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Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittda pitk&aikaissairaiden lasten vanhempien
kokemuksia sairaanhoitajilta saadusta tuesta. Opinnaytetyotutkimuksessa tar-
kasteltiin vanhempien kokemuksia sosiaalisen tuen muotojen kautta. Pitk&aikais-
sairaan lapsen vanhempien tuen tarve on suurin sairaalahoidon aikana, silla se
ajoittuu usein lapsen sairauden akuuttiin vaiheeseen. Taman vuoksi halusimme
tutkia tuen saantia nimenomaan sairaalahoidon aikana

Tutkimusnakokulma oli kvalitatiivinen. Aineisto koostui pitkaaikaissairaiden las-
ten vanhempien haastatteluista seka aikaisemmista tutkimuksista ja kirjallisuu-
desta. Haastattelujen kohderyhmaksi valikoitui alle kuusivuotiaiden lasten van-
hemmat. Leijonaemot ry, yhdistys erityislasten vanhemmille, oli yhteistyokump-
pani ja neljaa jasenta haastateltiin. Haastattelujen vastaukset analysoitiin teoria-
ohjaavalla sisallonanalyysilla.

Pitkadaikaissairaiden lasten vanhempien haastatteluista keskeisimmaksi asiaksi
nousi toive empaattisesta kohtaamisesta ja voinnin kysymisesta. Yleisella tasolla
oltiin tyytyvaisia lapsen hoitoon, mutta perhekeskeisyyteen ja perheen yksilolli-
seen tuen tarpeeseen sairaalajakson aikana ei haastateltujen vanhempien mu-
kaan kiinnitetty tarpeeksi huomiota. Haastateltavat olisivat kaivanneet sairaan-
hoitajilta keskusteluapua, pysahtymista ja vierella olemista, etenkin kriisivai-
heessa.

Asiasanat: pitkaaikaissairaudet, lapset, perhe, perhehoitoty6, sosiaalinen tuki



ABSTRACT

Viheridsaari, Jaana and Vé&hasarja, Bea. Chronically ill children’s parents’
experiences about social support in hospital. 45 p., 1 appendix. Language:
Finnish. Helsinki, Autumn 2016. Diaconia University of Applied Sciences. Degree
Programme in Nursing. Degree: Nurse.

The purpose of this thesis was to examine how chronically ill children’s parents’
has experienced the social support in hospital, specifically from the nurses.
Nurses are an important source of support for patients and family members
during hospitalisation. This thesis describes methods of social support and family
nursing in hospital and parents’ experiences of support.

The theoretical perspective is qualitative. The data consists of interviews of
chronically ill children’s parents, and previous research and literacy. The target
group of the interviews was selected parents that had under six-year-old children.
The answers of four interviews were analysed with qualitative content analysis.
The data from the interviews and the theory are complementing each other.

The most essential finding from the analysed data was the parents’ wish for an
emphatic feeling when meeting the nurses. Another wish was that the nurses
would ask how the parents are doing. Generally the parents were content with
the care for their children, but the family and its specific needs were not taken
into consideration quite enough. The interviewees were missing conversational
support from the nurses, taking the time to be with them and sympathy especially
during the time of crisis.

Keywords: chronic diseases, children, family, family nursing, social support



SISALLYS

IR @ | AN A 1 LSRR 6
2 PERHE SAIRAALASSA ....cooi ettt r e e e e e e e e e nnannnees 8
2.1 PitkaaiKaiSSairas lapSi .......ccoeeeeeeeeeeeeeeeeee e 8
2.2 Pitkaaikaissairaan lapsen vanhemmuus ............cccceieieee 10
2.3 Pitk&aikaissairaan lapsen sairaalahoito.............ccccooveeeeeiiiiiiiiiiie e, 11
2.4 Perhekeskeinen NOItOtYO .........ccooivviiiiiiiiie e e e e e 11

S PERHEEN TUEN TARVE ... oo 14
3.2 EMOLIONAAIINEN TUKI «.evveveeiiiiee et e e e e eeeennes 15
3.3 Kaytannollinen tUKI ...........oiiieii e 16
3.4 TIedolNEN TUKI ..o 16
3.5 Hengellinen tUKi.......coooeeeeeeeeeee 17

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS ... 19
4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite ............cccceviiiiiiiiiiie e, 19
4.2 Kvalitatiivinen menetelma. ... 20
4.3 AINEISTON KEIUU.....cceiieiiieiie et e e e e e e e e e e e e e e e eeeeenes 21
4.4 VirtuaalihaastattelU ............coooeeiiiiiiiii e 22
4.5 AINEISION @NAIYYSI....coeviiiiiii e e e e e e e eaaanes 24

5 OPINNAYTETYON TULOKSET ...oiiiiiieeie ettt 26
5.1 Sairaanhoitajilta Saatu tUKi.............coooeeiiieiiii 26
5.1.1 EMOtIoN@AIINEN TUKI.....uiiiieeeiiieiiiiie et e e e e e e eeeeees 26
5.1.2 KAytAnnollinen tuKi..........ccoooeiiiii i 28
5.1.3 TiedolNeN tUKI........uuueiiiieeiceeee e 30

5.2 Vanhempien kokema tuen pUULe...........coeeiiiiiiiiiiiiie e 30
5.2.1 Emotionaalisen tuen PUULE ..........ccoeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 31
5.2.2 Kaytannollisen tUeN PUULE.........ooviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 32
5.2.3 TiedolliSEN tUEN PUULE........cceiiiie e 33

