.

Metropolia

Elina Kokko, Sara Kokkonen, Ayyaantu Mehaari ja Annika
Mantyla

Tuki perheelle lapsen sairaalasta kotiutumisen
jalkeen

Sovellettu kirjallisuuskatsaus

Metropolia Ammattikorkeakoulu
Sairaanhoitaja (AMK)

Hoitotydn koulutusohjelma
Opinnaytety6

19.11.2012



/ / /Metl’Opolia Tiivistelma

Tekijat Elina Kokko, Sara Kokkonen, Ayyaantu Mehaari ja Annika
Otsikko Mantyla

Tuki perheelle lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen
Sivumaara 28 sivua + 3 liitetta
Aika 19.11.2012
Tutkinto Sairaanhoitaja (AMK)
Koulutusohjelma Hoitotydn koulutusohjelma

Suuntautumisvaihtoehto Hoitotyd

Ohjaajat Lehtori Maarit Karkkainen
Tutkijalehtori Marja Salmela

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata millaista tukea perheet ovat saaneet lapsen sairaa-
lasta kotiutumisen jalkeen. Tyon tavoitteena oli auttaa lastenosastoilla tyéskentelevia sai-
raanhoitajia heidan jokapaivaisessa tydssaan seka mahdollistaa perheiden kattavampi tuki
ja seuranta lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Opinndytetyd kuului Lasten ja nuorten
hoitotyon tulevaisuuden osaaminen —hankkeeseen, joka toteutettiin yhteistytssa Metropo-
lia ammattikorkeakoulun Hoitotyén koulutusohjelman, Tampereen yliopiston Hoitotieteen
laitoksen seka HYKS:n Naisten- ja lastentautien tulosyksikén kanssa.

Opinnaytety6 tehtiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmda soveltaen. Ana-
lysoitaviksi valittiin nelja tutkimusartikkelia vuosilta 1999-2007. Tutkimukset oli tehty Isos-
sa-Britanniassa, Kanadassa seka Yhdysvalloissa. Opinndytetydn aineisto analysoitiin induk-
tiivisella sisallonanalyysilla.

Tutkimustulosten mukaan perheet saivat lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen emotio-
naalista, tiedollista sekd konkreettista tukea hoitohenkilékunnalta. Perheet olisivat toivo-
neet enemman tiedollista tukea.

Aiheesta on tehty vahan tutkimuksia ja suurin osa niistd on ulkomaalaisia. Jatkotutkimus-
haasteena on tehdd kotimaisia laadullisia tutkimuksia perheiden tuen tarpeesta lapsen
sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Suomessa tulisi kehittda uusia erilaisia tukimuotoja per-
heille.

Avainsanat tuki, perhe, lapsi, kotiutuminen




/ 7t /Metl’Opolia Abstract

Authors Elina Kokko, Sara Kokkonen, Ayyaantu Mehaari and Annika
Title Mantyla
Support for Family After a Child s Discharge from Hospital
Number of Pages 28 pages + 3 appendices
Date 19 November 2012
Degree Bachelor of Health Care
Degree Programme Nursing and Health Care
Specialisation option Nursing
Instructors Maarit Karkkainen, Senior Lecturer
Marja Salmela, Recearcher, Senior Lecturer
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1 Johdanto

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaista tukea perheet ovat saaneet
lapsen sairaalasta kotiutumisen jdlkeen. Aihe on lahtdisin tybeldman tarpeista. Opin-
naytetyd kuuluu Lasten ja nuorten hoitotydn tulevaisuuden osaaminen -hankkeeseen.
Hankkeen yhteistybkumppaneita ovat Metropolia ammattikorkeakoulun hoitotydn kou-
lutusohjelma, Tampereen yliopiston Hoitotieteen laitos seka HYKS:n Naisten- ja lasten-
tautien tulosyksikkd. Hankkeesta tulevat hy6tymaan lapset ja perheet, joita hoidetaan

Naisten- ja lastentautien tulosyksikdssa.

Aihe on tarked, koska tiedonhakujen perusteella huomattiin, ettd aihetta on tutkittu
vahan. Tutkimusten perusteella havaittiin, ettd perheet eivat juuri saa tukea lapsen
sairaalasta kotiutumisen jdlkeen, vaan suurin osa tuesta liittyy kotiutusta edeltdavaan
ohjaukseen. Taman kirjallisuuskatsauksen toivotaan kehittédvan perheiden kokonaisval-
taista tukemista sairaalasta kotiutumisen jalkeen.

Opinndytetyén menetelmana oli sovellettu systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Tydn
tarkoituksena oli tuoda uutta tietoa siita kuinka perheita voitaisiin paremmin tukea lap-
sen sairaalasta kotiutumisen jdlkeen. Opinnaytetyon tavoitteena oli auttaa lastenosas-
toilla tydskentelevia sairaanhoitajia heidan jokapadivaisessa tydssadan seka mahdollistaa

lasten kattavampi tuki ja seuranta lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen.

Lapsen sairastuminen vaikuttaa aina jollain tapaa perheeseen ja sen jasenten valisiin
suhteisiin. Perheet reagoivat eri tavoin lapsen sairastumiseen, joten ei ole olemassa
mitaan yleisesti hyvaksyttyja ohjeita siitd, miten perheen pitdisi toimia ja mika olisi oi-
kea tapa reagoida lapsen sairastumiseen. (Kyngas — Vuorimaa 2007.) Lapsen sairau-
desta aiheutuvat rajoitukset, paivittaisen elaman muutokset, uudet jarjestelyt ja riippu-
vuus mahdollisista toistuvista hoidoista muuttavat seka lapsen etta koko perheen sosi-
aalista ja emotionaalista tilannetta (Astedt-Kurki ym. 2008: 43-44). Perheiden on opit-
tava tietyt tiedot ja taidot, jotta he pystyvat hoitamaan lasta ja selviytymaan lapsen

sairastumisen aiheuttamasta uudesta tilanteesta (Kyngds — Vuorimaa 2007).



Lapsen sairastuessa perhe tarvitsee tietoa sairaudesta, sen hoidosta, hoitojarjestelmis-
td, etuuksista ja terveydenhuollon palveluista. Perheiden sosiaalinen verkosto tulisi
kartoittaa, jotta voidaan varmistua siita, ettd perheet eivat jaa yksin uuden tilanteen
kanssa. (Kyngas — Vuorimaa 2007.)

2 Teoreettinen viitekehys

2.1 Lapsi ja perhe hoitotydssa

YK:n lastenoikeuksien sopimus madrittelee lapseksi alle 18 vuotiaan henkildn, ellei tay-
si-ikdisyys astu voimaan soveltuvien lakien mukaan aiemmin (YK:n yleissopimus lapsen
oikeuksista 2009: 7). Hoitotydssa lapsi tulee aina kohdata ensisijaisesti lapsena. Lapsen
kasvua ja kehitysta tuetaan tarvittaessa sairauden vaatimalla tavalla. Lapsen hyva ter-
veys seka hyvinvoinnin edistéminen ovat lasten hoitotyén paamaaria. Lapsen ja nuoren
vanhemmat seka sisarukset tulee ottaa hoidossa huomioon. Lisaksi heita tulee ohjata
mahdollisuuksien mukaan hoitoon liittyvissa tilanteissa. Lapsen kokonaisvaltainen tur-
vallisuuden tunne tulee olla taattu hoidon aikana. Lasta on talléin hoidettava niin, etta
otetaan huomioon lapsen emotionaalinen, fyysinen ja sosiaalinen turvallisuus. (Ruus-
kanen — Airola 2004: 120.)

Perhetta voidaan pitaa jaseniinsa suuresti vaikuttavana yhteiskuntamme ydinyksikkona.
Se toimii eraanlaisena kanavana yhteiskunnan ja yksilon valilld. Perheen maarittelyn
tulisi muuttua yhteiskunnan ja kulttuurin mukana, joten perinteistéd madarittelya per-
heestd, johon kuuluu &iti, isa ja lapset, voidaan syysta kritisoida. (Paunonen — Vehvilai-
nen-Julkunen 1999: 15.)

Juridisin perustein perheen muodostaa avioliitossa tai avioliitonomaisessa suhteessa
elava pari. Perinteisen ydinperheen, avioliiton tai rekisterdidyn parisuhteen lisaksi perhe
voi muodostua my6s muulla tavalla. Ydinperhe on perinteisesti maaritelty isan, didin ja
lasten muodostamaksi kokonaisuudeksi, jonka jasenet ovat sidoksissa toisiinsa biologi-
sin perustein. My6s perhe, jossa on vain toinen vanhempi ja lapsi tai lapsia maarittyy

biologisin sitein. Uusperheessa voi olla molempien puolisoiden lapsia. Adoptoituja lapsia



voi olla sekd ydinperheissa ettd uusperheissa. (Astedt-Kurki ym. 2008: 11-13; Higg-
man-Laitila - Pietila 2007: 48.)

Emotionaalisin kriteerein perhe voi maarittya siten, ettd lahin ihminen, joka voi olla
esimerkiksi myds ystava tai naapuri, on henkisesti tarked. Emotionaalinen side ja per-
heenjdsenten valiset suhteet voivat olla tarkeampia kuin juridiset ja biologiset siteet.
Perheiden tutkimisessa ja hoitamisessa on pidetty tarkedmpana sitd, miten perheenja-
senet itse madrittavat perheensd ja siihen kuuluvat jasenet. (Astedt-Kurki ym. 2008:
11-13; Haggman-Laitila - Pietila 2007: 48.) Lasten ja nuorten hoitotydssa onkin tarkeaa
kohdata asiakkaana koko perhe eika pelkastaan hoidossa oleva yksil6 eli tassa tapauk-
sessa lapsi tai nuori. Hoitotydssa tavoitellaan koko perheen hyvinvointia. (Ivanoff —
Risku — Kitinoja — Vuori — Palo 2007: 10).

Hoitohenkildkunnan tulee tiedostaa perhekasityksessa tapahtuneet muutokset, seka
tarpeen mukaan muuttaa ajatusta perhekeskeisyydestd. Kaikkien terveydenhuollon
sektoreiden tulisi toteuttaa perhekeskeisyytta. Tama voi hoitotytssa merkita kahta asi-
aa: perhe voi toimia hoidon taustatukena, jolloin keskitytaan yksiléon tai perhettd voi-
daan itsessaan pitdaa hoitotyon kohteena, jolloin yksittdinen perheenjasen jaa taka-
alalle. Perheen merkitys eri hoitotyon alueilla on suuri ja sitd sovelletaan aitiyshuollossa

seka lasten sairaanhoidossa. (Paunonen — Vehvildinen-Julkunen 1999: 16-18.)

Perheen tarkastelu kokonaisuutena on ollut teoreettisissa lahestymistavoissa perhehoi-
totydn heikkous. Perhe on siis saanut |Idhinna tutkimus- ja hoitoympariston roolin. Myds
perhekdsite monikulttuurisissa yhteisdissa ei ole erilaisine toimintamalleineen saanut
rittdvad huomiota. Kulttuurierot on tulevaisuudessa otettava paremmin huomioon,
jotta saadaan luotettavaa tutkimustietoa. My0s sellaisia mittareita tulee kehittad, jotka
tuottavat ajantasaista ja luotettavaa tietoa perheistd. (Paunonen — Vehvildinen-
Julkunen 1999: 20.)

