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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata syopésairaiden nuorten psyykkisen kehityksen
tukemista hoitotyontekijoitd haastattelemalla Pirkanmaan sairaanhoitopiirissd (PSHP).
Tutkimustehtavina oli selvittdd mitd psyykkisen kehityksen tukeminen on hoitajien ko-
kemana, mitd hoitotyon mahdollisuuksia hoitajilla on k&ytdssédén ja mita kehittamisaja-
tuksia hoitajilla on nuoren psyykkisen kehityksen tukemisen lisaédmiseksi. Tyon tavoit-
teena oli tulosten avulla kuvata hoitotyon mahdollisuuksia psyykkisen kehityksen tuke-
misessa, lisdtd ymmarrystd tukemisen keinoista ja ongelmista seké kehittad psyykkisen
kehityksen tukemisen kéytantojé sairaalaosastolla.

Ty0Ossé kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa. Aineiston keruu ta-
pahtui haastattelemalla kolmea hoitajaa PSHP:ss&. Teemahaastattelujen pohjalta saatu
aineisto analysoitiin aineistolahtoiselld sisallénanalyysilla.

Vastauksista ilmeni, ettd nuoren psyykkisen kehityksen ja siind mahdollisesti ilmenevi-
en ongelmien tunteminen auttaa kohtaamaan syépéaa sairastavan nuoren. Varhaisnuoren
psyykkisen kehityksen tukemisessa tarke&a on: hoitajien seka lapsen ja perheen vélinen
luottamuksellinen vuorovaikutus, ja kokonaisvaltainen perhehoitotyd. Liséksi oleellista
on hoitotydn keinoin tukea nuoren tulevaisuudenkuvan sailyttamistd, huomioida kun-
touttava tydote hoitotydssa seka taata nuorelle fyysinen ja psyykkinen turvallisuus hoi-
toprosessissa.

Vastausten pohjalta kehittamisehdotuksina nousi esille psykologipalvelujen ja mo-
niammatillisen yhteistyon kehittdminen. Kaikissa haastatteluissa mainittiin psykologi-
palvelujen erillisyys hoitotiimista seké tuen kertaluonteisuus ja satunnaisuus. Psykolo-
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on, ettd systemaattinen psykiatrinen hoitotyo olisi osa lapsen somaattista hoitoa.

Jatkossa voitaisiin tutkia, miten nimenomaan syopé vaikuttaa nuoren psyykkiseen kehi-
tykseen. Liséksi voitaisiin laatia kyselytutkimus lasten- ja perheiden tyytyvaisyydesta
saamaansa psyykkiseen tukeen lasteosastoilla.
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The purpose of this bacheror’s thesis was to describe the support of psychological de-
velopment provided to youngsters with cancer by interviewing nurses in Pirkanmaa
Hospital District (PSHP). The research theme was to find out what the support of psy-
chological development is as experienced by nurses, what kind of possibilities nurses
have at their exposal and also what kind of development ideas nurses have for increas-
ing the support of the psychological development of a youngster. The objective of this
thesis was to describe the possibilities of the support for psychological development in
public health nursing, increase understanding of different ways of this support and also
its problems, as well as improve the practices of psychological support in hospital
wards.

This research was conducted by using a qualitative research method. The data were col-
lected by interviewing three nurses working in the Tampere University Hospital. The
data collected from these theme interviews were analyzed with data-based contents
analysis.

The results showed that understanding the psychological development and the problems
that may arise with it helps one to encounter a youngster with cancer. What is important
in supporting the psychological development of a preteen is: confidential and safe inte-
raction between the nurse and the child and his/her family and thorough nursing which
takes into consideration the entire family. Additionally, it is equally important for the
nurse to help the child in maintaining his/her view of the future, to take into account the
nurse’s rehabilitative grasp of his/her work and also to guarantee the child’s physical
and psychological sense of safety during treatment.

Based on the results collected, the development ideas were concentrated on developing
cooperation with psychologists’ services as well as improving multiprofessional colla-
boration. In all of the interviews conducted, the issue of psychologist’s services being
separate from the rest of the nursing team and also the indiscriminateness and non-
recurring nature of the treatment were seen as pivotal problems. Appointments for a
psychologist are seldom available, and especially hard for parents to have access to. The
nurses wished for the services for psychological treatment to become a part of the ser-
vices provided at the ward, hence closer to the families themselves. Furthermore, they
hoped that systematic psychological treatment would become a part of a child’s somatic
treatment.

Key words: the support of psychological development, multiprofessionalism in nursing,
adolescent.



SISALLYS

1 JOHDANTO .ttt 6

2 VARHAISNUOREN PSYYKKINEN KEHITYS JA KEHITYKSEN

TUKEMINEN. ... e 8
2.1  Lapsen psyykkinen KehityS MUITOSIASSA..........ccoeeveeieieiiiiiiiiieieeeeeeeeee, 9

2.2 Syovan vaikutukset nuoruusian kehitykseen ja nuoruusian kehityksen
vaikutukset SYyOVAN NOITOON. ...........oeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeee e 12
2.3 Hoitajien keinot tukea syopaan sairastuneen nuoren psyykkista
KERNIEYSTA ... 16
2.3.1 Nuoren kokonaistilanteeseen tutustuminen ja koherenssin tunteen
EST= = L ] T o O 16

2.3.2  Seksuaalikasvatus osana sydpaa sairastavan varhaisnuoren

0} o = 17
2.3.3  Hoitosuhdetydskentely ... 18
2.3.4  Omahoitajuus osana tukemisen K&ytantOa..............ccevvvvvvvvvennnnee. 19
2.3.5  Hoitajan ammatillisuus ja ammattitaito tukemisen perustana....... 21
2.3.6  Perhehoitotyd ........ccoceeiiiieiiiie e 22
2.3.7  Nuoren itsetunnon kehittdminen osana psyykkisen kehityksen
TUKBIMISTA. . 26
2.4 YNIEENVELO oo 29
3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE ...oooviiieeieeeeeeeeeeeveeeee 31
4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUKSEN
TOTEUTUS . e e e e e e s sttt e e e e e e e s nbb e eaaaaeeeaaans 32
4.1  Kuvalitatiivinen tutkimusmenetelma..............eevvvveviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeee, 32
4.2  Teemah@astattelU............cuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeee e 33
4.3  Aineistolahtéinen sisallonanalyysi..........ccccooveeeeiiiiiiiiiiiee e 35
4.4  TUtKIMUKSEN TOTEULUS......eeviiiiiiiiiiiiiiiieiiieeeeeeeee ettt eeeeeeeeeeees 37
5 TULOKSET .ootiiiiee ettt e e e e st e e e e e e e e s s nnnanneeeeeas 44

5.1  Nuoren psyykkisen kehityksen ja siina ilmenevien ongelmien
tunteminen auttaa kohtaamaan sydpaa sairastavan nuoren......................... 45
5.1.1 Kehityspsykologinen tieto auttaa kohtaamaan syopéaa sairastavan

L0 o P 45

5.1.2 Haasteet nuoren psyykkiselle kypsymiselle hoitajien kokemana .46



6

5.1.3 Hoitajien kokemat haasteet psyykkisen kehityksen tukemisessa 48
5.2 Varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukeminen vuorovaikutuksen

=T S 49
5.2.1 Hoitajien seka lapsen ja perheen vélinen vuorovaikutus ............. 50
5.2.2 Nuoren tulevaisuudenkuvan tukeminen............ccccccceeeiiiiieenreennnnns 55
5.2.3 Kuntouttavan tydotteen huomioiminen ..........ccccccevvviiiiieeeeneeeennnns 56

5.2.4  Fyysisen ja psyykkisen turvallisuuden takaaminen
NOITOPIOSESSISSA ... 57

5.3  Hoitotydn toimintamallien kehittdminen moniammatillisessa

YNEEISTYOSSE. ...ttt e e e e 58

5.3.1 Psykologipalvelujen ja moniammatillisen yhteistyon kehittaminen
..................................................................................... 58

5.3.2 Hoitotydn toimintamallien ongelmien ratkaiseminen ja

toimintatapojen KeittamiNen ... 59
6 [ ] 10 | N I P 62
6.1  Tulosten tarkastelua ...........ccoveeuuueiiiiiie e e e e e e eeeeeees 62
(72N o] ] (o] o = T- 1 (0] &= AR 63
6.3  Eettisyyden arviointia...........cooeuuuuiiiiiii e 65
6.4  Luotettavuuden arvioiNti..........ccccoeeeeiiiiii 68
6.4.1  Tutkimusaineiston KerGaminen ............ccccvvvvvveeieiieieeeieeeieeeeeeeeeeeee. 68
6.4.2  Aineiston analysointi ja tutkimuksen raportointi...............ccc.cc..... 70
2 o I =1 RPN 73

LI T T E T . e 76



1 JOHDANTO

Noin 130- 150 lasta sairastuu vuosittain syopaan. Lapsilla on aikuisiin verrattu-
na aivan omanlaisensa sytpasairaudet. (Raivio & Siimes 1998, 368- 377.) Las-
ten syovat ovat tyypillisimmin verisoluissa, aivoissa, luissa ja lymfaattisessa jar-
jestelmassa. (lvanoff ym. 2001.) Syopaa sairastavat nuoret kohtaavat samat
nuoruusian itsenaistymiseen ja seksuaaliseen kehitykseen liittyvat haasteet kuin
terveet ikatoverinsa. Lisdksi somaattiseen pitkaaikaissairauteen liittyy psy-
kososiaalisten ongelmien suurentunut riski. Pitk&aikaissairauden ja nuoruusian
valilla on vastavuoroinen suhde. Sairaus vaikuttaa nuoruusidn psyykkiseen ja
fyysiseen kehitykseen, ja samanaikaisesti nuoruusidn kehitys vaikuttaa sairau-
den ja sen hoidon kulkuun seké itse hoitotilanteeseen. Siksi nuoren hyvaan hoi-
toon kuuluu laéketieteellisen osaamisen lisaksi taito lukea nuorta kokonaisval-
taisesti. (Makkonen & Pynndnen 2007, 225.)

Sybpaa sairastavalle lapselle annettavat hoidot ovat yleensd pitkakestoisia,
rankkoja ja vaativat lapselta tai nuorelta kiinteda sitoutumista hoitoihin. Sairau-
den mukanaan tuomat lisavaatimukset, seka lapsen normaaliin kehitykseen
kuuluvien haasteiden epataydellinen ratkaiseminen, voivat vaikuttaa voimak-
kaasti lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen kehitykseen. Haastattelu-
tutkimuksen tuloksena on todettu, etté lapsen sairastuttua syépaan muutoksia
tapahtui sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, heidan parisuhteensa ja
koko perheen toiminnassa lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. (Hopia
2006, 7; Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen, Ruoppila & Nurmi. 2006, 128.)
Lisaksi nuorilla on todettu esiintyvdn ongelmia itsenaistymisessa, seksuaalises-
sa kehityksessa ja ammatillisen koulutuksen toteutumisessa. Myds mielenter-
veyden hairidita esiintyi enemman, joten hoitotydssa tulisi tukea aikaisempaa

enemman nuoruusian psykososiaalista kehitysta. (Kokkonen 1992, 1.)

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kuvata syopasairaiden nuorten psyykkisen ke-
hityksen tukemista haastattelemalla hoitotydntekijoitd Pirkanmaan sairaanhoito-
piirissa (PSHP). Tavoitteena on tulosten avulla kuvata hoitotyén mahdollisuuk-

sia psyykkisen kehityksen tukemisessa, lisata ymmarrysta tukemisen keinoista
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ja ongelmista seka kehittdd psyykkisen kehityksen tukemisen kaytantoja sairaa-
laosastolla.

Nuoruuden kehityksellisen haastavuuden ja osaston, jolla tutkimus tehdaan po-
tilaiden ikdhaarukan (alle 16 v.) vuoksi opinndytety6 on rajattu koskemaan 13-
16-vuotiaita varhaisnuoria. Kaikkien pitk&aikaissairauksien kasitteleminen tyos-
sé tuottaisi rajauksellisia ongelmia. Tallgin tulisi huomioida myds psyykkiset sai-
raudet pitkaaikaissairauksina. Lisaksi fyysisten pitk&aikaissairauksien kirjo ja
moninaisuus laajentaisi ndkokulmaa lilkaa. Tama tyd on kohdennettu kasittele-

maan ainoastaan sybpéaa sairastavien varhaisnuorten psyykkista tukemista.



9

2 VARHAISNUOREN PSYYKKINEN KEHITYS JA KEHITYKSEN
TUKEMINEN

Tassa opinnaytetydssa kaytan syovasta myos kasittettad pitk&aaikaissairaus. Ta-
mé& on perusteltua silla esimerkiksi lasten yleisimman syévan, leukemian, hoidot
kestavat yleensa 2-2,5 vuotta ja seurannat jopa taysi-ikaiseksi asti. Lisaksi ny-
kyisin leukemiasta selviytyy ja tervehtyy jopa 80 prosenttia ja kaikista syovista
yhteensa noin 75 prosenttia, joten on voitu tutkia syovan pitk&aikaisvaikutuksia.
(Pihkala & Kauppinen 2007). My0ds useissa lahteissa kasitelladn sybpaa yhtena
pitkdaikaissairautena ja sovelletaan pitkaaikaissairauksiin liittyvaa tietoa syopaa
sairastavien kohdalle.

Tybssa kaytetdaan synonyymeina sanoja "lapsi” ja "nuori”. Tama on perusteltua
silla suomen lain mukaan alle 18-vuotiaat nuoret luokitellaan lapsiksi. Opinnay-
tetydssa viitataan sanoilla "puberteetti” ja "murrosika”, 2-5 vuotta kestavaan,
nopeimman fyysiseen ja psyykkiseen kehityksen ajanjaksoon, jonka tavoitteena
on sukukypsyyden saavuttaminen. Kaytettaessa kasitetta "nuoruusika” tarkoite-
taan koko nuoruusian jatkuvaa kokonaisvaltaista kehitysprosessia, mika ei lopu

murrosian paattymiseen.

Nuoruusialla tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa tytén ja po-
jan kehitysvaihetta ikdvuosien 12- 22 valilla. Murrosika eli puberteetti ajoittuu
nuoruusian alkuvaiheeseen, ja sen kesto on 2-5 vuotta. Kullakin vaiheella on
erityiset biologiset, psykologiset ja sosiaaliset piirteensd. Nuoruusian psyykki-
sen kehityksen paamaarana on itse hankitun autonomian saavuttaminen. (Aal-
berg & Siimes 1999.) Nuoruus voidaan jakaa esimerkiksi kolmeen jaksoon:
Nuoruusian varhaisvaihe (13- 16), nuoruusian keskivaihe (16- 19) seka nuo-
ruusian loppuvaihe 19- 20/25). (Dunderfelt 1999, 92; Friis, Mannonen & Seppa-
nen 2006, 46.) Tutkimus kohdennetaan lastenosastolle, jossa potilaat ovat
yleensa alle 16-vuotiaita, joten teoriaosuudessa keskitytddn paaosin nuoruusian
varhaisvaiheeseen eli ikavuosiin 13- 16. Lisaksi ty0 keskittyy vain nuoren
psyykkisen kehityksen kasittelyyn, sivuten samalla kasiteltaviin aiheisiin liittyen

nuoren fyysista ja sosiaalista kehitysta.
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2.1  Lapsen psyykkinen kehitys varhaisnuoruudessa

Nuoruusian alku ajoittuu puberteetin alkuun ja eri yksildiden véliset erot nuo-
ruusikaan siirtymisessa vaihtelevat paljon. Puberteetin alkuun liittyvd hormoni-
toiminnan lisaantyminen ja fyysinen kasvu muuttavat nuoren psyykkista tasa-
painoa. Se on nopean fyysisen ja psyykkisen kasvun vaihetta. Nuoruusikéa on
psykologista sopeutumista naihin sisdisiin ja ulkoisiin muutoksiin, kun entinen
kehonkuva hajoaa ja kehon hallitseminen vaikeutuu. Muutokset hAmmentéavat
nuorta ja hanellda on suurempi tarve intimiteettiin kuin lapsuudessa. (Aalberg &
Siimes 1999; Lyytinen, Korkiakangas & Lyytinen 1995, 256; Friis, Mannonen &
Seppanen 2006,45- 46.) Sairauden rinnalla nuoruusian psyykkinen kehitys vai-
kuttaa siihen, millaiseksi nuori kokee itsensé ja kuinka kykenevé hén on huoleh-
timaan itsestddn (Makkonen & Pynndnen 2007, 226; Friis, Mannonen & Seppé-
nen 2006, 45.).

Nuoruusian varhaisvaiheeseen kuuluvat muun muassa ihmissuhteiden kriisi,
varsinainen biologinen murrosikd, protestointi vanhempia ja muita auktoriteette-
ja vastaan, seké uusia ystavyyssuhteita ikatoverien kanssa. Nuoruus on aikaa,
jolloin pitaa ikdan kuin uudestaan oppia elamaan. On opittava ohjaamaan ela-
maansa oman yksilollisyytensa kautta yha tietoisemmin suhteessa muihin ihmi-
siin, luontoon ja ymparoéivaan maailmaan. Tama oppiminen jatkuu koko elaman
ajan, mutta nuoruudessa se on erityisen kiihkeda. Ihmisen yksiléllisyys ei voi
viela nuorena puhjeta tayteen kukkaansa, mutta yksilollisyyden valmistelu- ja
kokeiluaika alkaa nuoruudessa. (Dunderfelt 1999, 93.) Varhaisnuoren kaytok-
seen kuuluu ailahtelevuus, ja han tarvitsee aikuisen asettamia rajoja ja apua
sisdisten paineidensa ja kayttaytymisesnsa hillitsemisessa (Friis, Mannonen &
Seppénen 2006, 46).

Sosiaalinen kehitys johtaa véhitellen siihen, ettd nuoren asema muuttuu per-
heessa ja ystavien keskuudessa. Varhaisnuoret eivat ole yhta helposti sopeutu-
via ja aikuisten hallittavissa: he kritisoivat ja pyrkivat kyseenalaistamaan aiem-
min hyvaksymansa auktoriteetit. Nuoret alkavat yha enemman kiinnostua kodin
ulkopuolisista asioista, jolloin kavereista tulee entista tarkeampia. Samanlaisuus
ikdisten kanssa tuntuu valttamattomalta, ja toisaalta yksityisyyden tarve on

huomattava. Ystavien parissa tutkitaan, kokeillaan ja omaksutaan aikuisuuteen
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liittyvia ihanteita, arvoja ja kayttaytymistapoja. Itsenaistymisvaiheessa korostuu
itsekeskeisyys. Lisaksi nuoret ovat osa perhettaan. Hairiot perheessa, koulussa
tai jollain muulla alueella (pitkadaikaissairaus) vaikuttavat nuoren kayttaytymi-
seen ja itsenaistymiseen. Nuorten identiteetin tunne vaihtelee, koska he kasva-
vat nopeasti, jolloin murrosidn muutokset vaikuttavat mielialaan seka kasityk-
seen itsesta ja kehosta. Kehoon liittyvat muutokset ovat sidoksissa seksuaali-
sen identiteetin muodostumisiseen. (Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 45.)

Kehitystehtavat ovat haasteita, joiden kohtaaminen ja joista selviytyminen mah-
dollistaa yksilén kehittymisen ja siirtymisen seuraavaan elaménvaiheeseen.
Nuoruuden kehitystehtavind ovat: Saavuttaa uusi ja kypsempi suhde molempiin
sukupuoliin. Loytaa itselleen maskuliininen tai feminiininen rooli sekd hyvéksya
oma fyysinen ulkondkdnsa ja oppia kayttdmaan ruumistaan tarkoituksenmukai-
sesti. Saavuttaa tunne-elamassa itsenaisyys vanhempiin ja muihin aikuisiin
nahden. Ottaa vastuuta rahan kaytosta. Kehittda maailmankatsomus, arvomaa-
iIma seka moraali, joiden mukaan voi ohjata elaméénsa ja paasta sosiaalisesti
vastuulliseen kayttaytymiseen, seka loytaa oma paikka yhteiskunnassa. (Dun-
derfelt 1999, 94- 95; Lyytinen, Korkiakangas & Lyytinen 1995, 259; Ahonen,
Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen, Ruoppila & Nurmi. 2006, 131.) Terveys tarkoittaa
fyysista, emotionaalista ja sosiaalista tasapainoa. Se kehittyy pitkan ajan kulu-
essa ja pitkaaikaiset sairaudet vaikuttavat helposti kaikkiin terveyden osa-

alueisiin epatasapainoa (Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 46).

Nuoressa ihmisessa tapahtuu eraanlainen kahtiajakautuminen. Seksuaalinen ja
genitaalinen kehitys on voimakasta, ja suunnilleen samanaikaisesti kehittyy
kognitiivinen ajatuksellinen kyky. Nuori oppii kayttamaan ja ymmartamaan loo-
gisia ja taysin abstrakteja ajatuskuvioita kuten filosofisia, matemaattisia ja teo-
reettisia ongelmanasetteluja. Yksilo alkaa nyt eldd ja toimia kasitteista kasin.
(Dunderfelt 1999, 95; Lyytinen, Korkiakangas & Lyytinen 1995, 256.) Ajattelun
muuttuminen abstraktimmaksi ja yleistavammaksi varhaisnuoruuden kuluessa
selittda monia laajempia, esimerkiksi mindkuvaa, maailmankuvaa, moraalia ja
tulevaisuuden suunnittelua koskevia muutoksia nuoren kehityksessa. (Ahonen,

Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen, Ruoppila & Nurmi. 2006, 128.)



12

Tietoisuuden laajenemisen ja kehittymisen my6ta mahdollistuu ihanteiden, ide-

aalien, syntyminen. Puberteetti-ian aikana ja sen jalkeen ajatukset ja tavoitteet

suuntautuvat kohti totuuden, kauneuden ja oikeamielisyyden taydellisia ihantei-

ta. Usein ihanteista syntyva sisainen intohimo ja kiinnostus loytavét ulkoisia

kohteita: pop-tdhdet, nayttelijat ja nykyajan sankarit. lhanteiden toteuttamisen

halu liittyy myos vaatimuksiin, joita omalle itselle asetetaan. "Myds minun on ol-

tava taydellinen, savutettava oma ihannekuvani’. Tama on nuoruuden itsetut-

kiskelun ja suuren filosofoinnin aikaa. Kaiken tdman tekee mahdolliseksi siirty-

minen yleistavaan, abstraktiseen ajatteluun. Nuori etsii sek& minakuvaansa etta

maailmankuvaansa. Nuoruuden uhma, aggressiot tunnevyoryt ja muut itsendais-

tymisen taistot on nahtava naita sisaisyyden kehitysvaiheita vasten. Koko sisai-

nen psyykkinen maailma kay lapi valtavan rakenteellisen ja toiminnallisen muu-

toksen. (Dunderfelt 1999, 96- 97.) Alapuolella on esitetty yhteenveto varhais-

nuoruuden kehityksesta (taulukko 1).

Taulukkol. Yhteenveto: Varhaisnuoruus yksilGitymistapahtumana. (Dunderfelt

1999, 93- 94))

Eritymisvaihe:

Fyysisten muutosten vaihe

Kehominuuden nopea jasentyminen.

Ruumiin suuret muutokset ja orastava erillisyyden
tunne. Puberteetin lapikayminen.

Aavistus minakokemuksen muuttumisesta aktivoi uutta ponnistelua. Lapsella vierastaminen ja nuorella

ujous heijastavat lisdantyvaa haavoittuvuutta.

Harjoitteluvaihe:

Roolien etsintavaihe:

Liikkuminen ja itsenadisyys ovat minatoimintojen
harjoittelua.

Sopivia rooleja haetaan harrastuksista tai esim.
naytelmista.

Minakokemuksen uusien siséltdjen lIdytaminen alkaa vahvistaa tietoisuutta kehityksen keskeneraisyy-

desta ja omasta riittamattomyydesta.

Uudelleenldhentymisvaihe:

Identiteetin kriisivaihe:

Tietoisuus erillisyydesta, siirtymaobjektien kayttd
eroahdistuksen hallintaan.

Tietoisuus vanhemmista irautumisen valttamatto-
myydesta.
Ikatovereiden kaytto "siirtymaobjekteina”.

Erillisyys ja omavastuullisuus teravéittavat minakokemusta: lapsi kokee yksilditymisen, nuori identiteetin

muodostamisen tarpeelliseksi.