5.3 Hengellinen tUKi...........ooiiiiiii e e 34

6 POHDINTA L 37



6.1 Tulosten tarkastelu ja jatkotutkimukset..............cccoeoee, 37

6.2 OPINNAYIELYON EEIISYYS ...vuuiiiieeiiiieiiiiiie e ettt e et eeeeeeeeees 38
6.3 AMMALIINEN KASVU ... e 39
0 I =1 = TR 41

LIITE: Saatekirje



1 JOHDANTO

Ruoka pysyy sisalla, samoin laakkeet. On aika irroittaa kanyyli, hoi-
taja on vaihtunut. Nuori hoitaja on ystavallinen muttei yhta puhelias
saati kiinnostunut kuin edellinen, eika se haittaa, olen vasynyt. Huo-
neeseen on tuotu toinen lapsi ja nelidt kdy ahtaaksi. Onneksi paa-
semme kaotiin.
Nain kuvailee haastattelemamme pitk&aikaissairaan lapsen vanhempi tunnelmi-
aan sairaalahoidon aikana. Haastattelut tehtiin syyskuussa 2016. Olemme kiin-
nostuneet lasten hoitotyosta. Paatimme tutkia pitkdaikaissairaiden lasten van-
hempien kokemuksia sairaanhoitajilta saamastaan tuesta sairaalahoidon aikana.
Vanhempien tuen tarve on erityisen suuri sairaalahoidon tai vuodeosastohoidon
aikana, koska ne sijoittuvat yleenséd sairauden akuuttiin vaiheeseen (Mattila
2011, 12). Yhteistydkumppaniksi saimme Leijonaemot ry: n. Leijonaemot ry on
yhdistys erityislasten vanhemmille, jonka tarkoitus on edistaa vertaistukitoimintaa
seka vuorovaikutusta erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja terveydenhuollon

seka kasvatuksen ammattilaisten valilla. (Leijonaemot 2016.)

Haastateltavat opinnaytetyota varten saimme Leijonaemot ry:n kautta. Suunni-
telma oli toteuttaa haastattelut kasvokkain tai Skype-videopuhelun avulla. Per-
heiden haasteellisen arjen vuoksi paddyimme tarjoamaan myos mahdollisuutta
virtuaalihaastatteluun sahkopostilla. Haastatteluun osallistuminen tapahtui ano-
nyymisti. Rajasimme haastateltavat alle kuusivuotiaiden pitkaaikaissairaiden
lasten vanhempiin. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, ovatko pitkaaikaissai-
raiden lasten vanhemmat saaneet hoitohenkilokunnalta tukea jaksamiseen ja jos
ovat, niin minkalaista tuki on ollut. Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tarkoituk-
sena oli selvittdd, kuinka sairaanhoitaja voi tukea pitk&aikaissairaan lapsen van-
hempien jaksamista. Toisen tutkimuskysymyksen avulla halusimme selvittaa, mi-
ten vanhemmat ovat kohtaamisen ja tuen saamisen tai sen puuttumisen kaytan-

nossa kokeneet.

Opinnaytetyon tuloksia voivat hyodyntaa kaikki lasten kanssa hoitotyotéa tekevat.

Haluamme télla opinnaytetydlla herattad ajatuksia potilaan ja perheen kokonais-



valtaisesta kohtaamisesta. Opinnaytetydn tulokset perustuvat pitk&aikaissairai-
den lasten vanhempien kokemuksiin sairaanhoitajan antamasta tuesta sairaala-
hoitojakson aikana. Tarkeda on erottaa vertaistuki ja ammattilaisen antama tuki
toisistaan. Vertaistuki on arvokasta tukea pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmalle

ja sité voi antaa vain samassa tilanteessa oleva henkild.



2 PERHE SAIRAALASSA

Perheella ja laheisilla on suuri merkitys lapsen ollessa sairas tai sairastuessa.
Sairaalan toiminta voi olla perheelle taysin vierasta, mika vaikuttaa siihen, etta
perhe ei tunnista rooliaan uudessa tilanteessa. Sairaalaymparisto seka tilanteet,
joissa hoitohenkilokunta on vaikeasti tavoitettavissa luovat vierauden tunnetta.
Perhe tarvitsee yksildllista ohjausta, tietoa ja tukea. Perheen ja hoitavien henki-
I6iden valinen yhteisty6 on lahtokohta perheen hyvinvoinnin tukemisessa. Hyva
yhteisty0 ja vuorovaikutus helpottavat hahmottamaan perheen roolia sairaalaym-
péaristossa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 58-59.)

Perheenjasenet haluavat tulla sairaalaan, silla he kokevat voivansa olla avuksi.
He toivovat potilaalle hyvaa hoitoa, mutta myos itselleen omaisena kohdatuksi
tulemista seka tiedon ja muun tuen saantia. Hoitohenkilékunnan tulisi kuunnella,
rohkaista, kannustaa sekéa antaa tietoa ymmarrettavalla kielella. Lapsen ollessa
sairaalassa hoitohenkilokunta voi tukea vanhemmuutta arvostamalla vanhem-
pien asiantuntemusta seké& perheen tottumuksia. Usein vanhemmat ovat par-
haita tulkkeja valittamaan lapsen emotionaalista kokemusta. Vanhempien muka-
naolo sairaalassaolon aikana liittyy perheen totutun arjen tukemiseen. Tieto lap-
sen tottumuksista ja tavoista on tarke&a hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi. (As-
tedt-Kurki ym. 2008, 64.)

