulemista ja luot-
tamusta lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan valilla. Lehto kuvaa lapsen, vanhemman
ja sairaanhoitajan valisen kommunikaation ymmarryttdvyyden olevan hyvén hoitosuh-
teen edellytys. Konkreettisesti ymmarrettavyys voi olla esimerkiksi sitd, ettd sairaanhoi-
taja on tulkkina vanhemmille, kun heille ja4 epéselvyyksia keskustellessaan 14&kérin tai
jonkun muun lasta hoitavan asiantuntijan kanssa. Vanhemmat voivat puolestaan kertoa
hoitajalle merkittavia asioita lapsen eldmastd, taustasta, tottumuksista tai vaikka lapsen
yksilollisista taidoista. Vanhemman ja sairaanhoitajan vélisessa viestinndssa avoimuus
ja mahdollisuus vastavuoroiseen keskusteluun ovat térkedssa asemassa. Kysymyksille
lapsen hoitoon liittyvissa asioissa on jatettava tilaa. Myds huumori on osa viestintaa ja
sen avulla voidaan kasitelld ja ymmartaa moninaisia asioita. Viestinnan ldhtokohtana ja

paaméaéranad ovat ensisijaisesti lapsen hyvinvointi ja turvallisuus. (Lehto 2004, 58-59.)

Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan valinen luottamus muodostuu ajan kanssa. En-
nen kaikkea luottamusta ldhdetdan rakentamaan avoimuuden ja rehellisyyden keinoin.
Luottamus ilmenee valittdmisend, vastavuoroisuutena ja kuulluksi tulemisena. Perheen
ja sairaanhoitajan vélisessa vuorovaikutuksessa viestimisen ja tietojen vélittdmisen tulee
tapahtua avoimesti. Avoimuus edistaa lapsen hyvaa hoitoa. Vanhemmat pitévat tarkeéna
sitd, ettd kaikkiin kysymyksiin saadaan vastaus tai vastauksia etsitddn yhdessd. Kun
kysymyksessa on hyva luottamussuhde, vaikeistakin asioista voidaan keskustella. Luot-
tamusta edistdd myds hoitohenkilokunnan ja perheen valinen tuttuus. (Lehto 2004, 59—
60.)

3.3.2 Yhdessaolo toimintana

Lehto kuvailee toiminnallisen yhdessdolon koostuvan sairaalakokemuksesta, tuttuudes-

ta, turvallisuudesta ja l1&sné olemisesta. Erilaiset sairaalakokemukset, kokemus kanssa-

kaymisestd ja l&sndolosta vaikuttavat vanhempien osallistumiseen. Sairaalasta saatu
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kokemus perustuu toimintaan, joka voi olla joko konkreettista tai ei-konkreettista. Sai-
raalassa tapahtuvaa toimintaa on paivittainen vanhempien mukanaolo ja osallistuminen
lapsensa hoivaan ja huolenpitoon sekd sairaanhoitajan toiminta. Paivittdisessa toimin-
nassa, esimerkiksi vanhempien vastatessa lapsensa ruokailusta, vanhemmat osallistuvat
konkreettisesti ja heiddn mukanaolonsa edistad lapsen kokemaa turvallisuutta ja jatku-
vuutta. Toisinaan lapsen vointi ja sairauden tila rajoittavat vanhempien konkreettista
toimimista, jolloin heidan lasné olemisensa tukijoina korostuu. Tuttu ja turvallinen ih-
minen lapsen vierelld osallistuu télldin ei-konkreettisella tavalla lapsensa hoitamiseen.
Lehto painottaa, ettd lapsen, vanhemman ja sairaanhoitajan vélisen suhteen tulisi sisél-
taa paljon ei-konkreettista toimintaa. (Lehto 2004, 61-62.)

Perheenjasenet kokevat sairaalaympéristossa usein negatiivisia tunteita, kuten pelkoa,
ahdistusta ja surua. Tunteiden jakaminen ja niiden kasitteleminen ovat osa kokemusta
muokkaavaa toimintaa. Mikali yhteisty0 ja yhdessdolo on aktiivista, tunteista keskuste-
leminen véhentda lapsen ja vanhempien kokemaa pelkoa. Sairaalakokemukseen vaikut-
taa olennaisesti myos tuttuus, eli tutut ihmiset ja tuttu ympéristd. Tuttuuden merkitys
korostuu erityisesti pitkdaikaissairaan lapsen ja h&nen perheensa sairaalakokemuksessa,
jolloin tuttu hoitohenkilokunta ja hoidon jatkuvuus edistdvat merkittavasti heidan tur-
vallisuuttaan. Vanhempien on esimerkiksi helppo ottaa yhteyttd sairaalaan tietdessaan,
kuka on lapsen omahoitaja. Asioiden sujuvuus ja jatkuvuus sdédstdvat voimavaroja ja
luovat turvallisuuden tunnetta kaikille osapuolille kiireisen sairaala-arjen keskell&. (Leh-
to 2004, 62.)

Lehto (2004, 63) madrittelee turvallisuuden rakentuvan turvallisuuden tunteesta, sairaa-
laan tulon helppoudesta, kokemusten jakamisesta ja yhdessa kulkemisesta. On tarkeaa,
etta sairaalassa oleva lapsi saa viettdd mahdollisimman normaalia eldam&é sairaudestaan
huolimatta. Pienelle lapselle turvaa tuovat konkreettiset asiat, kuten paivittaiset rutiinit
ja oman rytmin sdilyttdminen. Lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan yhteistoiminta

sekd vanhempien lasnédolo luovat jatkuvuutta lapsen hoitamiseen sairaalassa.

Lasnd olemisen ydinajatus on "tdssa ja nyt" —oleminen ja toisen huomioon ottaminen.
Vanhemmuus ja lapsen perusturvallisuuden turvaaminen ovat merkityksellisid asioita
puhuttaessa vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Vanhemman

lasndolosta on apua monissa hoidollisissa tilanteissa. Vanhemman avulla lapsi voi kes-
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ta& vaikeitakin tilanteita aivan eri tavalla kuin ilman vanhemman l&sndoloa. Vanhem-
man lasné olemisesta on toki hyotyé sekd lapselle ettd hoitoa suorittavalle henkildlle,
mutta se on toteutettava aina perheen ehdoilla. Tutkimuksen mukaan sekd vanhemmat
ettd sairaanhoitajat kokivat muun muassa yksiléllisen hoitotyon olevan merkityksellinen
asia ja edustavan inhimillista lasndoloa hoitohenkil6kunnan ja perheen valisessa suh-
teessa. Fyysinen sairaalaympdrist0 ei voi tarjota sellaista kokemusta, mité ihmisten vé-
littdma lasndolo emotionaalisena ja sosiaalisena ympéristona pystyy antamaan. (Lehto
2004, 63-64.)

Yhdesséoloa kuvaa kasite kanssakdyminen. Konkreettisesti se tarkoittaa muun muassa
toisen henkilon tukena olemista. Tukeminen edistdd ihmisen kokemaa turvallisuuden
tunnetta ja siihen siséltyy kontaktin ottamista, koskettamista ja lohduttamista. Tukija voi
olla vanhempi tai sairaanhoitaja. Tietyissa hetkissa jopa lapsi itse voi olla tukijana omal-
le vanhemmalleen. Sairaanhoitaja pyrkii omassa toiminnassaan tukemaan vanhempia
tilanteissa, joissa lapsi tarvitsee vanhempiensa lasndoloa, apua ja tukea. Sairaanhoitaja
antaa tukea myos sairaalahoidossa olevalle lapselle erilaisissa tilanteissa. (Lehto 2004,
64.)

Perheenjdsenten tuen saannista terveydenhuollossa tehtiin tutkimus, jossa haluttiin sel-
vittda, millaiseksi perheenjasenet kokevat hoitohenkilékunnalta saamansa tuen. Tulos-
ten mukaan tukemisen osa-alueista kohtaaminen toteutui parhaiten. Tapaaminen tervey-
denhuoltohenkiloston kanssa koettiin myonteisend ja ilmapiiri turvallisena. Suurin osa
vastaajista arvioi henkiloston suhtautumisen olevan kunnioittavaa ja luottamusta herat-
tdvaa. Tiedon saaminen henkil6kunnalta toteutui hieman heikommin kuin kohtaaminen.
Tutkimuksen mukaan tuen muodoista heikoiten toteutui perheenjasenten osallistuminen
asiakkaan hoitoon. 70 % vastaajista oli mahdollisuus osallistua asiakkaan hoitamiseen.
(Rantanen, Heikkild, Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki 2010, 146-147.)

Vanhemman rooli tukijana on myos térked, silla han on varmistamassa lapsensa hyvin-
vointia ja hyvéa oloa lapsen ollessa sairaalahoidossa. Vanhemman roolissa korostuu
asiantuntijuus oman lapsensa asioissa ja lapsen paivittaisessd hoitamisessa. Vanhempi
voi esimerkiksi asiantuntijuutensa kautta tulkita oman lapsensa tunteita ja kayttaytymis-
t4 lasta hoitavalle sairaanhoitajalle. (Lehto 2004, 64.) Er&éan tutkimuksen mukaan van-

hemmat osallistuivat lapsensa kivunhoitoon sairaalassa muun muassa tarkkailemalla
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lapsen kipua ja toimimalla lapsen puolesta puhujana. Vanhempien roolissa korostui siis
asiantuntijuus oman lapsensa kivunmerkkien tarkkailussa, kivun voimakkuuden arvioi-
misessa seka Kivunlievityksen varmistamisessa ja tiedon valittdmisessa. Liséksi van-
hemmat kéyttivat ladkkeettdmid kivunlievitysmenetelmid osallistuessaan lapsensa Ki-
vunhoitoon. Naité olivat esimerkiksi puhuminen, ajatusten siirtdminen pois kivusta kat-

sekontaktin ja mielikuvien avulla sek& lapsen rohkaiseminen. (Jaakola ym. 2013, 201.)

3.3.3 Mukanaolon merkitys

Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon sairaalassa kuvastuu erityisesti mu-
kanaolona. Mukanaolon merkitys liittyy hyvin pitkélti sairaanhoitajan, vanhempien ja
lapsen valiseen vuorovaikutukseen ja hoitosuhteeseen. Mukanaolo saa merkityksen pie-
nistd ja konkreettisista asioista, lapsen pdivittaiseen toimintaan ja hoitamiseen liittyvista
asioista. Esimerkiksi lapsen seurana oleminen, lapsen kanssa leikkiminen, sylissa pitéa-
minen, koskettaminen ja lohduttaminen ovat konkreettista mukanaoloa. Se voi olla
my0s lapsen omien tapojen ja tottumusten huomioimista pdivittaisissa toiminnoissa.
Mukanaoloon liittyy olennaisesti myos tiedottaminen ja perheen valmistaminen lapselle
tehtdviin toimenpiteisiin tai tutkimuksiin. Parhaimmillaan vanhempien mukanaoloa tue-
taan sairaalan osastolla konkreettisesti ottamalla huomioon perheiden tarpeita ja toivei-
ta. Kéytannossa se voi olla esimerkiksi vanhemmille jarjestetty sanky lepoa varten tai
mahdollisuus ruokailla lapsensa kanssa yhdessa, mika luo kodinomaisuutta ja edistéa
turvallisuutta. (Lehto 2004, 65-66.)

Pienilla hetkilla on suuri vaikutus lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessa suh-
teessa. Tarkedd on keskittyd "tassd ja nyt" —hetkeen ja olla lasn& lyhyissékin kohtaami-
sissa. Tutkimuksessa tuli esille vanhempien muuttunut k&sitys ajasta heidan lapsensa
ollessa sairaalassa. Vanhempien kokemus ajasta tuli esille erilaisten hetkien merkityk-
send ja ajanjaksoina. Yhteistydsuhteessa vuorovaikutustaidot ja toiseen suhtautuminen
ovat merkityksellisida myos ajan nédkdkulmasta. Sairaanhoitajan ja perheen valisen vuo-
rovaikutuksen ja kommunikoinnin sujuminen edistavat tyytyvaisyytta. Pinnallisuus tai
vanhemman sivuuttaminen vaikuttavat negatiivisesti vanhempien kokemukseen sairaa-

la-ajasta ja vahentavét luottamuksen rakentumista. (Lehto 2004, 66—67.) Ajan merkitys
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yhdistetddn vuorovaikutukseen myos ldsndolon hetkind. Ajan puute ja Kkiire voivat vé-
hent&é ja salliva aika puolestaan lis&té vastuuta ja luottamusta (Lehto 2004, 71).

3.3.4 Jaettu vastuu

Lehdon (2004, 67-71) mukaan jaettu vastuu rakentuu toiminnasta, tiedottamisesta, vas-
tuusta ja yhteistoiminnasta. Siséllollisesti yhdistdvana tekijanéd on vastuu, joka on seka
vanhemmilla ettd sairaanhoitajilla. Jaettu vastuu on térked osa hoitohenkilokunnan ja
perheen valista yhteistydsuhdetta ja siihen liittyy oleellisesti henkildiden vélinen vuoro-
vaikutus. Seka vanhemmilla ettd sairaanhoitajilla on vastuu viestid lapsen asioista ja
nain olla vuorovaikutuksessa toisen osapuolen kanssa. Vastuun merkitys on perusteltua
siksi, ettd molemmilla osapuolilla on asiantuntijuutta ja tietoa toimia sairaan lapsen hy-
vinvoinnin edistamiseksi. Vanhempien vastuuseen kuuluu omalta osaltaan lapsen val-
mistaminen sairaalaan tuloon ja sairaalassa oloon, mikali se ei tapahdu akillisesti vaan
suunnitellusti. Sairaanhoitaja on vastuussa koko perheen valmistamisesta lapsen tuleviin
tutkimuksiin ja hoitotoimenpiteisiin. Sairaanhoitajan vastuuseen kuuluu mygs vanhem-
pien kykyjen ja osaamisen tunnistaminen. Sairaanhoitajalla tulee olla herkkyytté, kykyéa
ja taitoa osallistaa vanhempia lapsensa hoitamiseen. Oman asiantuntijuutensa avulla
hoitotydon ammattilainen pystyy tukemaan arkaa ja pelokastakin vanhempaa. Molem-
minpuolisen asiantuntijuuden hyvéksyminen vaikuttaa positiivisesti yhteistyGsuhteen

syntymiseen. Hyvén vuorovaikutuksen toteutuminen on jaetun vastuun perusta.

