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Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla vaikeasti sairaan lap-
sen ja perheen hoitoty6éssa saamaa emotionaalista tukea. Tavoitteena on jasentaa ja kera-
ta tietoa olemassa olevaa tutkimustietoa emotionaalisen tuen toteutumisesta hoitoty6ssa.

Opinnaytetyo liittyi kliinisen osaamisen vahvistaminen hoitotydsséa-projektiin. Taman pro-
jektin tarkoituksena on vahvistaa nayttdon perustuvaa kliinistd osaamista hoitotydssa, sy-
ventaa asiantuntijuutta nayttéon perustuvassa paatoksenteossa, sekd nayttéon perustuvi-
en hoitomallien arvioiminen ja kehittdminen. Projekti on jatkoa NAPE-projektille (nayttéon
perustuvan hoitotydn vahvistaminen tyoelamassd). Hankkeen tarkoituksena oli kehittaa
nayttéon perustuvaa hoitotyota tydelamassa kehittamalla nayttéon perustuva hoitotyon
toimintamalli, joka ohjaa hoitotydntekijdiden toimintaa hoitotydssa.

Opinnaytetyd toteutettiin kirjallisuuskatsauksen ja sisallonanalyysin menetelmaa hyédyn-
tden. Tutkimusartikkeleita haettin CINAHL (EBSCO), Google Scholar ja Medic-
tietokannoista sekéa kasihaulla kirjastosta. Tietokannoista ja kasihaulla 16ydettiin 10 tutki-
musartikkelia, joista oli nelja suomenkielista ja kuusi englanninkielista.

Tutkimustulosten mukaan emotionaalisen tuen antamisen ja vastaanottamisen kannalta
olennaisia tekijoitd ovat perheen turvallisuudentunteen yllapitaminen, empatian osoittami-
nen ja koko perheen hoitoon osallistaminen. Myds toimiva organisaatio ja tiedollisen tuen
riittdvyys mahdollistivat perheen tukemista. Hoitoyksikoilla tulisi olla valmiita viitekehyksia
ja toimintamenetelmia vaikeasti sairaan lapsen perheen tukemiseen. Koko perheen huo-
mioiminen hoitoa toteutettaessa on tarkedd. Asiantuntijaosaamisen lisdaminen ja riittavat
resurssit ovat avainasemassa vaikeasti sairaan lapsen hoitoa kehitettaessa.

Avainsanat Nayttdon perustuva hoitotyd, emotionaalinen tuki, paatbksente-
ko
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The purpose of this study was to describe the emotional support given to families with a
severely ill child. The method was a literature review. The goal was to structure and gather
existing data on the implementation of emotional support in nursing.

This final project was a part of a project which aims to strengthen clinical expertise in nurs-
ing. The purpose of this project was to strengthen evidence-based clinical expertise in
nursing, evaluate and develop evidence-based nursing practice and deepen expertise in
evidence-based decision-making. The project is a continuation project for a previous
NAPE-project (Affirmation of evidence-based nursing). The purpose of the initiative was to
develop evidence-based nursing in the working life by developing an evidence-based nurs-
ing practice which can be used to instruct nursing personnel in their work.

The study was realized as a literature review. The data were collected by surveying the
contents of Tutkiva hoitotyd and Hoitotiede magazines, and also from different databases,
such as Google Scholar, CINAHL, and Medic. Finally ten articles were selected, four in
Finnish and six in English. The articles were analyzed by content analysis.

The results of the study showed that empathy, sense of security, and encouraging the fam-
ily to participate in the treatment are essential factors in providing and receiving emotional
support. Well-functioning organization and adequate informatory support also enabled
nurses to provide support. According to the results, there is a need for a framework which
the nursing staff can utilize in supporting a child with severe iliness. Developing expertise
and sufficient resources are important when developing the treatment. The whole family
unit has to be taken into consideration.

Keywords evidence-based nursing, decision-making, emotional support

£
R ——

/ I\//Ztropolia



Siséllys

1 Johdanto 1

2 Vaikeasti sairaan lapsen ja perheen emotionaalinen tukeminen nayttéon

perustuvassa hoitotydssa 2
2.1 Nayttdon perustuva hoitotyo 2
2.2 Emotionaalinen tuki ja voimavarat 2
2.3 Vaikeasti sairaan lapsen ja perheen hoitoty6 4
2.4 Kuolevan lapsen ja perheen hoitotyd 6
2.5 Sairaanhoitajan jaksaminen 9
3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavéat 10
4  Opinnaytety6n toteuttaminen 11
4.1 Kirjallisuuskatsaus 11
4.2 Tiedonhaun kuvaus 11
4.3 Siséllonanalyysi 14
5 Tulokset 16
5.1 Perheen saama emotionaalinen tuki 16
5.2 Emotionaalisen tuen antamista ja vastaanottoa edistavat tekijat 18
5.3 Emotionaalisen tuen vastaanottamista ja antamista ehkaisevat tekijat 21
6 Pohdinta 23
6.1 Tulosten tarkastelu 23
6.2 Tutkimuksen eettisyys 24
6.3 Tutkimuksen luotettavuus 25
6.4 Johtopaatokset ja kehittdmishaasteet 26
7 Lahteet 28

Liitteet

Liite 1. Analyysikehys
Liite 2. Sisallénanalyysi
Liite 3. Posteri

=
R ——

ﬂ/lzropolia



1 Johdanto

Opinnaytetydn aiheena on vaikeasti sairaan lapsen ja perheen emotionaalinen tukemi-
nen nayttdoon perustuvassa hoitotydssa. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjalli-
suuskatsaukseen perustuen vaikeasti sairaan lapsen ja perheen hoitotydéssd saamaa
emotionaalista tukea, tuen antamiseen liittyvia edistaviad ja ehkaisevia tekijoita, seka
nostaa esille emotionaalisen tuen ydinalueita. Tavoitteena on jasentda ja kerata tietoa
olemassa olevasta tutkimustiedosta. sekéd nostaa esille keskeisia kehityshaasteita.
Opinnaytetydssa hyddynnetaan kirjallisuuskatsauksen ja induktiivisen sisallénanalyysin

menetelmaa.

Opinnaytetyd liittyy kliinisen osaamisen vahvistaminen hoitotyéssa-projektiin. Projektin
tarkoituksena on vahvistaa naytt6on perustuvaa Kliinistd osaamista hoitotydssa, syven-
tda asiantuntijuutta nayttoon perustuvassa paatoksenteossa, seka nayttéon perustuvi-
en hoitomallien arvioiminen ja kehittdminen. Projekti on jatkoa NAPE-projektille. (nayt-

t6On perustuvan hoitotydn vahvistaminen tydelamassa.)

Vaikeasti sairasta lasta ja perhetta kohdatessa sairaanhoitajan toiminnalla on erityinen
merkitys. Perhettd hoidettaessa sairaanhoitajalla on ensisijainen rooli emotionaalisen,
sosiaalisen ja psyykkisen tuen tarjoajana, ja hanella on siihen yleensa paremmat mah-
dollisuudet kuin hoidosta vastaavalla laakarilla. Ladkéri koetaan yleensa etaisena auk-

toriteettina, sairaanhoitajat helpommin lahestyttaviksi. (Potinkara 2004: 1455-1616.)

Perheen tukeminen kohdistuu lapsen sairaudenhoitoon seka selviytymiseen. Hoitoym-
paristdn ja sairaanhoitajan suhtautuminen lahestyvaan kuolemaan vaikuttavat perheen
ja lapsen suhtautumiseen kuolemaan. Sairaanhoitaja voi omalla toiminnallaan auttaa

perhetta sopeutumaan tilanteeseen. (Hallstrétm—Runesson—Elander 2002: 140.)

Keskeiset kasitteet ovat nayttdon perustuva hoitotyd, emotionaalinen tuki ja voimaan-
tuminen, vaikeasti sairaan lapsen ja perheen hoitoty®, kuolevan lapsen ja perheen hoi-
totyd ja sairaanhoitajan jaksaminen. Opinnaytetydssa avataan keskeiset kasitteet, ku-
vataan tutkittavaa ilmitta kirjallisuuskatsauksen menetelmaa kayttaen, seké aineisto-
lahtoista sisallonanalyysia hyddyntaen. Kirjallisuuskatsauksen tulokset esitelldén vasta-

ten tutkimuskysymyksiin.



2 Vaikeasti sairaan lapsen ja perheen emotionaalinen tukeminen
nayttoon perustuvassa hoitotydssé

2.1  NAayttoon perustuva hoitotyd

Nayttdon perustuva hoitotyd-kasitteella voidaan tarkoittaa potilaan, potilasryhman, [&-
hiomaisten tai vaeston terveytta koskevaa paatdksen tekoa, joka pohjautuu ajan tasalla
olevan tiedon arviointiin ja kayttéon. Tieto potilaan tarpeista, toiveista ja terveysongel-
mista toimivat nayttdon perustuvan toiminnan l&htokohtina. Nayttdon perustuva hoito-
tyd on toimintaa, joka pohjautuu tieteelliseen tutkimusnayttoon, hoitotydntekijoiden hy-
vaksi havaittuun toimintanayttoén ja kliiniseen asiantuntijuuteen seka potilaan omiin
kokemuksiin perustuvaan nayttoon. Nayttéon perustuva hoitotyd yhtendistaa sosiaali-
ja terveysalan toimintayksikdiden toimintatapoja, lisda tehokkuutta, vaikuttavuutta seka
vahvistaa hoitohenkilokunnan osaamista. (Sarajarvi 2009: 10-14; Leino—Kilpi—Lauri
2003: 7-17.).

2.2 Emotionaalinen tuki ja voimavarat

Emotionaalisella tuella tarkoitetaan auttamista tunteisiin ja ajatuksiin liittyvissa kysy-
myksissa. Hoitotydssd emotionaalinen tuki on ammatillisen auttamistyén keino, jossa
yksi tarkein tyévaline on oman persoonan kayttdminen. Oman persoonan kayttamisella
tarkoitetaan sitda, miten hoitoalan ammattilainen toteuttaa tydssdén ammatillisia roole-
jaan seka kasittaa ammatilliseen yhteistydsuhteeseen liittyvia tekijoita. Emotionaalinen
tuki viittaa hoitotydn auttamismenetelmiin, jolla lisataan turvallisuuden tunnetta. Emo-
tionaaliseen vuorovaikutukseen siséaltyy muun muassa kuunteleminen, tarpeiden tun-
nistaminen, myoétaelaminen, lohduttaminen, toivon yllapitaminen, kunnioittava suhtau-
tuminen  ja huumori. (Kiviniemi-Laksy—Matinlauri-Nevalainen—Ruotsalainen—
Seppanen—0ikkonen 2007: 111-114.).

Vaikeasti sairasta lasta hoidettaessa sairaanhoitaja on keskeisin emotionaalisen tuen
antaja. Perheen surressa vanhemmille tuottaa haasteita ottaa huomioon lapsen perus-
tarpeita, omista tarpeista puhumattakaan. (Gowan 2003: 40- 43.)

Emotionaalisen tuen antaminen edellyttaa, etta sairaanhoitajat ymmartavat emotionaa-
lisen tuen merkityksen lapselle ja perheelle ja ovat ajan tasalla emotionaalisen tuen

menetelmistd ja osaavat soveltaa niitd huomioiden lapsen ja perheen yksildlliset piir-



teet. Emotionaalinen tuki syntyy perheen ja hoitavan henkilokunnan vélisesta vuorovai-
kutuksesta. Sairaanhoitajan on tutustuttava perheeseen, jotta luonteva ja tukea antava
ilmapiiri syntyisi. Sairaanhoitajan tulee tuntea perheen rakenne ja arvot. Sairaanhoita-
jan tulisi tunnistaa myds omia tunteitaan, jotka voivat vaikeuttaa emotionaalisen tuen
tarjoamista. Hoitaja toimii perheen tunteiden sailiona ja peilinda. Emotionaalinen tuki
vahvistaa lapsen ja perheen psyykkista hyvinvointia ja sen tavoitteena on tukea lasta ja
perhetté selviytymiseen, vahentaa ahdistuneisuutta. Emotionaalinen tuki mahdollistaa
voimavaraistamisen ja voimavaroista 16ytyy toivo. (Kuuppeloméki 2002:117-128; Kivi-
niemi ym. 2007: 18-20.).