2.1 Pitkaaikaissairas lapsi

Kasitetta pitkaaikaissairas lapsi kaytetaan, kun lapsella on vahintdén kuusi kuu-
kautta kestdva vamma, sairaus tai toimintahairio. Lastentauteihin kuuluu lasten
infektiotautien, munuaistautien, elinsiirtojen, sydansairauksien, veri- ja syopatau-
tien seka vastasyntyneiden hoito. Suurimmat potilasryhmat ovat diabetes, aller-
gia ja astma. Sairaudet jaetaan psyykkisiin ja fyysisiin sairauksiin seka toiminnan
hairidihin. Joka neljannella pitkdaikaissairaalla lapsella on useampi kuin yksi
diagnoosi. Pojilla pitkdaikaissairaudet ovat 30 % yleisempia kuin tytoilla. (HUS,

a; Rajantie 2010, 21.) Suomen laissa vammaiseksi maaritellaan henkil, jolla on



pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua elamén tavallisista toiminnoista jon-
kin sairauden tai vamman vuoksi (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380).

Kansanelakelaitos tukee pitkaaikaisesti sairaiden ja vammaisten lasten kotihoitoa
maksamalla heille vammaistukea. Alle 16-vuotiaan vammaistuen saajia oli vuo-
den 2015 lopussa 36 800. Luku vastaa noin 4 % samanikaisesta lapsivaestosta.
Mielenterveyden ja kayttdytymisen héiriot olivat yleisin sairausperuste vuonna
2015. Muita sairausperusteita olivat hengityselinten sairaudet, ruoansulatuselin-
ten sairaudet, synnynnaiset epamuodostumat ja kromosomipoikkeavuudet, um-
pieritys-, ravitsemus- ja aineenvaihduntasairaudet seka muut sairaudet (Kelan

vammaisetuustilasto 2015, 14.)

Lapsen pitkdaikaissairaus tai vammaisuus selviaé usein vasta syntyman jalkeen.
Jossain tapauksissa ne voidaan todeta jo sikidtutkimuksessa. Aiemmin terve
lapsi voi myos sairastua pitkaaikaissairauteen tai vammautua yllattaen. Naissa
tilanteissa perhe tarvitsee aikaa ja monipuolista tukiverkostoa. Tukiverkostoja
ovat esimerkiksi laheiset, sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset seké erilaiset po-

tilas- ja omaisjarjestot. (Mannerheimin lastensuojeluliitto.)

Lapselle sairastuminen aiheuttaa pahaa oloa, kipua ja tuskaa. Lapsi on tilan-
teesta ahdistunut ja peloissaan. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala,
Paavilainen & Pontikara 2008, 44—45.) Lapsen kokema ahdistus sairastumisesta
ja sairaalaan joutumisesta ilmenee eron ja yksinaisyyden tunteena. Turvallinen
ja tuttu rytmi muuttuu. Turvallisuuden kokemus on erityisen merkityksellinen lap-
suudessa. Lapsen kokemukset sairastumisesta ja sairaalasta liittyvat perustur-
vallisuuteen. Merkittavat inmissuhteet seka lapsen erityistarpeiden huomioiminen
vahentavat sairastumisen aiheuttamaa pelkoa ja ahdistusta ja edistavat lapsen
turvallisuuden tunnetta. (Lehto 2004, 19.)



10

2.2 Pitkaaikaissairaan lapsen vanhemmuus

Lapsen pitkaaikainen vaikea sairaus tai vamma merkitsee vanhemmille suurta
uhkaa ja psyykkistd hatda. Tasta kriisista selviytyminen riippuu heiddn omista
voimavaroistaan ja tukiverkostoistaan. Myds laéakarit ja hoitohenkilokunta voivat
olla tukemassa vanhempia. (Pihko 2010, 108.) Kriisilla tarkoitetaan tilannetta,
jolloin elamassa tapahtuu jokin suuri muutos. Muutoksen seurauksena mielessa
alkaa sopeutumistehtava. Se edellyttaa psyykkisten voimavarojen kayttdonottoa,
jotta vaativasta elamantilanteesta selviydytdan. (Saari ym. 2009, 9.) Lapsen sai-
raus tuo ongelmia ja stressitekijoita koko perheelle. Ongelmat riippuvat sairauden
nakyvyydesta ja vakavuudesta seka siitd, ovatko oireet vammauttavia tai hen-
genvaarallisia. Sairauden seurauksena perheen on sopeuduttava fyysisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti tilanteeseen. Kuitenkin sopeutumisprosessi liittyy
enemman ihmisen ominaisuuksiin, kuin itse sairauteen. (Davis 1993,18.) Pitk&ai-
kaissairaiden lasten vanhempien selviytymisvoimavarat ovat terveys, uskomuk-
set, ongelmanratkaisutaidot, sosiaaliset taidot ja sosiaalinen tuki (Jurvelin, Kyn-
gas & Backman 2006, 36).

