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1 JOHDANTO

Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen muuttaa paljon perheen eldméé ja arkea. Jotkut pitkaaikais-
sairaudet voivat vaatia sit4, ettd lasta hoitavat perheen liséksi joko osittain tai kokoaikaisesti terveyden-
hoitoalan ammattilaiset. Lasta voidaan joutua hoitamaan kodin lisaksi joko osittain tai kokonaan sairaa-
lassa tai laitoksessa, jolloin ammattihenkilon toiminnan merkitys kasvaa. (Mannerheimin Lastensuoje-
luliitto 2017.) Pitkaaikaissairaalla lapsella olisi hyva olla oma ladkari, joka tuntee lapsen taustat seka
sairauden ja on tukena kaikissa pitk&aikaisen sairauden eri vaiheissa (Niinikoski 2016, 109-110). Lapsen
pitkdaikaissairaus voi myos vaikuttaa vanhempien keskindiseen parisuhteeseen, koska pitkaaikainen sai-
raus kuluttaa henkisia seka fyysisia voimavaroja ja monen pitkdaikaissairauden hoito vaatii paljon aikaa
paivittdin. Vaikutukset voivat kohdistua myos pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksiin ja se voi ilmeté esi-
merkiksi kaytoshairidind. Vanhemmille raskas elaméntilanne voi johtaa masennuksen oireisiin ja lopulta

jopa masennukseen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2017.)

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittdd Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien ja lasten-
neurologian vastuualueen pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien kokemaa tuen tarvetta lapsen pitkaai-
kaissairauden aikana. Tavoitteenamme on pyrkid parantamaan hoitajien tietoisuutta vanhempien koke-
masta tuentarpeesta. Aiheemme tuo tietoa hoitajille siit4, minkéalaista tuen tarvetta lasten vanhemmat

kokevat tarvitsevansa silloin, kun lapsella on pitk&aikainen sairaus.

Opinnaytetyon idea syntyi tekijéiden omasta ajatuksesta ja mielenkiinnosta lastenhoitotyota kohtaan.
Tarkemmin aihe valikoitui yhdessa ty6eldman kanssa, koska Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lasten-
tautien ja lastenneurologian vastuualueessa ei ole vastaavaa tukimusta tehty, ja siitd syysté aihe koettiin
hyodylliseksi niin tekijoiden kuin myds osastonhoitajan toimesta. Opinndytety6 tehtiin Kokkolan kes-
kussairaalan lastentautien ja lastenneurologian yksikdn osastonhoitajan Nico Javajan ja apulaisosaston-

hoitajan Kaisa Vapolan ohjauksessa.



2 PITKAAIKAISSAIRAUDEN TUOMAT HAASTEET

Pitk&aikaissairaus tulee aina vaikuttamaan koko perheeseen ja sopeutuminen uuteen tilanteeseen on aina
edes jonkin verran aaltomaista (Storvik-Syddanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2015, 100-102).
Vanhempien huoli ja ahdistus aiheuttavat uupumusta, joka puolestaan voi kuluttaa perheen voimavaroja
(Friis, Eirola & Mannonen 2004, 148). Hoitajien on tarked4 ottaa vanhemmat mukaan aktiivisina osa-
puolina lapsen hoitoon, jolloin vanhemmat pystyvét tuomaan oman asiantuntemuksensa esille ja tuntevat
vastuun jakamisen hoitohenkilékunnan kanssa (Storvik-Sydanmaa ym. 2015, 100-102). Se, ettd henki-
I6kuntaa on paljon ja kasvot vaihtuvat usein, saattaa aiheuttaa perheelle ahdistusta (Friis ym. 2004, 148).
Sisarusten tunnereaktiot tulevat normaalisti vasta jonkin ajan kuluttua, ja heisté voi tulla ns. ndkymétto-
mié sisaruksia eli he eivat halua vaivata vanhempiaan, koska tietdvat vanhemmilla olevan huolta tar-
peeksi. Sisarusten tavallisimpia tunteita ovat huoli, mustasukkaisuus, syyllisyys ja &aripaana jopa viha
sairastunutta sisarusta kohtaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2015, 100-102.) Vanhemmat puolestaan voivat
kokea toivottomuutta, surua ja syyllisyyttd lapsen sairastuessa. Kun sairaus todetaan on normaalia, ettd

vanhemmat ovat hataantyneita tilanteesta tiedon puutteen vuoksi. (Friis ym. 2004, 148; Hanninen 2015.)

2.1 Pitkaaikaissairas lapsi

Erilaisia kroonisia sairauksia on hyvin paljon, ja lapsilla yleisia ovat diabetes, astma, keliakia ja erilaiset
suolistosairaudet. Vaikeita sairauksia ovat mm. pahanlaatuiset kasvaimet, sydansairaudet, tapaturmista
saadut vammat, epétasapainossa oleva perussairaus, psyyken sairaudet ja lastenreuma. Pitkaaikaissai-
rauden maaritelmén kattaa sairaudet, jotka kestévat vahintaan kuusi kuukautta. (Storvik-Sydanmaa ym.
2015, 100.) Kroonisia sairauksia tutkittaessa on selvinnyt, etté yli 20 %:lla haastatteluun osallistuneista
lapsista on ollut sairaus tai erilaisia taudin oireita yli puolen vuoden ajan. Pitkaaikaiset sairaudet tai
vammat ovat viidella prosentilla aiheuttaneet pitkédén kestavéaa elaménlaadun heikentymista. (Tapanai-
nen & Rajantie 2016, 75.)

2.2 Vanhemmat ja sairas lapsi



Vanhempien keskinéinen parisuhde joutuu koville oman lapsen sairastuessa tai vammautuessa. Huoli
omasta lapsesta on niin pinnalla ajatuksissa, ettd parisuhde saattaa ja4dda taka-alalle. Tdma asia tulisi
huomioida ja vanhempien olisi tarkedé pyytaé hoitoapua esimerkiksi omilta vanhemmiltaan tai muilta
laheisiltaan, seka ammattilaisilta. Avun pyytdminen voi olla vanhemmille vaikeaa, mutta siitd on myo6s
sairastuneelle lapselle hyotyd. Han oppii, ettd hanta voivat hoitaa muutkin aikuiset kuin vain omat van-
hemmat. Tam4 edesauttaa lapsen my6hempéaa itsendistymista. Lapsen ollessa sopivan ikainen erilaiset
leiritoiminnat ja intervallihoitojaksot ovat hyvia lapsen itsendistymisen seké& vanhempien jaksamisen tu-

kijoita. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2017.)

Vanhemmat voivat joutua tekemaan suuria paatoksia lapsen sairauden vuoksi. Téllaisia voi olla esimer-
kiksi toistd poisjadminen tai siirtyminen osa-aikatyohon pystyakseen huolehtimaan sairaasta lapsestaan.
Tamaé voi olla henkisesti erittain rankka pé&atds ja myos taloudellisesti vaikeaa. Onkin tavallista, ettd
vanhemmat kokevat erilaisia vasymyksen oireita ja jopa masennusta. Nama tilanteet ovat erittdin tarkeaa
huomata ajoissa, jolloin vanhempi saa tarvittavaa apua tilanteeseen. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto
2017.)

Pitk&aikaissairaus voi tuoda myds positiivisia vaikutuksia perheeseen. VVuorovaikutus perheessa lisaan-
tyy, koska arki on suunniteltava mahdollisesti uudelleen. Vanhan arjen sopeuttaminen uuteen tilantee-
seen vaatii keskustelua, suunnittelua ja kompromisseja. Monissa perheissa myds arvojarjestys muuttuu,
aineellisen omaisuuden merkitys vahenee ja henkisten asioiden merkitys kasvaa. (Mannerheimin Las-
tensuojeluliitto 2017.)

2.3 Sisarukset ja sairaus

Sairastunut lapsi tarvitsee paljon huomiota. Joissakin tapauksissa lapsen sairastuminen voi vieda van-
hemmilta niin paljon voimavaroja, etta sairastuneen lapsen sisarukset voivat jaada sairauden varjoon.
Nuorempien sisarusten mustasukkaisuus ja suru nakyvat hyvinkin avoimesti. Jo vanhemmat sisarukset
voivat muuttua hyvin tunnollisiksi ja huolehtivaisiksi, koska eivét halua rasittaa vanhempiaan omilla
asioillaan. Perheissd, jossa on pitkaaikaissairas lapsi olisi tarkeaa, etta kaikki lapset saisivat vuorollaan
sadannollisesti vanhempien jakamattoman huomion edes hetkeksi. Olisi my0s tarkeéé, etté sisarukset saa-
vat viettdd yhteista aikaa, jolloin sairastunut lapsikin saisi kokea olevansa yhé lapsi, eik& vain sairaus.

(Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2017.)



3 HOITOTYON PERIAATTEET

Sairaanhoitajana voi toimia tutkinnon suorittanut laillistettu ammattihenkild. Sairaanhoitajan toimintaa
ohjaavat muun muassa laki terveydenhuollon henkildstd, potilaslaki ja sairaanhoitajan eettiset ohjeet.
Kaikki terveydenhuollon ammattihenkil6t ovat lain ohjaamana velvoitettuja kehittdméan ja yllapitamaan
omaa ammattitaitoaan, sekd olemaan tietoisia ammattiaan koskevista madrayksistd ja sadnnoksista.