2.2 Lapsen ja perheen kotiutuminen sairaalasta

Lapsen kotiutumisen suunnittelu tulisi aloittaa hyvissa ajoin ennen kotiutumispaivaa.
Kotiutumisesta tulee kertoa lapselle muutamaa pdivaa aikaisemmin, jotta lapsella on
aikaa valmistautua ajatukseen kotiin siirtymisestda. My6s muulle perheelle on annettava



aikaa valmistautumiseen. Ennen lapsen siirtymista kotiin, perheen tulee saada ohjeita
kotona selviytymisestd. Lapselle ja hdanen perheelleen kotihoito-ohjeet tulisi antaa ai-
nakin seka suullisesti etta kirjallisesti ja perheelle tulisi kertoa mahdollisista seuranta-
kdynneista poliklinikalla, terveyskeskuksessa tai neuvolassa. Perheelle kerrotaan myo6s
se, mihin voi ottaa yhteyttd, jos kotona ilmenee ongelmia hoidon suhteen tai perheella
ilmenee jotain kysyttavaa. Vanhemmat voivat halutessaan ottaa yhteytta myds silloin,
kun he haluavat keskustella lapsensa voinnista ja hoidosta. (Vilén ym. 2006: 352.)

Myds sopeutumisvalmennuskursseista, vanhempien ryhmista ja potilasyhdistystoimin-
nasta kerrotaan perheelle, jotta koko perhe voi tarvittaessa saada tukea. Koska van-
hemmat saattavat tuntea itsensa epavarmoiksi lapsen hoidossa kotona, he tarvitsevat
mahdollisesti tiedon lisdksi seka tukea ettd kaytanndn taitoja lapsensa hoitamiseksi
kotona. (Vilén ym. 2006: 352.)

Lapsen dkilliselle sairastumiselle on ominaista oireiden odottamattomuus ja usein lap-
sen nopea tervehtyminen hoidon avulla. Nykyisin lapset kotiutetaan sairaalasta heti,
kun heidan vointinsa sen sallii. Perheet joutuvat tall6in sovittamaan yhteen sairastu-
neen lapsen hoitamisen, perheestda huolehtimisen ja muut kodin ulkopuoliset tyét. En-
siarvoisen tarkeda on lapsen kotihoitoa valmisteleva ohjaus, jonka perhe on sairaalassa
saanut. Hoitajalta se edellyttda perehtymista perheen siihenastisiin kokemuksiin ja tie-

toon sairaan lapsen hoitamisesta. (Astedt-Kurki ym. 2008: 116.)

Ennen lapsen kotiutumista tulee selvittdd myds mahdolliset hoidon aiheuttamat haas-
teet perheen arkielamalle. Hoitava henkild voi yhdessa perheen kanssa suunnitella,
miten sopeuttaa tilapaisesti perheen arkirutiineja muuttuneeseen tilanteeseen. Lasta
hoitava henkilé voi ohjata perhettd arvioimaan sairaan lapsen reaktioita hdanen kehitys-
vaiheensa pohjalta ja opastaa heille idnmukaisia kivunlievitysmuotoja. (Astedt-Kurki
ym. 2008: 116.)

Varsinkin paivakirurgisen toimenpiteen jalkeen lapsilla saattaa esiintya kohtalaista tai
voimakasta kipua. Lasten kivun hoito saattaa kuitenkin olla vanhemmille haasteellista,
koska he eivat ehka ymmarra lasten kykya tuntea kipua tai kipulddkkeiden vaarallisuut-
ta. Kipuldakkeiden kallis hinta saattaa myos olla yksi syy miksi kipulddkkeita annetaan

lian vahan. Kivun lievittédmiseksi vanhemmat kayttavat useammin ei-ladkkeellisia me-



netelmid, kuten huomion siirtamista pois kivusta, likkumisen tukemista, nukuttamista
tai hieromista. Vanhempien olisikin hyva saada enemman tietoa lasten ei-ladkkeellisista
kivunlievitysmenetelmista. (Ivanoff — Risku — Kitinoja — Vuori — Palo 2007: 195-196.)

Lapsen kipukokemukseen vaikuttavat fysiologiset, psykologiset sekd kokemukselliset
tekijat. Lapsi kokee kivun oman kehitys- ja ikatasonsa mukaan. Kivun hoitaminen vaa-
tiikin naiden asioiden tuntemusta. (Ivanoff ym. 2007: 191.) Varsinkin pienten lasten
kohdalla kivun tunnistaminen on vaikeaa, jos he eivat vield osaa kommunikoida puheel-
la tai jos kivun kokemus on lapselle niin uusi, ettei hdan osaa sité kuvailla (Salantera —
Hagelberg — Kauppila — Narhi 2006: 190-191). Lapselle tuleekin aina selvittaa kivun syy
hanen idn- ja kehitystasonsa mukaisin menetelmin, koska se vahentaa lapsen pelkoa
seka kivun tuntemusta. Myds vanhemmat tulisi huomioida, silla vanhempien pelko tai
huoli voi heijastua lapseen ja voi sita kautta lisata lapsen kipua. (Piiparinen — Rauhala
2004: 156.)

Vanhemmat haluaisivat lapsen paivakirurgisen toimenpiteen jalkeiseen kivunhoitoon
liittyvat hoito-ohjeet mielellddn jo preoperatiivisella kdynnilld, koska ndin he pystyvat
kokemuksiensa mukaan paremmin valmistautumaan kivunhoitoon, muun muassa
hankkimalla tarvittavat ladkkeet valmiiksi ja tarvittaessa suunnittelemaan tydaikataulu-
jaan. Kirjallisia ohjeita he kaipaisivat enemman, koska suulliset ohjeet unohtuvat hei-
dan mukaansa helposti jannityksesta ja vasymyksesta johtuen. Ohjeiden tulisi olla van-
hempien mukaan ymmarrettavia ja ladketieteellistd terminologiaa tulisi valttaa. Hoitaji-
en ja ladkareiden antamien ohjeiden tulisi lisaksi olla yhdenmukaisia. Jos kivunhoitoa
koskevat kotiutusohjeet ovat riittdmattomat, saattaa se olla yhteydessa lapsen lisaan-
tyneeseen kivuliaisuuteen kotiutumisen jdlkeen. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen —
Pietila — Halonen 2004: 368.)

Kotihoidon-ohjauksen tulisi sisdltaa tietoa toimenpiteen emotionaalisista vaikutuksista
lapselle. Vanhemmille tulisi kertoa tietoa siitd, miten he voivat auttaa lastaan kasitte-
lemaan toimenpiteeseen liittyvia kokemuksiaan kertomisen, leikin, piirtdmisen tai kuva-
kirjojen avulla. Vanhempia tulisi myds ohjata tiedottamaan toimenpiteesta ja sen aihe-
uttamista mahdollisista seuraamuksista seka lapsen keinoista kasitelld kokemuksiaan
esimerkiksi lapsen paivahoitoon tai muille tahoille. (Korhonen — Kaakinen — Miettinen —
Ukkola — Heino 2009: 3.)



2.3 Sosiaalinen tuki

Haggman-Laitilan ja Pietildan (2007) mukaan perheen luoma tukiverkko yllapitaa ja
edistaa terveyttd, seka hyvan elaman edellytyksia. Tukea antava verkosto auttaa valt-
tamaan myos kuormittavia tekijoita seka selviytymaan niista. Perheet ovat tuen tarpeil-
taan ja voimavaroiltaan erilaisia, joten he tarvitsevat raataldityja tukimuotoja. Se mika
sopii toiselle perheelle, ei valttamattd toimi toisessa perheessa. (Haggman-Laitila —
Pietila 2007:48-52.) Tukemisprosessin suunnittelun tulisikin lahtea siita, etta perheen
voimavaroja ja tarpeita arvioidaan monipuolisesti. Kaikki perheenjasenet tulisi ottaa
mukaan tukemisprosessiin, jotta koko perheen jaksamista voidaan arvioida. Perheenja-
senen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen. (Vilén ym. 2006: 70.)

Tuki maaritellaan Iahteesta riippuen monin eri tavoin. Duodecimin (2007) mukaan hoi-
tavien henkildiden antama ammatillinen tuki on sosiaalista tukea. Sosiaalisen tuen kasi-
tetta kaytetaankin ylakasitteend kuvaamaan eri henkildiden antamaa erilaista tukea.
(Eriksson 2000: 226-227). Sosiaalisella tuella tarkoitetaan henkilon toisilta ihmisilta
saamaa voimavaraa, joka voi olla vanhempien sosiaalisilta verkostoilta saamaa tukea
tai viranomaisten, esimerkiksi hoitavien henkildiden antamaa ammatillista tukea. Sosi-
aalisen tuen lahteita voikin olla erilaisia, kuten puoliso, perheenjasenet, terveydenhuol-
lon henkilostd, ystavat, vertaisryhmat, sukulaiset ja tybkaverit. (Kyngds — Vuorimaa
2007.) Sosiaalinen tuki jaotellaan vield emotionaaliseen, tiedolliseen sekd konkreetti-

seen tukeen Cocon (2005) ja Koivulan (2002) mukaan.

2.3.1 Emotionaalinen tuki

Potilaan nakodkulmasta emotionaalinen tuki koostuu mahdollisuudesta keskustella tun-
teista, arvostuksesta seka mahdollisuudesta tulla kuulluksi (Koivula 2002: 57). Hoito-
henkilékunnan tehtavana onkin fyysisen hoidon ja oireiden lievityksen lisdksi potilaan ja
hanen perheensa emotionaalinen tukeminen. Emotionaalisen tuen avulla potilas ja ha-
nen perheensa voivat selviytya sairauden aiheuttamista tunnereaktioista ja elda henki-
sesti tasapainoista elamaa sairaudesta huolimatta. (Kuuppelomaki 2000: 130.) Emotio-
naalista tukemista on potilaan voimavarojen vahvistaminen, kuuntelu, kysymyksiin vas-
taaminen seka turvallisen ja ystavallisen ilmapiirin luominen (Kankaala ym. 2006: 34).
Emotionaalista tukea voidaan antaa myds ryhmadtapaamisissa. Joillekin on erilaisten



tunteiden, kuten pelkojen, ahdistuksen, epavarmuuden ja yksindisyyden jakaminen
helpompaa samanlaisia kokemuksia omaavien kanssa. (Eriksson 2000: 232.)

Vanhempien tukeminen emotionaalisesti on tarkea osa lastenosastolla tydskentelevien
hoitajien ty6ta. Hoitajien tulisi vahvistaa vanhemmuutta rohkaisemalla heitd ja vahvis-
tamalla heidan itseluottamustaan. Vanhempien luottamuksen saavuttaminen ammatti-
taidon, ystavallisyyden ja kuuntelemisen kautta lisadavat myds vanhempien luottamusta
omiin voimavaroihinsa, seka taitoon hoitaa lastaan. On tarkea kiinnittad huomiota van-
hempien jaksamiseen, koska he ovat usein ahdistuneita ja peloissaan lapsensa sairau-
desta, eivatka valttamatta itse kykene tai jaksa hakea tukea. (Lampinen — Tarkka —
Rstedt-Kurki 2000: 201-202.)