Voimaantuminen muodostuu voimavarojen ja kuormittavien tekijoiden suhteesta, niiden
tiedostamisesta seka aktiivisista keinoista hallita kuormittavia tekijoita. Sairaanhoitajan
yhteisty® perheen kanssa rohkaisee perhettd ja auttaa heitd |0ytamaan omat voimava-
ransa. Voimaannuttavan perhehoitotyon avainsanoja ovat tuen antaminen, merkityksel-
lisen tiedon jakaminen seké& kuunteleminen. (Gronlund—Anttonen—Lehtomaki 2008: 59—
67; Pelkonen—Hakulinen 2002: 202—-212.) Sairaanhoitajan tehtéavana on auttaa perhet-
ta vapauttamaan néaitd voimavaroja heidan lapikdydessaan kuoleman tai kuoleman

pelon aiheuttamaa traumaattista kriisia. (Manneri 1992:74—76).

Voimaantuminen tapahtuu parhaiten turvalliseksi koetussa ymparistossa. Yksilén on
koettava itsensa hyvaksytyksi ja tasavertaiseksi, jotta voimaantuminen olisi mahdollis-
ta. Voimaantuminen voidaan ndhdd muun muassa omien paamaarien saavuttamisena,
elaméanhallinnan kasvuna, itsetunnon vahvistumisena, seka toiveikkaana asenteena
tulevaisuutta kohtaan. Sairaanhoitajan tehtava on tukea perheita [6ytamaan voimavaro-
ja. Voimavaroja tukevaa hoitotydta on osallistuttaminen hoitoon, erilaisten mahdolli-
suuksien antaminen, kannustavan ja rohkaisevan palautteen antaminen. Positiivisella
palautteella ja keskustelemalla hoitaja voi tukea vanhempia ja perheita selviytymiseen.
(Pelkonen—Hakulinen 2002: 202-212.)

Perhehoitotythtn kehitelty voimavaroja vahvistava malli on sairaanhoitajan apuvali-
neena, kun perhettd tuetaan voimaantumaan. Malli rakentuu seka perheen, etta hoita-
jan voimavaroista, joita vahvistamalla tavoitellaan voimavaraista lasta, voimavaraisia
vanhempia, sekd toimivaa parisuhdetta. Hoitajan voimaannuttamisessa tavoitellaan
toimivien tyovalineiden loytamista, seka tyytyvaisyyttd omaan tyéhon. Voimavaraista-
minen edistaa tasavertaista kumppanuutta perheen ja sairaanhoitajan valilla. (Pelko-
nen—Hakulinen 2002: 202-212.)



2.3 Vaikeasti sairaan lapsen ja perheen hoitotyo

Lapsen hoitotyttd ohjaavat hoitotydon keskeiset arvot ja periaatteet, kuten ihmisarvon
kunnioittaminen, solidaarisuus, tasa-arvo ja oikeudenmukaisuus. Nayttéon perustuvas-
sa lapsen ja perheen hoitoty6ssa korostuu yksilollisyys, perhelahtoisyys, hoidon jatku-
vuus, turvallisuus, kasvun- ja kehityksen turvaaminen ja omatoimisuuden tukeminen.
(Storvik-Sydanmaa—Talvensaari—Kaisvuo—Uotila 2012: 104-105.)

Sairaan lapsen hoitotyén ammattilaisen tyé koostuu laajasta teoreettisen viitekehyksen
hallinnasta, Kkliinisen hoitotydn osaamisesta, nayttéén perustuvan hoitotyon ja paatdk-
senteon hallinnasta, vuorovaikutustaidoista, moniammatillisesta yhteistyosta seka am-

matillisesta kehittamiskyvysta. (Kantero—Levo—Osterlund 1997:164.).

Vaikeasti sairaan lapsen koko perhe tarvitsee tukea kaikissa elamén osa-alueissa. Tie-
to lapsen sairastumisesta on kriisi jokaiselle perheenjasenelle. Sairauden diagnosoimi-
nen on vanhemmille tuskallinen elaménkriisi, oman lapsen mahdollisen kuoleman ym-
martaminen vaatii heiltd suurta sopeutumista. Yhden perheenjdsenen sairastuminen

vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin ja jokapaivaiseen elamaan. (Manneri 1992: 74.).

Lasta hoidettaessa on tarkeaa, ettd koko perheen osallistuminen lapsen hoitoon mah-
dollistetaan. Tama turvaa perheen sisdisen eheyden sailymistd, mutta samalla perheel-
le on helpompaa hyvaksya, ettd lapsi muodostaa omanlaisensa vuorovaikutussuhteet
my6s hanta hoitavaan henkilokuntaan. Tunne siitd, ettéd koko perhe otetaan paatbksen-

teossa huomioon, lisaa autonomian ja pystyvyyden tunnetta. (Manneri 1992:63-72.).

Perhekeskeisessa hoitotydssa korostuu yhteistyon tekeminen perheen kanssa. Onnis-
tunut yhteistyd edellyttaa hoitohenkilokunnalta perheen kunnioittamista, arvostusta ja
yksil6llisyyden huomioimista. Tarkeaa on myos koko perheen hoitoon osallistaminen,
perheen omien voimavarojen niin salliessa. Yksildllisen perheen hoitotyén toteutumi-
seksi hoitohenkilokunnan tulee tutustua perheen tilanteeseen kerddmalla tietoja per-
heeltd, esimerkiksi tulohaastattelulla ja hoitotydn tarpeen méaarittelylla. Hoidon suunnit-
telussa ja toteutuksessa otetaan koko perhe paatdksentekoon mukaan. Hoidon suun-
nittelu perustuu uusimpaan tutkittuun tietoon. Omahoitajuus tukee perheen yksil6llista
hoitamista ja liséda perheen turvallisuuden tunnetta, kun lasta hoitaa tuttu omahoitaja.

Perhetta tulee myds tiedottaa kaikista lasta koskevista tutkimuksista ja hoidosta. Tieto



tulee antaa perheelle ymmarrettavassa muodossa, liiallisen ammattikielen kayttéa valt-
téden. Suullinen informaatio tulee antaa myos kirjallisessa muodossa ja tarkistaa, etta
perhe on ymmartanyt annetun tiedon. Tiedonsaantia maarittda laki potilaan asemasta
ja oikeuksista. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 pykala 5; Storvik-
syddnmaa ym. 2012:105-106.).

Lasta ohjattaessa on otettava huomioon lapsen yksil6llinen kehitystaso, seka mahdolli-
set pelot sairaalassa oloa kohtaan. Lapsen positiivista suhtautumista sairaalahoitoon
lisddvat muun muassa selviytymiskeinojen harjoittelu, roolipelit, leikkiminen ja vertais-
tuminen muiden lasten kanssa. (Leroy—Elixson—O’ Brien 2003: 2550-2564.).

Sairastuminen ja sairaalaan joutuminen on perheelle erityisen stressaavaa ja sairaa-
lassa olo saatelee koko perheen elaméé. Mahdolliset infuusio- ja valvontalaitteet, seka
muut hoitolaitteet, voivat aiheuttaa seka lapselle ettd vanhemmille hAmmennysta, pel-
koa ja stressia. (Gibson 1995: 203-210.).

Oman lapsen sairastuminen aiheuttaa pelkoa, haavoittuneisuutta ja hatda vanhemmis-
sa, ja koko perheessa. Sairaalaan joutunut lapsi pelk&d eroa vanhemmistaan tai saat-
taa kokea ettd vanhemmat ovat hanet sairaalaan hylanneet. (Sinkkonen—Hautamaki
2002: 184-188; Luotolinna—Lybeck 2003: 81-91.).

Kaikki perheeseen kuuluvat lapset on otettava huomioon hoidon toteuttamisessa, tama
on tarkeaa, etteivat sisarukset tuntisi itsedén ulkopuolisiksi, ja jotta heilla olisi mahdolli-
suus kayda lapi vaikeita asioita joihin vanhemmat eivat aina kykene vastaamaan. Sisa-
ret voivat tuntea syyllisyytta ja vihaa tai tarvetta muuttua samankaltaiseksi sairastuneen
sisaruksen kanssa. Vaikeasti sairaan lapsen perheen sisainen tasapaino jarkkyy kun
vanhempien ajatukset ja huomio ovat kiinni sairastuneessa perheenjasenessa.
(Grénlund—Huhtinen 2011: 82—-88.).

Vanhemmat odottavat hoitohenkilokunnalta rehellista ja avointa tietoa, toivon yllapita-
mista, perheen yksildllisyyden huomioonottamista, huolenpitoa, seka tiivista vuorovai-
kutusta ja yhteydenpitoa lapsen sairauden aikana ja sen jalkeen. (Erjanti—Paunonen—
llmonen 2004: 141-150.).

Vanhemmilla on merkittava rooli sairaan lapsen hoidossa, siksi asianmukainen ja riitta-

va vanhempien ohjaus on ehdottoman tarkeda. Ohjaus voi kasitella sairauden aiheut-



tamia tunteita ja lddkehoidon toteutusta. Perheen ohjauksessa voidaan myds kayda
yhdessa lapi hoidon vaikuttavuuden arviointia tai sairauden aiheuttamia rajoituksia.
Tutkimusten perusteella vanhemmat toivovat ohjausta ja tukea vanhemmuuteen lapsen
sairastaessa. Vanhempien tulisi saada osallistua mahdollisimman paljon lapsen hoi-
toon, jolloin perheen turvallisuuden- ja kontrollin tunne sailyy. Tutkimusten mukaan
rohkaiseva ja tukea antava palaute edistda ja tukee vanhemmuutta, terveytta ja lisaa
koko perheen hyvinvointia. (Hedstrom—Skolin—Von Essen 2004: 6-17; Leroy ym. 2003:
2550-2564.).

Sairaanhoitajat voivat nayttdon perustuvalla toiminnallaan voimaannuttaa perhetta il-
maisemaan ajatuksiaan ja tunteitaan. Tallainen tuki validoi perheenjasenten tuntemuk-

set ja antaa myos lapselle varaa surra omaa suruaan. (Gowan 2003: 40-43.).

2.4 Kuolevan lapsen ja perheen hoitotyd

Tilastokeskuksen mukaan vuonna 2010 kuoli alle vuoden ikaisenad 138 lasta. Ensim-
maisen elinvuoden aikana kuolleista lapsista noin puolet menehtyi ensimmaisen elinvii-
kon aikana ja kaksi kolmasosaa neljan ensimmaisen elinviikon aikana. 1-14-vuotiaiden
lasten kuolleisuus on puolittunut viimeisten kahdenkymmenen vuoden ajan: vuonna
2010 lapsikuolemia oli 92, kun taas vuonna 1989 kuolemia oli 197. 1-14-vuotiaiden
kuolemien vahentyminen johtuu muun muassa tapaturmaisten kuolemien vahentymi-
sestd. Lapsien ja nuorten yleisimmat kuolinsyyt ovat erilaiset sairaudet ja tapaturmat.
Huolimatta hoitojen kehittymisesta ja tehokkaista nykyaikaisista hoitomuodoista, kaikki
sairastuneet lapset eivat parane. Lapsi voi kuolla yllattden, esimerkiksi onnettomuu-
dessa, aktiivihoidon komplikaatioihin tai saattohoidon jalkeen. (Storvik—Sydanmaa ym.
2012: 293; Lahteenoja ym. 2009: 452 — 464; Tilastokeskus.).

Kuoleva lapsi ei aina pysty kasittelemaan kuoleman lopullisuutta ja todellisuutta, kuo-
leman kieltdminen ja kaikkivoipaisuuden tunteet ovat lapselle tervetta suhtautumista.
Lapsi voi muuttua apaattiseksi ja vetaytyneeksi omiin ajatuksiinsa tai saattaa kokea
syyllisyydentunnetta jonkin ajatuksen vuoksi, jonka pelkaa toteutuvan. Kunnolliseen
saattohoitoon kaytetyt yhteiskunnan resurssit ovat myds omalla tavallaan ennaltaeh-
kaisevaa terveydenhuoltoa; ne maksavat itsensa moninkertaisesti takaisin auttamalla

kuoleman kohdannutta perhetta, hoidolla on selkea vaikutus perheen hyvinvointiin ja



kykyyn selviytya mychemmin tulevista kriiseista. (Manneri 1992: 63—72; Gronlund ym.
2008: 85 -95.)

Lapsen saattohoito on holistista hoitoty6ta, johon sisaltyy perushoito, l1aéke- ja kivun-
hoito, sek& hengellisten-, sosiaalisten- ja psyykkisten tarpeiden huomiointi. (Storvik-
Sydanmaa-Talvensaari—Kaisvuo—Uotila 2012: 293-296.).

