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Lasten kotisairaala on suhteellisen uusi ilmid Suomessa. Toimintaa on talla hetkella Hel-
singin lisdksi Kotkassa ja Tampereella. Kotiin annettava hoito tulee kuitenkin tulevaisuu-
dessa lisdantymaan ja siksi on tarkedd, ettd aiheesta on olemassa teoriaa tukevia tutki-
muksia. Teoreettista tietoa, seka tietoa siitd, kuinka vanhemmat kokevat voivansa osallis-
tua hoitotydn prosessiin lasten kotisairaalassa, on melko vahan saatavilla. Siksi tdman
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naytetydn tavoitteena on tuottaa vanhempien kokemuksia kuvaamalla uutta tietoa hoito-
tydsta lasten kotisairaalassa. Tavoitteena on myos antaa pitkdaikaisesti sairaiden lasten
vanhemmille mahdollisuus kertoa kehittdmisideoita ja ajatuksia, jotka voisivat mahdollisesti
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perheen kanssa ja on siten vaihtoehto kodin ulkopuoliselle hoidolle. Kotona tehtavassa
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kokyvyn ja kokemuksen merkitys korostuu.

Avainsanat kotisairaala, lapsi, pitkdaikaissairas, perhe, sairaanhoitaja

(a
Metropolia



Authors Elina Timoskainen and Anna Vena

Title Chronically 1ll Children in the Finnish Home Hospital: Families’
experiences

Number of Pages 28 pages + 5 appendices

Date 19 April 2014

Degree Bachelor of Health Care

Degree Programme Nursing and Health Care

Specialisation option Nursing

Instructor(s) Teacher Researcher -Senior Lecturer Marja Salmela
Senior Lecturer Anneli Sarajarvi

This study was a part of The Future of Specialized Health Care for Children - project. This
study was carried out in collaboration with the Helsinki Metropolia University of Applied
Sciences and the Helsinki University Central Hospital. The purpose of our study was to
standardize the nursing practices and to develop seamless care paths to children's health
care.

Children’s Home Hospital is a relatively new phenomenon in Finland. It operates currently
in Helsinki, Kotka and Tampere. In the future home treatment will increase and therefore it
is important that there are studies that support the theory. Theoretical knowledge, as well
as information on how the parents feel that they can participate in the nursing process, is
not really available yet. Therefore, it is important to find out and describe the experiences
of the patient’s parents. The purpose and aim of this study was to provide the patient’s
parents new information about caring in the Children's Home Hospital by describing some
of other parents’ experiences. The aim was to also provide chronically ill children’s parents
the opportunity to tell their development ideas and thoughts that could be very important as
the home hospital will be extended beyond the pilot phase.

The study has been carried out as a qualitative research work, which consists of theoreti-
cal framework of the existing research knowledge. A Children's Hospital's head nurse was
interviewed as a specialist consult. The study was conducted with a focused interview with
the parents of some of the patients. The interviews were guided with a interview frame
regarding the nursing process. Three families with a chronically ill child were interviewed.
The interview data was analyzed by inductive content analysis methods. A Home Hospital
nurse requires diverse skills and interpersonal skills, decision-making ability and experi-
ence is emphasized.

The results support the theory; the experiences of the home-based nursing care compared
to the hospital are mostly positive. Home Hospital will allow a child to stay at home with the
rest of the family, and is thus an alternative to an external home care.
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1 Johdanto

Suomessa on pitkat perinteet kotiin vietavasta hoitotydsta neuvoloiden, terveydenhoita-
jien seka kodinhoitajien osalta. Hoitotydon ndkemys on tuolloin terveytta edistava, per-
heita tukeva ja kasvun seka hyvinvoinnin seurantaan painottuva. Kuitenkaan varsinais-
ta sairaanhoidollista hoitoa ei ole ollut tarjota lapsille kotiin kuin vasta lyhyen aikaa.
Lapsen hoito tulisi kuitenkin jarjestaa sairaalassa vain silloin, kun se on taysin valtta-
matonta, eikd hoito kotioloissa ole mahdollista. Kotisairaala vastaa tdhan haasteeseen
tarjoamalla vaihtoehtoisen hoitomuodon osastohoidolle. (Sosiaali- ja terveysministerio
2004: 20-21; Anhlblad 2009: 2537; Lahdeaho - Heino-Tolonen - Kuusela 2011: 1923.)

Suomessa ensimmainen kotisairaalahoitoa lapsille tarjoava yksikk® on aloittanut vuosi-
tuhannen vaihteessa Tampereen yliopistollisen keskussairaalan (TAYS) lastentautien
vastuualueella. Kotkassa, Lappeenrannassa ja Vaasassa lasten kotisairaalatoiminta on
yhteydessa keskussairaaloidensa lastenyksikdihin. Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin alueella lasten kotisairaala on aloittanut kevaalla 2012 osana naisten- ja las-
tentautien tulosyksikk6a ja toiminta on viela pilottivaiheessa. Potilaat tulevat aluksi vain
Helsingista, Espoosta tai Vantaalta mutta pilottivaiheen paattyessa vuonna 2015 toi-
mintaa tullaan todennakoéisesti laajentamaan myds muihin Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin alueen kuntiin. Tulevaisuudessa kotiin vietavan hoitotyén osuus tulee
kasvamaan ja lasten sairaanhoitoa tullaan toteuttamaan yhteistyéna perusterveyden-
huollon ja erikoissairaanhoidon valilla. (Lédhdeaho ym. 2011:1923; HUS: Diaesitys
2013; Tuomi 2008:17.)

Opinnaytetydn nimi on Pitkdaikaissairaan lapsen kotisairaala - Vanhempien kokemuk-
sia. Ty0 toteutetaan osana Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa hanketta (TuLe),
joka on aloitettu vuonna 2011 ja jatkuu vuoteen 2014 asti. Hankkeen yhteistydkumppa-
neita ovat Helsingin yliopistollisen keskussairaalan naisten- ja lastentautien tulosyksik-
ko ja Metropolia Ammattikorkeakoulun hoitotydn koulutusohjelma. Hankkeen lahtékoh-
tana ovat lapsiperheiden lisd&ntyneet palveluiden tarpeet, ongelmien monimuotoisuus
ja hoidon vaativuus, joista nousi tarve yhtendistaa ja uudistaa toimintatapoja ja potilas-
lahtoisyytta hoitotydssa. Hankkeen tavoitteena on vahvistaa osaamista lasten, nuorten
ja perheiden erikoissairaanhoidossa yhtenaistaméalla saumattomia hoitopolkuja ja hoi-
tokaytanteita seka lisaamalla lapsen ja perheen voimavaroja vahvistavaa lapsi- ja per-

hekeskeista hoitotytta. (Salmela 2013.)



Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia pitk&aikaissairaan
lapsen hoitotydsté kotisairaalassa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissd. Haas-
tatteluaineisto hankittiin teemahaastattelun avulla haastattelemalla kotisairaalan asia-
kasperheiden vanhempia. Opinnaytetyoprosessin aikana tehtdva yhteistyt tybelaman
yhdyshenkilon kanssa antaa mahdollisuuden suunnitella ja toteuttaa tutkimus niin, ettéa
sen tuloksia voidaan jatkossa hyddyntaa kehitettdessa lasten kotisairaalan toimintaa.
Lasten kotisairaalan henkilékunnan tietoa ja kaytanndén kokemusta voidaan hyddyntaa
teemahaastattelun suunnittelussa, jotta haastattelusta saadaan mahdollisimman katta-
vasti perheitd, tyfelamaa, ammattikorkeakoulua ja opinnaytetyontekijoita palveleva

tyévdline.

Tutkitun tiedon l16ytyminen aiheesta on ollut paikoitellen haastavaa, silla ilmién ollessa
suhteellisen nuori, kattavia tutkimuksia sen vaikuttavuudesta ja merkityksesta on tois-
taiseksi vield suhteellisen vahan. Tastékin syysta tama tyd on tarked ja sen tuloksia
voidaan kayttaa hyodyksi toimintaa laajennettaessa ja tulevaisuudessa, kun kotiin vie-
tavan hoidon osuus tulee kasvamaan. Tassa tytssa Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiiristd kaytetdan lyhennetta HUS, joka on yleisesti tunnistettu ja puhekielessakin
kaytossa oleva lyhenne.

2 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetytn tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia lapsen hoitotytsta
pitkdaikaissairaan lapsen kotisairaalassa HUS:n alueella. Tarkoituksena on tuottaa
tutkimuksella tietoa, joka palvelisi lasten kotisairaalassa tydskentelevad henkildkuntaa,
siksi heidan kokemuksensa toiminnan haasteista ja kehittamistarpeista on avainase-
massa opinndytetydn suunnittelussa ja toteutuksessa. Lasten kotisairaalatoiminnan
asiakasperheiden vanhempien kokemusten kartoittamisen tarve on noussut tyoelamas-
ta. Tutkittua tietoa, joka kohdentuu erityistarpeisen ja pitkdaikaisesti sairaan lapsen
kotisairaalatoimintaan, tarvitaan lisaa. Vanhempien kokemuksilla on merkittava rooli

toiminnan kehittdmisen, laajentamisen ja tulevaisuuden kannalta.

Koska tydssdmme on tarkoitus kartoittaa vanhempien kokemuksia teemahaastattelun
avulla, tutkimuskysymykset ovat muotoiltu niin, ettd saamme niihin vastauksen haastat-

telujen kautta. Opinnaytetydmme tutkimuskysymykset ovat:



¢ Miten vanhemmat kokevat pitk&aikaissairaan lapsen hoitotydn prosessin lasten
kotisairaalassa?
e Mitd osaamista hoitajalta vaaditaan toteuttaakseen laadukasta hoitotyodta pitka-

aikaisesti sairaan lapsen kotisairaalassa?

Lasten kotisairaalatoiminta on verrattain uusi ilmid, joten tutkitun tiedon I6ytyminen ai-
heesta on haaste; useassa julkaisussa on tullut esille jatkotutkimusten tarve. Opinnay-
tetydn tavoitteena on vahvistaa omaa sairaanhoitajan ammatti-identiteettia, saada ko-
kemuksia perhekeskeisesta hoitotydsta ja perehtya lasten kotisairaalatoimintaan, sen
rakanteisiin ja mahdolliseen kehittamistarpeeseen. Tavoitteena on tuottaa uutta tietoa
pitkaaikaissairaiden ja erityistarpeisten lasten vanhempien kokemuksista kotisairaala-
toiminnasta niin, etta saatua tietoa voidaan hytdyntaa jatkossa sairaanhoitajien koulu-
tuksessa lapsen, nuoren ja perheen hoitotydn opintokokonaisuudessa. Tydelamalah-
tbinen tavoite on tuottaa uutta tietoa lasten kotisairaalan henkilokunnalle vanhempien
kokemuksista, jotka voivat antaa evaitd, kun lasten kotisairaalatoimintaa laajennetaan
pilottivaiheen jalkeen. Liséksi opinndytetytn tavoitteena on antaa kotisairaalan asia-
kasperheiden vanhemmille mahdollisuus kertoa subjektiivisesti kokemuksistaan hoito-
tyon prosessin toteutumisesta kotisairaalassa ja tuoda esille mahdolliset kehittamistar-
peet.

3 Teoreettinen viitekehys

Opinnaytetydn teoreettiset perusteet pohjautuvat sovelletun Kkirjallisuuskatsauksen
avulla kerattyyn tutkittuun tietoon lasten hoitotydsta ja erityisesti lasten kotisairaalatoi-
minnasta. Aineisto rajattiin kasittelema&an pitkaikaissairaiden lasten hoitoty6ta ja koti-
sairaalatoimintaa. Aineistot, joiden paépaino oli esimerkiksi akuutisti sairaan lapsen
hoitotydssé tai lasten psykiatrisessa hoitotytssa, hylattin. Myds ennen vuotta 2000
julkaistut tutkimukset hylattiin. Englanninkielisia tutkimuksia 16ytyi paljon, ja niista vali-
koitui mukaan ne, jotka tiivistelman perusteella vaikuttivat kayttokelpoisilta tutkimusky-
symysten kannalta. Muut kuin suomen- ja englanninkieliset tutkimukset hylattiin. Opin-
naytetybhomme parhaiten sopivat tutkimukset rajattiin otsikon ja tiivistelmén perusteel-
la, ja lopulliseen valintaan paadyttiin lukemalla aineistot lapi. Aineiston haku esitelty

taulukossa. (Liitel.)