Yksilollisyyden loytdminen:

Identiteetin 16ytyminen:

Tunnekohteiden pysyvyys, vuorovaikutus mieliku-
vien sisdistaminen, yksildllisen minuuden |6ytami-
nen, oman erillisyyden hyvaksyminen.

Oman identiteetin selkiytyminen, erilaisuuden hy-
vaksyminen suhteessa vanhempien ja ystavien
odotuksiin, rajoitusten selkedmpi tiedostaminen ja
hyvaksyminen.

Erillisyyden ja oman erilaisuuden hyvaksyminen ovat yksilollisen minuuden ja selkeén identiteetin hy-

vaksymisen sisdisia ehtoja.
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2.2  Syovan vaikutukset nuoruusidn kehitykseen ja nuoruusidn kehityksen
vaikutukset syévan hoitoon.

Pitkdaikaissairaat nuoret kokevat, etta he joutuvat asettamaan sairauden takia
erilaisia rajoituksia. Sairaus saattaa vaikuttaa nuoren mahdollisuuksiin selviytya
fysiologisista, psykologista ja sosiaalisista kehitysmuutoksista. TAman vuoksi on
tarkeaa, ettd nuorta hoitava terveydenhuoltohenkil6std ymmartaa, ettd nuoruus-
i&n kehitys vaikuttaa pitk&aikaissairauteen ja sen hoitoon (taulukko 2). Pitk&ai-
kaissairaus voi olla nuoruusidssa stressitekija ja voi vaikuttaa nuoruusian kehi-
tykseen. Syovan hoitoon kaytettava ladkitys vaikuttaa nuoren fysiologiseen ke-
hitykseen, kuten puberteetin etenemiseen, pituuskasvuun ja hedelmallisyyteen.
Nama seuraukset ovat yleisempia syovissa, joihin liittyy lisdksi aliravitsemus.
(Makkonen & Pynnonen 2007, 225- 230).

Pless ja Nolan (1991, 347- 365) ovat todenneet, ettd pitkaaikaissairaus lapsuu-
dessa lisda tunne-elaman hairiintymisen riskin kaksinkertaiseksi ja etta tdma
todennakoisesti vaikuttaa myods lapsen persoonallisuuden kehittymiseen. Lavig-
ne ja Faier-Routman (1992, 133- 157) ovat arvioineet 87 tutkimusta, jotka kasit-
televat 3-19-vuotiaiden sopeutumista somaattiseen sairauteen. He totesivat, et-
td somaattisesti sairailla lapsilla on enemméan sopeutumisongelmia ja mahdolli-
sesti huonompi itsetunto kuin terveilla lapsilla. My6és Bennetin (1994, 149- 169)
meta-analyysin pohjalta pitkaaikaissairailla tyt6illa ja pojilla on hieman suuren-
tunut depressiivisen oireilun riski. (Pless & Nolan 1991; Lavigne & Faier-
Routman 1992; Bennet 1994.)

Pitkaaikaissairaudella on vaikutusta nuoren psykologiseen kehitykseen. Nuoren
mindkuva voi hairiintya esimerkiksi silloin, kun sairaus on nakyva. Lisaksi saira-
us voi vaikuttaa tulevaisuuden suunnitteluun, kuten ammatin valintaan, parisuh-
teeseen ja itsendiseen elamaan. Pitkaaikaissairaat nuoret ovat tyytymattomam-
pia ruumiiseensa kuin terveet ikatoverinsa. Heilla esiintyy myo6s tavallista
enemman emotionaalisia ja kayttaytymiseen liittyvid ongelmia, kuten ahdistusta,
masennusta, sulkeutuneisuutta, sopeutumisongelmia ja huonoa itsetuntoa. Sai-
rauden lisaksi hoito voi lisata psykologisia oireita. Myds nuoren sosiaaliset ym-
paristotekijat voivat olla syyna oireisiin. (Kokkonen 1992; Clinton- Mcharg, Ca-
rey, Sanson- Fisher, Shakeshaft & Rainbird 2010.)
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Siihen, miten sairaus vaikuttaa nuoren sosiaaliseen kehitykseen, vaikuttavat
esimerkiksi nuoren sosiaaliset kyvyt, hyva suhde ainakin yhteen vanhempaan,
l&heiset perhesuhteet ja riittavat rajat. Toisaalta pitkaikaissairauden aiheutta-
mat pelot ja turvattomuus seka taloudelliset kustannukset voivat vaikeuttaa nuo-
ren irtautumista vanhemmistaan. Myds vanhemmat voivat omien pelkojensa
myota kontrolloida nuorta ja estdd hanta itsenaistymasta. (Makkonen & Pynno-
nen 2007, 227.)

Pitkaaikaissairaus voi myds vaikeuttaa ikatoverisuhteiden luomista. Nuori voi
joutua olemaan sairauden vuoksi poissa koulusta. Toisaalta pitkaaikaissairaiden
nuorten on todettu olevan enemman poissa koulusta, kuin heiddn sairautensa
hoito edellyttaisi. (Makkonen & Pynnoénen 2007, 228; Clinton- Mcharg, Carey,
Sanson- Fisher, Shakeshaft & Rainbird 2010.) Lisdksi nuori voi joutua myos ra-
joittamaan vapaa-ajan aktiviteetteihin osallistumista. Samalla han voi joutua
vaikeisiin tilanteisiin keksiessdan perusteluja aktiviteeteista poisjaénnille. Nuori-
han haluaa olla samanlainen kuin muut ik&toverinsa, ja tekee siksi kaikkensa
valttaakseen paljastamasta omaa sairauttaan. Erityisesti nuorella, jolla sairaus
ei ndy paallepain, on enemman vaikeuksia hyvéaksya ja keskustella omasta ti-
lanteestaan muiden kanssa. Pahimmassa tapauksessa nuori voi jopa eristaytya
ikatovereistaan. (Kyngas & Hentinen 2008. 121- 122.)

Poikkeavat ulkonakdopiirteet voivat tuntua havettaviltd. Jos sydpa on vield hidas-
tanut murrosian kehitysta ja pituuskasvua, koko psyykkinen kehitys ja etenkin
itsetunnon muodostuminen voivat hairiintya ja nuori voi jaada ikaistaan lapselli-
semmalle tasolle. Tama lisaa entisestaan perheen huolta siitd kuinka nuorelle
itselleen voi antaa vastuuta tautinsa hoidosta. Noidankehat ovatkin tavallisia:
hyvaa tarkoittavat vanhemmat ja huolehtiva ladkari voivat toiminnallaan estaa
nuorta itsenadistymasta ja opettelemasta vastuun kantamista hoidon toteutumi-
sesta. (Kolho & Jokinen 2007, 4201; Clinton- Mcharg, Carey, Sanson- Fisher,
Shakeshaft & Rainbird 2010.)

Nuoren sopeutuminen pitkaaikaissairauteen edellyttda sairauden tai vamman
jasentamista osaksi omaa itsea. Taman prosessin myo6ta ruumiinkuva ja nuoren
kasitys itsestddn muuttuvat ja han voi hyvaksya sairauden aiheuttamat rajoituk-

set. JOos nuori ei onnistu sisdistamaan sairauttaan, han kohtelee sairauttaan it-
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sestdan irrallisena. Kun sairauden kokeminen irrallisena yhdistyy murrosik&an,
nuori saattaa sulkea sairauden tai vamman pois mielestaan kieltamalla tai
unohtamalla sen taysin. Han voi vihata sairauttaan ja kokea sen ulkopuoliseksi
uhkaksi, mik& voi johtaa hoidon vakavaankin laiminlydmiseen. (Aalberg & Sii-
mes 1999.)

Nuoruusian kehityshaasteet heijastuvat pitkaaikaissairauteen (taulukko 2). Voi-
makkaan pituuskasvun aikana nuori tarvitsee ravitsemuksessaan runsaasti
energiaa ja aineenvaihduntatasapaino, seké puberteettiin liittyvd hormonitasa-
paino, voivat aiheuttaa ongelmia pitkdaikaissairauden hoidossa. Fysiologiset
muutokset vaikuttavat my6s nuoren kasitykseen omasta itsestdan ja tulevai-
suudestaan. Kypsyvan ruumiinkuvan hallinnan lisd&amiseksi epavarma nuori voi
pyrkia saatelemaan painoaan. Syomishairididen riski onkin pitkaaikaissairailla
nuorilla suurentunut. Puberteetti heijastuu myds siihen, miten muut ihmiset ha-
net havaitsevat pitkdaikaissairaan nuoren ja miten hédneen reagoivat. Nuoren
tulevaisuutta koskevaan ajatteluun vaikuttavat erityisesti vanhemmat, opettajat
ja ikatoverit. (Kyngas & Hentinen 2008, 123- 124.)

Puberteetin tuomat muutokset vaikuttavat myds nuoren sosiaaliseen elamaan.
Vanhemmista irtautuminen heijastuu siihen, kuinka nuoreen suhtaudutaan ja
siihen, mita toiveita ja odotuksia vanhemmilla nuoren suhteen on. Jos vanhem-
pien antamat mallit, ohjeet ja toimintatavat eivét tue pitkdaikaissairaan nuoren
lisddntyvaéa vastuuta omasta hoidostaan, voi syntyd ongelmia. Toisaalta my6s
nuoren oma toiminta ja kayttaytyminen voivat vaikuttaa siihen, miten vanhem-
mat yrittavat hanta ohjata. Erityisesti vanhempien kielteisyys ja autoritaarisuus
ovat yhteydessa puberteetin kielteisiin vaikutuksiin. Nuoren ja vanhempien va-
listen konfliktien maara voi lisata nuoren riskikayttaytymista, kuten paihteiden
kayttoa ja seksuaalista aktiivisuutta. Riskikayttaytymista voi lisatd myos pitkaai-
kaissairaan nuoren suuntautuminen ikatoverisuhteisiin. Oletetaanhan, ettéa nuori
omaksuu kavereiltaan monia malleja, ajatuksia ja toimintatapoja. Toisaalta nuori
itse myoOs vaikuttaa vuorovaikutukseensa ikatoveripiirinsa kanssa, hakeutumalla
tietynlaisiin ryhmiin. Kielteinen suhde omiin vanhempiin lisda todennakoisyytta
hakeutua epasosiaaliseen ikatoveriryhmaan. Toisaalta taas ryhman tuoma epéa-

sosiaalisuus voi entisestdan huonontaa suhteita vanhempiin. Riskikayttaytymi-
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nen on pitkaaikaissairailla vahaisempaa verrattuna terveisiin nuoriin. (Kyngas &

Hentinen 2008, 123- 124.)

Taulukko 2. Pitk&aaikaissairauden ja nuoruusian kehityksen vaikutukset toisiinsa.

(Makkonen & Pynnénen 2007, 226.)

Pitkaaikaissairauden vaikutukset kehi-
tykseen

Nuoruusian kehityksen vaikutus pitka-

aikaissairauteen

Biologiset vaikutukset:

- viivastynyt puberteetti
- lyhytkasvuisuus

- luun tiheyden vdheneminen

Biologiset vaikutukset:

- kasvusta johtuva lisdantynyt ener-
giantarve (vaikuttaa negatiivisesti
sairauden kulkuun)

- lisdantynyt hormonieritys vaikuttaa

sairauden kulkuun

Psykologiset vaikutukset:

- infantilisaatio (lapsenomaisuus)

- sairaan roolin omaksuminen per-
soonallisuuden piirteeksi

- korostunut itsekeskeisyys myo6hai-
sessa nuoruusiassa

- seksuaalisen kehityksen hairi

- kognitiivisen kehityksen hairio

Psykologiset vaikutukset:

- nuoruusian heikosti kehittynyt
abstrakti ajattelu ja tulevaisuuden
suunnittelu

- eladminen "tassa ja nyt”, illuusio
vahingoittumattomuudesta

- hoitavien henkildiden merkityksen
kieltdminen (osana vanhemmista
irtautumista)

- kokeileva tai riskikayttaytyminen

Sosiaaliset vaikutukset:

- ystavyyssuhteiden ja mydhemmin
parisuhteen ongelmat

- sosiaalinen eristaytyneisyys

- koulunkayntiongelmat, ongelmat
ammatin hankinnassa

- vaikeudet selviytya itsendisesta

elamasta

Terveydelliset liitAnnaisriskit:

- kaoottinen syomiskayttaytyminen
voi johtaa aliravitsemukseen tai
ylipainoon (=sydmishairioon)

- riskikayttaytyminen kuten tupa-
kointi paihteiden kaytto ja riskinot-

to seksuaalielaméssa
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2.3 Hoitajien keinot tukea syopaan sairastuneen nuoren psyykkista kehitysta

Nuoren kokonaistilanteeseen tutustumisen kautta voidaan laatia yksilollinen hoi-
tosuunnitelma, ja toteuttaa sitd, huomioiden muut tukemisen keinot, joita ovat
esimerkiksi (Makkonen & Pynndnen 2007, 228): koherenssin tunteen lisdami-
nen (Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 48), seksuaalikasvatus (Makkonen &
Pynnénen 2007, 228; Kolho & Jokinen 2007, 4201), hoitosuhdetydskentely
(Lauronen & Tikkanen 2002), omahoitajuus (Lauronen & Tikkanen 2002), per-
hehoitotyd (Lauronen & Tikkanen 2002; Hopia, Heino-Tolonen, Paavilainen &
Astedt-Kurki 2004, 159.) nuoren itsetunnon kehittdminen (Lavigne & Faier-
Routman 1992, 133- 157). Tukemiseen vaikuttaa my6s hoitajan ammattitaito
toimia omahoitajana ja sitdkautta tukea nuorta (Lauronen & Tikkanen 2002).
Tybssa on hyodynnetty soveltuvin osin psykiatrisessa hoitotytssa kaytettyja
menetelmid. Psyykkisten pitk&aikaissairauksien hoito eroaa paljon somaat-
tiseten sairauksien hoitotydsta, mutta toisaalta siella kaytettyjd menetelmi& ku-
ten esimerkiksi hoitosuhdetytskentelyd, omahoitajuutta ja nuoren itsetunnon
tukemista voidaan kylla soveltaa osana somaattistakin hoitoa ja hyddyntaa tie-

toa kohdatessa sybpéaa sairastava nuori.

2.3.1 Nuoren kokonaistilanteeseen tutustuminen ja koherenssin tunteen vah-

vistaminen

Nuoren kokonaistilanteeseen tutustuminen on tarkea osa yksil6llista hoitotyota.
Tutustuttaessa syopaa sairastavan lapsen kokonaiselamantilanteeseen voidaan
kayttaa esimerkiksi ns. HEEADSSS-tekniikkaa (home, education, eating, activi-
ties, drugs, sexuality, suiside, safety from injury and violence) kokonaiskuvan
saamiseksi nuoren elaméantilanteesta. Nuorta haastateltaessa kiinnitetaan tal-
|6in huomiota hanen kotioloihinsa, koulunkayntiinsa tai opiskeluunsa, ruokai-
luun, harrastuksiin, paihteiden kayttéon, seksuaalisuuteen ja seksuaalitervey-
teen, mielialaan seka turvallisuuteen. Nain huomioidaan se, ettad sydpaa sairas-
tavalla nuorella on sama tarve saada ohjausta, tukea ja apua ongelmien ehkai-

syyn ja hoitoon kuin muillakin nuorilla. (Makkonen & Pynnénen 2007, 228.)
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Koherenssin tunnetta voidaan vahvistaa muun muassa tiedon antamisella, lap-
sen ianmukaisella vastuuttamisella ja ymmarryksen lisaamisella, seka vaikutta-
malla lapsen elaman mielekkyyteen. (Honkinen 2009, 16.) Lapsi pohtii sairau-
den aiheuttamaa haittaa ikansa ja kehitystasonsa mukaisesti. Hoitohenkilokun-
nan haaste onkin koko sairauden hoidon ajan lisata lapsen ymmarrysta sairau-
desta ja sen hoidosta, saada hanet oivaltamaan, kuinka han voi itse edistaa ter-
veyttaan ja kannustaa kertomaan sairauteen liittyvistd asioista. Aina tahan ei
paasta, etenkdan silloin jos vanhemmat kertovat ja tulkitsevat potilaan voinnin.
(Kolho & Jokinen 2007, 4201, Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 51- 54.)

2.3.2 Seksuaalikasvatus osana sydpaa sairastavan varhaisnuoren hoitoa

Kun hoitosuhde on alkanut jo lapsuudessa, nuorta koskevia asioita sivutetaan
helposti. Esimerkiksi seksuaalisuuteen tai paihteiden kayttoon liittyvia kysymyk-
sid ei nosteta esiin, ja nuoretkin karttavavat puhumista néisté aiheista, jos van-
hemmat ovat lasna. Moni nuori on kuitenkin helpottunut kun paasee keskuste-
lemaan kyseisista aiheista. (Kolho & Jokinen 2007, 4201.) Pitkdaikaissairas
nuori tarvitsee tavanomaisten seksuaaliterveyspalvelujen (esim. raskauden ja
seksitautien ehkaisy) liséksi asiantuntevaa neuvontaa sairauden vaikutuksista
seksuaalielamaan ja hedelmallisyyteen. Selvityksen mukaan yli 40 % 13- 18
vuotiaista pitk&aikaissairaista on seksuaalisesti aktiivisia, eika ikd ensimmaisen

yhdynnan aikaan eroa terveista. (Makkonen & Pynndnen 2007, 228.)

Koulu on avainasemassa seksuaalikasvatuksen alueella. Myds sybpaa sairas-
tavat lapset ja nuoret saavat tietoa koulusta, mutta taman lisaksi heidan tulisi
saada tietoa omasta sairaudestaan suhteessa seksuaalisuuteen hanta hoitaval-
ta terveydenhuollon henkildstolta. Myds vanhemmat tarvitsevat tietoa. Monet
potilaat saavat seksuaalikasvatusta eri tahojen jarjestamilla sopeutumisvalmen-
nuskursseilla. Kaikkien nuorten tiedonsaanti tulisi kuitenkin turvata. (Koistinen,
Ruuskanen & Surakka 2004, 87.)
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2.3.3 Hoitosuhdetytdskentely

Hoitosuhde on kahden yhdenvertaisen ihmisen yhteistydsuhde, jossa tytsken-
nellaan potilaan senhetkisen terveyden edistamiseksi. Hoitosuhteessa potilaan
elamantilanteen ainutlaatuisuus huomioidaan. Yhteistyosuhteessa potilas voi
kokea laheisyytté ja turvautua toiseen ihmiseen seka tulla oikeaan aikaan aute-
tuksi. (Lauronen & Tikkanen 2002.)

Hoitosuhteen mahdollisuutena on tietoisesti kdynnistad pyséahtyneen kehityksen
jatkuminen tai korjata vaaristynyttd psyykkista kehitystd. Hoitosuhteessa on
suuri merkitys yhteistyon toimivuudella ja luottamuksen saavuttamisella, jotka
ovat edellytyksena hoidolliselle vuorovaikutukselle. Hoitosuhteen yleiset tavoit-
teet ohjaavat hoitotytntekijaa edistamaan lapsipotilaan kuntoutumista. Hoi-
tosuhteen on tarkoitus tarjota tunneperaista tukea lapselle. Hoitosuhteessa hoi-
tajan ja lapsen tulee sitoutua yhdessa tehtyihin sopimuksiin. Suhde kehittyy yk-
sipuolisesta tietoisuudesta pintapuolisen kontaktin kautta vastavuoroiseksi suh-
teeksi. Hoitosuhteen vuorovaikutus sisaltda havainnointia, vastavuoroista kom-
munikointia, paatoksentekoa ja johtamista. Vuorovaikutuksen tasolla suhde toi-
mii alustana, jonka avulla hoitaja ja lapsi pyrkivéat yhteistybhon saavuttaakseen
hoidolliset tavoitteet. (Lauronen & Tikkanen 2002; Friis, Mannonen & Seppénen
2006, 151.)

Hoitosuhteessa on tarkeaa empaattinen vuorovaikutus ja hyvaksyntda, minan
tukeminen, voiman ja tietoisuuden lisaaminen. Hoitajan empaattiseen vuorovai-
kutukseen kuuluu tarkeimpana luottamus ja aitous. Minan tukeminen tarkoittaa
sitd, etta hoitaja auttaa lasta hanen mindkuvansa uudelleen rakentamisessa se-
kd ongelmatilanteen jasentdmisessa uudella tavalla. Minan tukemiseen liittyy
toivon antaminen, turvallisuuden tunteen luominen seka ajatusten ja tunteiden
tunnistaminen ja niiden hallinnan vahvistaminen. Voimien antamisen lahtokoh-
tana on auttaa lasta tunnistamaan ja kayttamaan voimavarojaan. Tietoisuuden
lisddminen tarkoittaa, ettd hoitosuhteessa lapsi tulee enemman tietoiseksi itses-
tdan ja omista mahdollisuuksistaan. (Lauronen & Tikkanen 2002; Friis, Manno-
nen & Seppanen 2006, 151- 152)
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Hoitosuhdetytskentely toteutuu hoitajan ja lapsen vuorovaikutustilanteissa, jo-
ten on muistettava ammatillinen ja asiallinen kayttaytyminen. Ammatillisuus ei
tarkoita kylmaa eiké etaistd tyoskentelya, vaan lamp6a, johon kuuluu myo6s
huumori. Hoitajan tulee aina muistaa, ettd han on lapsen kaytettavissa ja tavoit-
teena on auttaa ja tukea hoidettavaa selviytymaddn héanen omassa elinymparis-
tossaan. (Lauronen & Tikkanen 2002; Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 151.)

2.3.4 Omahoitajuus osana tukemisen kaytantba

Omabhoitajakaytantd on hoitotydssa yksi turvallisuutta ja luottamusta luova tekija
kun hoidosta vastaa suurimmaksi osaksi sama hoitaja. Omahoitajan tehtavana
on lapsen kokonaistilanteen ymmartaminen ja auttaminen siltd pohjalta. Oma-
hoitaja etsii yhdessa lapsen ja perheen kanssa auttamiskeinoja ja ratkaisuja.
Lapsen osastohoidossa perhe on olennainen osa lapsen kokonaishoitoa. Oma-
hoitajan toiminta perustuu tietoon, taitoon ja kokemukseen, joiden avulla han
pyrkii yhteistydhon lapsen ja perheen kanssa. Omahoitajan toimintaa ohjaa lap-
sikeskeisyys. (Lauronen & Tikkanen 2002; Friis, Mannonen & Seppanen 2006,
153.)

Omabhoitaja pyrkii luomaan lampiman, hyvaksyvan ja vapaan ilmapiirin, jossa
lapsi voi olla oma itsensa. Lapselle tulisi tulla tunne, ettd omahoitaja hyvaksyy
hanet sellaisena kun hén on ja han on tarked ongelmistaan huolimatta. Omahoi-
tajan tulee antaa lapselle tilaa tuoda esille pahaa oloaan ja tuskaansa. Lapsen
ja omahoitajan valisen luottamuksen rakentaminen voi olla pitkallinen prosessi,
johon sisaltyy etaisyyden ja laheisyyden saatelya, ahdistuksen ja pahan olon
sietdmistd. Omabhoitaja huolehtii lapsen fyysisesté ja psyykkisesta hyvinvoinnis-
ta. Lapsen rajoittaminen ja rajojen asettaminen kuuluvat turvallisuuden tunteen
tukemiseen. Lapsen toiminnalle asetetaan turvalliset, selkeéat ja perustellut rajat.
Omabhoitaja osoittaa lapselle, mika kayttaytymisessa on vaarin tai ei-toivottua.
Nain lapsi oppii tunnistamaan oikean ja vaaran eron. (Lauronen & Tikkanen
2002; Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 152, 154.)

Omahoitaja on usein samaistumiskohde. Han on ennen kaikkea tukihenkilo,

jonka lapsi tietdd olevan hanta itsedaan varten. Aito lasnaolo auttaa omahoitajaa
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tuntemaan lapsen, ymmartdmaan hanta ja hyvaksymaan hanet. Hoitosuhde
edellyttad omahoitajalta vastuullisuutta, itsenaisyytta, luovuutta ja vapautta, laa-
dukasta hoitotydn toteutusta ja erityisesti keskenerdisyyden sietdmista. Oma-
hoitajan on tiedettava ja tiedostettava lapsen kehitystaso ja hénella tulisi olla
nakemys, miten kussakin kehitysvaiheessa voi tukea lapsen selviytymista. (Lau-
ronen & Tikkanen 2002; Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 151- 154.)