Tiedottaminen lapsen asioista on oleellista lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan véli-
sessd yhteistydssd. Sairaalassa tiedottaminen kdynnistyy yleensé sairaanhoitajalahtoises-
ti. On kuitenkin muistettava, ettd tiedottamisen tulisi tapahtua perhelahtdisesti ja kes-
kustelua lapsen kéyttaytymisestd, tavoista ja tottumuksista kdydaan lapsen parhaaksi.
Jotta tietojen jakamista tapahtuisi oletetulla tavalla, on osapuolten valisen kommuni-
koinnin toimittava hyvin. Vanhempia on tuettava ja kannustettava tiedon jakamiseen.
Y hteistydsuhteen alussa tiedottamisen avulla on mahdollista kartoittaa molemminpuoli-
sia odotuksia ja toiveita. (Lehto 2004, 68-69.)

Yhteistoiminta koostuu yhdessd olemisesta, yhdessé suunnittelemisesta ja yhdessa te-

kemisesta. Yhteistoiminta on sairaanhoitajan, vanhempien ja lapsen vélista yhteistyota.
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Perheen kanssa tehtavé yhteistyd luo vahvan perustan osallistumiselle ja mukanaololle,
kun lahtokohtana on perheen ehdoilla toimiminen. Sujuvassa yhteistydssa onkin tarke&é
muistaa sairaanhoitajan ja vanhemman valinen yhdenvertaisuus ja omana itsena olemi-
nen. Yhteistyon kannalta keskeistd on kuulluksi tuleminen. Sairaanhoitajan ja vanhem-
pien vélisen keskustelun avulla tapahtuu l&hentymisté lapsen hoitamisessa ja perheen
elamé&a koskevissa asioissa. Vanhemmille on tarkedad sairaanhoitajan antama tuki. Sita
kautta he uskaltautuvat enemmaén olemaan l&sna lapselle ja he saavat lisaa itsevarmuutta
omaan vanhemmuuteensa. Lapsen nakdkulmasta omat vanhemmat ovat ensisijaisia ja
ainutlaatuisia henkil6itd hanen eldméssadn ja arjessaan my0s sairaalassa. Vastuu van-
hemmuudesta on vanhemmilla itsellddn, mutta sairaalan tulee tarjota perheldhtdisen ja

turvallisen ilmapiirin mahdollistuminen. (Lehto 2004, 70-71.)

3.3.5 Kohdatuksi tuleminen

Lehdon (2004, 71-72) tutkimuksessa kohdatuksi tulemisen keskeisiksi sisalldiksi nou-
sivat palaute, valittdminen, kohteleminen ja kunnioittaminen. Palautteen antamista on
kannustava, kiittdva ja rohkaiseva ilmapiiri. Palautteen jakaminen edistdd lapsen, van-
hempien ja sairaanhoitajan valistd vuorovaikutusta ja tarkoituksena on ensisijaisesti
lapsen hyvén olon turvaaminen seka hyvinvoinnin edistdminen. Palaute on tunnistetta-

vissa silloin, kun henkil6iden vélinen yhteistyd on avointa ja rehellista.

Lehdon (2004, 73-75) tutkimuksessa seka sairaanhoitajat ettd vanhemmat kokivat kun-
nioittamisen olevan tarked arvo ja eettinen perusta lapsen, vanhempien ja sairaanhoita-
jan valisessd hoitosuhteessa. Ihmisen kohtaamisessa seké erilaisessa toiminnassa on
tarkedd paneutua ja keskittyd meneilld olevaan tilanteeseen. Se viestii valittdmista. Va-
littdminen onkin merkittdvd osa vanhemmuutta ja sairaanhoitajan asiantuntijuutta. Kun-
nioittamista on lapsen ja perheen mielipiteiden huomioiminen osana lapsen hoitoa. Esi-
merkiksi lapsen kehoa tulee kunnioittaa sekd hanen intimiteettiddn ja eheyden tunnet-
taan tulee suojella kaikissa tilanteissa sairaalassa. Vanhemmilta saatu tieto lapsen ko-
kemuksista tai reagoinnista erilaisissa tilanteissa on lapsen turvallisuuden ja hyvinvoin-
nin kannalta hyodyllistd. Tietoa voidaan kéayttad lapsen hyvéksi erilaisissa hoitotilan-

teissa, jolloin hantd osataan kohdata hellavaraisesti ja lapselle tutulla tavalla.
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Perheen kunnioittaminen ilmenee myds siten, ettd vanhemmille on jérjestetty tilaa ja
konkreettinen paikka lahelle lasta sairaalassa. Kun vanhemmat voivat hyvin ja heidan
tarpeisiinsa on vastattu, he jaksavat paremmin osallistua lapsensa tukemiseen sairaalas-
sa. Perheen yksityisyyttakin on kunnioitettava antamalla heille heidan tarvitsemaansa
ldheisyytta tai etéisyyttd. Kukin perhe on erilainen ja kokevat asiat eri tavalla. Sairaan-
hoitajalta sekd perheeltd vaaditaan avoimuutta ja herkkyytta, jotta kunnioittava ilmapiiri
voisi toteutua. Paivittaisessd hoitotydssa on muistettava, ettd lapsen hyva on koko per-
heen hyva. Kohdatuksi tulemisessa on ensiarvoisen térkedd, ettd hoitaminen tapahtuu
lapsi- ja perhel&htoisesti. (Lehto 2004, 73-75.)

Hopian (2006, 61-62) tutkimuksen mukaan perheen todellista kohtaamista tapahtui sys-
temaattisesti toteutetussa hoitotydssa. Kun koko perhe on hoidon kohteena, hoitaja
huomioi perheen osasysteemissa tapahtuneet muutokset ja aktivoi perheen omia voima-
varoja. Tuloksista ilmeni, ettd systemaattisesti toimiva hoitaja edisti perheen terveytta
vahvistamalla vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla perhetta
jakamaan tunnekuormaansa, tukemalla arkipdivassd selviytymistd sekd rakentamalla
luottamuksellista hoitosuhdetta perheen kanssa. Systemaattisen toimintatavan avulla
hoitajat pystyivét tarkastelemaan perheen tilannetta ja avun tarvetta perheen nakokul-
masta. Hoitotydn toteuttaminen perheen lahtokohdista kasin mahdollisti perheen todelli-

sen kohtaamisen.

3.4 Osallisuuden tukeminen

Vanhempien osallistuminen perustuu omaan halukkuuteen olla lapsensa mukana sairaa-
lassa. Aiemmin julkaistujen tutkimusten mukaan vanhemmat haluavat olla mukana lap-
sensa hoitamisessa. He tarvitsevat kuitenkin enemman tietoa, tukea ja ohjausta hoito-
henkilokunnalta, jotta voisivat osallistua enemman ja sitd kautta toteuttaa vanhemmuut-
taan sairaalahoidon aikana. (Lehto 2004, 28-29; Hopia 2006, 22; Jaakola ym. 2013,
202-203.) Vanhempien osallistumista saatetaan korostaa usein fyysisten toimintojen
suorittamisena eikd niink&an vanhempana olemisena (Lehto 2004, 29). Osallisuuden
tukemisen tulisi kuitenkin tapahtua niin, ettd vanhemmat saavat mahdollisuuden toteut-

taa vanhemmuuttaan sek& konkreettisten etta ei-konkreettisten toimintojen kautta.
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Tutkimusten mukaan hoitajilla on useita eri keinoja tukea vanhempia osallistumaan
oman lapsensa hoitoon sairaalassa. Hoitajille tehdyn haastattelututkimuksen (Mattila &
Myllyméki 2012, 28-33) mukaan néitd keinoja ovat rohkaiseminen, kannustaminen,
luottamuksen rakentaminen, aito kuunteleminen, ohjaaminen ja tiedon antaminen. Vas-
tauksista nousi esille myds vanhempien jaksamisen tukeminen sekd heidan yksilollisten

tarpeiden ja toiveiden tulkitseminen.

Useiden tutkimusten mukaan vanhemmat odottavat hoitajien osoittavan kiinnostusta
koko perhettd kohtaan (Hopia 2006, 21). Perheen selviytymisen kannalta on tarke&a
huomioida perheenjasenten kokemukset, odotukset ja tarpeet. Tdmé& onnistuu parhaiten
lapselle nimetyn omahoitajan avulla (Astedt-Kurki ym. 2007; Storvik-Sydanmaa ym.
2012, 105). Hoitajien haastatteluissa (Mattila & Myllymaki 2013, 34) korostui omahoi-
tajuuden merkitys osana lapsen kokonaisvaltaista hoitoa ja vanhempien tukemista.

Omahoitajuus nahtiin tarkeéna osallistumisen tukemista edistavana tekijana.

Caseyn mukaan sairaanhoitajan tehtdvana on rohkaista perhettd hoitamaan lastaan sai-
raalassa, osallistumaan paivittéisiin hoitoihin ja ndin tukea vanhemmuutta. Casey kuvai-
lee lasten hoitotyota yhteistydkumppanuuskasitteen avulla. Yhteistyokumppanuus ra-
kentuu lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajien valisesta yhteistyosta. Sujuvan yhteistyo-
kumppanuuden toteutumisessa vanhemmat osallistetaan hoidon suunnittelun ja toteu-
tuksen lisaksi myds hoidon arviointiin. Nain vanhemmilla sdilyy kokonaisvastuu lapses-
taan sairauteen katsomatta. (Lehto 2004, 27-28.)

Vanhemmat ajattelevat monesti hoitajilla olevan kiireita eivatkd taten uskalla héirita
heitd. Vanhemmat kokevat tarkeéksi sen, ettd hoitaja avaa keskustelun, jolloin heidén on
helpompi kertoa asioistaan. (Hopia 2006, 65.) Vanhemmat kaipaavat tietoa siitd, mit4
heiltd odotetaan ja kuinka voisivat osallistua lapsensa hoitoon. (Hopia 2006, 22.) Per-
heille suunnatut haastattelut osoittavat, ettd vanhemmat eivat oikeastaan tienneet mita
sairaalassa saa tai pitdd tehdd. Hoitajilta odotetaan jatkuvaa neuvottelua vanhempien
kanssa heidan roolistaan vanhempina sekd osallistumisestaan sairaalahoitoon. Van-
hemmuutta vahvistavia tekijoita ovat roolin selkeytyminen sekd hoitajilta saatu rohkai-

seva ja kannustava palaute. (Hopia 2006, 65.)
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Esimerkiksi vanhempien osallistumiseen lapsensa kivunhoitoon sairaalassa vaikuttavat
yksilollisesti heiddn aiemmat kokemuksensa ja tieto lapsen kivunhoidosta. Osallistumi-
seen voidaan vaikuttaa antamalla vanhemmille ohjausta kivunmerkkien tunnistamisesta
ja kivunlievitysmenetelmien kéytostd seka ohjausta kipulddkkeistd ja lapsen kivusta.
Osallistumista voidaan tukea sillg, ettd vanhempia ohjataan tarpeeksi paljon ja riittavéan
ymmarrettavasti. (Jaakola ym. 2013, 202-203.) Heille tulee myds antaa osallistumista

edellyttavaa tietoa kyseisesta aiheesta.

Joissakin tutkimuksissa on noussut esille, ettei hoitohenkil6std aina luota vanhempien
kykyyn arvioida ja seurata lapsensa vointia tai tiedottaa siitd luotettavasti. Callrey ja
Luker kuitenkin osoittavat seka akillisesti ettd pitkaaikaisesti sairaiden lasten vanhem-
milla olevan taitoja oman lapsensa hoitamiseen, ja kykyéa arvioida lapsensa saamaa hoi-
toa seké tilannetta. (Lehto 2004, 29.) Vanhemmat tuntevat oman lapsensa parhaiten,
mutta hyvin nopeasti heista kehittyy myos lapsensa sairauden asiantuntijoita. Vanhem-
mat oppivat hyvin nopeasti tarkkailemaan lapsensa vointia ja oireita. Osaamisen vahvis-
tuminen lisdd vanhempien itseluottamusta seké luo uskoa tulevaisuudesta. (Hopia 2006,
64.) Vanhemmille on siis annettava tilaisuus lapsensa kokonaisvaltaiseen hoitamiseen

hoitohenkilokunnan ohjauksessa.

Vanhempien osallisuuteen vaikuttaa merkittavasti heidan motivationaaliset tekijat, joita
ovat halu osallistua, luottamus omaan toimintaan ja usko osallistumisen tarkeyteen
(Jaakola ym. 2013, 202). Hoitohenkilokunnan tehtédvéna on rohkaista vanhempia seka
muistuttaa heitd osallistumisen hyodyista ja merkityksestd lapsen hoidossa. Kivunhoi-
toon liittyvén tutkimuksen (Jaakola ym. 2013, 204) mukaan vanhempien kannustaminen
ja tuen tarjoaminen helpottivat kivunhoitoon osallistumista. Myds vanhempien toivei-
den kunnioittaminen oli yksi kivunhoitoon osallistumiseen vaikuttava tekija. Tulosten
mukaan vanhemmat toivoivat hoitohenkil0kunnalta lisad kannustusta, vanhempien toi-
veiden huomioimista ja mahdollisuutta keskustella hoitajien kanssa lapsen hoitoon liit-

tyvista huolista.

Tomlinson ym. mukaan perheen auttamiseksi olisi tdrkedd kehittdd konkreettisia mene-
telmi&. Esimerkiksi demonstraatioiden ja erilaisten reflektiivisten k&ytannontilanteiden
avulla voidaan ohjata ja opastaa perhettd terveyden edistdmiseksi. (Lehto 2004, 28.)