Kirjallisuuskatsauksen laadintaprosessi koostuu tutkimussuunnitelmasta, tutkimusky-

symysten laatimisesta, tiedon hausta ja tutkimusten valinnasta seka tulosten julkistami-



sesta. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on tuoda esille mahdollisimman monipuoli-
sesti jo olemassa olevaa tietoa tutkittavasta aiheesta. Tarkoituksena on saada kerattya
yhteen aiheeseen liittyva tutkittu tieto ja toisaalta myds osoittaa tutkitun tiedon maaréa.
Tutkimuksen menetelmat ja laajuus vaikuttavat tutkittavan aiheen viitekehyksen laajuu-
teen ja rajaamiseen. (Johansson - Axelin - Stolt - A&ri: 2007:3; Kaaridginen — Lahtinen
2006: 37.)

3.1 Kotisairaalatoiminta

Kotisairaalatoiminta kasitteena on perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai mo-
lempien yhdessé toteuttamaa hoitoa asiakkaan kotona. Aikuisten kotisairaalatoiminta
voi olla osana perusterveydenhuoltoa ja kotihoitoa, mutta lasten kotisairaalatoiminta on
aina erikoissairaanhoitoa. Suomessa kotisairaalatoimintaa on jarjestetty aikuisille 1990-
luvulta lahtien, mutta lapsille toimintaa on alettu kehittdé vasta 2000-luvulla. Kotisairaa-
la on osoittautunut taloudelliseksi ja turvalliseksi hoitomuodoksi, jonka tarkoituksena on
korvata perinteista sairaalahoitoa. Kotisairaalassa hoitohenkilokunnan tekemia toimen-
piteitda ovat yleisemmin esimerkiksi suonensiséiset antibioottihoidot, nesteytys- ja ravit-
semushoito, haavanhoidot, verensiirrot, kivunhoito, saattohoito ja tukikuntoutus. (Lah-
deaho - Heino-Tolonen - Kuusela 2011: 1923; Lang - Salonen 2013: 8-9; Halonen
2012: 15.)

Kotihoito, tehostettu kotihoito ja kotisairaanhoito ovat kaikki kotona tapahtuvaa sairaa-
lahoitoa. Opinnaytetydssa on avattu ndma kasitteet seka naiden valiset yhteydet, kos-
ka alan tutkimuksissa ja terveydenhuollossa tavataan useita termeja ja kasitteita kayte-

taan paljon rinnakkain.

Suomessa terveydenhuoltolaki maarittaa kotisairaalahoidon maaraaikaiseksi, tehoste-
tuksi kotisairaanhoidoksi, joka voi olla perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai
niiden yhdessa jarjestamaa toimintaa. Laki edellyttdd, ettd ladkkeet ja hoito-
suunnitelman mukaiset hoitotarvikkeet siséltyvét hoitoon. (Terveydenhuoltolaki 2011:
258)

Kotihoito on sosiaali-ja terveydenhuollon palvelukokonaisuus, jolla turvataan palveluja
eri-ikaisille avun tarvitsijoille, joiden oma toimintakyky on heikentynyt. Monilla paikka-
kunnilla sosiaali- ja terveyspalvelut toimivat erillising, mutta kunnissa, joissa ne toimivat
yhteistydssa, kotipalvelu ja kotisairaanhoito on yhdistetty kayttdm&an nimiketta kotihoi-

to. Kotihoitoon sisaltyvat siis kotipalvelun, omaishoidon seka kotisairaanhoidon palve-



lut. Tehostettu kotihoito tarjoaa asiakkailleen mé&éardaikaista akuuttia sairaanhoitoa
kotona. Tehostettu kotihoito on perusterveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon palve-
lua. Tehostettu kotihoito luokitellaan vaativammaksi hoidoksi kuin kotihoito ja se voi
toimia myds kotihoidon tukena. Tehostetun kotihoidon asiakkaita voivat olla esimerkiksi
infektiopotilaat, haavanhoitopotilaat ja laskimotukospotilaat. Tehostettua kotihoitoa kut-
sutaan myos kotisairaanhoidoksi tai kotisairaalatoiminnaksi ja se onkin siihen verratta-

vissa olevaa toimintaa. (Ikonen - Julkunen 2007: 14, 61 - 62.)

3.2 Lasten kotisairaala Suomessa

Lasten kotisairaalassa sairaan lapsen hoito tapahtuu hdnen kotonaan ja paatdksen
kotisairaalahoidosta tekee ladkari. Vanhemmat ovat vastuussa lapsensa hoidosta ko-
tona ja vanhemmalta edellytetdan mahdollisuutta olla kotona sairaan lapsensa kanssa.
Perheen motivaatio ja sitoutuminen hoitoon ovat keskeisia tekijéita hoidon onnistumi-
sen kannalta. Hoitaja kdy perheen luona toteuttamassa esimerkiksi laékehoitoa, seka
muita tarvittavia hoitotoimenpiteitd. Hoitajan tehtavana on myds tarvittaessa siirtaa lap-
si sairaalaan, jos hanen vointinsa huononee tai lapsi tarvitsee sairaalahoitoa. Hoitajien
tulee olla ymparivuorokautisesti perheiden tavoitettavissa. Hoidosta vastaa moniamma-
tillinen hoitotiimi seka erikoislaakari. (Lahdeaho ym. 2011: 1923-1924; Hagg - Rantio -
Suikki - Vuori - lvanoff-Lahtela 2007: 16, 143.)

Lasten kotisairaalatoiminnan keskeinen ideologia on perheen osallisuus hoitotydssa
seka perheen hyvinvointi. Toiminta on perheille vapaaehtoista, joka tarkoittaa sitd, etta
hoidon tarpeen ja perheen tilanteen muuttuessa lapsen hoito voidaan jarjestaa kodin
sijaan sairaalassa. Kokemukset toiminnasta ovat olleet paaosin hyvid; sairaalassaolo-
ajat pystytdaan pitamaan lyhyempind, jolloin toiminnan kustannuksia saastava tavoite
toteutuu myos. (Lahdeaho ym. 2011:19; Koistinen — Ruuskanen - Surakka 2009: 33—
34; lvanof - Risku - Kitinoja - Vuori - Palo 2001:103-104.)

Perheen nakokulmasta tarkasteltuna kotona tapahtuvassa hoitotysséa korostuu hoidon
jatkuvuus, turvallisuus ja perheenjasenten osallisuus. Jatkuvuudella tarkoitetaan hoito-
tydssa toiminnan suunnitelmallisuutta, tavoitteellisuutta seka yksilévastuista hoitotytn
mallia. Potilaalle nimetty hoitaja tai hoitajat ovat vastuussa hoitotydn prosessin toteu-
tumisesta. Turvallisuus toteutuu huomioimalla lapsen fyysinen, psyykkinen ja sosiaali-
nen ymparistd sellaiseksi, ettd se mahdollisimman kattavasti tukee lapsen ja perheen
turvallisuuden sailyttamista. Koti on lapselle tuttu ja turvallisuutta edustava paikka, eikéa

lapsen tarvitse joutua eroon vanhemmistaan hoidon aikana, minka tiedetd&n olevan



lapselle yksi pelon aihe sairaalahoidon aikana. Hoitoty0 voidaan toteuttaa perheen yk-
sildlliset tarpeet huomioiden ja vahvistaa siten perheenjasenten voimaantumista. (Lah-
deaho ym. 2011:19; Koistinen ym. 2009: 33-34; lvanof ym. 2001:103-104; Flinkman —
Salanteré 2004: 123.)

Lapsen hoitoty0ta voidaan kuvata prosessina, joka alkaa hoidon tarpeen méaarittelysta
ja etenee suunnitelman kautta toteutukseen ja arviointiin. Ensimmainen vaihe on hoi-
don tarpeen maarittely, jossa keratddn kaikki tarvittavat tiedot, jotka liittyvat lapseen,
perheeseen, sekd heidan elamantilanteeseen. Tarkoituksena on selvittda lapsen ja
perheen tarvitsemaa hoitoa ja tarpeita ja kuinka niihin voi hoitotydn keinoin vaikuttaa.
Hoitotyon suunnitelmassa laaditaan lapsen hoitoty6lle tavoitteet. Tavoitteet maaritel-
laan yksityiskohtaisesti ja konkreettisesti, jotta niiden vaikuttavuutta pystytddan myo-
hemmin yksityiskohtaisesti arvioimaan. Lapsen hoitotydn tavoitteena on lapsen ja per-
heen hyva terveyden tila ja tavoitteista pyritddn sopimaan perheen kanssa yhteistyos-
sa. Lapsen hoito toteutetaan sairaanhoidon periaatteet huomioiden perheen kanssa
yhdessa asettamien hoitotydn tavoitteiden mukaisesti. HoitotyOn prosessin viimeisin
vaihe on arviointi, jolla tarkoitetaan hoidon vaikuttavuuden arviointia. Toteutunutta hoi-
totyota arvioidaan asetettujen tavoitteiden perusteella ja arvioinnin tulee olla saanndllis-
ta. (Koistinen — Ruuskanen — Surakka 2009: 122-123; Muurinen— Surakka 2001: 89-
95.)

Kotisairaalassa hoidetaan seka akuutisti sairastuneita aiemmin terveité lapsia ja nuoria
seka pitkaaikaisesti sairaita, erityistarpeisia lapsia ja nuoria perheineen. Asiakasryhmia
voivat ovat muun muassa syopaa sairastavat lapset, saattohoidossa olevat lapset ja
lapset, joilla on trakeostomia tai jotka tarvitsevat hengityskonehoitoa. Kotiutuvat kesko-
sena syntyneet vauvat ovat yksi oma asiakasryhmansa. Akuuteista sairauksista koti-
oloissa voidaan hoitaa muun muassa erilaisia infektioita, esimerkiksi pneumonia ja virt-
satieinfektiot. Suonensisainen laakitys voidaan toteuttaa kotisairaalan toimesta, samoin
injektiona annettava laédkehoito. Myds potilas, jolla on keskuslaskimokatetri voi olla
kotisairaalan asiakkaana. (Ivanof ym. 2001: 105-106; Lahdeaho ym. 2011: 1924.)

4 Pitk&aikaisesti sairaan lapsen kotisairaala

HUS:n vastuualueella toimivassa lasten kotisairaalassa toiminta on jaettu akuutisti sai-
raan lapsen hoitotydlle ja pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoitotytlle. Molemmilla hoito-

tyon alueilla on oma henkilékuntansa, jolla osittain turvataan hoitosuhteiden jatkuvuus



ja hoidon turvallisuus. Yksikon perustamisvaiheessa kotisairaalahoitoa on toteutettu
vain pitkaaikaisesti sairaille lapsille ja akuutisti sairastuneita lapsia ja nuoria on tullut
yksikon palveluiden piiriin vasta myohemmassé vaiheessa kevaalla 2013. (HUS: Dia-
esitys 2013.) Tassa tydssa ensisijaisena tarkastelun kohteena on pitk&daikaisesti sai-
raan lapsen hoitoty0 kotisairaalassa.

Erityistarpeisen lapsen kotisairaala, jossa hoidetaan pitkaaikaisesti sairaita lapsia, on
perustettu HUS:n alueelle kevaalla 2012 ja ensimmaiset hoitoringit, jotka vievat sai-
raanhoitoa lasten koteihin, aloittivat toiminnan kesakuussa 2012. Yksikkd on mitoitettu
pilottivaiheessa kuudelle lapselle, joilla on tarve pitk&aikaiselle sairaanhoidolle, mutta ei
sairaalahoitoa vaativia sairauksia. Asiakasryhmia voivat ovat muun muassa syopaa
sairastavat lapset, saattohoidossa olevat lapset, vaikeaa epilepsiaa sairastavat lapset
ja lapset joilla on trakeostomia. (HYKS. Sairaanhoitoalueen lautakunta. 2012; HUS:
Diaesitys 2013; Ivanof ym. 2001: 103-104.)

Toiminnan alkuvaiheessa asiakkaina on ollut viisi erityistarpeista lasta seka kaksi hen-
gityshalvauspotilasta. Lasten hoitoty6ta tehdaan hoitoringeissé, jotka ovat kahdesta
viiteen hoitajan muodostamia tiimeja. Suurin osa hoitajista on koulutukseltaan lahihoita-
jia, sairaanhoitajia on henkilokunnasta vain viisi. Hoitosuhteet ovat hoidontarpeesta
riippuen eripituisia, yleensa kuitenkin yhden ja kolmen vuoden valilla. (HYKS. Sairaan-
hoitoalueen lautakunta. 2012; HUS: Diaesitys 2013; Siivonen 2013.)