Vanhemmat voivat tuntea ahdistusta omista kyvyistdan hoitaa lastaan kotona seka
siitd, kuinka huomata, jos lapsen tila muuttuukin merkittdvasti huonommaksi. Van-
hemmat saattavat tuntea joutuvansa selviytymddn tdysin yksin lapsensa hoidosta ko-
tona ilman hoitohenkildkunnan tukea. Vanhemmat voivat tarvita hoitohenkildkunnan
varmistusta siita, toimivatko he oikein. Vanhemmat voivat myo6s tuntea ahdistusta, jos
he eivat ole varmoja keneen ottaa tarvittaessa yhteytta. Riittava tieto lapsen sairaudes-
ta tuo vanhemmille itsevarmuutta seka mahdollisesti vdhentaa lisatuen tarvetta kotiu-
tumisen jalkeen. (Smith — Daughtrey 1999: 816-818.)

2.3.2 Tiedollinen tuki

Tiedollisella tuella tarkoitetaan tiedon antoa, tilanteen selvittdmista seka paatdksenteon
tukemista. Tiedollista tukea on suullinen ja kirjallinen tieto seka kertominen potilaalle
siitd mihin ottaa tarvittaessa yhteytta. Tarkeaa on myds kerrata annetut tiedot potilaal-
le seka tarkistaa, etta potilas on ymmartanyt ne. Omaisten tiedon tarve tulee lisaksi
huomioida. (Kankaala ym. 2006: 35; Koivula 2002: 57.)

Keskeistd hoitavan henkildn ja perheen valisessa vuorovaikutuksessa on tiedon vaihta-
minen. Perheenjdsenia tieto auttaa seka jasentamdan ettd ymmartamaan hoidossa
olevan perheenjdsenen tilannetta ja omaa roolia siind. Tieto auttaa perheenjdsenia
myds tulevaisuuteen suuntautumisessa ja silla on seka pelkoa etta ahdistusta lievittava
vaikutus. (Astedt-Kurki ym. 2008: 130.)



Perheenjasenille tulisi antaa rehellista, selkedd, yksityiskohtaista ja yksildllista tietoa.
Tieto tulee antaa ymmarrettavasti ja siina suhteessa kuin perheenjasenet sen kykene-
vt ottamaan vastaan. (Astedt-Kurki ym. 2008: 67.) Perheenjisenen keskittyminen
ohjaustilanteeseen saattaa valilla olla puutteellista. Hoitavan henkilén tulisi paatella
lapsen voinnista millaista tukea perhe tarvitsee ja rytmittda ohjaus tilanteen mukaan.
Ohjeiden maara ja sisaltd tulisi sovittaa perheen sen hetkiseen tilanteeseen. (Astedt-
Kurki ym. 2008: 116.) Lapsen idn ja kehitystason salliessa tulisi hanen mielipidettaan
kunnioittaa ja ottaa hdanet mukaan hoitoaan koskevaan paatdksentekoon. (Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 785/1992, 78)

Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsensa sairaudesta hdnen koko sairaalassa olonsa
ajan. Tietdmys lapsen sairaudesta, hoidosta ja odotetusta toipumisesta voivat auttaa
vanhempia selviytymaan paremmin lapsensa kanssa kotona, jos sairauden oireita ilme-
nee myos kotiutuksen jalkeen. Vanhemmat voivat tarvita myds tietoa tai neuvoja lap-
sen sopeutumisesta takaisin kotiin seka paivakotiin tai kouluun. (Smith — Daughtrey
1999: 816-818.)

2.3.3 Konkreettinen tuki

Hoidon jatkuvuus, tavoitettavuus ja koskettaminen ovat konkreettisen tuen muotoja.
Keskusteleminen |ahiympariston tarjoamista tuen mahdollisuuksista, seka ihmissuhtei-
den tukeminen ovat konkreettisen tuen auttamismenetelmid. Konkreettista apua poti-
laalle voi antaa muun muassa hoitamalla kdytannon asioita potilaan puolesta. My6s
vertaistukiryhmat, kotisairaanhoito, taloudellinen tuki, apuvalineet ja ladkkeet ovat
konkreettista tukea. (Kankaala ym. 2006: 36-37; Koivula 2002: 57.)

Lapsen sairastuessa vakavammin perheen taloudellinen tilanne voi huonontua, kun
ainakin toisen vanhemman sitoutuminen ty6eldmaan vaikeutuu. Lapsen sairastuessa
perhe on oikeutettu taloudelliseen tukeen. Tuet maksetaan Kelan, kunnan terveyden-
huollon tai sosiaalitoimiston kautta sairausvakuutuksen perusteella. Vanhemmat voivat
hakea Kelalta alle 16-vuotiaan vammaistukea, jota maksetaan Suomessa asuvasta alle
16-vuotiaasta lapsesta, jonka hoito tai kuntoutus kestda vahintaan kuusi kuukautta,
seka aiheuttaa perheelle taloudellista tai muuta rasitusta. Tuki voidaan myodntda maa-



raajaksi tai kunnes lapsi tayttéda 16 vuotta, hoidon tai kuntoutuksen tarpeen mukaan.
(Vilén ym. 2006: 555.) Vaihtoehtoisesti vanhemmat voivat saada lapsen hoitoon myés
erityishoitorahaa. Tama edellyttda D-ladkarinlausuntoa. (KELA 2012.)

Nykyisin vanhempia koulutetaan tekemadn yha vaativampia hoitotoimenpiteita kotona,
koska lapsen hoitojaksot erikoissairaanhoidossa lyhenevat koko ajan, ja lapsen hoito
pyritdan jarjestamaan kotona aina, kun se on mahdollista. Kotisairaanhoidon tyonteki-
jat tukevat vanhempia kotona ja vanhemmilla on mahdollisuus saada puhelimitse tukea
seka ohjausta ympari vuorokauden. (Vilén ym. 2006: 338.)

3 Opinnadytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata millaista tukea perheet ovat saaneet lapsen
sairaalasta kotiutumisen jalkeen sovelletun systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avul-
la. Opinndytetydn tavoitteena oli tuoda lastenosastoilla tydskentelevien sairaanhoitajien
kayttéon nayttéon perustuvaa tietoa siitd, minkalaista tukea perheet saavat seka toivo-
vat saavansa lapsen kotiuduttua sairaalasta lyhytaikaisen hoitojakson jalkeen. Opinndy-
tetyon tuloksista tulevat hydtymaan HYKS:n Naisten- ja lastentautien tulosyksikdn toi-
mijat seka sielld hoidettavat lapsiperheet.

Oma mielenkiintomme lasten hoitoty6hdn toimi taméan opinndytetyén kantavana voi-
mana seka toivomme tietdmyksemme lasten hoitotydsta lisdantyvan. Haluamme olla
kehittamassa hoitoty6ta ja mahdollisesti tuoda uusia nakékulmia kattavampiin tukimuo-
toihin perheille lapsen sairastaessa. Opinndytetyosta voivat hydtya myds hoitotydn

opettajat, ja sitd kautta myos tulevat hoitotydn opiskelijat.

Aiheena perheiden tukeminen lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen on ajankohtai-
nen, koska hoitoaikojen lyhentymisen vuoksi vastuu lapsen hoidosta siirtyy vanhemmil-
le hyvin aikaisin. Lyhyen hoitojakson vuoksi vanhempien ohjauksen merkitys korostuu.
Varsinkin lapsen fyysisen hoidon suhteen on tutkittu vanhempien tarvitsevan lisaa tie-
toa ja ohjausta sen toteuttamiseen. (Ivanoff — Kitinoja— Palo — Risku — Vuori 2001:
249.)
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Lapsi saa vanhemmiltaan emotionaalista tukea fyysisen hoidon ohella. Vanhempien
pelko ja ahdistuneisuus voi aiheuttaa lapsellekin pelkoa seka turvattomuuden tunnetta,
jonka vuoksi vanhempien riittéva ohjaus ja tiedon antaminen on ensiarvoisen tarkeaa.
(Ivanoff — Kitinoja— Palo — Risku — Vuori 2001: 249.) Vanhempien hoitaessa lasta ko-
tona, tarvitsevat he hoitohenkildkunnalta varmistusta siita, ettd he varmasti toteuttavat
lapsen hoitoa oikein (Le — Drolet — Parayano — Rosmus — Castiglione 2007: 261).

Aineiston perusteella havaittiin myds, ettd lapsen kivunhoito varsinkin paivakirurgisten
toimenpiteiden jalkeen aiheuttaa vanhemmille suurta huolta. Kipu on yleisin leikkauk-
sen jalkeinen komplikaatio. Koska paivakirurgisten operaatioiden jalkeen lapset kotiu-
tuvat sairaalasta hyvin nopeasti, vastuu lapsen kivunhoidosta ja sen arvioinnista siirtyy
vanhemmille. (Denise 2003: 150.) Kotona tapahtuvaan kivunhoitoon vanhemmat tar-
vitsevat enemman ohjausta hoitohenkilékunnalta. Vanhemmat tarvitsevat lisda ohjaus-
ta ja tukea varsinkin kivun ei-ladkkeellisten menetelmien kdytossa seka siind kuinka
tunnistaa milloin kipu on liilan voimakasta. On huomattu lisdantynytta lasten kipukayt-
taytymista niiden perheiden kohdalla, joiden mielesta ohjeet lapsen kivunhoitoon ovat
olleet riittdmattémat. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen — Pietild — Halonen 2003:
365.)

Tassa opinndytetytssa esitettiin kaksi keskeista tutkimuskysymysta:

1. Millaista tukea perheet saavat lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen.
2. Millaista tukea perheet toivovat saavansa lapsen sairaalasta kotiutumisen jal-

keen

4 Aineiston keruu ja analysointi

4.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelméana

Kirjallisuuskatsaus on yksi menetelma tieteellisen tiedon tuottamisessa ja se tayttaa
tieteellisen tutkimuksen kriteerit. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan
koota, jasentaa ja arvioida jo olemassa olevaa, mutta systematisoimatonta tutkimustie-

toa. (Kaaridinen — Lahtinen 2006: 44.) Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa havai-
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taan ja keratdan olemassa olevaa tietoa, arvioidaan tiedon laatua seka yhdistetaan
tuloksia rajatusta ilmidsta retrospektiivisesti ja kattavasti. Sen avulla voidaan myos pe-
rustella ja tarkentaa valittua tutkimuskysymystd, seka tehda luotettavia yleistyksia.
Systemaattinen kirjallisuuskatsaus rakentuu tutkimussuunnitelmasta, tutkimuskysymys-
ten maadrittdmisestd, alkuperadistutkimusten hausta, valinnasta, laadun arvioinnista ja

analysoinnista seka tulosten esittamisesta. (Kaaridinen — Lahtinen 2006: 37.)