Hopian (2006, 76) tutkimuksessa kehitettiin erdanlainen hoitotyon interventio, perhe-
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neuvottelu. Palaverin tavoitteena oli kerdtd perhettd koskevaa tietoa yhteen, kartoittaa
perheen tilannetta ja pohtia, kuinka perheen terveytté voidaan edistaé ja arvioida hoito-
tyén keinoin. Perheneuvottelu on yksi esimerkki konkreettisesta menetelmastd, jolla

voidaan auttaa perhettd ja tukea vanhempien osallistumista.

Vanhempien osallistumiseksi lapsensa hoitoon on tarked& muistaa huomioida vanhem-
pien emotionaalisen tuen tarve ja henkinen jaksaminen. Pelkosen voimavaratutkimuk-
sessa nousi esille lapsiperheiden vanhempien kaipaama emotionaalinen tuki. Vanhem-
mat kaipasivat mahdollisuutta keskustella erilaisista tunteistaan, epavarmuudestaan ja
lapsiperheen eldmaén liittyvasta stressista. Perheen voimavarojen tukeminen ja vahvis-
taminen on merkityksellistd vanhemmuuden onnistumisessa. Erikssonin ja Laitisen tut-

kimusten mukaan emotionaalinen tuki onkin tarkein tuen muoto. (Lehto 2004, 30.)
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4 PRODUKTION TOTEUTUS JA ARVIOINTI

Produktiivisessa eli kehittdmispainotteisessa opinndytetydssa yhdistyvat kaytannon to-
teutus ja sen raportointi (Vilkka & Airaksinen 2003, 9). Kehittdmispainotteiseen opin-
naytetyohon kuuluu olennaisena osana tuotekehittely eli produktio. Talléin lopputulok-
sena on jokin uusi konkreettinen tuote tai palvelu, esimerkiksi opas. (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 51; Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 33.)

Tuotekehittelyn eli produktion pohjalla tulee olla tyén kohdetta ja ammatillisia k&ytén-
toja koskeva tutkittu tieto (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 34). Tamén produktion
laatiminen perustui ammattikirjallisuuteen, aiemmin julkaistuun tutkimustietoon seké
osaston hoitohenkilokunnan kokemustietoon. Tutkimustiedon avulla perustelen oppaan
sisallollisia ratkaisuja seka teoreettisessa viitekehyksessa esiintyvid keskeisia kasitteita.
Liséksi kaytin joitakin ammattikorkeakoulusta valmistuneiden sairaanhoitajien opinnay-
tetoita esimerkkind selkedsta produktiivisesta opinnaytetyosta seka hain kirjallisuudesta
tietoa hyvéan oppaan tunnusmerkeistd. Oppaan ensimmaista versiota muokkasin saadun

palautteen perusteella.

4.1 Tarkoitus ja tavoitteet

Produktion tarkoituksena on luoda alalle jotakin uutta kehittdmalla jokin konkreettinen
tuote tai tyovaline kaytdnnon toimintaan (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 32-33).
Tassa produktiossa on tarkoitus kehittdd opas HYKS Lastenklinikan munuais- ja elin-
siirto-osaston kayttoon. Opas tuotetaan yhteistydssa osaston henkilokunnan kanssa tyo-
elamén tarpeita ja toiveita kuunnellen. Oppaan tarkoituksena on palvella seka osastolla

hoidettavien lasten vanhempia ettd perheiden parissa tydskentelevaa henkilokuntaa.

Oppaan ensisijaisena tavoitteena on kannustaa vanhempia osallistumaan lapsensa hoi-
toon sairaalassa. Vanhemmille halutaan antaa tietoa siitd, kuinka vanhempien osallistu-
minen toteutuu lasten munuais- ja elinsiirtoyksikdssé ja mita he voivat tehdd oman lap-
sensa hyvéksi. Oppaan sisaltdmén informaation avulla tavoitellaan myos sitg, ettd van-

hemmat hahmottaisivat osaston toimintaa paremmin. Oppaassa tullaan esittelemaan
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tdten myos osaston ja sen rinnalla toimivan péivésairaalan toimintaa sek& mainitaan
kaytannon asioista, joita vanhempien tulee huomioida sairaalaan tullessaan. Naiden ta-
voitteiden myd6té oppaan avulla pyritdan tukemaan suullista ohjausta, jota vanhemmat

saavat osastolla ollessaan.

4.2 Oppaan tuottaminen

Oppaan ideointivaiheessa tutustuin kirjallisuuteen, josta sain tietoa hyvan oppaan tun-
nusmerkeistd. Oppaan tuottamisesta kertovista teoksista sain apua oppaan ulkoasuun,
sisaltoon ja kielellisiin ratkaisuihin koskevissa paatoksissa. Prosessin edetessa tutustuin
myos hyvan ja hyddyllisen terveysaineiston laatukriteereihin, jotka olivat oppaan kehit-

tdmisen ja arvioinnin vélineena.

Tuotekehittelyssa ensimmadinen tydvaihe on piirustusten tekeminen (Jimsa & Manninen
2000, 54). Oppaan ideointivaiheessa tein oppaasta luonnoksia paperille, jolle hahmotte-
lin sisaltod ja visuaalista ilmettd. Olen visuaalinen tyostdja ja luonnokset selkeyttivéat
ajatuksiani oppaan tekijana. Myohemmin tyostin opasta Microsoft Word-pohjalla.

Oppaan tuottamisessa keskeistd on siséllon selkeys, helppolukuisuus, optimaalisen tie-
don méard, visuaalinen ilme seka kohderyhmén oikea méérittely ja kulttuurin huomioin-
ti. Liséksi on tarkedd kiinnittdd huomiota oppaan helppoon hahmoteltavuuteen seké oi-
keaksi ja virheettomaéksi todettuun tietoon. (Parkkunen, Vertio & Koskinen-Ollonqvist
2001, 9.) Kirjallisessa tuotoksessa kaksi tarkeinta kysymysta ovat kenelle ja miksi (Ui-
monen 2005, 209). Oppaan tekijan on pyrittava elaytymaan tiedon vastaanottajan ase-
maan (Jamsa & Manninen 2000, 55). Opasta suunniteltaessa lahtokohtana on lukijan
tarpeet ja se, mistd asioista lukija todella hy6tyy. Oppaiden perimmaisend tarkoituksena
on auttaa lukijaa tietdmé&én, tekemddn tai oppimaan jotakin uutta. (Rentola 2006, 92—

93.) Néista lahtokohdista l1&hdin liikkeelle opasta suunnitellessani.

Oppaan tulee olla sisélloltaan ajantasaista, virheetdnté ja objektiivista. Teoksen kaytta-
jan on saatava luottaa siihen, ettd hanelle tarjottu informaatio perustuu tutkittuun tai
muuten luotettavaan tietoon. Aineistosta tulee ndkyd myods perehtyneisyys Kyseiseen

aiheeseen. (Parkkunen ym. 2001, 12.) Tiedonhankintasuunnitelma ja oppaassa kaytetta-



36

van tiedon kerd&minen on hyvé tehdd jo ennen kirjoittamaan ryhtymista (Rentola 2006,
100). Tein tiedonhankintasuunnitelman jo opinnadytetydprosessin alkuvaiheessa. Kerésin
ympadrilleni runsaasti tutkimustietoa tyon keskeisista teemoista. Myohemmin pystyin
karsimaan tyon kannalta merkityksetdnta Kirjallisuutta pois. Opas tulee yliopistollisen
keskussairaalan kayttoon, joten halusin panostaa sisallon luotettavuuteen ja ajantasai-
seen tietoon. Hankkimani tutkimustieto vanhempien osallistumisesta lapsensa hoitoon
sairaalassa tuki oppaan siséllollisia ratkaisuja. Munuais- ja elinsiirto-osaston toimintaan

liittyvaa tietoa sain osaston perehdytyskansiosta seka henkilokunnalta itseltaan.

Viestinnéssa on tarkeéa valita kirjoitustyyli sen mukaan, missé valineessé teksti julkais-
taan (Uimonen 2005, 216). Téssd tapauksessa vélineend on paperinen opas. Produktin
sisaltdma teksti on ensisijaisesti suunniteltava kohderyhmaa palvelevaksi (Vilkka &
Airaksinen 2003, 51). Parkkusen ym. (2001, 14-15, 56) mukaan hyvin tiivis, asiapitoi-
nen teksti on vaikealukuista. Luettavuutta saadaan rajoittamalla tekstin mé&&raa. Tekstin
helppolukuisuuteen ovat vaikuttamassa tasmallinen ja helppo kieliasu. Tutut sanavalin-
nat tai vaikeiden kasitteiden maarittely helpottaa tekstin ymmartamista ja asioiden muis-
tamista. Lukijan mielenkiinnon herattdmiseksi ja sen sdilymiseksi asiat tulisi esittaa
selkeé&sti, avoimesti ja positiivisesti. Mielenkiintoa herattdd myos oppaan selked ulko-
asu, johon vaikuttavat kirjoitetun tekstin hyva jasentely ja otsikointi. Selkeyteen voi
vaikuttaa myos fontin ja fonttikoon valinnalla, tekstin asettelulla, jasentelylla ja otsi-

koinnilla, erilaisilla kontrasteilla, véreill& ja kuvilla.

Oppaan kieli on valittava kohderyhman mukaan (Rentola 2006, 96; Jamsa & Manninen
2000, 56). Kun kyseessa on terveydenhuollon asiakas, on valtettdva sairaalasanastoa,
monimutkaisia virkkeita ja vaikeaselkoisia ilmaisuja. Liséksi on paatettava, miten luki-
jaa puhutellaan ja missd muodossa neuvoja annetaan (Rentola 2006, 97). Valitsin op-
paaseen teitittely-muodon, sill4 oppaan saavat perheet ovat yleensa osastolle uusia tut-
tavuuksia. Teitittely on vanhempia kunnioittava, mutta muodoltaan kuitenkin sopivan

laheinen luomaan yhteistydsuhdetta osaston hoitohenkildkunnan kanssa.

Osaston toiveena oli saada mahdollisimman ytimekas ja helppolukuinen opas. Helppo-
lukuisuuden otin huomioon muun muassa oppaan otsikoinnissa ja jasentelyssa. Ensim-
maéiselle sivulle luotiin siséllysluettelo, josta lukija ndkee ensisilméykselld oppaan sisal-

I6n. Aiheet koottiin omien otsikoidensa alle ja tekstin luettavuuden kannalta teksti jaet-
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tiin pienempiin kappaleisiin. Mielenkiintoa pyrin herattdamé&én oppaan visuaalisella il-
meell&, kuvioilla ja varillisilla otsikoilla. Kirjoitus tulisi aloittaa kiinnostavasti ja lukijaa
imartelevalla tavalla (Uimonen 2005, 222). Oppaassa on kysymys sairaan lapsen van-
hemmista, joten aloitin oppaan sanoilla "Hyvét vanhemmat”. Pyrin kirjoittamaan al-
kusanat henkilokohtaisella ja kannustavalla tyylill, jolloin vanhemmat saattavat ottaa

heille suunnatut ohjeet paremmin vastaan.

Siséltéd suunniteltaessa on pohdittava, mité tietoa lukija tarvitsee ymmartaakseen op-
paassa olevat asiat (Rentola 2006, 99). Tiiviistd olemuksestaan huolimatta oppaaseen
haluttiin kattavasti tarke&a tietoa lasten vanhemmille. Lukijan tiedon omaksuminen on
rajallista ja siksi onkin térkeda tarjota vastaanottajalle silla hetkella tarpeellisin, hyddyl-
lisin ja vastaanottajaa kiinnostavin tieto (Parkkunen ym. 2001, 12; Uimonen 2005, 228).
Tekstid kirjoittaessa tai sitd karsiessa tulee miettid, mika sisaltd edesauttaa tekstin ta-
voitteen tayttymistd (Uimonen 2005, 228). Esimerkiksi potilasoppaan sisaltd voi olla
erilainen silloin, kun se on tarkoitettu suullisen ohjauksen tueksi, tai kun asiakas kéayttaa

opasta ilman ammattihenkildiden ohjausta (JAmsa & Manninen 2000, 56).

Oppaan siséllolliset ratkaisut teimme tydeldmayhteistyokumppanin kanssa yhdessa.
Keskeisid teemoja oppaassa (kuvio 2) ovat huomioitavat asiat ennen sairaalaan saapu-
mista, paivasairaalan ja osaston toiminnan esittely, lapsen hoitoon osallistuminen seké
kaytannon asiat vanhempien tueksi. Nostin keskeiset kokonaisuudet selkeésti esille ot-

sikoinnin avulla.

Huomioitavaa

Lapsen ennen
hoitoon il
osallistuminen saraa aan

saapumista
Opas
vanhemmille
Pdivdsairaalan Kaytdnnon
&.os.aston asiat
ton_mmlngn vanhempien
egltte yja tueksi
sairaalassa
oleminen

KUVIO 2. Oppaan keskeiset teemat
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Sairaalan toiminnan esittely, osastoilla olemisesta kertominen sekd kaytdnnon kannalta
tarkeiden asioiden esittely tukevat vanhempien osallisuutta. Lapsen hoitoon osallistumi-
nen —otsikon alla on kerrottu lapsen tarpeista, vanhemman roolista lapsen hoidossa seké
kaytannon laheisesti hoitoon osallistumisesta. Teoriaosuus pohjautuu tutkittuun tietoon,
mutta pyrin kirjoittamaan sen mahdollisimman luonnollisesti, kannustavasti ja van-

hempia kunnioittavasti.

Valmiista oppaasta (liite 1) loytyy tiivistetysti kdytdnnon kannalta tdrkeimmaét asiat
vanhempien kéyttoon. Kotiin l&hetettdvan version avulla perheet saavat tutustua oppaa-
seen jo ennen sairaalaan saapumista. Opas kulkee myds helposti perheen mukana pienen
kokonsa vuoksi, joten siitd voi milloin vain tarkistaa asioita. Oppaan loppuun on koottu
pieni lista hyddyllisia Internet-osoitteita, josta vanhemmat voivat halutessaan hankkia

lisaa tietoa.