Omabhoitajan merkitys on tarkea lapsen sosiaalisen selviytymisen ja sosiaalisten
suhteiden tukemisessa. Omahoitajan tuella lapsi voi harjoitella turvallisesti ky-
kya ilmaista tunteitaan ja mielipiteitadn. Omahoitaja voi myds tukea ja ohjata
lapsen ja vanhempien valistd vuorovaikutusta. Tarke&dd on kartoittaa perheen
kokonaistilannetta sdénndéllisesti ja pyrkiéa luottamukselliseen suhteeseen van-
hempien kanssa. Omahoitaja toimii vuorovaikutuksen mallina vanhemmille ja
auttaa vanhempia huomaamaan lapsen voimavaroja ja ohjaa vanhempia anta-
maan palautetta lapselle. H&n myds tukee vanhempia kohtaamaan lapsensa
tdman kehitysvaiheen edellyttdmalla tavalla realistisesti seka ohjaa vanhempien
ja lapsen yhdessaoloa ja keskindista toimintaa tarvittaessa. (Siitari, Pelkonen &
Pietila 2003, 14- 21.)

Lapset kaipaavat turvallisuutta ja huolenpitoa seka vapautta valita ja tehda omia
paatoksiaan. Osastolla omahoitaja on tarkea aikuinen lapselle. Lapsi odottaa
omahoitajaltaan valittdmistd, huolenpitoa, yhdessa toimimista, keskustelua ja
erilaisia huomionosoituksia. Lapset arvioivat omahoitajasuhteessa auttavina te-
kijoina olevan kahdenkeskisyyden, keskustelun, yhdessa tekemisen ja toimimi-
sen. Lasten kokemuksista l10ytyy nelja teema-kokonaisuutta, jotka kuvaavat lap-
sen ja omahoitajan valistd yhteistydsuhdetta; omahoitaja on tarkea, arjen yh-
teistyd, yhdessa tekeminen ja suurena teemana hyvaksytyksi tuleminen sellai-
senaan. Yhteista lasten kokemuksille on toisen ihmisen tarkeys autetuksi tule-
misessa osastohoidossa. Lasten mukaan toisen ihmisen on oltava luotettava,
valittava, ymmartava, kiinnostunut, kuuntelevainen ja héanen tulee olla lapsen
kaytettavissa aina tarvittaessa, sekd kuunnella hanta. (Lauronen & Tikkanen
2002; Friis, Mannonen & Seppénen 2006, 154.) Pelanderin ja Leino-Kilven
(2004) mukaan lapset odottavat hyvalta hoitajalta inhimillisyytta, huumorintajua,
luottamuksellisuutta ja varikkaitd vaatteita. Pojat toivovat mieshoitajia. Lasten

mielesta hoitajien hoitotoimenpiteet liittyvat viihtyisan ympéariston turvaamiseen,
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hoidon opetukseen, hoivaan, ruoan tuomiseen ja ladkkeiden antamiseen, lap-

sen kunnioittamiseen ja lasnéoloon. (Pelander & Leino-Kilpi 2004.)

2.3.5 Hoitajan ammatillisuus ja ammattitaito tukemisen perustana

Hoitajan hyva ammattitaito on tiedon ja kokemuksen yhdistamista hoitotilan-
teessa. Se edellyttda hoitajalta luovaa kykya ajatella ja yhdistaa erilaisia nako-
kulmia uudeksi ainutlaatuiseksi hoitotilanteeksi. Yksittdinen hoitotilanne on ai-
nutkertainen ja koostuu useista tekijoista, jolloin valmiiksi opittu mallinmukainen
toiminta ei takaa parasta mahdollista hoitoa. Jokainen hoitaja on ainutkertainen
ja yksildllinen, samoin hoidettava ja hoitoymparistd. Tasta lahtokohdasta kasin
haaste hoidon yksilollisyydestda on suuri, se toteutuu harvoin ja liséksi usein
vasta pitkan hoitoprosessin tuloksena. Hyva omahoitaja on avoin ja luotettava ja
han tietda parhaiten lapsen asiat. Omahoitaja on tulkki epaselvissa asioissa.
(Lauronen & Tikkanen 2002.)

Hoitosuhde on ammatillinen suhde, jossa lapsella on mahdollisuus puhua itses-
taan, elamastaan, kokemuksistaan, tunteistaan ja ajatuksistaan. Hoitajalla ei ole
tahan mahdollisuutta, silla suhteen ammatillisuuden vuoksi lapsella on oikeus
saada suhde omaksi auttamiseksi. Hoitosuhteessa hoitaja voi jatkuvasti kehit-
tda ammattitaitoaan, itseaan seka toimia itsenaisesti omalla alueellaan ja saada
uutta sisaltda ja tarkoitusta tybhénsa. Ammatillinen asenne on tarked, koska
hoitaja on kokeva ihminen, joka on rajoittunut myds omassa elamantaidossaan.
Hoitosuhdetytskentelyssa hoitajan tukena on oma ammatillinen tuki kuten esi-
merkiksi tybnohjaus, jossa hoitaja voi kasitella omia tunteitaan ja hoitotilanteissa
esiin nousevia ajatuksiaan. (Lauronen & Tikkanen 2002; Friis, Mannonen &
Seppéanen 2006, 150- 154.)

Hoitajan tulee edustaa hoidettavalle todellisuutta, terveytta ja aikuisuutta. Siksi
on muistettava olla aito ja vilpitén oma itsensa, silla ei ole yhta oikeaa tapaa olla
ammatillinen, vaan jokainen hoitaja luo oman tapansa toteuttaa hoitosuhdetyo-
td. Hoitajan toiminnan lahtékohtana on tietoinen, ammatillinen toiminta, jolla on
lapsen tarpeista lahtevat tavoitteet. Hoitajan parhaita tyovalineita ovat aito kiin-

nostus ihmista kohtaan ja kyky kuunnella. Hoitavan henkilon tulee myods kayttaa
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kielta, jota lapsipotilas ymmartaa. Hoitavalla henkil6lla on oikeus omiin arvoihin-
sa ja elamankatsomukseensa ja ainoa tarkea asia on, ettd han on tietoinen niis-

ta seka niiden vaikutuksesta hoitosuhteeseen. (Lauronen & Tikkanen 2002.)

2.3.6 Perhehoitotyo

Perheen kasite on nykydan monimuotoinen, mutta perinteisen ydinperheen kat-
sotaan muodostuvan kokonaisuudesta, johon kuuluvat is&, aiti ja lapsia. Toisin
sanoen perheen jasenet ovat sidoksissa toisiinsa biologisin perustein. Juridisin
perustein maaritellyn perheen muodostavat avioliitossa tai avioliiton omaisessa
suhteessa elava pari. Nykyaikana perhe voi maaraytya myds emotionaalisin pe-
rustein, eli henkild voi katsoa perheeseensa kuuluvaksi laheisia ihmisia, kuten
ystavia, vaikka he eivat asuisikaan samassa osoitteessa. (Jussila & Astedt-
Kurki 2006, 11-13.)

Eri yhteyksissa perheella tarkoitetaan hyvinkin erilaisia asioita. Paunonen ja
Vehvildinen-Julkunen (1999, 15- 16) kritisoivat aikaisempia perheen maarittely-
ja. Aikaisemmin perheella on tarkoitettu aitia, isaa ja lapsia. Nyky-
yhteiskunnassa perheen maaritteleminen alkaa olla hankalaa, koska perheet
koostuvat enda harvoin ydinperheen jasenistad. Perheiden henkiléméaéra on pie-
nentynyt, yksinhuoltajia on enemman kuin aikaisemmin seka perhekokonaisuu-
det ovat muuttuneet. Perheen kasitteen maaritteleminen on hyvin tilannesidon-
naista, se on sidoksissa kulttuuriin ja yhteiskunnan muutoksiin. (Paunonen &
Vehvildinen-Julkunen 1999, 16- 17.) Tassa tyossa perheella tarkoitan sairaa-
lassa olevaa lasta tai nuorta ja hanen elamaéansa laheisimmin liittyvia ja hoitoon

osallistuvia vanhempia tai huoltajia seka héanen sisaruksiaan.

Perhehoitotydn periaatteena on, etta hoitohenkilékunta voi tarjota tukea ja re-
sursseja koko perheelle sekd auttaa perhetta itse arvioimaan, loytamaan ja
vahvistamaan omia voimavarojansa. Voimavaroja vahvistavassa hoitotydsséa
koko perhe huomioidaan arvostamalla jokaisen omia terveyteen liittyvia tunteita,
tietdmist4 ja toimintatapoja. (Rantala 2002, 11, Jussila & Astedt-Kurki 2008, 73;
Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 153- 154.)
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Keskeisin asia perhekeskeisyydessa on potilaan ja hanen perheensa halukkuus
osallistua hoitoon. Perhekeskeisyys tarkoittaa hoitotyossa koko perheen huomi-
oimista ja mukaan ottamista hoitoprosessiin seka siihen liittyvien paatdsten te-
koon. Perhehoitotydssa pyritddn siihen, ettd perheella ja hoitohenkilékunnalla
olisi samat tavoitteet sairastuneen perheenjasenen hoidossa. (Paunonen &
Vehvilainen- Julkunen 1999, 19; Friis, Mannonen & Seppanen 2006, 153- 154.)
Myds asiakkaan hoidon jatkuvuuden kannalta on tarkead, ettéa perheet huomioi-
daan ja heidat otetaan mukaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen (Méakinen
& Routasalo 2003). Perheen tilanteesta riippuen perhehoitotyéhdn liittyy myos
tiedon antaminen, opastaminen ja neuvominen. (Jussila & Astedt-Kurki 2008,
73.) Rantalan (2002) mukaan perhekeskeisyytta voidaan tarkastella seka peri-
aattisella ettéa kaytanndllisella tasolla. Periaattisella tasolla tarkoitetaan erilaisia
nakemyksid ja uskomuksia. Kaytanndllinen taso tarkoittaa hoitohenkilokunnan
toimintatapoja. (Rantala 2002.)

Perhekeskeinen ndkemys hoitotyossa mielletddn tarkeaksi, koska yhden per-
heenjasenen sairaus vaikuttaa myds muihin perheenjaseniin. ”Perhehoitotytsséa
hoitajat huomioivat lapsen sairauden ja sairaalahoitojen vaikutukset koko per-
heen elamaén ja tukevat seka auttavat perhetta hoitotyon keinoin selviamaan
stressaavassa tilanteessa”. (Hopia, Heino-Tolonen, Paavilainen & Astedt-Kurki
2004, 159.) Perheenjasenille on tarkeaa saada tietoa esimerkiksi sairaudesta,
mihin toinen perheenjasen on sairastunut. Perheelle annettava tuki ja ohjaus
osaltaan vaikuttavat koko perheen jaksamiseen seka sairastuneen kuntoutumi-
seen. Liséksi perheen hoitoon osallistumisella edistetddan myds muiden per-
heenjasenten terveytta. Erityisen tarkednad perhehoitotydén kannalta voidaan pi-
tda myos sita, etta perhe voi antaa potilaasta enemman tietoa kuin mita potilas
itse pystyy tai haluaa kertoa. Tilanteen selvitys ei jaa ainoastaan potilaan oman
kerronnan varaan, vaan hoitohenkilokunnalle annetaan mahdollisuus saada
my0s toisilta perheenjasenilta tietoa. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999,
17- 18.)

Vanhan kasityksen mukaan vanhempien oli osallistuttava niihin hoitotydn toi-
mintoihin mitkd ammattilaiset nakivat tarkeiksi (Rantala 2002, 37- 38). Asikaisen
ym. (2010) tutkimuksen mukaan perheiden tukemisen eri muodoista parhaiten

toteutui kohtaaminen perheiden kanssa kun taas heikoiten perheenjasenten
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osallistuminen asiakkaan hoitoon (Asikainen, Heikkila, Paavilainen, Rantanen &
Astedt-Kurki 2010). Nykyaén perhehoitotydssa korostetaan ammattilaisten eli
hoitajien kumppanuutta ja perheen valtaistamista aktiiviseen toimintaan ja paa-
tostentekoon. Kumppanuudella tarkoitetaan vanhempien, nuoren ja hoitajan yh-
teistyota yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi. Nain kahdenlainen tieto ja taito
yhdistyvat ja maaranpaa on helpompi saavuttaa; vanhempien olennainen tieto
lapsesta tai nuoresta ja hadnen elinymparistostaan, seka hoitajan ammatillinen
tieto ja asiantuntijuus yhdistyvat ja he toimivat lapsen parhaaksi yhdessa.
Kumppanuuteen liittyy molemmin puoleinen kunnioitus ja vastuu lapsen tai nuo-
ren hyvaksi. Perheen valtaistamisella tarkoitetaan perheen vahvuuksien ja kyky-
jen loytamista ja niiden vahvistamista. Tall6in paatostentekokyky, valta omasta
elamasta ja olosuhteisiin vaikuttaminen voimistuvat. (Rantala 2002, 37- 38.)

Rantala (2002) esittelee vaitoskirjassaan myos Bairdin ja Petersonin (1997) ko-
koamia nakemyksia perhekeskeisyyteen liittyvista tekijoista. Tassd nakemyk-
sessa keskeisintéd on perheen keskeisen ja aktiivisen roolin kunnioittaminen, jol-
loin perhe on lapsensa asiantuntija ja ylin paatdksentekija lasta ja perhetta kos-
kevissa asioissa ja perhe on pysyva vaikuttaja lapsen elaméasséa hoitajan ollessa
vain tilapainen vaikuttaja. Taten perheella on myods etuoikeus maaritella tarpeet
ja palvelut, seka heilla on valinnanmahdollisuus koskien heidan osallistumistaan
toimintoihin. Perheen on siis annettava valita, missa suhteessa he osallistuvat
lapsensa hoitoon ja kuntoutukseen, vaikka perheen taysipainoista osallistumista
toivotaan ja korostetaan. Ehdottoman tarke&ad on kunnioittaa perheiden arvoja,
kulttuurisia taustoja ja yksilollisia selviytymiskeinoja. Myodskaan ilman luotta-
muksellista yhteistydsuhdetta hoitajan ja perheen valilla padmaariin ei paasta.

Toisaalta perhetta ei tule myodskaan painostaa yhteistyohon. (Rantala 2002, 39.)

Lapsen sairastuminen, sairaus ja sairaalassa olo vaikuttavat perheen voimava-
roihin. Erityisesti pitkaaikaisella sairaudella on koko perheen elamaa muuttavia
vaikutuksia. Perheen pitaisi sopeutua uuteen tilanteeseen, kyeta hallitsemaan
sairaudesta aiheutuvaa stressia seka selviytya tilanteesta. Naihin sopeutumis-
ja hallintatehtavien onnistumiseen vaikuttavat perheen toiminta- ja vuorovaiku-
tustavat sekd perheenjasenten ja ymparistén suhtautuminen lapsen sairauteen.
Stressin ja sopeutumisen lisdksi vanhemmat saattavat kokea uusia tunteita

vanhemmuuteen ja parisuhteeseen liittyen. Lapsen sairastuminen aiheuttaa
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usein pelkoa, riittamattomyyden tunnetta, epavarmuutta ja uupumusta. Pitkaai-
kaissairauden kohdalla vanhemmat saattavat tuntea myds syyllisyytta lapsen
sairastumisesta. Aktiivisella vanhempien roolilla hoitoon osallistumisessa, tie-
dolla ja muiden perheenjasenten mukanaololla sairaalassa voidaan edistaa
vanhempien ja koko perheen sopeutumista ja selviytymista. (Jussila & Astedt-
Kurki 2006, 44- 45; Clinton-Mcharg, Carey, Sanson-Fisher, Shakeshaft & Rain-
bird 2010.)

Makkonen ja Pynnonen (2007) toteavat artikkelissaan, etta "perhe on kiinte&sti
osa nuoren eldmé&a ja viela jopa kiinteampi osa syopaa sairastavan nuoren to-
dellisuutta. Perhehoitotyon kehittamista ja pitk&aikaissairaan kehitysmahdolli-
suuksia mietittaessa ovat seuraavat kysymykset tarkeitd: Sitovatko sairaus ja
sen aiheuttamat pelot ja turvattomuus nuoren vanhempiin? Kykenevatkd van-
hemmat voittamaan oman ahdistuksensa, syyllisyytensa ja pelkonsa, ja anta-
maan nuorelle tilaa kokeilla, kasvaa ja lopulta itsenéistyd? Kuinka paljon ja mi-
ten sairaus tai vamma vaikuttaa nuoren kykyyn luoda ikatasoisia suhteita? Mi-
ten nuori kykenee ottamaan omakseen muuttuneen, mahdollisesti sairauden
vuoksi epataydelliseksi koetun, seksuaalisesti kypsyvan ruumiinsa? Kuinka sai-
raus vaikuttaa nuoren tulevaisuuden suunnitelmiin, ammatillisen identiteetin 16y-
tymiseen ja perheen perustamiseen?” (Makkonen & Pynnénen 2007, 227- 228.)
Naihin kysymyksiin on tarkeaa kiinnittdd huomiota nuoren vuorovaikutussuh-
teissa ja tukea nuorta muuttuneen tilanteen mukanaan tuomissa uusissa haas-

teissa.

Hanna Hopian tutkimuksen (lite 8) tuloksena paljastui, ettad hoitajia oli kolmen-
laisia: Systemaattisesti, selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivia. Syste-
maattisesti tydskentelevat hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden, huomioivat
perheen terveydessa tapahtuneet muutokset ja niiden vaikutukset koko perhee-
seen, seka aktivoivat perheen voimavaroja. Selektiivisesti ja tilannesidonnaises-
ti toimivat hoitajat sivuuttivat perheen todellisuuden, silla lahtokohtana oli hoita-
jien kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. (Hopia 2006, 7.) Tutkimus-
osastolla tietoa voidaan hyddyntaa siten, etta hoitajat voivat peilata tutkimuksen
tuloksia omaan toimintaansa ja pohtia omia toimintamallejaan. Kriittinen omien
toimintatapojen reflektointi on avain perhehoitotydn toteuttamisen kehittamiseen

yksilotasolla.
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Asikaisen ym. (2010) Hoitotiede lehdessa julkaistun, perhehoitotyota kasittele-
van, tutkimuksen mukaan perheiden tukemisen eri muodoista toteutui parhaiten
kohtaaminen terveydenhuoltohenkiloston kanssa. Perheenjasenistd noin nelja
viidesosaa koki tapaamisen terveydenhuoltohenkiloston kanssa myonteisena ja
turvallisena. Liséksi nelja viidesosaa arvioi terveydenhuoltohenkil6ston luotta-
musta herattavana ja heidan suhtautumisensa oli kunnioittavaa. Perheenjase-
net saivat tietoa keskimaarin jonkin verran. Yli puolet perheenjasenista arvioi
saaneensa hyvin tietoa potilaan terveydentilaan ja hoitoon liittyvissa kysymyk-
sissa. Vahiten perheenjasenet saivat tietoa omaa jaksamistaan varten. Tukemi-
sen osa-alueista perheenjasenten osallistuminen potilaan hoitoon toteutui sen
sijaan heikoimmin. Yli kahdella kolmasosalla perheenjasenista oli mahdollisuus
osallistua potilaan hoitamiseen. Vastanneista perheenjasenistd noin kolmannes
arvioi, etta heita ei ohjattu osallistumaan samassa elamantilanteessa olevien
ryhmaan, eivatka he voineet olla perheenjasenen hoitamista koskevissa neuvot-
teluissa. Huolestuttava tulos on myds, etta vastanneista perheenjasenista 46
prosenttia ilmoitti, ettd potilaalla on omahoitaja, 41 prosenttia vastasi, etta asi-
akkaalla ei ole omahoitajaa, mutta peréti 13 prosenttia vastaajista ei ollut tietoi-

nen mahdollisesta omahoitajakaytannosta.

2.3.7 Nuoren itsetunnon kehittdminen osana psyykkisen kehityksen tukemista

Lavignen ja Faier-Routmannin (1992) tutkimuksen mukaan somaattisesti sairail-
la 3-19-vuotiailla on enemméan sopeutumisvaikeuksia sekd huonompi itsetunto
kuin terveilla lapsilla. Nuoren itsetunnon kehittdminen on térkea osa lapsen
normaalin psyykkisen kehityksen turvaamista. lhmisen itsetuntoa osana mina-
kasitysta voidaan tarkastella monella tavalla. (Lavigne & Faier-Routman 1992,
133- 157.)

Yleisimmin itsetunnolla tarkoitetaan minakasityksen arvioivaa osatekijaa. Itse-
tunnosta kaytetadn toisinaan nimitysta itsekunnioitus, itsensa hyvaksyminen tai
itsearvostus. Itsetunto maaritelladn koostuvan kolmesta osa-alueeesta: itsetie-
toisuudesta, itsetuntemuksesta ja itsearvostuksesta. Itsetunto kasitteesta voi-
daan jasentad muita osa-alueita kuten merkittavyys (significance), eettinen hy-

vaksyttavyys (virtue), patevyys (competence) ja hallinnan tunne (power). (Mak-
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konen & Pynnonen 2007.) Itsetuntoa on vaikea mitata sen abstraktisuuden
vuoksi. Koska itsetunto on ihmisessa oleva tunne, mitataan sité itsearviointime-
netelmalla, joka on vaaristymille altis. Koska ei ole olemassa ulkoisia vertailu-
kohteita, jotka osoittaisivat tunteen olevan sita, mitd nimitetdan itsetunnoksi, on

mittarin validiteetin osoittaminen vaikeaa. (Lauronen & Tikkannen 2007.)

Kun yksilolla on negatiivinen tunne tai ndkemys itsestaan, kutsutaan tilannetta
itsetunnon hairidksi, johon liittyy vahentynyt itsehyvaksynta, -luottamus, -
kunnioitus ja — arvostus. Heikon itsetunnon tunnistamista kuvataan alla olevas-
sa kuviossa (kuvio 1). Yksilolla on tunne siita, etta han ei pysty mihinkaan ja ky-
kene vastaamaan tilanteen edellyttamiin vaatimuksiin. Han on karsimaton hel-
posti lannistuva ja vastustaa muutoksia eik& innostu uusista ajatuksista ja asi-
oista. (Lauronen & Tikkanen 2007.)

Heikon itsetunnon tunnistaminen
lapsen sosiaalisista suhteista
- Kaverisuhteissa vietavissa

- Toisen mitatéiminen ja kiu-
saaminen
- Isottelu ja rehvastelu

Kuvio 1. Lapsen heikon itsetunnon tunnistaminen hoitosuhteessa.
(Siitari, Pelkonen & Pietila 2003, 14- 21.)

Itsetunnon hairiosta karsivaa lasta autetaan hoitosuhteen avulla. Hoitosuhteesta

kehittyy vahitellen ainutkertainen suhde. Lapsi ja hoitaja tyostavét yhdessa lap-
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sen kokemuksia ja hanen niille antamia merkityksia. Aito kiinnostus lapsesta ja
lasn&olo lapsen kanssa ovat edellytyksia hoitosuhteen onnistumiselle. Lapsen
itsetunnon tukemisessa kaytettavat menetelmét voidaan jaotella lapsen merkit-
tavyyden ja hyvaksytyksi tulemisen tunteen tukemiseen. Lapsen itsetunnon tu-
keminen voidaan ymmaéartad osana voimavarojen vahvistamista. Vahvistamisella
(enpowerment) tarkoitetaan yksiloa auttavaa prosessia, joka mahdollistaa sen,
ettd yksilo voi ottaa vastuun elamastaan, harkiten tehda valintoja seké uskoa,
ettd tulevaisuuteen voi vaikuttaa. Yhteistoiminnallisuuteen perustuvassa hoi-
tosuhteessa tavoitteena on vallan jakaminen. Lahtokohtana on lapsen vahvuuk-
sien rakentaminen, voimavaralahtdinen l&hestymistapa, jolloin huomion keski-
pisteend ovat vahvuudet, eivat niinkaan heikkoudet tai ongelmat. Omahoitaja
voi tukea ja edistaa lapsessa syntyvaa hallinnan kokemusta ja siihen perustu-
vaa toimintaa ja auttaa lasta tuntemaan ja kayttdmaan omia voimavarojaan (ku-
vio 2). Lapsen luonnolliset voimavarat voivat kaynnistya luottamuksellisessa ja

turvallisessa hoitosuhteessa. (Siitari, Pelkonen & Pietila 2003, 14- 21.)