4.1 Kotiutumisprosessi

Potilaat valikoituvat yksikon asiakkaiksi tietyn maaritellyn hoitopolun kautta. HUS:n
alueella lasten kotisairaalassa on tekeilla kriteerist®, johon pohjautuen tulevaisuudessa
maaritellaan potilasrakenne. Kotisairaalassa hoidettavalla lapsella on sairaanhoidon ja
seurannan tarve, mutta hoito on mahdollista toteuttaa kotioloissa yksikdsta vastaavan
ladkarin seka koulutetun ja tehtdvaan perehdytettyjen hoitajien turvin. Potilaat tulevat
kotisairaalan asiakkaiksi joko suoraan poliklinikalta, tai oltuaan aluksi hoidossa vuode-
osastolla. Prosessi sairaalahoidosta kotiin siirtymiseen voi kestaa viikoista useisiin
vuosiin, riippuen siitd, millaista hoitoa lapsen sairaus vaatii ja onko se mahdollista an-
taa kotioloissa. Toiminta on ainakin osittain riippuvaista henkiloston saatavuudesta,
silla lapsen kotiutusprosessissa keskeistd on turvata riittdva henkilosto kotisairaalaan
lasta hoitavaan tiimiin. Hoitoprosessien ja hoitopolkujen kuvauksissa tulee esille hoidon
jatkuvuus, turvallisuus ja joustavuus, mika ndkyy mahdollisuutena siirtda lapsi aina

tilanteen vaatiessa kotoa sovitulle niin sanotulle kotiosastolle. HUS:n alueella lasten



kotisairaalan yksikkd sijaitsee Jorvin sairaalassa ja yksikon kotiosasto on lasten vuo-
deosasto L1, jossa hoidetaan kirurgisia lapsipotilaita, seka lastentauteja sairastavia 0-
16-vuotiaita lapsia ja nuoria. (HUS: Diaesitys 2013; Komulainen — Suomela 2013: 16—
17; Siivonen 2013.)

Kotisairaanhoidon yksikén osastonhoitaja, kuntoutushoitaja seka tydsuojelun edustaja
tekevat kotikdynnin perheen luokse ennen paatodsta kotisairaalan asiakkuudesta. Per-
heen hoidon tarve kartoitetaan kotikaynnin yhteydessa ja arvioidaan, onko lapsen hoito
mahdollista toteuttaa kotisairaalassa. Tydsuojelun edustajan tehtava on selvittaa koto-
na tapahtuvan tyén turvallisuus ja tydympéariston soveltuvuus tyontekijan nakokulmas-
ta. Hoidon tarpeen maéarittely on keskeinen vaihe, jonka pohjalta lapsen ja perheen
kanssa suunnitellaan hoitotydn tavoitteet ja keinot, joilla paamaaraan pyritdan. Hoitaji-
en rekrytointi aloitetaan hoidontarpeen selvittya ja perehdytys lapsen hoitoon tapahtuu
silla vuodeosastolla, jossa lapsi on hoidossa ennen kotiutustaan. (HUS: Diaesitys
2013; Siivonen 2013.)

Ennen kotisairaalahoidon aloittamista perheiden kanssa tehdaan kirjallinen sopimus,
jonka laatimiseen osallistuu moniammatillinen tydryhma. Yhteistyota tekevat muun mu-
assa sosiaalityontekija, kotisairaalan ja erikoissairaanhoidon laakéari, sek& osastonhoi-
taja erikoissairaanhoidon ja kotisairaanhoidon piiristéa. Kirjallinen hoitosopimus on koet-
tu toiminnan kannalta erittain tarkeéksi. Lapsen siirtyminen osastolta kotiin on perheille
stressaava ja kriittinen prosessi, ja suullisesti sovitut kaytdnnén asiat voivat helposti
unohtua. Kirjallinen sopimus selventdd perheiden ja kotisairaalan valista yhteistyota.
(Siivonen 2013.)

4.2 Hoitoringin muodostaminen

Lapsen hoidosta vastaa laakarin lisdksi tietty kotisairaalan kokoama nimetty hoitorinki
eli tiimi, jossa hoitotydntekijat vuorollaan toteuttavat hoitotydta lapsen kotona. Hoitajat
tydskentelevéat kolmessa vuorossa, riippuen perheiden ja lasten hoidon- ja avuntar-
peesta. Lapsen kotona tehdaan valitonta hoitotydta koko tydvuoro, sisdltéen muun mu-
assa lapsen perushoidon seka hoitotydn kirjaamisen. Tarpeen mukaan hoitaja siirtyy
lapsen mukana esimerkiksi paivahoitoon ja on tuolloin vastuussa lapsen hoidollisesta
hyvinvoinnista. Tarvittaessa hoitaja siirtyy lapsen mukana myés esimerkiksi polikliinisil-
le kdynneille tai sairaalan vuodeosastolle toteuttaen tydvuoronsa siellda, missa lapsi
hoitoa tarvitsee. (HUS: Diaesitys 2013; Siivonen 2013.)



Hoitorinkia kootessa kaytetaan apuna niin sanottua hoitomallipohjaa. Hoitomallipohjas-
sa kaydaan lapi lapsen diagnoosi ja hoidon erityispiirteet, perheen hoidon ja avun tar-
ve. Lisaksi selvitetd&n minkalainen fyysinen ympaéristo, koti, perheella on. Kotisairaala
edellyttéda lapsella olevan oma huone, koska ymparist6 toimii hoitohenkilokunnan tyo-
ymparistona ja hoitajat tekevat myos tarvittaessa yokaynteja. Vuodeosastolta siirtymi-
sen kesto kotisairaalan asiakkaiksi riippuu muun muassa siité, kuinka nopeasti hoito-
tiimi kotisairaalassa saadaan koottua kasaan. HUS toimii palvelun tuottajana, kustan-
taen esimerkiksi potilaan hoidossa tarvittavat ladkintalaitteet ja muut hoidossa tarvitta-
vat vélineet ja ladkkeet. Hoitosopimus tarkistetaan vuosittain ja paivitetaan tarvittaessa

yhteistydssa perheen ja lapsen avun tarpeita vastaavaksi. (Siivonen 2013.)

5 Perhekeskeinen hoitoty6 lasten kotisairaalassa

Perhe voidaan kasitteend maaritella eri tavoin. Yleisesti perhetté on pidetty merkittava-
na tekijana yksilon hyvinvointiin ja terveyteen. Perheen jasenet voivat olla yhteydessa
toisiinsa biologisin perustein, jolloin perheeseen kuuluvat henkilét ovat sukua toisilleen.
Juridisin perustein perheen voivat muodostaa avioliitossa tai avoliitossa oleva pariskun-
ta. Perhe-kasitteelle ei ole kuitenkaan selvia kriteereja ja ne ovat jokaisen yksilon itse
maaraamia, silla perheen voi muodostaa myts emotionaalisin perustein. Perheessa voi
olla adoptoituja lapsia tai muuten vain tarkeita ihmisia, jotka koetaan omaksi perheeksi.
Emotionaaliset siteet perheenjasenten valilld voivat olla tarkeampia kuin juridiset tai
biologiset siteet. (Astedt-Kurki - Jussila - Koponen - Lehto - Maijala - Paavilainen - Po-
tinkara 2008: 11-13; Paunonen - Vehvildainen-Julkunen 1999: 25.)

Perhehoitoty6lla tarkoitetaan yksilon ja perheen kokonaisvaltaista terveyden ja sairauk-
sien vélisien yhteyksien huomioonottamista hoidon suunnittelussa ja sitd analysoitaes-
sa. Hyva yhteistyésuhde, luottamuksellinen ja avoin kommunikointi nousevat avain-
asemaan perheen voimavarojen vahvistamisessa. Perhehoitotyon tavoitteena on per-
heenjasenten voimaannuttaminen. Perhe huomioidaan potilaan hoitotyéssa antamalla
tiedollista ja emotionaalista tukea. Perhehoitotydssa perheenjasenten rooli ja merkitys
voidaan Ivanofin ym. (2001:13) mukaan jakaa kolmeen nakemykseen, jotka vaikuttavat
hoitohenkiléston tapaan tehda perhetydta. Perhe voidaan néahdéa jasenensa taustavoi-
mana, jolloin se on sekad voimavara tai kuormittava tekija suhteessa yksiléén. Jos per-
he kasitetddn jasentensa kokonaisuutena, hoitotydn nékemys on tuolloin perheen-

jasenten valisten vuorovaikutusten tarkastelussa. Jos taas perhe kohdataan kokonai-
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suutena terveydenhuollon asiakkaana, yksilon tarpeet voivat jAdda tallgin taustalle.
Yleenséd ndkemyksena on naiden méaaritelmien yhdistelmé potilaan ja perheen tilan-
teesta riippuen ja toisaalta myos hoitotyontekijdn omasta arvomaailmastaan riippuen.
(Paunonen -Vehvilainen-Julkunen. 1999: 27-28; Haapalainen - Kajander 2010:6;
Hopia2006:21.)

Lapsiperheen hoitotydssa korostuu perhekeskeinen hoitotyd. Paatdksenteko ja asioi-
den tarkastelu tulee miettia hoidettavana olevan lapsen ja koko perheen kannalta. Sai-
raan lapsen hoidossa ei pelkka lapsen auttaminen riitda, vaan huomioon tulee ottaa ko-
ko perhe, koska perheen hyvinvointi vaikuttaa merkittavasti myds lapseen. Perhekes-
keisyys lapsen hoitotydssa tarkoittaa perheen huomioimista lapsen koko hoitoproses-
sissa ja paatdksenteossa. Hoitotyon tavoitteena on auttaa perhettd ongelmanratkai-
sussa yksilollisesti, joka edellyttaa perheen tilanteeseen perehtymista. (Haapalainen -
Kajander. 2010: 6; Paunonen - Vehvildinen-Julkunen 1999: 16; Hopia 2006: 21.)

Perheen hoitamisesta ei ole erillista lainsdadantéd, mutta laki potilaan asemasta ja
oikeuksista (785/1992) ohjeistaa hoitohenkildstda toimimaan yhteistydsséd perheen
kanssa. (Astedt—Kurki ym. 2008: 124.)

"Potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Jos potilas kiel-
taytyy tietysta hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, hantd on mahdollisuuksien mu-
kaan hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan muulla laéketieteellisesti
hyvaksyttavalla tavalla. Jos taysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhdirion, kehi-
tysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan, potilaan
laillista edustajaa taikka lahiomaista tai muuta laheista on ennen téarkean hoito-
paatdksen tekemista kuultava sen selvittamiseksi, millainen hoito parhaiten vas-
taisi potilaan tahtoa. Jos tasta ei saada selvitystd, potilasta on hoidettava tavalla,
jota voidaan pitda hanen henkildkohtaisen etunsa mukaisena”. (Finlex 785/1992.)

Potilaslain (785/1992, 68) mukaan jos l&hiomainen tai muu perhe kieltdd potilaan hoi-
don antamisen tai hoitotoimenpiteen tekemisen, tulee perheenjdsenten toivomusta
noudattaa. Kun potilas ei kykene tai halua ilmaista omaa tahtoaan, hoitopaatoksente-
ossa ongelmaksi voi nousta potilasta hoitavan henkilon ja perheenjasenten erilaiset
kasitykset potilaan hoidosta. Perheelld on paatoksenteossa keskeinen asema jos poti-
las on sairas tai lapsi. Perhe ei kuitenkaan voi kieltdd toteuttamasta sellaista hoitoa,
joka on lapsen terveyden tai henkiin jaamisen kannalta valttaméatonta. (Astedt—Kurki
ym. 2008: 126-127, 134.)
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5.1 Lapsen pitkdaikaissairauden vaikutus perheeseen

Pitkaaikaiseksi sairaudeksi voidaan méaaritella sairaus, jonka hoito kestaa yli kuusi kuu-
kautta. Lasten pitkdaikainen sairastavuus on lisdantynyt viime vuosikymmenina. Noin
9-21 % suomalaislapsista sairastaa jotakin pitkdaikaista sairautta, joista yleisimmat
ovat astma ja diabetes. Pitkdaikainen sairastavuus saattaa rajoittaa lapsen normaalia
kasvua ja kehitystd ja vaikeuttaa esimerkiksi koulunkayntia. ( Jurvelin — Kyngas —
Backman 2004:37-39; Astedt-Kurki ym. 2008:116.)

Pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoitotyd vaatii vanhemmilta paivittédin paljon. Haasteita
tuottavat muun muassa selviytyminen lapsen ravitsemukseen, laakehoitoon, vastuu-
seen sekd kuntoutukseen liittyvista vaatimuksista. Lapsen voinnin huonontuessa sai-
raalahoito itsessdan aiheuttaa vanhemmille stressid, joka pitkdén jatkuessaan kuluttaa
perheen voimavaroja. Pitkdaikaissairaiden lasten perheet eristaytyvat sosiaalisesti mui-
ta perheitd herkemmin ja muutokset perhedynamiikassa ovat tavanomaisempia verrat-
tuna perheisiin, joiden lapset eivat sairasta pitkdaikaissairauksia. Pitkdaikaissairaiden
lasten sisarukset voivat kokea jadvansa vaille vanhempiensa tasavertaista huomiota
perheessa, jossa on pitkdaikaisesti sairas lapsi. Tukemalla koko perheen voimaantu-
mista, voidaan edistdd perheen terveytta ja helpottaa selviytymista arjesta pitkaaikai-
sen sairauden kanssa. Perheiden voimavarat vaikuttavat siihen, kuinka perhe pystyy
selviytymaan sairauden tuomista haasteista ja uudelleensuuntautumaan tulevaisuu-
teen. ( Jurvelin ym. 2004:37-39; Hopia — Tomlinson — Paavilainen — Astedt-Kurki
2005:212-213.)

Pitkaaikainen sairaus lapsella vaikuttaa lapsen lisaksi koko perheeseen aiheuttaen
paljon henkista huolta ja fyysista vasymysta. Jurvelin ym. ovat tutkineet (2004:37—-39.)
vanhempien selviytymisvaatimuksia pitkdaikaisesti sairaiden lasten perheissa. Tutki-
muksesta nousi keskeisiksi voimavaroja kuluttaviksi haasteiksi lapsen sairauteen liitty-
vat tunteet ja sairauteen liittyvd konkreettinen hoitaminen ja avun tarve. Lapsen kehi-
tyksen muutokset sekéd sairauden vaikutus perheen dynamiikkaan nousivat myods sel-
viytymishaasteiksi. Erityisesti lapsen ollessa sairaalassa vanhemmat voivat kokea voi-
makasta ahdistusta. Tunteita voivat olla pelko lapsensa menettamisesta, masennus,
vasymys ja epavarmuus, jotka heikentavat koko perheen jaksamista. Perheen ahdistu-
neisuus aiheuttaa sairaalle lapselle usein my6s surua, henkista kipua ja tuskaa. Van-

hempien voimavarojen vahvistaminen ja keskinaisen suhteen lujittaminen on oleellista
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myos sairaan lapsen kannalta. (Astedt-Kurki ym. 2008: 43-45; H&agg ym. 2007: 130-
132.)

Pitkdaikaisen sairauden diagnosointi on vaikeaa aikaa koko perheelle. Tutkimukset
osoittavat, ettéa pitkaaikaisesti sairaan lapsen aidit ilmaisevat huolen siita, etteivat jaksa
huolehtia perheen muista lapsista, joka aiheuttaa syyllisyyden tunnetta vanhemmissa.
Vanhemmat kokevat huolta ja stressid my6s paivittdisista hoitotoimenpiteista, epavar-
muudesta lapsen tulevaisuudesta seka sairauden aiheuttamista oireista. Pitkaaikaissai-
raan lapsen vanhemmat kokevat tarvitsevansa konkreettista, tiedollista seka emotio-
naalista tukea arjessa jaksamiseen ja elaménsa jarjestamiseen. Vanhempien jaksamis-
ta auttaa tunne, ettd he voivat tehda jotakin oman lapsensa olon helpottamiseksi. Pit-
kéaikaissairaan lapsen vanhemmilta ja muilta perheenjaseniltd vaaditaan runsaasti
voimavaroja lapsen siirtyesséa erikoissairaanhoidosta kotiin. (Astedt-Kurki ym. 2008:
43-45; Hagg ym. 2007: 130-132.)

Kotona oleminen kohentaa pitkdaikaissairaan lapsen eldménlaatua, yleiskuntoa ja tur-
vallisuudentunnetta. Koti hoitoympéaristond ennaltaehkéisee myds infektioita, jotka ovat
sairaalaympaéristossa tavallisempia kuin kotona. Lapsen kotona hoitotyontekijat kyke-
nevat tehokkaammin havaitsemaan yksil6llisesti potilaan avuntarpeet. Lisdksi perheen
arjen rutiinit helpottavat perheita selviytymaan sairauden tuomista haasteista ja edista-
vat perheiden terveytta. (Lahdeaho ym. 2011: 1923-1924; Hagg ym. 2007: 16, 143;
Hopia 2006: 20-21.)

Flinkmanin ja Salanter&n (2004: 126 - 130) julkaiseman tutkimuksen mukaan leikki-
ikainen lapsi pelkda paivakirurgisessa hoitoprosessissa lahes kaikkea muuta, paitsi
kotiinlahtta. Lapset pelkaavat joutumista eroon vanhemmistaan, yksin jaamista seka
vierasta sairaalaymparisttd. Vanhempien lasnaolo hoitoprosessin aikana tuo turvaa
lapsille ja edistaa toipumista. Lapsen nakdkulmasta kotona toteutettavasta hoidosta jaa
puuttuman sairaalahoidolle tavanomainen pelko. Liséksi perhedynamiikan muutokset

ovat vahaisempia kotona toteutuvassa hoitotydssa verrattuna sairaalahoitoon.

5.2 Sairaanhoitajan osaaminen lasten kotisairaalassa

Hoitotyon tulee olla tutkittuun tietoon, nayttddn, perustuvaa ollakseen laadukasta ja
turvallista. Hoitotydssa nayttd maaritellaan tutkimuksella tuotettuun tietoon, asiantunti-
jan (hoitaja) kokemukseen perustuvaan tietoon, potilaan tietoon ja asiantuntijuuteen

koskien omaa hyvinvointiaan seka hoitotyohon kaytettaviin resursseihin yhdistettya
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tietoa. Hoitajalla tulee olla riittAvasti tietoa potilaan tai perheen tarpeista, tarpeeksi tie-
toa toteuttaa olemassa olevien resurssien puitteissa laadukasta hoitoa, jossa nakyy
sairaanhoitajan Kliininen asiantuntijuus ja kokemus. (Sarajarvi - Mattila - Rekola 2011:
12)

Sairaanhoitaja toimii hoitotydn asiantuntijana lasten kotisairaalassa, toteuttaen hoidos-
ta vastaavan laakarin ohjeistamaa hoitoty6ta lapsen ja perheen parhaaksi. Henkildsto
koostuu laakarin ja osastonhoitajan lisaksi sairaanhoitajista ja hoitajista, joista suurin
osa on koulutukseltaan lahihoitajia tai lastenhoitajia. Akuutissa lasten kotisairaalassa
tydskentelee pdadosin sairaanhoitajia, kun taas pitkdaikaishoidossa henkilokunta on
lahihoitajapainotteista. Tybnkuva sairaanhoitajan ja lahihoitajan valilla ei oleellisesti
eroa lasten pitkdaikaisessa kotisairaalahoidossa, silla hoitoty6éta tehdaan yksin lapsen
kotona. Pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoitotiimien hoitajat voivat tarvittaessa konsul-
toida puhelimitse akuutin tiimin sairaanhoitajaa paatdksenteon tueksi. Lasten vanhem-

milla on tAma sama mahdollisuus. ( HUS: Diaesitys 2013; Siivonen 2013.)

Kotisairaalassa korostuu sairaanhoitajan paatoksentekotaidot ja kyky osata hyddyntaa
tutkittua tietoa paattksenteon tueksi. Koska hoitoty6té tehdaéan ilman valitonta kollegi-
aalista tukea ja tilannearviota, vaaditaan hoitajalta kykya tehda paatoksia itsendisesti ja
nopeasti. Sairaanhoitajan tulee tunnistaa osaamisensa rajat ja turvautua tarpeen mu-
kaan konsultaatioapuun. Tasta syysta kotisairaalassa tydskentelevaa sairaanhoitajaa
helpottaa aiempi lasten hoitotydn kokemus. Luova toiminta erilaisissa tilanteissa on
edellytys lasten sairaanhoidossa toimimiselle, silla lasten kanssa on kyettava yksilon
tarpeet ja perheen tilanne huomioivaan hoitotyéhén. Lasten sairaanhoidon osaamis-
vaatimukset voidaan jakaa kuuteen alaluokkaan, jotka ovat vuorovaikutusosaaminen
erilaisten perheiden kanssa, lasten hoitotydn ja perhehoitotydn perusosaaminen, las-
tentautien perusosaaminen, leikin hyodyntamisen osaamisen hyddyntdminen seka
ylipaataan kiinnostus lasten hoitotyon toteuttamiseen. (Tuomi 2008: 65; Ahlblad
2009:2534.)

Kotioloissa tydskentely edellyttdd sairaanhoitajalta myds vahvaa kliinista ja teoreettista
osaamista. Pitkdaikaissairaan lapsen hoidossa tulee osata tarkkailla lapsen elintoimin-
toja, toimintakykya ja vointia seké yhdistda tarkkailun arviointi kliinisiin taitoihin. Paa-
toksenteko ja ongelmanratkaisut tulee perustua nayttéon ja sairaanhoitajan tulee osata

arvioida kokonaisvaltaisesti potilaan tilaa. Kotona tapahtuva hoitoty¢ edellyttda sai-
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raanhoitajalta osaamisalueita, jotka kuuluvat EU:n yhteisesti sovittuihin sairaanhoitajien

ja terveydenhoitajien osaamisalueisiin (Hagg ym. 2007: 22-23.)

Sairaanhoitajan rooliin kuuluu kotisairaalassa myos perheenjasenten tukeminen; per-
heille tulee valittdd tunne, ettd heiddn osaamistaan ja rooliaan vanhempana arvoste-
taan. Kannustus ja rohkaisu osallistua sairaan lapsen hoitotydhon ovat tarkeita van-
hempia motivoivia tekijoitd. Vanhemmat tarvitsevat tukea ja kannustusta voidakseen
tuntea itsensa osaksi lapsen hoitotiimid. Kankare ja Karttunen (2012: 42-43) ovat
opinnaytetytssaan tutkineet kotisairaalan asiakasperheiden vanhempien kokemuksia
kotisairaalassa toteutetusta hoitotydstd. Tulokset kertovat, ettd perheet arvostavat
saamaansa emotionaalista tukea hoitajilta. (Hopia ym. 2005: 213; Lewis - Noyes
2007:29.)

On tarkeaa, ettd vanhempien kanssa sovitaan selkedat toimintatavat ja tehtavien jako.
Vanhempien tulee olla tietoisia omasta roolistaan hoidon toteuttajana. Sairaan lapsen
l&heisten ohjaus ja opettaminen, seké potilaan tukeminen kuuluvat myos sairaanhoita-
jan osaamisalueisiin kotisairaalassa. Vanhemmat tarvitsevat apua ja ohjausta esimer-
kiksi ladkehoitoon ja ladkintalaitteisiin liittyvissd asioissa. On my6s huomioitava, etta
perheelle annettu ohjaus tavoittaisi perheiden tiedontarpeen niin, ettd vanhemmat pys-
tyvat turvallisesti osallistumaan lapsensa hoitotyohdn. (Hopia ym. 2005: 213:Lewis -
Noyes 2007: 28-29.)

Eettiseen osaamiseen kuuluvat lapsen ja perheen seka heidan kodin ja yksityisyyden
kunnioittaminen. Vaitiolovelvollisuuden ymmartadminen ja noudattaminen perheen asi-
oista sekd omien tydtovereiden kunnioittaminen kuuluvat sairaanhoitajan eettiseen
osaamiseen ja kotioloissa niiden merkitys on suuri. Erilaisiin kulttuureihin tutustuminen,
seka erilaisten elamantapojen ymmartaminen ja hyvaksyminen ovat tarkea osa eetti-
sessd osaamisessa, koska monikulttuurisuus kasvaa Suomessa jatkuvasti. Osaami-
seen kuuluvat myds sairaan lapsen ja hanen perheensa tukeminen tilanteen vaatimalla
tavalla, terveysriskien havaitseminen ja perheen seka lapsen voimavarojen edistami-
nen. (Hagg ym. 2007: 22-23.)

6 Opinnaytetydn tutkimusaineiston hankinta ja analysointi

Opinnaytetydn tutkimusosa toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimustyona.