Lapsen saattohoito tapahtuu joko sairaalassa tai perheen kotona, perheen toivomuksi-
en ja olemassa olevien voimavarojen mukaan. Jos paadytaan lapsen kotisaattohoitoon,
vanhempia tulee ohjata kirjallisesti ja suullisesti kdaytdnnon asioissa, kuten miten toimia

lapsen kuollessa. (Grénlund—Huhtinen 2011: 88.)

Sairaanhoitajan tehtdva on arvioida perheen yksil6lliset tarpeet ja toimia niiden mu-
kaan. Lapsen puheet hoitotoimien aikana kirjataan potilastietojarjestelmaan ja niista
keskustellaan vanhempien kanssa. Kuolevan lapsen hoidon tulee olla suunnitelmallis-
ta, hoidon laatua ja toteutusta tulee arvioida tietyin valiajoin. Palliatiivisessa hoidossa
tarpeiden kokonaisvaltainen kartoitus yleisen voinnin, kivunhoidon ja oireiden hallinnan
suhteen on tarkedd. On huomioitava lapsen rajalliset ilmaisutaidot: lapsi ei valttamatta
osaa ilmaista kipuaan adekvaatisti tai pyytaéa kipulaaketta. (Gowan 2003: 40—43; Gron-
lund—Huhtinen 2011: 88.).

Kuolevan lapsen arki sujuu lapsen toiveet ja mieltymykset huomioon ottaen. Kuoleman
lahestyessa vanhempien ja sisarusten on hyva viettda viime hetket lapsen kanssa.
(Storvik—Sydanmaa ym. 2012: 294-296.).

Vanhemmille ja sisaruksille on suvaittavaa antaa ohjausta ja tukea osallistua kuolevan
lapsen hoitoon, ottaen perheen jaksamisen huomioon. Oman lapsen tai sisaruksen
hoitaminen vahentdaa avuttomuuden tunnetta ja mahdollistaa rakkaudenosoittamisen
kuolevalle lapselle. Sairaanhoitajan tehtava on olla perheen kaytettavissa, tukea van-
hempia vanhemmuuteen ja luoda perheen kanssa luottamuksellinen, vuorovaikutuksel-
linen suhde. (Kantero—Levo—Osterlund 1997: 160-163.).

Kuolevan lapsen sisaruksille puhuttaessa kuolemasta tulee valttda kuvaavia termeja tai
sananlaskuja, kuten "nukkua pois”. Lapset saattavat maagisen ajattelutavan vuoksi
kuvitella esimerkiksi, etta kuollut sisarus on vain nukkumassa ja tulee myéhemmin ta-

kaisin. Sisarukset voivat saada pelottavia mielikuvia, ettd nukkuva sisar herdé arkussa,



eikd paase sielta pois. Sisarukset saattavat jopa alkaa pelata nukkumista uskoen, etta
nukkuessa saattaa kuolla. Vanhemmille tulee puhua avoimesti huomioon ottaen per-
heen yksildlliset voimavarat. LAmmin ja turvallinen hoitosuhde auttaa perhetta ja lasta
kohtaamaan kuoleman. Hiljaisuuden sietdminen ja lasndolo vaativat sairaanhoitajalta
vahvaa ammattitaitoa. Vanhemmat ja perheenjasenet aistivat sairaanhoitajan rauhalli-
suuden ja varmuuden. Sairaanhoitajan rauhallinen kayttaytyminen lisda elaman hallit-
sevuuden tunnetta. (Kantero—Levo—Osterlund 1997: 161-162; Saari S. 2008: 251-273;
Gronlund—Huhtinen 2011: 82—-88.).

Ennalta odotettu lapsen menehtyminen mahdollistaa valmistelevan surutydn tekemi-
sen. Alle 12-vuotias lapsi ei viela ymmarrd kuoleman lopullisuutta, mutta parantumat-
tomasti sairastunut lapsi saattaa kypsya ikdatasoaan nopeammin ja ymmartaa parem-
min lahestyvan kuoleman. Lapset ilmaisevat tietoisuuttaan kuolemasta eri tavoin, sa-
nallisesti joko suoraan tai epasuorasti, seka esimerkiksi kuvallisesti tai erilaisilla eleilla.
Lapsi saattaa antaa tarkeita lelujaan sisaruksilleen tai piirtda itsestaan kuvia kuolleena.
(Gronlund—Huhtinen 2011: 82-88.).

Vanhempien ja hoitohenkilékunnan tehtavana on valmistaa lasta tulevaan kuolemaan,
lapsen ikatasoon sopivalla tavalla. Avoimuus ja rehellisyys korostuvat lapsen kysyessa
kuolemasta. Lapset hyotyvat aina saadessaan tilastaan asianmukaista tietoa, se mah-
dollistaa heidan sisaisen kokemusmaailmansa yhdentymisen ulkomaailman kanssa,
joka ehkaisee lapsen turhautumista. (Kreicbergs—Valdimarsdottir—Onelov—Henter—
Steineck 2004: 1175-1186.).

Pitkaaikainen hoitosuhde mahdollistaa sen, ettd sairaanhoitaja voi puhua lapsen ja
vanhempien kanssa kuolemasta etukéateen. (lvanoff ym. 2001: 298-299). Vanhemmat
usein pelkdavat kuoleman puhumisesta lapsen kanssa. Sairaanhoitajan tehtava on
tukea vanhempia keskustelemaan lapsen kanssa tulevasta kuolemasta. Lapsen suoje-
leminen tosiasioilta ei palvele lapsen tarpeita. Avoin ja turvallinen ilmapiiri antaa lapsel-
le mahdollisuuden ilmaista surujaan ja huoliaan. Selkeat vastaukset vahentavat lapsen
tuhoutumisen pelkoa ja maagisia ajatuksia, jotka ovat lapsille tyypillisia. (Grénlund—
Huhtinen 2011: 86-87.).

Kuoleva lapsi saattaa tuntea erilaisia vihan ja syyllisyyden tunteita. Lapsi saattaa ajatel-
la, ettéd kuolema on rangaistus jostain pahasta teosta. Alle kolmevuotias lapsi ei kykene

luomaan sisaista mielikuvaa vanhemmistaan heidan ollessaan fyysisesti toisaalla, siksi



hoitohenkilokunnan jatkuvuus ja runsas vuorovaikutus lapsen kanssa edesauttaa lap-
sen luottamusta hoitaviin henkildihin, jolloin kuolema muuttuu vdhemman pelottavaksi.
Lapsi uskaltaa tuoda julki vihantunteita omalle hoitajalleen, jolloin viha ei muutu lapsen
minda tuhoavaksi. (Erjanti-Paunonen—Ilimonen 2004: 136-140; Gronlund—Huhtinen
2011: 86-87; Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 294.).

Lapsen kuoleman jalkeiset hoitotoimenpiteet tehdaan joko vanhempien kanssa yhdes-
sé tai vanhemmat voivat niin halutessaan tehda hoitotoimenpiteet myos yksin. Vainajan
laittamisessa tulee huomioida perheen kulttuuriset - ja elamankatsomukselliset tekijat.
Perheelle annetaan aikaa jattaa kuolleelle lapselle jadhyvaiset. Vanhemmat voivat pi-
téda kuollutta lasta sylissdan. Kuolleen lapsen hoidossa korostuu perhetta ja lasta kun-
nioittava ja inhimillinen kaytds. Hiljaisuuden sietdminen on sairaanhoitajan ammatti-

maisuuden osoitus. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 295-296.).

2.5 Sairaanhoitajan jaksaminen

Ennalta sovitut toimintamallit voivat tuoda hoitohenkilokunnalle helpotusta vaikeasti
sairaan tai kuolevan lapsen ja perheen kohtaamiseen ja auttamiseen. Perheen autta-
miseen on luotu valmiita perustoja, kuten esimerkiksi Lahteenojan ja Laineen perusta:
Kuuntele, ole rohkea, valta sulkevia kysymyksid, kysy lisaa ja tarkenna, ole lasna, ala
kiiruhda pois, ole perheen kaytettavissd, ilmaise etta valitat. (Lahteenoja—Laine 2009:
452 — 464.).

Sairaanhoitaja samaistuu herkasti perheen tilanteeseen. Perheen hata voi laukaista
sairaanhoitajassa voimakasta ahdistusta, eldaytymista ja auttamisenhalua. Liiallisuuksiin
menevassad samaistumisessa sairaanhoitaja unohtaa omat tarpeensa ja jaksamisen
rajansa. Ahdistuksen oikeaoppiseen tydstamiseen tarvitaan tydnohjausta ja tydyhteison
tukea. Tyonohjaus on ammatillinen auttamisvaline, jossa kuormitukselle annetaan sa-
noja ja merkityksia. Tyonohjauksella on merkittdva vaikutus voimavaroja kuluttavassa
tydssa. Sujuva tydnohjaus tukee sairaanhoitajan itsekokemusta, erillisyyden tunnetta,
auttaa sietamaan avuttomuuden, pettymyksen, ahdistuksen ja epavarmuuden tunteita.
Erillisyyden tunne mahdollistaa perheen auttamisen riittavan valimatkan paasta.
(lvanoff ym. 2001: 298-300; Manneri 1992: 74-79; Siltala 2008: 85-95.).
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Myotatuntouupumus ei ole itsessaan psyykkinen sairaus, vaan ihmiselle luonnollinen
tapa reagoida traumaattisiin tapahtumiin. Myo6tatuntouupumus korostuu erityisesti pit-
kdaikaisissa hoitosuhteissa. Auttaja voi traumatisoitua myotaelamisen kyvyn vuoksi.
Kyseessa on pitkittynyt stressitila, joka johtuu karsivan yksilon auttamisesta ja auttami-
sen halusta. llman tydyhteisdn tai tyénohjauksen apua myétatuntouupumus voi johtaa
pitk&aikaisiin negatiivisiin oireisiin, kuten tydpanoksen heikentymiseen, ahdistuneisuu-
teen, surureaktioihin, riitaisuuteen tai masentuneisuuteen. Tydyhteisossa pitkittyneet tai
kasittelemattomat myotduupumuksen tunteet voivat johtaa tyontekijéiden suureen vaih-
tuvuuteen tyoyksikdssa. Oikeaoppisella tydnohjauksella voidaan estdd hoitohenkild-
kunnan minuuden ja identiteetin sarkymista ja edistda hoitajan kykya kestaa autettavan

perheen tunneskaaloja. (Nissinen 2009: 50—69.).

Sairaanhoitajan on hyva olla tietoinen auttamissuhteen ilmioistd, kuten vastatransfe-
renssista ja psyykkisesta itsesaatelystd, jotta sairaanhoitaja pystyisi kohtaamaan vai-
keasti sairaita lapsia ja heidan perheitdén. Kuolevan hoitaminen edellyttdd oman kuo-
levaisuuden tervettd ymmartamista ja hyvaksymistd. Sairaanhoitajan tulee myods kyeta

kasittelem&aan omia traumaattisia kokemuksiaan ja pelkojaan. (Gowan 2003: 40—43.).

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavat

Opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla vaikeasti sairaan
lapsen ja perheen hoitotydssd saamaa emotionaalista tukea, tuen antamiseen liittyvia
edistavia ja ehkaisevia tekijoitda, sekd nostaa esille emotionaalisen tuen ydinalueita.
Tavoitteena on jasentaa ja kerata tietoa olemassa olevasta tutkimustiedosta, seké nos-

taa esille keskeisia kehityshaasteita.
Tutkimuskysymykset:
¢ Minkalaista emotionaalista tukea perheet saavat?

o Mitka tekijat edistavat emotionaalisen tuen antamista ja vastaanottoa?

e Mitka tekijat ehkaisevat emotionaalisen tuen antamista ja vastaanottoa?
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4 Opinnaytetydn toteuttaminen

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksen soveltaminen tutkimusmenetelména tarkoittaa sita, ettd kootaan,
jasennelldéan ja arvioidaan jo olemassa olevaa tutkimustietoa. Kirjallisuuskatsauksen
tavoitteena on tuoda julki erilaisia ndkokulmia, kokoamalla alkuperaisaineistosta saadut
tulokset yhteen. Kasiteltdvét tutkimukset valitaan tarkoin kriteerein ja valittujen tutki-
musten tulee olla laadultaan luotettavia. Tassa opinnaytetydssa hyddynnettava kirjalli-
suuskatsaus on toteutettu hakemalla tutkimusartikkeleita hoitotieteellisista, 1&aketieteel-
lisista tai muista ammatissa sovellettavista lahitieteiden julkaisuista. Naista tutkimusar-
tikkeleista saatu tieto on koottu yhteen ja analysoitu. Kirjauskatsaukselle ominaista on
vaiheittainen eteneminen. Ensimmaisena kuvataan aihe, sekd avataan keskeiset kasit-
teet. Taman jalkeen maaritelladn tutkimuskysymykset. Artikkelit valitaan naihin tutki-

muskysymyksiin vastaaviksi. (Kaaridinen—Lahtinen 2006: 38.)