Tutkija voi argumentoidusti osoittaa systemaattisen kirjallisuuskatsauksen avulla ole-
vansa tietoinen keskeisistéd aiheeseen liittyvistéd kysymyksistd. Systemaattisen kirjalli-
suuskatsauksen merkitys yksittaiselle tutkijalle voi olla ratkaisevan tarkea; se voi toimia
tutkimuksen oikeuttajana, teoreettisena viitekehyksena tai oman argumentoinnin tuke-
na ja rajauksena. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus voi luoda myds tieteellisen kon-
tekstin uudelle alkuperaistutkimukselle. (Kaaridinen — Lahtinen 2006: 44.) Systemaat-
tinen kirjallisuuskatsaus on luotettava tapa yhdistaa aikaisempaa seka systematisoima-
tonta tutkimustietoa ja osoittaa mahdolliset puutteet tutkimustiedossa. Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus saattaa lisatd alkuperadistutkimuksen tarvetta tai estda uusien tar-

peettomien tutkimusten kaynnistémisen. (Kaaridinen — Lahtinen 2006: 37.)

Tama opinnadytety6 on tehty systemaattista kirjallisuuskatsausta soveltaen. Taysin sys-
temaattista aineistonkeruuta ei ole tehty, koska se olisi vaatinut enemman aikaa seka
taitoa tehda laajaa tutkimusta. Myds enemmadn teoriatietoa systemaattisesta kirjalli-
suuskatsauksesta olisi vaadittu, jotta sen olisi voinut taysin toteuttaa. Tassa opinndyte-
tydssa aineisto on keratty hyddyntamalla eri tietokantoja seka kayttamalla samoja ha-
kusanoja tutkimuksia etsittdessa. Tutkimuksia on myds haettu vain tietylta aikavalilta ja
kielen osalta vain suomeksi tai englanniksi. Opinndytetyd on tehty kirjallisuuskatsauk-

sen periaatteella, mutta vain soveltaen taytta systematiikkaa.

4.2 Aineiston keruu

Aineiston keruussa keskityttiin etsimaan vain lasten akuuttiin sairaanhoitoon liittyvia
tutkimuksia. Aineistoa rajattiin vuosien 1998-2011 vadlille, jotta saataisiin mahdollisim-
man uutta ja ajantasaista tietoa opinnaytetydhon. Aineisto rajattiin myds kielen osalta
eli aineistoksi valittiin vain suomen- ja englanninkielisia tutkimuksia. Kaikkia yleisimpia

hoitotieteellisia tietokantoja kaytettiin, jotta saataisiin monipuoliset ja mahdollisimman



12

laajat hakutulokset. Tiedonhaulla 16ydettiin aineistoa seka teoreettiseen viitekehykseen
etta sisallénanalyysiin.

Tiedonhaku (Liite 1.) suoritettiin Medline, Medic, Cinahl, Pupmed, ja Cochrane tieto-
kannoista. Hoitotiede- ja Tutkiva hoitotyd-lehdistd kaytettiin hyvaksi koulun lehtien
sisallysluettelokansioita, joita lukemalla etsittiin tiivistelmien perusteella sopivia tutki-
muksia opinndytetydhdn. Hakusanoina kaytettiin Iahinna englanninkielisia termeja;
child, children, family, support, nurse ja postdischarge. Hakusanoina kaytettiin myds
englanninkielisia termeja mental support ja medical support, joilla ei I16ytynyt tuloksia,
eivatka kaikki tietokannat edes tunteneet ndita termeja.

Analysointiin sopivia tutkimuksia karsittiin tietokannoista valitsemalla niista ensin ne,
joiden otsikot kuulostivat aiheeseen soveltuvilta. Valituista artikkeleista luettiin niiden
tiivistelmat ja tiivistelmien perusteella kaytiin Iapi koko artikkelit. Analysoitavat tutki-
mukset valittiin siten, ettd niista voitaisiin saada vastaukset opinndytetydn tutkimusky-
symyksiin. Tiedonhaun edetessa huomattiin, ettd samat tutkimukset esiintyivat eri tie-
tokannoissa eri hakusanoilla moneen kertaan. Siksi analysointiin sopivien tutkimusten

maara karsiutui hyvin pieneksi. Analysoitaviksi valittiin lopulta nelja tutkimusartikkelia:

1. Smith, Lynda — Daughtrey, Hilary 1999. Weaving the seamless web of care: an
analysis of parents’ perceptions of their needs following discharge of their child
from hospital. Journal of advanced nursing. 31 (4). 812-820.

2. Le, Thao — Drolet, Julie — Parayano, Elvie — Rosmus, Christina — Castiglione,
Sonia 2007. Follow-up phone calls after pediatric ambulatory surgery for tonsil-
lectomy: What can we learn from families?. Journal of PeriAnesthesia Nursing.
22 (4). 256-264.

3. Young, Lynne — Siden, Harold — Tredwell, Stephen 2006. Post-surgical tele-
health support for children and family care-givers. Journal of Telemedicine and
Telecare. 13. 15-19.

4, Pfei, Michael — Mathur, Azad. 2004. Early discharge following uncomplicated
appendicectomy in children. Paediatric Nursing. 16 (7). 15-18.

Analysoitavat tutkimukset on numeroitu analyysin helpottamiseksi. Numerointi toistuu
analyysitaulukoissa (Liite 2. ja 3.).
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4.3 Aineiston analyysi

Tassa opinndytetydssa aineisto analysoitiin induktiivisella sisalldnanalyysilla. Induktiivi-
seen sisalldnanalyysiin paadyttiin, koska opinndytetyén aihe on ennestdan jokseenkin
tuntematon ja siita tiedetaan ilmiéna hyvin vahan. Tarkoituksena sisalldnanalyysissa on
etsia teksteista niiden merkityksia (Tuomi — Sarajarvi 2009: 104). Sisallénanalyysin
avulla analysoidaan erilaisia aineistoja seka samalla kuvataan niita. Tavoitteena on il-
miodn laaja, mutta kuitenkin tiivis esittdminen, jonka tuloksena muodostuu kasiteluoki-
tuksia, kasitejarjestelmia, malleja tai kasitekarttoja. Sisallénanalyysilla tavoitellaan ai-
neiston kuvauksen lisaksi myds merkityksid, seurauksia seka siséltdja. Sisallonanalyysi
voi olla deduktiivista eli teorialdhtoista tai induktiivista eli aineistolahtodista. (Kankkunen
— Vehvildinen-Julkunen 2009: 133-135)

Induktiivisessa sisallénanalyysissa kategoriat johdetaan aineistosta kasin seka tutki-
musongelmien ohjaamana ja aineistosta pyritdédn muodostamaan teoreettinen kokonai-
suus siten, etteivat aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoria ohjaa analyysid. (Kankku-
nen — Vehvildinen — Julkunen 2009: 135.) Induktiivinen sisallénanalyysi aloitetaan pel-
kistdmisella. Se tapahtuu kysymalla aineistolta esimerkiksi tutkimuskysymysta. (Kyngas
— Vanhanen 1999: 5-7.) Pelkistémisen tarkoituksena on saada tutkimukselle epdolen-
naiset asiat karsittua aineistosta pois. Aineistosta etsitdan tutkimuskysymyksen kannal-
ta olennaisia ilmaisuja. Ilmaisujen merkintdan voidaan kayttaa esimerkiksi eri vareja.
Esille nousseet ilmaisut voidaan kirjoittaa aineiston sivun reunaan ja listata sen jdlkeen

erilliselle paperille. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 109.)

Seuraava analyysin vaihe on ryhmittely, jonka tarkoituksena on yhdistda samaa tarkoit-
tavat ilmaisut samaan kategoriaan ja kategoria nimetaan sisallon mukaisesti. Ryhmitte-
lyn jalkeen jatketaan abstrahoinnilla, jolloin samansisaltdiset kategoriat yhdistetdaan
ylakategorioiksi ja niille annetaan nimi niiden siséllon mukaan. Abstrahointi jatkuu niin
kauan kuin se on sisallon kannalta mahdollista ja tutkimuksen kannalta hyodyllista.
(Kyngas — Vanhanen 1999: 5-7.)

Opinndytetyon aineiston analyysi toteutettiin niin, ettd ensin artikkelit jaettiin opinndy-
tetyon tekijoiden kesken. Jokainen sai luettavakseen yhden analysoitavan artikkelin
perehtyakseen siihen. Aineistosta lahdettiin etsimadn ilmaisuja, jotka vastaavat tutki-

muskysymyksiin. Kun ilmaisut oli l16ydetty, kokoonnuttiin ryhman kanssa yhteen ja
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pohdittiin olivatko l6ydetyt ilmaisut tutkimuskysymysten kannalta adekvaatteja. Yhdes-
sa paadyttiin lopullisiin ilmaisuihin, jotka siirrettiin analyysitaulukkoihin (Liite 2. ja 3.)

tutkimuskysymysten mukaisesti.

Koska kaikki tutkimukset ovat englanninkielisia, kadnnettiin ne suomen kielelle. Alkupe-
raiset ilmaisut pyrittiin kdantamaan selkedlle suomen kielelle alkuperdisen ilmaisun si-
saltéa kuitenkaan kadottamatta. Suomenkieliset ilmaisut pelkistettiin. Jaljelle jatettiin
vain tutkimuskysymyksen kannalta oleellinen tieto. Myo6s pelkistykset liitettiin analyysi-
taulukkoihin.

Seuraavassa vaiheessa pelkistyksista muodostettiin alaluokkia. Pelkistyksia yhdisteltiin
niiden oleellisten sisaltdjen mukaisesti omiin kategorioihinsa. Kategorioille annettiin
nimi, joka kuvaa niiden valittamaa informaatiota. Kategorioiden nimistd muodostuivat
alaluokat. Lopuksi alaluokista pyrittiin tekemdan niité parhaiten kuvaavat ylaluokat,
jotka muodostettiin yhdistelemalla alaluokkia niiden sisaltéjen mukaisesti. Myods yla-
luokille annettiin nimi, joka kuvaa niiden sisaltdmaa tietoa. Analysoinnin tuloksina syn-

tyneet ala- seka ylaluokat l6ytyvat analyysitaulukoista.

5 Opinnadytetyon tulokset

Aineiston analysoinnin tarkoituksena oli 16ytaa vastaukset kysymyksiin siita, millaista
tukea perheet saavat lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen ja millaista tukea perheet
toivovat saavansa lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Aineiston tarkastelun loppu-
tuloksena kysymykseen siita millaista tukea perheet ovat saaneet, saatiin tulokseksi
nelja yléluokkaa, jotka muodostuivat kymmenestd alaluokasta. Siita millaista tukea
perheet ovat toivoneet saavansa, saatiin tuloksena yksi ylaluokka, joka koostui kolmes-
ta alaluokasta. Muodostuneet ala- ja ylaluokat I6ytyvat alla olevista kappaleista seka

analyysitaulukoista.
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5.1 Perheiden saama tuki

Perheet olivat saaneet hoitohenkildkunnalta emotionaalista, tiedollista ja konkreettista
tukea. Perheet olivat saaneet tukea myds muilta tahoilta, joihin olivat itse ottaneet yh-
teyttd. Tuen muodot on kuvattu tarkemmin seuraavissa kappaleissa.

5.1.1 Hoitohenkilokunnalta saatu emotionaalinen tuki

Ylaluokka hoitohenkilokunnalta saatu emotionaalinen tuki muodostui kahdesta alaluo-
kasta. Nama ovat: tuki puhelun tai videopuhelun valityksella seka hoitajalta saatu roh-

kaisu.