Informaation valittdmiseen tarkoitetuissa terveys- ja sosiaalialan tuotteissa yleisena on-
gelmana ovat tietojen muuttumisen ja vanhentumisen mahdollisuus (Jams& & Manninen
2000, 54). Tuottamani opas on tallennettu sellaiseen muotoon, ettd sitd on jatkossa
helppo muokata ja péivittdd. Esimerkiksi oppaan k&&ntdminen ruotsin kielelle on jo
kaynnistetty yhteistyssa olevalla osastolla (von Schantz 2015). Omistusoikeus valmiin
oppaan kayttoon ja muutosten tekemiseen jatkossa on seka opiskelijalla ettd HYKS:lla
(Ruuskanen 2015).

4.3 Palautekyselyn toteutus

Oppaan ensimmadisen version valmistuttua kerasin siitd palautetta seka osaston henkil6-
kunnalta ett4 osastolla hoidossa olevien lasten vanhemmilta. Tavoitteenani oli saadun
palautteen avulla parantaa opasta ennen sen varsinaista kayttéonottoa. Palautekysely
jarjestettiin niin, ettei siita koituisi kustannuksia tai haittaa osastolle, sen henkilékunnal-

le eikd potilaille.

Toimitin osastolle ensimmaisen version oppaasta, jota henkilokunta sai selata ja arvioi-
da. Henkilokunnalta saamani palautteen avulla halusin ensisijaisesti selvittaa sisaltaako

se vanhempien ohjauksen kannalta tarkeimmaén tiedon. Henkil6kunta sai vapaasti omin
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sanoin arvioida oppaan sisaltoéon ja ulkoasuun liittyvié asioita ja kirjoittaa ne erilliselle
palautelomakkeelle (liite 2). Osallistuminen oli vapaaehtoista eika palautelomakkeeseen
Kirjoitettu vastaajan nimed, jotta palaute pysyisi anonyymind. Lomakkeeseen tuli kui-
tenkin merkitd, onko vastaaja tyontekija vai vanhempi. Osaston henkilokunta sai palau-
tekyselyn mukana myos saatekirjeen (liite 3), jossa oli ohjeita palautekyselyyn osallis-
tumisesta. Vastauslomake pyydettiin palauttamaan henkilokunnan taukohuoneessa si-
jaitsevaan palautuslaatikkoon, jonka vein sinne edeltd. Aikaa palautteen antamiselle oli

kaksi viikkoa.

Henkilokunnan lisdksi pyysin palautetta myos vanhemmilta. Tama oli tarkeaa, jotta
opas palvelisi myds vanhempia odotusten mukaisesti. Produktin tekstiosuus on suunni-
teltava kohderyhmaéa ja tekstin vastaanottajaa palveleviksi (Vilkka & Airaksinen 2003,
51). Vanhemmilta saamani palautteen tarkoituksena oli selvittdd, onko opas ymmarret-
tavé, selked ja helposti luettava asiakkaan nakdkulmasta. Palautekyselyn toteutin samal-
la periaatteella kuin henkilokunnallekin, kirjallisen palautelomakkeen avulla. Seké pa-
lautelomake ettd sen mukana jaettu saatekirje olivat tdysin vastaavat kuin henkilokun-
nallekin jaetut paperit. Vanhemmat saivat antaa palautetta anonyymisti, mutta palaute-
lomakkeeseen tuli merkita rastilla, ettd vastaaja on vanhempi. Koska tyoskentelin kysei-
selld osastolla, minulla oli mahdollisuus jakaa henkilékohtaisesti kaikille osastolla ole-
ville vanhemmille palautelomake ja opas arvioitavaksi. Vanhemmat palauttivat lomak-
keen osaston kaytavalla sijaitsevaan palautelaatikkoon, jonka toimitin sinne etukéteen.

Vastausaikaa oli niin ikaan kaksi viikkoa.

Valitsin palautelomakkeeseen kolme avointa kysymysta. Avoimilla kysymyksilla ta-
voittelin ihmisten omaa pohdintaa ja mielipiteitd oppaaseen liittyvissa ratkaisuissa. Mo-
nivalintakysymysten avulla olisin saanut tarkkoja vastauksia, mutta se olisi mahdollises-
ti rajoittanut vastaajien subjektiivisia kokemuksia ja tuntemuksia oppaan toimivuudesta.
Vastaaminen olisi voinut olla turhan teknistd. Mydsk&éan vastausten vertailu tai niiden
syvempi analysointi ei ollut tarpeellista oppaan kehittdmisen kannalta, mika tuki valin-
taani ottaa kayttoon avoimet kysymykset. Foddyn (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004,
190) mukaan avoimet kysymykset sallivat vastaajien ilmaista itseddn omin sanoin.
Avoimet kysymykset eivat ehdota valmiita vastauksia, mink& ansiosta saadaan tietoa

vastaajien ajattelusta ja heid&dn mielestdan keskeisista asioista.
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Palautekysely toteutui aiemmin laaditun suunnitelman mukaisesti. VVastauksia sain seké
henkilokunnalta ettd vanhemmilta yhteensé yhdeksan kappaletta. Koska palautekyselyn
vastausmaaré jai suhteellisen pieneksi, vastaajille annettiin viel& toinen mahdollisuus
osallistua palautteen antoon. Ensimmaisen vastauskierroksen jalkeen moni henkilokun-
nasta perusteli vastaamatta jattdmisen johtuvan kiireestd. Osastonhoitaja jarjesti taten
henkilokunnalle aikaa palautteen antamiselle seuraavassa viikkopalaverissa. Myos van-
hemmat saivat toisen mahdollisuuden antaa palautetta osastonhoitajan jarjestamassa
vanhempien ryhmaéssa. Lisdvastauksia tuli yhteensa nelja kappaletta. Kaiken kaikkiaan

sain kirjallista palautetta 13 lomakkeen verran.

4.4 Arviointi

Oppaan ensimmainen versio sai yhteensd 13 palautetta, joista 2 vastausta oli vanhem-
milta ja 11 osaston henkilokunnalta. Munuais- ja elinsiirto-osasto on pieni yksikko ja
potilaiden vaihtuvuus suhteellisen pientd, joten prosentuaalisesti vastausten maaré oli
odotusten mukainen. Palautelomakkeissa oli monipuolisesti kommentteja seka oppaan

sisallosta ettd ulkoasusta.

4.4.1 Osastolta saatu palaute

Henkilokunnan mielestd opas oli sopivan tiivis ja kokonaisuus selked. Kirjoitustyylin
kommentoitiin olevan joiltakin osin turhan kimuranttia, mutta toisaalta selkeda ja hel-
posti luettavaa. Konkreettisia muutosehdotuksia yksittdisten sanojen tai lauseiden osalta

oli paljon. Asioiden toistoa kehotettiin myds valttdmaan.

Henkilokunnalla oli muutamia kehitysehdotuksia ja mielipiteitd oppaan julkaisemiseen
liittyen. Oppaan toivottiin esimerkiksi laitettavan Internetiin osaston sivuille. Tata pe-
rusteltiin sillg, ett tieto vanhenee nopeasti ja séhkoisté versiota on helpompi pitéé ajan
tasalla. Vanhempien on koettu hukkaavan paperiset ohjeet helposti ja kyseesséd on myos
paperiton sairaala. Osassa palautteista Kritisoitiin yhteisen oppaan luomista osastolle ja
paivasairaalaan. Osastolle ja paivasairaalaan toivottiin ja&dvan omat erilliset lehtisensa.

Nykyiset ohjelehtiset olivat joidenkin mielestd toimineet hyvin ja tarvittaessa niita olisi
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voinut pdivittdd. Suurin osa vastaajista kuitenkin piti uuden oppaan tekemistd hyvéna
ideana.

Henkilokunta koki oppaan olevan kattava ja sisédltavén tarkead tietoa vanhemmille. Oh-
jeet olivat henkilokunnan mielesté selkeét. Sitd, ettd vanhemmat tietavét ennen osastolle
saapumista osaston tavoista ja toiminnasta, pidettiin hyvana asiana. Oppaassa koettiin
olevan mahdollisesti liian paljon luettavaa vanhemmille, mutta toisaalta mitaan ei olisi

voinut jattaa pois asioiden tarkeyden vuoksi.

Oppaan ulkoasua kuvailtiin sanoilla siisti, yksinkertainen, vélja, pelkistetty ja toimiva.
Toisinaan esiintyva varillinen teksti ja ajatuskuplat olivat henkilokunnan mielesté toi-
miva tehoste. Myds fontti oli hyva ja teksti sopivan suurta. Kehitysideoina oli oppaan
tulostaminen vérilliselle paperille ja kuvien lisaédminen tekstisivuille. Toisaalta lisakuvi-

en peléttiin laajentavan opasta turhaan.

Vanhemmilta saadun palautteen perusteella opas oli kattava ja sisélsi kaiken tarvittavan
tiedon. Oppaan sisaltd oli toimiva. Sisallysluetteloa pidettiin hyvana ja yhteystiedot oli-
vat heidan mielestd&n hyvin selkeét ja kattavat. Erityisesti oppaassa olevaa vanhempien
tueksi -osiota pidettiin tarke&dné ja hyvana.

Oppaan ulkoasua vanhemmat kommentoivat selkeéksi ja toimivaksi. Ajatuskuplat olivat
eradén vastaajan mielestd omituinen ilmaisumuoto, mutta asian koettiin tulevan selvasti
esille. Oppaan sanottiin olevan samanlainen vihkonen kuin muut vastaavat oppaat.

Vanhempien mielestd kokonaisuus oli hyva.

4.4.2 Tekijan itsearviointi

Terveyden edistdmisen keskuksen julkaiseman terveysaineiston laatukriteereiden tarkoi-
tuksena on toimia terveysaineiston kehittdmisen ja arvioinnin vélineend, parantaa aineis-
ton laatua erityisesti kohderyhméan nékokulmasta seké tukea johdonmukaista arviointia.
Standardien mukaan aineistolla tulee olla terveyden edistdmisen kannalta selked ja
konkreettinen tavoite. Aineisto valittaa tietoa terveyden taustatekijoista ja antaa tietoa
keinoista, joilla saadaan muutoksia aikaiseksi. Liséksi aineiston tulee olla voimaannut-

tava ja pyrkid motivoimaan yksil6a tai ryhmaa terveyden kannalta myonteisiin paatok-
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siin. Aineiston tulee palvella kayttajaryhman tarpeita, herattdd mielenkiintoa ja luotta-
musta sekd luoda hyvéa tunnelmaa. Hyvéssa terveysaineistossa tulee huomioida myos
julkaisuformaatin, aineistomuodon ja sisallon edellyttdmat vaatimukset. (Rouvinen-
Wilenius 2007, 10.)

Terveyden edistdminen tarkoittaa yksilon vaikutusmahdollisuuksien lisddmistd oman
terveytensa maéarittdjiin ja sitd kautta terveyden kohentamista, hyvinvoinnin lisadmista
ja sairauksien ehkdisemista (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2007). Terveyden edis-
tdmisessé pyritaan terveydenhuollon tehtévien liséksi vaikuttamaan terveyden taustate-
kijoihin, mink& perustana katsotaan olevan yhteisty0 ja sitoutuminen terveyttd edista-
vaan toimintaan (Sairaanhoitajat 2014). WHO puolestaan korostaa terveyden edistami-
sen olevan prosessi, jossa keskeista on yhteisollisyys, yhdessa tekeminen ja elaméanhal-
linta (Sairaanhoitajat 2014).

Opas munuais- ja elinsiirto-osastolla seka péivasairaalassa hoidettavien lasten vanhem-
mille on aineisto, jolla on alusta asti ollut selked ja konkreettinen tavoite; kannustaa
vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon sairaalassa. Oppaalla on sekd promotiivinen
etta preventiivinen lahestymistapa. Promootio (edistdminen) tarkoittaa madollisuuksien
luomista osana terveyden edistamisté ja preventio (ehkéiseminen) on sairauksien ehkéi-
semista ja niiden aiheuttamien seurauksien pienentamista (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2004). Opas vahvistaa erityisesti sairaan lapsen, mutta myds koko perheen, terve-
yttd tukevia voimavaroja ja antaa samalla tietoa yksilon hyvinvointia uhkaavasta on-
gelmasta. Opas siséltdineen palvelee lapsipotilaiden, heidédn perheensd sekd osaston

henkilékunnan tarpeita.

Pyrin rakentamaan sisallén mahdollisimman havainnollisesti ja konkreettisella otteella.
Pyrin esittdmaan asiat mahdollisimman johdonmukaisesti ja selkedsti. Olen kiinnittanyt
huomiota oppaan ulkoasuun, kieliasuun ja sisaltoon ja olen arvioinut sité Kkriittisella ot-
teella koko prosessin ajan. Parannuksia tein saadun palautteen avulla. Aineisto tuo esille
sen, mihin vanhemmilla on oman osallisuutensa kautta mahdollisuus vaikuttaa ja tarjoaa
mahdollisuuden tehdd sairaan lapsensa hyvinvointia edistavié valintoja. Opas motivoi ja
kannustaa vanhempia osallistumaan oman lapsensa hoitoon ja antaa siihen konkreettisia
keinoja. Opas on vuorovaikutteinen ja kohderyhmdaansa kunnioittava. Se kannustaa yk-

siloa ottamaan omat voimavaransa kayttoon ja tarjoaa myos mahdollisuuden lisatiedon



43

etsimiselle. Se rohkaisee my0s ldhestymaan henkilokuntaa erilaisilla mieleen nousseilla
kysymyksilla ja antamaan palautetta osaston toiminnasta.