Lapsen sairastumisen aiheuttama kriisi heijastuu vanhemmuuden kokemuksiin ja
tunteisiin. Tunteet kohdistuvat heihin itseensa, puolisoon seka sairastuneeseen
lapseen ja esiintyvat lapsen menettamisen pelkona, suruna, masennuksena,
epavarmuutena ja vasymisené. Kriisi vaikuttaa vanhempien kykyyn tukea sai-
rasta lasta ja muita perheen lapsia. Vanhemmat saattavat kokea riittaméattomyy-
den tunteita. Ahdistusta vanhemmat kokevat erityisesti lapsen ollessa sairaa-
lassa. Lapsen sairastuessa ja viettdessé paljon aikaa sairaalassa aiheutuu per-
heen talouteen lisdkustannuksia, vaikka osa sairastuneen lapsen hoitokustan-
nuksista korvataan. Liséksi lapsen sairastuminen saattaa vaikuttaa perheen so-
siaalisiin suhteisiin, aiheuttaen eristaytymista ja yksinaisyytta. Pitkdaikaissairaan
lapsen vanhemmilla on suuri vastuu sairaasta lapsesta ja huoli muusta perheesté

seka kodin ulkopuolisesta elamasta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 44.)
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2.3 Pitk&aaikaissairaan lapsen sairaalahoito

Lapsia hoidetaan lastentautien, lastenkirurgian, lastenneurologian ja lastenpsy-
kiatrian yksikdissa. Lastenyksikoita on lisaksi Silma- ja korvasairaalassa seka
Iho-allergiasairaalassa. Vaikeimpien sairauksien hoito on keskitetty kansallisesti
Lastenklinikalle. Niitd ovat esimerkiksi sydan-, elinsiirto ja syopélasten hoidot. Ki-
rurgisella osastolla potilaiden hoitoajat vaihtelevat muutamista paivista useisiin
kuukausiin. Saman sairaalajakson aikana potilas voi kayda lapi useita hoitotoi-
menpiteitd. Pitkiin sairaalajaksoihin voivat johtaa esimerkiksi hengitys- ja ravitse-
musongelmat. (HUS, b.)

Yhdistys sairaiden lasten asioiden edistamiseksi Suomessa (Suomen NOBAB)
perustaa toimintansa lasten sairaanhoidon normeille. NOBAB on julkaissut kym-
menen YK:n lapsen oikeuksien sopimukseen pohjautuvaa periaatetta lapsen tar-
peille sairaalahoidon aikana. Naihin periaatteisiin kuuluvat lapsen sairaanhoitoon
ottaminen, lapsen oikeus vanhempaan seka vanhempien lasnéolon turvaaminen.
Vanhempien lasnaolon turvaamisen periaatteen mukaisesti vanhemmille tulisi
tarjota yopymismahdollisuus ja heité tulisi kannustaa ja auttaa olemaan lapsensa
luona sairaalassa. Tasta ei saisi koitua vanhemmille ylimaaraista taloudellista
haittaa. Lisaksi tiedottaminen, yhteispaatds, hoitoymparistd, normaalin kehityk-
sen tukeminen, lastensairaanhoitoon sopiva henkilékunta, hoidon jatkuvuus ja
loukkaamattomuus ovat lasten sairaanhoidon periaatteita. Lapsella ja vanhem-
milla on oikeus saada tietoa ymmarrystaan vastaamalla tavalla seka osallistua
kaikkiin lapsen hoitoa koskeviin paatoksiin. Lapsia hoitavalla henkilékunnalla tu-
lee olla sellainen koulutuksellinen patevyys, etta han pystyy vastaamaan lapsen
ja perheiden fyysisiin, emotionaalisiin ja kehityksellisiin tarpeisiin. (Suomen NO-
BAB 2009, 4-7.)

2.4 Perhekeskeinen hoitoty6

Lasten hoitotydssé asiakkaana on lapsen lisaksi lapsen perhe. Kun lasta hoide-

taan sairaalassa, nousee perhekeskeinen hoitotyo tarked&n asemaan. Pienelle
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lapselle voi olla traumaattista olla erossa vanhemmista vieraassa sairaalaympéa-
ristdssa. Lapsi tarvitseekin aikuisen laheisyytta ja tukea sailyttdadkseen turvalli-
suuden tunteensa. Tama voi edellyttaa sita, ettd vanhemmat tai toinen heistéa on
aina lapsen vierella. Perhekeskeisessa hoitotydssa perhe otetaan aktiivisesti mu-
kaan lapsen hoitoon sairaalahoidon aikana. Perheen voimavarojen selvittdminen
ja tukeminen muuttuneessa elaméntilanteessa on perhekeskeisen hoitotyon kes-
keinen tehtava. (Lehto 2004, 65—-68; The European Association for Children in
Hospital 2001; Suomen NOBAB ry 2009, 4—7.) Perheen selviytymista edistetaan
vuorovaikutuksen keinoin. Tiivis vuorovaikutus edistaa lapsen ja perheen hyvin-
vointia. (Maijala, Helminen, Heino-Tolonen & Astedt-Kurki 2011, 15.)

Perheet ovat nykydan aktiivisesti mukana lapsen sairaalahoidossa. Vanhemmat
haluavat osallistua hoitoon ja paatoksentekoon aktiivisesti. Vanhemmat kokevat
puutteellisen kommunikaation, ammatilliset odotukset ja vallankéayton yhteistyon
esteiksi sairaanhoitajien taholta. Perheiden mukana olossa sairaalahoidon ai-
kana olennaista on toimijoiden valinen vuorovaikutus ja kunnioitus. Hyvan yhteis-
tyosuhteen perusta vanhempien ja sairaanhoitajien valilla on yhteisymmarrys ja
lapsen hoidon jakaminen. Perheet odottavat sairaanhoitajien edistavan perhei-
den terveytta vahvistamalla vanhemmuutta, tukemalla arkipaivassa selviytymista
seka rakentamalla luottamuksellisen hoitosuhteen. Onnistunut vuorovaikutus il-
menee hyvana hoitona, joka tuo luottamusta perheille. Ep&onnistunut vuorovai-
kutus vaikuttaa hoitoon kokonaisuudessaan ja perhe kokee jaaneensa ilman
apua. (Hopia 2006, 65—67; Astedt-Kurki 2008, 86-87.)