Ylaluokka Alaluokka

Hoitohenkilokunnalta saatu emotionaalinen | Tuki puhelun tai videopuhelun valityksella
tuki Hoitajalta saatu rohkaisu

Taulukko 1.  Hoitohenkilokunnalta saatu emotionaalinen tuki

Tuki puhelun tai videopuhelun vdlitykselld

Perheet olivat saaneet hoitajalta kaksi puhelua postoperatiivisesti, molemmat puhelut
olivat vanhemmille tarkea emotionaalinen tuki. Toinen puhelu toimi kuitenkin enemman
emotionaalisena tukena kuin ensimmainen postoperatiivinen puhelu hoitajalta. Emotio-
naaliseen tukeen kuului vakuuttelu, rohkaisu, yksil6llisyys, ahdistuksen véheneminen ja

yhteydessa oleminen.

Puhelujen aikana kasiteltiin vanhempien huolta lapsen leikkauksen jalkeisista oireista,
seka annettiin emotionaalista tukea vanhemmille vaikka lapsi olisikin voinut hyvin.
Perheet korostivat puhelimen- ja videopuhelimen valilla saadun tuen merkitysta emo-
tionaalisena yhteytena sairaalan henkilékunnan, potilaiden ja kotihoidon valilla. Eraan
tutkimukseen vastanneen vanhemman mukaan puhelu hoitajalta auttoi lieventdmaan

hylkadmisen tunnetta

...if we did have a problem, I could phone her (the nurse) and check it out. So I
didn't feel abandoned going home (one parent) (Young — Siden — Tredwell
2007: 17).
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Hoitajalta saatu rohkaisu

Vanhempien mukaan vuorovaikutus hoitajan kanssa antoi heille rohkaisua siihen, etta
he ovat hoitaneet lastaan oikein. Hoitajan antama rohkaisu oli erityisen tarkeaa suu-
rimmalle osalle perheistd. Rohkaisun avulla he saivat itseluottamusta hoitaa lastaan

itsendisesti kotona ja saivat varmuutta omaan osaamiseensa.

5.1.2 Hoitohenkilokunnalta saatu tiedollinen tuki

Ylaluokka hoitohenkilékunnalta saatu tiedollinen tuki koostui kahdesta alaluokasta, jot-
ka ovat: tuki puhelun tai videopuhelun valityksella seka hoitohenkilokunnalta saatu

ohjaus tuen hankkimiseen.

Ylaluokka Alaluokka
Tuki puhelun tai videopuhelun valityksella
Hoitohenkilokunnalta saatu tiedollinen tuki Hoitohenkilokunnalta saatu ohjaus tuen hank-
kimiseen

Taulukko 2.  Hoitohenkilokunnalta saatu tiedollinen tuki

Tuki puhelun tai videopuhelun vélitykselld

Postoperatiivinen puhelu oli vanhemmille tarked tiedollisena tukena. Perheet olivat
saaneet kaksi seurantapuhelua, joista varsinkin ensimmadinen puhelu oli vanhemmille
hyvin merkittava tiedollisen tuen ldhde. Toinen puhelu oli térkeampi emotionaalisena
tukena vaikkakin merkittava myos tiedollisesti. Yhden vanhemman mielesta puhelu oli
huomattava tuki 24 tunnin sisallg, silla heilla oli paljon kysyttavaa lapsen lyhyen sairaa-
lajakson jalkeen. Vanhempien tiedolliseen tukeen kuului selvennys, neuvot, ohjeet,

varmennus, vahvistus, vakuuttaminen ja kysyminen.

Seurannan valineena kaytettiin myds videopuhelua. Puhelimen- ja videopuhelimen vali-
tykselld saatua tukea pidettiin tarkednd. Eras osallistuja piti nimenomaan videopuhelua
tarkeana siksi, etta hoitaja voi nahda lapsen ja tehda nain ollen tarkempia johtopaatok-
sia. Perheet, jotka tarvitsivat tukea puhelimen valitykselld, saivat neuvoja esimerkiksi

haavan hoidossa, kivunhallinnassa, ravitsemuksessa ja uneen liittyvissa asioissa.
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Hoitohenkilokunnalta saatu ohjaus tuen hankkimiseen

Perheille annettiin kotikdynnin tekevan hoitajan yhteystiedot. Eniten perheet ottivat
yhteytta paivystavaan laakariin, kuten pre- ja postoperatiivisessa ohjauksessa oli heille
neuvottu. Seurantapuheluiden liséksi perheet olivat tyytyvaisia vanhempien auttavaan
puhelimeen, josta sai tietoa lapsen viimeaikaisesta sairaalahoidosta.

5.1.3 Hoitohenkilokunnalta saatu konkreettinen tuki

Ylaluokka hoitohenkilokunnalta saatu konkreettinen tuki muodostui kahdesta alaluokas-
ta. Nama ovat: kotikdynnilla saatu tuki hoitajalta ja tuki kotisairaanhoidosta.

Ylaluokka Alaluokka

Hoitohenkildkunnalta saatu konkreettinen tuki | Kotikdynnilld saatu tuki hoitajalta

Tuki kotisairaanhoidosta

Taulukko 3.  Hoitohenkilokunnalta saatu konkreettinen tuki

Kotikdynnilld saatu tuki hoitajalta ja tuki kotisairaanhoidosta

Vanhempien tukemiseen lapsen kotiutumisen jdlkeen oli kaytetty hoitajan kotikdynteja.
Lapsen leikkauksen jalkeinen kivun voimakkuus oli kdyntien aikana vanhempien suurin
huoli. Kotikaynnilld tuntui olevan suuri merkitys myds emotionaalisena tukena van-
hemmille. Vanhemmat halusivat hoitajalta varmistusta siita, ettd he olivat hoitaneet
lastaan oikein. Muutaman vanhemman mukaan hoitajan kotikaynti oli ollut suurin syy

siihen, etta he olivat suostuneet aikaiseen kotiutukseen.

Joidenkin vanhempien mielesta kotikdynti ei ollut tarpeellinen, koska heidan lapsensa
oli toipunut leikkauksesta hyvin. Kuitenkin vain alle puolet perheista oli enaa kotikdayn-
nin jalkeen ottanut yhteytta hoitajaan. Erds perhe oli saanut leikkauksen jélkeisen pu-

helun lisaksi tukea myds kotisairaanhoidosta.

She made sure I did the right thing. The visit gave me the re-assurance of a profes-

sional checking her again. (one parent) (Pfeil — Mathur 2004: 17).
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5.1.4 Perheen itse hankkima tuki

Yldluokka perheen itse hankkima tuki koostui kolmesta alaluokasta, jotka ovat: per-
heen yhteydenotto terveysalan ammattilaisiin, konsultointi kivunhoidosta ja sosiaalisel-
ta verkostolta saatu tuki.

Ylaluokka Alaluokka
Perheen yhteydenotto terveysalan ammattilai-
Perheen itse hankkima tuki siin

Konsultointi kivunhoidosta

Sosiaaliselta verkostolta saatu tuki

Taulukko 4.  Perheen itse hankkima tuki

Perheen yhteydenotto terveysalan ammattilaisiin

Lapsen kotiutumisen jalkeen perheet olivat kdyttaneet tukena eri terveysalan ammatti-
laisia, kuten ladkaria, farmaseuttia, kirurgia, oman alueen terveyskeskusta seka paivys-
tystda. Eniten perheet olivat ottaneet yhteyttd paivystavaan laakariin. Vanhempien huo-
lenaiheita nielurisaleikkauksen jdlkeen olivat muun muassa oksentelu, pahanhajuinen
hengitys, adnen muutos, kuume seka unirytmin muutos. Yksi dideisté kuitenkin kertoi

soittavansa vain daarimmaisessa hadassa.

Konsultointi kivunhoidosta ja sosiaaliselta verkostolta saatu tuki

Jotkut perheista olivat ottaneet yhteytta kivunhoidon asiantuntijaan jo ennen ensim-
maista seurantapuhelua. Perheet olivat eniten huolissaan lapsen kurkkukivusta ja kor-
vasarysta nielurisaleikkauksen jélkeen. Perheet raportoivat myos kayttaneensa hyddyk-
si sosiaaliselta verkostolta saatua tukea. Perheen sosiaaliseen verkostoon kuuluivat
sukulaiset ja ystavat. Sosiaalisilla verkostoilla oli merkittava rooli perheiden tuen antaji-

na.

5.2 Perheen toivoma tuki

Perheet olivat toivoneet eniten tiedollista tukea. Erityisesti he olivat halunneet lisaa

tietoa lapsen voinnista, sairaudesta seka ladke- ja kivunhoidosta. He olivat halunneet
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myds saada mahdollisuuden olla enemman vuorovaikutuksessa hoitohenkildkunnan
kanssa. Seuraavassa kappaleessa on kuvattu tarkemmin perheen toivomaa tiedollista
tukea.

5.2.1 Perheiden toivoma tiedollinen tuki hoitohenkilokunnalta

Ylaluokka perheiden toivoma tiedollinen tuki hoitohenkilékunnalta muodostui kolmesta
eri alaluokasta, jotka ovat: lisatieto lapsen voinnista seka sairaudesta, mahdollisuus olla
vuorovaikutuksessa hoitohenkilékunnan kanssa ja tieto lapsen ladke- ja kivunhoidosta.

Ylaluokka Alaluokka

Lisatieto lapsen voinnista seka sairaudesta

Perheiden toivoma tiedollinen tuki hoitohenki- | Mahdollisuus olla vuorovaikutuksessa hoito-
I6kunnalta henkilokunnan kanssa

Tieto lapsen ladke- ja kivunhoidosta

Taulukko 5.  Hoitohenkil6kunnalta saatu tiedollinen tuki

Lisétieto lapsen voinnista, sairaudesta seka lddke- ja kivunhoidosta

Vanhemmat halusivat lisda tietoa lapsen sairaudesta, sen hoidosta seka oletetusta toi-
pumisesta. He toivoivat myos lisda tietoa lapsen sopeutumisesta kotiin seka kouluun
sairaalajakson jalkeen. Jotkut vanhemmista kertoivat, etteivat olleet valmiita lapsen
kotiutukseen ja olisivat siksi hydtyneet lisatiedosta liittyen lapsen sairauteen. Kertaal-
leen annetut kirjalliset ja suulliset ohjeet eivat olleet vanhempien mielesta riittavia,
vaan he halusivat mahdollisuuden tavoittaa lapsen hoidosta tietdvan henkildn, jolla olisi
ollut aikaa vastata heidan kysymyksiinsa. Vanhemmat toivoivat lisaa tietoa siita, kehen

ottaa yhteyttd, jos heillda on huolia tai lapsen sairaus uusiutuu.

I was given a leaflet about pneumonia but it wasn 't explained to me. I wasn 't
given the leaflet to browse through, I was given it to take home. (one parent)
(Smith — Daughtrey 1999: 817.)