Lapsen merkittavyyden ja hyvaksytyksi Lapsen patevyyden ja oman elaman
tulemisen tukeminen hallinnan tunteen tukeminen
- Lapsen hyvéaksyminen ja arvos- - Toiminnallisuuden tukeminen
taminen, valittdmisen osoittami- - Haasteiden ja onnistumisen ko-
nen kemusten tarjoaminen
- Palautteen antaminen - Realistisen kuvan luominen lap-
- Luottamuksellisuuden ja turvalli- sesta
suuden tunteen tukeminen - Voimavarojen Iéytaminen ja
- Tunteiden kasittely osoittaminen

— —

Lapsen sosiaalisen sel-
viytymisen ja sosiaalisten
suhteiden tukeminen
- Sosiaalisissa suh-
teissa tukeminen
ja ohjaaminen
- Omahoitajan toi-
miminen vuoro-
vaikutuksen malli-
na sosiaalisissa ti-
lanteissa

Lapsen ja vanhempien valisen vuorovaikutuksen ja toiminnan
tukeminen ja ohjaaminen
- Perheen kokonaistilanteen kartoittaminen
- Vanhempien tukeminen lapsen voimavarojen huoimimisessa
ja palautteen antamisessa
- Vanhempien tukeminen kohtaamaan lapsensa taman ika-
kauden mukaisesti ja realistisesti.
- Vanhempien ja lapsen yhdesséaolon seka keskinaisen toi-
minnan tukeminen ja ohjaaminen
- Vanhempien itsetunnon tukeminen vanhempina

Kuvio 2. Lapsen itsetuntoa tukevat hoitotydn menetelmat hoitosuhteessa.
(Siitari, Pelkonen & Pietila 2003, 14- 21.)
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2.4 Yhteenveto

Taysin lastenklinikalla on selvitetty syopaa sairastaville lapsille ja heidan per-
heilleen suunnattujen psykologipalvelujen nykyista tilaa ja kehittamismahdolli-
suuksia. Lasten vanhemmilta kysyttiin odotuksia ja kokemuksia psykologipalve-
luista lapsen sairauden aikana seka hoitohenkilokunnalta ja erityistyontekijoilta
kysyttiin kokemuksia ja kehittdmisehdotuksia psykologipalveluista. Selvitys toi
esille, etta psykologin tyomuodot ovat olleet moninaiset. Kayntimaarat yhta per-
hettéd kohden ovat kuitenkin olleet suhteellisen pienet psykologiresurssin niuk-
kuuden vuoksi. Vanhemmat toivoivat erityisesti tukea itselleen ja siten koko
perheelle, kuten my6s keinoja siihen, miten tukea sairastunutta lasta. Hoitohen-
kildkunta painotti perheen tukemista kriisitilanteessa ja erityistyontekijat edelli-
sen lisaksi odottivat asiantuntija-arvioita oman tyonsa tueksi. (Kyllidinen, Huhta-
Hirvonen & Riita 2006, 2.)

Kansanelékelaitoksen julkaisussa (Kokkonen 1992, ML:117) on kuvattu lapsena
pitkaaikaisia sairauksia sairastaneiden nuorten aikuisten sosiaalista ja psyykkis-
ta selviytymista seka somaattista ennustetta. Selvityksessa kasitellaan pitkaai-
kaissairauksista lapsena karsineiden nuorten aikuisten koulutusta, tyollistymis-
td, sosiaalista kehitystd seka mielenterveyttd. Selvityksen tuloksena todettiin
pitkaaikaissairailla olevan verrokkeja enemman ongelmia itsendistymisessa,
seksuaalisessa kehityksessa ja ammatillisen koulutuksen toteutumisessa. Sa-
mansuuntaisia tuloksia ovat saaneet Clinton-McHarg ym. (2010) omassa tutki-
muksessaan tutkiessaan syodvasta selvinneiden nuorten myodhaisempada psy-
kososiaalista terveytta. Myds mielenterveyden hairidita esiintyi enemman. Tu-
lokset motivoivat kehittdmaan pitkaaikaissairauksista karsivien lasten ja nuorten
normaalin kehityksen tukemisen kaytantoja, jotta sairauden mydhaisvaikutukset
kyettaisiin minimoimaan. (Kokkonen 1992; Clinton- Mcharg, Carey, Sanson-
Fisher, Shakeshaft & Rainbird 2010.)

Marjo Sorsa (2004) on tutkinut sydopaa sairastavien lasten perheiden toimivuutta
seka perheiden saamaa ja odottamaa tukea (lite 7). Tutkimuksen tuloksina sel-
visi, etta tutkimukseen osallistuvien syopaa sairastavien lasten perheiden ko-
konaistoimivuus oli hyvaa. Perheet toimivat parhaiten ulottuvuudella yhteenkuu-

luvuus-eristaytyminen seka ulottuvuudella yksildityminen-kietoutuminen. Hie-
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man huonompaa oli perheiden toimivuus ulottuvuuksilla roolirakenteet ja jousta-
vuus-jaykkyys seké informaation prosessointi ja pysyvyys-hajaannus. Lapsen
syOpéasairaus vaikuttaa voimakkaasti perheen sosiaalisiin suhteisiin seka pari-
suhteeseen. Lapsen vakava sairastuminen muuttaa perheen arvoja ja van-
hemmat joutuvat jarjestdmaan perheen arjen uudelleen. Lapsen sairastuminen
syOpatautiin on useimmille vanhemmille hyvin raskas kokemus ja he kokevat
uupumista ja vasymystad. Voimavaroja kuluttavat lapsen raskaat hoidot seka
epéatietoisuus lapsen selviytymisesta ja tulevaisuudesta. Eniten vastaajat koki-
vat saaneensa tukea omalta puolisolta. Osa vastaajista koki erittdin tarkeana
samassa elamantilanteessa olevilta perheiltd saamansa vertaistuen. Perheiden
saama tuki oli ollut tietoa, neuvontaa ja ohjausta, kuuntelua, keskustelua ja roh-

kaisua seka kaytanndllista apua. (Sorsa, M. 2004.)

Psyykkisen kehityksen tukemisen ja koko hoidon keskipisteend on sytpaé sai-
rastava nuori, joka kohtaa samat kehitykselliset haasteet kuin terveet ikatoverit.
Nuori on myds aina osa perhettaan ja nain ollen perhehoitotyén merkitys koros-
tuu hoitojaksojen aikana. Hoitotyontekija edistdd nuoren ja perheen terveytta ja
tukee lapsen psyykkisen kehityksen etenemista omasta ammattitaidostaan ja
hoitotydn mahdollisuuksista kasin, kayttden tyévalineendan omaa persoonaan-
sa. Sairaanhoitajien toiminnan reunaehtoina ovat resurssit, mutta johdon ja hoi-
totiimin tuki vaikuttavat myds hoitajien toimintaan. Sairaanhoitajat toteuttavat
hoitoa moniammatillisen tiimin jasenena ja hoitoon osallistuu lukuisia yhteistyo-
tahoja. Alapuolella on viela kaaviona opinnaytetyon teoreettiset lahtokohdat
(kuvio 3).

- resurssit
- johdon tuki
Yoitotiimin tuki

Syo6péa-
hoidot

Kehitys-
haasteet

Kuvio 3. Opinnaytetyon teoreettiset |ahtokohdat kaaviona.
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata syopéasairaiden nuorten psyykkisen ke-
hityksen tukemista hoitotyontekijoita haastattelemalla Pirkanmaan sairaanhoito-
piirissé (PSHP).

Taman opinnaytetyon tehtavana on selvittaa:

1) Mita on varhaisnuorten psyykkisen kehityksen tukeminen hoitajien kokema-
na?

2) Mita hoitotydn mahdollisuuksia hoitajilla on kaytéssaan nuoren psyykkisen
kehityksen tukemiseksi?

3) Mita kehittdmisajatuksia hoitajilla on nuoren psyykkisen kehityksen tukemi-

sen lisaamiseksi?

Opinnaytetyon tavoitteena on tulosten avulla kuvata hoitotyén mahdollisuuksia
psyykkisen kehityksen tukemisessa, lisata ymmarrystd tukemisen keinoista ja
ongelmista seka kehittda psyykkisen kehityksen tukemisen kaytantoja sairaala-

osastolla.
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Tassa opinnaytetytsséa kaytan laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa.
Laadulliselle tutkimukselle on luonteenomaista kerdtd aineistoa, joka tekee
mahdollisimman monenlaiset tarkastelut mahdollisiksi. Ominaista taman tyyppi-
selle aineistolle on sen ilmaisullinen rikkaus ja monitasoisuus. (Alasuutari 2001,
84- 85.) Ymmartava tutkimus ihmista tutkivien tieteiden metodina antaa mahdol-
lisuuden elaytya tutkimuskohteisiin liittyvaéan henkiseen ilmapiiriin, ajatuksiin,
tunteisiin ja motiiveihin. Ymmartamiseen siséltyy intentionaaliuus eli aikomuk-
sellisuus: ymmarramme jonkin tekijan merkityksen eli tassa tydssa esimerkiksi

psyykkisen kehityksen tukemisen tarkeyden. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 27- 28)

Tarkeaé laadullisessa tutkimuksessa on havaintojen teoriapitoisuus. Havainto-
jen teoriapitoisuudella tarkoitetaan sita, etta se, millainen yksilon kasitys ilmidsta
on, millasia merkityksia tutkittavalle ilmi6lle annetaan tai millaisia vélineita tutki-
muksessa kaytetddn, vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin. Toisin sanoen tutkimustu-
lokset eivat ole kaytetysta havaitomenetelmasta tai kayttajasta irrallisia. Ei siis
ole olemassa puhdasta objektiivista tietoa, vaan kaikki tieto on siind mielessa
subjektiivista, etta tutkija paattda tutkimusasetelmasta oman ymmarryksensa
varassa. Tassa mielessa laadullisen tutkimuksen perustelut korostavat teoriapi-

toisuutta kaiken tutkimuksen lahtokohtana. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 19).

Aineistoa voidaan kerata kayttamalla haastattelua, kyselyd, havainnointia seka
erilaisiin dokumentteihin perustuvaan tietoa. Haastattelun etu on ennen kaikkea
joustavuus. Haastattelijalla on mahdollisuus toistaa kysymys, oikaista vaarinka-
sityksia, selventaa ilmausten sanamuotoja ja kdyda keskustelua tiedonantajien
kanssa. Joustavaa haastattelussa on myos se, etta kysymykset voidaan esittaa
siina jarjestyksessa kuin tutkija katsoo aiheelliseksi. Haastatteluja tehtdessa on
kuitenkin pyrittdva objektiivisuuteen muun muassa laatimalla kysymykset sellai-
seen muotoon, etteivat ne johdattele haastateltavaa. Lisaksi tutkijan tulee olla
avoin kaikenlaille vastauksille. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 75). Laadullisen tutki-

muksen lahtokohtana on kuvata todellista elamééa (empiirisesti) ja sen moninai-
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suutta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tapauksia kasitellaan ainutlaatuisina ja
aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Tutkijalla ei ole ennakko-olettamuksia tutki-
muskohteesta tai tutkimuksen tuloksista. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkijal-
la on myds toiminnassaan tietynlaista vapautta, joka antaa mahdollisuuden
joustavaan tutkimuksen suunnitteluun ja toteutukseen. ( Eskola & Suonranta
1996, 19- 20).

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tulee muistaa my6s omat arvolahtokohdat,
jotka muokkaavat sita, miten han tutkittavan ilmion ymmartad. Tulokseksi voi-
daan saada vain ehdollisia selityksia tiettyyn paikkaan ja aikaan liittyen. Yleinen
toteamus on, etta laadullisessa tutkimuksessa pyritd&n pikemminkin lI6ytaméaan
tai paljastamaan jo olemassa olevia vaittamia kuin todentamaan niita. Tutkija
pyrkii tuomaan esiin uutta tietoa, jolloin tarkoituksena ei siis ole teorian tai hypo-
teesin testaaminen, vaan paamaarana on tulkita tutkittavan ilmion merkityksia ja
lisata ymmarrysta. Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma sopii hyvin toiminnan ke-
hittdmiseen, vaihtoehtojen etsimiseen ja sosiaalisten ongelmien tutkimiseen.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152, 157, 160.)

Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on kasitteellistéd tutkittava ilmio eli koke-
muksen merkitys. Tavoitteena on siis toisin sanoen tehda jo tunnettu tiedetyksi.
Tutkimuksessa yritetddn nostaa tietoiseksi se, minka tottumus on haivyttanyt
huomaamattomaksi ja itsestdéan selvaksi tai se, mika on koettu, mutta ei viela

tietoisesti ajateltu. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 35)

4.2 Teemahaastattelu

Opinnaytetyon tiedonkeruumenetelmaksi valitsin puolistrukturoidun haastatte-
lun, jota Hirsjarvi & Hurme (2001) kutsuvat nimella teemahaastattelu. Teema-
haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin (lite 3), joista keskustellaan.
Haastattelulle on ominaista, ettd se etenee naiden keskeisten teemojen varassa
yksityiskohtaisten kysymysten sijaan. Nain haastateltavien aanet saadaan kuu-
luville, ja heidan tulkintansa keskeisyys ja merkitykset tulevat parhaiten esille.
Lisdksi haastattelun etuihin kuuluu, ettd haastatteliija voi samalla toimia myds

havainnoitsijana, eli muistiin voidaan kirjoittaa paitsi mita sanotaan myds miten
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sanotaan. Haastattelua jatketaan, kunnes tapahtuu saturoituminen eli uutta asi-
aa ja tietoa ei enaa tule esille. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47- 48; Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 76)

Haastattelua varten laadittujen kysymysten tarkoituksena on tukea keskustelun
pysymista tiettyjen teemojen ymparilla, seké antaa haastateltavalle vihjetta siita,
mista asioista ollaan tarkalleen ottaen kiinnostuneita. Haastattelurunkoon kuu-
luvat kysymykset tuovat myos rytmia haastattelulle, jotta voidaan edeta tiedon-
keruussa johdonmukaisesti ja paapaino pysyy merkityksellisissa asioissa. Laa-
dullisella tutkimuksella ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin vaan pyritddn mm. ku-
vaamaan jotain ilmiota tai tapahtumaa, ymmartdmaan tiettyd toimintaa tai an-
tamaan teoreettisesti mielekas tulkinta jollekkin ilmiélle. (Eskola & Suonranta
1996, 39).

Haastattelua tekevan tutkijan tehtavana on valittda kuvaa haastateltavan aja-
tuksista, kasityksista, kokemuksista ja tunteista. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 41).
Tutkija voi valita haastattelumenetelman esimerkiksi halutessaan korostaa ih-
mista merkityksia luovana ja aktiivisena osapuolena tutkimuksessa, seka suosia
ihmistad tiedonldhteenda. Voi olla, etta kyseessa on vahan kartoitettu tuntematon
alue, jolloin tutkijan on vaikea tietdd vastausten suuntia etukéteen. Haastatte-
lumenetelman valintaan voi vaikuttaa myos tieto siitd, ettd tutkimuksen aihe
tuottaa monitahoisesti ja moniin suuntiin viittaavia vastauksia. Tutkija luottaa
enemman omiin havaintoihinsa ja keskusteluihin tutkittaviensa kanssa kuin mit-
tausvalineisiin. Tutkija voi paatyd haastattelumenetelmdadn myo6s halutessaan
sijoittaa haastateltavan puheen laajempaan kontekstiin, halutessaan selventaa
vastauksia tai syventaa saatavia tietoja. Voi myos olla, etta tutkimuksessa kasi-
tellaan arkoja tai vaikeita asioita, jolloin toiset tutkijat suosivat haastattelun kayt-
toéa esimerkiksi kyselylomakkeen sijaan. Tutkimuksen aineisto kootaan luonnol-
lisissa ja todellisissa tilanteissa. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 34- 35, 189, 200- 201)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin. On tarkeaa, etta
henkilot, joilta tietoa kerataan, tietavat tutkittavasta ilmiéstd mahdollisimman
paljon tai heillda on kokemusta asiasta. Sen vuoksi kvalitatiivisen tutkimuksen
kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti, eika sattumanvaraisesti. Haastat-

telututkimukseen lupautuneet henkil6t sitoutuvat yleensé tiedon antamiseen,
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jolloin kato on pieni en&a tassa vaiheessa. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 75- 76, 87-
88).

Erés erityinen aineistonkokoamismenetelm& on niin sanottu lumipallo-otanta.
Siind haastattelujen alkutilanteessa tiedetddn avainhenkil® (tai avainhenkil6itd),
joka johdattaa tutkijan toisen tiedonantajan pariin. Aineiston keruu tapahtuu si-
ten, ettd tutkija etenee tiedonantajasta toiseen sitd mukaa, kun hanet esitellaan
uudelle henkilélle. Toinen harkinnanvaraisen aineistonkeruun nimike on eliit-
tiotanta. Tutkimuksen perusjoukko voi olla pieni tai suuri, mutta tutkimuksen tie-
donantajiksi valitaan vain henkil6t, joilta oletetaan saatavan parhaiten tietoa tut-
kittavasta ilmiosta. Valinnan kriteeteerina on esimerkiksi itsensa ilmaisemisen
taito, puhekyky, kirjoitustaito, orientaatio maailmaan ja niin edelleen. Laadulli-
sessa tutkimuksessa tama perustelu on hyva pitda mielessa. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 88- 89.)

4.3  Aineistolahttinen sisalléonanalyysi

Keratyn aineiston kasittelin systemaattisesti aineistolahtoisella sisallénanyysilla.
Aineistolahtdisessa analyysissa pyritaan luomaan tutkimusaineistosta teoreetti-
nen kokonaisuus. Siind analyysiyksikét valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoi-
tuksen ja tehtavanasettelun mukaisesti. Avainajatus on, ettd analyysiyksikot ei-
vat ole etukateen sovittuja tai harkittuja. Periaatteessa teorian merkitys analyy-
sin ohjaajana liittyy metodologiaan siten, etta tutkimuksessa julkilausutut meto-
dologiset sitoumukset ohjaavat analyysia. Esimerkiksi tassa tydossa metodologi-
sessa viitekehyksessa kerrotut teoreettiset lahtékohdat ohjaavat taman tutki-
muksen toteuttamista. Aikaisemmilla havainnoilla, tiedoilla tai teorioilla ei pitaisi
olla mitaa tekemista analyysin toteuttaamisen tai lopputuloksen kanssa, koska
analyysin oletetaan olevan aineistolahtdista. Teoria, joka tutkimuksessa liittyy
analyysiin ja analyysin lopputulokseen, koskee vain analyysin toteuttamista.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 97)

Sisallonanalyysilla tarkoitetaan keratyn tietoaineiston tiivistamista niin, etta tut-
Kittavia ilmi6itd voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla tai etta tutkittavien ilmioi-

den véliset suhteet saadaan selkeina esille. Siséllonanalyysi on menetelma,
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jonka avulla voidaan tehda havaintoja dokumenteista ja analysoida niita syste-
maattisesti. (Janhonen & Nikkonen 2001, 23). Sisallénanalyysi voidaan tehda
joko aineistolahtoisesti, teoriaohjaavasti tai teorialahtoisesti. Aineiston analyysin
jalkeen pohditaan tutkimustuloksia, silla pelkkd analyysi ei riitd. Pohdinnan pe-
rusteella voidaan tehda erilaisia johtopaatoksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara.
2007, 224- 225).

Sisallonanalyysilla pyritdén jarjestamaéan aineisto tiiviiseen ja selkedan muotoon
kadottamatta sen siséltdmaa informaatiota. Laadullisen aineiston analysoinnin
tarkoituksena on informaatioarvon lisaaminen, koska hajanaisesta aineistosta
pyritdan luomaan mielekastad selkeda ja yhtenaista informaatiota. (Hamalainen
1987; Burns & Grove 1997; Strauss & Cobin 1990; 1998) Analyysilla luodaan
selkeyttd aineistoon, jotta sen perusteella voidaan tehda selkeita ja luotettavia
johtopéaatoksia tutkittavasta ilmidista. Aineiston laadullinen kasittely perustuu
loogiseen paattelyyn ja tulkintaan, jossa aineisto aluksi hajotetaan osiin, kasit-
teellistetaéan ja kootaan uudella tavalla loogiseksi kokonaisuudeksi. Laadullises-
sa aineistossa analyysia tehdaan tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa.
(Hamalainen 1987; Strauss & Corbin 1990,1998; Atkinson ym. 2000).

Miles ja Huberman (1984) kuvaavat aineistolahtdisen laadullisen eli induktiivi-
sen aineiston analyysia karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi, johon kuuluvat
1) aineiston redusointi eli pelkistaminen, 2) aineiston klusterointi eli ryhmittely ja
3) abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. Aineistolahtbisessa sisal-
|l6nanalyysissa on valittava jokin tarkkaan rajattu, kapea ilmid. Kaikki muu mate-
riaali, jota aineistosta l0ytyy, pitda jattad pois. Se mista juuri tassa tydssa ollaan
kiinnostuneita, nakyy tyon tarkoituksesta tai tehtavista. Niiden tulee olla linjassa
raportoidun kiinnostuksen kohteen kanssa. Aineiston pelkistamisessa eli re-
dusoinnissa on kyse juuri tasta. Analysoitava informaatio on aukikirjoitettu haas-
tatteluaineisto, joka pelkistetdan siten, etta aineistosta karsitaan tutkimukselle
epaolennainen pois. Pelkistaminen voi tapahtua siten, ettd aukikirjoitetusta ai-
neistosta etsitaan tutkimustehtavan kysymyksilla niitd kuvaavia ilmaisuja, jotka
esimerkiksi alleviivataan erivarisilla kynilla. ( Tuomi & Sarajarvi 2006, 94, 110-
112).
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Aineiston klusteroinnissa eli ryhmittelysta alleviivatut alkuperaisilmaukset kay-
daan lapi, ja aineistosta etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaa-
via kasitteita. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitellaan ja yhdistetaan
luokaksi, seka nimetddn luokan sisélttd kuvaavalla kasitteella. Luokittelussa
aineisto tiivistyy, koska yksittaiset kasitteet sisallytetaan yleisempiin kasitteisiin.
(Tuomi & Sarajarvi 2006, 112- 115)

Sisalléonanalyysin seuraava vaihe on abstrahointi eli kasitteellistaminen. Abstra-
hoinnissa erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto, jonka perusteella
muodostetaan teoreettisia kasitteita. Abstrahoinnissa edetdan alaluokkien kasit-
teistd teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. Luokituksia yhdistetaan niin
kauan kuin se on aineiston sisallon kannalta mahdollista. Kasitteita ja luokituk-
sia yhdistelemalld saadaan vastaus tutkimustehtavaan. (Tuomi & Sarajarvi
2006, 112- 115)

Sisallonanalyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, jossa edetdadn kokemuspe-
raisesta aineistosta kasitteellisiin nakemyksiin tutkimuskohteesta. Siten tutkija
voi muodostaa yleisten kasitteiden avulla kuvauksen tutkimastaan ilmiosta.
(Tuomi & Sarajarvi 2006, 112- 115). Talla analyysimenetelméalla pyritdan saa-
maan tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssa muodossa. Sisallonanalyysilla
saadaan keratty aineisto kuitenkin vain jarjestetyksi johtopaatdsten tekoa var-
ten. Lopuksi tutkimuksen tuloksia peilataan pohdintaosuudessa aiheesta jo tie-

dettyyn eli teoreettiseen viitekehykseen. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.)