Sairaanhoitajat tarvitsevat tiedollista ja taidollista osaamista tunnistaa kasvavan
ja kehittyvan lapsen hoidon tarpeet. Kliininen osaaminen, vuorovaikutus- ja yh-
teistydosaaminen lasten ja heidan omaistensa kanssa seka taito huomioida lapsi
hoitotydn paatdoksenteossa sisaltyvéat sairaanhoitajan ammatilliseen osaamiseen
lastenhoitotydssa. Myads turvallisen ja viihtyisan hoitoympariston luominen on tar-
ked osa lasten hoitoty6td. Lasten hoitotydssa sairaanhoitajan osaamisalueet ovat
samanlaiset kuin sairaanhoitajilla yleensa. Lisaksi lastenhoitotyéhdn kuuluu las-
ten kliinisen hoitotydn erityispiirteiden osaaminen. Sairaanhoitajan ammatilliseen

osaamiseen vaikuttavia tekijoita perhehoitotytssé ovat sairaanhoitajan ika, tyo-
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ja elamankokemus seka koulutus. Lisaksi sairaanhoitajan tydyhteiso ja organi-
saatio seka potilaana olevat lapset ja heidan perheensa vaikuttavat sairaanhoi-

taja ammatilliseen osaamiseen. (Tuomi 2008, 119-123; Suomen NOBAB ry
2009, 4-7.)
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3 PERHEEN TUEN TARVE

Perheen muuttunut tilanne synnyttaa tuen tarpeen. Perheenjasenten on kuitenkin
usein vaikea tuoda esille tuen tarpeita hoidon aikana, silla sairaalaymparistt koe-
taan vieraaksi ja aloitteen tekeminen vuorovaikutukseen hoitajan kanssa vaike-
aksi. Vanhempien ja lasten tuen saamisessa on tarkeaa, etta hoitohenkilékunta
tunnistaa perheen yksildlliset tarpeet, jonka mukaan tarkoituksenmukaiset tuki-
muodot valitaan. Hoitajat kokevat tukemisen tarkeaksi, mutta toisaalta vaativaksi
osaksi tyotaan. Asenteelliset, kulttuuriset, koulutukselliset ja toimintaymparistéon
liittyvat tekijat vaikuttavat hoitajien potilaille ja perheenjasenille antamaan tukeen.
(Mattila 2011, 38.)

Hoitohenkilokunta kayttda antamansa tuen muodon valintaan perheen nonver-
baalisen viestinnan havainnointia ja vuorovaikutuksen tulkintaa. Mikali hoitohen-
kilokunta ei pysty tunnistamaan perheen hoidon tarvetta, on epavarmaa kohden-
tuvatko tukimuodot niihin asioihin, jotka ovat perheen kannalta valttamattomia.
(Mattila 2011, 38.) Rantanen ym. (2010, 141.) tekivat pilottitutkimuksen perhei-
den tuen saannista terveydenhuollossa. Tutkimuksen perusteella perheiden koh-
taaminen koettiin myonteisend ja hoitohenkildkunta oli luottamusta herattava.
Tiedonsaanti hoitohenkilokunnalta toteutui hieman kohtaamista heikommin.

Mattilan (2011, 64.) vaitoskirjassa potilaan ja perheen tuen tarpeen tunnistamisen
keskioon nousi ymmarryksen luominen potilaan ja perheenjasenen tilanteesta.
Perheen tilanteen ymmartamiseen siséltyvat yksilollisen elamatilanteen selvitta-
minen, henkisen hyvinvoinnin arvioiminen, sanojen ja hiljaisuuden taakse nake-
minen seka vastavuoroisen hoitosuhteen rakentaminen. Mattila selvitti vaitoskir-
jassaan sairaanhoitajien keinoja ymmartaa perheen yksildllinen tilanne. Niité oli-
vat keskustelu, kysymykset ja potilaskertomukset. Sairaanhoitajat arvioivat poti-
laan ja perheenjasenten jaksamista, tunteita, mielialaa, uupumusta ja ahdistusta
keskustelun ja tarkkailun avulla. Vastavuoroinen hoitosuhde muodostui lasna-

olon, kuuntelun, toiveiden huomioimisen ja luottamuksellisen ilmapiirin avulla.
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3.1 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki on ihmisten valista vuorovaikutusta, jossa annetaan ja vastaan-
otetaan tukea. Sosiaalisen tuella on erilaisia muotoja ja muodot on jaettu eri ta-
voin lahteesta riippuen. (House & Kahn 1985, 101; Kumpusalo 1991, 20.) Tassa
opinnaytetydsséa tarkastelemme sosiaaliseen tukeen kuuluvia emotionaalista, tie-
dollista ja konkreettista eli kaytanndllista seka hengellista tukea. Vertaistuki on
tarkea tuen muoto pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmille. Vertaistuki sisallyte-
t&&n usein sosiaalisen tuen muotoihin. Vertaistuki on samankaltaisessa elaméan-
tilanteessa olevien ihmisten kokemusten vaihtoa, tiedon jakamista ja tukemista.
Tassa opinnaytetydossa emme kasittele vertaistukea, silla rajasimme tydmme sai-
raanhoitajan antamaan tukeen. Vertaistuki ja ammattiapu ovat eri asioita. (Huus-
konen 2015.)