Olen hyddyntanyt oppaan laadinnassa alan asiantuntijoita seké ajankohtaista ja nayttoon
perustuvaa tietoa. Julkaistussa aineistossa on ilmoitettu oppaan tekija, yhteistyotahot ja
heidan organisaationsa logo seké julkaisuajankohta. Lisaksi aineiston graafinen ulkoasu
on selked ja mielenkiintoa herattava.
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5 PROSESSIN KUVAUS

Opinnaytetyoprosessiin kuuluvia vaiheita ovat ideointi, suunnittelu, toteutus, arviointi
seka tyon julkistaminen (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 38). Opinndytetyoni yh-
teistyotahona oli HYKS Lastenklinikan munuais- ja elinsiirto-osasto K3. Idea osaston
kanssa tehtdvaan yhteistyéhon lahti syksylla 2014, jolloin olin menossa suorittamaan
lasten, nuorten ja perheiden hoitotydn harjoittelujaksoa kyseiselle osastolle. Lé&hetin
séhkdpostia osastonhoitajalle ja kyselin mahdollista tarvetta opinnéytetyélle. Heilla oli
tarjota aihe, johon tartuin vélittdmaésti. Ajatus vanhempien osallistamisesta lapsensa
hoitoon tuntui luonnolliselta ja aiheelta, joka kosketti minua laheisesti. Opinnaytetyon
aiheen valinnassa on tarkeda huomioida omat kiinnostuksen kohteet, motivaatio ja tule-
vaisuuden urasuunnitelmat (Vilkka & Airaksinen 2003, 24). Perhekeskeisyys ja omais-
ten osallistaminen hoitoon on kiehtonut minua jo aiemmin l&hihoitajan ammatissa tyos-
kennellessani. Opinnaytetyoksi kyseinen aihe tuntui sopivan hyvin ja ajatus produktio-
tyoskentelysta tuntui minulle sopivalta tyéskentelymuodolta. Produktiivisessa eli toi-
minnallisessa opinnaytetydssd yhdistyvat kaytdnnon toteutus ja sen raportointi (Vilkka
& Airaksinen 2003, 9).

Sovimme tapaamisen tydelamayhteistydtahon kanssa syyskuulle 2014, jolloin keskuste-
limme tarkemmin opinndytetytaiheesta sekd tyon tarkoituksesta ja tavoitteista. Aluksi
ajatuksena oli tehdd seka kirjallisuuskatsaus ettd opas. Osallistuessani lokakuussa opin-
naytetyoseminaariin kavi kuitenkin ilmi, etta se olisi liian laaja tyd yhden henkil6n to-
teutettavaksi. Tydelaméatahon kanssa paadyimme lopulta oppaaseen ja Kirjalliseen ra-
porttiin, miké olisi laajuudeltaan sopiva ja mielenkiintoinen toteuttaa. Sovimme, etta
teoriaosuuteen kerédamani tutkimustieto vanhempien osallistamisesta riittaisi oppaan

tueksi ja palvelemaan tydeldman tarpeita.

Ideatasolta etenin konkreettiseen suunnitteluvaiheeseen. Suunnitelmaa tehdessani poh-
din tydn kannalta keskeisia kasitteitd, raporttiin tulevaa teoreettista pohjaa, oppaan laa-
timista ja palautteen kerddmistd. Opinnaytetydprosessin alussa laatimani suunnitelma oli
tuottaa oppaasta ensimmainen versio, jota tulisin muokkaamaan saadun palautteen pe-
rusteella sen lopulliseen muotoonsa. Tarkoituksena oli ker&td oppaan sisaltdma infor-

maatio ensisijaisesti osaston henkilokunnan kokemustiedon perusteella. Kokemustieto
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ei kuitenkaan saisi olla ristiriidassa ajankohtaisen tutkimustiedon kanssa, mika varmis-
tettaisiin Kkirjallisuuteen tutustumalla. N&in pyrin takaamaan siséllon luotettavuuden.
Tarvittaessa konsultoisin tyoelamayhteyshenkil6ani, joka oli Lastenklinikan munuais- ja
elinsiirto-osaston osastonhoitaja Annika von Schantz. Tydeldmayhteyshenkilon néke-
mykset ovat oleelliset suunnitellessa siséltod kaytannon nakokulmasta sekéd asioiden
totuudenmukaisuutta pohtiessa (Ruuskanen 2014).

Opinnaytetyésuunnitelman valmistuttua helmikuussa 2015 hain tutkimuslupaa HUS:Ita.
Tarkoin laaditun tutkimussuunnitelman ansiosta sain myontavén tutkimusluvan hyvin-
kin pian. Tutkimusluvan saatuani sovin uuden tapaamisen tyéelamétahon kanssa. Toin
esille aikataulusuunnitelmani ja sen, kuinka tulen etenemaén prosessissani. Tapaamisen

yhteydessé allekirjoitimme myos yhteistydsopimuksen.

Alkuperéisen suunnitelman mukaan aioin osallistua henkilokunnan osastotunnille. Ta-
paamisen yhteydessé oli tarkoitus kerédta henkilékunnalta tietoa muun muassa osastolla
toteutuvasta vanhempien osallistamisesta ja selvittdd henkilokunnan odotuksia perhei-
den osallisuutta kohtaan. Henkilokunta sai etukéteen tiedotteen (liite 4), jossa lyhyesti
esittelin itseni, opinndytetyoni idean seka osastotunnin tarkoituksen. Osastotunti ei kui-
tenkaan jarjestynyt, joten suunnittelimme opasta pienemmaéssa ryhmassa. Keskustelim-
me samoista teemoista, joita oli tarkoitus kayda lapi osastotunnilla. Sisallén suunnitte-

lun apuna olivat myds aiemmin osaston kéytdssa olleet ohjelehtiset.

Kesékuun alussa 2015 aloitin kesatyon sairaanhoitajan sijaisena yhteistydssa olevalla
osastolla, mika mahdollisti minulle taydellisen ympariston opinnaytetyoni tyostamiselle.
Sain tutustua lahemmin osaston toimintaan, henkilokuntaan sek& vanhempien rooliin ja
osallistumiseen lapsensa hoitoon. Opinnédytetyon tekeminen ei kuulunut tyoaikaani,
mutta osastolla tyéskenteleminen motivoi minua opinndytetyon tekemiseen ja tarve op-
paalle tuli konkreettisemmaksi. Kesén aikana tyostin opasta ja kerésin palautetta sek&
henkilokunnalta ettd vanhemmilta. Oppaan tydstamisen ohella syvennyin myods opin-
naytetyoni teoreettiseen puoleen tutustumalla hyvan oppaan tunnusmerkkeihin seka
aikaisempaan tutkimustietoon ja ammattikirjallisuuteen. Hankin tietoa terveysalan- ja
kaupungin kirjastoista seka erilaisista virtuaalisista tietokannoista. Kaytin tiedonhaku-

prosessin yhteydessa hyodykseni myos kirjaston informaatikkoa.
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Tuotekehittelyyn painottuvassa opinnédytetyossa kaytetddn jatkuvan dokumentoinnin
periaatteita (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2010, 34). Henkilokohtaisesti laatimani
opinnaytetyopéaivakirja toimi lapi opinnaytetydprosessin dokumentoinnin keinona, mika
mahdollisti prosessin jasentdmisen, toteutuksen seuraamisen ja arvioinnin. Kirjallista
raporttia on tarkoitus laatia pitkin opinnédytetydprosessia (Diakonia-ammattikorkea-
koulu 2010, 49). Paivakirja toimi myos hyvéana apuvalineend kirjallisen raportin laati-
misessa. Syyskuussa 2015 esitin opinnaytetyon késikirjoituksen, jonka jélkeen viimeis-
telin tyoni esitarkastusta ja edelleen opinnédytetydn julkistamista varten. Opinndytetyo
kokonaisuudessaan valmistui marraskuussa 2015. Kuvaan opinndytetyoprosessia ja sen

eri vaiheita alla olevan kuvion (kuvio 3) avulla.

Syksy Kevat Kesa Syksy
2014 . 2015 2015 2015
eys ; s
yhteistys- Kirjallisuuteen Teoriaan Oppaan kehittaminen
kumppaniin tutustuminen SPEE IR & viimeistely
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Alheen Oppaan 1.version Opinndytetyon
valinta luonnostelu tyostaminen & raportin kirjoittaminen

valmistuminen

Suunnitelman

Ied;:ypsaperm Esai\tt\l/r:lnen & Palautekyselyn Kasikirjoituksen esitys
toteutus

Tutkimusluvan Esitarkastus
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Opinndyte- Kypsyysnayte

yhteistyo-

sopimuksen

teko Opinndytetyon
julkistaminen
julkistamis-

seminaarissa

Opinndytetyon
raportin viimeistely

Valmiin opinndytetyon
luovutus & arviointi

KUVIO 3. Yhteenveto opinnaytetyoprosessista
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6 POHDINTA

Produktion tarkoituksena oli tuottaa opas, joka palvelee sekd osastolla hoidettavien las-
ten vanhempia etté perheiden parissa tydskentelevaa henkilokuntaa. Oppaan ensisijaise-
na tavoitteena oli kannustaa vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon sairaalassa.
Vanhemmille haluttiin antaa tietoa siitd, kuinka vanhempien osallistuminen toteutuu
lasten munuais- ja elinsiirtoyksikdssa ja mitd he voivat tehdd oman lapsensa hyvéksi.
Oppaan sisaltdman informaation avulla tavoiteltiin myos sitd, ettd vanhemmat hahmot-
taisivat osaston toimintaa paremmin. Kirjallisen oppaan oli tarkoitus tukea sairaanhoita-

jien ja muun henkil6kunnan suullista ohjausta.

Pohdintaluvussa esittelen produktion tarkoituksen ja tavoitteiden toteutumista. Pohdin
tyon merkitystd ja sovellettavuutta tyoeldmaédn seké reflektoin tyon suhdetta tutkittuun
tietoon. Kuvailen myos henkilokohtaisen kasvun ja ammatillisen osaamisen kehittymis-
ta tdman opinndytetyoprosessin aikana. Lopuksi tarkastelen tyon eettisyytta ja luotetta-

vuutta seka niihin vaikuttaneita tekijoita.

6.1 Johtopaatokset

Terveyttd edistavé aineisto voi pyrkida muutoksen aikaansaamiseen, mahdollisuuksien
luomiseen tai terveyden yllapitamiseen. Laadukkaassa terveyttd edistavassa aineistossa
keskeista on voimavara- ja riskilahtoisyys. Kyseisten lahestymistapojen avulla aineiston
on tarkoitus tukea ja vahvistaa yksilon tai yhteisén voimavaroja tai vaihtoehtoisesti
kohdentua sairauteen, oireeseen tai riskitekijadn. VVoimavarat luovat pohjan yksilon va-
linnoille. Voimavaroja voidaan rakentaa muun muassa osallisuuden ja vaikutusmahdol-

lisuuksien avulla. (Rouvinen-Wilenius 2007, 5-8.)

Taman produktion lopputuotteena syntynyt opas munuais- ja elinsiirto-osastolla hoidet-
tavien lasten vanhemmille pyrkii osaltaan vaikuttamaan osallisuuden vahvistumiseen
kyseisell& osastolla. Oppaan kayttdonotto on vaikuttamassa siihen, ettd vanhempien
osallisuutta tuetaan eri keinoin. Oppaan on tarkoitus tukea sairaanhoitajien suullista

ohjausta ja myos luoda mahdollisuuksia lapsen ja koko perheen hyvinvoinnin tukemi-
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selle. Opas rohkaisee vanhempia olemaan mukana lapsen arjessa myos sairaalassa ja

sitd kautta vahvistaa perheen voimavarojen tunnistamista ja k&yttéon ottamista.

Terveyden edistamisen tavoitteena voi olla esimerkiksi avata uusia terveyttd tukevia
nakokulmia, jolloin aineistolla pyritdédén motivoimaan yksilGitd terveyden kannalta
myonteisiin paatoksiin (Rouvinen-Wilenius 2007, 9). Oppaan siséltd on vahvistamassa
vanhempien halua, taitoja ja mahdollisuuksia tehdé sairaiden lastensa hyvinvointia kos-
kevia myonteisia péatoksid. Kaytannon tasolla vanhemmille tarjotaan mahdollisuus
osallistua lapsensa pdivittaiseen hoitamiseen ja tuetaan heitd toteuttamaan omaa van-
hemmuuttaan lapsen ollessa sairaalassa. Opas on my6s kannustamassa vanhempia ylla-
pitdmaan nykyista terveyskayttaytymistd, miké auttaa heitd oivaltamaan terveytta tuot-

tavien ja yllapitavien tekijoiden merkityksellisyyden.

Terveysaineiston taustalla tulee olla kasitys terveyden edistdmisestd, sen arvopohjasta
sekd tavoitteen kannalta merkityksellisten teorioiden sovellettavuudesta (Rouvinen-
Wilenius 2007, 5). Oppaan sisallollisia ratkaisuja tukee opinnaytetydssé oleva teoreetti-
nen viitekehys lasten hoitotydstd munuais- ja elinsiirto-osastolla seka vanhempien osal-
listamisesta siihen. Ty6 korostaa lapsen ndkokulmaa ja vanhempien roolia lapsen olles-
sa sairaalassa. Rajasin tyosta esimerkiksi sisarusten tukemisen pois, jotta aihe ei laajeni-
si lilkaa. Koen rajanneeni tyon riittavan tiiviiksi kokonaisuudeksi, joka siséltada kuiten-
kin tyon kannalta oleelliset asiat. Teoreettiset lahtokohdat tukevat opinnédytetyon aihetta
ja tavoitteita sek& oppaan sisaltoa.

Olen kayttanyt osallistumista edistévien tekijoiden tarkastelussa apuna Lehdon (2004)
tutkimusta, jossa vanhempien osallistumista lapsensa hoitoon sairaalassa on kuvattu
ydinkésitteelld jaettu mukanaolo. Lehdon méaérittdmat alakésitteet luottamuksen saavut-
taminen, yhdesséolo toimintana, mukanaolon merkitys, vastuun jakaminen sekd kohda-
tuksi tuleminen ovat asioita, jotka edistdvat eri osapuolten vélistd vuorovaikutusta ja

toimintaa sairaan lapsen hyvaksi.