4.2 Tiedonhaun kuvaus

Opinnaytetydssa on kaytetty kirjallisuuskatsauksen menetelméaéa. Tyo on aloitettu maa-
rittelemalld tutkimussuunnitelma, joka sisalsi tutkimuskysymykset. Tutkimuskysymykset

rajasivat ja tarkensivat aihetta.

Opinnaytetydn aineisto keréattin  Cinahl (EBSCO), Google Scholar ja Medic-
tietokannoista, seka kasihaulla Metropolia ammattikorkeakoulun Tukholmankadun kir-
jastosta. Teoreettisen viitekehyksen lahdekirjallisuus 16ytyi Metropolia AMK:n Metcat- ja
Helmet-hakukoneita hyddyntden. Hakusanoina kaytettiin muun muassa: lapsi, kuole-
ma, perhetyd, vanhemmuus, psyykkinen ja emotionaalinen tuki. Englanninkielisina ha-
kusanoina kaytettiin sanoja: child, hospice, death, emotional support, paediatric care,
family support, palliative care. Yhdistelemalld hakusanoja saatiin kattavia hakuja eri
tietokannoista. Kasihaut kohdistuivat muun muassa Hoitotiede-, Tutkiva Hoitotyo- ja

International Nursing Review-lehtien tutkimusartikkeleihin.

Aineisto rajattiin paaosin vuosina 2001-2011 julkaistuihin tieteellisiin tutkimuksiin, mut-
ta soveltuvaa lahdekirjallisuutta valittiin myds aikaisemmilta vuosilta teoreettisen viite-

kehyksen tueksi, niiden korkean soveltuvuuden vuoksi.
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Aineistoon valittiin suomen- ja englanninkielisia tutkimusartikkeleja. Aluksi aineisto va-
littiin tietokantahakutuloksista otsikoiden perusteella, jonka jalkeen tutkimuksen johdan-
to luettiin. Lopullinen valinta tehtiin tutustumalla koko tutkimusartikkeliin. Johdanto-
osion perusteella valittin useimmat tutkimukset. Osa aineistoista 10ytyi tutkimalla tie-
teellisten tutkimusartikkeleiden lahdeluetteloa. Valitun aineiston tuli vastata tutkimusky-
symyksiin. Lopulliseen analysoitavaan aineistoon valittiin 10 tutkimusartikkelia, jotka
ovat julkaistu paaosin hoitotieteellisissa julkaisuissa. Aineistoon valikoitui yksi hoitotie-
teen alan vaitoskirja. Valituista artikkeleista kuusi on englanninkielista ja nelja suomen-
kielistd. Opinnaytetyohon valitut alkuperdistutkimukset esitellaén taulukossa, josta il-
menee tutkimuksen tekijat, tutkimuksen tarkoitus, aineisto, menetelmét ja keskeiset
tulokset. Tutkimukset taulukoitiin aineiston nimen, tarkoituksien, menetelmien ja tulok-
sien mukaan (liite 1). Tiedonhaun tulokset esitella&n taulukon muodossa (Taulukko 1 &
2).

Taulukko 1.
Tietokanta Otsikon perus- | Johdannon Aineiston pe- | Lopullinen ai-
teella valitut perusteella rusteella valitut | neisto

valitut

Medic 6 4 3 3

CINAHL (EB- |8 6 3 2

SCHO)

Google Scho- | 10 6 4 3

lar

Kéasihaku 11 7 4 2

Yhteensa 35 23 14 10

Taulukko 2.

Tieto- Hakusana,- | Hakukri- Osu- Otsikon | Johdan- | Aineis- Lopulli-

kanta t teerit mia perus- non pe-|ton pe-| nen
yh- teella rusteella | rusteella | valinta
teenséa | valitut valitut valitut
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Medic child *AND | 2001- 1
hospice 2011
*AND death
emotional
support
*AND fami- | 2001- 127
ly support | 2011
*AND pae-
diatric care
emotional
support
*AND palli-
ative care
*AND
child 2001- 24
2011
emotionaa- | 2001- 14
linen  tuki | 2011
*AND  sai-
ras lapsi
*AND hoito-
tyo
emotionaa- | 2001- 8
linen  tuki | 2011
*AND kuo-
lema *AND
lapsi
CINAHL | child, hos- | 2001— 3
pice, death | 2011
emotional 2001- 1394
support, 2011
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family sup-
port, paedi-
atric care

parental 2001- 1431 4 3 1 0
needs, 2011
child’s hos-

pitalization

Google | child, hos- | 2001- 16100 | 10 6 4 3
Scholar | pice, death | 2011

4.3 Sisallonanalyysi

Opinnaytetydssa kaytetdan analyysimenetelmana aineistolahtoista, induktiivista, sisal-
Ibnanalyysia. Sisallonanalyysin avulla tutkittava tieto esitetaan tiivistetyssa kasitteelli-
sessd muodossa, niin etta tutkittavaa aineistoa kyetaan kuvaamaan tiivistetysti ja ob-
jektiivisesti. Sisallonanalyysin avulla voidaan muodostaa ilmiota kuvaavia luokkia: kasit-
teitd, kategorioita ja kasitekarttoja. Siséallonanalyysin tarkoituksena on luoda verbaali-
nen, selked ja kattava kuvaus tutkittavasta ilmiosta, seka pyritaan jarjestamaan aineisto
selkeddn muotoon. Siséllonanalyysi voidaan tehda aineistolahtdisesti, teorialahtdisesti

tai teoriaohjaavasti. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 103-110.)

Tassa opinnaytetytssa on kaytetty aineistolahtoista, eli induktiivista siséllonanalyysia.
Dokumentteina ovat tutkimusartikkelit, -raportit ja kirjallisuus. Aineistolahtoisella sisal-
I6nanalyysilla tarkoitetaan menetelmad, jonka avulla havainnoidaan ja analysoidaan
dokumentteja systemaattisesti. Alkuperaistutkimuksista erotetaan erilaisuudet ja sa-
mankaltaisuudet ja ne luokitellaan merkityksen, seurauksen, yhteyden tai tarkoituksen
perusteella. Aineistolahtdinen siséllonanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, johon kuu-
luu aineiston redusointi, eli pelkistaminen esimerkiksi tiivistamalla, aineiston klusteroin-
ti, eli alkuperéisaineiston ryhmittely samankaltaisuuksien tai eroavaisuuksien perusteel-
la, jolloin samaa asiaa tarkoittavat kasitteet yhdistetaan omiin luokkiinsa ja nimetéaén ne
kuvaavilla nimilla. Aineiston abstrahointi tapahtuu yhdistamalla samansisaltdiset luokat,
jolloin saadaan paaluokkia, ylékasitteitd. (Tuomi-Sarajarvi 2009:103-110; Ryan-—
Bernard 2000, 769-793). Aineistolahtbisen sisallonanalyysin eteneminen on kuvattu

kuviossa 1.
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Tutkimusartikkelien lukeminen ja sisaltdon perehtyminen

Alkuperaisilmausten etsiminen ja alleviivaus

Alkuperéaisilmausten kirjaaminen

Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen pelkistetyista ilmauksista

Pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen ja alaluokkien muodostaminen

Alaluokkien yhdistaminen ja ylaluokkien muodostaminen

| ¥ K K A K

Ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan kasitteen muodostaminen

Kuvio 1. Aineistolahtdisen sisdllonanalyysin eteneminen (Tuomi - Sarajarvi 2009: 109).

Opinnaytetydhon valitut tutkimukset jaettiin tekijoiden kesken. Tutkimukset luettiin, jon-
ka jalkeen tutkimuksista tehtiin synteesit. Jokainen tutkimus kaytiin myos yhdessa refe-
roiden ja pohtien I&pi, jolloin varmistettiin, etta tutkimus vastaa opinndytetyon tutkimus-
kysymyksiin. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 103-110).

Ennen pelkistystd, alkuperaistutkimuksista etsittiin alkuperaisilmaisut alleviivaamalla
ylivilvauskynalld. Alkuperaisilmaisut etsittiin niin, ettd ne vastasivat tutkimuskysymyk-
siin. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 103-110).

Alkuperdisilmauksien koonnin jalkeen aineisto pelkistettiin, eli redusoitiin. Pelkistami-
sella saadaan koottua oleellinen tieto yhteen tiivistamalla. Pelkistysvaiheessa on tarke-
44 huomioida, ettd aineiston sisaltd sailyy alkuperaistutkimusten kaltaisina. (Tuomi—
Sarajarvi 2009: 103-110).

Klusterointi, eli ryhmittely tapahtuu etsimalld aineistosta samankaltaisuuksia ja/tai
eroavuuksia. Samankaltaiset kasitteet ryhmiteltiin luokansisaltéa kuvaavilla kasitteilla.
(Tuomi-Sarajarvi 2009: 103-110).

Aineisto abstrahoinnilla tarkoitetaan ylakasitteiden luontia, yhdistamalla samansisaltdi-
set luokat, jolloin saadaan paaluokkia, eli ylakasitteita. Yhdistelyn tarkoitus on saada

aikaan vastaus tutkimuskysymyksiin. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 103-110).
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Siséllonanalyysi taulukoitiin kokonaisuudessaan (lite 2) alkuperaisilmauksiin, yhdista-
viin luokkiin, ylaluokkiin ja alaluokkiin. Seuraavaksi tehtiin aineiston analysointi taulu-
koimalla tutkimukset (lite 1). Analyysikehyksesta ilmenee tutkimuksen nimi ja — tekijat,
tarkoitus, menetelmat ja viimeiseksi keskeiset tulokset.

5 Tulokset

Tutkimusaineisto koostui 10 alkuperdistutkimuksesta, joissa tutkittiin ilmi6ita liittyen
lapsen vakavaan sairastumiseen perheessa. Tutkimusartikkelit olivat julkaistu vuosina
2001-2011 ja ne koostuivat sekéd suomalaisten etté kansainvélisten tieteellisten lehtien
tutkimusartikkeleista. Tutkimusaineisto on koottu analyysikehykseen (liite 1). Aineistos-
ta laadittiin aineistolahtdinen sisallonanalyysi (lite 2). Alkuperéisiimaisujen pohjalta
laadittiin alaluokan kasitteet, jotka kategorioitiin edelleen yhdistaviin luokkiin ja ylaluok-

kiin, vastaamaan tutkimuskysymyksiin.

5.1 Perheen saama emotionaalinen tuki

Perheen, kuin hoitohenkilokunnankin perusteella turvallisuudentunne tai turvallisuuden-
tunteen luominen nousi jokaisessa alkuperaistutkimuksessa esiin. Se rakentui riittavas-
ta tiedollisen tuen tarjoamisesta, perheeseen tutustumisesta, yhteydenpidosta sairau-
den aikana sekd sen jalkeen, ja vanhempien luottamuksesta hoitohenkilokunnan
osaamiseen. Vaikeasti sairaan lapsen hoidon tulee my6s olla suunnitelmallista. Naita
tekijoita yhdistavaksi luokaksi muodostui siis "Turvallisuudentunne” ja ylaluokaksi "Per-

heen emootiot”.

Taulukko 3. Kuvaus perheen turvallisuudentunteesta

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka

Yhteydenpito sairau- | Perheen emootiot Turvallisuudentunne
den aikana ja sen
jalkeen

Riittavd  tiedollinen
tuki ja ohjaus

Perheen Iluottamus
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hoitoa kohtaan
Hoitoon osallistami-
nen

Hoidon suunnitelmal-
lisuus

Tutustuminen per-

heeseen

Empatialla tarkoitetaan kykyd asettua toisen henkilobn asemaan ja ymmartad toisen

tunteita. Hoitohenkilokunnan mukaan empatia koostui valittamisesta, koskettamisesta,

tuen antamisesta, lohduttamisesta, itkemisesta, rohkaisusta, kuuntelemisesta, kunnioit-

tamisesta, lashaolosta ja myotéelamisesta. Perheiden mukaan empatia rakentui kunni-

oittamisesta, valittdmisesta, tuen antamisesta, kuolemasta keskustelemisesta, ja huu-

morista. Yhdistavana luokkana naille ominaisuuksille on siis "Empatia” ja ylaluokkana

"Hoitava vuorovaikutus”.