Laadullisen tutkimustyon tyypillinen piirre on keratéa yhteen tietoa, joka liittyy ihmisten
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antamiin merkityksiin. Laadullisessa tutkimuksessa on oleellista pitda tiedonantajien
joukko suppeana, koska tuloksilla ei haeta yleistettavyyttd. Tarkoituksena on rajata se
koskemaan vain haluttua aineistoa. (Tuomi 2007: 97; Janhonen - Nikkonen 2001:15.)

Teemahaastattelu on tiedonkeruumenetelma, jossa kysymykset ovat avoimia aihepiire-
ja, joiden pohjalta haastattelu tapahtuu. Se on valimuoto lomakehaastattelulle ja avoi-
melle haastattelulle. Teemahaastattelun tekeminen edellyttaa, etta tutkija on perehtynyt
aihetta kasittelevaan tutkimukseen, kasitteisiin ja ilmiéon kokonaisuutena. Haastattelu
etenee tiettyja ennalta valikoituja aiheita ja teemoja kéasitellen, mutta haastattelussa
sdilyy keskusteleva ja ajatuksille vapaa kulku. Tavoitteena on, ettéd haastateltavien sub-
jektiivinen nadkemys, tulkinta ja merkitys ilmidlle tulevat kuuluviin ja ettd haastattelu on
tilanteena vuorovaikutteinen. (Hirsjarvi — Hurme 2008: 47-48; Hirsjarvi — Remes — Sa-
javaara 2012: 208.)

Tiedonantajien joukko maaritelladn etukateen tarkoituksenmukaisesti, ja koska tyon
tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia pitk&aikaissairaan lapsen hoitotyosta
kotisairaalassa, tutkittavien joukko kohdistui pitkdaikaissairaiden lasten vanhempiin,
joiden lapsi on kotisairaalan asiakkaana. Tavoitteena oli l6ytaa vanhempien kokemuk-
sista yleisia yhtalaisyyksia, luoda niistéd ehdotuksia ja lopulta m&aritella ja analysoida
kasitteet. Kokemusten kartoittaminen toteutui teemahaastattelun kautta. Haastattelut
toteutettiin kysymysrunkoa avuksi kayttden perheiden kotona ja tulokset analysoitiin
sisdllon analyysid keinona kayttden. Koska pitkaaikaissairaan lapsen Kkotisairaalan
asiakasjoukko on pieni, emme valikoineet haastateltaviksi vain osaa perheistd vaan

haastattelimme kaikki vanhemmat, jotka olivat halukkaita osallistumaan.

Opinnaytetydn teemahaastatteluun liittyen haastateltavat vanhemmat saivat kotisairaa-
lan henkildkunnan valityksella toimittamamme Kkirjallisen tiedon tutkimuksesta, johon
heitd pyydettiin osallistumaan. Lisaksi vanhemmilta pyydettiin kirjallinen suostumus
tutkimukseen osallistumisesta ja heille toimitettiin myods etukateen haastattelun teema-
runko. (Liitteet 2, 3 ja 4). Kirjallisten tiedotteiden toimittamisen jalkeen olimme puheli-
mitse yhteydessa kuuteen asiakasperheeseen, joista kolmen perheen vanhemmat oli-
vat halukkaita osallistumaan tutkimukseen. Naista kolmesta yksi haastattelu toteutet-
tiin kirjallisena teemahaastattelurunkoa ja ohjaavia apukysymyksia apuna kayttaen.
Ohjaavien apukysymysten tarkoitus oli selventdd haastatteluteemojen siséltoa ja ne
liittyivat kiintedsti teemaan; lapsen hoitotydhon kotisairaalassa. Kaksi haastattelua

toteutettiin perheiden kotona kevéttalvella 2014.
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Induktiivinen, eli aineistolahtbinen sisallonanalyysi toteutetaan jakamalla aineisto osiin,
ja osat yhdistamalla voidaan koota samankaltaisuuksia sisltavat asiat yhdistavien ka-
siteiden alle. Tarkoituksena on saada tiivistettya tietoa tutkitusta aiheesta ja ilmiosta.
Analyysi alkaa aineiston huolellisella tarkastelulla, jossa saadaan yleiskuva aineiston
sisallosta. Analyysiyksikoksi méaaritellaan lause tai esimerkiksi ajatuskokonaisuus, josta
alkuperaisilmauksia haetaan. Seuraavaksi aineistosta haetaan alkuperaisiimauksia,
jotka pelkistetddn niin, etta niiden asiasisaltd ei muutu. Pelkistykset ryhmitellaan sisal-
tonsa samankaltaisuuden perusteella. Seuraavassa vaiheessa nama ryhmittelyn tuo-
toksena syntyneet alaluokat abstrahoidaan, eli niille muodostetaan ylaluokka, jolloin
kasitteen abstraktiotaso kasvaa. Ylaluokat on viela mahdollista ryhmitella ja muodostaa
niille kokoava kasite. (Tuomi - Sarajarvi 2012: 108-112; Kylma - Juvakka 2007:112-
119))

Haastattelut nauhoitettiin ja aineisto litteroitiin sanasta sanaan pian haastatteluiden
jalkeen. Haastattelut analysoitiin aineistolahtdisesti, eli analyysia ohjasi tutkimuskysy-
mykset; Miten vanhemmat kokevat pitkaaikaissairaan lapsen hoitotydn prosessin las-
ten Kotisairaalassa ja mita osaamista hoitajalta vaaditaan toteuttaakseen laadukasta
hoitoty6ta pitké-aikaisesti sairaan lapsen kotisairaalassa?

Litteroidut haastattelut luettiin muutaman kerran tarkkaan lapi ja tekstista etsittiin alku-
peréisilmauksia, jotka liittyivat tutkimuskysymyksiin. Analyysiyksikoksi madariteltiin lau-
se. Alkuperéaisilmaukset redusoitiin, eli pelkistettiin ja koottiin samankaltaisten sisaltdjen
alle alaluokiksi ja alaluokat yhdistettiin edelleen siséaltonsa mukaan ylaluokiksi (Tauluk-
ko 1). Koska ylaluokkia syntyi vain nelja, niiden ryhmittelyd kokoavan ylakasitteen alle

ei tehty.

Laadullisen tutkimuksen luonteen mukaisesti aineisto oli runsas, eika kaikkea aineistoa
pystytty hyddyntamaéan ja analysoimaan. Analyysin ulkopuolelle jatettiin se aineisto,
joka ei liittynyt tutkimuskysymyksiin. (Hirsjarvi - Remes - Sajavaara 2012:225; Kylma -
Juvakka 2007: 113).

Taulukko 1. Esimerkki aineiston analyysista

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka

Vanhemmat voivat esittdd | Hoitotydn suunnittelu on | Vanhempien kokemukset
hoitotyohon liittyvia toiveita | toteutettu perheen kanssa | hoitotydn prosessista
yhteistydssa
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7 Opinnaytetyon tulokset

Nauhoitetut haastattelut litteroitiin, ja tekstia syntyi ensimmaisesta haastattelusta kuusi
sivua, toisesta haastattelusta, joka toteutettiin kirjallisena, yksi sivu, sekd kolmannesta
12 sivua. Sisallén analyysin tuloksena aineistosta l6ytyi yhteensa 136 alkuperaisilma-
usta, jotka pelkistettiin. Pelkistykset joko liittyivat, tai suoraan vastasivat asettamiimme
tutkimuskysymyksiin. Pelkistyksistd muodostettiin samankaltaisuuden perusteella ala-
luokkia, joita syntyi yhteensa 15. Alaluokat ryhmiteltiin edelleen siséltonsa mukaan yla-
luokiksi, joita muodostui yhteensa nelja. Tulokset on esitelty kokonaisuudessaan taulu-
kon muodossa tyon liitteena (Liite 5).

Ylaluokiksi muodostuneet kokonaisuudet ovat:

¢ Vanhempien kokemukset hoitotyon osaamisesta ja osaamisen haasteista

o Vanhempien kokemukset hoitosuhdetta edistavisté ja haittaavista tekijoista

¢ Vanhempien kokemukset hoitotydn prosessista

¢ Vanhempien kuvaamat kotisairaalan hyoddyt, toiminnan haasteet ja kehitta-

misideat

7.1 Vanhempien kokemukset hoitotydn osaamisesta ja osaamisen haasteista

Vanhempien kokemuksista hoitotytn osaamisesta ja osaamisen haasteista eriytyi yh-
teensa kolme alaluokkaa, joissa nousee esille hoitajien osaamisen vahvuudet, osaami-
sen haasteet seka hoidolliseen paatdoksentekoon liittyvat haasteet. Kategorioiden muo-

dostuminen ja vanhempien kokemusten kuvaaminen on esitetty taulukossa 2.
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Taulukko 2. Vanhempien kokemukset hoitotyon osaamisesta ja osaamisen haasteista

Ylaluokka

Pelkistetty ilmaus

Hoitajat ovat ammattilaisia

Hoitajilla on koulutuksen
tuomaa osaamista
Hoitajilla on koulutuksen
tuomaa tietoa

Hoitajat paattavat laakityk-
sesta

Tositilanteessa hoitaja osaa
toimia

Vanhemmilla on enemman
kokemusta tietysta erityis-
tarpeesta, kuin hoitajilla
Hoitajilla ei ole kokemusta
erityistarpeisen lapsen hoi-
dosta

Vanhempi on joskus pate-
vampi kuin hoitaja
Rankoissa tilanteissa ko-
kemus olisi tarkeaa

Jos hoitajalla ei ole tilan-
teen vaatimaa osaamista,
vanhempi joutuu ottamaan
vastuun vaikka hoitaja on
paikalla

Joskus hoitaja kertoo mie-
lipiteensa hoitoon liittyvas-
sa& paatdksentekotilantees-
sa

Hoitajat ovat varovaisia
ilmaisemaan ndkemystaan
Hoitaja ei ottanut kantaa
Hoitajan tulisi ottaa vastuu
hoidollisesta péaatdksente-
osta

Akillisissa tilanteissa hoita-
jan tulisi osata toimia

Alaluokka

Hoitajilla on tydssé vaadit-

tavaa ammatillista osaamis-
ta

Erityistarpeisen lapsen
hoitotyon kokemuksen
puute on haaste hoitotydlle

Hoidollisessa péaatoksente-
0ssa on haasteita

Vanhempien
hoitotybn osaamisesta
osaamisen haasteista

kokemukset

ja

Vanhempien kuvauksista hoitotydn osaamisvaatimuksiksi eriytyivat hoitotydn Kliinisten

taitojen hyva perusosaaminen, paatoksenteko-osaaminen seka hoidollisen vastuun

kantaminen. Perushoidolliset hoitotyon taidot olivat hoitajilla hyvin hallinnassa, mutta

kokemuksen puute juuri tietyntyyppisesta erityistarpeisen lapsen hoitotydsta koettiin

haasteeksi.

Hoitajan kokemuksen puute ja epdvarmuus olivat paatoksentekoa huomattavimmin

vaikeuttavia tekijoitd. Vanhemmilla oli kokemuksia, ettd he olivat ajoittain olleet jopa

osaavampia joissain sairaanhoidollista osaamista vaativissa asioissa kuin hoitajat.

Vanhempien toive oli, ettd hoitajalla olisi ammatillista kompetenssia tehda perusteltuja
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ja luotettavia ratkaisuja niin, ettei vanhemman tarvitsisi yksin kantaa vastuuta lapsen
sairaanhoidollisesta hoidosta. Silloin, kun hoidollinen paatoksenteko oli tapahtunut hoi-

tajan toimesta, vanhemmat kokivat voivansa luottaa hoitajiin.

7.2 Vanhempien kokemukset hoitosuhdetta edistavista ja haittaavista tekijoista

Hoitosuhdetta edistavista ja haittaavista tekijdistd muodostui kolme alaluokkaa, joissa
korostuu pitkdn hoitosuhteen positiivinen vaikutus, seka toimivan vuorovaikutuksen ja
avoimuuden merkitys hoidon onnistumiselle. Kategorioiden muodostuminen ja tulokset

on esitetty taulukossa 3.