Sosiaalinen tuki vaikuttaa ihmiseen stressia vahentden. Sosiaalisen tuen merki-
tys stressin vahenemiseen nakyy erityisesti elaman muutostilanteissa ja niihin
sopeutumisessa. Sen lisdksi se nakyy jaksamisessa ja selviytymisessa. Sosiaa-
lista tukea saadaan ammattihenkil6iltg, l&heisiltd ja vertaisilta. (House & Kahn
1985, 268-270)

Perheenjasenet ovat usein tarkeimpié tuen antajia potilaalle. T&mé&n vuoksi sai-
raanhoitajan tulisi kiinnittaa potilaan tukemisen lisaksi erityistd huomiota sairas-
tuneen laheisten tukemiseen, jotta he jaksaisivat tukea sairastunutta mahdolli-
simman hyvin. (Tarkka, Paavilainen, Lehti & Astedt-Kurki 2003, 742.) Tutkimus-
ten mukaan laheisen sairastuessa perheenjasenet kaipaavat erityisesti emotio-
naalista ja tiedollista tukea (Tarkka ym. 2003, 742; Mattila, Kaunonen, Aalto &
Astedt-Kurki 2014, 307; Potinkara & Astedt-Kurki 2005, 2779; Mattila 2011, 64).

3.1.1 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisen tuen menetelmat ovat valittaminen, tunteissa mukana el&dminen,

turvallisuuden tunteen luominen, jaksamisen huomioiminen sekéa tunteiden kasit-
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tely. Tukeminen perustuu molemminpuolisen luottamuksen syntymiseen. Valitta-
minen on tarkea emotionaalisen tuen menetelma. Valittdmiseen sisaltyy kuun-
telu, hiljainen lasnaolo, saatavilla olo tarvittaessa sekéa potilaan seka taman la-
heisten hyvaksyminen yksilollisind persoonina. Kosketuksen ja katsekontaktin
kautta sairaanhoitaja osoittaa potilaalle laheisyyttéa ja kiintymysta. Liséksi valitta-
misen menetelmaan kuuluu sairaanhoitajan luoma tunne siita, etta han on pai-
kalla potilasta ja perheenjasenia varten. (Mattila 2011, 68—71; Mattila ym. 2014,
307.)

3.1.2 Kaytannollinen tuki

Kaytanndllinen tuki on konkreettista avustamista. Pitk&aikaisesti sairaiden lasten
vanhempien kaytannoéllisen tuen tarve siséltaa hoitoavun, terveydenhuollon pal-
veluiden, tiedon, tuen ja ohjauksen tarpeen. Konkreettista avun tarvetta aiheutta-
vat myds sairauteen ja hoitoon liittyvat kustannukset. Hoitoavun tarpeeseen liittyy
hankaluus l0ytaa lapselle hoitajaa. Kun vanhemmat tarvitsevat lepoa lapsen hoi-
tamisesta, heidan voi olla vaikea jattaa lasta perheen ulkopuoliseen hoitoon. Per-
heilla on tarvetta erityispalveluihin, asiantutijatukeen ja ohjaukseen. Hankaluuk-
sia tuottaa laakarikayntien jarjestaminen sekéa paasy asiantuntijan luokse. (Jur-
velin, Kyngas & Backman 2004, 38.)

3.1.3 Tiedollinen tuki

Mattilan (2011, 71-72) tutkimuksen mukaan tiedollisen tuen menetelmia ovat
keskusteluyhteyden avaaminen ja yllapitdminen seka tiedon antaminen. Tiedolli-
nen tuki muodostuu ymmarrettavista tiedoista ja neuvoista, kuitenkaan pelkka in-
formaatio ei ole tiedollista tukea, vaan sen on liityttava yksilolliseen tilanteeseen.

My0s tiedon vastaanottaminen ja kasittely ovat yksilollista.

Tarkeimpid auttamisen muotoja on tiedon antaminen. Laheiselle potilaasta an-

nettava tieto voi olla kuvaavaa tai selittavaa tietoa. Kuvaava tieto on tietoa poti-
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laan voinnista ja sen muutoksista seka hoidosta, hoitotoimenpiteisté ja tulevai-
suuden odotuksista. Selittavan tiedon tavoitteena on saada laheiset ymmarta-
maén potilaan tila. (Potinkara & Astedt-Kurki 2005, 2779-2780.) Tietoa potilaasta
perheelle antavat sairaanhoitaja ja laakéari. Laakari vastaa ladketieteellisen tiedon
kertomisesta ja sairaanhoitaja kertoo potilaan kokonaisvoinnista ja paivittaisista
tapahtumista. Sairaanhoitaja neuvoo ja ohjaa perhetta potilasta koskevissa kysy-
myksissé. (Astedt-Kurki ym. 2008, 66—67.)

Tiedon antamisessa keskeisia piirteita ovat avoimuus, rehellisyys seka riittava ja
ajantasainen tieto. Laheisesta ei saisi tuntua silta, ettd haneltd salataan tietoa.
Rehellisyys siséltaa tiedon totuuden, realistisuuden ja objektiivisuuden. Laheinen
hyvaksyy saamansa tiedon, jos se vaikuttaa hdnesta uskottavalta potilaan tilan-
teeseen ndhden. Tieto voi lisata l&heisen tuskaa tai vastaavasti rauhoittaa ja aut-
taa jaksamaan. (Potinkara & Astedt-Kurki 2005, 2780.)