Taulukko 4. Kuvaus empatian osoittamisesta

Alaluokka

Ylaluokka

Yhdistava luokka

Rohkaiseminen
Huumori

Kuolemasta keskustelu
Valittaminen
Lohduttaminen
Kunnioitus
Koskettaminen
Itkeminen

Lasnéolo

Kuunteleminen

Hoitava vuorovaikutus

Empatian osoittaminen

Hoitoon osallistaminen ja perheen voimavarojen Idytaminen nousivat tarkeiksi emotio-

naalisen tuen elementeiksi tutkimuksissa. Hoitohenkilokunnan nakokulmasta hoitoon

osallistuttaminen koostui perheiden toiveiden huomioon ottamisesta, perheeseen tutus-

tumisesta ja vanhemmuuden tukemisesta. Perheiden mukaan hoitoon osallistaminen
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nakyi hoitohenkilobkunnan rehellisena ja avoimena tiedonantona ja paatoksentekoon
osallistamisena. Yhdistdvana luokkana edelld mainituille "Hoitoon osallistaminen” ja

yldluokkana "Perheen voimaannuttaminen”.

Taulukko 5. Kuvaus perheen hoitoon osallistamisesta

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka

toiveiden huomioon otta-| Perheen voimaan- | Hoitoon osallistaminen
minen nuttaminen
perheeseen tutustuminen
vanhemmuuden  tukemi-

nen

5.2 Emotionaalisen tuen antamista ja vastaanottoa edistavat tekijat

Tutkimusartikkeleissa keskeisimpind asioina emotionaalisen tuen vastaanottamisen ja
antamisen edistdmisessa nahtiin asianmukainen tiedonanto, hoidon kulkuun liittyvat

tekijat ja vuorovaikutuksellinen, hoidollinen yhteisty6é perheen ja hoitajien valilla.

Asianmukainen tieto auttaa seka lasta ettd vanhempia selviytymaan. Tiedonsaanti eh-
kéaisee lapsen turhautumista, koska se mahdollistaa lapsen sisédisen ja ulkoisen koke-
musmaailman yhdentymisen. Nuorten potilaiden osallistaminen hoidolliseen paatdk-
sentekoon edisti heidan selviytymistaan ja sopeutumistaan sairauden kanssa elami-
seen. Vanhemmat kaipasivat ymmarrettavaa tietoa lapsen hoidosta, seké toivoivat etta
heidat otettaisiin hoitoa koskeviin paatdksiin mukaan. Vanhemmat toivat vahvasti esille,

ettd haluavat kontrolloida lapsen hoidossa tapahtuvia asioita.

Keskeisissa tuloksissa tuli ilmi, etta tiedon jakamiseen ja yhteistyodn riittdvyyteen tulisi
kiinnittda huomiota. Perheiden tiedontarpeet ovat aina yksildllisia, mikd hoitohenkil6-
kunnan tulisi huomioida. Perheen ja hoitohenkilékunnan sujuva vuorovaikutus edistaa
koko perheen hyvinvointia, positiivinen ja rohkaiseva kannustaminen vahvistaa van-

hemmuutta.
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Toimiva organisaatio mahdollistaa emotionaalisen tuen tarjoamisen; hoidon jatkuvuus,
rauhallinen ymparisto ja lyhyet odotusajat olivat tekijoita joita vanhemmat toivat haas-
tattelussa esille. My6s riittdva henkildstomaara, vapaaehtoisten koulutus, sek& henki-
I6ston lisédkoulutusmahdollisuudet nousivat tutkimuksissa olennaisina tekijéina. Yhdis-

tavana luokkana "Resurssien hyddyntadminen” ja yldluokkana "Toimiva organisaatio”.

Taulukko 6. Kuvaus resurssien hyddyntamisesta

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Riittdva henkildstomaara Toimiva organisaatio Resurssien hyddyntami-
Vapaaehtoisten koulutus nen

Rauhallinen hoitoympéristo
Lyhyet odotusajat

Hoidon jatkuvuus

Henkiloston  lisdkoulutusmah-

dollisuudet

Tyb6yhteison tuki

Hoidon tulee olla kunkin lapsen yksildllisiin tarpeisiin raataloityd. Perhetta tulee voi-
maannuttaa ilmaisemaan omia tuntemuksiaan, ja kommunikoimaan mydés lapsen kans-
sa. Lasten kanssa tulisi pystya puhumaan tulevasta kuolemasta, pelkastaan jo vaarin-
kasitysten valttamiseksi, koska usein lapset aistivat vallitsevan ilmapiirin. Lapset an-

saitsevat asianmukaista tietoa tilastaan.

Avoin ja rehellinen keskustelu kuolemasta on lapsen kanssa aina suositeltavaa. Kuole-
vat lapset hy6tyvat aina naistd keskusteluista, mutta vahéanlaisesti on tarjolla tietoa sii-
td, kuinka vanhemmat osaisivat tai voisivat padastda kommunikaation alkuun lapsensa
kanssa. Terveydenhuollon henkiloston tulisi selkedmmin auttaa vanhempia vastaa-
maan lapsensa tarpeisiin ja haluihin, seka tukea heitd myos kuolemasta puhumiseen
littyvien hankaluuksien kanssa. Puhuminen kannattaa myds vanhempien mydhemman

ahdistuksen ehkaisemiseksi.

Perhe ja ystavat olivat tutkimusten mukaan tarkeimmat tuen antajat. Keskeiset tulokset
esittavat, ettd koulutuksissa tulisi tuoda esille koko perheen kokemuksia, jotta tukikei-

noja voitaisiin kehittdd konkreettisesti. Kuolemaa surevia auttoi myds mahdollisuus olla
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tukena toisille. Erilaisten vertais- ja tukiryhmien toimintaa tulisi kehittéd, jotta ne pystyi-
sivat tukemaan perheitd jo sairauden alkuvaiheessa. Vanhemmat toimivat lapsen ja
hoitohenkilokunnan yhdistavana linkkin&d. Tulokset osoittavat, etta vanhempien tulee
saada viettdd aikaa sairaalassa olevan lapsensa kanssa. Naille tekijdille yhdistavaksi

luokaksi muodostui "Yhteiset kokemukset” ja ylaluokaksi "Selviytymisen tukeminen”.

Taulukko 7. Kuvaus yhteisistd kokemuksista

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Sukulaiset ja ystavat Selviytymisen tukeminen | Yhteiset kokemukset
Vertaistuki

Hoitohenkilokunnan kanssa
muodostuneet vuorovaikutus-

suhteet

Emotionaalisen tuen antamista edistavia tekijoita ovat tutkimusten mukaan erikoisalaa
koskevan Kkirjallisuuden lukeminen, hoitajan kokemukset omasta kyvykkyydestaan,
seka hoitajan ymmarrys vuorovaikutussuhteen ilmidita kohtaan. Yhdistavana luokkana

naille "Perheen tukemista helpottavat tekijat” ja ylaluokkana "Hoitajan ominaisuudet”.

Taulukko 8. Kuvaus perheen tukemista helpottavista tekijoista

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Hoitajan kokemus omasta ky- | Hoitajan ominaisuudet Perheen tukemista hel-
vykkyydesta pottavat tekijat

Hoitajan kyky ymmartaa hoi-
tosuhteen  vuorovaikutukselli-
sia ilmidita

Ammattikirjallisuuden  lukemi-

nen
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5.3 Emotionaalisen tuen vastaanottamista ja antamista ehkaisevat tekijat

Emotionaalisen tuen vastaanottamisen ja antamisen ehkaisevat tekijat olivat sidoksissa
l&hinn& kolmeen asiaan; organisaatioon, hoitajan ominaisuuksiin ja perheen turvatto-

muudentunteeseen. Yhtena tekijand voidaan mainita myds tiedollisen tuen riittamatto-

myys.

Organisaatioon liittyvat ongelmat nousivat sekd omaisten ettd hoitohenkilokunnan ko-
kemuksissa esille; monet ongelmat hoidossa olisivat korjattavissa riittavilla resursseilla.
Osa ongelmista korjautuisi myds lisdkoulutuksella; erityisesti pienten terveyskeskusten
lisdkoulutusmahdollisuuksia tulisi parantaa. Organisaation mitoittamat henkiléstomaa-
rat olivat liian pienet suhteessa potilasmaaraan. Omaisten tuen tarpeen huomioiminen
olisi myGs olennaista organisaation resursoidessa henkilokuntaa. Naille tekijoille yhdis-

tava luokka on "Resurssien riittamattémyys” ja ylaluokkana "Organisaation ongelmat”.

Emotionaalisen tuen antamista vaikeuttivat myds hoidon huono jatkuvuus, tietdmatto-
myys eri organisaatioiden valisista tukikeinoista ja psykologien vahainen osallistuminen
tuen antamiseen. Tutkimusten tulokset osoittivat, ettd sairaanhoitajien kokemuksista
omaiset tulisi ottaa hoidon toteutuksessa paremmin huomioon. Naille tekijoille muodos-
tui yhdistavaksi luokaksi "Hoidon rakenteelliset ongelmat” ja ylaluokaksi "Organisaation

ongelmat”.

Taulukko 9. Kuvaus hoidon resursseihin ja rakenteisiin liittyvat ongelmat

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Vahainen henkilostomaara Organisaation ongelmat Hoidon resursseihin ja
Henkildston vahainen koulu- rakenteisiin liittyvat on-
tus ja perehdytys gelmat

Rauhallisten tilojen  puute
Psykologien véahainen osallis-
tuminen tukeen

Hoidon huono jatkuvuus
Tietamattomyys eri organisaa-

tioiden vélisista tukikeinoista
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Kuolemasta puhuminen lapselle oli perheille vaikea asia, kaikki vanhemmat eivat kes-
kustelleet lastensa kanssa mahdollisesta kuolemasta. Aiemmat tutkimukset kuitenkin
osoittavat ettd kuolevat lapset hydtyvat aina naistd keskusteluista, mutta vahanlaisesti
on tarjolla tietoa siitd, kuinka vanhemmat osaisivat tai voisivat paasta taméanluontoisen
kommunikaation alkuun lapsensa kanssa. Terveydenhuollon henkildston tulisi selke-
ammin auttaa vanhempia vastaamaan lapsensa tarpeisiin ja haluihin, seka tukea heita

myo6s kuolemasta puhumiseen liittyvien hankaluuksien kanssa.

Joissain tutkimuksissa hoitohenkilokunta pyrki luomaan ystavallisen ilmapiirin, jotta
vaikeista asioista keskusteleminen helpottuisi. Hoitohenkilokunta kuitenkin koki, etta
tuen antaminen ei ole taysin adekvaattia, silld aikaa ei ole tarpeeksi ja osastoilla on
kiireiset aikataulut. Hoitohenkilokunta ilmoitti, etta tietoa annetaan enemman lapsen

tutkimuksista, mutta vahemman itse sairaudesta.

Kokemattomat hoitajat ja sairaanhoitajaopiskelijat lisdsivat vanhempien epavarmuuden
tunnetta. Lapsen epévarma tilanne, kuoleman pelko sekd diagnoosin puuttuminen,
hoitajien ja ladkarien epéaselva toiminta, sekd henkilokunnan tunteeton suhtautuminen
perheeseen lisdsivat myds vanhempien turvattomuudentunnetta. Naille tekijdille muo-

dostui yhdistavaksi luokaksi "Turvattomuus” ja ylaluokaksi "Perheen emootiot”

Taulukko 10. Kuvaus perheen turvattomuudesta

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Perheen vaikeudet hyvaksya | Perheen emootiot Turvattomuus
lapsen tila

Perheen epailykset hoitohenki-
[6kuntaa ja hoitomenetelmia

kohtaan

Emotionaalisen tuen antamista ja vastaanottamista hankaloittivat myds sairaanhoitajien
ominaisuudet; hoitajan rutinoitunut tyodskentelytapa, valinpitaméattomyys, kokemus
omasta avuttomuudesta seka riittamattomat coping-keinot perheen tukemiseen. Nama
tekijat muodostivat yhdistavan luokan "Perheen tukemista vaikeuttavat tekijat” ja yla-

luokan "Hoitajan ominaisuudet”.
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Taulukko 11. Kuvaus perheen tukemista vaikeuttavista tekijoista

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Hoitajan rutinoitunut tydsken- | Hoitajan ominaisuudet Perheen tukemista vai-
telytapa keuttavat tekijat

Hoitajan valinpitamattomyys
Hoitajan kokemus omasta
avuttomuudesta

Hoitajan riittimattoméat coping-
keinot ja valmiudet perheen

tukemiseen

6 Pohdinta

6.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydn tarkoitus oli kuvata vaikeasti sairaan lapsen ja perheen hoitotydssa
saamaa emotionaalista tukea nayttdon perustuvassa hoitotydssa seka emotionaaliseen
tukeen liittyvia edistavid ja ehkaisevia tekijoita. llmiota tarkasteltiin niin hoitohenkild-
kunnan, omaisten kuin organisaationkin néakdkulmasta. Opinnaytetyo toteutettiin kirjalli-

suuskatsauksena, aineistolahtdista sisallénanalyysia hyddyntaen.