Taulukko 3. Vanhempien kokemukset hoitosuhdetta edistavista ja haittaavista tekijoista

MET] e

Alaluokka

Pelkistetty ilmaus

Henkildkunnan suuri vaih-

tuvuus vaikuttaa negatiivi-
sesti

Sijaiset vaihtuvat usein
Positiivista on muutama
vakituinen hoitaja
Pitkdaikainen  hoitosuhde
on tarkeaa

Yhteistyd on sujunut pé&a-
saantoisesti hyvin

Hoitajan ja perheen tulisi
tulla hyvin toimeen keske-
naan

Ammattipatevyyden lisdksi
tulee ”kemioidenkin” koh-
data

Avoin keskustelu on tarke-
aa

Palaute on otettu hyvin
vastaan

Hoitajat huomioivat perhet-
td kokonaisuutena

Henkildkunnan vaihtuvuus

tuo haastetta hoitosuhtee-
seen

Hoitosuhteiden pysyvyys
vaikuttaa positiivisesti hoi-
tosuhteeseen

Yhteistydn sujuminen per-
heen ja hoitajien valilla on
tarkeaa

Vanhempien  kokemukset
hoitosuhdetta edistavista ja
haittaavista tekijoista

Vanhemmat arvostivat pysyvyytta hoitosuhteissa seka lapsen hoidon jatkuvuuden na-
kokulmasta, ettd kodin ja perheen yksityisyyden nakokulmasta. Hoidollisen osaamisen
koettiin myo6s kehittyvan pitkédssé hoitosuhteessa. Lapsen hoitoon osallistuvien maara
vaihteli muutamasta hoitotiimin vakituisesta hoitajasta lukuisiin lyhytaikaisiin sijaishoita-
jiin, joiden hoitosuhde perheen kanssa saattoi kestdd vain yhden tyévuoron ajan. Van-
hemmat mainitsivat pitkdn hoitosuhteen olevan yksi hoidon onnistumiseen ja luotta-

muksellisen hoitosuhteen syntymiseen liittyva tekija.
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Vuorovaikutus- ja yhteistybosaaminen perheen kanssa seka lapsen hoitoon osallistu-
van tiimin valilla nahtiin tarkeaksi. Vanhempien kuvauksissa tuli esille, kuinka tarkeaa
on, ettd hoitaja ja perhe tulevat keskenaan luontevasti toimeen. Ammatillisen ja kliini-
sen patevyyden lisdksi ihmissuhdetaidoilla ja perheen tarpeet ja tavat huomioivalla
vuorovaikutuksella nahtiin olevan suuri merkitys hoitosuhteen onnistumiselle. Van-
hemmilla oli tunne, etta hoitajat huomioivat perheen kokonaisuutena ja esimerkiksi si-
saruksen huomioiminen oli vanhemmista onnistunutta, luontevaa ja vanhemmille todel-
la tarkedad. Toiminnan sujuvuuden ja yhteisen tavoitteen kannalta vanhemmat pitivat
tarkeana avointa keskustelua hoitajien seka toimintaa jarjestavan tahon kanssa. Van-
hemmilla oli kokemus siitd, etta he ovat voineet antaa avoimesti palautetta toiminnasta

ja se on otettu hyvin vastaan.

7.3 Vanhempien kokemukset hoitotydn prosessista

Hoitotyon prosessiin liittyen vanhempien kuvauksista l0ytyi runsaasti kuvauksia, jotka
saatiin yhdistettyd kuuteen alaluokkaan. Hoitotyon tarpeen arvioinnin, hoitotydn suun-
nittelun, hoitotydn toteutuksen ja hoitoty6n arvioinnin lisaksi vanhemman roolin vahvis-
taminen liittyi oleellisesti hoitotytn toteutukseen ja tydnjakoon hoitajan ja vanhemman

valilla.

Vanhemmat kokivat saavansa esittda toiveita koskien oman lapsen hoitoty6ta ja heidan
toiveitaan kunnioitetaan ja niiden mukaan pyritddn toimimaan. Vanhempien kokemuk-
sissa tuli vahvasti esille toive, etta hoitajat nakisivat potilaan juuri taman tietyn perheen
lapsena ja kunnioittaisivat vanhemmuutta ja vanhemman ja lapsen valista suhdetta
esimerkiksi sopimalla lasta koskevat asiat yhdessd vanhemman kanssa. Vanhemmat
pitivat tarkednd, ettd paatdsvalta lapsen asioissa sdilyisi vanhemmilla. Hoitotyén pro-

sessiin liittyvat kategoriat on esitetty taulukossa 4.



Taulukko 4. Vanhempien kokemukset hoitotyon prosessista

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka
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Ylaluokka

Hoitoty6n tarve on sovittu perheen

tarpeita kuunnellen

Hoitotyobn tarpeen maarittely on
vastannut odotuksia ja tarpeita
Kotisairaalan hoitomuoto tuotiin
esille lapsen ollessa viela sairaa-
lassa, mika koettiin hyvaksi

Vanhemmat ovat saaneet vaikuttaa
hoitoaikoihin

Hoitoty6én suunnitelmaa on tehty
tiimipalavereissa

Vanhemmilla on  mahdollisuus
osallistua tiimipalavereihin
Vanhemmat voivat esittda hoito-
tyohon liittyvia toiveita

Vanhemmat ovat luottavaisia hoi-
don toteutukseen

Hoitajat osaavat toteuttaa lapsen
perushoidon

Hoitoty6 on hoidettu kiitettavasti
Hoitajien valitsemiin hoitomene-
telmiin voi luottaa

Vanhemman ja hoitajan vélisesta
tyonjaosta ei ole tarkkaa méaaritel-
maa

Hoitajan henkilokohtainen néake-
mys tydnkuvasta vaikuttaa tyon
sisaltéon

Eri tiimeisséa voi olla erilainen tyon-
jako vanhemman ja hoitajan valilla
Hoitajilla voi olla nakemyseroja
koskien hoidon toteutusta

Onko vanhempi vastuussa hoito-
tyosta vaikka hoitaja on paikalla?
Mika on hoitajan rooli?

Hoitajan ja vanhemman roolit ovat
selkeat

Paatdsvalta lapsen asioissa sailyisi
vanhemmilla

Vanhempien on tarkoitus hoitaa
lasta paljon itse

Hoitoty6n arviointi voisi olla sys-
temaattisempaa
Hoitotyon arviointi ei
saannollista

Hoitotydn arviointi on sekavaa
Hoitotydn arvioinnin pitdisi
yksinkertaisempaa

ole ollut

olla

Hoitoty6n tarpeen arvi-

ointi on onnistunutta

Hoitoty6n suunnittelu on
toteutettu perheen kans-
sa yhteistydsséa

Vanhemmat luottavat
perushoidolliseen hoito-
tydn toteutukseen

Hoidon toteutukseen
liittyvassa tydnjaossa
ilmenee haasteita

Vanhemman roolin vah-
vistaminen on tarkeaa

Hoitotyon arviointia voisi
tehostaa

Vanhempien kokemuk-

set hoitotydbn proses-
sista
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Hoidon tarpeen arviointi oli tapahtunut jo kotisairaalan asiakkuutta suunniteltaessa sai-
raalan vuodeosastolla. Vanhemmat pitivat positiivisena sita, etté kotisairaalan kaltainen
hoitomahdollisuus tuli esille sairaalan toimesta ja etta kotiutusprosessissa sairaalalla oli
aktiivinen rooli. Vanhemmat toivoivat, etta hoidon tarvetta arvioidessa perheen toiveet
esimerkiksi hoitoajoista toimisivat lahtdékohtana hoidon suunnittelulle ja he kertoivat
tulleensa kuulluiksi suunniteltaessa lapsen hoitoaikoja. Vanhemmat kokivat olevansa
oman perheensa avun tarpeen asiantuntijoita ja halusivat siten itse maaritella ajan,

jolloin hoitajaa tarvitaan.

Kokemukset lapsen vélittbméan hoitotydn hoitamisesta olivat hyvid, vanhemmat antoivat
kiitosta hoitajien perushoidollisesta osaamisesta ja hoidon toteutuksesta. Vanhemmat
kokivat voivansa luottaa siihen, ettd hoito on hyvaa ja lapsen tarpeita palvelevaa. Hoi-
tokaytantojen ja hoitomenetelmien valinnassa vanhemmat luottivat hoitajiin, eivatka he
tuoneet esille erityisia tarpeita tai vaatimuksia lapsen hoidon toteutuksesta. Vanhem-
mat ilmaisivat, etté hoitajan roolin ei tarvitsisi olla tarkasti tydtehtavien kautta maaritelty
ja he toivatkin esille, ettd keskustelemalla on saatu asiat sujumaan hyvin. Kovin tarkko-
ja maaritelmia ja jakoja lapsen hoitoon liittyvista tehtévistd osa vanhemmista ei kokenut
edes kaipaavan.

Vanhemmat kokivat ristiriitaiseksi sen, ettd tietyt lapsen hoitoon valittomasti liittyvat
asiat kuuluisi vanhemman hoitaa kotona ollessaan vaikka hoitaja olisikin paikalla. Van-
hemmat kokivat myds lapsensa hoitotytn vastuunjaossa vdlilla olevan epaselvyytta.
Valilla vanhemmat tunsivat olevan vastuussa lapsen hoitoydsta, vaikka hoitaja oli pai-
kalla. Vanhemmat kokivat vointinsa hyvaksi, kun pystyvét luottamaan hoitajan toteut-
tamaan hoitotython. Hoitoon liittyvat asiat, muutokset ja toimintatavat on tapana kes-

kustella vanhempien kanssa ja siitd vanhemmat antoivat Kiitosta.

Vanhemmat olivat motivoituneita hoidon tavoitteiden ja tarpeiden arvioimiseen ja toivat
esille, ettd arviointi voisi olla nykyista systemaattisempaakin. Hoitotydn arviointi koettiin
valilla hieman sekavaksi ja vanhempien toiveesta arviointi voisi olla vanhemmille yksin-

kertaisempaa ja sd&nnoéllisempaa.



23

7.4 Vanhempien kuvaamat kotisairaalahoidon hyddyt, toiminnan haasteet ja kehitta-

misideat

Vanhemmat kuvasivat varsinaisen hoitotyon liséksi myds kotisairaalatoiminnan hyotyja,

toiminnan haasteita seka kehittamisideoita. Nama teemat koottiin kolmen alaluokan

alle ja tulokset on esitetty taulukossa 5.

Taulukko 5. Vanhempien kuvaamat kotisairaalahoidon hyédyt, toiminnan haasteet ja

kehittamisideat
Pelkistetty ilmaus

Tarkeinta, etta lapsi saa olla
kotona

Kotisairaalan hoito vahen-
taa sairaalassaoloa

Kotisairaalan asiakkuus ei
ole vapaaehtoista, koska
sille ei ole hyvaksi koettua
vaihtoehtoa

Osasto ei ole hyva vaihto-
ehto

Sijaisjarjestelma
saada toimivaksi
Muutoksista tiedottamista
pitaisi selkiyttaa
Kotisairaalan piiriin pitaisi
saada kaikki lapsen tarvit-
semat palvelut
Hoitopalaverit pitdisi pitaa
lapsen kotona

pitaisi

Alaluokka

Vanhempien esittamat koti-
sairaalahoidon hyédyt

Kotisairaalalle ei ole hyvéak-
si koettua vaihtoehtoa

Vanhempien esittamia ke-
hittamisideoita

MEII €]

Vanhempien kuvaamat ko-
tisairaalahoidon hyodyt,
toiminnan haasteet ja kehit-
tamisideat

Toiminnan kehittdmiseen liittyvat ehdotukset ja toiveet liittyvat lahinna hoitohenkildkun-

nan saatavuuteen ja sijaisjarjestelyihin. Vanhemmat kokivat sijaisjarjestelman toimi-

vuuden erittain tarkeaksi lapsen hyvinvoinnin, oman elaman suunnitelmien ja jaksami-

senkin kannalta. Jos vakituiselle hoitajalle ei sairaustapauksessa loytynyt sijaista, van-

hemmat mieluiten hoitivat lapsen itse tai hoito saatiin jarjestettya joustavan tyévuoro-

suunnittelun ansiosta.

Sijaiskaytantdéa tulisi vanhempien mielesta kaiken kaikkiaan

kehittaa, niin ettd muutama hoitaja olisi aina mahdollisesti varalla. Vanhemmat kokivat

my0Os haastetta ja ristiriitaa siitd, etta sijaiset olivat melkein aina eri henkildita, eivatka

valttamatta aina tayttaneet taysin edelld mainittuja osaamisvaatimuksia. Vanhemmat

pitivat tarkeand hoitajan ja lapsen valistéa hoitosuhdetta ja arvostivat sen jatkuvuutta.