(Kassara, Paloposki, Holmia, Murtonen, Lipponen, Ketola & Hietanen 2005, 17.)

Niin aikuisten kuin lastenkin hoitoty6ta ohjaavat erilaiset periaatteet ja arvot, joista periaatteet ovat kay-
tannonl&heisid. Niit4 on erityisen tarkedé noudattaa, koska vieras sairaalaymparisto voi aiheuttaa lapselle
ahdistusta, jonka vuoksi itseilmaisu voi heikentya tai jaadé jopa kokonaan pois. Itseilmaisun taso riippuu
my0s hyvin paljon lapsen istd, ja ndiden periaatteiden avulla kaikki lapset kehitystasostaan riippumatta
saavat samanlaisen hoidon. Kaikki seuraavat periaatteet ovat sidoksissa toisiinsa, jolloin kaikkien taytyy
toteutua hyvén hoitotyon takaamiseksi. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2015, 104.)

Yksil6llisyys on ensimmainen periaate, joka toteutuu parhaiten, kun lapsella on omahoitaja. Taytyy muis-
taa, ettd myos lapsella on omat arvot, kokemukset ja tapansa, joita tdytyy kunnioittaa. Hoitajien pitéisi
selvittad tulohaastattelussa lapsen vanhemmilta, miten hanta on hoidettu kotona ja miettid, miten he voi-
sivat hoitaa lasta mahdollisimman yhtenevasti. (Storvik-Syddnmaa ym. 2015, 105.) Suomen NOBAB
korostaa kuitenkin, ettd lapsi tulee ottaa sairaalahoitoon osastolle vain, jos hanen hoitoaan ei pystyta
toteuttamaan avohoidon kautta tai kotona (NOBAB). Omahoitajuus on keskeisessd asemassa myos per-
hekeskeisyyden periaatetta seké turvallisuuden periaatetta, jolloin luottamuksen syntyminen hoitohenki-
Iokuntaan on helpompaa. Perhe taytyy ottaa huomioon ja perhetté tulee kannustaa osallistumaan hoito-
tyon prosesseihin omien voimavarojen mukaan, mika luo turvallisuutta niin vanhemmille kuin lapselle-
kin. Turvallisuuden tunnetta tukee myds hoitajien ammattitaito ja yhtenevét ohjeet. Vanhemmilla tulee

olla mahdollisuus yopya lapsen luona sairaalassa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2015, 105-108; NOBAB.)

Lapsi kasvaa aina omassa tahdissaan ja kehitysvaiheet ovat kaikilla samat, mutta sairaalassaoloaika voi
vaikuttaa lapsen kehitykseen sitéd taannuttaen. Erityisesti pitkdaaikaissairaudet vaikuttavat fyysiseen, so-
sioemotionaaliseen sek& emotionaaliseen kehitykseen. Hoitajana on tiedettava lapsen kehityksen eri vai-
heet, jolloin pystyy toteuttamaan kasvun ja kehityksen tukemisen periaatetta. Lapselle omatoimisuus on

kuitenkin tarke&d, jolloin hoitajien tdytyy muistaa antaa mahdollisuus lapselle tehda itse asioita. Oma-



toimisuuden periaatteen mukaan taytyy kannustaa lasta ottamaan vastuuta hoidostaan ian mukaan. (Stor-
vik-Syddnmaa ym. 2015, 106-107, 109.) Lapselle taytyy jarjestadd voinnin sallimissa rajoissa mahdolli-
suus leikkiin ja opetukseen. Tilat pitaisi olla lapselle sopivasti sisustettu ja mahdollisuus saman ikaisten
kanssa olemiseen taytyy jarjestad. (NOBAB.)

Jatkuvuuden periaate on erityisen térked, jotta hoito pysyy mahdollisimman samanlaisena, vaikka ty6-
vuorot ja hoitajat vaihtuvat. Kirjaamisen tarkeys korostuu, jolloin tyévuorojen tai hoitopaikan vaihtuessa
tiedetddn, miten lasta on hoidettu ja mit4 vanhempien kanssa on puhuttu. (Storvik-Syddnmaa ym. 2015,
108.) Kirjallinen hoitosuunnitelma tulee laatia jokaiselle lapselle, ja sithen merkitéan péivittdin seuranta
ja seurantasuunnitelman tulee olla valmis lapsen kotiuduttua (NOBAB). Hoitajien tulisi mygs pitéa koko
ajan mielessa kokonaisvaltainen ihmiskasitys, joka edellyttad kaikkien ulottuvuuksien huomioimista.
Lasta ei méaaritelld sairauden mukaan, vaan kaikilla on fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus ja

kaikki nd&ma tulee huomioida hoitotydssa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2015, 109).



4  TUKIMUODOT

Sosiaalisessa tuessa tarkoituksena on yhdessé ratkaista esiinnousseita ongelmia, antaa palautetta, jakaa
tietoa ja huomioida emotionaalisia tarpeita (Mikkola 2006, 44 [Albrecht & Adelman 1984; Callaghan &
Morrisey 1993; Kumpusalo 1991; Stewart 1993]). Cobb (1976, 300) kuvaa sosiaalisen tuen teoriassaan
yksilon kuuluvan viestinnén ja keskindisen velvollisuuden verkostoon, ja hdnen teorian mukaan yksilon
tulee kokea, ettd hanesté pidetddn huolta, vélitetadn, hanté rakastetaan ja kunnioitetaan kaikissa elaman-
ja terveydentilanteissa. Useiden teorioiden mukaan sosiaaliseen tukeen lukeutuu emotionaalinen tuki,
valineellinen tuki, tiedon anto ja arviointiin liittyva tuki (Mikkola 2006, 44 [Callaghan & Morrisey 1993;
Stewart 1993]). Kdytdmme tdssa opinndytetytssd Ahosen, Blek-Vehkaluodon, Ekolan, Partamiehen,
Sulosaaren ja Uski-Tallgvistin (2016) teoksessa kéaytettyé linjausta tukimuodoista.

Arviointiin liittyvassa tuessa kéytetddn emotionaalisen ja tiedollisen tuen menetelmi& prosessinomai-
sessa muodossa. Siind annetun informaation perusteella yksild6 muodostaa oman mielikuvan tilanteesta,
minké jalkeen ammattihenkil® voi héntd tukea emotionaalisesti. (Mikkola 2006, 45[Albrecht & Adel-
man 1984].)

4.1 Tiedollinen tuki

Tiedollisessa tuessa tarkoituksena on antaa rajattua tietoa siten, etté tieto kattaa tarpeen, mutta ei luo
ahdistusta eika kuormita kuulijaa (Mikkola 2006, 45 [Kahn & Antonucci 1980; Koivula, Paunonen-
llmonen, Tarkka, Tarkka & Laippala 2002; Tarkka, Paavilainen, Lehti & Astedt-Kurki 2003]). Tietoa
annetaan sairauden hoitoon, mahdolliseen ennusteeseen, komplikaatioihin ja haittavaikutuksiin liittyen.
Perheen tulee myds saada kattavasti tutkimukseen perustuvaa tietoa liittyen sairauden laakehoitoon ja
hoidon toteuttamiseen. Pitkdaikaissairaan lapsen tai nuoren vanhemmille tulee tarjota tietoa erilaisia ta-
loudellisista tukimahdollisuuksista ja sosiaaliturvasta. Jos tilanne niin vaatii, hoitohenkilékunnan tulee

auttaa selvittdmaan naita asioita konkreettisesti perheen kanssa. (Ahonen ym. 2016, 171.)



4.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisessa tuessa on tarkoitus pyrkié lievittdméan henkista taakkaa kuuntelemalla, lohduttamalla,
kertomalla kaikenlaisten tunteiden olevan sallittuja ja rohkaisemalla osoittaen myétatuntoa (Mikkola
2006, 44 [Albrecht, Burleson & Goldsmith 1994]). Emotionaalisessa tuessa hoitohenkilokunta pyrkii
luomaan hoitosuhteen, joka on yksil6llinen, turvallinen ja luottamuksellinen ja jossa toteutuu aktiivinen
molemminpuolinen vuorovaikutus. On térkeda saada aikaan ilmapiiri, jossa voidaan keskustella avoi-
mesti omista tunteista ja joka myds tukee toivon yllapitdmista. Aholan ym. (2016) teoksen mukaan hen-
gellisen tuen antaminen on osa emotionaalista tukemista ja konkreettisesti se voi olla esimerkiksi kon-
taktin luominen perheen vakaumusta tukevaan henkil6on, esimerkiksi sairaalapappiin. Myos tarpeen
kartoitus mahdolliselle psykiatriselle avulle kuuluu emotionaaliseen tukeen. (Ahola ym. 2016, 171.)