Tulosten mukaan suurin ongelma emotionaalisen tuen antamiseen liittyi resurssien
riittdmattomyyteen ja tukipalvelujen vahaisyyteen. Sairaanhoitajien kiire, pienten terve-
yskeskusten koulutusten vahaisyys, seka tietamattoémyys tukipalveluista hankaloittaa

lapsen perheen emotionaalista auttamistyota.

Opinnaytetydn aiheen kuvaaminen on tarkedtd ammatillisen kehittymisen kannalta.
Useassa tyoyksikdssa hoitotydn ammattilainen joutuu kohtaamaan vaikeasti sairaita tai
kuolevia potilaita, omaisia ja perheenjasenia. Kuolema- tai sen uhka siitda koskettaa

vahvasti hoitotydn ammattilaista.




24

Emotionaalisen tuen tutkiminen ja mé&aérittely on haastavaa, silla emotionaalisen tuen
tarjoaminen ja vastaanottaminen on subjektiivinen kokemus ja riippuvainen auttajan ja
autettavan yksilollisista tarpeista, kokemuksista ja luonteenpiirteisté. Eri yksilot voivat

maadritella emotionaalisen tuen sisaltdd hyvinkin eri tavoin.

Itsessdan kuolevan lapsen emotionaalista tukea ja kuolevan lapsen kohtaamista on
tutkittu suppeasti hoitotyon nakodkulmasta. Suomessa lapsen kuolema ja perheen tu-
keminen on ollut pitkdan vaiettu aihe ja aihetta on tutkittu laajemmin vasta 1990-luvulta
l&htien. Enimmékseen tutkimuksen kasittelevat perheen ja vanhempien psykososiaalis-
ta tukemista. (Manneri T. 1992: 100-105). Vaikeasti sairaan tai kuolevan lapsen koh-
taamisen tutkimiseen liittyy paljon tunnelatausta ja tutkimustyon tekeminen saattaa olla
eettisesti arveluttavaa, lapsen tilanteen, haavoittuvuuden tai ikatason ja ymmarryksen

vuoksi.

Sairaanhoitajan ja perheen vuorovaikutusta savyttda vahva tunnelataus. Kuoleman
l&aheisyyden kohtaaminen vaatii sairaanhoitajalta herkkaa aistimista, lasnéolon kykya ja
kykya tunnistaa omat vahvuutensa ja heikkoutensa. Kuolevan hoidon tulee olla eetti-
sesti arvokasta, korkealaatuista ja inhimillista toisen yksildon kohtaamista ja auttamista
nayttéon perustuvien hoitotyon keinoja kayttden, omia persoonallisia piirteitd unohta-
matta. Oman minan kayttaminen ammatillisena tyévalineena on mittaamattoman arvo-

kasta hoitotydssa.

6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan hyvaan tieteelliseen kaytantéén kuuluu
vaatimus noudattaa tieteessa hyvaksyttyja ja eettisesti kestavia tiedonhankinta- ja tut-
kimusmenetelmia. Neuvottelukunnan ohjeissa mainitaan myods kuuluvaksi tarkkuus ja
huolellisuus tutkimustyssa seka rehellisyys. Hyvan tieteellisen kaytannén loukkauksia
ovat esimerkiksi tutkimusvilppi, toisten tekstien plagointi, piittaamattomuus, seka tutki-

mustulosten harhaanjohtava muuntelu. (ETENE 2006: 3).

Tutkimuksen sisdinen johdonmukaisuus ja laadukkaiden lahteiden kaytto lisaavat tut-
kimuksen eettisyyttd. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 127). Eettisyys opinnaytetydssa nakyy
alkuperaistutkijoiden kunnioittamisessa, alkuperaisilimauksien merkitysten muuttumat-
tomuutena, lahdeviitteiden kaytdssa, tyon vaiheiden nakymisessa liitteissa ja kiinnos-

tuksella aihetta kohtaan. Tekijat pitavat aihetta tarkeéna ja relevanttina, etenkin Helsin-
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kiin suunnitteilla olevan lastensairaalan ollessa kehittelyvaiheessa. Tutkimustulokset
ovat raportoitu objektiivisesti sellaisina kun ne alkuperaistutkimuksissa ovat esitettyna.
Opinnaytetyon lahtokohtana on pyrkid hyvaan ja koota tietoa lapsen ja perheen holisti-
sesta hoitotydsta. Pyrimme prosessin ajan noudattamaan eettisia periaatteita.

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tieteellinen tieto rakentuu aina vanhalle perustalle. Se mita tutkittavasta aiheesta jo
tiedetdan, toimii hankitun tiedon lahtomateriaalina. Tieteellisen tuloksen on oltava tois-
tettavissa, eli tuotettavissa uudelleen toisen tutkijan toimesta. Luotettavan tutkimuksen
edellytykset ovat dokumentointi, laadukas aineisto, seka tutkijan rehellinen toiminta.
(Kananen 2010: 144-145; Metsamuuronen 2006: 132—-134).

Laadullisen tutkimuksen reliabiliteettia voidaan arvioida tutkimuksen uskottavuuden,
siirrettavyyden, pysyvyyden ja vahvistettavuuden kannalta. Uskottavuudella tarkoite-
taan tutkijan sitoutumista tutkimustyohon, seka tutkimustulosten esittaminen totuuden
mukaisesti. Siirrettavyydella tarkoitetaan sitd, miten tutkimustuloksia voidaan hyddyn-
taa kaytannon hoitotydssa. Pysyvyydella tarkoitetaan tulosten toistettavuutta: tutkimus-
tulokset pysyisivat samana, jos tutkimus tehtaisiin uudelleen. Tutkimuksen vahvistetta-
vuudella tarkoitetaan, etta tutkija on kykeneva osoittamaan aineiston ja tulosten valinen
yhteys. (Tuomi—Sarajarvi 2009: 134—139).

Opinnaytetydn uskottavuus tulee esille laajalla perehtyneisyydella aihealueeseen, seka
laajaan lahdekirjallisuuden kayttdéon. Opinnaytetydssa kaytetyt kirjallisuuslahteet ja
tieteelliset tutkimusartikkelit ovat valideja ja luotettavan tahon julkaisemia. Tiedonhaku
tehtiin tieteellisia tietokantoja kayttaen, jotka ovat luotettavia lahteitd. Opinnaytetybhon
ei valittu pro-graduja tai AMK-tasoisia opinnaytetoéita. Verkkodokumenttien kaytdssa
kaytettiin erityista kriittisyytta, jotta lahde olisi validi ja luotettavan tahon julkaisemia ja
niitd valikoituikin vain muutama viitekehyksen tueksi. Tutkimusaineistoa oli riittavissa

maarin (=10) ja aineistoon valikoitiin kansainvalisia tutkimusartikkeleita (=6).

Kirjallisuuskatsaukseen valittu tutkimusaineisto tukee sairaanhoitajan ty6ta kaytannos-
sa, mika kertoo opinnayteydn siirrettavyydesta. Opinnaytetydn pysyvyys nakyy tiedon-
hankintatapojen noudattamisessa. Alkuperaiset ilmaukset ovat tydssa nakyvilla ja sisal-

I6nanalyysia ja tiedonhakua on kuvattu ty6ssa.
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Valitun aineiston luotettavuutta ja sopivuutta pohdittiin ja tarkasteltiin kriittisesti ja mah-
dollisimman objektiivisesti. Kun tekijoitd on enemman kuin yksi, tulosten luotettavuus
on parempi, silla toisten tyéskentelyd kykenee arvioimaan objektiivisemmin. Aineistoa
kaytiin 1api yhdesséa pohtien ja reflektoiden, jolloin aineistoon on saatu kaksi eri nako-
kulmaa. Vieraskielinen tutkimusaineisto saattaa heikentaa kirjallisuuskatsauksen luotet-
tavuutta, silla tekstia suomennettaessa alkuperdisen aineiston tarkoitus saattaa muut-
tua. Lahivuosina tehtya tutkimusmateriaalia 16ytyi harmillisen vahan suomenkielisené.
Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta saattaa heikentdaa myos se tekija, etta opinnayte-
tyon tekijat eivat ole ennen tehneet Kkirjallisuuskatsausta tai sisallénanalyysia ja ovat

nain olleen kokemattomia ja alttimpia virheille.

6.4 Johtop&atokset ja kehittamishaasteet

Lapsen sairastuminen tai kuolema on elamén vaikeimpia haasteita vanhemmille ja si-

saruksille. Elama muuttuu vaajaamattomasti, vaikka suru halvenisi.

Lapsen sairastuessa tai kuollessa koko perhe joutuu tekemisiin terveydenhuollon orga-
nisaatioiden kanssa. Perheiden kohtaamista ja emotionaalista tukea tulisi kehittaa
konkreettisin keinoin. Tukikeinoille tulisi luoda valmiita viitekehyksia ja perusteita tyoyk-
sik6ihin, joissa hoitohenkilokunta kohtaa vaikeasti sairaita lapsia ja perheita. Hoitohen-
kilokunnan roolit ja tehtavat tulisi maaritella tarkemmin. Koko perheen huomioiminen ja
osallistumisen mahdollistaminen lapsen hoitoon tulisi sisallyttda lapsen hoitosuunnitel-
maan. Tyoyksikossa tulisi olla selvilla mita palveluja, ohjeita ja tukia perheet kaipaavat,

ja kuinka naiden palveluiden piiriin hakeudutaan.

Hoitohenkilokunnan jaksamisen tukeminen ja kuolevan lapsen hoitotytssa tarvittavien
taitojen vahvistaminen, seka koulutuksen riittdva tarjoaminen mahdollistaisi kokonais-
valtaisemman perhehoitotydn toteutumisen, vahvistaisi hoitajien kliinista osaamista ja
antaisi varmuutta myo6s vastavalmistuneille hoitajille, joilla ei ole kokemusta kuolevan
lapsen ja perheen auttamistydstd, verrattuna pitk&n uran luoneeseen sairaanhoitajaan.
Hyvinvoiva ja jaksava tydyhteisd pystyy kohtaamaan apua kaipaavia perheitd suurin
panoksin. Ammatillisen vuorovaikutuksen ja psykiatrisen hoitotydn opetukseen tulisi

kiinnittdd enemman huomiota hoitotydn koulutusohjelmissa.

Terveydenhuollon organisaatioissa tulisi huomioida perheen ohjaukseen ja tukemiseen

kuluva aika lisdamalla hoitajaresursseja ja panostamalla hoitajien taydennyskoulutus-
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mahdollisuuksiin. Tama takaisi riittavan ja adekvaatin hoidon ja koko perheen hoito ja
emotionaalinen tuki turvattaisiin. Psykiatriaan suuntautuneiden sairaanhoitajien asian-
tuntijuutta tulisi hyddyntad enemman somatiikan puolella. Somatiikan- ja psykiatrian
sairaanhoitajien tulisi tehdd enemman yhteistyota ja hyddyntda toistensa asiantuntijuut-
ta ja erityisosaamista. Asiantuntijuutta tarvitaan lisdéd muun muassa vanhemmuuden
tukemiseen, joka on vaativa tehtava ja vaatii suurta ymmarrysta hoitajalta. Lapsen laa-
dukkaaseen, asiantuntevaan ja inhimilliseen saattohoitoon tulisi osoittaa riittavasti re-
sursseja. Siitd miten sairaanhoitajien kiireetta voitaisiin helpottaa, tulisi tehda enemman

tutkimus- ja kehitystyo6ta.