Vakituiset hoitajat toivat turvaa lapsen hoitotydlle.
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Myds kotisairaalatoiminnan asiakkuuden vapaaehtoisuus suhteessa toiminnan vaihto-
ehtoisuudelle mietitytti vanhempia. Toiminnan perustuminen vapaaehtoisuudelle tar-
koittaa sita, ettd lapsen tilanteen ja hoidontarpeen muuttuessa lapsi voidaan siirtéa
osastolle hoitoon. Sairaalaa tarjotaan vaihtoehdoksi myos silloin, kun hoitoty6té ei pys-
tytd henkildkuntapuutosten vuoksi toteuttamaan lapsen kotona. Hoidon jarjestamista
kotiin vanhemmat eivat kuitenkaan pitédneet vapaaehtoisena valintana, vaan pikemmin-
kin normaalina edellytyksend, kuten terveenkin lapsen kotihoito. Vanhemmat hoitivat
lasta henkilokunnan puutostilanteissa mieluummin itse, kuin valitsivat sairaalaan viemi-
sen. Lahtokohtaisesti vanhemmat olivat kuitenkin tyytyvaisia, ettd kotisairaala tarjoaa
lapselle mahdollisuuden olla kotona perheen kanssa ja vahentaa lapsen sairaalahoidon

tarvetta ja aikaa.

Toisena kehittamisideana vanhemmat toivoivat, etta kaikki lapsen hoitoon liittyvat pal-
velut olisi mahdollista saada kotisairaalan toimesta. Nykyisellaén erikoissairaanhoidon
ulkopuolelle jaa esimerkiksi lapsen rokottaminen normaalin rokotusohjelman mukaan,
jonka tarjoaa perusterveydenhuolto ja palvelut haetaan omalta terveysasemalta. Hoito-
kokousten ja muiden lapsen hoitoon liittyvien tiimin tapaamisten toivottiin tapahtuvan

lapsen kotona sairaalan sijaan.

Tiedottamiseen liittyvissd asioissa vanhemmat kuvasivat olevan kehitettdvaa. Toiveena
olisi, ettd hoitoaikojen tai lapsen hoitoa koskevien asioiden muutoksista ilmoitettaisiin
systemaattisemmin joko kirjallisesti tai sdhkoisesti, eikd esimerkiksi epéavirallisesti hoi-

tajan kautta.
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8 Pohdinta

8.1 Tulosten ja tavoitteiden arviointia

Tama tutkimus on tuottanut tarkead tietoa, jota voidaan hyodyntaa, kun lasten kotisai-
raalatoimintaa lahdetaan laajentamaan pilottivaineen jalkeen. Tieto siitd, kuinka van-
hemmat kokevat hoitotyon kotiin tuotuna, on oleellinen, jotta palvelu olisi mahdollisim-
man perhelahtdista ja perheen tarpeet huomioivaa. Haastateltavien joukko oli pieni,
johtuen jo lahtokohtaisesti kotisairaalan pienesta asiakasmaarasta. Pienesta asiakas-
maarasta ja haastateltavien vahaisyydesta johtuen tutkimustuloksia ei voida juurikaan

yleistad, kuten laadullisen tutkimuksen luonteeseen kuuluukin.

Vanhempien kokemukset hoitotydsta lasten kotisairaalassa olivat aineiston perusteella
paaosin positiivisia. Kotisairaalan tarjoama hoito mahdollisti sen, etta lapsi pystyi asu-
maan tarvitsemansa hoidon turvin muun perheen kanssa kotona. Kotona tapahtuva
hoitoty® on kuitenkin luonteeltaan erilaista, verrattuna esimerkiksi vuodeosastolla teh-
tavaan tyohon ja koti hoitoymparistona asettaa haasteita niin hoitajalle, kuin perheelle-
kin. Samat erityispiirteet ja haasteet, joita edella kuvattu teoria ja aiempi tutkimus ovat
tuoneet esille, nousivat keskioon myos tassa tutkimuksessa. Hoitotyon osaamisvaati-
mukset, vuorovaikutustaidot sek& henkilékunnan saatavuuteen liittyvéat asiat ovat koto-
na tapahtuvassa hoitotydsséa korostuneesti esilla.

Haastatteluiden tuloksissa korostuvat hoitotydn osaamisvaatimukset kertovat kotona
tehtavan tyén vaativuudesta. Hoitajalta vaaditaan hyvin monialaista osaamista ja hoito-
tydn kokemusta, jotta turvallinen ja laadukas hoitotyd kotona olisi taattu. Sairaanhoitaji-
en vahainen maara pitkdaikaissairaan lapsen hoitotiimeissa heratti meissa ihmetysta.
Vanhempien kuvauksissa tuli esille juurikin niitd taitovaatimuksia, joita sairaanhoitajan
koulutus pitaa sisallaén ja joissa sairaanhoitajan ammattitaitoa voisi hyddyntad. Paa-
toksentekotaidot, kokemus ja ammatillinen osaaminen nousivat vahvimmin esille. Eri-
tyistarpeisen lapsen hoito on vaativaa, hoitajan tulee hallita lapsen perushoidon lisaksi
ladkitykseen liittyvat asiat, laakintalaitteiden ja lapsen hoidossa tarvittavien apuvalinei-
den kaytto. Olisi tArke&da, etta hoitajalla olisi tarpeeksi tiedollista ja taidollista varmuutta
hoidolliseen paatdksentekoon, silla kotioloissa kollegan ammatillinen tuki ei ole valitto-

masti saatavilla.
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Kotiin vietdvdn hoidon osuus tulee kuitenkin jatkossa kasvamaan, jolloin hoitajien
osaamisvaatimuksetkin olisi hyvd huomioida tata tarvetta vastaaviksi jo koulutusvai-
heessa. Opinnaytetyémme on tuottanut haastatteluiden myo6ta uutta tietoa vanhempien
kokemuksista. Mielestamme tdman tyon tuloksia voidaan hyddyntaé osana sairaanhoi-
tajien koulutusta kasiteltdessa lasten sairaanhoidon eri toteuttamismahdollisuuksia.

Pitkaaikaisesti sairaiden lasten vanhempien jaksamista tulisi kaikin keinoin tukea. Ko-
tona tapahtuvalla hoidolla on inhimillisen lapsi- ja perhelahtéisen nakékulman lisaksi
runsaasti merkittavia hyotyja, kuten taloudellisuus ja vuodeosaston tilojen ja resurssien
kohdentaminen niille, joiden kunto vaatii sairaalahoitoa. Kotisairaalan ja sairaalan vuo-
deosaston valille tulisi kehitella erilaisia vaihtoehtoisia hoitomuotoja, jotka mahdollistai-
sivat sen, ettd vanhemmat voivat toisinaan olla kotonaan ilman sairaanhoidollisia vel-
voitteita. Tilapaishoidon tarjoaminen siihen soveltuvassa ymparistdssa ja "omien” hoito-
tiimin hoitajien toteuttamana voisi olla lapselle ja perheelle ihanteellinen ratkaisu. Tal-

I6in vanhemmiilla olisi aikaa myds pitkdaikaisesti sairaan lapsen sisaruksille.

Oma ammatillisuutemme ja sairaanhoitajan identiteettimme kasvoi tyoprosessin aika-
na. Tyon tekemisessa lisdsimme tietAmysta siitd, mita erikoisosaamista lasten ja per-
heiden parissa tydskentely vaatii sairaanhoitajalta. Moniammatillisuuden hydédyntami-
nen ja sairaanhoitajan asiantuntijuuden ja erityisosaamisen tunnistaminen ovat seikko-
ja, jotka oivaltaessaan sairaanhoitaja pystyy toimimaan potilaansa hyvaksi hdnen ko-
konaistilanteensa huomioiden. Kotona tapahtuvan hoidon erityispiirteet tuntuvat olevan
paaosittain samankaltaisia, olipa asiakkaana lapsi tai vaikkapa ika&ntynyt. Tulevaisuu-
dessa valmiina sairaanhoitajina voimme hyddyntaa tydossamme sita tiedollista nako-

kulmaa, mitd vanhemmat meille antoivat kertoessaan avoimesti perheidensa tilanteista.

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on tarkead, jotta se kuvaa mahdollisimman luotet-
tavasti tutkittavaa ilmiotd ja tulokset olisivat hyddynnettdvissa luotettavasti. Tutkijan
tulee rajata aineistonsa niin, ettd se kuvaa mahdollisimman luotettavasti sitd ilmitta,
jota ollaan tutkimassa. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskysymykset liittyvét oleelli-
sesti tutkijaan, aineiston laatuun, analyysiin seka tulosten esittdmiseen. Laadullisessa

tutkimuksessa aineiston laatu erityisesti korostuu. (Janhonen - Nikkonen 2001: 36-37.)
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Tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tulosten totuudenmukaisuutta. Uskottavuu-
teen vaikuttavat tutkimushenkildiden luottamus tutkijjaan sek& tutkijan sitoutuminen
tutkimukseen. Uskottavuuden kannalta on tarke&aé kertoa tutkimuksessa haastateltavil-
le heidan anonymiteettinsa sailymisesta seka pyrkia lisaaméaan haastateltavien luotta-
musta haastattelijaan. Tutkimuksen uskottavuutta voidaan lisdtd myos lahdeaineiston
kritiikilla: ovatko tutkimuksen lahteet laadukkaita ja luotettavia tutkimuksen kannalta.
(Janhonen - Nikkonen 2011: 258.)

Opinnaytety6hon valitut aineistot olivat luotettavia, koska ne koottiin tieteellisista julkai-
suista. Uskottavuutta lisda myods se, ettd aineisto on hyvin hyédynnettavissa ja ajan-
tasaista. Tutkimukset, jotka olivat julkaistu ennen vuotta 2000, karsittiin. Luotettavuutta
lisad myds sisadllon analyysin teon kuvaaminen vaihe vaiheelta. Koska opinnaytetyém-
me kasitteli lapsen hoitoty6ta, halusimme ensisijaisesti tarkastella lahteiden valinnassa
aineistoa, joissa hoitotydn nakdkulma korostuu. Oma kokemattomuutemme haastatteli-
joina ja tutkimustulosten analysoijina asetti haasteita tutkimusprosessille. Tutkimus
suoritettiin molempien opinnaytetyén tekijdiden toimesta, joka liséa osaltaan tydn luo-
tettavuutta.

Tutkimuksen siirrettavyydella tarkoitetaan sitd, kuinka tutkimuksen tulokset ovat sovel-
lettavissa samankaltaisiin yhteyksiin ja kuinka tutkimuksen tuloksia voidaan siella hyo-
dyntdd. Maarallisen tutkimuksen tavoin laadullisella tutkimuksella ei haeta tulosten
yleistettavyyttd. Laadullisessa tutkimuksessa on aina osana seuraamuksellisuus. Inhi-
milliset vaihtelut vaikuttavat tuloksiin, ja tulosten tarkka toistettavuus ei ole laadullises-
sa tutkimuksessa mahdollista. Tuloksiin voivat vaikuttaa esimerkiksi tutkijoiden suuri
maara, tutkimuksen toteutus seka haastattelujen ajankohdat. (Janhonen - Nikkonen.
2011: 258- 259.) Opinnaytetydbmme perustuu myos tutkittuun aineistoon eikd omiin
kasityksiin. Tama lisdéa luotettavuutta, koska tieto ja tulokset tydssamme voidaan vah-

vistaa todeksi tieteellisen aineiston perusteella.

Toteutimme haastattelut perinteisella haastattelumenetelmalla suullisesti perheiden
kotona. Pohdimme, olisiko eritavalla toteutettu haastattelu saanut suuremman joukon
vanhempia osallistumaan? Lomakehaastattelu, jossa olisi mahdollisuus avoimeen ide-
ointiin, voisi olla enemman vastauksia tuottava. Tavoitteenamme oli kuitenkin antaa
vanhemmille mahdollisuus kertoa kokemuksistaan ja tama tavoite toteutui hyvin; haas-
tattelutilanteet olivat vuorovaikutteisia, rauhallisia ja miellyttavia. Vanhemmat kertoivat

meille sairaanhoitajaopiskelijoille avoimesti perheidensa haastavista tilanteista ja mie-
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lestdamme tdma on osoitus siitd, ettd heilla on vahva luottamus hoitajien ammattikuntaa
kohtaan. Saimme haastatteluiden kautta vastauksen tutkimuskysymykseemme, joka
asetettiin pian tyoprosessin alettua. Tutkimuskysymykset ovat pysyneet samana koko
opinnaytety0prosessin ajan ja se on ohjannut teoriaosuuden muotoutumista seké tut-

kimustulosten analysointia.