4.3 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalisessa tukemisessa keskeista on sosiaalisten suhteiden tukeminen, kun pitk&aikaissairaus
kuluttaa voimavaroja. Perhettd ja muita laheisia henkil6itd kannustetaan osallistumaan hoitoon ja heidat
huomioidaan, kun annetaan neuvontaa tai k&sitell&an asioita, jotka koskevat koko l&hipiiria tai perhetta.
Hoitohenkilékunnan voi olla erikseen hyva kannustaa pitdimaéan yhteytta l&heisiin ja ystéviin ja antaa
tukea aikaisemman elamantyylin ja mielihyvaa tuottavien asioiden yllapitoon mahdollisuuksien mu-
kaan. Psykososiaalista tukea on myds potilaan ja laheisten kanssa keskusteleminen muista kuin sairau-
teen liittyvista asioista, kun he tekevét siihen aloitteen. (Ahola ym. 2016, 171.) Davisin (2003, 11-12)
mukaan on tarkeéda pyrkia saamaan henkilé hyddyntdmaan omia voimavarojaan, ja tavoitteena on myos

tehda helpommaksi omaa paatoksentekokykya.

Psyykkista tukea annettaessa on tarkeaa huomioida yksilollisyys ja vapaus paatoksenteossa. Ammatti-
laisen tulee huomioida, ettd kokonaistilannetta tarkastellaan apua tarvitsevan nakékulmasta, mutta huo-
lehtia ettd konkreettinen informaatio saatetaan ymmarrettavasti asiakkaan tietoon. Psyykkista tukea tar-
vitsevan henkilon kanssa tulee keskustella siitd, minké&laisia tavoitteita hoidolle asetetaan. Kaikkien ter-
veydenhoitoalan ammattilaisten tulisi huomioida psyykkisen tuen tarve. Kuitenkin psyykkiseen tukemi-
seen kouluttautuneilla henkil6illa on enemman valmiuksia toteuttaa monipuolisesti yksilollisempaa tu-
kemista. (Davis 2003, 11-12.)



Aholan ym. (2016) mukaan psykososiaaliseen tukemiseen kuuluu myds tuoda esiin erilaisten vertaistu-
kimuotojen mahdollisuus (Ahola ym. 2016, 171). Vertaistuen ajatuksena on tarjota mahdollisuus kes-
kustella saman tilanteen lapikayneiden henkildiden kanssa. Sen erityisyys perustuu osapuolten tasa-ar-
voisuuteen ja se voi avata uusia lahestymistapoja omaan tilanteeseen antaen uusia nakokulmia. Vertais-
tukea voidaan toteuttaa hyvin monimuotoisesti. Osallisina voi olla kaksi henkilg, jotka keskendéan so-
pivat ajankohdasta ja tapaamispaikasta. Vertaistukea voidaan toteuttaa ryhmassd, jolloin useampi sa-
mankaltaista kokenut kokoontuu kasvotusten jakamaan omia ajatuksiaan tai vertaistukea voi myds saada
internetin valitykselld&. Ryhmatapaamisissa ohjaajan roolia voi hoitaa esimerkiksi yksi ryhmaén jasen,
mutta ammattihenkild voi myos toimia ryhmanohjaajana. Vertaistukea jarjestavat ammattitahot, erilaiset

jarjestot tai edelld mainitut yhdessa. (Huuskonen 2015.)

4.4 Kaytannon tuki

Ahola ym. (2016) kuvaa sosiaaliturvaan liittyvén tiedon annon kuuluvaksi myos kéytannon tukeen. Kéy-
tdnnon tukea on myos se, kun hoitohenkilokunta toteuttaa hoitoon liittyvié asioita kotona tai tukee kun-
toutumisessa ja arkeen paluussa. Erilainen valineellinen tuki on osa kéytannon tukea. (Ahola ym. 2016,
171.) Vilineellinen tuki on konkreettista apua, kuten esineellisté ja fyysistd avunantoa (Mikkola 2006,
45 [Eriksson 1996]).



5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Opinndytetyomme tarkoituksena on selvittdd Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien ja lasten-
neurologian vastuualueen pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien kokemaa tuen tarvetta lapsen pitkaai-
kaissairauden aikana. Tavoitteena on parantaa hoitajien tietoisuutta vanhempien kokemasta tuentar-

peesta.

Tutkimuskysymykset:
1. Millaista tukea hoitohenkilokunta on tarjonnut vanhemmille lapsen pitkdaikaissairauden
aikana?
2. Millaista tukea vanhemmat olisivat halunneet hoitohenkilékunnalta lapsen pitk&aikais-

sairauden aikana?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Tassa luvussa kuvaamme opinndytetyon toteuttamista. Kuvaamme, millaisessa ympéristossa olemme
opinndytetydbmme toteuttaneet, ja ketkd kuuluvat opinndytetydmme kohderyhméén. Kerromme myos
opinndytetydmme ldhestymistavasta, aineiston kerddmisesta ja aineistonanalyysisté.

6.1 Toimintaymparisto ja kohderyhman kuvaus

Opinndytety0 toteutettiin yhteistydssd Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien ja lastenneuro-
logian vastuualueen kanssa. Yksikkd koostuu lasten ja nuorten osastosta, lasten ja nuorten poliklinikasta
ja paivésairaalasta, naisten ja lasten avosairaalasta, vastasyntyneiden tehosta ja valvonnasta seké lasten
paivystyksestd. Kohderyhmana olivat pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmat. Kriteerind oli, ettd opin-
néytetydhémme voivat vastata vanhemmat, joiden lapsi on ollut pitk&aikaissairauden toteamisvaiheessa
0-16-vuotias ja joilla on ollut hoitosuhde Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien ja lasten-

neurologian vastuualueen kanssa.

6.2 Lahestymistapa, menetelma ja aineiston keruu

Opinnéaytetyon lahestymistapa oli kvalitatiivinen ja aineisto keratiin strukturoimattomilla kyselylomak-
keilla. Valitsimme kvalitatiivisen lahestymistavan, koska tarkoituksenamme oli selvittda pitkaaikaissai-
raiden lasten vanhempien tuen tarvetta. Strukturoimaton lomake antoi meille mahdollisuuden hankkia
mahdollisimman rikasta ja kattavaa tietoa eettisesti aiheen herkkyyden huomioon ottaen. Kyselylomak-
keiden kysymykset perustuivat opinndytetyon pohjalta syntyneeseen tarpeeseen, ja ne on muodostettu
teoriatiedon pohjalta. Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma valikoitui meille parhaaksi vaihtoehdoksi,

koska se antoi mahdollisuuden laajempiin vastauksiin ja uskoimme sen tuovan syvallisempid tuloksia.

Kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa voidaan kéyttaa, kun tutkittavaa aihetta ei ole viela juurikaan aiem-
min tutkittu tai jos halutaan laajempaa tietoa jo aiemmin tutkitusta aiheesta. Kvalitatiivinen tutkimus-
menetelma soveltuu myds tutkimukseen, jossa halutaan ymmartaa tutkittavaa ilmiota. Kvalitatiivista tut-
kimusmenetelmaa voidaan kayttad, kun tutkimuksen padmaérana on l0ytaa aiheesta yhtenevéisyyksié,
eroavaisuuksia ja erilaisia toimintamenetelmié. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 66 [Janho-
nen & Nikkonen 2001; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001].)
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Kerroimme saatekirjeessé tutkimukseen osallistuville itseméaraamisoikeudesta, tutkimuksen vapaaeh-
toisuudesta ja mahdollisuudesta jattaytya tutkimuksesta pois missé tahansa tutkimuksen vaiheessa. Lo-
makkeessa ei kysytty nimid. Kerroimme myds, ettd mahdollisesti ilmi k&yneet nimet muutettaisiin jul-
kaistavaan ty6hon, mutta kdytannossé ne jatettiin kokonaan julkaisematta. Kyselyyn osallistuneet hen-
kilot valittiin satunnaisesti asettamiemme kriteereiden mukaisesti, eikd heita valikoitu. Kaytdnndssa
tdma toteutui niin, ettd osastonhoitaja ja apulaisosastonhoitaja lahettivat saatekirjeelld varustetun kyse-
lylomakkeen ja suljettavan palautuskuoren kaikille kriteerit tayttaneille pitk&aikaissairaiden lasten van-
hemmille. Vanhemmat l&hettivat vastauskuoria osastolle, jossa ne séilytettiin suljettuina. Haimme vas-
tauskuoret osastolta lopullisen vastausajan pééatyttyd. Sailytimme vastaukset lukitusti ja k&sittelimme
vastauksia vain tekijoiden kesken. Aineistonanalyysin jalkeen sdilytimme aineistoa vield mahdollisen

korjauspyynndn takia. Tdmén jalkeen aineisto tuhottiin polttamalla.

Kaikille kyselyyn osallistuville henkil@ille annettiin yhdenmukainen tieto saatekirjeessa tutkimukseen
liittyen. Kaikki opinndytetydssa julkaistu teksti kirjoitettiin anonyymisti ja suorat lainaukset muutettiin
kirjakielelle, jotta mahdollisesta persoonallisesta kirjoitustyylista ei pystynyt tunnistamaan ketéan yksit-
taistd henkilod. Maarallisesti sovimme ottavamme vastaan enintddn kymmenen vastausta, jotka lopulta

saimme.