Vapaaehtoistydntekijoiden koulutukseen tulisi panostaa organisaation varoja. Vapaa-
ehtoistyontekijat voisivat vapauttaa hoitajia toissijaisista tyotehtavista, jolloin perheen
tilanteeseen tutustumiseen ja hoitosuhteen luomiseen jaisi enemman aikaa. Hoitohen-
kilokuntaa tulisi tiedottaa enemman vertaisryhmista ja tukijarjestoista, jotta perheet sai-
sivat helposti, nopeasti ja adekvaatisti tietoa erilaisista tukimuodoista. Vaikeasti sairaan
lapsen ja perheen emotionaaliseen tukeen liittyvia tyopaikkakoulutuksia tulisi jarjestaa
riittavasti ja myos pienemmilla paikkakunnilla, joissa kouluttautumisvaihtoehdot ovat

heikompia verrattuna suurten kaupunkien ja sairaanhoitopiirien koulutusresursseihin.

Vaikea sairaus voi jattaa lapseen, muuta perhettd unohtamatta, syvat henkiset arvet ja
aiheuttaa psyykkista pahoinvointia, turvattomuuden tunnetta, vihaa tai pelkoa tulevai-
suutta ja uudelleen sairastumista kohtaan, seka vaurioittaa tai pysayttaa lapsuuden ja
nuoruuden tarkeitd kehityskriiseja. Mahdollisiin jalkipolikliinisiin tarkastuksiin tai tapaa-
misiin voitaisiin myos liittda henkisen hyvinvoinnin ja psyykkisen tilan arviointia, jotta
lapselle varmistuisi mahdollisimman terve psykososiaalinen kehityspohja. Vanhemmille

ja sisaruksille tulisi tarjota herkésti mahdollisuutta perhe- tai yksiléterapiaan.
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Liite 1. Analyysikehys

Tutkimuksen nimi ja —tekijat

Tarkoitus

Aineisto, me-

netelmat

Tulokset

Kuolevan potilaan emotio-
naalinen tukeminen;
Sairaanhoitajan nakokulma.
Kuuppeloméki, M.

2002. Hoitotiede 14 (3).

Kuvata kuolevan
potilaan emotio-
naalista tukemis-
ta ja selvittda
tuen antamiseen
yhteydessa ole-
via tekijoita.

Strukturoitu
kyselylomake-
tutkimus
32:ssa terve-
yskeskukses-
sa, 328 sai-
raanhoitajaa

osallistui.

Omaiset tulisi ottaa
hoidon toteutukses-
sa paremmin huo-
mioon.  Osastoilla
toimivien vapaaeh-
toisten perehdytyk-
seen tulisi panostaa.
Pienten terveyskes-
kusten lisdkoulu-
tusmahdollisuuksia
tulisi parantaa.
Omaisten tuen tar-
peen huomioiminen
olisi myos olennais-
ta organisaation
resursoidessa hen-

kilokuntaa.

Omaisten arviointia kuole-

van potilaan  hoidosta.

Kuvata omaisten

nakokulmasta

Strukturoitu

kyselylomake-

Monet ongelmat

hoidossa olisivat

Karppi,P., Miettinen T., Raa- | heidan koke- | tutkimus, jon- | korjattavissa riittavil-
tikainen R. mansa hyvat ja | ka lopussa | la resursseilla, osa
2001. Hoitotiede 13 (1). huonot tekijat | kolme avointa | ongelmista myos
kuolevan  poti- | kysymysta, lisakoulutuksella.
laan hoitotydssa, | 139 omaista | Kotisairaanhoidon
ja miten eri teki- | osallistui. Tu- | kehittiminen paran-
jat liittyivat poti- | lokset analy- | taisi seka potilaan ja
laan hoitoon. soitiin  kayttd- | hdnen omaistensa
malla  sisal- | tyytyvaisyytta.
[6nanalyysia
Akillisesti sairastuneen lap- | Kuvata &killista | Strukturoitu Tiedon jakamiseen

sen, perheen ja henkilokun-

sairaalahoitoa

kyselylomake-

ja yhteistyon riitta-




nan nakemyksid hoidon

tarvitsevien 1-3-

tutkimus. 159

vyyteen tulisi kiinnit-

laadusta ja annetusta avus- | vuotiaiden las- | vanhempaa tad huomiota. Per-
ta. ten, heidan per- | osallistui, heet luottavat henki-
Heino-Tolonen, T., Helmi- | heidensa ja heitéd | 237 henkild- | I6kunnan asiantun-
nen, M., Maijala H., Astedt- | hoitaneiden kunnan jasen- | tevuuteen, mutta
Kurki, P. henkildiden na- | t osallistui. kuitenkin kokivat
2011. Tutkiva hoitoty0 9 (4). | kemyksia saa- etteivdt saa tar-
dusta ja anne- peeksi tukea. Per-
tusta avusta heiden tiedontarpeet
vuorovaikutuk- ovat aina yksilollisia,
sen nakokulmas- mik&  hoitohenkilo-
ta. kunnan tulisi huomi-
oida. Ajan puute
vaikeutti tuen anta-

mista perheelle.
Support for a family in grief. | Tutkia perheen- | Strukturoidut | Kuolemaa surettiin,
Kaunonen, M. jasenten  suru- | kyselylomak- | epatoivo ja epéajar-
2000. Akta Universitas. | prosessia  per- | keet, jotka | jestys nousivat pin-
Tampere. heenjasenen analysoitiin nalle  negatiivisina
kuoleman jal- | tilastollisin reaktioina. Suku-
keen. Kehittda | menetelmin. puoli vaikutti surun
hoitotydn inter- | Hoitajien pai- | kokemiseen ja il
ventioita  tuke- | vakirjat  hei- | mentamiseen. Tuki-

maan paremmin

surevia perheita.

dan soittamis-
taan tukipuhe-
luista, analy-

soitu sisallon

puhelu koettiin hyo-
dyllisena interven-
tiona. Hoitajat eri-

tyisase massa sure-

analyysia vien tukemisessa,
hyodyntaen. tarvetta olisi kuiten-
543 omaista | kin erityiskoulutuk-
osallistui selle kuolevan ja
hanta surevien
omaisten kohtaami-
seen.
Observed parental needs | Tutkimuksen Tutkijat ~ ob- | Vanhempien tarpeet
SIUHIE el gl tarkoituksena oli | servoivat jaettiin  yhdeksaan

hospitalization.

Hallstrom, Runesson,




Elander.

2002. Journal of Pediatric

tarkastella van-
hempien tarpeita

35:tta
hempaa

van-

lap-

teemaan; turvalli-

suuden tunne, lap-

Nursing 17 (2). lapsen sairaa- | sen sairaalas- | sen turvallisuuden
lassaolon aika- | saolon aikana | takaaminen, kom-
na. Ruotsalaises- | munikaatio, kontrolli,

sa lastensai- | vanhemmuuden

raalassa vahvistaminen, per-
he, helpotus ja omi-
en tarpeiden tyydyt-
taminen.  Tulosten
mukaan vanhempi-
en merkittavin tarve
on tunne turvalli-
suudesta.

Pediatric ~ Transplantation- | Tutkimusartikke- | Tutkimus to- Hoidon  suunnitel-

gg&g:{li&) issues of children | 1. 2 koituksena teutettin kir- | majisyus  ja  koko

2003. Pediatric | on kuvata lapsen Jallisuuskat- perheen huomioimi-

Transplantation 7 (3). N UL .
elaman paatty- nen hoidon toteut-
misvaiheen kes- tamisessa tarkeaa.
keisia ongelmia Olennaista myos
ja tarjota uusia kiinnittdd huomiota
nakokulmia vai- lapsen omiin koke-
keasti sairaiden muksiin sairaudesta
lasten hoitoon ja mahdollisesta

kuolemasta. Kuole-
masta keskustele-
minen lapsen kans-
sa on tarkeaa, ja
ehkaisee lapsen
turhautumista.

Talking about death with | Tutkimuksen Kyselyloma- Vanhemmat, jotka

children who have severe | tarkoituksena oli | ketutkimus, olivat puhuneet lap-

malignant disease

Kreicbergs U., Valdimars-
dottir U., Onelov E., Henter
J., Steineck G.

2004. The New England

kuvata miten
lapsen kanssa
tulisi puhua
mahdollises-

johon vastasi
531 vakavasti
sairaan lap-

sen vanhem-

sensa kanssa kuo-
lemasta, eivat katu-
neet sitd. Kolmas-

osa vanhemmista,




Journal of Medicine 351

(12)

ta/lahestyvasta

kuolemasta, vai
pitaisikod siita
puhua ollen-

kaan.

paa.

jotka eivat puhuneet
kuolemasta, katuivat
puhumattomuut-

taan. Erityisesti ka-
tuivat vanhemmat
jotka tunsivat lap-
sensa aistivan ela-
man paattymisen
mutteivat silti puhu-
neet siita lapsensa
kanssa. Lapsen ika
korreloi seké puhu-
misen ja puhumat-
tomuuden  katumi-
sen kanssa. Uskon-
nollisissa perheisséa
kuolemasta keskus-
telu oli todennakai-

sempaéaa.

Emotional and informational
support for families during
their child's
A,

M.L., Paavilainen E.

illness.
Sarajarvi Haapamaki
2006. International Nursing
Review 53 (3).

Kuvata ja vertail-
la hoitohenkil6-
kunnan antamaa
tukea sairaan
lapsen perheel-
le, sekd perheen
ettd hoitohenki-
[6kunnan n&ko-

kulmasta.

Strukturoitu
kyselylomake-
tutkimus, jon-
ka
yksi

lopussa
avoin

kysymys

344 perhetta

60

hoitohenkilo-

osallistui,

kunnan jasen-

ta osallistui.

Lahes puolet vas-
tagjista koki saa-
vansa adekvaattia
emotionaalista ja
informatiivista tukea
hoitajilta heidan
psyykkisiin ja psy-
kosomaattisiin reak-
tioihin. Yksi viides-
osa perheista ilmoit-
ti, etteivat ole saa-
neet lainkaan tukea
lapsen sairaalahoi-
don aikana. Perheet
ja hoitajat kokivat
tuen koostuvan kes-

kustelusta, kuunte-




lusta ja ajan antami-
sesta. Keskeiset
kehityshaasteet
liittyivat ajan ja hen-
kilostoresurssien
vahaisyyteen, tie-
donkulun ongelmiin,
asiakaslahtdiseen
potilastybhon, koti-
hoidon ohjaukseen
ja perheiden yksil6l-
liseen kohtaami-
seen, kuuntelemi-

seen ja kunnioitta-

miseen.
Aidin kokemukset lapsen | Kuvata aidin | Hermeneuttis- | Keskeiset tulokset
akillisen ja vakavan sairas- | kokemuksia lap- | fenomenolo- esittavat, ettd koulu-
tumisen alkuvaiheista. sen vakavan | ginen lahes- | tuksissa tulisi tuoda
Halme N, Rantanen A, Kau- | sairastumisen tymistapa, esille koko perheen
nonen M, Astedt-Kurki P. alkuvaiheista. aineistona kokemuksia, jotta

2007. Tutkiva hoitotyo 3.

aidin kirjoitta-
mat paivakir-
jat lapsen
sairauspro-

sessin aikana.
Aineisto ana-
lysoitiin sovel-
Co-
kehit-

feno-

tamalla
laizzin
tamaa
menologista

menetelmaa.

tukikeinoja voitaisiin
kehittdd konkreetti-
sesti. Erilaisten ver-
tais- ja tukiryhmien
toimintaa tulisi kehit-
taa, jotta ne pystyi-
sivat tukemaan per-
heitd jo sairauden
alkuvaiheessa. Hoi-
tajien tulisi olla tie-
toisia  emotionaali-
sista reaktioista.
Epavarmuuden ja
ahdistuksen tunnis-
tamiseen ja puuttu-

miseen tarvitaan




lisaa tyokaluja.

Osastoilla, joissa
hoidetaan &killisesti
ja vakavasti sairas-
tuneita lapsia, tulisi
kehittaa keinoja,
miten perheet voivat
osallistua lapsen
hoitoon ja silti irrot-
tautua ajoittain ras-

kaasta tilanteesta.

Circumstances surrounding
the deaths of hospitalized
children

Carter B.S., Howenstein M.,
Gilmer M., Throop P.,
France D., Whitlock J.

2004. Pediatrics 114.

Tutkimuksen
tarkoituksena ol
kuvata palliatiivi-
sessa hoidossa
olevien lapsipoti-
laiden olosuhtei-
ta erityisesti Kki-
vun-, oireiden-
hallinnan ja mo-
niammatillisen
tyoyhteison na-

kokulmista.

Tutkimusma-
teriaali kerat-
tiin potilasker-
tomuksista;

118 kertomus-

ta tarkasteltiin.