Lisatiedon tarve korostui myds lapsen kivunhoidon osalta seka siina miten tulisi toimia,
jos ladkkeiden antaminen lapselle ei onnistu. Erityisesti he toivoivat enemman tietoa

kivun voimakkuudesta seka sen kestosta.
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Mahdollisuus olla vuorovaikutuksessa hoitohenkilokunnan kanssa

Vanhemmat tunsivat tarvetta keskustella enemman, vaikka heille oli kerrottu mita tulee
tapahtumaan sairaalasta kotiutumisen jdlkeen. Jos vanhemmat tarvitsivat tukea tai
tietoa lapsen kotiutumisen jdlkeen, he halusivat mieluummin puhua henkildlle, joka
tuntee lapsen viimeaikaisen sairaushistorian tai jolla on mahdollisuus saada ajantasais-
ta tietoa. Vanhemmat pitivat tarkeana sita, ettd heille olisi kerrottu mika on normaalia
lapsen voinnissa kotiutumisen jdlkeen. He toivoivat my0ds tukea koulutetulta henkil6lta
lapsensa hoitoa koskevissa asioissa. Hoitajan kotikdaynnilla antama tuki oli yhdelle van-
hemmalle niin tarked, ettd han olisi muuten kieltdytynyt kokonaan lapsen aikaisesta

kotiutuksesta.

I asked the questions at the time but when I got back to my room I thought T
could have asked her this and I could have asked her that'.. and I never got to
ask those questions because she was busy doing whatever she was doing (one
parent) (Smith — Daughtrey 1999: 817).

6 Pohdinta

6.1 Opinnadytetyon eettisyys

Opinndytetytssa on huomioitu tutkimuksen eettiset periaatteet. Tutkimusetiikka voi-
daan jakaa tieteen sisdiseen seka sen ulkopuoliseen etiikkaan. Tutkimuksen sisdisessa
etiikassa tarkastellaan suhdetta tutkimuskohteeseen, tavoitteeseen ja koko tutkimus-
prosessiin. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 172-173.) Taman opinndytetyon
tekijoilla ei ollut ennakkokasityksia tutkittavasta aiheesta, joten henkilékohtainen aiem-
pi tieto ei ole vaikuttanut tutkimusprosessiin tai tutkimuksen tuloksiin. Tutkimuksen
tekemisen perusvaatimuksena on myds se, ettei tutkimusaineistoa luoda tyhjasta tai
vadrennetd (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 172-173). Taman opinndytetyon
tutkimuskysymysten vastaukset saatiin suoraan tutkimusaineistosta, joten ne ovat tie-
teellisesti perusteltuja.
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Tutkimuksen etiikkaan kuuluu myo6s se, miten tutkimuksen tuloksia raportoidaan, ketka
osallistuvat kirjoittamiseen ja kenen aineistot kuuluvat tutkimusalueeseen (Kankkunen
— Vehvildinen-Julkunen 2009: 172-173). Tutkimustulokset ovat tdassa opinndytetydssa
raportoitu kattavasti ja kaikki opinndytety6hon osallistuneet ovat olleet mukana tutki-

mustulosten raportoinnissa.

Tieteen ulkopuoliseen etiikkaan luetaan se miten alan ulkopuoliset seikat vaikuttavat
tutkimusaiheen valintaan ja miten asiaa tutkitaan (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen
2009: 172-173). Opinndytetydn aineistoa ei ole rajattu tutkijoiden, kulttuurin tai maan
perusteella vaan kaikkia aiheeseen soveltuvia tutkimuksia on hyoddynnetty. Lopuksi
voidaan todeta, etta tutkimuksen eettisyys on kaiken tieteellisen toiminnan ydin (Kank-
kunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 172-173).

6.2 Opinndytetydn luotettavuus

Opinnaytetyon aihetta ei ole tutkittu kovin paljon, joten tdma vaikutti osaltaan ana-
lysoitavien tutkimusten maaraan. Lopullisia analysoitavia tutkimuksia olikin tdssa opin-
naytetydssa vain nelja, joten tdma heikentaa tulosten luotettavuutta. Tutkimuksen luo-
tettavuuteen kuuluu myds se, etta tulokset on kuvattu mahdollisimman selkeasti, jotta
lukija ymmartaa miten analyysi on tehty ja mitka ovat kirjallisuuskatsauksen vahvuudet
ja rajoitukset. Luotettavuuden kannalta tarkeaa on aineiston ja tulosten suhteen kuva-
us, joka edellyttaa sita, ettd tutkija kuvaa analyysinsa riittavan tarkasti. Luotettavuu-
desta kertoo myds se, miten hyvin tutkijan muodostamat kategoriat seka luokitukset
kattavat aineiston. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2009: 160.)

Opinnaytetytssa on raportoitu, kuinka aineisto on keratty ja mitka tutkimukset analyy-
siin on lopuksi valittu. Tydhon on kirjoitettu auki koko analyysiprosessi ja kuvattu se
myo6s taulukon muodossa. Taulukosta ndkee tutkimuksista saadun alkuperdisen infor-

maation, ja sen kuinka niita on pelkistetty seka lopulta yhdistelty kategorioiksi.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan kasitella validiteetin ja reliabiliteetin kasitteiden
avulla. Validiteetti tarkoittaa sitd, ettd tutkimus todella vastaa esitettyihin tutkimusky-
symyksiin. (Tuomi — Sarajarvi 2002: 133.) Tassa opinnaytetytssa on kaksi tutkimusky-
symystd, joihin on vastattu. Aineiston avulla on saatu vastaukset molempiin kysymyk-
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siin. Tulokset vastaavat tutkimuskysymyksiin, mutta eivat ole aineiston vahadisyyden
kannalta kovinkaan kattavat.

Reliabiliteettiin kuuluu tutkimustulosten toistettavuus (Tuomi — Sarajarvi 2002: 133).
Tahan opinndytetydhdn on liitetty aineiston hakutaulukko, josta ndkee millaisilla ha-
kusanoilla ja mista tietokannoista aineisto on I8ydetty. Taulukon avulla voi l6ytaa ai-
heeseen liittyvat tutkimukset. Tydssa on kerrottu myds mita tutkimuksia analyysissa on
kaytetty, niin ettd kuka tahansa voi halutessaan etsia samat tutkimukset. Laadullisessa
tutkimuksessa validiteettia ja reliabiliteettia tulisi kuitenkin kayttaa harkiten. Laadulli-
sessa tutkimuksessa tutkija on tutkimusasetelman luoja ja tulkitsija, joten luotettavuut-
ta kasiteltdessa tulisi ottaa huomioon myds nakdkulma tutkijan puolueettomuudesta.
(Tuomi — Sarajarvi 2002: 133.) Tassa opinndytetydssa puolueettomuus tarkoittaa sita,
ettei tyokokemus ole juurikaan pddssyt vaikuttamaan opinndytetyén tuloksiin, silla
opinndytetydntekijoiden kokemus lasten ja perheiden hoitotydstd on viela niin vahai-

nen.

6.3 Opinndytetyon tulosten tarkastelu, merkitys hoitotydlle ja jatkotutkimushaasteet

Opinnaytetytn aiheesta on hyvin vahan tutkittua tietoa. Suurin osa tutkimuksista on
ulkomaalaisia. Analyysiin valitut tutkimukset on tehty Yhdysvalloissa, Iso-Britanniassa
seka Kanadassa, joiden terveydenhuoltojarjestelmdt eroavat suomalaisesta jarjestel-
mastd. Taman vuoksi kaikkia tuloksia ei valttamatta voida suoraan hyddyntaa Suomes-
sa. Esimerkiksi Iso-Britanniassa on hoitajia, outreach nurses, jotka tekevat muun mu-
assa kotikdynteja perheiden koteihin lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Nailla
hoitajilla on my6s muita tehtdvid. Tallaista virkaa ei Suomessa ole, mutta tutkimuksen
mukaan ainakin Iso-Britanniassa se on ollut hyodyllinen perheiden tukemisessa. (Pfeil —
Mathur 2004: 15-18.)

Tasta opinndytetydsta voisi olla mahdollisesti apua myds HUS:n lasten ja nuorten koti-
sairaalan toimintaan, joka on hiljattain kaynnistynyt. Opinndytety6n tulokset antavat
tietoa siitd, miten perhettd voisi tukea vield kotona lapsen kotiuduttua sairaalasta. Jos
Suomeen oltaisiin joskus perustamassa “outreach nursing” virkaa, olisi kotisairaala toi-

mintaymparistdna hyva sijoituspaikka talle toimelle.
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Ulkomailla on tutkimusten mukaan perheiden tukemisen apuna kaytetty puheluita seka
joissain tapauksissa myos videopuheluita. Videopuhelun hyétyna oli se, etta sen vali-
tykselld hoitaja voi nahda lapsen ja keskustella samalla myds perheen kanssa. Nahdes-
saan lapsen hoitajan on helpompi tehda tarkempia hoitopaatoksia. (Young — Siden —
Tredwell 2006: 17.) Videopuhelun avulla hoitajan olisi mahdollista ndhda esimerkiksi
leikkaushaava ja ndin huomioida haavassa tapahtuneet muutokset seka sen paranemi-
nen. Videopuhelun avulla perheen voisi olla myés mukavampi keskustella hoitajan
kanssa heita askarruttavista asioista, kun nakee henkilén jolle puhuu. Videopuheluita
voisi jatkossa mahdollisesti hyddyntaa myos Suomessa resurssien sallimissa puitteissa.

Myds tavallisia puheluita voitaisiin Suomessa lisata kotiutumisen jalkeen. Puhelut toimi-
vat seka tiedollisena ettd emotionaalisena tukena perheille. Yhdessa tutkimuksessa
hoitaja soitti perheelle lapsen kotiutumisen jalkeen kaksi kertaa: ensimmainen puhelu
tehtiin 24 tunnin sisdlla ja toinen puhelu tehtiin 9-10 postoperatiivisen padivan jalkeen.
Ensimmadinen puhelu toimi perheille enemman tiedollisena tukena ja toinen puhelu oli
enemmankin emotionaalista tukea. (Le — Drolet — Parayano — Rosmus — Castiglione
2007: 261.)

Tavallinen puhelinsoitto voisi olla helpoin keino lisata tukea perheille lapsen kotiutumi-
sen jalkeen. Kotiutumisen jalkeisia puheluita tulisi toteuttaa muissakin tapauksissa kuin
vain kirurgisten toimenpiteiden yhteydessa. Kaytanndn hoitotydssa puhelujen toteut-
taminen voi kuitenkin olla ajan puutteen vuoksi haastavaa. Yhtena vaihtoehtona voitai-
siin pitda puhelujen sisallyttamista jonkinlaisen kotiutushoitajan, “outreach nurse”, toi-
menkuvaan. Nain han saisi samalla kartoitettua tarvitseeko perhe tukea sairaan lapsen
hoitamisessa kotona ja voisi tarvittaessa suorittaa kotikdynnin. Tama saattaisi osaltaan

vahentaa kotikdyntien tarvetta.

Tuloksissa yllattavaa oli se, ettd perheet olisivat halunneet vield enemman tiedollista
tukea vaikka sita saivatkin. Kuitenkin voi olla, ettd vanhemmat ovat saaneet riittavasti
tietoa ennen lapsen kotiutusta, mutta eivat ehka ole pystyneet sita vastaanottamaan
lapsen sairauden aiheuttaman huolen ja stressin vuoksi. Lapsen &killinen sairastumi-
nen voi aiheuttaa vanhemmissa kriisireaktion, jolloin tiedon vastaanottaminen voi olla
hankalaa. Sokkivaiheessa ihminen ei valttamattd pysty kasittémaan mitd on tapahtu-

nut. (Karjalainen — Kukkonen 2005: 229.) Toisaalta voi olla, etteivat perheet ole saa-
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neet tarpeeksi tietoa tai heilld on kotiutuksen jalkeen tullut lisad kysyttavaa. On myos
mahdollista, ettei hoitohenkildkunnalta saatu pre- ja postoperatiivinen ohjaus ole ollut
riittdvaa tai tarpeeksi kattavaa.