Opas auttaa vanhempia hahmottamaan oman paikkansa ja roolinsa lapsen hoidossa.
Vanhemman lasndoloa ja tukea lapselle ei voi sairaanhoitaja korvata, mink& vuoksi opas
korostaakin vanhemman mukanaolon merkitystd sairaalassa. Toimiva yhteistyd lapsen,

vanhempien ja sairaanhoitajan vélilla edistdd lapsen hyvéé oloa ja tukee paranemista.
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Oppaan tehtdvana on tukea tdmén yhteistyon onnistumista. Lehdon (2004) tutkimuksen
mukaan hoitohenkilékunnan asiantuntijuudessa ja vastuussa korostuu lapsen hoito eri-
tyistilanteissa. Vanhempien roolissa taas korostuu vastuu lapsen kasvusta ja kehitykses-
t4, tavoista ja tottumuksista, sekd perushoitoon liittyvistd asioista. Vanhempi on myds
tarkedssé asemassa lapsen tunteiden ja kayttaytymisen tulkitsijana. Vanhemman rooli
sairaalassa on ensisijaisen tarked rakkauden ja hellyyden osoittajana seka lapsen perus-

turvallisuuden takaajana.

Terveysaineistossa on kyse alhaalta ylospéin johdetusta l&hestymistavasta. Se voi tar-
koittaa esimerkiksi sitd, ettd aineistosta halutaan lukijakuntansa kontekstiin sopiva. Ta-
han tavoitteeseen paastaan esimerkiksi sillé, ettda kohderyhman edustajia otetaan mukaan
aineiston suunnitteluvaiheeseen. (Rouvinen-Wilenius 2007, 5.) Tuotekehittelyn eri vai-
heissa tarvitaan palautetta ja arviointia (Jamsa & Manninen 2000, 80). Opasta haluttiin
koekayttad, jotta saataisiin mielipiteitd sen toimivuudesta. Henkil6kunnan ja vanhempi-
en antaman palautteen avulla opasta oli mahdollista muokata toimivammaksi. Saadun
palautteen ansiosta opas palvelee nyt tydelaman tarpeita toivotulla tavalla. Opas sisaltaa
ohjeita, jotka henkilokunta on kokenut tarpeelliseksi hoitotyon nakdkulmasta. Liséksi
oppaan siséltéa ja ulkoasua on muokattu asiakasryhmaa ajatellen miellyttdvammaksi ja

selkedmmaksi.

Perheen auttamiseksi on tarke&& kehitella erilaisia konkreettisia menetelmi&, joiden
avulla voidaan ohjata ja opastaa perhettd. Lisdksi sairaalan tulee tarjota perheldhtdisen
ilmapiirin mahdollistuminen. (Lehto 2004, 28, 70-71.) Kotiin postitettavan oppaan on
tarkoitus palvella koko perhettéd ja se on konkreettinen véline perheen ohjauksen tuke-
misessa. Vanhempien on mahdollisesti helpompi osallistua lapsensa hoitoon sairaalassa,
kun he ovat saaneet perehtyd asiaan jo kotona oppaaseen tutustumalla. Oppaan sisalta-
ma tieto lapsen hoitoon osallistumisesta madaltaa vanhempien kynnystd osallistua kay-
tdnnossa sairaalassa toteutettavaan hoitotyohon. Vanhemmille tehdyssd haastattelutut-
kimuksessa ilmeni, etteivat vanhemmat edes tiedd, mit4 sairaalassa saa tehda (Hopia
2006). Opinnaytetyon lopputuotoksena syntyneen oppaan avulla vanhemmille on selke-
ampad, mita hoitohenkildkunta heiltd odottaa ja mit4 he k&ytdnndssé saavat tehda osas-
tolla ollessaan. Liséksi roolin selkeytyminen on myds vanhemmuutta vahvistava tekijé
(Hopia 2006, 65).
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Terveysaineiston haasteena on tukea inhimillistd vuorovaikutusta. Aineiston tehtdvana
on vahvistaa, tdsmentda ja havainnollistaa tiettyd aihetta. Lisaksi se voi olla muistin
tukena seké vaikeiden asioiden esille ottamisen tukena. (Rouvinen-Wilenius 2007, 14.)
Perheen osallistumista voidaan tukea silld, ettd ohjausta on tarpeeksi paljon ja se on riit-
tdvan ymmarrettdvad (Jaakola ym. 2013, 203). Oppaan ideointi- ja suunnitteluvaiheessa
opinndytetyon aihe rajattiin tydelamén toiveiden mukaisesti. Oppaan toivottiin olevan
kaytannon hoitotyon nakokulmasta hyddyllinen ja palvelevan seka henkilokuntaa etté
perheitd. Palautteissa tuli esille sek& vanhempien ettd osaston henkilokunnan tyytyvéi-

syys oppaan sisaltdmaan tietoon ja kaytdnnon kannalta merkittaviin asioihin.

Opinnaytety6 on tydeldmalahtdinen ja palvelee seka yhteistydssa ollutta osastoa etta
lasten hoitoty6té yleisesti. Oppaan avulla vanhempien ohjaus on mahdollista toteuttaa
entistd laadukkaammin ja tehokkaammin. Hoitajien suullista ohjausta tukee kirjallinen
opas, johon on koottu kaytannon kannalta tarkeimmat asiat. Oppaan kayttoonotto voi
helpottaa tdten myds hoitajien ty6td. Vanhemmat voivat pitdd opasta mukanaan ja tar-
kistaa sielta esimerkiksi ruokalan aukioloaikoja tai muita kaytannon asioita. Osastojen
ilmoitustauluissa on usein niin paljon asiaa, ettd moni asia hukkuu tulostepaljouden se-
kaan. Opas on yksinkertainen ja edullinen, mutta mahdollisesti merkittavakin tydvaline
osaston henkilokunnalle. Hoitotydssé olevat sairaanhoitajat tulevat hyotymaan todenna-
kdisesti myds raporttiosuudessa olevasta teoriapohjustuksesta. Teorian kautta osallisuus

ilmiond tulee tutummaksi, jolloin tietoa on helpompi hyddyntaa kaytantoon.

Lasten hoitoty6hon liittyvisséa tutkimuksissa on melko paljon tutkittu viime vuosikym-
menind perhehoitotydn merkitysta, perheen mukanaoloa lapsensa hoidossa, vanhempien
osallistumista ja sitd, mitd sairaanhoitaja voi tehdd yhteistydon onnistumiseksi. Tutki-
mukset alkavat kuitenkin jo olla julkaisuvuoden perusteella melko vanhoja. Perhehoito-
ty6 kehittyy koko ajan ja kaytdnnon kokemusta vanhempien osallistamisesta lapsensa
hoitoon saadaan jatkuvasti lisdd. Kéytannon hoitotyon kannalta tarvittaisiin uutta ja tuo-
retta, ndyttéon perustuvaa tietoa, jotta konkreettista hoitoon osallistumista voitaisiin
kehittdd. Omaisten osallistuminen hoitotyohon ja paatosten tekoon on kasvava ilmio,
joka voitaisiin ottaa huomioon tulevaisuudessa my6s sairaanhoitajaopiskelijoiden ope-

tuksessa seka hoitohenkilokunnan koulutuksia suunniteltaessa.



51

Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia, kuinka vanhempien osallistumista lapsensa hoi-
toon sairaalassa voitaisiin tukea entista yksiléllisemmin, esimerkiksi rakenteilla olevas-
sa uudessa lasten sairaalassa. Voitaisiin my0ds selvittda sisarusten merkitysta sairaan

lapsen hoidossa seké sité, kuinka sisarusten mukanaoloa sairaalassa voitaisiin tukea.

Jatkossa olisi hyva tutkia my6s sita, minkélainen vaikutus kehittdmallani oppaalla on
ollut ja kuinka se on kaytannossa toiminut. Nakokulmia voi olla erilaisia: onko opas
lisannyt vanhempien osallistumista lapsensa hoitoon, kuinka vanhemmat ovat kokeneet
oppaan hyodykseen tai kuinka opas on hyddyttanyt hoitohenkilokuntaa. Oppaan hyo-
dyllisyydesta voisi jatkossa tenda esimerkiksi kirjallisen kyselyn, joka on myds osaston

helppo toteuttaa.

6.2 Ammatillinen kasvu

Henkilokohtaisesti halusin tdman opinnaytetydprosessin aikana kasvattaa ja kehittaa
omaa ammatillista osaamistani lasten hoitotydssa. Kiinnostukseni lasten hoitotyéhon on
vahva ja koen prosessin tukeneen tulevaisuuden ndkymiani. Valmiuteni toimia sairaiden
lasten ja heidan perheidensa parissa on kehittynyt. Olen ymmartényt, ettd lasten hoito-
ty6 on paljon muutakin kuin Kliinistd osaamista. Tietouteni perhekeskeisesta hoitotydsta

ja vanhempien osallistamisesta lapsensa hoitoon sairaalassa on saanut vahvistua.

Taman opinndytetydn myo6ta olen saanut kehittdd sairaanhoitajan tyossa tarkeité taitoja.
Sairaanhoitajan osaamisen kompetensseista (Eriksson ym. 2015) erityisesti asiakaslah-
toisyys, nayttéon perustuva toiminta, terveyden edistdminen sekd ohjaus- ja opetus-
osaaminen ovat kehittyneet. Esimerkiksi asiakaslahtdisyydesséd keskeistd on kohdata
asiakas eli lapsi ja hdnen perheenséd oman eld&ménsa asiantuntijana ja hyddynta heidan
kokemuksellista tietoaan lapsen hoidossa. Olen oppinut myds perhehoitotydn merkityk-
sestd ja osallisuuden tukemisesta asiakkaan omia voimavarjoa kunnioittaen. Sairaanhoi-
tajan on térked4 hallita ammatillinen ja hoidollinen vuorovaikutus sekéd hyvét viestinta-

taidot eri-ikéisten asiakkaiden ja heidéan l&heistensé kanssa.

Produktiotydskentely on ollut vérikasta ja mielenkiintoista. Opin kehittdmaan uutta tyo-

vélinettd kdytannon kentélle sekd huomioimaan tuotteen suunnittelussa ja toteutuksessa
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luotettavuuden kannalta tarkeité asioita. Produktiotydskentely haastoi minua tuotekehit-
telyn, ideoinnin ja luovan ajattelun pariin. Sain kehittdd merkityksellista tuotetta tyo-
elamaén tarpeisiin, mika antoi minulle motivaatiota tydn tekemiseen koko prosessin ajan.
Oppaan laatiminen vanhemmille opetti minua asettumaan asiakkaan asemaan ja katso-

maan asioita heidan nakdkulmastaan.

Opinnaytetyoprosessi eteni suunnitelman mukaisesti ja pysyin hyvin aikataulussa.
Tyoskentelin opinnédytetydni parissa itsendisesti, ilman partneria. Yksintyoskentelyssa
etuina olivat helpompi aikataulutus ja asioiden jarjestely. Minulla oli mahdollisuus tyos-
t4& opinnaytety6td, opasta seka kirjallista raporttia, oikeastaan missé vain ajasta tai pai-
kasta riippumatta. Toisaalta heikkoutena yksintydskentelyssa oli se, ettei minulla ollut
partneria jonka kanssa olisin voinut jakaa huonot hetket tai pulmat. Jatkuvaa reflektoin-
tia olen joutunut tekemé&an yksin, missé opinnédytetyopaivékirja oli kuitenkin hyva apu-

valine.

Opinnaytetyoprosessin taustalla minulla oli myods yhteistydkumppaneita, jotka osaltaan
ovat olleet edistdmassé prosessin etenemistd ja sen onnistumista. Lopullinen vastuu te-
kemisesta on ollut tietysti minulla itsellani. VVahvuuksiini kuuluvat hyva etukateissuun-
nittelu ja tarkkuus tyon jéljestd, mitka osoittautuivat hyviksi ominaisuuksiksi prosessi-
luonteiselle tydskentelylle. Olin suunnitellut aikataulun niin, etté siina on varaa mahdol-
lisille muuttuville tekij6ille eik& tyon valmistumisen pitdisi siirtyd missdén kohtaa myo-
hemmalle ajankohdalle. Opinnaytety6té tehdessani opin kuuntelemaan yhteistydkump-
paneiden toiveita ja nakemyksia prosessin eri vaiheissa. Se on vaatinut minulta sitoutu-
mista ja avointa yhteisty6ta eri tahojen kanssa. Omien ratkaisujen tekeminen on vaatinut
mya0s itsevarmuutta omasta osaamisestani. Yhteistyd osaston kanssa on ollut miellytta-

vé4 ja asioista neuvotteleminen on sujunut hyvassa hengessa.

6.3 Eettisyys ja luotettavuus

Erilaisilla kehittdmishankkeilla pyritddn muokkaamaan tydeldmén kéayténteita niin, etti
ne ovat aiempaa laadukkaampia ja tarkoituksenmukaisempia. Eettisilla ratkaisuilla tut-
kimus- ja kehittdmistoiminnassa tavoitellaan ihmisten kunnioittamista, tasa-arvoista

vuorovaikutusta sekd oikeudenmukaisuuden korostamista. Eettisyys ja rakentava Kriitti-
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syys luo pohjan sille, ettd pystytdan kehittdméén mahdollisimman hyvid ammattikaytan-
t0ja. Puhuttaessa tutkimus- ja kehittamistyosta rehellisyys ja lapinakyvyys ovat avain-

asemassa (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2014, 11-12).

Eettisen asenteen ja tyOtavan tulee ndkya opinnédytetydprosessin eri vaiheissa, aina ai-
heen valinnasta tulosten sovellettavuuteen (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2014, 11—
12). Alusta asti olen pyrkinyt siihen, ettd eettisyys ja luotettavuus toteutuisivat omassa
opinnaytetydsséni. Tyon aihe ja idea oppaasta syntyi Lastenklinikan munuais- ja elin-
siirto-osaston K3 tarpeesta vastata lapsipotilaiden vanhempien tiedollisen tuen tarpei-
siin. Aihe on siis tarkeé ja ajankohtainen. Ajankohtaisuus tulee esille myo6s siing, etté
uutta lasten sairaalaa olleen rakentamassa entista perheldhtdisemmaksi. Myds tyon teki-
jana pidin aihetta mielenkiintoisena ja tarpeellisena. Produktion toteutuksen suunnitte-
lussa ja metodien valinnassa huomioin osaston henkilokunnan, vanhemmat ja potilaat
sekd heidan perheensd. Prosessi kdynnistyi hyvassd yhteishengessd osaston kanssa ja

motivaatiota tyon tekemiseen on I6ytynyt kaikilta osapuolilta.