Suurin osa lapsipoti-
laista oli jo saatto-
hoidon piirissa en-
nen kuolemaa, sai-
raalassaoloaika oli
myds heille riittava.
Kivun ja oireidenhal-
lintaan  kiinnitettiin
riittavasti huomiota.
Muita oireita kuin
kipua ei kunnolla
kirjattu, ja myos
kivun- ja oireiden-
hallintaan littyva
kirjaaminen oli epéa-
saannollista. Kir-
jaamiskaytantoja

elaman paattymis-
vaiheen hoitotydssa
voidaan kehittaa,
mutta se vaatii uu-

denlaisia keinoja.




Liite 2. Sisallonanalyysi

Alkuperaisil-

maisu

Alaluokka

Ylaluokka

Yhdistava luokka

"Aidit ovat kuvan-
neet tarkeaksi, etta
heille annetaan

mahdollisuus osal-

listua lapsensa
hoitoon.”
“Toivoa lapsen

paranemisesta

aidissa heratti fak-
tatiedon antaminen
seka  vakuuttelut
lapsen ennallaan
olevista tai vahai-
semmiltéd vaikutta-

vista oireista.”

“Perheen ja henki-
I[6kunnan tiivis vuo-
rovaikutus edistaa
lapsen ja hanen
perheensd hyvin-
vointia ja sitd kaut-
ta mahdollistaa
perheen osallistu-

misen lapsen hoi-

toon.”
"Mita paremmin
hoitavat  henkilot

tutustuvat perheen

tilanteeseen ja

Yhteydenpito sairauden
aikana ja sen jalkeen
Riittava tiedollinen tuki &
ohjaus

Perheen luottamus hoi-
toa kohtaan

Hoitoon osallistaminen
Hoidon  suunnitelmalli-
suus
Tutustuminen  perhee-

seen

Perheen emoo-
tiot

Turvallisuudentunne




tekevat yhteisty6ta
perheen  kanssa,
sita helpompaa on
antaa oikein koh-
dennettua ja oikea-
aikaista tietoa per-

heelle.”

“Toisten  henkil6i-
den itku ja halauk-
set merkitsivat &i-
dille,

olivat aidosti

etta toiset
kiin-
nostuneita perheen

tilanteesta.”

"Henkil6kunnan

taydellinen paneu-
tuminen lapsen
hoitoon nakyi pien-
ten ylimaaraisten
asioiden huomioi-
misena, mika valit-
tyi aidille henkilo-
kunnan mydtaela-
misena, hyvyytena,
lampona senka

empaattisuutena.”

“According to the

families the sup-

Rohkaiseminen
Huumori

Kuolemasta keskustelu
Valittdminen
Lohduttaminen
Kunnioitus
Koskettaminen
Itkeminen

Lasnéaolo

Kuunteleminen

Hoitava vuoro-

vaikutus

Empatian osoittami-

nen




port had been
provided in the
forms of discus-
sion, listening, in-
formation and time
given to the fami-

lies.”

"Aiti sai voimia ja
varmuutta hakeu-
tumalla esimerkiksi
kaytavalle, jossa
usein oli mahdolli-
suus  keskustella
henkilokunnan
kanssa, tai luke-
malla toisten van-
hempien Kkirjoituk-

”

sia.

“Luottamuksellinen
vuorovaikutussuh-
de, voimavarojen
vahvistaminen ja
molemminpuolinen
kunnioitus ovat
tekijoita, joiden
avulla perheet jak-
savat hoitaa sai-

rasta lasta.”

Sukulaiset ja ystavat
Vertaistuki
Hoitohenkilokunnan

kanssa

vuorovaikutussuhteet

muodostuneet

Selviytymisen

tukeminen

Yhteiset kokemuk-

set

"Omaisten suhtau-
tuminen hoitohen-

kilokuntaan koettiin

Perheen vaikeudet hy-

vaksya lapsen tila

Perheen epailykset hoi-

Perheen emoo-
tiot

Turvattomuus




olevan joskus risti-
ritoja aiheuttavaa,
koska he vaativat
tutkimuksia ja hoi-
toja, vaikka niista
ei ole enaa hyo-
tyd.”

"Epéilevéd  suhtau-
tuminen erityisesti
nuoren hoitajan
tietoihin ja taitoihin
vaikeuttaa emotio-
naalisen tuen an-
tamista.”

Aidin - mieltd  vai-
vasivat selvittdmat-
tomat kysymykset,
kuten esimerkiksi

hoitajien ja laakari-

en epaselva toi-
minta.”
"Omaisia vaivaa-

maan jaaneet on-
gelmat liittyivat
potilaan hoidon ja
palvelujen perus-

asioihin.”

tohenkilokuntaa ja hoi-

tomenetelmia kohtaan

Tukea ei ole aina
mahdollista antaa,
sita

kun potilas

eniten tarvitsisi.”

“According to the
staff, the support
provided was bare-

ly adequate be-

Vahainen henkilosto-
maara
Henkiloston vahainen

koulutus ja perehdytys
Rauhallisten tilojen puu-
te
Psykologien  véhéinen
osallistuminen tukeen

Hoidon huono jatkuvuus

Organisaation

ongelmat

Hoidon resursseihin
ja rakenteisiin liitty-

vat ongelmat




cause of lack of
time and busy

ward schedules.”

"Omaisten tukemi-
seen menee paljon
aikaa, jota henkilt-
kunnan  mitoituk-
sessa ei ole otettu

huomioon.”

"Henkilbkunta  ko-
kee tarkeaksi eri-
laiset keskustelut
perheen kanssa,
koska sitd kautta
he saavat tietoa
perheen kokonais-
tilanteesta ja oppi-
vat perheen toimin-
tatavat. He tunte-
vat tarkedksi tutus-
tua lasten van-
hempiin ja tukea
heita, mutta omas-
ta mielestaan heilla
ei ole aikaa riitta-

vasti sithen.”

“Children at end of
life care are often
deprived of the
benefits of pallia-
tive care because
of a lack of coordi-

nated interdiscipli-

Tietamattomyys eri or-
ganisaatioiden valisista
tukikeinoista




nary services.”

“Such  supportive
services as pasto-
ral care, social
work,  behavioral
health, or child life
services were used
in a minimal nhum-
ber of cases. This
may reflect limited
awareness of
these services and

their capacity to

help.”

"Epé&varmuutta Hoitajan rutinoitunut | Hoitajan  omi- | Perheen tukemista
lisasi myOs hoito- | tydskentelytapa naisuudet vaikeuttavat tekijat
henkilokunnan Hoitajan valinpitamatto-

valinpitamaton tai | myys

tunteeton suhtau- | Hoitajan kokemus omas-
tuminen lapseen | ta avuttomuudesta

tai perheeseen.” Hoitajan riittamattomat
coping-keinot ja valmiu-
*Valmiuksissa tuli | det perheen tukemiseen
esille kokemukset
omasta avutto-
muudesta,  riitta-
mattomyydesta,

epavarmuudesta.”

“Osa hoitajista ei
pitdnyt emotionaa-
lisen tuen antamis-

ta tarkeanad asia-




”

na.

"Koulutuksessa

olisi tarke&éa tuoda
esille aidin ja koko
perheen kokemus
lapsen sairastues-
sa vakavasti, jonka
voidaan
ke-

hittaa tukea tarvit-

pohjalta
konkreettisesti
sevien perheiden
tiedonsaantia  ja
luottamuksellisen
hoitosuhteen kehit-

tymista.”

“Emotionaalisen

tuen antaminen oli
yhteydessa sai-
raanhoitajien saa-

maan lisakoulutuk-

seen.”

"Heiddn (sairaan-
hoitajien) koke-
muksen mukaan

tyon kuormittavuut-
ta vahentdd mah-
dollisuus jakaa
tyohon liittyvia vai-

keita ja ahdistavia

Riittava henkilostomaara
Vapaaehtoisten koulutus
Rauhallinen hoitoympa-
risto

Lyhyet odotusajat
Hoidon jatkuvuus
Henkiloston  lisdkoulu-
tusmahdollisuudet

Tyb6yhteison tuki

Toimiva orga-

nisaatio

Resurssien hyodyn-

taminen




tilanteita tyttove-
reiden kanssa.”

“Henkilbkunnan

saamalla perhehoi-
totyon koulutuksel-
la on merkitysta
perheiden auttami-

sessa lapsen sai-

raalahoidon aika-
na.”
"Parents ex-

pressed wishes for
continuity in care,
good planning
concerning the

child’s care, a calm

environment, and
short waiting
hours.”

*Viimeisen vuoden
aikana erittdin pal-

jon kuolevan poti-

laan hoitoty6ta
késittelevaa kirjalli-
suutta lukeneet
vastaajat  tukivat
potilasta  emotio-
naalisesti  enem-
mén.”

"Oman tyén kriitti-
nen arviointi ja sen
konkreettinen

muuttaminen ovat
vaikeita, mutta

tarkeita toimintata-

Hoitajan kokemus omas-
ta kyvykkyydesta
Hoitajan kyky ymmartaa
hoitosuhteen  vuorovai-
kutuksellisia ilmioita
Ammattikirjallisuuden

lukeminen

Hoitajan

naisuudet

omi-

Perheen tukemista

helpottavat tekijat




poja oman tyon
kehittamisessé.”

“competent care-
givers included
many parts, for
example, profes-
sional with good
education, experi-
enced staff mem-
bers, right medical
and nursing treat-

ment...”

“The need for pa-

rental competency
was demanded
from the parents

themselves but also
from the child and
the professionals.”
“Parents declare
that they need to
have information
conveyed in under-
standable terms in
order to be able to
participate in care
or decision-
making.”

‘vanhempien osal-
listuminen hoitoon
on aikaisemmin
noussut esiin tar-
keana tilanteen
hallintaa edistavana

tekijgna.”

toiveiden huomioon ot-
taminen

perheeseen tutustuminen
vanhemmuuden tukemi-

nen

Perheen
voimaannutta-

minen

Hoitoon osallistami-

nen







Liite 3. Posteri

Vaikeasti sairaan lapsen ja perheen emotionaalinen tukeminen
nayttoon perustuvassa hoitotyossa — kirjallisuuskatsaus

Saana Haikarainen, sairaanhoitajaopiskelja AMK, Metropolia AMK

Laura Hentunen, sairaanhoitajaopiskelija AMK, Metropolia AMK

Ohjaaja: Anneli Sarajarvi, TtT, Yliopettaja, Metropolia AMK

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla vaikeasti
sairaan lapsen ja perheen hoitotyossa saamaa emotionaalista tukea. Tavoitteena
on jasentda ja kerata tietoa olemassa olevaa tutkimustietoa emotionaalisen tuen
toteutumisesta  hoitotyossa.  Tutkimuskysymyksina  olivat:  Minkalaista
emotionaalista tukea perheet saavat? Mitka tekijat edistavat emotionaalisen tuen
antamista ja vastaanottoa? Mitka tekijat ehkaisevat emotionaalisen tuen
antamista ja vastaanottoa?

Opinnaytetyd liittyi kliinisen osaamisen vahvistaminen hoitotyGssa-projektiin.
Taman projektin tavoitteena on vahvistaa nayttoon perustuvaa kliinista osaamista
hoitotyossa, syventda asiantuntijuutta nayttoon perustuvassa paatoksenteossa,
sekd nayttoon perustuvien hoitomallien arvioiminen ja kehittaminen.
Kinallisuuskatsauksen aineisto kerattiin tieteellisistd tietokantoja hyodyntaen.
Aineisto koostui tieteellisista tutkimuksista ja artikkeleista (n=10). Aineisto
analysoitiin induktiivista, aineistolahtoista sisallonanalyysimenetelmaa kayttaen.

Tutkimustulokset

Tutkimustulokset osoittivat ettd emotionaalisen tuen antamisen ja
vastaanottamisen kannalta olennaisia tekijoita ovat perheen turvallisuudentunteen
yllapitaminen, empatian osoittaminen ja koko perheen hoitoon osallistaminen.
Myos toimiva organisaatio ja tiedollisen tuen rittavyys mahdollistivat perheen
tukemista. Hoitoyksikoilla tulisi olla valmiita viitekehyksia ja toimintameneteimia
vaikeasti sairaan lapsen perheen tukemiseen. Koko perheen huomiociminen hoitoa
toteutettaessa on tarkeda. Asiantuntijaosaamisen lisdaminen ja rittavat resurssit
ovat avainasemassa vaikeasti sairaan lapsen hoitoa kehitettaessa.

{ff Metropolia