Tama opinnaytetyd sisaltdd Leino-Kilven ja Valimaen (2004: 296.) maarittelemat va-
himmaissisallot tutkimussuunnitelmalle, jotka liittyvat tyon tavoitteellisuuteen ja tarkoi-
tuksellisuuteen. Teemahaastatteluissa huomioidaan perheiden eettiset oikeudet ja
anonymiteetti.  Opinndytetydta tullaan  sailyttamaan  sahkoisessd  Theseus-

tietokannassa. Tutkimusaineisto, haastattelut seka litteroinnit, havitetaan tutkimuksen

paatyttya.

Hoitotyon tutkimukseen liittyy eritasoisia eettisia erityispiirteitd, jotka tulee huomioida
tutkimuksen eri vaiheissa. Tiedonhaun rajaamisessa eettisyys tulee huomioida valitse-
malla monipuolisesti tiedonlahteita niin, etta valinta ei muokkaa tutkimustulosta tutkijan
haluamaan suuntaan. Td&mé& on oleellista myds tutkimuksen luotettavuuden kannalta.
Eettistd laatua tutkimustydssa valvoo valtakunnallinen eettinen toimikunta (ETENE),
jonka toiminta perustuu potilaslakiin ja lakiin sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista (Etene 2013; Leino-Kilpi — Valiméaki 2004: 289.)

Tutkimukseen osallistuvien rooli on oleellinen laadullisessa tutkimuksessa. Tutkittavien
tulee saada riittdvasti informaatiota tutkimuksesta ja osallistumisen tulee olla taysin
vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistuvalla henkil6lla on oikeus keskeyttaa osallistumi-
sensa tutkimukseen kesken prosessin ja tasta oikeudesta tulee tiedottaa tutkimukseen
osallistuvia. Leino-Kilpi ja Valimaki (2004: 291) ovat luetelleet eraitd keskeisia tutki-
mukseen osallistuvien oikeuksia, muun muassa Kkirjallisen suostumuksen esittamisen
oikeuden. Tutkittavilla on oikeus tulla kohdelluksi rehellisesti ja kunnioittavasti koko

prosessin ajan ja lisaksi heilla on oikeus esiintya tunnistamattomina.
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hoitojakson aikana

2. Vanhemman kokemukset lapsen hoitotydn suunnittelusta: vanhemman mah-
dollisuus osallistua lapsen hoitotyén suunnitteluun ja paatéksentekoon

3. Vanhemman kokemukset lapsen hoitotyon toteutuksesta

4. Vanhemman kokemukset lapsen hoitotydn arvioinnista

5. Vanhemman kokemukset hoitohenkilékunnan yhteistydsta vanhempien ja koko
perheen kanssa

6. Vanhempien kehittamisehdotukset ja -ideat
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VANHEMPIEN SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA:

Haastattelututkimus vanhempien kokemuksista hoitotydsta lasten kotisairaalas-
sa

Olen saanut seka suullista etta kirjallista tietoa haastattelututkimuksesta, joka
koskee vanhempien kokemuksia hoitoty6sta lasten kotisairaalahoidossa. Olen
my0Os saanut mahdollisuuden pyytaa lisatietoja tutkimuksesta projektipaallikko
Marja Salmelalta.

Ymmarran ettd haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja etta mi-
nulla on oikeus kieltaytya siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran
mya0s, ettad haastattelussa esille tulleita tietoja kéasitellaan luottamuksellisesti.

Suostun 1) osallistumaan haastattelututkimukseen, 2) haastattelun tallentami-
seen sanelukoneelle seka 3) haastattelun tulosten raportoimiseen ammattikor-

keakoulun opiskelijan opinnaytetydssa ja Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoi-
dossa -projektissa.

Paikka ja aika:

Suostun osallistumaan haastattelututkimukseen:

Vanhemman allekirjoitus

Nimen selvennos

Vanhemman osoite tai henkildtunnus

Suostumuksen vastaanottaja:

Haastattelijan allekirjoitus

Nimen selvennys
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POTILAASEEN KOHDISTUVA OPINNAYTETYO

Huom!

Potilaaseen kohdistuvassa opinnadytetydssa ei saa syntya henkilorekisteria. Se
tarkoittaa, etta tutkimus on suoritettava ehdottoman anonyymisti eli tutkittavista saatuja
tietoja ei saa koodata ja mahdollisesti tunnistaa koodiavaimen perusteella tutkimuksen
my6hemmissé vaiheissa.

Henkilorekisteria voidaan pitaa ainoastaan siind asiakirjatutkimusosassa, jossa
tutkittaville lahetetaan kirjeet tai heihin otetaan muulla tavalla yhteytta hoidon piirista
tutkimusmateriaalin toimittamiseksi. Tama henkilotieto kuuluu HUS:n potilasrekisteriin
eika sita luovuteta HUS:n ulkopuolelle ilman erityisi& sairaalan erikseen maaraamia
tietoturvajarjestelyja. Henkildiden osoite-/yhteydenottorekisteria voidaan sailyttaé lu-
vassa maaréatty aika, jonka jalkeen ne on havitettava ohjeessa edellytetylla tavalla.

Tutkittaville toimitettavat tiedotteet tulee yleensa laatia suomeksi ja ruotsiksi, erityis-
tapauksissa muillakin kielilla. Tiedote toimitetaan potilaan ensisijaisesti kayttaméan kie-
len mukaisesti.

Taydenna oheinen tutkittavan tiedote vastaamaan oman tutkimuksesi tilannetta.
Muotoile se opinnaytetyon tutkimuslupahakemuksesi liitteeksi luvan mydntajan allekir-

joitettavaksi.

Arvoisa potilaamme,

olette ollut hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirisséa (HUS)
... {hoitavan yksikén nimi}. Hoitoon ja siihen liittyviin tehtaviin perustuen
otamme Teihin yhteytta tutkimustarkoituksessa.

HUS:ssa on annettu lupa suorittaa terveydenhuollon ammattiopintoihin
kuuluva opinnaytteeksi tarkoitettu tutkimus: ... {tutkimuksen nimi}. Sen
tarkoituksena on .. {selosta tutkimuksen tarkoitusta, merkitysta, tavoittei-
ta}. Tutkimuksen suorittajana on/ovat ... {nimeé& henkil6t}.

Kutsumme Teita osallistumaan tdhan tutkimukseen. Sen vuoksi kerrom-
me seuraavassa tarkemmin, miten tutkimukseen voi osallistua.

{Kuvaa tutkimuksen kulku, kesto ja tutkittavien lukumaaraa}. Kaikki Teilta
tutkimuksen aikana kerattavat tiedot kasitellaén luottamuksellisina ilman
nimeénne tai muita tietoja henkildllisyydestanne.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistumi-
nen tai osallistumatta jattdminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tu-
levaisuudessa.

Lisatietoja voitte saada ... {henkil6t, joilta voi saada lisétietoja tutkimuk-
sesta ja tutkittavien oikeuksista, ja yhteystiedot}.

{hoitavan laékarin / tutkimusluvan myodntavan henkildn allekirjoitus ja paivays}
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1(4)
Sisallénanalyysi
Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka
Hoitajat ovat ammattilaisia Hoitajilla on tydsséa vaadittavaa ammatillista Vanhempien kokemukset hoitotyon osaamisesta ja
Hoitajilla on koulutuksen tuomaa osaamista osaamista osaamisen haasteista

Hoitajilla on koulutuksen tuomaa tietoa

Hoitajat paattavat laakityksestd ammatillisuutensa
perusteella

Tositilanteessa hoitaja osaa toimia

Vanhemmilla on enemman kokemusta tietysta Erityistarpeisen lapsen hoitotydn kokemuksen
erityistarpeesta, kuin hoitajilla puute on haaste hoitotyolle

Hoitajilla ei ole kokemusta erityistarpeisen lapsen

hoidosta

Vanhempi on joskus patevampi kuin hoitaja
Rankoissa tilanteissa kokemus olisi tarkeda

Jos hoitajalla ei ole tilanteen vaatimaa osaamista,
vanhempi joutuu ottamaan vastuun vaikka hoitaja
on paikalla

Joskus hoitaja kertoo mielipiteensa hoitoon liitty- Hoidollisessa paatoksenteossa on haasteita
vassa paatoksentekotilanteessa

Hoitajat ovat varovaisia ilmaisemaan nakemystaan
Hoitaja ei ottanut kantaa

Hoitajan tulisi ottaa vastuu hoidollisesta paatok-
senteosta

Akillisissa tilanteissa hoitajan tulisi osata toimia
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Henkilokunnan suuri vaihtuvuus vaikuttaa negatii-
visesti
Sijaiset vaihtuvat usein

Positiivista on muutama vakituinen hoitaja
Pitkaaikainen hoitosuhde on tarkeéaa

Yhteistyd on sujunut paasaantdisesti hyvin
Hoitajan ja perheen tulisi tulla hyvin toimeen kes-
ken&én

Ammattipatevyyden lisaksi tulee "kemioidenkin”
kohdata

Avoin keskustelu on tarkeaa

Palaute on otettu hyvin vastaan

On tarkedaa, ettd hoitajat huomioivat perhetta ko-
konaisuutena

Henkilokunnan vaihtuvuus tuo haastetta hoitosuh-
teeseen

Hoitosuhteiden pysyvyys vaikuttaa positiivisesti
hoitosuhteeseen

Yhteistydn sujuminen perheen ja hoitajien valilla
on tarkeaa

Vanhempien kokemukset hoitosuhdetta edistavista
ja haittaavista tekijoista
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Hoitoty®n tarve on sovittu perheen tarpeita kuunnellen
Hoitoty®n tarpeen maarittely on vastannut odotuksia ja
tarpeita

Kotisairaalan hoitomuoto tuotiin esille lapsen ollessa
viela sairaalassa, mika koettiin hyvaksi

Vanhemmat ovat saaneet vaikuttaa hoitoaikoihin
Hoitotydn suunnitelmaa on tehty timipalavereissa
Vanhemmilla on mahdollisuus osallistua tiimipalaverei-
hin

Vanhemmat voivat esittdé hoitoty6hon liittyvia toiveita

Vanhemmat ovat luottavaisia hoidon toteutukseen
Hoitajat osaavat toteuttaa lapsen perushoidon
Hoitoty6 on hoidettu kiitettavasti

Hoitajien valitsemiin hoitomenetelmiin voi luottaa

Vanhemman ja hoitajan valisesta tydnjaosta ei ole tark-
kaa maaritelmaa

Hoitajan henkildkohtainen ndkemys tyénkuvasta vaikut-
taa tyon sisaltéon

Eri tiimeissa voi olla erilainen tydnjako vanhemman ja
hoitajan valilla

Hoitajilla voi olla nékemyseroja koskien hoidon toteutus-
ta

Onko vanhempi vastuussa hoitotydsta vaikka hoitaja on
paikalla?

Mik& on hoitajan rooli?

Hoitajan ja vanhemman roolit ovat selkeét
Paatdsvalta lapsen asioissa sailyisi vanhemmilla
Vanhempien on tarkoitus hoitaa lasta paljon itse

Hoitotyon arviointi voisi olla systemaattisempaa
Hoitoty6n arviointi ei ole ollut sdanndllista
Hoitoty6n arviointi on sekavaa

Hoitoty6n arvioinnin pitaisi olla yksinkertaisempaa

Hoitotyon tarpeen arviointi on onnistunutta

Hoitoty6n suunnittelu on toteutettu perheen kanssa
yhteistydssa

Vanhemmat luottavat perushoidolliseen hoitotyon toteu-
tukseen

Hoidon toteutukseen
haasteita

littyvéssa tyonjaossa ilmenee

Vanhemman roolin vahvistaminen on tarkeaa

Hoitotyon arviointia voisi tehostaa

Vanhempien kokemukset hoitotydn prosessista
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Tarkeinta, etté lapsi saa olla kotona
Kotisairaalan hoito vahentaa sairaalassaoloa

Kotisairaalan asiakkuus ei ole vapaaehtoista, kos-
ka sille ei ole hyvaksi koettua vaihtoehtoa
Osastohoito ei ole hyva vaihtoehto

Sijaisjarjestelma pitaisi saada toimivaksi
Muutoksista tiedottamista pitaisi selkiyttaa
Kotisairaalan piiriin pitaisi saada kaikki lapsen
tarvitsemat palvelut

Hoitopalaverit pitaisi pitaa lapsen kotona

Vanhempien esittdméat kotisairaalahoidon hyddyt

Kotisairaalalle ei ole hyvéksi koettua vaihtoehtoa

Vanhempien esittdmia kehittdmisideoita

Vanhempien kuvaamat kotisairaalahoidon hyodyt,
toiminnan haasteet ja kehittdmisideat