Tutkimus- ja kehittdmistyon toteuttaminen edellyttdd usein erillista lupaa silta laitoksel-
ta, joka on tyon kohteena. Tutkimuskohdetta ja -yhteisod tulee informoida ty6sta ja sen
tavoitteista (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2014, 12). Lupaa haetaan tutkimussuunni-
telmalla, joka on opinnédytetydprosessin analysoinnin kannalta merkityksellinen (Lind-
fors & Ruuskanen 2015, 3-4). Opinndytetyoprosessin alussa laadin tarkan opinnayte-
tyosuunnitelman, jossa esittelin tyon aiheen, tavoitteet, menetelmét, prosessin etenemi-
sen ja aikataulun sekd muut tyon kannalta tarkeét yksityiskohdat. Kirjallisen tutkimus-
suunnitelman avulla hain virallisen ohjeen mukaista tutkimuslupaa HUS — organisaati-

osta. Allekirjoitin myos tutkimusty6hon liittyvan vaitiolo- ja salassapitosopimuksen.

Myontavan tutkimusluvan saatuani toteutin opinndytetyén ja siihen liittyvan oppaan
suunnitelman mukaisesti. Tyon eri vaiheissa huolehdin eettisen ty6otteen toteutumisesta
ja siité, ettd eri osapuolia ei loukata. Pitkin opinndytety6prosessia olin aktiivisesti yh-
teydessé tydeldamayhteyshenkiloon ja pidin hanet ajan tasalla tyon etenemisesta. Tarvit-
taessa kysyin tyoelaméyhteyshenkilén mielipidetta asioihin eikd epéaselvia tilanteita

paassyt juurikaan syntymaan.
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TyOssd on huomioitu tyon tilaaja sekd asiakaskunta mahdollisuudella kommentoida
oppaan ensimmaisté versiota. Palautekyselyé toteuttaessani en valinnut palautteen anta-
jia tietoisesti etukateen, vaan osallistujat olivat sattumanvaraisia. Kirjallista palautetta
keréttiin anonyymisti ja siihen osallistuminen oli vapaaehtoista. Tamé tieto kerrottiin
vastaajille etukateen jaetussa saatekirjeessé (liite 3). Palautelomakkeeseen ei kirjoitettu
vastaajan nimed. Siihen oli vain merkittava, onko vastaaja vanhempi/vanhemmat vai
tyontekija. Taéma yksityiskohta oli apuna vastausten yhteenvedossa ja arvioinnissa.
Kaikki vastaukset olivat kuitenkin yhdenveroisia ja niitd kunnioitettiin tasapuolisesti.

Palautelomakkeita kasiteltiin luottamuksellisesti ja ne havitettiin asianmukaisesti.

Palautteen kerdaminen lomakkeen avulla antoi vastaajalle vapauden selata opasta ja
mahdollisuuden kirjoittaa paperille korjausehdotuksia omaan tahtiin ja omaan aikatau-
luun sopien. Palautekysely lomakkeen muodossa tuki rehellisten vastausten saamista.
Rehellisyys olisi voinut karsig, jos palautteen kerddminen olisi tapahtunut esimerkiksi
suullisen haastattelun muodossa. Vastaajalla oli mahdollisesti myds pienempi kynnys
osallistua palautteen antamiseen, silla hénen ei tarvinnut lahted erilliseen huoneeseen
haastateltavaksi. Tyontekija sai tayttdd palautelomakkeen silloin, kun hénelld oli siihen
sopivasti aikaa kaytannon hoitotyon ndkokulmasta ja vastaavasti vanhemman ei véltta-
matta tarvinnut lahted lapsensa luota pois tayttddkseen lomaketta. Palautteen kerdami-

seen oli varattu aikaa kaksi viikkoa.

Palautetta saatiin osaston henkildmaarain ndhden sopivasti ja palaute oli monipuolista.
Olisin kuitenkin toivonut vanhemmilta enemmaén palautetta, jotta opas olisi voitu toteut-
taa vieldkin asiakas- ja perhelahtdisemmin. On otettava huomioon se, etta yhteistydssa
ollut osasto on potilasmaaréltaan pieni, mika vaikuttaa saadun palautteen yleistettavyy-
teen. Opinnéytetyon luotettavuutta lisddvat tarkoin laadittu prosessin kuvaus seka pro-
duktion toteutuksesta ja sen arvioinnista kirjoitetut luvut. Oppaan luotettavuuden kan-
nalta tarkeitd asioita ovat myos henkilokunnalta kerd&mani kokemustieto ja ideat op-
paan sisallosta sekd ulkoasusta. Oppaan tekijana olen varmistanut, ettei sisalté ole risti-

riidassa tutkitun ja nayttéon perustuvan tiedon kanssa.

Teoriaosuudessa on pyritty k&yttdmaan monipuolisesti lahteitd ja tutkittuun tietoon pe-
rustuvaa kirjallisuutta. Lahdekritiikki kuuluu olennaisena osana tutkijan moraalisiin

velvollisuuksiin (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2014, 12). Olen valinnut tydssani kay-
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tetyt lahteet kriittiselld otteella. Tutkimuksissa ja muussa ammattikirjallisuudessa pyrin
valitsemaan tuoreimmat ja ajankohtaisimman lahteet. Kiinnitin huomiota tutkimusten
luotettavuuteen, alkuperaan, virallisuuteen, kirjoittajaan tai julkaisijaan seké julkaisu-
vuoteen. Kriittisyys tulee ilmi myos luotettavien Internet-lahteiden valinnassa. Opinnay-
tetyon teoriaosuudessa on kaytetty paljon Lehdon tutkimusta, minkd olen perustellut
luvussa 4. Olen kuitenkin tuonut rinnalle my6s muita tutkimuksia, jotta painopiste ei
kallistuisi liiaksi tiettyyn teoriaan. Vanhempien osallisuudesta Kirjoittaessani valitsin
lahteiksi sellaisia tutkimuksia, joissa on seka hoitohenkilokunnan ettd perheiden nako-

kulma kyseiseen asiaan.
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SISALLYS ALKUSANAT

Hyvdt vanhemmat,

ALKUSANAT

HUOMIOITAVAA ENNEN SAAPUMISTA Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja aiheuttaa

LAPSI PAIVASAIRAALASSA vanhemmissakin suurta huolta ja stressid. Haluamme tdlld lehtiselld
Piivasairaalan toiminta auttaa teitd vanhempia sopeutumaan uuteen tilanteeseen ja vieraaseen
Piivisairaalassa oleminen ympdristoon. Toivomme oppaan avulla saavanne yleiskdsityksen

LAPSI VUODEOSASTOLLA toiminnastamme sekd lapsenne hoidosta sairaalassa. Toivomme teiddn

olevan lapsenne ldhelld ja osallistuvan hdnen pdivittdiseen hoitoonsa
mahdollisimman paljon. Olemme tukenanne kaikissa tilanteissa.
Lapsen hoitoon osallistumisesta on tarkempaa tietoa tdssd lehtisessd.
Sairaalaan saapuessanne voitte rohkeasti ldhestyd henkilokuntaa
mieleenne nousseilla asioilla ja vastaamme mielelldmme kaikkiin
kysymyksiinne.

Osaston toiminta
Osastolla oleminen
Vierailijat
LAPSEN HOITOON OSALLISTUMINEN
Lapsen tarpeet
Vanhemman rooli

Hoitoon osallistuminen Lastenklinikalla eletdicin nyt muutosten aikaa ja osastomme on

VANHEMPIEN TUEKSI sijoitettu toistaiseksi vdistotiloihin. K3 vuodeosasto sijaitsee 3.
Vanhempien huone kerroksessa kaarikdytdvin keskiosassa ja pdivisairaalan tilat
Vanhempien ryhma sijaitsevat 4. kerroksessa osaston yldpuolella. Tarkempia tietoja
Ruokailu kéytdnnon jdrjestelyistd sekd huomioitavista asioista loydtte
YOopyminen "vanhempien tueksi” otsikon alta.

Lilkkenneyhteydet
Pysakointi
Pankkiautomaatti
Palaute

Hyadyllisia Internet-osoitteita ]?pas on Ktehly.lozgmé‘i;/tely‘bZdly.hteistyé’ssc'i osaston henkilokunnan
YHTEYSTIEDOT anssa. Kansilehden logo: Lelsi ry
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HUOMIOITAVAA ENNEN SAAPUMISTA

Varmistattehan kutsukirjeestd, onko lapsenne kutsuttu
vuodeosastolle vai paivasairaalaan.

Otattehan molempiin mukaanne neuvolakortin seka
ajankohtaisen ladkekortin/tiedot laakkeista.
Tulohaastattelulomakkeeseen pyydamme tayttamaan allergiat
ja muut lapsen hoitoon vaikuttavat tarkeat tiedot.

Paivasairaalaan tulevan lapsen tulee ottaa omat paivittaiset
ladkkeet mukaan.

Hoitoon ilmoittautuminen tapahtuu suoraan siina kerroksessa,
mihin lapsenne on kutsuttu. Tuloajat on suunniteltu
porrastetusti. Pyyddamme noudattamaan lapsellenne varattua
aikaa kaikkien potilaiden hoidon sujumiseksi joustavasti ja
turvallisesti.

Kotiin lihetetyssa
kutsukirjeessd on ohjeita
lapsellenne suoritettavia
tutkimuksia ja
toimenpiteitd varten.
Perehdyttehiin niihin
etukiiteen.

Jos lapsellanne on tarvetta puudutevoiteelle (Emla) kanyylin
laittoa tai naytteidenottoa varten, tulisi voide laittaa tuntia
ennen saapumistanne osastolle tai padivasairaalaan (ohje
liitteend). Emla -voiteen/kertakdyttoisen puudutelaastarin voi
ostaa apteekista ilman reseptia.

Toimenpiteessd, jossa tulee olla ravinnotta, lapsen tulee olla
syOmatta ja juomatta ennen toimenpidetta. Ohje koskee myos
imevaisikaisia lapsia. Jos teilla on nukutusladkarin tapaaminen
edellisena paivana, ohje voi olla poikkeava . Mikali teilla on
kysyttavaa, voitte ottaa yhteytta vastaavaan sairaanhoitajaan.

Nukutuksessa tehtavaan toimenpiteeseen tultaessa
huomioitava seuraavat ohjeet:

Edellisena iltana lapsi voi sydda ja juoda normaalisti. lltapalan
jalkeen tulee kuitenkin olla sydmatta ja juomatta nukutukseen
liittyvan oksennusriskin takia. Kutsukirjeessa on tarkempia
ohjeita mm. aamuladakkeiden ottamisesta.

Kasihygienia

Sairaalassa on tarkeaa kiinnittda huomiota kasihygieniaan
potilaiden heikentyneen vastustuskyvyn vuoksi. Muistattehan
pesta ja desinfioida kdatenne huolellisesti osastolle tai
paivasairaalaan saapuessanne, kdynnin aikana seka pois
lahtiessanne. Erityistilanteissa saatte lisaohjeita
hoitohenkilokunnalta.



LAPSI PAIVASAIRAALASSA
Paivasairaalan toiminta

Paivasairaalassa hoidetaan elinsiirtopotilaiden vuosikontrollit.
Lisaksi siella hoidetaan krooniset hemodialyysit (veriteitse
tapahtuva veren puhdistaminen dialyysikoneen avulla), erilaiset
ladkeinfuusiot, hammas- ja korvatoimenpiteet seka muita
nukutusta vaativia tutkimuksia.

Paivasairaala on kuusipaikkainen ja jokaiselle lapselle on varattu
oma vuodepaikka kdaynnin ajaksi. Pdivasairaala on avoinna
arkipaivisin klo 8-17.

Huomioittehan, etti
plivdasairaalaan ei voi tulla
nuhaisena, yskdisend,
kuumeisena tai vatsataudissa.
Ilmoitattehan myos, mikili
perheessinne tai lahipiirissinne
on tarttuvia tauteja sairastavia
(esim. rokkotaudit).

Paivasairaalassa oleminen

Paivasairaalaan tullessa yhtd vanhempaa/saattajaa edellytetaan
olevan lapsensa mukana koko sairaalakdynnin ajan. Ahtaiden
tilojen vuoksi toivomme lapselle vain yhta saattajaa.

Paivasairaalassa vanhempi huolehtii hoitohenkilokunnan ohjeita
noudattaen lapsensa perushoidosta, mm. wc-kadynnit,
ruokailussa avustaminen ja seuran pitaminen lapselle. Ennen
kaikkea vanhemman lasnaolo tuo lapselle/nuorelle turvaa
sairaalaymparistossa.

Lapsella on mahdollisuus sy6da lounas tai valipala
paivasairaalassa. Omiakin evaita voi ottaa mukaan.

LAPSI VUODEOSASTOLLA
Osaston toiminta

Lastenklinikan munuais- ja elinsiirto-osastolla K3 hoidetaan
keskitetysti koko maan maksa-, munuais- ja elinsiirtopotilaita
vastasyntyneista vauvoista taysi-ikdisyyden kynnyksella oleviin
nuoriin. Osastolla hoidetaan ja seurataan elinsiirtoa tarvitsevia
lapsia ennen ja jalkeen elinsiirron. Lisaksi osastolla hoidetaan
lasten dialyysihoitojen (keinomunuaishoito) aloitukset seka
ohjataan perheita hoitamaan oman lapsen vatsakalvo- eli
peritoneaalidialyysihoitoja. Lapsenne hoitoon osallistuu aina
moniammatillinen tiimi, joka koostuu eri alojen ammattilaisista.



Osastolla oleminen

Osastolla on vapaat vierailuajat. Osaston rauhaa ja lasten
nukkumaanmenoa kunnioittaaksemme kuitenkin toivomme,
etta vierailijat poistuisivat klo 20 mennessa. Vanhemmat saavat
toki jaada nukuttamaan lasta illalla. Tilan puutteen vuoksi emme
suosittele yopymista osastolla, mutta tilanteen mukaan
pyrimme jarjestamaan siihen mahdollisuuden toiselle
vanhemmista.