3.2 Hengellinen tuki

Lapsen vakava sairaus heréattda vanhemmissa lahes poikkeuksetta ajatuksen
“miksi juuri minun lapseni?” He kyseenalaistavat elaman tarkoituksen, oikeuden-
mukaisuuden sekéa Jumalan olemassaolon. Ihmisenda olon perimmaiset kysymyk-
set, kuten mika on elamassa tarkeaa ja mita arvostaa nousevat pintaan. Toiset
menettavat uskonsa Jumalaan, toisille usko tuo lohtua. Jokaisella on yksil6llinen
nakemys elaman tarkoituksesta, merkityksesta ja siitd mita tapahtuu kuoleman
jalkeen. Ne vaikuttavat suuresti siihen, miten ndemme itsemme ja toiset ihnmiset.
Uskonnon antamalla perusturvallisuudella on suuri merkitys erityisesti vaikeina
aikoina. (Davis 1993, 37; Seppanen 2010, 74-78.) Hopian (2006, 64—65.) tutki-
muksen mukaan lapsen sairauden ja sairaalajaksojen aikana perheen arvot vah-
vistuvat ja muuttuvat. Arvomaailma tiedostetaan ja tunnistetaan paremmin ja

hengelliset arvot vahvistuvat taloudellisten arvojen heiketessa.

Psyykkisessa kriisissé& ihminen tarvitsee hengellista tukea ja aitoa kohtaamista.

Viela kriisin jalkeenkin ihminen tarvitsee elamaansa toivoa, turvaa ja lohdutusta.
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Sielunhoito on ammatillista toimintaa, joka voidaan rinnastaa psyykkiseen Kkrii-
siapuun ja hoitoon. (Seppanen 2010, 67.) Hengellinen tukeminen voi olla sielun-
hoidollista, vaikka kyseessa ei olisi varsinainen sielunhoitotilanne. (Myllyla 2004,
77.)

Holistisen ajattelun mukaan hengellisyys on yksi ihmisen osa-alue. Hengellisyy-
teen sisaltyy toivon kasite. Toivo karkottaa pelkoa seka lisda luottamusta ja tur-
vallisuutta vaikeissa tilanteissa. Potilaan ja hanen laheistenséd hengellisyyden
huomioimiseen siséltyy kuuntelua, hienotunteisuutta seka hengellisten kysymys-
ten huomioimista ja kuuntelua. Hengellisyyden huomioimisessa ja emotionaali-
sen tuen antamisessa on paljon samaa. Ne menevat myos osittain paallekkain,
silla ihmisen psykososiaaliset ja hengelliset tarpeet ovat samanlaisia. Hoitosuo-
situksissa on toistaiseksi vain vahan suosituksia ihmisen hengellisyyden kohtaa-
miseen. Koulutuksen puutteen vuoksi sairaanhoitajien on todettu olevan halutto-
mia huomioimaan ihmisen uskonnollisuuden merkitysta hoitotydssa. (Myllyla
2004, 40-41.)

Myllylan (2004, 77.) tutkimus osoittaa, etta hengellinen hoitaminen ymmarretaan
usein vain papin tai sielunhoitajan tydksi. Hengellinen tukeminen voi olla hiljaista
lasnaoloa tai vierella kulkemista. Hengellinen tukeminen ei edellyta mitaan tiettya
vakaumusta. Hengellinen tukeminen tulisi liittda itsestaan selvaksi osaksi muuta

hoitoketjua, silla se edistaa ihmisen kokonaisvaltaista toipumista kriisista.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetydmme tutkimusnakokulma on kvalitatiivinen. Kerasimme aineiston
haastattelemalla pitk&aikaissairaiden lasten vanhempia sek& hyodyntamalla ai-
kaisempia tutkimuksia ja kirjallisuutta. Haastateltavat saimme Leijonaemot ry:n
kautta, jonka tarkoituksena on edistaa vertaistukitoimintaa seké vuorovaikutusta
erityislasten vanhempien ja sosiaali- ja terveydenhuollon seka kasvatuksen am-
mattilaisten valilla. Analysoimme haastatteluvastaukset teoriaohjaavalla sisal-

|6nanalyysill&.

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Lasten hoitotydssa korostuu perhekeskeisyys. Sairaanhoitajalla tulee olla val-
miuksia kohdata vaikeasti sairaita lapsia ja heidan perheitddn seka tukea heita.
(Tuomi 2011, 130.) Opinnaytetytn tarkoitus oli selvittaa pitk&aaikaissairaiden las-
ten vanhemmista koostuvien haastateltavien kokemuksia sairaanhoitajien anta-
masta tuesta. Tavoitteena oli selvittdd ovatko pitkaaikaissairaiden lasten van-
hemmat saaneet hoitohenkilokunnalta tukea. Teorian ja haastatteluiden avulla

pyrimme saamaan vastaukset tutkimuskysymyksiin.

Tutkimuskysymykset olivat:
1. Kuinka sairaanhoitaja voi tukea sairaan lapsen vanhempien jaksamista?
2. Miten sairaiden lasten vanhemmat ovat kohtaamisen ja tuen saamisen tai sen

puuttumisen kaytdnnodsséa kokeneet?

Haastattelukysymyksia oli kaksi. Niiden lisdksi meill& oli tarkentavia lisakysymyk-
sid vastausta helpottamaan. Haastattelukysymykset olivat:
1 Millaista tukea olet saanut?