6.3 Aineiston analyysi

Toteutimme aineiston analyysin induktiivisesti, koska halusimme l0ytéa aiheesta uutta tietoa, joka ei
perustu aiemmin tutkittuihin tuloksiin. Induktiivista aineiston analyysia voidaan kayttaa, kun tutkitta-
vasta asiasta ei ole juurikaan tietoa tai kun halutaan perustaa tieto johonkin muuhun kuin aiemmin tut-
kittuihin asioihin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 66 [Janhonen & Nikkonen 2001; Latvala
& Vanhanen-Nuutinen 2001].) Koska toteutimme tutkimuksen kvalitatiivisesti, aloitimme aineiston ana-
lyysin puhtaaksikirjoituksella eli litteroinnilla. Analyysitapana kdytimme ymmartamiseen pyrkivaa la-
hestymistapaa ja analyysimenetelmana sisallénanalyysia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 217—
219.)

Siséllénanalyysi on menetelmd, jota on mahdollista kayttad kaikissa laadullisten tutkimusten tulosten

analyysivaiheessa. Sitd voidaan pitédd joko ainoana menetelména tai se voidaan liittdd myos erilaisiin
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analyyseihin. Siséllonanalyysi on menettelytapa, jolla voidaan tulkita aineistoja systemaattisesti ja ob-
jektiivisesti. Erilaisia aineistoja voiva olla esimerkiksi raportit, puhe, artikkelit, kirjeet, kirjat ja péiva-
kirjat. Taman analyysimenetelman tarkoituksena on saada tiivis ja yleisessd muodossa oleva kuva tut-
kittavasta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 91, 103.)

Aloitimme siséllonanalyysin tekemisen lukemalla yhdessé vastaukset moneen kertaan l&pi. Joissakin
vastauksissa oli mainittu myds asioita, jotka eivét vastanneet kysymyksiin. Jatimme ndma kohdat vas-
tauksista pois. Kysymyksiin vastanneen aineiston kirjoitimme puhtaaksi, tulostimme vastaukset pape-
rille, leikkasimme vastauksen osat palasiksi ja levitimme ne poydalle. Koimme téllaisen menetelman
helpommaksi, kuin jonkun tietokoneohjelman kayton. Lajittelimme poydalla olevat vastauslaput kate-
gorioihin niiden sisallon mukaan. N&mé& ryhmét nimettiin mielestdamme ryhmaé parhaiten kuvaavalla
nimityksella, mik& muodostui alaluokaksi. Tamén jalkeen yhdistimme eri alaluokkia yhteensopiviksi
kokonaisuuksiksi, joista muodostui ylaluokkia. Yl&luokat nimesimme siséltod kuvaaviksi ja nama yla-
luokkien nimet kulkivat lahes k&sik&dessé teoriatiedon késitteiden kanssa. Saatuamme siséllonanalyysin

valmiiksi, Kirjoitimme sen puhtaaksi Excelill&.
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7 TULOKSET

Tassa luvussa kuvaamme opinndytetydmme tulokset. Esitdmme tulokset tutkimuskysymystemme mu-
kaisesti. Olemme analysoineet saamamme vastaukset ja kuvaamme ne sanallisesti seka osittain suoria

lainauksia kayttéen.

7.1 Millaista tukea hoitohenkilokunta on tarjonnut vanhemmille lapsen pitkdaikaissairauden

aikana?

Saamissamme vastauksissa kdy ilmi, ettd vanhemmat ovat saaneet psykososiaalista tukea osaston hen-
kilokunnalta lapsen pitk&aikaissairauden aikana. Vanhemmat ovat kokeneet, ettd heidén jaksamistaan
on tuettu mahdollisuutena y6pya kotona osastolla nimettyjen omahoitajien hoitaessa lasta yon aikana.
Vanhemmat ovat saaneet tietoa vertaistuen mahdollisuudesta ja sairaala on myds jérjestanyt omia ver-

taistukikursseja.

lapselle ohjattu omahoitaja ja me vanhemmat olemme voineet olla y6ta kotona

sairauden puhjetessa saimme paljon tietoa... vertaistukimahdollisuudesta

Vanhemmat kokivat turvallisuuden tunteen luomisen tarkedné osana emotionaalista tukea. Erds vastaaja
kertoi hoitajien luoman turvallisuuden tunteen olevan paras ja tarkein tuki lapsen sairauden aikana. Eten-
kin omien voimien loppuessa turvaa tuovana tukena oleminen koetaan merkittavaksi. Hoitajat ovat tar-
jonneet joillekin vanhemmista mahdollisuutta myos hengelliseen tukeen. Vastauksista kdy kuitenkin
ilmi, ettd jotkut vastaajat eivat kokeneet sité heille sopivaksi tukimuodoksi. Vanhemmat kuvaavat vas-
tauksissaan hoitajien lasndolon tarkeyden osana emotionaalista tukea. Erityisesti erds vanhempi koki
tarkedksi hoitajien tarjoaman henkisen tuen lapsen sairauskohtauksen yhteydessa. Osaston henkilokunta
on siis tarjonnut vanhemmille henkista tukea ja kuuntelua. Vanhemmat kokevat saaneensa myds saa-

neensa kannustusta arjessa jaksamiseen.

ehkd paras ja tarkein tuki, mitad olemme saaneet on turvallisuuden tunne
meille tarjottiin I&hinn& hengellisté kuuntelijaa

henkista tukea aina kun lapsi on saanut pitk&n kovan sairaskohtauksen
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Vastauksissa kavi ilmi, ettd hoitajat ovat antaneet my0s kattavasti tiedollista tukea. Vanhemmat

ovat saaneet tietoa sairaudesta Kirjallisessa ja suullisessa muodossa, ja heit4 on opastettu sairauden hoi-
toon liittyen. Hoitohenkilokunta on opettanut vanhempia hoitotoimenpiteiden toteuttamisessa ja tarjon-
nut tukea sairaan lapsen kanssa toimimisessa. Lapsen sairauden vaatimiin hoitotarvikehankintoihin on
saatu myos tukea hoitohenkilokunnalta. Tarvittaessa vanhemmat on ohjattu sosiaalityontekijén luokse
selvittdmaan erilaisia etuuksia. Kaikki vanhemmat eivat kuitenkaan kokeneet heiddn saamaansa tukea

riittdvéksi tiedollisen tuen osalta.
sairauden puhjetessa saimme paljon tietoa... Sairauden hoitamisesta
hoitohenkilokunta tarjosi. .. yhteyden sosiaalityontekijén juttusille Kela-tukia selvittdméén
sain kateeni esitteen lapsen sairaudesta, siina kaikki
oikean ladkeannoksen etsintddn on saatu tukea pyydettdessa
Monet kyselyyn vastanneista vanhemmista kirjoittivat vastauksessaan saaneensa tukea, jonka luokitte-
limme kuuluvaksi kdytannon tukeen. Vastauksista nousee esiin erityisesti yksilollisen tarpeen mukaisen
kéytdnnon tuen antaminen. Naita kuvaavat esimerkiksi helppo yhteydenpito ja joustava suhtautuminen

perheiden erilaisiin yksil6llisiin tarpeisiin. Perheitd on my0ds ohjattu sosiaalipalveluiden seka erilaisten

yksil6llisten palveluiden piiriin.

kaytannon tuki, Kela lappujen taytto

olemme aina saaneet nopeasti apua... mahdollisuus ottaa yhteyttd suoraan lastenosas-
tolle... pdivystyksiin ei tarvinnut ldhted jonottamaan

milloin minké&kinlaista... vélilld jopa vaatteita... vililld ruokaa
varhainen vuorovaikutus, pikkuvauva psykiatria

itse pyydettéessa on ohjattu sosiaalityontekijalle

7.2 Millaista tukea vanhemmat olisivat halunneet hoitohenkilékunnalta lapsen pitkaaikaissai-

rauden aikana?

Saamistamme vastauksista kady ilmi, ettd vanhemmat toivoisivat saavansa enemman psykososiaalista

tukea. He toivoivat esimerkiksi perhekursseja ja vertaistuen mahdollisuutta. Perheet toivoisivat myos
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tukea sairastuneen lapsen sisaruksille, koska sairaus kuormittaa perheen voimavaroja ja terveet sisaruk-

set jaavat monesti sairastavan sisaruksen varjoon.

jos on samantyyppisid/ikésié tapauksia... voisiko jérjestdd tapaamisia... myo0s terveille si-
saruksille, jotka jadvat monesti sairastavan varjoon

vertaistuen darelle johdattaminen voisi olla mutkattomampaa

Tiedollisen tuen osalta vanhemmat olisivat halunneet enemman kirjallista tietoa seka suullista tietoa sai-
raudesta. Kirjallista tietoa vanhemmat olisivat halunneet yhteystiedoista ja itse sairaudesta, jotta siihen
voisi perehtya lisad kotona. Suullista tietoa vanhemmat olisivat toivoneet saavansa sairauteen liittyen.
Myds selkeitd akuutin tilanteen toimintaohjeita olisi kaivattu. Vanhemmat myds toivoisivat saavansa

kaiken diagnoosiin liittyvén tiedon viipymatta.