Osaston paivarytmi vaihtelee lapselle tehtavien hoitojen seka
mahdollisten toimenpiteiden ja tutkimusten mukaan. Ruoka-
ajat vuodeosastolla ovat alkaen klo 8, 11, 16, 19. Kunnioitamme
my0s pienen lapsen omaa rytmia nukkumisen ja ruokailuiden
suhteen. Lastanne hoitavan sairaanhoitajan kanssa voitte
keskustella tarkemmin paivakohtaisesta aikataulusta ja siita,
kuinka voitte osallistua lapsen paivaan.

Valokuvat ovat hyva tapa tallentaa muistoja sairaala-ajasta.
Muistattehan kuitenkin, etta vain omaa lasta on lupa kuvata.
Muiden lasten ja perheiden yksityisyytta on kunnioitettava ja
heidan asioitaan pidettava luottamuksellisesti salassa.

Vierailijat

Sisarukset, isovanhemmat ja muut laheiset ovat lampimasti
tervetulleita vierailemaan lapsen luona. Flunssaa tai muuta
tarttuvaa tautia sairastavaa vierailijaa emme kuitenkaan voi
paastaa osastolle. Lisaksi osaston ahtauden vuoksi toivomme,
etta vieraita kay vain muutama kerrallaan.

LAPSEN HOITOON OSALLISTUMINEN
Lapsen tarpeet

Sairastunut lapsi tai nuori kay lavitse monenlaisia tunnetiloja ja
kokemuksia. Negatiiviset tunteet kuten pelko, ahdistuneisuus tai
epavarmuus, ovat tavallisia tuntemuksia lapsen joutuessa
sairaalaan. Kokemusta vahvistavat ero vanhemmista seka uusi
vieras ymparist6. Lapsen kaytos voi myods olla poikkeavaa, silla
sairaalaan joutuminen on merkittava stressitekija hanen
elamassaan.

Jokaisella lapsella on yksil6lliset tarpeensa mm. ruuan, levon ja
leikin suhteen. Vanhempina olette oman lapsenne
asiantuntijoita. Lapsen tottumuksia on hyva toteuttaa myos
osastolla tilanteen sallimissa rajoissa ja henkilokunnalta
saatujen ohjeiden puitteissa. Tutut asiat luovat lapselle
turvallisuuden tunnetta ja antavat kotoisan olon. Lapselle tarkea
uniriepu tai lelu tuo turvaa ja sen voi ottaa mukaan sairaalaan.
Osastolla on myds leluja, kirjoja, DVD:ta, peleja ym. tekemista.

Vanhemman rooli

Vanhemman rooli on merkittava lapsen arjessa myos
sairaalahoidon ajan ja se kuuluu lapsen etuihin seka oikeuksiin.
Vanhempina tunnette lapsenne parhaiten seka tiedatte hanen
tapansa ja tottumuksensa. Siksi haluammekin hoitaa lasta
vhteistyossa teidan kanssanne. Lapsen kasvatus ja kehitys ovat
vanhempien ensisijainen tehtava. Hoitohenkilokunta on
kuitenkin paavastuussa lapsen voinnista sairaalahoidon ajan.



Sairas lapsi tarvitsee paljon hoivaa, huolenpitoa ja seuraa.
Vanhempina olette tarkeassa roolissa ollessanne lasna ja antaen
lapsellenne hanen kaipaamaansa ldaheisyytta.

Osallistuminen oman lapsen
hoitoon on suotavaa ja
pyrimme kannustamaan
teitid vanhempina siihen.
Vanhemmilta saama
liheisyys tuo lapselle turvaa
ja lohtua.

Hoitoon osallistuminen

Vanhempina voitte osallistua lapsen ruokailuhetkiin seka
paivittaiseen hygienian hoitoon. Voitte esimerkiksi kylvettaa ja
vaihtaa vaippaa pienelle lapselle tai avustaa nuorta suihkussa.
Osallistuessanne lapsen ruokailuun varmistattehan hoitajalta
mahdolliset nesterajoitukset ja huomioittehan nestemaarien
laskemisen sekda muut ravitsemukseen liittyvat erityistarpeet.

Lapsen kanssa on tarkeaa leikkia tai viettaa aikaa muulla hanen
toivomallaan tavalla. Ulkoiluluvan myota voitte vieda lastanne
myo0s ulkoilemaan sairaalan laheisyyteen.

Sairaanhoitajan ohjauksessa voitte osallistua myos joihinkin
sellaisiin hoitotoimenpiteisiin, jotka ovat juuri oman lapsenne
kohdalla ajankohtaisia. Niita voivat olla esim. erilaiset
mittaukset tai vatsakalvodialyysin toteuttaminen. Voitte myds
olla saattamassa lastanne joihinkin tutkimuksiin.

Yhdessd sovitaan tyénjako lapsen
vointi ja tilanne huomioiden.
Sairaanhoitaja on teille tukena ja
apuna kaikissa tilanteissa ja

hoitoihin osallistuminen
toteutetaan kunkin perheen
voimavarojen mukaisesti.




VANHEMPIEN TUEKSI
Vanhempien huone

Vanhemmille on jarjestetty oma huone, jossa voitte rentoutua
ja levahtaa sairaalassa ollessanne. Huoneessa on mahdollisuus
ruokailla ja sailyttaa omia evaita jadkaapissa. Myos mikro ja
kahvinkeitin ovat vanhempien yhteiseen kayttéon. Voitte ostaa
kahvikupillisia kuppihinnalla.

Perheen kdytdssa on leikkihuone (4.krs) seka leikki- ja

askarteluosasto (1.krs), mitka ovat tarkoitetut myds sisaruksille.

Vanhempien ryhma

Osastolla jarjestetaan tiistaisin klo 14:15-15 “Vanhempien
juttu” osastonhoitajan huoneessa. Olette tervetulleet sinne
keskustelemaan vapaasti lapsenne/perheenne tilanteeseen tai
kdaytannon aisoihin liittyvista asioista. Ryhma on avoin kaikille
vanhemmille.

Ruokailu

Lapsen sairaalassaoloaikana teilla on mahdollisuus ruokailla
henkilostoravintola Raviolissa henkilokuntahintaan. Osastolta
saatte siihen tarvittavan todistuksen.

Ravioli (tunnelitaso) avoinna:
ma-pe klo 10:30-15:30
la-su klo 11-15:30

Lastenklinikan kahvio (2.krs) avoinna:
ma-to klo 8:30-17

pe klo 8:30-15

la-su kiinni

Yopyminen

Eri paikkakunnalta tulevalla perheella on mahdollisuus yopya
alennettuun hintaan Helsingin alueella. Yopymisvaihtoehdoista
on tietoa ajanvarauskirjeessa. Yopymispaikoista ja niihin
tarvittavista todistuksista voitte tiedustella lisaa
osastonhoitajalta tai muulta henkilékunnalta.

Lilkkenneyhteydet

Helsingin keskustasta ja Pasilan asemalta kulkee paljon julkisia
kulkuneuvoja Lastenklinikan ldheisyyteen. Lahimmat
bussipysakit ovat Naistenklinikka ja Tullinpuomi. Raitiovaunut 4
ja 10 pysahtyvat Tullinpuomilla. Saatte tarkemmat ohjeet
reittioppaan sivuilta www.reittiopas.fi

Sairaalan osoite I6ytyy oppaan takakannesta.
Pysakointi

Omalla autolla tuleville |16ytyy rajoitetusti maksullista parkkitilaa
sairaalan alueelta. Osastolta voitte pyytaa kayttoonne myds
parkkilapun, joka oikeuttaa ilmaisen pysakoinnin vyéhykkeen H
(Taka-Too6l6 ja Meilahti) asukaspysakdintipaikoissa. Kyseisia
pysakointilappuja on saatavilla rajallinen maara.



Pankkiautomaatti

Lahimman pankkiautomaatin |6ydatte Meilahden sairaalan
sisaantuloaulasta.

Palaute

Voitte aina kdaantya henkilékunnan puoleen, jos mieleenne
nousee jotain kysyttavaa tai haluatte antaa palautetta. Voitte
vastata asiakastyytyvaisyyskyselyyn sahkoisesti osoitteessa
palaute.hus.fi

*Hoitoyksikdn numero on 1116007
*Osasto K3

Olemme kiitollisia kaikenlaisesta saamastamme palautteesta!
Hyodyllisia Internet-osoitteita

Munuais- ja maksaliitto ry
www.musili.fi

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat, SYKE ry
www.syke-elinsiirrot.fi

Potilastukipiste OLKA
www.hus.fi/potilaalle/potilastukipiste-olka

YHTEYSTIEDOT

K3 Kanslia
094717 2713

Osastonhoitaja
050 427 9620

Apulaisosastonhoitaja
050 428 6440

Osasto,
vuoronvastaava sairaanhoitaja
050427 4620

Paivasairaala,
vuoronvastaava sairaanhoitaja
050513 0270

Hoidonvaraaja (ma-pe klo 8-10)
050 428 6893

Sosiaalityontekija
050427 0117

Sairaalateologi
050 427 0537
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LIITE 2: Palautelomake

Tama on palautelomake osaston K3 lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun
oppaan l.versiosta. Voit Kirjoittaa vapaasti, mita korjausehdotuksia nousee
mieleesi. Palautteesi on meille tarke!

Palautteen antaja on: |:| Lapsen vanhempi/vanhemmat

|:| Osaston tyontekija

1 Korjausehdotuksia ja kommentteja oppaan sisallosta:




2 Korjausehdotuksia ja kommentteja oppaan ulkoasusta:
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3 Muuta kommentoitavaa:

Kiitos palautteestasi! ©
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LIITE 3: Saatekirje 2

Saatekirje palautekyselya varten

Hei!

Opiskelen sairaanhoitajaksi Diakonia-ammattikorkeakoulun Helsingin toimipisteessa.
Olen tekeméssd opinndytetyota osastolle K3. Opinndytetyd on kehittdmispainotteinen

produktio, joka koostuu oppaasta ja kirjallisesta raportista.

Opas on tarkoitettu Lastenklinikan osastolla K3 hoidettavien lapsipotilaiden vanhempi-
en kayttoon. Oppaan tavoite on palvella seka perheita etta perheiden parissa tyoskente-
levad hoitohenkilokuntaa. Oppaan sisaltdman informaation avulla vanhemmat pystyvat
hahmottamaan osastolla tapahtuvan toiminnan paremmin ja voivat orientoitua siihen,
kuinka he lapsen vanhempina saavat osallistua osastolla toteutettavaan hoitotyohon.
Opas lahetetddn potilaan kotiosoitteeseen ja vanhemmat saavat tutustua siihen jo ennen
lapsen saapumista sairaalaan. Oppaan on tarkoitus tukea suullista ohjausta, jota van-

hemmat saavat osastolle saavuttuaan.

Olen tehnyt oppaasta ensimmaisen version. Toivon, ettd autat minua oppaan kehittdmi-
sessd arvioimalla sitd ja antamalla palautetta erilliselle palautelomakkeelle. VVoit omin
sanoin arvioida oppaan siséltoon ja ulkoasuun liittyvié asioita. Esimerkiksi, onko teksti
ymmarrettdvaa ja helposti luettavaa, siséltadkd se vanhempien ohjauksen kannalta tér-
keimman tiedon, onko ulkoasu selked? Tavoitteenani on saadun palautteen avulla paran-
taa opasta ennen sen varsinaista kdyttoonottoa. Osallistuminen on vapaaehtoista ja pa-
lautelomakkeeseen ei Kirjoiteta vastaajan nimed, jotta henkildllisyytenne pysyy ano-
nyymind. Palautathan lomakkeen sille varattuun palautuslaatikkoon viimeistaan
22.7.2015. Kiitan osallistumisestasi! ©

Ystavallisin terveisin,

Maris Mattila
maris.mattila@student.diak.fi
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LIITE 4: Saatekirje 1

Saatekirje henkil6kunnan osastotunnille

Heil

Opiskelen sairaanhoitajaksi Diakonia-ammattikorkeakoulun Helsingin toimipisteessa.
Olen tekeméssa opinnédytety6td osastollenne. Opinnaytetyé on kehittdmispainotteinen

produktio, joka koostuu oppaasta ja kirjallisesta raportista.

Opas on tarkoitettu Lastenklinikan osastolla K3 hoidettavien lapsipotilaiden vanhempi-
en kayttoon. Oppaan tavoite on palvella seka perheita ettd perheiden parissa tyoskente-
levaé hoitohenkilokuntaa. Lapsen sairastumisella on merkittava vaikutus koko perhee-
seen ja aiheuttaa vanhemmissa suurta huolta ja henkista stressid. Oppaan siséltdmén
informaation avulla vanhemmat pystyvat hahmottamaan osastolla tapahtuvan toiminnan
paremmin ja voivat orientoitua siihen, kuinka he lapsen vanhempina saavat osallistua
osastolla toteutettavaan hoitotyohon. Opas l&dhetetd&n potilaan kotiosoitteeseen ja van-
hemmat saavat tutustua siihen jo ennen lapsen saapumista sairaalaan. Oppaan on tarkoi-

tus tukea suullista ohjausta, jota vanhemmat saavat osastolle saavuttuaan.

Jotta voin alkaa suunnittelemaan opasta, kerddn hoitohenkilokunnalta kokemusperaista
tietoa oppaan sisaltoa varten. Liitteesséd on keskustelurunko, josta ndette ké&siteltavat
teemat. Voitte miettia oppaan sisalléllisia asioita ennen tuloani ja kirjata mieleenne
nousseita asioita valmiiksi paperille. Tarvittaessa vastaan mielellani kysymyksiinne

(yhteystiedot alla).

Aihetta kasitellaéan ti 5.5.2015 klo8. Tervetuloa! ©

Ystavallisin terveisin,

Maris Mattila
maris.mattila@student.diak.fi