4.4  Tutkimuksen toteutus

Tutkimusprosessi kaynnistyi maaliskuussa 2010 kun olin valinnut aiheen ja pi-
dimme tydelamapalaverin yhdessa tutkimusosaston edustajien ja sairaanhoito-
piirin opetushoitajan kanssa. Taman jalkeen laadin yksityiskohtaisen tutkimus-
suunnitelman opetusylihoitajalle lahetettavaksi ja tutkimusluvan saamiseksi.
Ennen tutkimusluvan saantia hain aktiivisesti tietoa ja aikaisempia tutkimuksia
aihepiirista ja kirjoitin lahteiden perusteella opinnaytetydn teoriaosuutta. Pohdin

my0s alustavasti tutkimukseni tarkoitusta, tehtavia seka tavoitteita.
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Tutkimusluvan saatuani (lupa myonnetty 22.4.2010) laadin osaston henkilokun-
nalle tiedotteen (liitel) opinndytetybprosessista ja tulevasta tutkimuksesta osas-
tolla. Opinnaytetyon aineiston keruuta varten toimitin tutkimusosaston osaton-
hoitajalle kriteerit haastateltavien valintaan (liite 2) ja tutkimustehtavien perus-
teella laaditun haastattelurungon (lite 3), minka pohjalta osastonhoitaja pystyi
arvioimaan hoitajien asiantuntijuutta aiheesta ja nimeamaan potentiaalisia haas-
tateltavia. Valintaperusteina oli, etta: hoitaja on tyoskennellyt yksikossa riittavan
kauan tunteakseen osaston ja lastenklinikan toimintatavat sekd hoitokaytannot,
hoitajalla on asiantuntijuutta ja kokemusta tutkittavasta aiheesta, hoitajalla on
kiinnostusta ja motivaatiota kehittaa tyotaan ja yksikkonsa hoitokaytantdja seka
riittdvaa kykya ilmaista itsedan, ja hoitajalla on mahdollisuus tyévuorojen puo-
lesta osallistua haastatteluun toukokuun 2010 aikana. Kriteerit tayttavien, tut-
kimukseen osastonhoitajan ndkemyksen mukaan soveltuvien kolmen hoitajan
yhteystiedot sain osastonhoitajalta. Heilta pyysin itse suostumusta haastatte-
luun osallistumiseen sen jalkeen kun olin esitellyt heille opinnaytetydsuunnitel-
man ja heilla oli tarvittavat tiedot tutkimukseen osallistumisesta seka siihen liit-
tyvista asioista. Yhdessa sovimme sopivan ajankohdan haastattelun toteuttami-
selle. Tutkimukseni haastatteluihin pyysin kolmea hoitajaa: kahta suullisesti ja
yhta sahkopostitse, silla han oli pitkilla vapailla kdydessani osastolla. Suullisesti
haastatteluun pyydetyt suostuivat heti, mutta lahetettyyn sahkopostiin en saanut
vastausta. Tilalle pyysin henkil6kohtaisesti yhden haastateltavan ehdottamaa
sairaanhoitajaa, joka osallistui haastatteluun ja nain ollen haastateltavien maa-
raksi muodostui kolme. Ensimmaisesta haastattelutilanteesta lahti siis liikkeelle
pienimuotoinen lumipalloilmio: kun yksi osallistui haastatteluun, han ehdotti tois-

ta hoitajaa haastateltavaksi.

Tutkimuksessani kaytin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa. Laa-
dullisen tutkimusmenetelméan kaytté on valittu, koska se mahdollistaa yksittais-
ten hoitajien ideoiden ja kehittdmisehdotusten tarkastelun suhteessa muuhun
haastatteluaineistoon ja aiheesta julkaistuun teoriatietoon. Myo6s tutkimuksen
tavoitteet ja tarkoitus ohjasivat menetelman valintaa. Laadullinen tutkimusmene-

telma sopii hyvin kokemusperéisen ja kuvaavan tiedon hankitaan.

Tiedonkeruu menetelmaksi valitsin puolistruksturoidun teemahaastattelun (liite

3), koska se tuki tulosten objektiivisuutta ja oikeellisuutta, silla saatoin tarvitta-
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essa tarkentaa kysymyksia sekd varmistaa, etta olin ymmartanyt vastauksen
niin kuin haastateltava on tarkoittanut. Haastateltaessa niinkin abstraktista ai-
heesta kuin psyykkisesta tukemisesta, oli puolistrukturoidun teemahaastattelun
joustavuudesta valtavasti etua. Myods kadon suhteen ajattelin haastattelun ole-
van tiedonkeruumenetelmana parempi kuin kyselytutkimus, mutta toisaalta ky-
selytutkimuksella olisi saatu helposti ja edullisesti otos laajemmasta joukosta.
Opinnaytety0hon aineistonkeruumenetelmaksi kuitenkin valitsin haastattelun,
silla olin kiinnostunut enemman kokemuksellisesta tiedosta kuin laajasta pinta-

puolisesta aineistosta.

Opinnaytetyoni haastattelumateriaali koottiin tutkimusosaston neuvotteluhuo-
neessa tydaikana, oman tyon ohessa eli keskella haastateltavien kokemusmaa-
iimaa. Toisaalta hoitajat olivat kuitenkin haastatteluiden tekemisen aikaankin
vastuussa potilaistaan, vaikka keskeytyksia haastatteluihin ei tamén vuoksi tul-
lutkaan. Kiinnostunut olin erityisesti haastateltavien hoitajien ainutlaatuisista ko-
kemuksista, ymmarryksesta ja ideoista. Ajattelin ihmisen olevan kokemuksineen
ja tunteineen paras tiedonldhde kéasiteltdessa vaativaa ymmarrysta edellyttavaa
kokemukseen perustuvaa tietoa. Lisdksi uskoin, etta haastattelua tiedonkeruu-
menetelméana kaytettdessa saadaan monitahoista ja kuvaavaa tietoa. Nain ollen
mielestani haastattelijalta vaadittiin johdonmukaista ja analyyttista otetta aineis-
toa kasiteltdessa, mutta myos vahvaa tietopohjaa ja ymmarrysté aiheesta, mikéa
ei kuitenkaan saanut ohjata aineiston keruuta tai analysointia, vaan tuli kaytt6én

vasta johtopaatosten ja teoriatiedon synteesissa.

Empiiristda nékdkulmaa opinnaytetydn aiheeseen sain kuuntelemalla hoitajien
haastatteluissa esittdmi& omia kokemuksia, omin sanoin kerrottuina. Haastatte-
lun teemat olin koonnut haastattelurungoksi (lite 3), mutta haastateltavalla oli
vapaus esittda teemoihin liittyvat kokemukset ja ajatukset omasta ndkemykses-
taan kasin. Tutkimuksen kohdetta yritin tutkia mahdollisimman kokonaisvaltai-

sesti.

Alustavasti haastatteluille varasin aikaa 45 minuuttia, mutta olin valmis jatka-
maan haastattelua kunnes tapahtuisi saturoituminen eli uutta tietoa ei enaa tule.
Aineiston keruussani noudatin ohjenuoraa "ratkaisevaa ei ole aineiston koko

vaan tulkintojen kestavyys ja syvyys” (Tuomi & Sarajarvi 2002.)
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Haastatteluiden teon suoritin toukokuussa 2010. Haastattelut nauhoitin nauhu-
rille, jotta voin itse keskittya itse keskusteluun ja haastateltavan havainnointiin.
Muistiinpanoja tein jonkin verran haastatteluiden aikana, l&hinna kirjasin muistiin
jos haastateltava mielestani painotti erityisesti jotain tiettyd asiaa. Toisaalta pai-
notukset kavivat kylla hyvin ilmi nauhoituksia kuunnellessa aanenpainoa ja pu-
hetapaa tarkkailemalla. Haastatteluista kaksi kestivat 51 minuuttia ja yksi 34
minuuttia. Yhteensa nauhoitettua aineistoa siis kertyi 2 tuntia ja 16 minuulttia.

Aineiston keruun jalkeen litteroin (auki kirjoitin) haastattelut sana sanalta pape-
rille kesan 2010 aikana. Jatin litteroinnista pois ainoastaan joitakin vélidénteita
ja taytesanoja, joita haastateltavat kayttivat saadakseen lisaa mietintaaikaa. Ai-
neistoa oli aukikirjoituksen jalkeen yhteensa 22 sivua. Taman jalkeen ryhdyin,
syksylla 2010, aineistolahtodiseen sisdllonanalyysiin ja etenin vaihe vaiheelta ai-
emmin kuvatun teorian mukaisesti (kuvio 4). Ensiksi luin litteroitua materiaalia
l&pi ja perehdyin huolellisesti sisaltoon. TAman jalkeen ryhdyin alleviivailemaan
kohtia, jotka olivat tutkimuskysymysten valossa merkityksellisia ja kirjoitin kaikki
nama alleviivatut ilmaukset pelkistettynd paperille allekkain. Autenttisista eli al-
kuperdisista ilmauksista laadin pelkistetyt ilmaukset alla olevan esimerkin mu-
kaisesti (taulukko 3).

Taulukko 3. Esimerkki pelkistyksesta.

Autenttinen ilmaisu: Pelkistetty ilmaisu:

"Se perustuu ensinnakin tietysti
siihen, ettd ymmarretaan erilai- | Ymmarretaan erilaisia kasvu-
sia kasvutehtavia ja erilaisia, tehtavia ja vaiheita nuoren
niinku vaiheita yleensakkin elamassa

ottaen nuoren kehityksessa"

Pelkistetyista ilmauksista ryhdyin etsimaan samankaltaisuuksia ja eroavaisuuk-
sia ja muodostin alaluokkia yhdistelemalla pelkistettyja ilmauksia. Tata kutsu-
taan klusteroinniksi eli ryhmittelyksi. Luokat olen nimennyt sisaltoa kuvaavalla
kasitteelld. Alla olevassa esimerkissa (taulukko 4) olen yhdistanyt pelkistetyt il-
maukset “irtautuminen vanhemmista”, "pyrkimys itsendistymaan” ja "kapinointi
vanhempia vastaan” alaluokaksi “itsenédistyminen”. Luokittelussa aineistoni tii-

vistyy, kun sisallytan yksittaisia kasitteita yleisempiin kasitteisiin.
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Taulukko 4. Esimerkki luokittelusta eli klusteroinnista.

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka
Irtautuminen vanhemmista

Pyrkimys itsendistymaan Itsendistyminen
Kapinointi vanhempia vastaan

Seuraavassa vaiheessa eli abstrahoinnissa etenin alaluokkien kasitteista teo-
reettisiin kasitteisiin ja johtop&atoksiin niin kauan kun se oli aineiston puitteissa
mahdollista: muodostin alaluokista ylaluokkia, ylaluokista paéaluokkia ja lopulta
yhdistin paéaluokat yhdistavéksi luokaksi, mik& vastasi lopulta tutkimusteht&-
vaan. Alla oleva esimerkki (taulukko 5) kuvaa abstrahointiani alaluokista aina
yhdistavan luokan eli kokoavan kasitteen muodostamiseen asti: alaluokista
"fyysisen kunnon huomioiminen”, "kuntouttaminen”, "onnistumiskokemusten an-
taminen” ja "aktiivisuuden sailyttaminen”, muodostin ylaluokan "nuoren fyysisen
hyvinvoinnin tukeminen”.  Alaluokista "omatoimisuuden tukeminen”, "pienten
hoitotoimien opettaminen”, “riippuvuuden vahentaminen”, “itsenséd hyvéksymi-
sen tukeminen”, “itsensa hallitsemisen vahvistaminen” ja "itsemaaraamisoikeu-
den noudattaminen” taas muodostin ylaluokan "omatoimisuuden ja itsenaisyy-
den tukeminen”. Nama kaksi ylaluokkaa yhdistin paaluokaksi “kuntouttava tyo-
ote”, mistd yhdessa muiden paaluokkien kanssa muodostuu yhdistava luokka
"psyykkisen kehityksen tukeminen vuorovaikutuksen ja ympéariston huomioinnin
keinoin”. Alaluokissa toisinaan on hieman yhtenevaisen oloisia kasitteita kuten
esimerkiksi "itsensa hallitsemisen vahvistaminen” ja “itsemaaraamisoikeuden
noudattaminen”, mutta olen halunnut sailyttda nain alkuperaisen asiayhteyden,

joissa haastateltava on viestinyt asioissa eri vivahteita.

Taulukko 5. Esimerkki abstrahoinnista.

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Fyysisen kunnon huomioiminen Nuoren fyysisen hyvinvoinnin | Kuntouttavan
Kuntoutumisen edistdminen tukeminen ja edistaminen tyootteen
Onnistumiskokemusten tarjoaminen huomioiminen
Aktiivisuuden sailyttaminen
Omatoimisuuden tukeminen Omatoimisuuden ja
Pienten hoitotoimien opettaminen itsendisyyden tukeminen
Riippuvaisuuden vahentaminen hoi-
tajista

Itsensd hyvaksymisen tukeminen
Itsensa hallitsemisen vahvistaminen

Itsemaaraamisoikeuden kunnioitta-
minen
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Sisallonanalyysilla sain aineiston tiiviiseen ja selkeadn muotoon ilman, etta sen
sisaltdma informaatio katosi. Oikeastaan aineiston informaatioarvo kasvoi te-
kemani sisallonanalyysin myo6té, silla hajanaisesta aineistosta pyrin luomaan

selkean ja yhtenaisen kokonaisuuden.

Syksyn 2010 aikana etenin tutkimuksessani tydstamalla yhtaaikaisesti vaihe
vaiheelta aineiston sisallonanalyysia ja kirjoittamalla metodiosuuden teoreettisia
lahtokohtia. Uskon, ettd tamé oli hyva ratkaisu, silla perehdyin ensin askel ker-
rallaan aina seuraavan tutkimusvaiheen teoriaan ja toteutin sitd sitten oman ai-
neistoni kasittelyssa. Kun malttoi tehda jokaisen vaiheen huolellisesti ensin lop-
puun asti ennen kuin siirtyi seuraavaan, eteni tutkimukseni kokoajan tasaisen
varmasti ilman suurempia takapakkeja tai harhapolkuja. Loppuvuodesta 2010
perehdyin my6s tutkimuseettisiin kysymyksiin ja luotettavuuden pohdintaan, se-
k& mietin mahdollisia jatkotutkimusaiheita.

Vasta kun olin saanut kaikki kasitteet luokiteltua valmiiksi ja olin muodostanut
valmiit hierarkiset kokonaisuudet kasitteistd ja saattanut ne taulukkomuotoon
(liitteet 4-6), kirjoitin sanallisesti tulokset osioon kasitteiden muodostukseni peri-
aatteet eli kuvasin tutkimustulokset. Kaytin tarkoituksella paljon aikaa kasitejar-
jestelmani luomiseen silla ajattelin, etta tulosten kirjoittaminen tekstimuotoon on
paljon helpompaa, kun olen ensin selkiyttdnyt itselleni huolellisesti muodosta-

mieni kasitteiden suhteet toisiinsa.

Viimeisena tydvaiheenani kuvasin, alkuvuodesta 2011, aineiston analyysissa
saavutettujen tulosten ja teoriatietojen synteesin eli pohdinnan kappaleessa tu-
losten tarkastelua ja johtopaatdkset. Kappaleessa peilasin tutkimustuloksia tut-
kimuksen viitekehykseen. Viitekehys siséaltaa aiheesta jo tietetyn seka opinnay-
tetydssa kaytettyjen metodien teoriapohjan. Perusteellisen analyysin jalkeisen
pohdinnan perusteella tein johtopaatokset. Alla on vield yhteenveto laadullisen

sisallébnanalyysin etenemisesta opinnaytetydprosessissa (kuvio 4).
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Haastettelujen kuuntelu ja aukikirjoitus
sana sanalta

Haastattelujen lukeminen ja sisaltoon pe-
rehtyminen

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alle-
vilvaaminen
Pelkistettyjen ilmausten Iistaa@

l

e
e
i
e

Kuvio 4. Yhteenveto: Aineistolahtdisen sisallonanalyysin eteneminen. (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 111.)
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5 TULOKSET

Tutkimustehtavina oli selvittaa mita psyykkisen kehityksen tukeminen on hoitaji-
en kokemana, mitd hoitotydn mahdollisuuksia hoitajilla on kaytdéssaan nuoren
psyykkisen kehityksen tukemiseksi ja mita kehittamisajatuksia hoitajilla on nuo-
ren psyykkisen kehityksen tukemisen lisddmiseksi. Aineiston pohjalta muodos-
tui kolme yhdistavaa luokkaa: Nuoren psyykkisen kehityksen ja siind ilmenevien
ongelmien tunteminen auttaa kohtaamaan syopaa sairastavan nuoren, varhais-
nuoren psyykkisen kehityksen tukeminen vuorovaikutuksen keinoin ja hoitotyén
toimintamallien kehittdminen moniammatillisessa yhteistyossa. Alla olevassa

kuviossa on esitetty kaaviona yhdistavien luokkien muodostuminen (kuvio 5).

Varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukeminen sairaalaosastolla

Nuoren psyykkisen Varhaisnuoren Hoitotyon toimin-
kehityksen ja siind il- psyykkisen kehi- tamallien kehitta-
menevien ongelmien tyksen tukeminen minen moniamma-
tunteminen auttaa koh- vuorovaikutuksen tillisessa yhteis-
taamaan sybpaa sai- keinoin tydssa

rastavan nuoren

Kuvio 5. Yhdistavien luokkien muodostuminen.
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5.1  Nuoren psyykkisen kehityksen ja siind ilmenevien ongelmien tunteminen

auttaa kohtaamaan syopé&a sairastavan nuoren

Taulukko 6. Yhteenveto luokkien muodostuksesta.

YLALUOKAT PAALUOKKA YHDISTAVA LUOKKA
Nuoren psyykkinen kypsy- Kehityspsykologinen tieto Nuoren psyykkisen kehityk-
minen hoitajien kokemana auttaa hoitajaa kohtaamaan sen ja siina ilmenevien
Hoitajien suhtautuminen syo6- ongelmien tunteminen auttaa
paa sairastavaan nuoreen syOpéé sairastavan nuoren kohtaamaan syopaa

Nuoren pyykkisen kypsymisen | Haasteet nuoren sairastavan nuoren
tavoitteet hoitajien kokemana | psyykkiselle kypsymiselle

Sairaalahoidon tuomat hoitajien kokemana

haasteet nuoren psyykkiselle
kehitykselle hoitajien kokema-
na

Perheenjasenten vélisten
vuorovaikutussuhteiden
tuomat haasteet nuoren
psyykkiselle kehitykselle
Haasteet psyykkisen kehityk- | Hoitajien kokemat haasteet
sen arvioinnissa psyykkisen kehityksen

Ongelmia psyykkisen kehityks | tukemisessa
sen tukemisen toteuttamisessa

Ensimmainen tutkimustehtava oli selvittaa mita psyykkisen kehityksen tukemi-
nen on hoitajien kokemana (taulukko 6). Aineiston pojalta muodostui ensimmai-
nen yhdistava luokka, nuoren psyykkisen kehityksen ja siinéd ilmenevien ongel-
mien tunteminen auttaa kohtaamaan syopaa sairastavan nuoren, joka puoles-
taan muodostui kolmesta paaluokasta: kehityspsykologinen tieto auttaa hoitajaa
kohtaamaan sy®péaa sairastavan nuoren, haasteet nuoren psyykkiselle kypsy-
miselle hoitajien kokemana ja hoitajien kokemat haasteet psyykkisen kehityksen

tukemisessa.

5.1.1 Kehityspsykologinen tieto auttaa kohtaamaan sytpaa sairastavan nuo-

ren.

Paaluokka, kehityspsykologinen tieto auttaa kohtaamaan sydpaa sairasta-
van nuoren, sisaltéda kaksi ylaluokkaa: nuoren psyykkinen kypsyminen hoitajien
kokemana ja hoitajien suhtautuminen sydp&& sairastavaan nuoreen. Nuoren

psyykkinen kypsyminen on haastattelujen perusteella prosessiluontoista ja vai-
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heittaista aikuiseksi tulemista. Psyykkinen kehitys edellyttéa fyysista ja sosiaa-
lista kehitysta.

"Jos silleen vois ajatella et se on sellanen prosessi. Siind on erilaisia vaiheita ja

siina on sellanen tehtava, ettd tullaan aikuiseks.”

“Jotenkin mé& rinnastan sen sellaseen henkiseen kehitykseen ja semmoseen
henkiseen kasvuun... psyykkinen kehitys vaatii kylld niinkun semmosta fyysista
kehitysta ja tietylld lailla se on sosiaalista kehitysta... et ne tukee toisiaan, ne on
kolme asiaa mitka on niinkun tukee toisiaan. liman fyysista kehitysta ei oikeen
voi olla psyykkista kehitysta ja kuitenkin psyykkinen kehitys tukee sosiaalista

kehitysta.”

Hoitajien suhtautumisella nuoreen taas haastatteluiden mukaan tarkoitettiin, et-
t&4 nahdaén nuori kokonaisena ja ollaan nuoren kasvussa mukana seka tuetaan
hanen vahvuuksiaan. Tarkedd on ymmartaa mita kehityshaasteita nuori kohtaa

syovan aiheuttamien haasteiden lisaksi.

"Se perustuu ensinnékin tietysti siihen, ettd ymmaérretdan niita erilaisia kasvu-
tehtavia ja erilaisia niinku vaiheita yleenskkin ottaen lapsen ja nuoren kehityk-
sessa. Ja nahdaan se, etta niinku sellasena kokonaisena. Ja sitte tota sita kaut-

ta pystytdan niinku oleen siind nuoren kasvussa mukana.”

” Ettéa kyllahdn niinku sen pitds, se kohtaaminen olla ikatasoista, niinku joka het-

kessé.”

5.1.2 Haasteet nuoren psyykkiselle kypsymiselle hoitajien kokemana

Paaluokka, haasteet nuoren psyykkiselle kypsymiselle hoitajien kokema-
na, jakautuu kolmeen ylaluokkaan: nuoren psyykkisen kypsymisen tavoitteet
hoitajien kokemana, sairaalahoidon tuomat haasteet nuoren psyykkiselle kehi-
tykselle hoitajien kokemana ja perheenjasenten valisten vuorovaikutussuhtei-
den tuomat haasteet nuoren psyykkiselle kehitykselle. Nuoren psyykkisen kyp-

symisen tavoitteena on aineiston perusteella nuoren aikuistuminen, itsenéisty-
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minen ja vastuun ottaminen sek& oman identiteetin I0ytaminen. Tarkeda on vas-

tuuttaa nuorta ikatasoisesti.

”... etta ei vaadita liikkaa, eika lilan vahéan.”

Sairaalahoitojen tuomat haasteet nuoren psyykkiselle kehitykselle on haastatte-
luiden mukaan runsas sairaalassa olo, yksityisyyden vaheneminen, ruumiiseen
kajoaminen, ongelmien karjistyminen, eristyksissd oleminen seké& taantuminen

kehityksessa. Nuori saatta myods jaada jalkeen ikatasoistensa kehityksesta.

”...kun se tilanne ei ole kuitenkaan niinku normaali, etté laps joutuu oleen kuu-

kausi tolkulla, viikko tolkulla sairaalassa...”

”...kun muutenkin on kasvuhaasteita, siind et paastéais sinne aikuisuuteen. Eli
sitten niinku siiné tilanteessa voi sitten semmosetkin, et jos on jotain ongelmia,

ongelmat saattaa kérjistya.”

”...mybhemmin nékyy se et ei eihdn ne oo ollenkaan samalla tasolla, mité sitten
ne muut hanen ikdsensa ja eikd se nyt voi kuus vuotta nuorempien kanssa valt-

tamatta ruveta kaveeraamaan.”

Aineiston perusteella perheenjasenten valisten vuorovaikutussuhteiden tuomat
haasteet nuoren psyykkiselle kehitykselle ovat: nuoren takertuminen vanhem-
piin, nuori ei kommunikoi tai viestii vanhempien kautta, symbioottinen suhde

vanhemman kanssa ja lapselta ei odoteta ianmukaista kaytosta.

"Monesti ne menee tavallaan niinku taakseppéin, et se voi menna melkein niin-
ku sellaseen vauvavaiheeseen... ei niinku oo endad omia mielipiteité... kave-
risuhteet j&& ja mennéén isona lapsena &idin ja isédn viereen nukkumaan...se on
tiettyyn rajaan asti ihan normaalia fyysisenkin turvan hakemista... Sellasta taan-

tumista...”

"Se on etté ei oteta kontaktia... niinku ettd vanhempien kautta tulee se kaikki

viesti.”
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”...8e on niinku aika symbioottinen se suhde vanhemman kanssa tai usemmiten

se on vaan toisen vanhemman kanssa...”

5.1.3 Hoitajien kokemat haasteet psyykkisen kehityksen tukemisessa

Paaluokka, hoitajien kokemat haasteet psyykkisen kehityksen tukemises-
sa, jakaantuu kahteen ylaluokkaan: haasteet psyykkisen kehityksen arvioinnis-
sa ja ongelmia psyykkisen kehityksen tukemisen toteuttamisessa. Haasteita
psyykkisen kehityksen arviointiin tuo fyysisen ja psyykkisen kehityksen mahdol-
linen eritahtisuus, ja suuretkin yksildiden véliset vaihtelut kehityksessa. Tarkeda
on havainnoida nuoren puhetta ja kaytostd kehitystason arvioimiseksi ja mu-

kauttaa sen perusteella omaa kaytostaan.