...sekad lisdksi tietoa paperilla kotiin vietdvéksi
sairastumisvaiheessa pitaa antaa vanhemmille tietoa sairaudesta ihan suusanallisesti

selkeyttd ja turvaa vanhemmille, kuinka toimitaan h&déan/oireiden tullessa

Vanhemmat vastasivat kaytannon tuen osalta kaipaavansa enemman konkreettista apua arjen helpotta-
miseksi. Kotisairaanhoidon palveluiden saatavuutta toivottaisiin lisattavan, ja apuvélineiden myonta-

mista toivottaisiin tarvelahtdiseksi. Myds mahdollisuutta levéata lapsen hoidosta pidetaén tarkeéna.

kotisairaanhoitoon voisi lisétd resursseja... vaikeasti vammaisen lapsen kanssa helpottaisi
arkea, jos esim. naytteité voisi kdyda ottamassa kotona useammin

apuvalineiden mydntaminen lapsen tarpeen eiké sairaalaan budjetin mukaan
mahdollisuutta vanhemmille levéhtd4 lapsen hoidossa... kaikilla ei ole tukiverkostoa

Monet vastaajista kokivat kaivanneensa emotionaalista tukea. Useat heista toivoivat hoitajien lasnéoloa,
mahdollisuutta keskustella ja yleensakin heidan jaksamisensa huomioimista. Vanhempien mielesta hoi-
tajien pelkké aito lasndolo olisi tarkeéd, eivatka he valttdmatta odota aina mitdan muuta. Keskustelun
tarkeys kay selkedsti vastauksista ilmi. Osa toivoisi jopa mahdollisuutta paasta psykiatrisen hoitajan
luokse. Hoitovasymykseen tulisi kiinnittdd huomiota ennaltaehkéisevasti ja vanhempien jaksamisesta

toivottaisiin keskusteltavan enemman.
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automaattisesti keskusteluapua jo diagnoosin tullessa
hoitovasymyksen estaminen

...ettd alkuvaiheessa hoitajat rohkeasti tulisivat luokse vaikka vanhemmilla on hankalaa.
Mitadn he eivét voi muuttaa, mutta antaa toivoa paremmasta huomisesta

olisi ollut mukava, jos akuutin vaiheen aikaan meidan vanhempien jaksamista olisi edes
joku kysynyt
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Téssd luvussa pohdimme omin sanoin tutkimuskysymyksiimme saamiamme tuloksia. Kadymme l&pi
my0s noudattamiamme eettisyyden kriteereité ja luotettavuutta. Kuvaamme opinndytetydmme prosessin
kulkua ja siihen liittyvié haasteita. Lopuksi myds kerromme opinndytetydmme hyddynnettavyydesta ja
mahdollisista jatkotutkimushaasteista.

8.1 Tulosten tarkastelu

Kaikki opinndytetyémme kyselyyn vastanneet olivat kokeneet saavansa jonkinlaista tukea hoitohenki-
I6kunnalta lapsen sairauden aikana. Hoitohenkilékunnan tarjoama tuki ei kuitenkaan aina vastannut per-
heen odotuksia tai tuen tarvetta. Suurimpaan osaan kyselylomakkeista oli myo6s vastattu todella lyhyesti.
Vastaukset saatuamme ymmarsimme, ettd meidan ei olisi kannattanut luetella tukimuotoja kyselylomak-
keisiin. Talldin vastaajat olisivat mahdollisesti kirjoittaneet enemman omin sanoin saamastaan tuesta ja

olisimme pystyneet jaottelemaan vastaukset itse oikeaan ryhmaan kuuluvaksi.

Vastauksista ilmeni, ettd hoitohenkilékunta on tarjonnut perheille eniten emotionaalista ja kéytannon
tukea tuen tarpeesta riippumatta. Emotionaalinen tuki on yleisesti koettu tarkeimmaéksi tukimuodoksi, ja
sitd on myds tarjottu hyvin. Turvallisuuden tunteen luominen aidolla lasndololla ja kuuntelulla on ollut
merKkittévin tuki koko lapsen sairauden ajan monelle perheelle. Odotimme kuitenkin, etta jokaisesta vas-
tauksesta olisi kaynyt ilmi se, etté tallaista tukea perheet ovat saaneet ilman erillistd pyyntda. Erindisissa
vastauksissa kavi kuitenkin ilmi, ettd emotionaalisen tuen osalta oli tarjottu vain esimerkiksi hengellista

kuuntelijaa, jota perheet eivat olleet pitaneet tarpeellisena.

Kéytannon tukimuodon osalta saamissamme vastauksissamme oli kuvattu tilanteita, joita pidimme hoi-
toon kuuluvana itsestdan selvina asioina. Nopean avun saanti osastolta, levon mahdollistaminen van-
hemmille seka soittoaikojen jarjestyminen olivat tallaisia asioita. Vastauksista kavi myds ilmi, ettd osas-
tolla todella osataan kohdata perheet yksilollisesti ja arvioida perheen erilaiset tarpeet nopeankin sairaa-

laan 1ahdon vuoksi.
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Vertaistukea pidetéan tarke&dnd osana lapsen pitk&aikaissairauden kasittelemisessd. Tama kavi ilmi eri-
tyisesti siind, millaista tukea vanhemmat olisivat halunneet lapsen sairauden aikana. Vain pieni osa vas-
taajista oli kdynyt sairaalan jarjestamalla vertaistukikurssilla. Vastauksissa toivottiin myos terveille si-
saruksille vertaistukea. Tatd pidimme myds todella tarkeénd, koska terveet sisarukset jaavat usein sai-

rauden varjoon. Erindisissa vastauksissa toivottiin, ettd vertaistuen piiriin ohjaaminen olisi sujuvampaa.

Jotkut perheet ovat kokeneet, etté tiedollinen tuki on ollut se tukimuoto, mitd on tarjottu, ja kaikki muut
tukimuodot ovat unohtuneet. Tdman tukimuodon antaminen lapsen sairaudesta ja sen hoitamisesta sek&
suullisesti ettd kirjallisesti koimme myds itsestdan selvéna asiana. Monet vanhemmat olivatkin kokeneet,
ettd heidédn saamansa tuki on ollut vain I&hinna tiedollista tukea. Jotkut ovat kokeneet saavansa vain
kirjallisessa muodossa tietopaketin sairaudesta, mutta suullinen tieto on jaanyt vahemmalle. Joissakin

tapauksissa oli taas k&ynyt toisinpain.

Vastauksissa kavi erittain hyvin ilmi, ettd kaikki perheet ovat yksiléllisid ja kaikilla on omat tarpeensa.
Pohdimme vastauksia lukiessamme myaos sitd, ettd perheen hadan ja epatietoisuuden ollessa lasné per-
heet eivat vélttdmatta ole osannut ottaa tukea vastaan hoitohenkilokunnalta. Tall6in on voinut jaada mie-
likuva tuen puuttumisesta tai sen liiallisesta vahaisyydestd. Tuen tarjoamisen tulisi siis tapahtua oikeaan
aikaan ja véhitellen. Jos kaikki informaatio ja erilaiset tukimuodot esitelladn yhté aikaa ja heti sairaalaan
tulon yhteydessd, niin on todennakaista, etteivat perheet osaa ottaa tietoa vastaan, vaikka sille olisi tar-

vettakin.

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja etiikka

Opinnaytetydssamme noudatimme seuraavia luotettavuuden Kriteereita: uskottavuus, siirrettavyys, riip-
puvuus, vahvistettavuus ja sulkeistaminen. Uskottavuus on tarked osa tutkimuksen luotettavuutta. Us-
kottavuuden kriteerin tarkoituksena on, ettd aineisto tuodaan esille, niin kuin se alkuperéisessa aineis-
tossa on tarkoitettu. Tulokset ilmoitetaan selkeasti ja ymmarrettavasti. Siirrettavyys tarkoittaa sita, ettd
tutkijan taytyy kuvailla kriteerit osallistujien valintaan ja osallistujien taustoja, kuin myds miten aineisto
on kerétty ja milla tavalla aineisto on analysoitu. Siirrettdvyyden huomiointi on tarkead, jotta lukija pys-
tyy hahmottamaan itse, millaiseen tilanteeseen tutkimustuloksia voidaan soveltaa. Tutkimustulosten tu-
lee perustua saatuun aineistoon. Niihin eivat saa vaikuttaa tutkijoiden omat kasitykset tai aiempi tieto

aiheesta. Tutkimuksen tekijoiden tulee myos tiedostaa omat ldhtékohdat, ja mikali ennakko-oletuksia
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aiheesta l0ytyy etukéateen, ne tulee kuvata rehellisesti. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2013, 197—
205.)