Perheet saivat hoitohenkilokunnalta myds emotionaalista tukea. Sita saatiin puheluiden
ja videopuheluiden valityksella seka hoitajalta kasvotusten kotikdyntien aikana. Emo-
tionaalisen tuen tarve ei kuitenkaan tullut niin vahvasti esille siind, mita tukea perheet
toivovat saavansa. Hoitajan antama rohkaisu lapsen hoitamisessa oli monelle perheelle
kuitenkin tarkeaa ja se antoi heille itsevarmuutta lapsen hoidosta selviytymiseen. Per-
heet toivoivat hoitajan antamaa rohkaisua lisaa. Tutkimuksista kdvi myds ilmi, etta
perheet tunsivat tulevansa hylatyksi niin nopean kotiutuksen jdlkeen. Puhelinsoitto hoi-
tajalta ja taman kanssa keskustelu lievittivat ahdistusta. (Pfeil — Mathur 2004: 16;
Young — Siden — Tredwell 2007: 17.) Tarkeda olisi kiinnittdd huomiota perheiden epa-
varmuuden tunteeseen hoitaa lasta kotona. Perheet tarvitsevat enemman rohkaisua

siihen, etta tuntevat hoitavansa lasta oikein.

Hyvid tuloksia oli saatu hoitajan tekemien kotikdyntien avulla. Kotikdynnit toimivat
emotionaalisena tukena vanhemmille seka hyvin konkreettisena tukena. (Pfeil — Mathur
2004: 16-17.) Kotikaynnit voisivat olla paras keino tukea perheita lapsen kotiutumisen
jalkeen. Kotikdynneilld hoitaja ndkee lapsen ja perheen sekd pystyy havainnoimaan
voinnissa tapahtuneita muutoksia ja kykenee keskustelemaan perheen kanssa kasvo-

tusten. Suomessa tallaista kaytantda ei ainakaan viela ole, paitsi synnytyksen jalkeen.

Tutkimuksista kavi ilmi, etta lapsen kivunhoito seka kivun voimakkuus olivat vanhempi-
en suurimpia huolenaiheita. Joku perhe oli jopa ennen hoitajan puhelinsoittoa ottanut
yhteytta kivunhoidon asiantuntijaan (Le — Drolet — Parayano — Rosmus — Castiglione
2007: 260). Tutkimuksessa ei kuitenkaan kaynyt ilmi kuka tama asiantuntija oli amma-
tiltaan. Perheet olivat myds toivoneet enemman tietoa lapsen kivunhoidosta seka 1aak-
keiden antamisesta (Le — Drolet — Parayano — Rosmus — Castiglione 2007: 261). Hoito-
henkildkunnan tulisi mahdollisesti enemman Kkiinnittdd huomiota vanhempien epavar-
muuteen lapsen kivun hoitamisesta. Perheille tulisi antaa enemman tietoa seka kaytan-

non neuvoja kuinka hoitaa kivuliasta lasta ja kuinka toteuttaa lapsen laakehoitoa.
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Opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan paatelld, etta perheet tarvitsevat monenlai-
sia tuen muotoja lapsen sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Erilaisilla tukimuodoilla voi-
daan tarjota perheille sellaista tukea, joka kattaa sosiaalisen tuen eri muodot. Tuki-
muoto olisi hyva suunnitella niin, etta se antaa perheelle sellaista sosiaalista tukea mita
perhe silla hetkelld tarvitsee. Perheiden tukeminen tulisi olla laaja-alaisempaa seka
ottaa huomioon perheiden yksildlliset tuen tarpeet.

Suomessa voitaisiin ottaa kayttddn uusia tukimuotoja lapsiperheille seka heidan katta-
vampaan tukemiseen tarvittavia palveluita. Erilaisista tukimuodoista, kuten opinndyte-
tyon tuloksissa mainituista videopuheluista, voisi olla hyodyllista tehda tutkimuksia sen
kannattavuudesta Suomen terveydenhuollossa. Suomessa tulisi tehdd enemman laa-
dullisia tutkimuksia perheiden tukemisesta, jotta voitaisiin suunnitella mahdollisimman

laadukkaita tukipalveluja perheille.

Opinnaytetyon tulosten mukaan erityisesti perheiden tiedollisen tuen tarpeen maaraa
tulisi tutkia, jotta ohjauksessa pystyttdisiin paremmin vastaamaan perheiden tuen tar-
peisiin. Perheiden tiedon tarve tulisi huomioida myds lapsen sairaalasta kotiutumisen
jalkeen, eika ainoastaan sairaalajakson aikana. Tiedon antaminen tulisi toteuttaa huo-

mioiden perheen yksildlliset tarpeet ja taustat.
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TIETOKANNAT

HAKUSANAT

HAKUTULOSTEN
KOKONAISMAARA

HAKUTULOKSET
NIMEN PERUS-
TEELLA

HAKUTULOKSET
TIIVISTELMAN
PERUSTEELLA

Medline
(OVID)

child AND
postdischarge
AND support
AND nurse

child OR
family AND
post-
discharge
AND support
AND nurse

support to
family AND
day surgery
OR child dis-
charge

19

1

1

Medic

laps* AND
hoit* AND
kotiutu*

11

Cinahl
(EBSCO)

child AND
postdischarge

pediatric
nursing AND
support AND
home

child AND
discharge OR
telephone call

60

113

447

28

11

Pubmed

child + dis-
charge +
support

child + dis-
charge +
after + sup-
port + nurse

3744

135
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day surgery
+ discharge
+ nurse +
support +
children

day surgery
AND child
discharge
AND family
support

10

19

Cochrane

child + di-
scharge +
nurse

11

Hoitotiede

12

Tutkiva hoito-

tyd
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saavat lapsen sairaalasta kotiutumisen jal-

Alkuperdinen il- | Suomennettu pel- | Alaluokka Ylaluokka
maus kistys
“Of the parents who | Niiden  vanhempien

felt the first phone
call was necessary,
81% stated it was for
instructional support
and 76% for emo-
tional support.” (2)

mielestd, jotka pitivat
ensimmaista puhelua
tarpeellisena 81% piti
sitd tiedollisena tuke-
na... (2)

“When the parents
were asked to give
reasons why the se-
cond call was neces-
sary, 43% said it was
necessary for instruc-
tional support and
86% for emotional
support.” (2)

Kun perheilta kysyttiin
syitd ~miksi toinen
puhelu oli tarpeelli-
nen, heistéd 43% piti
sitd tarpeellisena tie-
dollisen tuen vuoksi...

(2)

"Patients and families
emphasized the im-
portance of telehealth
as an informational
and emotional bridge

Potilaat ja perheet
korostivat televiestin-
nan tarkeytta tiedolli-
sena (yhteytend sai-
raalan henkilékunnan,

between hospital- | potilaiden ja kotihoi- | Tuki puhelun tai vi-
based professional | don valilld)... (3) deopuhelun  valityk-
experts, and patients sella

and home care-

givers.” (3)

“In analyzing the | Seurantapuhelun tar-

reasons given for | peellisuutta analysoi-

whetever the follow-
up phone calls were
necessary, the re-
sponses were divided
into two categories:
instructional support
(clarification, valida-
tion, reinforcement,
reconfirming, advice,
guidance, and asking
questions) and emo-
tional support (reas-
surance, encourage-
ment, personaliza-
tion, decreasing anxi-
ety, ventilating and
“keeping in touch.”)”

(2)

vastaukset
jakautuivat  kahteen
kategoriaan: tiedolli-
nen tuki (selvennys,
varmennus, vahvistus,
vakuuttaminen, neu-
vot, ohjeet, kysymi-
nen)... (2)

taessa

"It was also an op-

Yksi vanhemmista

Hoitohenkilokunnalta
saatu tiedollinen tuki
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portunity to ask ques-
tions as stated by a
parent, eg. within
24 hours the call is
crucial since the stay
in the hospital was
short and we need to
ask questions.” * (2)

totesi, ettd se oli
myos tilaisuus kysya
kysymyksia; esim. ”
puhelu on tarked 24
tunnin  sisalla, silla
sairaalassaoloaika oli
lyhyt ja meilla oli ky-
syttavaa.” (2

"One participant
pointed out the addi-
tional value of the
videophone follows:
... (with the video-
phone) the nurse can
see the child, can
make a more accu-
rate decision. The
Mom and child can
(both) show them-
selves, ""(3)

Eras osallistujista
korosti  videopuhelu-
seurannan tarkeytta:
"...(videopuhelimella)
hoitaja voi  nahda
lapsen, tehdd tarkem-
pia hoitopaatoksia.
Aiti ja lapsi (molem-
mat) voivat olla néh-
tavissé videopuhelun
kautta “(3)

“The majority of
respondents felt
that hospital should
maintain some re-
sponsibility for giv-
ing support and
advice to parents in
the 48 hours fol-
lowing  discharge,
and made positive
comments  about
benefits of access
to a telephone
helpline for parents
if a query is related
to resent hospital
admission.” (1)

...ja antoi positiivista
palautetta  mahdolli-
suudesta kayttaa
vanhemmille suunnat-
tua auttavaa puhelinta
jos  kysymys liittyy
hiljattaiseen sairaala-
jaksoon. (1)

“The most frequently
consulted  resource
person was the phy-
sician on call for the
OTL service, as in-
structed during the
pre and postoperative
teaching.” (families)

(2)

...kuten pre- ja posto-
peratiivisessa ohjauk-
sessa oli neuvottu.
(perheet) (2)

“Each family was
given the contact
details of an outreach
nurse.” (4)

Jokaiselle  perheelle
annettiin  kotikdynnin
tekevan hoitajan yh-
teystiedot. (4)

Hoitohenkilokunnalta
saatu ohjaus tuen
hankkimiseen

“"Only six out of 15

Vain kuusi perhetta
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families had a tele-
phone contact with
outreach nurse fol-
lowing her visit.” (4)

15:sta olivat puheli-
mitse yhteydessa
hoitajaan kotikaynnin
jalkeen. (4)

“The effect of the re-
assurance  provided
was made clear by
one parent who
voiced concerns to
the outreach nurse
during her visit on
the day of dis-
charge...” (4)

Tuen saaminen koros-
tui yhden vanhemman
kohdalla, joka ilmaisi
huolensa hoitajalle
lapsen kotiutumispadi-
vana tehdyn koti-
kaynnin aikana... (4)

“Three parents spe-
cially mentioned hav-

ing consulted the
outreach nurse dur-
ing the post-

discharge visit.” (4)

Kolme vanhempaa
mainitsivat konsultoi-
neensa hoitajaa pos-
toperatiivisen koti-
kdynnin aikana. (4)

Kotikdaynnillda  saatu

tuki hoitajalta

“Another family had
received support from
an outreach service.”