”...ymmaérrysté sen suhteen, etta toisilla se murrosikd alkaa paljon aikaisemmin

kun esimerkiks toisilla, et se ei 00 aina sit kuitenkaan ikérijppuvaistakaan.”

“fyysinen kehitys ja psyykkinen kehitys ei valttamatta mee ihan niinku rinta rin-

k24

nan...

”...puheet ja kéyttadytyminen kertoo missd mennéén ja millé tavalla hdneen sit-

ten suhtautuu ja miten hénet sitten kohtaa...”

Ongelmina psyykkisen kehityksen tukemisessa hoitajat nakivat hoitokulttuurissa
vallitsevan rajatun perhekasityksen, missé esimerkiksi isovanhempia ei ndhda
perheenjasenina. Lisaksi kaikissa haastatteluissa mainittiin psykologipalvelujen
erillisyys hoitotiimista seka tuen kertaluonteisuus ja satunnaisuus. Palveluiden
fyysinen sijainti on etdinen ja psykologien vahainen kommunikointi muun hoito-
tiimin kanssa tuottaa ongelmia. Psykologiaikoja on myds vahan tarjolla ja niita

on vaikea saada etenkin vanhemmille.

"Ettd meijan niinkun psykologipalvelut ja psyykkisen puolen tuki niinkun on hir-
veen pienta tai lilan pienta niin sitten tavallaan hoitajat ja ladkarit joutuu niinkun

paikkaan sité...sita tavallaan sitéa tuen tarvetta.”



"Mybs vanhemmille on aika vaikee saada...”
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”...talla hetkelld on ongelma, etté heille taytyy laittaa erikseen niinku l&hetteet,

Ja totanoin he oftaa sitten vastaan tuolla siitten niinkun omissaan...se on irralli-

nen, sen pités tulla niinku tiimin jéseneksi...”

5.2

noin

Taulukko 7. Yhteenveto luokkien muodostuksesta.

Varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukeminen vuorovaikutuksen kei-

YLALUOKAT

PAALUOKAT

YHDISTAVA LUOKKA

Omabhoitaja oppii tuntemaan
perheen

Omabhoitajan mahdollisuus
seurata lapsen ja vanhempien
vuorovaikutusta

Luottamuksesllisen suhteen
kehittyminen nuoren ja
omahoitajan vélille

Yhteistyon rakentaminen
omabhoitajan ja nhuoren valille

Vuorohoitajien
osallistuminen hoitoon

Perhehoitoty®

Nuoreen tutustuminen

Paihde- ja seksuaalikasvatus
osana psyykkisen kehityksen
tukemista

Keskustelu nuorta
askarruttavista asioista

Vuorovaikutus nuoren kanssa

Hoitajien seké lapsen
ja perheen valinen
luottamuksllinen vuorovaikutus

Nuoren pitaminen kiinni
teinien maailmassa

Yhteyden sailyttaminen
normaaliin kotielamaan

Nuoren tulevaisuudenkuvan ja
toivon sailyttdminen

Nuoren tulevaisuuden
nakeminen valoisana

Nuoren fyysisen hyvinvoinnin
tukeminen ja editdminen

Omatoimisuuden ja
itsendisyyden tukeminen

Kuntouttavan ty6otteen
huomioiminen

Ympariston turvallisuuden
huomiointi

Arjessa selviytymisen
tukeminen

Jélkiseurannan ja -puinnin
jarjestaminen

Fyysisen ja psyykkisen
turvallisuuden takaaminen
hoitoprosessissa

Varhaisnuoren psyykkisen
kehityksen tukeminen
vuorovaikutuksen keinoin
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Toisena tutkimustehtavana oli selvittéd hoitotyén mahdollisuuksia psyykkisen
kehityksen tukemiseksi hoitajien kokemana (taulukko 7). Aineiston perusteella
muodostui yhdistava luokka varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukeminen
vuorovaikutuksen keinoin, joka jakaantui paaluokkiin: hoitajien sekéa lapsen ja
perheen vélinen vuorovaikutus, nuoren tulevaisuudenkuvan tukeminen, kuntout-
tavan tyootteen huomioiminen ja fyysisen ja psyykkisen turvallisuuden takaami-
nen hoitoprosessissa.

5.2.1 Hoitajien seka lapsen ja perheen valinen vuorovaikutus

Paaluokka, hoitajien seké lapsen ja perheen valinen vuorovaikutus, jakaan-
tuu kymmeneen ylaluokkaan: omahoitaja oppii tuntemaan perheen, omahoita-
jan mahdollisuus seurata lapsen ja vanhempien vuorovaikutusta, luottamuksel-
lisen suhteen kehittyminen omahoitajan ja nuoren valille, yhteistyon rakentami-
nen omahoitajan ja nuoren valille, vuorohoitajien osallistuminen hoitoon, perhe-
hoitotyd, nuoreen tutustuminen, paihde- ja seksuaalikasvatus osana psyykkisen
kehityksen tukemista, keskustelu nuorta askarruttavista asioista ja vuorovaiku-

tus nuoren kanssa.

Kun omahoitaja oppii tuntemaan perheen hyvin, voi hoitaja tydssaan saadella
etaisyyttd ja laheisyyttd perheen tarpeiden mukaan. Keskustelu muodostuu
myds avoimemmaksi, kun omahoitaja tuntee perheen tavat ja lapsen sairau-

denkulku ovat tuttuja.

“Joissain omahoitajasuhteissa pédédsee aika sillain lahellekki...et siind kohtaa
pystyy jo, kun on semmonen niinkun tosi keskusteleva et oikeestaan mista

vaan voi puhua...”

”... 8§& tunnet niinku perheen tavat, kuinka ne toimii ja ehka niinkun vahan pi-

demmalté aikavalilta... et ndkee mihin suuntaan se on menossa.”

"Se omahoitaja nédkee asiat sillain laaja-alasemmin ja tietda asioista paljo
enemman kun tietysti tutustuu siihen perheeseen ja tietaa niita problematiikkoja

Ja muita mité sielld on matkan varrella ollu...”
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Omabhoitajalla on my6és mahdollisuus seurata lapsen ja vanhempien vuorovaiku-
tusta ja tarvittaessa puuttua siind ilmeneviin ongelmiin mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa. PitkA omahoitajasuhteen aikana hoitaja pystyy tekemaan

huomioita ulkopuolelta ja n&in arvioimaan vuorovaikutuksen kehityssuuntaa.

”...niinku ihan konkreettisissa tilanteissa ohjata sitd, ettd ei kuulu... jos s& oot
kuustoistavuotias, sun vanhemman ei kuulu syéttaa sua lusikalla tai pesta sun
hampaitas et s& voi niinkun... itsendistymisté tuetaan siind. Ja vahvistetaan

niinku sité etta sé et oo sitd menettény vaikka sulla onkin téé tauti tdhén tullu.”

”... et alussa on ollu niinkun ei olla niin képerrytty siihen &iti-nuori suhteeseen,
mut et se pikkuhiljaa menee siihen kun se elinpiiri pienenee kun kaverit jaa,
kouluun ei pédése, niin ne onkin... iso laps sitten itkee ettd mulla on &itia ikava...

et se eldmén oljenkorsi on siind vanhemmassa.”

Luottamuksellinen suhde voi kehittya nuoren ja omahoitajan valille kun hoitaja
huomioi luottamuksellisuuden kaikessa hoitotydssaan. Tarkedd on myo6s ajan
antaminen nuorelle ja pitk&dn hoitosuhteen tuoma luottamus. Luottamuksellinen
suhde mahdollistaa keskustelujen syvenemisen ja hoitajalla on paremmat mah-
dollisuudet tukea nuorta. Hoitajan tulee huomioida vuorovaikutuksessaan nuo-
ren kanssa hénen ainutlaatuisuutensa, seka léytaa ja vahvistaa nuoren terveita

puolia.

”...tietysti kun omahoitajana sitten on sen nuoren kanssa enemmén tekemisis-
sd, niin herkemmin nuori sitten niinkun luottaa siihen omahoitajaanki ja ehka
niinkun juttelee semmosia asioita mita ei sitten kaikkien kanssa tuu juteltua ja
siind niinkun toisaalta on enemman mahdollisuuksia hoitajalla niinkun mydskin

niinkun tukee sita ja vahvistaa sité nuorta.”

”...niin pystyy sité tervetta puolta vahvistamaan ja niita...sitd elamén jatkumis-

”

ta...

Yhteistyon rakentaminen omahoitajan ja nuoren vdlille tapahtuu yhdessa toimi-
misen kautta. Tassa hoitaja voi hydodyntda omaa elamankokemustaan. Tarkeaa

on vahvistaa nuoren motivaatiota yhteistydhon. Toisinaan omahoitajan ja nuo-
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ren kemiat kohtaavat paremmin ja joskus heikommin, yleensa pystytaan kuiten-
kin kaikesta huolimatta hedelmalliseen yhteisty6hon.

” Et niinku sen oman kokemuksen kautta niinku sen, ndkemyksen niinku avaa-

minen ja sillai ettd voi raottaa sitd nuorta et homma on niinku hanskassa.”

Vuorohoitajilla on tarkea merkitys hoitoon osallistumisessa, sill& he voivat tuoda
tyoyhteisbn huomioita omahoitajan tyon tueksi ja nain hoitosuhteesta saadaan
"ulkopuolisen” nakdkulma. Toisinaan myds muun kuin omahoitajan kemiat koh-
taavat nuoren kanssa paremmin ja vuorossa olevasta hoitajasta tulee nuorelle
l&heisin hoitaja. Vuorohoitajalla saattaa olla myds téarkea tehtava olla paikalla
akuutissa tilanteessa ja turvaamassa hoidon jatkuvuutta, kun omahoitaja ei ole

tyovuorossa.

”... Saattaa olla joku toinen hoitaja, jonka kanssa sitten enemmén tulee keskus-
teltua jostain asioista. Se saattaa liittya mydskin siihen kuka sattuu oleen just
silloin paikalla kun on akuutti tarve keskustella jostain asiasta ja sitékautta sitten

syntyy se suhde johonkin hoitajaan. Et ei sen aina tarvi olla se omahoitaja.”

Perhehoitotyd on tarkeda ja erottamaton osa lasten sairaanhoitoa. Aineiston pe-
rusteella perhehoitotyd on vanhempien hoitoon osallistumisen tukemista seka
paatosten teossa auttamista. Tarkeaa on myds vanhempien emotionaalinen tu-
keminen seka perheen vuorovaikutussuhteiden tukeminen. Laadukkaalle per-
hehoitotydlle on edellytyksend perheen néakeminen kokonaisena ja kokonaisuu-
tena sekéa perheen kulttuuritaustan huomioiminen. Hoitajan tulisi myés mahdol-
listaa laaja perhekasitys, jolloin lapsen perheeseen katsotaan kuuluvaksi muut-

kin laheiset ihmiset kuin vain vanhemmat.

”...mahdollistetaan etté télla saa olla, niinkun jompikumpi tai kummatkin van-
hemmat niinkun sen lapsen kanssa omien mahdollisuuksiensa mukaan, se on

Jo semmosta niinkun tukemista, ja sitten isovanhemmat...”

. ..tavallaan sellanen hoitokulttuuri, ettd vaan vanhemmat...tavallaan halkas-

taan se perhe. Et supistetaan, jos nyt aattelee, sitd perhekésitysta.”



54

"Ei oteta niinkun avoimena sitd perhekéasitystd vaan rajataan se vaan &itiin ja

is&én.”

Nuoreen tutustuminen avaa monia mahdollisuuksia h&nen psyykkisen kehityk-
sensa tukemiselle. Tarkeda on kartoittaa hanen elamanhistoriaansa ja ihmis-
suhdeverkostoansa. Toisaalta kysymalla nuorelta ihan hanen tavallisista ajan-
viettotavoistaan, osataan tarjota hanelle sairaalassa mielekkaita virikkeitd. Nuo-
reen tutustuessa on hyva panna merkille hanen kultturitaustansa kuin myds ha-
vainnoida hanen kehitysvaihettaan ja yksil6llisia piirteitdéan. Tarkeaa on myos

kommunikoida nuorelle suoraan eikd vanhempien kautta.

”Ja siind tulee niin kun kysyttya sita, kun ei niinkun tietenkaan tieda etukateen,
et minkalaista elamaa niinkun nuori viettaa ja minkalainen se on se ihmissuhtei-

den verkosto, niin sité tulee alkuun kysyttya ja sen mukaan sitten...”

"Mitd vanhempi lapsi niin sen enemmaén niinkun sen lapsen ittensé kautta niité

asioita niinku kdydaéan lapitte...”

Paihde- ja seksuaalikasvatus ovat osa nuoren psyykkista tukemista. Nuoren
kanssa tulee keskustella tarpeen mukaan esimerkiksi kaveriasioista ja seuruste-
lusta yleensé sekad suhteeessa nuoren sairastamaan sairauteen. Myos paihde-
asioita voidaan kasitelld nuoren kanssa, mutta oletus terveydenhuollossa on

kuitenkin, etta paihteet eivat kuulu alaikaisen nuoren elamaan.

”...murkkuikéisilla tulee néaéa tota kaveriasiat, sitten jos on tytté tai poikaystéavia,
niin niitten kanssa, aika harva puhuu niistéa niinku hoitajan kanssa tammdosista
asioista, mut muistan semmosenkin pojan jolla oli tarve puhua ja, ja tota vahan
niinku et mita voi hoitojen aikana, voiko pussata hoitojen aikanan ja kaikkee tal-

lastéa, etté kylla toiset niinku kysyy ihan avoimesti semmosia asioita.”

"Ja sit on tietysti, jotkyt nuoret sitten kysyy esimerkiksi alkoholin kaytosta mut se
nyt vaan on semmonen asia johon me ei ohjata kun alkoholia ei niinku lain mu-
kaan saa tarjota niinku alaikaiselle ja sita niinku se lahtee siita ajatuksesta, etta

alkoholia ei niinku alaikéiset kdyta.”
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Psyykkisen kehityksen tukemisen kannalta on tarke&aa keskustella nuoren kans-
sa hanta askarruttavista asioista avoimesti. Hoitaja pyrkii ymmartamaan nuorta
ja avaa omia ndkemyksiaan asioista. Keskusteluissa voidaan myos hyddyntaa
huumoria. Vuorovaikutuksessa nuoren kanssa tulisi olla ihmisena ihmiselle,
mutta hoitaja antaa tietoa ja opastaa nuorta omasta kokemuksestaan kasin.
Tarkeadd on pystyd keskustelemaan vaikeistakin asioista ja kannustaa nuorta

avoimuuteen. Nuorelta ei mydskaan tule pimittaa mitaan tietoa.

”... huumori on hirveen niinku monesti semmonen et voi sitten niinkun semmo-
nen keino, keino millé pystyy niinku sitten ehké osittain k&sitte... jotakin asioita

kéasitteleméaan.”

Vuorovaikutuksessa nuoren kanssa tulisi antaa hénelle sopivasti myés omaa
tilaa ja olla mahdollisimman hienotunteinen. Hoitajan tulee osata saadella hen-
kilokohtaisuuksiin menemista ja muistaa myods selittdd miksi toisinaan kysellaan
aroistakin aiheista. Kahdenkeskiset keskustelut ovat yksi hoitotyon keskeisimpia
menetelmia psyykkisen kehityksen tukemisessa. Tarkeda on myds antaa nuo-
relle turvallisissa puitteissa valinnanvapautta, kuunnella hanen mielipiteitaan
sekd huomioida nuoren toiveita. My6s nuoren yksityisyytta tulee kunnioittaa.
Vuorovaikutuksessa pyritddn rohkaisemaan nuorta ja lievittdmaan hanen epé-
varmuuttaan sekd kommunikoidaan hanelle suoraan. Kohtaamisessa on huo-
mioitava nuoren ikataso seka toimittava havaintojen mukaan. Nuoreen kohdis-
tetaan myds samat odotukset kuin terveisiin nuoriin ja annetaan hanelle omaa

vastuuta kehitystason mukaan.

”...monessa asiassa joutuu meneen hyvin henkilbkohtaisuuksiin.”

”...mitéd esimerkiks tehdaan ihan perushoidosta léhtien, niin ja miks. Niinku seli-
tysten antamista ja perustelua asioille, se on myds semmonen sitte etta... ja
missa mennaan, nuoret kuitenkin haluaa ja heilla on oikeus tietdd myo6skin sen

taudin hoidon suhteen.”
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5.2.2 Nuoren tulevaisuudenkuvan tukeminen

Paaluokka, nuoren tulevaisuuden ndkeminen valoisana, jakaantuu kolmeen
ylaluokkaan, joita ovat: nuoren pitdminen kiinni teinien maailmassa, yhteyden
sailyttaminen normaaliin kotielamaan seka tulevaisuudenkuvan ja toivon sailyt-

taminen.

Nuori voidaan pitaa kiinni teinien maailmassa muun muassa jarjestamalla ha-
nelle vertaistukea ja mahdollistaa kotilomia. My6s nykyaikaiset kommunikointi-
valineet auttavat yhteydenpidossa kavereihin ja muihin l&heisiin. Hyva olisi

myds nuorille oma tila osastolla, jossa nuoret voisivat viettaa aikaa.

"Meilléd on joka huoneessa tietokoneet, milld ne pé&ésee nettiin, niin sehén on
tietysti tietylla tavalla avartanut sita... yhteydenpitoa kavereihin. Se on niinku
semmonen mun mielesta mika vie niitd niinku normaalia elamé&a kohden, mika

varmaan tekee hyvaa pitaéa yhteytta ikéatovereihin.”

”...mahdollisuuksien mukaan yritetdan lyhyitédkin kotilomia, ettd se niinkun jotain

patkaa siihen sairaalassa oloon...”

”...Jos on niinku samaa ikéluokkaa niin laitettas ne samaan huoneeseen et niis-
té tulis niiku vertaistukea... et vaikka ne ei vélttdmétta heti lampié toisillensa

puhumaan mut ne kuitenkin niinku tietylla lailla tiedostaa etté en ole ainut...”

Yhteyden sailyttamisessa normaaliin kotielaméan voi auttaa omien tavaroiden
tuominen sairaalaan. Nuoren olisi hyva myds raskaiden hoitojen aikana sailyt-
tda yhteydet kavereihin ja laheisiin. Hyva olisi jos hoitojaksot pystyttaisiin pita-
maan mahdollisimman lyhyina. Hoitajan on tarkeaa yllapitaa toivoa ja sailyttaa
nuoren elamassa tulevaisuudenkuva. Tavoitteena on lahtokohtaisesti aina pa-
raneminen. Nuorta tuetaan jatkamaan mahdollisuuksien mukaan entisia harras-

tuksiaan ja sailyttamaan vanhat ihmissuhteet.

¥ ..mahdollisimman semmosta normaalia tavallista elam&a mitad on siihenkin asti

elanyt ja niiden ihmissuhteitten jatkuvuutta ja ja yhteydenpitoa jos on pitkia jak-
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Soja sairaalassa niihin ihmisiin joitten kans on muutenkin tekemisisissé ja...

haaveita ja tavoitteita et niitd saa ja pitda olla.”

”...et pysyis niinku ne sisarussuhteet ja mahollisesti jos on joku kaveri niin...”

”...sehén on kans yks asia et yritetddn pitdé hoitojaksot mahdollisimman lyhyi-

”

na.

5.2.3 Kuntouttavan ty6otteen huomioiminen

Paaluokka, kuntouttavan tydotteen huomioiminen, jakaantuu nuoren fyysi-
sen hyvinvoinnin tukemiseen ja edistamiseen sek& omatoimisuuden ja itsenai-
syyden tukemiseen. Aineiston mukaan nuoren psyykkisen kehitysen tukeminen
edellyttad myods nuoren fyysisen kunnon huomioimista seka kuntoutumisen
edistamistd. Myds sybpaa sairastavalle nuorelle on tarkedd saada onnistumis-

kokemuksia seka viettaa aktiivista elamaa.

”... tietenkin téllaset nintendo Wii:t, mut se on enemmaén téllésta fyysisen kehi-
tyksen tukemiseen pyrkimista... mutta tietysti fyysisen kautta myds se... kun

fyysinen vointi paranee niin sen kautta psyyke.”

"Maé& niinku koen etta jos fyysisesti voi huonosti niin silloin psyykekkin voi huo-

nosti.”

Hoitajana on tarkeda tukea nuoren omatoimisuutta ja esimerkiksi opettaa nuo-
relle itselleen pienia hoitotoimia, jotta hé&nen riippuvuus hoitajistaaan vahenisi.
Hoitotydssa on tarkeaa auttaa nuorta hyvaksymaan itsensa ja vahvistaa nuoren

oman itsensa hallinnantunnetta seka kunnioittaa nuoren itsemaaraamisoikeutta.

”...se ettd vanhemmat sitten rupee tekeen asioita kauheasti asioita puolesta ni,
niin se voi kylla vieda sitten nuorelta sitd itseluottamustaja semmosta niinkun
uskoa siihen ettd ma kykenen ja suoriudun semmosista asioista mikké mun ika-

sen kuuluu niinkun ittekseen toimia tai niinku mihin mun ikdsen kuuluu pystya.”
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”...et ne kokis ettd ne voi ite tehda jotain... hallitsee niinkun jotain osa-aluetta
niinkun itsessénsa, etta kaikki ei tuu niinkun ulkopuolelta...et ei ole niinkun koh-

de jolle tehddén, vaan h&n voi myds itse tehdé.”

”...et niitten ei tarvi olla aikataulutettu siitd aikuisesta, et ne voi tehda ite paatok-
Sid...itsemaaradéamisoikeus tiettyihin asioihin ja valinnanvapaus. Et jotain pystyy

edes hallitseen omassa elaméasséan...”

5.2.4 Fyysisen ja psyykkisen turvallisuuden takaaminen hoitoprosessissa

Paaluokka, fyysisen ja psyykkisen turvallisuuden takaaminen hoitopro-
sessissa, jakaantui kolmeen ylaluokkaan: ympéariston turvallisuuden huomiointi,

arjessa selviytymisen tukeminen seka jalkiseurannan ja —puinnin jarjestaminen.

Ympaériston turvallisuuden huomiointiin kuuluu aineiston mukaan rajojen aset-
taminen, vaaranpaikkojen ennakoiminen, fyysisen ympariston turvallisuuden
huomioiminen ja turvallisuudentunteen tukeminen. Nuoren turvallisuudentunnet-
ta lisda lasnédolo lapsen kanssa ja sanallisen tuen lisdksi nonverbaalinen tuke-

minen.

Kuntoutusohjaaja on tarpeen mukaan helpottamassa lapsen arkeen paluuta ja
on kotiuttamisessa mukana tukemassa nuoren arjessa selviytymista. Han tekee

yhteisty6téa myds koulun kanssa ja jarjestaa tarvittavat tukitoimet.

Jalkiseurantaa ja —puintia jarjestetdan padosin polikaynteina. Poliklinikalla seu-
rataan paitsi lapsen kasvua ja kehitysta, niin kdydaan myds lapi sairaalajaksoi-
hin ja itse sairauteen liittyvia tunteita ja kokemuksia. Lisaksi varmistetaan, etta
lapsi ymmartaa mita han on sairastanut, mitd hoitoja han on saanut ja mita

mahdollisia pitkaaikaisvaikutuksia niilla on ollut.

“Itelléd on jotenkin sellanen ajatus, eftd se on sen nuorenkin oma asia et mité
han sairastaa ja hanen oikeutensa on tietda se et missd mennaan ja mika se on

se realistinen ennuste.”
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5.3  Hoitotydn toimintamallien kehittéminen moniammatillisessa yhteistyossa

Taulukko 8. Yhteenveto luokkien muodostuksista.