Itsemé&ardédmisoikeus on tutkimustoiminnan eettinen kulmakivi. Kun kohderyhmén tutkimukseen osal-
listuminen on vapaaehtoista, se kunnioittaa myds itseméaaraédmisoikeutta. Tutkittavien henkildiden tulee
tietdd, millaisesta tutkimuksesta on kyse. Heidan tulee my®os tietéd, etta tutkimuksen voi keskeyttad missé
vaiheessa tahansa, eiké siihen ole pakko osallistua. Ndama tiedot takaavat sen, ettd tutkittavat henkil6t
voivat suostua tietoisesti tutkimukseen. Usein tietoinen suostuminen varmistetaan suostumislomak-
keella. Tutkimuksen oikeudenmukaisuus ilmenee tutkittavien tasa-arvoisuutena, eika tutkija saa hyo-
dyntédd asemaansa tai tutkittavien henkildiden haavoittuvuutta tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkittavia
henkil6itd ei saa valita epéeettisin perustein, esimerkiksi tyytymattomyyttaan ilmaisevien henkil6iden
tutkimuksesta pois jattdminen. Tutkittavien henkil6iden anonymiteetti turvataan koko tutkimuksen ajan.
Kaikki aineisto on pidettavé lukollisessa tilassa tai salasanan takana, eik& nimié kerrota kenellekaan
ulkopuoliselle. Kaikki tutkimustulosten tekstit k&dnnetddn kirjakielelle. Haavoittuviin ryhmiin kuulu-
vien, kuten esimerkiksi lasten ja mielenterveysongelmista karsivien, osallistuminen tutkimukseen tulee
olla tarkoin perusteltua. Tutkimuslupa haetaan ylihoitajalta tai johtavalta la&kariltd. (Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen 2013, 218-223.) Meidéan tilanteessamme haemme tutkimusluvan Soiten johtajaylihoi-

tajalta.

Eettiseen toimintaan kuuluu, ettd kenenkdan kirjoittamaa tuotosta ei saa kayttaa ilman lahdeviitetta.
Tama tarkoittaa, ettd plagiointi on kiellettyd. Myoskaan omien tutkimustulosten muuntelua eli sepitta-
mista ei tule tehd&. Kaikille tutkijoille on annettava tasa-arvoisesti kunniaa tyostd, eika ketdén saa vahéa-
telld. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 224-225.)

Kéaytimme ylldmainittua teoriatietoa oman opinndytetydémme eettisyyden ja luotettavuuden runkona.
Kerroimme saatekirjeessé osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja siitd, etta kyselyyn vastaamisen voi jat-
taa kesken missé vaiheessa tahansa. Talla tavalla varmistimme, ettd jokainen voi vastata tai jattaa vas-
taamatta omien voimavarojensa mukaan. Kyselylomakkeiden mukana lahetetyt palautuskuorien posti-
maksut olivat myds maksettu valmiiksi, joten tasta ei koitunut kustannuksia vastaajille. Kerroimme saa-
tekirjeessa henkil6llisyyden suojaamisesta, tietojen salassapidosta ja aineiston asianmukaisesta havitta-
misestd. Kdytdnnossé osastonhoitaja ja apulaisosastonhoitaja l&hettivat kyselylomakkeet, saatekirjeet ja
palautuskuoret kaikille kriteereihimme soveltuneille pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmille. Nou-

dimme osastolta avaamattomat palautuskuoret ja avasimme ne aloitettuamme sisallonanalyysin. Kukaan
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muu kuin tekijat itse eivat paasseet ndkemaan vastauksia missadn vaiheessa. Avatut vastaukset sailytet-
tiin lukitussa laatikossa toisen tekijan kotona. Kun aineistonanalyysimme oli hyvaksytysti valmis, hévi-
timme vastaukset polttamalla.

Analysoimme saamamme aineiston yhdessa. Analysointivaiheessa herasi paljon keskustelua tekijoiden
kesken ja analyysin aloittaminen oli jokseenkin haastavaa. Aloitimme Kkirjoittamalla vastaukset puh-
taaksi ilman lauseiden tarkoituksen muuntelua. Tall& tavalla varmistimme, ettd asiasisélto séilyi kuten
vastaajat olivat sen tarkoittaneet. VVastauksia saimme riittdvdn maaran ja saturaatio tayttyi lahes kaikissa
esiin nousseissa aiheissa. Puutteelliseksi tueksi maarittelemadmme sisélto ei tayttdnyt saturaatiota silta
osin, ettd niista olisi saatu luotua riittdvasti alaluokkia. Koimme kuitenkin, ettd ndma vastaukset olivat
aiheellisia nostaa esiin opinndytetydn tavoitteen nimissé. Saamamme vastaukset tukivat opinndytetyssa
kéayttdmaamme teoriatietoa. Nain ajateltuna tuloksia voisi myds mielestimme yleistdd, mutta tyén mit-
takaavan takia emme koe sen olevan varsin luotettavaa, etenk&én jos tutkimusympaéristo ja kohderyhmé

muuttuisivat suuresti.

8.3 Opinnaytetydn prosessi

Aihe opinndytety6hon syntyi meiltd itseltdmme. Molemmilla oli vahva kiinnostus lasten parissa tyos-
kentelyyn, josta aiheen jalostaminen alkoi. Keskustelimme aiheestamme ensiksi ohjaavien opettajien
kanssa ja alun perin ajatuksenamme ollut haastatteleminen vaihtui paperiseksi tai vaihtoehtoisesti sah-
koisena taytettavaksi kyselylomakkeeksi opinndytetyémme aiheen herkkyyden vuoksi. Veimme lahes-
tulkoon valmiin ideamme opinnaytetydn aiheestamme tydelaméan ohjaajallemme, joka hyvéksyi aiheen
heti ja koki aiheen osastolle hyddylliseksi. Vastaavaa opinndytety6té ei osastolla ollut aiemmin toteu-
tettu. Aloitimme opinnéytetydn suunnitelman tekemisen kevaalla 2017. Tutkimuslupa meille myonnet-
tiin 14.5.2018.

Tutkimusluvan saatuamme aloimme tydstdmaan opinnaytetyétdmme eteenpdin. Hyddynsimme opin-
naytetydn suunnitelmassa kdyttamaadmme teoriatietoa osittain ja osan teoriatiedosta totesimme lopulta
menevan itse aiheemme ohi, jolloin siita luovuttiin. Teimme myds alkuperaisiin kyselylomakkeen ky-
symyksiin muutoksia, koska taitojen karttuessa matkan varrella huomasimme kyselylomakkeessa puut-
teita. Kyselylomaketta, kuin myos teoriaosuuden sisélt6d kdvimme ohjaavan opettajan kanssa l&pi etu-

kéteen sovituissa tapaamisissa. Etenkin teoriatiedon hankkiminen toi haastetta ja hieman turhautumista-
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kin. Vaikka kuinka etsimme tietoa, oli sit4 vaikea l6ytad. Tiedon hakuun saimme my®s opastusta Cent-
rian kirjaston henkil6kunnalta ja siten pd&simme eteenpdin teoriatiedon haussa. Mygs tyoelaman ohjaa-
jamme vaihtui matkan aikana kaksi kertaa, mika sekin toi haastetta tyohon, kun jokaisen kohdalla taytyi
kéyda kaikki lapi uudestaan. Olimme kuitenkin onnekkaita siing, ettd jokaisen tyoeldamén ohjaajan

kanssa asiat lahtivat sujumaan hyvin.

Opinnéytetyotd teimme alusta asti yhdessd, ja tarkoituksena olikin pitaa se silla tavalla yhteisena pro-
jektina, ettd tapaisimme aina sitd tehdessamme. Aluksi ty6 etenikin ndin hyvin, mutta lopulta molempien
tyot, toisistaan kaukana asuminen ja harjoittelut pistivat ty6ta hetkittéin tauolle. Sovimme, ettd teemme
ty6td meille sopivaan tahtiin, mutta lopulta my6s aloimme tehda ty6td yksin niin, ettd jaoimme alueita
tasaisesti molemmille. T&std huolimatta tapasimme usein péivittadksemme tilannetta ja kdyden yhdessé

opinndytetyétamme l&pi.

Syksylla 2018 saimme lopulta kyselylomakkeemme eteenpdin tyteldman ohjaajallemme. H&n toimitti
ne eteenpdin perheisiin, joissa tayttyivat maarittimamme Kriteerit kyselyyn soveltuvien henkildiden
osalta. Vastausajan paatyttya saimme kuitenkin kuulla, ettei vastauksia ollut saapunut kuin kaksi kappa-
letta, joten kyselymme keskeytyi. Kyselylomakkeet hévitettiin avaamattomina ja jdimme odottamaan
ohjaavan opettajan ohjeita jatkon varalle. Sovimme, ettd aloitamme uuden tyén saman aiheen piirissé,
mutta niin, ettd voisimme haastatella hoitajia. N&in olisimme voineet pelastaa edes osan tydémme teo-
riatiedon osuudesta. Aloitimme uuden opinndytetydn suunnitelman teon ja tapasimme sen tiimoilta oh-
jaavaa opettajaammekin. Kun uusi suunnitelma alkoi olla loppumetreilld, otimme yhteytta tydeldman
ohjaajaan ja saimme kuulla ohjaajamme vaihtuneen. Uusi tyéeldman ohjaajamme piti vanhasta aihees-
tamme ja halusi yrittaa viel& kerran lahettad kyselylomakkeet. Vastausajan paatyttya olimme kuitenkin
saaneet taas liian vahan vastauksia. Pohdimme yhdessd, miten etenemme opinndytetyémme kanssa, ja
paadyimme lisédmaan vastausaikaa kahdella viikolla, jonka jalkeen saimme kuin saimmekin riittdvén

maaran vastauksia.