(2)

Eras perhe oli saanut
tukea kotisairaanhoi-
dosta. (2)

Tuki
dosta

kotisairaanhoi-

Hoitohenkilokunnalta
saatu  konkreettinen
tuki

“The most frequently
consulted  resource
person was the phy-
sician on call for the
OTL service, as in-
structed during the
pre and postoperative
teaching.” (families)

(2)

Eniten otettiin yhteyt-
td korva- ja kurkku-
tautien paivystavaan
laakariin... (2)

“Families reported
using the following
resources postopera-
tively: the physician
on call for the OTL
service, the OTL sur-
geon, the pharmacist,
the local clinic, the
emergency  depart-
ment, friends and
relatives.” (2)

Perheet  raportoivat
kayttdneensa leikka-
uksen jalkeen seuraa-
via resursseja: korva-
ja kurkkutautien lai-
toksen paivystava
ladkari, korva- ja
kurkkutautien kirurgi,
farmaseutti, oman
alueen terveyskeskus,

paivystys... (2)

“"One mother said:
“When I called it was
because of extreme
need’, and another
mother remarked:
You NEED (empha-
sised) to have that
phone call..I don't
know if I could have
managed without
(the call from the
nurse). " (3)

Yksi aiti sanoi: ™ Soitin
vain aarimmaisessa
tarpeessa,”... (3)

Perheen yhteydenotto
terveysalan ammatti-
laisiin

Perheen itse hankki-
ma tuki
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“Before the families
received the first
phone call, eight had
already consulted
someone with respect

Ennen kuin perheelle
soitettiin ensimmaisen
kerran, kahdeksan
perhetta oli jo konsul-
toinut henkiléd, joka

Konsultointi kivunhoi-
dosta

to analgesics, as op- | tietdd kivunhoidosta.

posed to concerns | (2)

about their child’s

symptoms.” (2)

“Families reported | ... (Perheet raportoi- Sosiaaliselta verkos-

using the following
resources postopera-
tively: the physician
on call for the OTL
service, the OTL sur-
geon, the pharmacist,
the local clinic, the
emergency  depart-
ment, friends and
relatives.” (2)

vat kayttdneensa
leikkauksen jalkeen
seuraavia resursseja)
ystavat ja sukulaiset.

(2)

tolta saatu tuki

“Of the parents who
felt the first phone
call was necessary,
81% stated it was for
instructional support
and 76% for emo-
tional support.” (2)

... ja 76% (vanhem-
mista piti ensimmaista
puhelua) emotionaali-
sena tukena. (2)

“When the parents
were asked to give
reasons why the se-
cond call was neces-
sary, 43% said it was
necessary for instruc-
tional support and
86% for emotional
support.” (2)

...Ja 86% (perheista
piti toista puhelua
tarpeellisena) emotio-
naalisen tuen vuoksi.

(2)

“Although their child
was doing well, all

Vaikka heidan lapsen-
sa voi hyvin, kaikkien

the parents wel- | vanhempien mielesta
comed the call for | puhelu oli tervetullut
emotional support.” | emotionaalinen  tuki.
(2) (2)

“In analyzing the | ...(Seurantapuhelun
reasons given for | tarpeellisuutta  ana-

whetever the follow-
up phone calls were
necessary, the re-
sponses were divided
into two categories:
instructional support
(clarification, valida-
tion, reinforcement,
reconfirming, advice,
guidance, and asking
questions) and emo-

lysoitaessa vastaukset
jakautuivat  kahteen
kategoriaan) emotio-
naalinen tuki (vakuut-
telu, rohkaisu, yksildl-
lisyys, ahdistuksen
vdaheneminen, venti-
laatio ja yhteydessa
oleminen.) (2)

Tuki puhelun tai vi-
deopuhelun  valityk-
sella

Hoitohenkilokunnalta
saatu emotionaalinen
tuki
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tional support (reas-
surance, encourage-
ment, personaliza-
tion, decreasing anxi-
ety, ventilating and
“keeping in touch.”)”

(2)

“"One mother said:
“When I called it was
because of extreme
need’, and another
mother remarked:
You NEED (empha-
sised) to have that
phone call..I don't
know if I could have
managed without
(the call from the
nurse). " (3)

Toinen aiti huomautti:
"Puhelu ON (korostaa)
tarpeellinen... En tieda
olisinko selvinnyt il-
man sitd (puhelua
hoitajalta).” (3)

“Thus, while all par-
ticipants agreed that
telehealth support
was an essential ser-
vice, there were dif-
ferences among par-
ticipants  regarding
the need for video-
phone or telephone
follow-up  support.”

(3)

...osallistujat olivat
yhtd mielta puhelun
seka videopuhelun
tarkeydesta...(3)

“One participant hint-
ed at the answer,
likening early dis-
charge to abandon-
ment, and telephone
contact with the
nurse as the way
mitigating its  ef-
fects... “if we did
have a problem, I
could phone her (the
nurse) and check it
out. So I didn’t feel
abandoned going
home. ” "(3)

Eras osallistuja vihjasi
vastauksessaan pita-
vansa aikaista kotiu-
tusta hylkddmisena, ja
puhelinsoitto hoitajal-
ta oli keino lieventaa
tata vaikutusta...” jos
meilld olisi ongelma,
tiesin, ettd voisin ot-
taa yhteyttd (hoita-
jaan) ja tarkistaa asi-
an. Tastd johtuen en
tuntenut itsedani hyla-
tyksi kotiin Iahtiessani.

“(3)

"Patients and families
emphasized the im-
portance of telehealth
as an informational
and emotional bridge
between hospital-
based professional
experts, and patients
and home care-
givers.” (3)

...ja (potilaat ja per-
heet korostivat puhe-
lun tai videopuhelun
tarkeyttd) emotionaa-
lisena yhteytenad sai-
raalan henkilékunnan,
potilaiden ja kotihoi-
don valilla. (3)
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“Nevertheless, the re-
assurance given by
the outreach nurse
was of high im-
portance to most
parents and children.

(4)

Kuitenkin hoitajan
antama rohkaisu oli
tarkea  suurimmalle
osalle perheistd ja
lapsista. (4)

“Parents stated that
communicating with
the nurse offered
them reassurance,
eg. ‘to hear that I am
on the right track.” *

(3)

Vanhemmat totesivat,
etta vuorovaikutus
hoitajan kanssa tarjosi
heille rohkaisua; esim.
"kuullakseni, etta olen
oikeilla jaljilla.” (3)

Hoitajan antama
rohkaisu
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Analyysitaulukko: Millaista tukea perheet toivovat lapsen sairaalasta kotiutumisen jal-

keen

Alkuperdinen il-
maus

Suomennettu pel-
kistys

Alaluokka

Ylaluokka

“Some parents re-
ported that they felt
unprepared for dis-
charge and felt that
they would have
benefitted from more
information about
their child’s illness,
treatment and ex-
pected recovery.” (1)

Jotkut vanhemmista
kertoivat olevansa
valmistautumattomia
lapsen  kotiutukseen
ja olisivat hydtyneet
lisatiedosta lapsensa
sairaudesta, hoidosta
ja oletetusta toipumi-
sesta. (1)

“For some parents
being given written or
verbal information
once was not enough
they wished to have
access to someone
who knew what had
happened to their
child and who had
time to spend with
them to answer any
queries.” (1)

Kertaalleen annetut
kirjalliset ja suulliset
ohjeet eivdt olleet
riittdvia osalle van-
hemmista vaan he
halusivat  mahdolli-
suuden tavoittaa
henkild joka tiesi mitd
lapselle oli tehty ja
jolla oli aikaa vastata
heiddn kysymyksiin-
sa. (1)

“Many parents said
that they would have
welcomed more ex-
planation about their
child s illness, treat-
ment, expected re-
covery and who to
contact should there
be recurrence or
symptoms or parental
concerns.” (1)

Monien vanhempien
mielestéd olisi ollut
hyva saada lisaa tie-
toa lapsensa sairau-

desta, hoidosta ja
oletetusta  toipumi-
sesta... (1)

“Many parents said
that they would have
welcomed more ex-
planation about their
child s illness, treat-
ment, expected re-
covery and who to
contact should there
be recurrence or
symptoms or parental
concerns.” (1)

. sekd (vanhempien
olisi ollut hyva saada
lisad tietoa) siitd ke-
neen ottaa yhteyttd
jos sairaus uusiutuu
tai heillda on huolia.

(1)

“However, some par-
ents also felt they

Kuitenkin jotkut van-
hemmat halusivat

Lisatieto lapsen voin-
nista seka sairaudes-
ta

Perheiden

toivoma

tiedollinen tuki hoito-
henkilokunnalta




Liite 3
2 (3)

would have liked
more advice about
their child’s adjust-
ment to being at
home (e.g behavior,
nutrition) and, in
older children, their
eventual re-
introduction into the
school environment.”

(1)

lisad neuvoja lapsen-
sa sopeutumisesta
kotiin (esim. kayttay-
tyminen, ravitsemus)
ja vanhempien lasten
sopeutumisesta  ta-
kaisin kouluun. (1)

“Several parents felt
that having someone
to tell them what was
normal would have
been of great value.”

(1)

Vanhemmat olisivat
arvostaneet sita, etta
joku olisi kertonut
heille mika on nor-
maalia. (1)

“Parents felt very
strongly that if they
needed reassurance
or advice after dis-
charge home, they
would prefer to speak
to someone who they
trusted and who ei-
ther had knowledge
of their child’s recent
health problem, or
who had access to
relevant information.”

(1)

Vanhemmat tunsivat
voimakkaasti, ettd jos
he tarvitsivat tukea
tai tietoa kotiutumi-
sen jalkeen, he halu-
aisivat  mieluummin
puhua henkildlle jo-
hon he luottavat tai
jolla on tietoa heidén
lapsensa viimeaikai-
sista  terveysongel-
mista tai mahdolli-
suus saada ajan-
tasaista tietoa. (1)

"On the one hand
they wanted reassur-
ance from a trained
person, whilst on the
other they didn't wish
to appear ‘paranoid’
about their child or to
waste peoples time.

(1)

Toisaalta he halusivat
tukea (lapsensa hoi-
toa koskevista asiois-
ta) koulutetulta hen-
kilolta... (1)

“Even when staff had
spent time explaining
what was happening,
parents felt that they
needed further op-
portunity to talk.” (1)

Vaikka hoitohenkil6-
kunta oli kertonut
vanhemmille mita
tapahtuu, he tunsivat
tarvetta  keskustella
enemman. (1)

“*Without the out-
reach nurse I proba-
bly would have de-
clined it. I needed
that back-up.”
(mother) (4)

“Ilman hoitajan koti-
kdyntid olisin kieltay-
tynyt siitd (aikaisesta
kotiutuksesta). Tar-
vitsin  sitd  tukea.”

(&iti) (4)

Mahdollisuus olla
vuorovaikutuksessa
hoitohenkilokunnan
kanssa

“Thirteen percent of
the parents would
have liked more de-

Kolmetoista prosent-
tia vanhemmista oli-
sivat halunneet yksi-

Tieto lapsen ladke- ja
kivunhoidosta
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tailed information
regarding the intensi-
ty and duration of the
pain and what to do
if they were unable to
give the medica-
tions.” (2)

tyiskohtaisempaa
tietoa kivun voimak-
kuudesta ja kestosta
ja siitéd kuinka toimia,
jos ladkkeiden anto ei
onnistu. (2)