YLALUOKAT PAALUOKAT YHDISTAVA LUOKKA
Psykologipalvelut [ahemmaksi | Psykologipalvelujen ja Hoitotyon toimintamallien
perheitd moniammatillisen yhteistyon kehittdminen moni-
Moniammatillinen yhteistyd kehittdminen ammatillisessa yhteistydssa
tukemisessa

Ongelmia tukipalveluissa Hoitotydn toimintamallien

Osaston kaytannot ongelmien ratkaiseminen ja

psyykkisen kehityksen tukemi- | toimintatapojen kehittdminen

sessa

Hoitajien jaksamisen

edistdminen

Hoitotyon toimintatapojen

kehittaminen

Kolmantena tutkimustehtavéana oli selvittdd hoitajien kehittdmisehdotuksia
psyykkisen kehityksen tukemisen lisaamiseksi (taulukko 8). Aineiston perusteel-
la muodostui yhdistava luokka hoitotydn toimintamallien kehittaminen moniam-
matillisessa yhteistydsséa, joka jakaantui paaluokkiin: psykologipalvelujen ja mo-
niammatilisen yhteistyon kehittdminen seka hoitotydn toimintamallien ongelmien

ratkaiseminen ja toimintatapojen kehittaminen.

5.3.1 Psykologipalvelujen ja moniammatillisen yhteistyon kehittaminen

Paaluokka, psykologipalvelujen ja moniammatillisen yhteistydn kehittami-
nen, koostuu ylaluokista: psykologipalvelut lahemmaksi perheita ja moniamma-

tillisen yhteistyon kehittaminen.

Kaikki haastateltavat olivat sitd mieltd, ettd psykologipalveluissa on vield paljon
kehitettavaa ja ne tulisi saada lahemmaksi perheitd. Myos psykologipalveluiden
saatavuutta tulisi lisatd. Toivomuksena on, ettd osastolla olisi paatoiminen psy-
kologi osana hoitotiimia. Nain ollen psykologi tulisi tutummaksi perheille kun han

olisi jalkautuneena osastolla.

" .. et kun meilld on vaikeessa tilanteessa olevia nuoria niin tuntuu etta on tosi

vaikee saada niinkun esimerkiks psykologipalveluita, et ma en niinkun koen et
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psykologit tekee testeja, aluks ja hoidon lopuks ja katoo et pysyyko looginen
ajattelu tallella etté, et me toivotaan ettd psykologilta sais niinku tAmmaoseen

psyykkiseen tukemiseen ja keskustelemiseen...”

”...et se laps pystyy niinku sitd kuormaansa jakamaan jollekkin.”

Moniammatillista yhteisty0ta aineiston perusteella hoitajat kehittaisivat siten, et-
td osastolla tyGskentelisi psykiatrinen sairaanhoitaja. Nykyaan jo melko hyvin
saavutettavissa on sosiaalityontekijd apuna kaytdnnon asioissa, sairaalapastori
hengellisen tuen tarjoajana, kuntoutusohjaaja koordinoimassa arkeen paluuta
seka fysioterapeutti apuna kehontuntemuksessa ja kuntoutumisessa. Ongelma-
tilanteissa on myds mahdollisuus saada konsultaationa psykiatrisia palveluita.

”...Sosiaalityontekij& niin kun on joissain tydyhteisbissé semmonen, meillé se on

lahinna tammosta Kela-neuvontaa...”

”... kylld meillé sitten jotain yksittaisia kontakteja on ollut... konsultaatio mahdol-
lisuus on... mut se on kauheen niinku tyélasta ja vaikeeta, mut joittenkin kohdal-

la se on kylla onnistunut.”

"Mitdén sellasta niinku jéarjestelméllistd ja séanndllistd ei oo... mitddn syste-

maattista méa koen eftté ei 0o.”

5.3.2 Hoitotydn toimintamallien ongelmien ratkaiseminen ja toimintatapojen

kehittaminen

Paaluokka, hoitoty6n toimintamallien ongelmien ratkaiseminen ja toiminta-
tapojen kehittaminen, hajaantuu ylaluokkiin: ongelmia tukipalveluissa, osaston
kaytannot psyykkisen kehityksen tukemisessa, hoitajien jaksamisen edistami-

nen ja hoitotydn toimintatapojen kehittaminen.

Haastatteluiden mukaan ongelmina tukipalveluissa on, ettd psykologiaikoja on
vahan ja psykologit ovat mukana vain testauksessa. Yhteisty6 osaston kanssa

ja jarjestelmallinen tukeminen on vahaista.
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”... ettd se olis niinku paremmin saavutettavissa esimerkiks se psykologi. Etta
se olis esimerkiks lasna osastolla edes joskus, nehan on tuolla omissa kammi-

oissaan tuolla niinkun kauempana.”

"Et se niinku kuuluis tdn osaston esimerkiks ovien sisdpuolelle. Se olis niinku
luontevampaa et se psykologi piipahtais huoneissa ja tulis tutuks. Ne kasvot olis
tutut et ton mé oon joskus nahnyt ja sehan on jutellut taalla muittenkin kanssa.
Eika niin et nyt sina olet siina tilanteessa et nyt sinulle taytyy varata joku psyk.

alkuinen. Se on ihan eri asia.”

”...tulee psykologikéynti se on usein ettd se oli siiné, ja otetaa... ja tekstissédkin

sanotaan et otetaan yhteytta tarvittaessa...”

Hoitajien mukaan osaston kaytannoilla on merkitystd psyykkisen kehityksen tu-
kemisessa. Haastatteluissa kavi ilmi, etta hoitajat toivoivat pienimuotoista tyon-
kiertoa raskashoitoisten lasten ja perheiden kohdalla sekad tydyhteisén tukea
omahoitajuuteen. Liséksi toivottiin psykiatrista sairaanhoitajaa tydyhteiséon ja-
kamaan vastuuta nuorten psyykkisen kehityksen tukemisesta. Silloin saataisiin
tyoyhteis6on psykiatrista nakdkulmaa, palvelut olisivat luontevasti osastolla kay-
tettavissa ja psykiatrinen hoitotyd tulisi silloin osaksi somaattista hoitoa. Hoitaji-
en jaksamista, ja sité kautta nuorten tukemista, edistda ty6ohjaus hoitajien jak-
samisen tukena seka keskusteleva ilmapiiri tydyhteisdssa. Koulutusta haastat-
teluissa toivottiin lisda nimenomaan tukemisen toteuttamiseen. Liséksi hoitajat
kokivat tarkeina tyokaverien jaksamisen edistamisen ja tuen saamisen seka hal-

linnon tuen saamisen hoitotydn ja tukemisen toteuttamiseen.

”...mut jos se ois tosiaan fyysisesti lahempéna ja jotenkin ndkyvdmpéand ma us-

kon et se toimis paremmin.”

”...somaattista hoitoa niin siind olis yhtélailla siind rattaissa myds tdmmosta
niinku psyykkista, ei valttamatta hoitoa, mutta semmosta niinku ennaltaehkaise-

véa...
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”...taalla kuitenkin keskustellaan aika paljon kaikista eri asioista ja... kuitenkin
tdéd on sen verran pieni yhteisé etté kaikki tuntee jollain tasolla...kaikki tuntee

kaikki potilaat jollakin tasolla, kaikki on ees vahén hoitanu.”

Hoitotyon toimintatapoja kehitettaisiin aineiston perusteella siten, etté hoitajalla
olisi vain yksi lapsi hoidettavanaan vuorossa, etenkin silloin jos syopéa on vasta
todettu. Myo6s tuen jatkuvuus ja koko prosessin aikainen tuki tulisi voida taata
perheille. Liséksi hoitajat toivoivat tarpeeksi aikaa tukemiselle seka riittavia kou-

lutusmahdollisuuksia oman ammattitaidon yllapitamiseksi ja kehittdmiseksi.

”... valitettavasti niinkun, silloin kun osasto on pullollaan ja ja tota juostaan lap-
sen luota toisen luokse et saadaan se ihan valttamattomin tehtya, niin sillon tie-
tysti se tukeminen on sellanen mikd odottaa, elikka, se ei aina joka tilanteessa

00 mahdollista.”

"No riittadvéa koulutus ja tota, tietysti riittédvéa aikaresurssi...”
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POHDINTA

Tulosten tarkastelua

Ensimmaisena tutkimustehtdvana oli selvittéd mitd psyykkisen kehityksen tu-

keminen on hoitajien kokemana. Vastausten perusteelta on pdaéatelty, etta

psyykkisen kehityksen tukeminen on muun muassa:

Kehityspsykologisen tiedon kautta syop&é sairastavan nuoren kohtaa-
mista iamukaisella tavalla.

Tiedostetaan nuoren psyykkiselle kypsymiselle aiheutuvat haasteet nuo-
ren elinymparistdssa ja pyritaan vaikuttamaan niihin hoitotyon keinoin.
Huomioidaan hoitajien kokemat haasteet psyykkisen kehityksen tukemi-
selle, kuten esimerkiksi nuoren kehitystason arvioinnin haastavuus seké

ajan, palveluiden ja muiden puitteiden rajallisuuden haasteet.

Toisena tutkimuskysymyksena oli selvittéd mita hoitotydn mahdollisuuksia on

psyykkisen kehityksen tukemiseksi hoitajien kokemana. Vastauksista esille

nousivat:

Hoitajien seka lapsen ja perheen valinen luottamuksellinen vuorovaiku-
tus: nahdaan omahoitajuuden ja vuorohoitajuuden edut seka toteutetaan
laadukasta perhehoitotyota.

Nuoren tulevaisuudenkuvan sailyttaminen ja tukeminen, seka toivon ylla-
pitaminen. Mahdollistetaan ja tuetaan nuoren yhteyden sailyttaminen |&-
heisiin ihmisiin ja kotielamaan.

Huomioidaan kuntouttava tydote hoitotydssa. Tuetaan ja edistetdan nuo-
ren fyysista hyvinvointia sekd kannustetaan nuorta omatoimisuuteen ja
itsenaisyyteen.

Taataan nuoren fyysinen ja psyykkinen turvallisuus koko hoitoprosessin
ajan: huomioidan ympariston turvallisuus ja tuetaan nuoren arjessa sel-
viytymista. Lisaksi kannustetaan nuorta jakamaan hoitojen aikana tai nii-

den jalkeen heranneitéa tunteita ja kokemuksia.
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Viimeisena tutkimustehtavana oli selvittda hoitajien kehittamisajatuksia psyykki-

sen kehityksen tukemisen parantamiseksi. Vastausten perusteella nousi esiin

seuraavia kehittamisajatuksia:

6.2

Psykologipalveluiden ja moniammatillisen yhteistyén kehittaminen. Tar-
keana asiana nahtiin psykologipalvelujen tuominen lahemmaksi perheita
seka luonnolliseksi ja tutuksi osaksi osaston toimintaa. Liséksi tulisi kehit-
taa lapsen hoitoa tydéryhméana ja moniammatillisena tiimina, myos psyko-
logipalvelut néhdéaéan tarkeéanéa osana hoitotiimia eiké erillisena hoitotaho-
na. Myos konsuultaatioapujen saatavuutta tarpeen mukaan voitaisiin ke-
hittaa.

Hoitotyon toimintamallien ja —tapojen kehittamisessa nahdaan tarkeana
erityisesti systemaatisen tukemisen kaytannon tuominen osaksi sybpaa
sairastavan nuoren somaattista hoitoa.

Hoitajien jaksamisen edistaminen, seka riittavan taustatuen tarjoaminen
vaativan hoitotyon toteuttamiselle: esimerkiksi riittdvan koulutuksen ja
tyonohjauksen jarjestaminen.

Hoitotyon toimintatapojen ja resurssien kehittaminen esimerkiksi tuen
jatkuvuuden ja koko prosessin aikaisen tuen suhteen. Lisaksi hoitajat toi-
voivat vdhemman lapsia hoidettavakseen tyévuoron aikana, jotta aikaa

psyykkisen kehityksen tukemiselle jaisi enemman.

Johtopaatokset

Sy6paa sairastavan nuoren psyykkisen kehityksen tukemisesta ei juuri lahteissa

ole erikseen tietoa. Tydssa on siis jouduttu soveltamaan myds muista somaatti-

sista sairauksista karsivien pitkaaikaissairaiden nuorten kehityksen tukemiseen

liittyvaa tietoa ja tutkimuksia. Toisaalta myds useissa lahteissd on luokiteltu

syopa yhdeksi pitkaaikaissairaudeksi sen enempaa erittelematta sydpaa sairas-

tavan nuoren kehityksen tukemisen erityispiirteitd. Kaiken kaikkiaan nuoren tu-

kemisesta sairaalahoidon aikana on todella vahan lahdekirjallisuutta, ja saatavil-

la oleva materiaalikin paaosin liittyy nuorten psykiatriseen hoitotyohén. Nain ol-

len ty6ssd on sovellettu myds psykiatrisista pitkaaikassairauksista karsivien

nuorten hoitotytssa kaytettya tietoa.
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Yllattavaa kuitenkin oli, etta hoitajat nostivat haastatteluissa esiin hyvin saman-
laisia asioita, kuin |&hdeaineistossa pidettiin tarkeina asioina varhaisnuoren
psyykkisen kehityksen tukemisessa. Lahdeaineistossa painotettiin hoitosuhde-
tydskentelyn ja omahoitajuuden merkitystd nuoren psyykkisen kehityksen tuke-
misessa, kun taas haastateltavat nakivat tarkeana luottamuksellisen vuorovai-
kutuksen lapsen ja perheen seka hoitajan valilla. Hoitajat nakivat myos tarkea-
na asiana nuoren itsetunnon, omatoimisuuden itsendisyyden tukemisen, sa-
moin kuin Siitari, Pelkonen ja Pietila (2003) esittivat artikkelissaan tarkeana hoi-
totyon keinona psyykkisesti pitkaaikaissairaan nuoren hoitotydssa. Nain ollen
voidaan paatelld, ettd vuorovaikutuksen osalta somaattinen ja psykiatrinen hoi-
totyd on hyvinkin samankaltaista, ja omahoitajuuden ja hoitosuhdetytskentelyn
periaatteita voidaan soveltaa seka psykiatrisesten etta somaattisten sairauksien
hoitotydsa. Toisaalta |ahdemateriaalissa ei kasitelty juurikaan moniammatilli-
suutta nuoren psyykkisen kehityksen tukemisessa kun taas kaikissa haastatte-
luissa hoitajat pitivat erityisen tadrkeana moniammatillisuutta ja saumatonta yh-

teistyota eri ammattiryhmien valilla.

Hoitajat maarittelivat psyykkisen kehityksen ja sen tukemisen hyvin eri tavoin.
Psyykkinen kehitys nahtiin fyysisen- ja sosiaalisen kehityksen kanssa kulkevana
vaiheittaisena prosessina, minka tavoitteena on nuoren aikuistuminen, itsendis-
tyminen ja oman identiteetin |I6ytaminen. Dunderfeltin (1999) elamankaaripsyko-
logiaa kasittelevassa kirjassa psyykkista kehitys nahdaan ianmukaisten kehitys-
tehtavien ratkaisemisena (Dunderfelt 1999). Seka hoitajat etta kirjallisuus kasit-
taa psyykkisen kehityksen nimenomaan vaiheittaisena ja portaittain etenevana
prosessina. Vélilla mennaan monta askelta eteenpdin ja sitten tulee askel taka-
pakkia. Psyykkinen kehitys nahdaan myos kokeilun ja oman identiteetin etsimi-
sena eli nuori kokeilee erilaisia rooleja ja omaksuu myds ulkopuolelta piirteita

osaksi itseadan.

Kaikissa haastatteluissa mainittiin ongelmana psyykkisen kehityksen tukemisel-
le psykologipalveluiden niukkuus ja irrallisuus omana tyéryhmanaan. Vuonna
2006 Taysin lastenklinikalla on selvitetty sytpaa sairastaville lapsille ja heidan
perheilleen suunnattujen psykologipalvelujen nykyista tilaa ja kehittamismahdol-
lisuuksia. Selvitys toi esille, ettd kayntimaarat yhta perhetta kohden ovat olleet

suhteellisen pienet psykologiresurssin niukkuuden vuoksi. Vanhemmat toivoivat
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erityisesti tukea itselleen ja siten koko perheelle, kuten myos keinoja siihen, mi-
ten tukea sairastunutta lasta. Hoitohenkilokunta painotti perheen tukemista krii-
sitilanteessa ja erityistyontekijat edellisen lisdksi odottivat asiantuntija-arvioita
oman tyonsa tueksi. (Kylliainen, Huhta- Hirvonen & Riita 2006, 2.)

Kehittamisehdotuksina ajattelisin, ettéd koulutuksen jarjestaminen lapsen psyyk-
kisesta kehityksesta, eri vaiheiden tunnistamisesta ja tukemisen mahdollisuuk-
sista, voisi lisata hoitohenkiloston motivaatiota ja valmiuksia kehittdd nuoren
psyykkisen kehityksen tukemista. Lisaksi selked vastuun jakaminen ja selkean,
systemaattisen tukemisen mallin luominen, takaisi lapselle ja perheelle riittavan
seka jatkuvan psyykkisen tuen koko hoitoprosessin ajan. Psykologipalvelut tulisi
my0s tuoda lahemmaksi perheita ja osaksi osaston hoitotiimia. Tiedonkulku olisi
parempaa ja nama erityistyontekijat tulisivat tutummiksi vanhemmille ja lapsille,
jolloin heité olisi helpompi l&hestyéa tarpeen niin vaatiessa. Toimiva suhde olisi
jo luotuna kun lapsen tai perheen elaméassa tulee vaikeampi, tukea vaativa, vai-

he tai kriisi.

Mielestani hyva jatkotutkimusaihe olisi selvittdd sydpasairauksien jalkitarkastus-
ten yhteydesséa sydvan sairastaneiden lasten psyykkista tilaa ja kartoittaa mah-
dollisia ongelmia psyykkisessa voinnissa. Lisaksi voisi tutkia nimenomaan syo-
van vaikutuksia nuoren psyykkiselle kehitykselle. Toisaalta asiaa voisi myos
tarkastella lasten ja perheiden nakdkulmasta, ja laatia vaikka kyselytutkimuksen
lasten- ja perheiden tyytyvaisyydestd saamaansa psyykkiseen tukeen lasten-
osastoilla. Mielenkiintoista voisi myds olla laatia systemaattinen psyykkisen ke-

hityksen tukemisen malli lastenosastoille hoitajien toiminnan tueksi.

6.2  Eettisyyden arviointia

Tutkimustyd muodostuu lukuisista kysymyksista, joihin kaikkiin ei ole olemassa
kaikenkattavaa saannostoa. Naihin kysymyksiin tutkijan on tehtava ratkaisut it-
se. Paaasia on, etta tutkija tunnistaa ongelmallisuuden eettisiin kysymyksiin liit-
tyen, jolloin han todennakoisesti tekee myos eettisesti asiallista tutkimusta. (Es-
kola & Suonranta 2000, 52.) Vehvildinen-Julkusen (1998, 26.) mukaan tutki-

mustyon eettiset kysymykset ovat tarkeita etenkin inhimillista toimintaa tutkivis-
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sa tieteissa, kuten hoitotieteissa. Tuomi & Sarajarvi (2002, 128.) toteavat, etta

Ihmisoikeudet muodostavat ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisen perustan.

Keskeinen jako tutkimuseettisissa kysymyksissa voidaan tehda tiedonhankintaa
ja tutkittavien suojaa koskevien normien seka tutkijan vastuuta tulosten sovel-
tamisessa koskevien normien vélilla. (Vehvilainen-Julkunen 1998, 26.) Tuomi &
Sarajarvi (2002) nékevat tutkimusetiikkaan suhtautumisessa kaksi aaripaata.
Tutkimusetiikkaa voidaan tarkastella joko pelkastaan tutkimustoimintaan liittyvi-
en ongelmien (esimerkiksi tutkittavien tiedottamisen ja anonymiteetiongelmien)
kautta tai metodologisena seikkana, jolloin kaikki tutkimusprosessin aikana teh-
dyt valinnat ovat moraalisia valintoja. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 125.)

Jo tutkimusaiheen valinta on eettinen kysymys. Siksi eettisessa pohdinnassa
onkin tarkeda selkiyttdd se, kenen ehdoilla tutkimuksen aihe valitaan ja miksi
tutkimukseen ylipaansa ryhdytaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 126.) Sitoutumalla
jonkun ammattiryhman rajoihin, tutkija on tehnyt tietyn rajauksen ja arvovalin-
nan. (Vehvildinen- Julkunen 1998, 28.) Oman opinnaytety6ni aihe lahti hahmot-
tumaan hoitajan pohdinnan ja oman kiinnostukseni pohjalta, joten aiheen valinta

on tapahtunut seka minun itseni, ettd yhteistydosaston ehdoilla.

Ihmisilla on oikeus tietdd, mita heille tehdaan tai mita tapahtuu, mikali he osallis-
tuvat tutkimukseen. Laadullisessa tutkimuksessa ei ole kyseessa niinkaan tutkit-
tavan tutkimuskohteena oleminen, vaan puhutaan tutkimussuhteesta. Tutkija
kuuluu osana tutkittavien maailmaan, joten han ei voi sulkeutua tutkimuskoh-
teensa ulkopuolelle. Kyseessa on tutkijan ja tutkittavan valinen vuorovaikutus,
jolloin tutkittava ei ole vain kysymyksiin vastaaja. (Vehvildinen- Julkunen 1998,
29.) Tuomi & Sarajarven (2002) mukaan tutkittavien suojaan kuuluvat seuraavat
asiat: 1) tutkijan on selvitettava tutkimuksen tavoitteet, menetelmét ja mahdolli-
set riskit tutkittavalle ymmarrettavasti, 2) osallistuvien vapaaehtoinen suostu-
mus, 3) tutkijan on varmistettava, ettd suostumuksen antaessaan osallistuja tie-
taa, mista tutkimuksessa on kyse, 4) osallistujien oikeuksien ja hyvinvoinnin tur-
vaaminen, 5) tutkimustietojen luottamuksellisuus, 6) osallistujien anonymiteetti
eli nimettomyys ja 7) osallistujien oikeus odottaa tutkijalta vastuuntuntoa. (Tuo-
mi & Sarajarvi 2002, 128- 129.) Nama seikat otin huomioon koko opinnaytety6-

prosessin ajan.
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Tutkimusluvan saamisen jalkeen lahetin osastolle saatekirjeen (litel), jossa
esittelin itseni ja kerroin vireillaan olevasta opinnaytetyoprosessista. Osaston-
hoitajalle toimitin oman kirjeen (lite2), missa selvitettiin kriteerit haastateltavien
suhteen. Taman jalkeen osastonhoitaja osoitti minulle mahdollisia haastatelta-
via. Minun tehtavanani oli esitella saatekirje kyseisille hoitajille, jotta heilla olisi
riittdvasti tietoa asiasta mihin he sitoutuvat, ja pyytaa heitd osallistumaan haas-
tatteluun. Osallistumisen kerrottiin olevan vapaaehtoista siitd huolimatta, etta
osastonhoitaja oli valinnut heidat etukateen. Haastateltaville kerrottiin myds, et-
t& anonymiteetti tullaan sailyttamaan koko opinnaytetydprosessin ajan ja siihen
pyritddn my0s raportin laatimisessa. Autenttiset ilmaukset valitaan siten, etta
yksittaistd henkil6ad ei niistd pysty tunnistamaan. Kirjallisia suostumuksia haas-

tateltavilta ei vaadittu.

Selvitin haastateltaville, ettd haastattelut nauhoitetaan. Haastattelutilanteessa
huomioin eettisyyden muun muassa pitamalla nauhurin selkeéasti nakyvilla poy-
dalla seka kertomalla selkeasti milloin nauhoitus laitetaan paalle ja pois. Huo-
mioin luottamuksellisuuden myds litterointi vaiheessa ja purin haastattelut tieto-
koneelle kuulokkeita kayttaen, jolloin muiden ei ollut mahdollista kuulla haastat-
telujen sisaltéd. Aineiston analysoinnin jalkeen havitin nauhat ja auki kirjoitetun

aineiston asianmukaisesti.

Suomen akatemian (2006) eettisten ohjeiden mukaan tieteellisen hyvaksytta-
vyyden, luotettavuuden ja tulosten uskottavuuden edellytyksena on, etta tutki-
mus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttdmalla tavalla. Hyvan tie-
teellisen kaytannon (good scientific practice) mukaista on, ettd tutkijat noudatta-
vat tutkimustyossa rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta. Tutkijan tulee my6s
soveltaa eettisesti kestavia menetelmia tyossaan seka toteuttaa avoimuutta tu-
losten julkistamisessa. Tutkimusta tehdessa on otettava huomioon muiden tutki-
joiden saavutukset asiallisella tavalla. Hyvaan tieteelliseen kaytant6on kuuluu
my0s se, etta tutkimus on suunniteltu, toteutettu ja raportoitu yksityiskohtaisesti
ja tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla. (Suomen
Akatemia 2006.)
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Opinnaytetyoprosessin aikana olen pyrkinyt noudattamaan hyvaa tieteellista
kaytantod. Koko tutkimuksen ajan olen noudattanut rehellisyytta ja pyrkinyt huo-
lellisuuteen seké tarkkuuteen tydsséani. Aiempiin tutkimuksiin ja aiheeseen liitty-
vaan kirjallisuuteen viitatessani, olen merkinnyt alkuperaisen lahteen asianmu-
kaisesti, ja talla tavalla huomioinut muiden tutkijoiden saavutukset. Olen myds
kayttanyt tutkimuksessani eettisesti kestavia menetelmia ja raportoinut tutki-

mustuloksista avoimesti opinnaytetydssani.