Meistd kummallekin tdmé oli ensimmaéinen kerta jonkinlaisen tutkimuksen parissa, joten monenlaisia
haasteita itse tekemiseen liittyen tuli vastaan. Esimerkkina sisallénanalyysi vaiheena tuotti hieman haas-
tetta, mutta vauhtiin paastyamme se sujui mainiosti. Huomasimme tassa vaiheessa, ettd olisimme voineet
pyytaa luokkakavereita vastaamaan mielikuvituksellisesti kysymyksiimme ensin ennen virallisen kyse-

lylomakkeen l&ahettamistd. Mikali olisimme tehneet niin, olisimme todennékoisesti tehneet muokkauksia
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viralliseen kyselylomakkeeseen. Vaikkakin alkuun asia harmitti, pystyimme loppuun yhdessé todeta op-
pineemme tilanteesta. Saamamme vastaukset kuitenkin tayttivat saturaation ja vastasivat kysymyk-

siimme, joten olimme lopputulokseen tyytyvéisia.

Saimme opinndytetydbmme tuloksia ja teoriatiedon loppuhiontaa vaille valmiiksi kevain 2019 aikana
useista tyon aikana vastaan tulleista haasteista huolimatta. Viimeisen kevaan harjoitteluiden ja molem-
pien henkilokohtaisten elamantilanteiden vuoksi emme kuitenkaan saaneet tyota taysin valmiiksi kevaéan
aikana. Sovimme etukéateen, ettemme stressaa asian parissa, vaan teemme opinndytetydmme loppuun
kesan 2019 aikana.

Opinnéytetydn prosessi opetti meita tutkimustydssé ja antoi my6s mahdollisuuden kehittaé yhteistyotai-
tojamme. Saimme myo6s hyodyllista tietoa teoriaosuutta Kirjoittaessamme. Aihe oli mielestimme mie-
lenkiintoinen, ja vaikka haasteiden tuomat turhautumisen hetket saivat koko opinnéytetydn tekemisen
ajoittain maistumaan puulta, vastauksia lukiessamme herdsi taas se sama palo, mink& vuoksi alkuun

lahdimme aihetta tyostaméan. Tuli tunne, ettd tdméa on tarpeeseen tehty tyo.

8.4 Opinnaytetyon tulosten esittdminen

Opinnaytetyon valmistuttua sovimme Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien ja lastenneuro-
logian vastuualueen osastonhoitajan kanssa pdivan, jolloin menemme esittelemaan PowerPoint-esityk-
send opinndytetydmme tulokset osaston henkilékunnalle. Osastonhoitaja tiedottaa henkilokuntaa pai-
vasta etukateen. Henkilokunnalle tiedotetaan myds, ettd valmiin opinndytetyon voi lukea osoitteessa

www.theseus.fi.

8.5 Hyddynnettavyys ja jatkotutkimushaasteet

Opinnaytetydomme tuloksia voidaan hyddyntad parhaiten siind ymparistossa, missa se on toteutettu. Me-
nemme myads esittelemaén opinndytetydmme tulokset Keski-Pohjanmaan keskussairaalan lastentautien
ja lastenneurologian osaston henkilokunnalle. Myds muut ymparistot, joissa tyoskennell&dén pitkaaikais-
sairaiden lasten perheiden kanssa, voisivat hyodyntad opinndytetydomme tuloksia. Koemme, etté tarkein
tavoite oli lisata hoitohenkilokunnan tietoisuutta ja siten tarjota mahdollisuus kehittdd heidan toimin-

taansa.
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Talla hetkelld tyéssamme kaytetty termi pitk&aikaissairaus kattaa kaikki pitkdaikaissairauden kriteerit
tayttavat sairaudet, joten emme ole pystyneet erittelemé&én sairauksia tai niiden vaikeusasteita. Jatkotut-
kimuksena olisi mielenkiintoista selvittdd, miten sairauksien vaikeusaste vaikuttaa vanhempien jaksa-

miseen.
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Hyvé vanhempi,

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Centria ammattikorkeakoulusta ja valmistumme touko-
kuussa 2019. Ammattikorkeakoulun opintoihin kuuluu opinnéytetyd, joka on pienimuotoinen tutkimus.
Halusimme tuottaa hyddyllista tietoa, joka auttaa Keski-Pohjanmaan Keskussairaalan lastentautien ja
lastenneurologian vastuualueen henkilokuntaa huomioimaan pitkaaikaissairaiden lasten vanhempien
tuen tarvetta entistd paremmin. Pyrimme opinndytetydssamme selvittdméén pitkdaikaissairaiden lasten
vanhempien tuen tarvetta lapsen sairauden aikana. Kyseessa on laadullinen tutkimus, jonka aineiston
keruumenetelména on avoin kyselylomake. Opinndytetydmme tavoitteena on pyrkid parantamaan hoi-

tajien tietoisuutta vanhempien kokemasta tuentarpeesta.

Tutkimukseen osallistuminen on Teille vapaaehtoista. Mikali paatatte osallistua tekemadmme tutkimuk-
seen, vastaukset palautetaan Soiten valmiiksi maksetussa kirjekuoressa Postin kuljetettavaksi tai suljet-
tuna kuoressa osaston kansliaan lukittuun laatikkoon 31.3.2019 mennessé. Toivomme Teiltd omakoh-
taisia kokemuksia ja mielipiteitd. Huomioittehan, ettd yksi kyselylomake koskee yhta vanhempaa. An-
tamianne tietoja késitell&an taysin luottamuksellisesti, ja niita kdytetadn vain kyseisen tutkimuksen te-
kemiseen. Vastaajien henkilollisyys ei tule ilmenemaan misséén tutkimuksen vaiheessa. Mikéli vastaus-
lomakkeessa mainitaan nimid, tullaan nimet muuttamaan yksityisyyden suojelemiseksi. Kaikki paperiset
vastauslomakkeet séilytetdan siten, ettd vain tutkimuksen tekijéat voivat ndhda ne. Lopuksi haastatteluai-
neisto héavitetddn asianmukaisin keinoin. Voitte jattaa kyselyn kesken missé vaiheessa tahansa niin ha-
lutessanne. Valmis opinnaytety6 I0ytyy osoitteesta www.theseus.fi. Mikéli paperisesta kyselylomak-
keesta loppuu vastaustila, voitte jatkaa vastaustanne sivun toiselle puolelle tai erilliselle paperille nume-
roimalla kysymyksen numeron vastauksen alkuun. Tarvittaessa vastaamme mielellamme, mikali Teilla

ilmenee kysymyksia.

Avustanne Kiittéen,
Hoitotydn koulutusohjelma Centria ammattikorkeakoulu
Jenna Kénsakoski Taru Mékisuvio

jenna.kansakoski@-centria.fi taru.makisuvio@centria.fi

Soili Vuollo, lehtori

Anna-Leena Hohenthal, osastonhoitaja ja Nico Javéjé, apulaisosastonhoitaja
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KYSELYLOMAKE

1. Minka ikdinen lapsenne oli pitk&aikaisen sairauden toteamisvaiheessa?

2. Millaista tukea hoitohenkil6kunta on tarjonnut Teille?
(esimerkkejé erilaisista tukimuodoista: henkinen tuki, hengellinen tuki, kdytannon tuki, tiedolli-

nen tuki, vertaistuki)

3. Millaista tukea Te olette pyytaneet hoitohenkilokunnalta lapsenne pitk&aikaissairauden aikana?

4. Millaista tukea Te olette saaneet/ottaneet vastaan lapsenne pitkaaikaissairauden aikana?

5. Milla tavalla pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien tukemista voisi mielestanne kehittaa?
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6. Millaista tukea hoitohenkilokunta on tarjonnut vanhemmille lapsen pitk&aikaissairauden ai-

kana?

Alkuperéinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

“hoitohenkildkunta tarjosi...mahdol-
lisuuden vapaadihin”

vanhempien mah-
dollisuus yopya ko-
tona

’lapselle ohjattu omahoitaja ja me
vanhemmat olemme voineet olla
yotd kotona”

omahoitaja mah-
dollistanut vanhem-
pien yopymisen ko-
tona

Vanhempien jak-
samista tuetaan

’sairaalan jarjestimaélle vertaistuki-
kurssille olemme osallistuneet”

osallistuminen sai-
raalan vertaistuki-
kurssille

’sairauden puhjetessa saimme paljon
tietoa. .. vertaistukimahdollisuudesta”

saatu tietoa vertais-
tuesta

Vertaistuen mah-
dollisuus

Psykososiaalinen
tuki

”ehkd paras ja tarkein tuki, mitd
olemme saaneet on turvallisuuden
tunne”

paras ja tarkein tuki
on turvallisuuden
tunne

“turvallista olkapéétd, kun omat voi-
mat loppu”

turvallinen olkapaa
omien voimien lop-
puessa

Turvallisuuden
tunteen luominen

“hengellinen tuki, sairaalapappi”

hengellisté tukea
saanut

“meille tarjottiin 1dhinnéd hengellistad

hengellista kuunte-

Hengellinen tuki

kuuntelijaa” lijaa tarjottu
“henkistd tukea on tarjottu...” henkisté tukea tar-
jottu

“henkista tukea aina kun lapsi on
saanut pitkan kovan sairaskohtauk-

2

Sen

henkisté tukea sai-
raskohtauksen yh-
teydessa

“henkistd tukea, ovat kuunnelleet”

henkisté tukea ja
kuuntelua

Henkinen tukemi-
nen

“henkilokunta tarjosi...kannustusta
arkeen”

kannustettu arjessa

”...muutama huippu hoitaja osas-
tolla, heidin kanssaan ihana jutella”

hoitajien kanssa
ihana keskustella

Yksilollinen koh-
taaminen

Emotionaalinen
tuki
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2. Millaista tukea vanhemmat olisivat halunneet hoitohenkilokunnalta lapsen pitkaaikaissairauden ai-

kana?

Alkuperéinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

“yhteisid perhekursseja”

perhekurssit

”’jos on samantyyppisia/ikai-
sid tapauksia... voisiko jar-
jestdd tapaamisia...myos
terveille sisaruksille, jotka
jadvat monesti sairastavan
varjoon”

samassa tilanteessa
olevien tapaamiset ja
sisaruksille myos
mahdollisuus osallis-
tua

Mahdollisuus koko
perheen vertaistu-
keen

“vertaistuen dérelle johdatta-
minen voisi olla mutkatto-
mampaa”

vertaistuen pariin oh-
jaaminen sujuvaksi

”ohjaaminen vertaistuen pii-
riin”

vertaistuen piiriin
ohjaaminen

Ohjaaminen vertais-
tuki ryhmiin

Psykososiaalinen tuki

”...seka lisdksi tietoa pape-
rilla kotiin vietdviksi”

paperisen tiedon
saanti

”ohjelappua, jossa tarkeét
yhteystiedot”

tarkeiden yhteystie-
tojen saanti

Kirjallisen tiedon
saanti

’sairastumisvaiheessa pitdd
antaa vanhemmille tietoa
sairaudesta ihan suusanalli-
sesti”

suullisen tiedon anta-
minen sairaudesta
sairastumisvaiheessa

”diagnoosin vélittiminen
vanhemmille tulisi kertoa
suoraan heti kun vastaukset
on saatavilla”

diagnoosin valittami-
nen viipymaétta

’selkeyttd ja turvaa vanhem-
mille, kuinka toimitaan ha-
déan/oireiden tullessa”

selkeiden toiminta-
ohjeiden antaminen

Suullisen tiedon
saanti

Tiedollinen tuki

’kotisairaanhoitoon voisi li-
sdtd resursseja... vaikeasti
vammaisen lapsen kanssa
helpottaisi arkea, jos esim.
naytteita voisi kdyda otta-
massa kotona useammin”

kotisairaanhoidon re-
surssien lisédminen
arjen helpottamiseksi

“apuvilineiden myontimi-
nen lapsen tarpeen eika sai-
raalan budjetin mukaan”

tarvelahtdinen apu-
valineiden myontéa-
minen

“kaytdnnon apua toivoisi
enemmén”

ké&ytannon avun li-
séaminen

Konkreettinen
avunanto

Kaytannon tuki




LIITE 4/5

”mahdollisuutta vanhem-
mille levahta4 lapsen hoi-
dossa... kaikilla ei ole tuki-
verkkoa”

vanhempien mahdol-
lisuus levata lapsen
hoidosta

’lepoaikaa/hoitajaa jotta
vanhemmat saisivat kahden-
keskistd aikaa/unta”

levon mahdollisuus
vanhemmille

Vanhempien levon
mahdollistaminen
konkreettisin keinoin

“automaattisesti keskustelu-
apua jo diagnoosin tullessa”

keskusteluavun tar-
joaminen diagnoosin
saatua

’keskusteluapu olisi tar-
keaa”

keskusteluavun tar-
keys

”ehkai jakso psykiatrisen
hoitajan luokse olisi ollut
tarpeen”

psykiatrisen tuen tér-
keys

Mahdollisuus kes-
kusteluapuun

“hoitovdsymyksen esté-
mien”

hoitovésymyksen
huomioonottaminen

“enemman ennaltaestavaan
toimintaan resursseja’”

ennaltaehkaisevien
toimien mahdollista-
minen

Vanhempien vasymi-
sen ennaltaehkaise-
minen

olisi ollut mukava, jos
akuutinvaiheen aikaan mei-
dén vanhempien jaksamista
olisi edes joku kysynyt”

vanhempien jaksami-
sen kysymisen tar-
keys

“enemman keskittymista
perheen jaksamiseen”

keskittyminen per-
heen jaksamiseen

.. .ettd alkuvaiheessa hoita-
jat rohkeasti tulisivat luokse
vaikka vanhemmilla on han-
kalaa. Mitaan he eivét voi
muuttaa, mutta antaa toivoa
paremmasta huomisesta”

hoitajien lasnéolon
tarkeys

Hoitajan aito lasna-
olo

Emotionaalinen tuki

en ole juurikaan pyytanyt
tai osannut pyytéda tukea”

tukea ei ole juuri-
kaan pyydetty

en ole vield pyytanyt hoito-
henkilokunnalta mitaan
apua”

apua ei ole pyydetty

”tiedustelin verikoevastauk-
sia lastenosaston laakarilta,
mutta en onnistunut hanta
tavoittamaan, laakari ei soit-
tanut, vaikka jatin soitto-

pyynnon”

laékaria ei tavoitettu
soittopyynndsta huo-
limatta

el erityistd tukea ole uuden
sairastuneen kanssa tarvittu”

erityista tukea ei ole
tarvittu

Tukea ei ole tarvittu
tai sitd on saatu puut-
teellisesti

Tukea ei ole annettu
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”sain kdteeni esitteen lapsen sairau-
desta, siind kaikki”

saanut sairauteen
liittyvan esitteen

”tuki ollut 1ahinna tiedollista tukea”

saanut tiedollista
tukea

’sairauden puhjetessa saimme paljon
tietoa. ..sairauden hoitamisesta”

tietoa saatu sairau-
den hoitamisesta

Sairauteen liittyva
tiedonanto

“hoitohenkildkunta tarjosi...tukea
tarvikkeiden hankinnassa”

tukea tarvikehan-
Kintoihin tarjottu

“hoitohenkildkunta tarjosi...hoito-
toimenpiteiden opetusta”

opetettu tekemaén
hoitotoimenpiteitd

’tukea sairaan lapsen kanssa toimi-
miseen on saatu”

tuettu sairaan lap-
sen kanssa toimimi-
sessa

”oikean ldakeannoksen etsintdan on
saatu tukea pyydettdessd”

tuettu oikean 1aa-
keannoksen etsin-
nassa

Sairauden hoitoon
liittyva ohjaus

“hoitohenkildkunta tarjosi... yhtey-
den sosiaalityontekijan juttusille
Kela-tukia selvittdméaan”

ohjattu sosiaality6-
tekijalle Kela tukiin
liittyen

’sairauden puhjetessa saimme paljon
tietoa...sosiaalituesta”

saatu tietoa sosiaa-
lituesta

Avustaminen etui-
hin ja tukiin liit-
tyen

Tiedollinen tuki

“kaytdnnon tuki, Kela lappujen
tayto”

kaytannon tukea
Kela-asioissa

“kaytdnnon tukea saatu, miten lap-
sen kanssa toimitaan”

saatu kdytannon tu-
kea lapsen kanssa
toimimisesta

’tuki ollut... kdytdnnon tukea”

kaytannon tukea
saatu

Kaytannon tuen
antaminen

”olemme aina saaneet nopeasti
apua...mahdollisuus ottaa yhteytta
suoraan lastenosastolle...pdivystyk-
siin ei tarvinnut l&hted jonottamaan”

nopea apu saatu ja
mahdollisuus suo-
raan yhteydenot-
toon osastolle

”laakarin ja hoitajan soittoajat... jar-
jestynyt helposti”

soittoajat jarjesty-
neet hyvin

’lupa tulla osastolle tarpeen tullessa
ilman péivystyksessd kdyntid”

voi tulla osastolle
suoraan

“milloin mink&kinlaista...vililla
jopa vaatteita...vélilld ruokaa”

saatu vaatteita ja
ruokaa

Yksilollisen tar-
peen huomioimi-
nen

“minulle on tarjottu perinndllisyys-
polin palveluja”

perinndllisyyspolin
palveluja tarjottu

”varhainen vuorovaikutus, pikku-
vauva psykiatria”

varhaisen vuorovai-
kutuksen tukemi-
nen

Ohjaaminen erityi-
sen tuen piiriin

Kéytannon tuki
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’sosiaalipuolen apua pyydetty...ta-
loudellisiin ongelmiin”

pyydetty apua sosi-
aalipuolelta

’sosiaalityontekijan apu saatiin ky-
symallg”

saatu sosiaalityon-
tekijén apua

”itse pyydettdessd on ohjattu sosiaa-
lityontekijalle”

ohjattu sosiaali-
tyontekijélle

“avustaneet yhteyden otossa sosiaa-
lityontekijalle”

sosiaalityontekijaan
yhteydenotossa
avustettu

Ohjaaminen sosi-
aalipalveluiden
piiriin

el mitdan...”

ei saatu tukea

”sairauden puhjetessa emme saaneet
mitidn tukea...”

ei saatu tukea

Puutteellinen tuki

Tuen puuttumi-
nen