6.3 Luotettavuuden arviointi

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi ei ole kehitetty yhta sel-
keité ohjeita, kuin maarallista tutkimusta arvioidessa. Laadullisen ja maarallisen
tutkimuksen luotettavuuden arviointi eivat juuri poikkea toisistaan, kun taas osa
tutkijoista on sitd mieltd, ettei laadullisen ja maarallisen tutkimuksen arvioinnissa
voi kayttda samoja arviointikriteereja. Vaikka yleisesti hyvaksyttyja laadullisen
tutkimuksen arviointikriteereja ei ole, voidaan tutkimuksen luotettavuutta tarkas-
tellessa kohdistaa seuraaviin seikkoihin: tutkimusaineiston kerdaminen, aineisto
analysointi ja tutkimuksen raportointi. (Nieminen 1998, 215.) Laadullisessa tut-
kimuksessa arvioidaan validiteettia eli tutkitaanko tutkimuksessa sitd mitd on
tarkoitus tutkia ja reliabiliteettia eli mittaustulosten toistettavuutta laadullisen tut-

kimuksen ominaispiirteet huomioiden. (Hirsjarvi ym. 2007, 226)

6.3.1 Tutkimusaineiston keraaminen

Laadulliseen tutkimukseen on mahdollista ker&td aineistoa monin eri tavoin,
esimerkkina tekstimuotoon saatetut haastattelut tai keskustelut, tutkijan havain-
nointiin perustuvat raportit seka tutkittavien itse kirjoittamat esseet tai paivakir-
jat. Laadullisen tutkimuksen aineistoa valitessa tulee noudattaa tarkoituksen-
mukaista periaatetta, eika pyrkia yleistettavyyteen. Aineisto tulee valita sielta,
missa tutkittava ilmi6 esiintyy. Tarkoituksenmukaista on valita vastaajiksi sellai-

sia, jotka pystyvat ilmaisemaan itseaan hyvin. (Nieminen 1998, 216.)
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Opinnaytetyossani aineisto kerattiin haastattelemalla kolmea lastenklinikalla
tyoskentelevaa hoitajaa: kahta sairaanhoitajaa ja yhta lastenhoitajaa. Haastat-
teluun osallistuvat hoitajat valitsi tutkimusosaston osastonhoitaja, joka kaytti eh-
dotusten perusteena seuraavia kriteereitd haastateltavien suhteen: hoitaja on
tyoskennellyt yksikdssa riittavan kauan tunteakseen osaston ja lastenklinikan
toimintatavat seka hoitokaytannot, hoitajalla on asiantuntijuutta ja kokemusta
tutkittavasta aiheesta, hoitajalla on kiinnostusta ja motivaatiota kehittda tyotaan
ja yksikkonsa hoitokaytantdja seka riittavaa kykya ilmaista itseaan, ja hoitajalla
on mahdollisuus tyévuorojen puolesta osallistua haastatteluun toukokuun 2010
aikana. Aineiston keruuseen ja luotettavuuteen liittyen pohdin kolmannen haas-
tateltavan osallistumista tutkimukseen, toisen haastateltavan suosittelun perus-
teella. Pienimuotoinen lumipalloilmid haastateltavien rekrytoinnissa on kuiten-
kin hyvan tieteellisen k&ytdannén mukaista, silla laadulliseen tutkimuksen aineis-
tokeruuseen liittyy tarkoituksenmukaisuuden periaate, jolloin haastatteluihin va-
litaan henkil6t, jotka tietavat mahdollisimman paljon tutkittavasta ilmiosta. Mie-
lestani tahan tutkimukseen osallistuneet haastateltavat edustivat seka asiantun-
tijuutta etté erinomaista kykya ilmaista itsedan ymmarrettavasti. Tama lisda tut-
kimukseni luotettavuutta. Luotettavuutta lisdd myos se, etté osastolle toimitetun
tiedotteen mukaan kaikilla hoitajilla oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen ja
jos halukkaita olisi ollut enemman kuin pystyin haastattelemaan, olisi suoritettu

arvonta.

Aineiston keraamiseen liittyvat olosuhteet, haastatteluihin kaytetty aika, hairi6-
tekijat ja haastattelujen mahdolliset virhetulkinnat tulee selvittéa tarkkaan ja to-
tuudenmukaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 217.) Opinnaytetyoni
haastatteluiden olosuhteet olivat suotuisat: suoritin haastattelut osaston vas-
taanottohuoneessa, joka oli tyhjillaan. Parissa haastattelussa tuli lyhyita keskey-
tyksid kun muut hoitajat hakivat tavaroita huoneessa sijaitsevista kaapeista.
Haastatteluiden luottamuksellisen luonteen vuoksi keskeytin haastattelun siksi
ajaksi kun ulkopuolisia oli huoneessa, mutta hairiét olivat lyhyita ja eivat mieles-
tani vaikuttaneet luotettavuuteen. Haastateltavat saivat nopeasti ajatuksestaan
kiinni ja jatkoivat siitd mihin olivat jadneet. Aikaa oli haastatteluihin riittavasti ja
mielestani tutkija-haastateltava suhde oli kaikissa haastatteluissa toimiva ja hy-
vin luonnollinen. Pyrin tietoisesti luomaan luottamuksellisen ilmapiirin ja korostin

haastateltaville sita, etta esimerkiksi vastausten johdonmukaisuudella ei ole
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suurta merkitystda vaan haastateltavalla oli vapaus edeta omaan tahtiinsa ja

mahdollisuus my6s palata aikaisempaan aiheeseen jos jotain tuli viela mieleen.

Haastatteluiden suhteen luotettavuutta saattoi heikentd& se tosiasia, etté olin
opinnaytetyoprosessin alkuvaiheessa hakenut paljon tietoa ja jo kirjoittanut
alustavasti opinnaytetyon teoriaosuuden. Minulle oli jo muodostunut vahva kasi-
tys opinnaytetyon aiheesta ja siihen vaikuttavista tekijoista. Nain jalkeenpéain
mietittyna teemahaastattelun kysymyksissa viittaan vahvasti jo itse luomiini si-
doksiin. Esimerkiksi kysyin apukysymyksena "miten psyykkisen kehityksen tu-
keminen nakyy omahoitajuudessa ja perhehoitotydssa?”. Kysymykseen sisaltyy
siis jo oletus, ettd omahoitajuus ja perhehoitoty6 ovat tarkeita ja merkityksellisia
asioita varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukemisessa. Juuri naita asioita
kasittelen alun teoriaosuudessa. Omalle toiminnalleen ja mahdolliselle johdatte-
lulleen tulee "sokeaksi”. Taman vuoksi tarvitaan ulkopuolisia silmia esittamaan
kritiikkia ja tuomaan toisenlaista ndkdkulmaa tutkimukseen. Itse olen kayttanyt

ohjausta tutkimukseni lapiviemisesséa seka taysin ulkopuolista oikolukijaa.

6.3.2 Aineiston analysointi ja tutkimuksen raportointi

Denzinin (1994, 219) mukaan laadullisen aineiston tulkinta tapahtuu tutkijan
muodostamien luokitusten perusteella. Aineistoa ei mydskaan saa pakottaa en-
nalta maarattyyn kehikkoon, vaan tutkijan tulee l6ytaa luokitukset suoraan ai-
neistosta. (Nieminen 1998, 220; Hirsjarvi ym. 2004, 215). Analyysin arviointikri-
teereina pidetdan analyysin tuoreutta, uusien nakékulmien esiin nostamista ja
selkeaa kirjoitustyylia. Raportin arvioinnissa on hyva kiinnittéa siihen huomiota,
pystyyko lukija helposti seuraamaan tutkijan analyysin paattelyketjua. Lukija tu-
lee myds saada vakuuttuneeksi siitd, ettd tutkijan ratkaisut ovat oikeutettuja,
luokittelut perusteltuja ja tutkimus kulkee luontevasti. On my6s hyva arvioida
rakenteellista ulkoasua ja kasitteiden kuvausta ja niiden nimedmisen onnistu-
mista. (Nieminen 1998, 220). Hirsjarven ym. (2004, 218) mukaan tutkijan paa-
telmien perustelua lukijalle voi syventaa liittamalla tutkimustuloksien kohtaan

autenttisia ilmauksia aineistosta.
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Tutkimuksen objektiivisuus pyritddn varmistamaan kayttamalla useampaa ha-
vainnoitsijaa (Eskola & Suonranta 2000, 214). Opinnaytetyoni luotettavuutta
saattaa heikentaa, etta tutkimus on kokonaan omaa k&sialaani. K&y helposti
niin, etta omalle tekstilleen, paattelylleen ja ajatusketjulleen tulee aika sokeaksi
ja ei enda valttamatta pysty ndkemaan kaikkia mahdollisia vaihtoehtoja ratkaista
tutkimusongelmaa. Toisaalta pohdin myds aineiston analyysin monivaiheisuu-
den vaikutuksia luotettavuuteen: kun kasitteita ja kasitteiden muodostamaa hie-
rarkkista jarjestelm&& muutellaan ja sovitellaan toimivaksi kokonaisuudekseen
kuin valtavaa palapelia, niin hukkuuko haastateltavien alkuperéinen ajatus tutki-
jan tulkinnan sekaan. Tata asetelmaa olen pyrkinyt valttamaan seka selittamalla
yksityiskohtaisesti paattelyketjun etenemista ja sen oikeutusta sek& poimimalla
tekstin sekaan autenttisia ilmauksia, jotka palauttavat lukijan alkuperédisen ai-
neiston aarelle, minka pohjalta tulkinnat on tehty. Kun tutkimusta viedaan
eteenpain yhden tutkijan voimin, korostuu opettajan ohjauksen ja opponenttien
merkitys ulkopuolisen nakdkulman antamisessa ja paattelyketjun seurattavuu-

den arvioinnissa.

Muodostetut luokat olen I6ytanyt aineistosta pelkistysten kautta ja nain olen pi-
taytynyt aineistolahtdisessa analyysissa teoriaohjaavan sijaan. Luokkien muo-
dostukset pyrin perustelemaan kattavasti tulos-osiossa ja liittaméan ne aineis-
toon lisdamalla tekstiin autenttisia ilmaisuja haastatteluista. Analyysin paattely-
ketjun hahmottamista olen pyrkinyt havainnoimaan my6és muodostamalla taulu-
kot (litteet 5-7) luokkien rakentumisesta, miké selkeyttaa rakentamani kasitejar-
jestelman rakennetta. Lisaksi annan metodien teoriaosuudessa esimerkit au-
tenttisten ilmausten pelkistyksesta seka luokkien muodostuksesta, jotta lukijan
on helpompi hahmottaa aineiston kayttda ja analyysin etenemista. Liséksi olen

esittanyt tiivistettyna analyysin etenemisen kuvan avulla (kuva 4).

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta liséé tarkka kuvaus tutkimuksen to-
teuttamisen kaikista vaiheista (hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 217). Luotet-
tavuutta opinnaytetydssani lisaa se, ettd menetelmallisten lahtékohtien osiossa
olen kuvannut vaihe vaiheelta, kuinka tutkimukseni on edennyt ja missa aika-
taulussa. Olen kayttanyt myds ulkopuolista lukijaa, joka on voinut objektiivisesti
arvioida etenemiseni ja paattelyni selkeytta, johdonmukaisuutta ja lukijaystaval-

lisyytta. Han ei sindnsa ole ottanut kantaa luokkien muodostukseen vaan lahin-
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na keskittynyt tutkimuksen metodien kayttéon ja metodologisen viitekehyksen
huomiointiin paattelyketjussa.
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LITE 1 Kirje osastolle 2.5.2010

HEI,

HYVA OSASTON VAKI!

Olen kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelija TAMK:ista. Olen saanut luvan
(tutkimuslupa myonnetty 22.4.2010) laatia opinnaytetyon, jonka aiheena on
syOpaan sairastuneen varhaisnuoren psyykkisen kehityksen tukeminen sairaa-
laosastolla. Kyseessa on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus ja tiedonkeruu-

menetelméané ovat teemahaastattelut.

Haastatteluihin tarvitsen vapaaehtoisia hoitajia kertomaan kokemuksiaan ja aja-
tuksiaan kyseisesta aiheesta. Osastonhoitaja valitsee ja ehdottaa minulle mah-
dollisia haastatteluun osallistuvia hoitajia tiettyjen hanelle toimitettujen kriteerien
mukaisesti. Valittujen hoitajien kanssa keskustelen tarkemmin tutkimukseen
osallistumisesta sekéd vapaaehtoisuudesta. Kaikilla aiheesta innostuneilla on
kuitenkin mahdollisuus ottaa osaa tutkimukseen. Jos vapaaehtoisia osallistujia

on enemman kuin kykenen haastattelemaan, suoritetaan arvonta.

Haastattelut tullaan tekem&an touko-kesékuun aikana haastateltavan kanssa
sovittuna aikana, niin ettei varsinainen ty6 osastolla hairiinny. Haastattelua
kohden on alustavasti varattu 45 min, enemmankin aikaa voidaan kayttaa tar-
peen mukaan, jos osaston toiminta sen sallii. Haastattelun teemat ovat ennelta
maaratyt, mutta muuten olen kiinnostunut kuulemaan vapaamuotoisesti hoitaji-

en kokemuksista, tuntemuksista ja kehittamisehdotuksista. Sana on vapaa!l

Keratty aineisto sailytetdan niin, ettei ulkopuoliset paése siihen kasiksi ja havite-
tdan asianmukaisesti opinnaytetydprosessin paatyttya. Haastattelut ja niissa
keratty aineisto ovat luottamuksellisia, ja minua haastattelijana sitoo vaitiolovel-
vollisuus. Valmiista opinnaytetyosta ei yksittaisia henkil6ita voida tunnistaa ja
haastateltavilla sailyy néin ollen anonymiteetti. Lisaksi tutkimukseen osallistuvil-

la on oikeus vetaytya tutkimuksesta missa vaiheessa tahansa seka kieltdd han-
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ta koskevan aineiston kayttd opinnaytetydssa. Opinnaytetydssa kaytetaan eetti-

sesti kestavia menetelmia ja tydskentelytapoja.

Aihe on tarked ja koen sen esille nostamisen tarkeéksi! Toivon Teiltd rohkeaa
osallistumista tutkimukseeni! Vastaan mielellani kysymyksiinne tutkimukseen
liittyen ja sovin tulevista haastatteluista! Yhteystiedot |0ytyvat allekirjoituksen

ohesta.

Kiitos kaikille jo etukéteen ja aurinkoista kevatta!

Sanna Wiss
Sairaanhoitajaopiskelija
TAMK
sanna.wiss@piramk.fi
040-8293847
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LIITE 2 Kirje osastonhoitajalle ja kriteerit haastatteluihin valittaville

Hei, 2.5.2010

Hyvé osastonhoitajal

Ohessa on tiedote opinnaytetydstani ja siihen liittyvista haastatteluista osastol-
lanne. Pyytaisin teita listaamaan seuraavien kriteerien perusteella potentiaalisia
tutkimukseen osallistuvia hoitajia. Yhteystiedot saatuani tulen ottamaan heihin
yhteytta henkilokohtaisesti, seka kertomaan lisaéa haastatteluihin osallistumises-
ta, minka jalkeen he voivat tehda paatoksen omasta osallistumisestaan. Mikali
vapaaehtoisia haastateltavia on enemman kuin pystyn haastattelemaan, suori-

tetaan arvonta.

Kirjeen liitteen& ovat myods haastattelun teemat haastatteluun osallistuvien hoi-

tajien valinnan perusteeksi.

1) Hoitaja on tydskennellyt yksikdssa riittdvan kauan tunteakseen osaston

ja lastenklinikan toimintatavat seka hoitokaytannot.
2) Hoitajalla on asiantuntijuutta ja kokemusta tutkittavasta aiheesta.

3) Hoitajalla on kiinnostusta ja motivaatiota kehittaa tyotaéan ja yksikkonsa

hoitokaytanttja seka riittavaa kykya ilmaista itsedan selkeasti.

4) Hoitajalla on tyévuorojen puolesta mahdollisuus osallistua haastatteluun

toukokuun 2010 aikana.

Ystavallisin terveisin:

Sanna Wiss
Sairaanhoitajaopiskelija
TAMK
sanna.wiss@piramk.fi
040-8293847
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LIITE 3 Haastattelujen teemat ja haastattelu runko

. Mita psyykkinen kehitys on?

miten se nakyy nuoressa?

. Mita psyykkisen kehityksen tukeminen on?

. Miten sy6pé&éa sairastavan nuoren psyykkisen kehityksen tukeminen néa-
kyy hoitoty6ssa? (Mita se on?)

omahoitajuudessa

muiden hoitajien toiminnassa

miten perhe huomioidaan?

. Mité keinoja ja toimintatapoja hoitajilla on kaytossaan?

esimerkit?

konkrettiset keinot = miksi toimineet/ ei toimineet?

miten jatkoseurannan perusteella psyykkisen kehityksen tukemisessa on

onnistuttu?

. Mité tukipalveluja on tarjolla, joiden piiriin potilas voidaan ohjata?

. Mité kehittamisajatuksia teilla on varhaisnuoren psyykkisen kehityksen

tukemiseksi?
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LIITE 4 Tutkimustiivistelmat.

Hanna Hopia (2006) Somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen ter-
veyden edistaminen. Toimintatutkimus.

Tarkoitus

Tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen
terveyden edistamisesta lapsen sairaalahoidon aikana seka arvioia per-
hehoitotydn toteutumista ja kehittda sita lastenosastolla toimintatutki-
muksen keinoin.

Menetelmét

Kaksi osastoa mukana toimintatutkimuksessa: toinen toimi perhehoito-
tyon kehittdmisen kohdeyksikkdna, toiselta osastolta aineistoa kerattiin
tulosten luotettavuuden vahvstamiseksi seka tiedonantajien anonymitee-
tin varmistamiseksi.

Aineistot analysoitiin grounded theory- menetelmalla sen straussilaista
l&hestymistapaa kayttaen.

Tutkijan ja hoitajien yhteistyona kehitettiin perheneuvottelu interventio,
jota sovellettiin kohdeyksikésséa 10 kuukautta.

Taman jalkeen hoitajat (n=17) kuvasivat esseekirjoituksessa kokemuk-
siaan intervention toteutumisesta kaytannossa ja esimiehet (n=2) haas-
tateltiin samasta aiheesta.

Esseevastaukset ja haastattelu analysoitiin deduktiivisella sisallonana-
lyysilla.

Tulokset

Hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden tai sivuuttivat sen lapsen sai-
rauden ja sairaalahoidon aikana.

Perheen todellisuuden kohtaamisessa hoitotyon lahtékohtana oli per-
heen yksil6llinen tilanne ja avuntarve.

Kun perheen todellisuus sivuutettiin, hoitotyén lahtokohtana oli hoitajien
kasitys perheen tilanteesta ja avuntarpeesta.

Systemaattisesti toimivat hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden, kos-
ka he huomioivat perheen terveydessa tapahtuneet muutokset ja niiden
vaikutukset koko perheeseen seka aktivoivat perheen voimavaroja.
Muutoksia tapahtui sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, hei-
dan parisuhteensa ja koko perheen toiminnassa lapsen sairauden ja sai-
raalahoidon aikana.

Perheet odottivat, ettd hoitajat edistavat heidan terveyttaan vahvistamal-
la vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla per-
hetta jakamaan tunnekuormaansa, tukemalla perhetta selviytymaan ar-
Kipaivassa ja rakentamalla luottamuksellisen hoitosuhteen perheen
kanssa. Systemaattisesti toimivat hoitajat esistivat edella kuvattuja per-
heen terveyden osa-alueita.

Tutkimuksessa kehitetty perheneuvotteluinterventio edisti osaltaan sys-
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temaattisesti toteutettua hoitoty6ta.

- Selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat sivuuttivat perheen
todellisuuden, koska he eivat huomioineet perheen terveydessa tapah-
tuneita muutoksia eivatka aktivoineet perheen voimavaroja ja edistivat
satunnaisesti perheen terveyden osa-alueita. Tyon l&ahtokohtana oli hoi-
tajan kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta.

Marjo Sorsa (2004) Sy6péaa sairastavien lasten perheiden toimivuus seka
perheiden saama ja odottama tuki.

Tarkoitus

- Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd syopa&a sairastavien lasten per-
heiden toimivuutta perheiden aitien arvioimana Barnhillin (1979) terveen
perheen systeemiteoreettisen mallin mukaan.

- Liséaksi selvitettiin perheiden saamaa ja odottamaa tukea.

- Tavoitteena oli saada tietoa perheiden toimivuudesta ja tuesta heidan ti-
lanteensa ymmartamiseksi ja tuen tarpeen tunnistamiseksi.

Menetelméat

- Tutkimushenkil6t livat kolmen yliopistosairaalan lapsisyopéapotilaiden &i-
teja.

- Liséaksi tutkimukseen osallistui Helsingin yliopistosairaalan lapsisyopa-
potilaiden vanhemmat ja ystavat Ry:n kurssikeskus Kuortinkartanossa
vierailevien syopalasten perheiden aiteja (n=55).

- Kyselytutkimuksessa kaytettiin amerikkailaisen tyéryhman (Lasky ym.
1985) laatimaa Barnbhillin teoriaan perustuvaa prhedynamiikan (FDM 2)
mittaria.

- Tilastollisina kuvailevina menetelmina kaytettiin frekvenssi- ja prosentti-
jakaumia, keskiarvoja- ja hajontoja.

- Avoimien kysymysten vastausten analysoinnissa kaytettiin sisallon erit-
telya.

Tulokset

- Tutkimukseen osallistuvien syopaa sairastavien lasten perheiden koko-
naistoimivuus oli hyvaa.

- Perheet toimivat parhaiten ulottuvuudella yhteenkuuluvuus-
eristaytyminen seka ulottuvuudella yksildityminen-kietoutuminen.

- Hieman huonompaa oli perheiden toimivuus ulottuvuuksilla rooliraken-
teet ja joustavuus-jaykkyys seka informaation prosessointi ja pysyvyys-
hajaannus.

- Lapsen sy6pasairaus vaikuttaa voimakkaasti perheen sosiaalisiin suh-
teisiin seké parisuhteeseen.

- Lapsen vakava sairastuminen muuttaa perheen arvoja ja vanhemmat

joutuvat jarjestdmaan perheen arjen uudelleen.

Lapsen sairastuminen sydpatautiin on useimmille vanhemmille hyvin

raskas kokemus ja he kokevat uupumista ja vasymysta.
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Voimavaroja kuluttavat lapsen raskaat hoidot sekéd epatietoisuus lapsen
selviytymisesta ja tulevaisuudesta.

Vastaajat kokivat saaneensa eniten tukea omalta puolisolta.

Osa vastaajista koki rittain tarkednd samassa elaméantilanteessa olevilta
perheiltd saamansa vertaistuen.

Perheden saama tuki oli ollut tietoa, neuvontaa ja ohjausta, kuuntelua,
keskustelua ja rohkaisua seka kaytannollista apua.

Perheet toivoivat viela enemman tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoi-
dosta.

He toivoivat myos enemman aikaa ja henkista tukea lapselle ja koko
perheelle, etenkin sairauden alkuvaiheessa ja hoitojen loputtua sairaa-
lassa.

Henkilokunnan niukat resurssit, vaihtuvuus ja kiireisyys mainittiin tuen
saannin esteiksi.

Tulosten perusteella sydpaa sairastavan lapsen perheet tarvitsevat hoi-
totydssa perheen yksilollisen tilanteen huomioimista seka tuen tarpeen
huomioimista.

Tama edellyttda hoitajalta tietoa perhedynamiikasta ja sitoutumista per-
hekeskeiseen hoitotydhon seka uskallusta kohdata perhe myds tunne-
tasolla.
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