2 Millaista tukea olisit toivonut saavasi?
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4.2 Kvalitatiivinen menetelma

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana toimii todellisen
elaman kuvaaminen. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kohdetta tutkitaan mahdol-
lisimman kokonaisvaltaisesti. Laadullinen tutkimus on aineistolahtoista. Aineistoa
tutkitaan ja tarkastellaan yksityiskohtaisesti. Laadullisia aineistonkeruumetodeja
ovat teemahaastattelu, osallistuva havainnointi, rynmahaastattelut seka tekstien
analyysit. Tarkeaa on, etta tutkittavien nakdkulmat paasevat kokonaisvaltaisesti
esille. (Hirsjarvi ym. 2007, 164.) Laadullisessa tutkimuksessa keskitytaan pie-
neen maaraan tapauksia ja pyritddn analysoimaan niitd perusteellisesti. N&in ol-

len laatu on aineiston tieteellisyyden kriteeri. (Eskola & Suoranta 1998, 18.)

Alasuutarin (1994, 30-31.) mukaan laadullinen tutkimus koostuu havaintojen pel-
kistamisesta ja arvoituksen ratkaisemisesta. Havaintojen pelkistaminen voidaan
jakaa kahteen osaan. Ensin aineistoa tarkastellaan tietysta nakokulmasta, eli
kiinnitetdan huomiota vain siihen mika on olennaista teoreettisen viitekehyksen
ja kysymyksenasettelun kannalta. Toisessa vaiheessa havainnot yhdistetaan et-
simalla aineistosta yhteinen piirre tai nimittdja. Laadullisen tutkimuksen arvoituk-
sen ratkaisu eli tulosten tulkinta mahdollistaa rakennekokonaisuuden muodosta-

misen tutkittavasta ilmiosta.

Kun aineistoa keréatddn haastattelulla, esitetaan valituille yksildille tai ryhmille
avoimia kysymyksia tai keskusteluteemoja. Kysymysten avulla pyritddn loyta-
maan merkityksellisia vastauksia tutkimustehtavaan. Teemahaastattelussa
haastattelun aihepiirit ovat tiedossa, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys
puuttuvat. Teemat perustuvat viitekehykseen eli aiheesta aikaisemmin tiedettyyn
tietoon. Haastattelija varmistaa, etté kaikki etukéateen paatetyt teema-alueet kay-
daéan haastateltavan kanssa lapi. (Eskola & Suoranta 1998, 87; Tuomi & Sarajarvi
2009, 75.)
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4.3 Aineiston keruu

Tiedonkeruumenetelma on teemahaastattelu. Tutkimuksen kohteena ovat pitka-
aikaissairaiden lasten vanhemmat. Tutkimuksen kohderyhmaksi valikoituivat
vanhemmat, joilla on somaattisesti pitkaaikaissairas lapsi. Lahetimme sahkopos-
tia Leijonaemot ry:lle mahdollisen yhteisty6n merkeisséa. Leijonaemot ry on eri-
tyislasten vanhemmista koostuva vertaistukiryhmé. Leijonaemot ry:n toiminnan-
johtaja valitti saatekirjeen eteenpain. Haastateltaviksi halukkaat ottivat meihin yh-
teyttd sahkopostilla. Haastateltavien lapset olivat alle kuusivuotiaita ja heilla oli
useita somaattisia sairauksia. Yhteydenottoja tuli yhteensa viisi, joista nelja to-
teutui. Lahetimme haastateltaville saatekirjeen (Liite). Saatekirjeessa kerroimme

lisatietoa haastatteluun liittyen.

Otimme huomioon, ettd aihe on arkaluontoinen ja voi heréattaa voimakkaita tun-
teita. Haastateltavia valittaessa oli tarkead, ettd haastateltavat halusivat itse osal-
listua ja kykenivat ilmaisemaan itseaan. (Nieminen 1998, 216). Huomasimmekin
haastatteluaikoja sovittaessa, etta vanhemmat todella halusivat kertoa kokemuk-
sistaan pitkaaikaissairaan lapsen vanhempana.

Haastateltavien arki on haastavaa ja he viettavéat paljon aikaa sairaalassa. Haas-
teltavien lapsilla on useita somaattisia pitk&aikaissairauksia ja niiden hoito ja seu-
ranta on keskitetty erikoissairaanhoitoon. Sairauden alku- tai pahenemisvai-
heessa usein tarvitaan osastoseurantaa ja joissakin tapauksissa jopa tehohoitoa.
Perussairaudesta johtuen lapsi saattaa olla herkempi infektioille ja infektioiden
hoito on vaativampaa ja tarvitsee sairaalahoitoa. Pitkdaikaissairaan lapsen voin-
nissa saattaa tapahtua nopeastikin muutosta ja talléin on mentava paivystyk-
seen. (HUS.) Ajattelimme, etta virtuaalinen haastattelu on helpompi yhdistaa per-
heiden aikatauluihin. Pyrimme loytamaan ratkaisun, jolla haastattelu olisi per-
heille mahdollisimman vaivaton toteuttaa. Haastattelut toteutuivat puhelinhaas-
tatteluna, Skype-videopuheluna ja sahkodpostihaastatteluna. Puheluhaastattelut

olivat kestoltaan keskimaarin 45 minuuttia.
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Opinnaytetyon teoriaosuudessa aihetta lahestytaan sairaanhoitajan ammatilli-
suuden nakodkulmasta. Kaytdmme Sirpa Tuomen (2008) vaitoskirjaa Sairaanhoi-
tajan ammatillinen osaaminen lasten hoitoty6ssé, Paula Lehdon (2004) vaitoskir-
jaa Jaettu mukanaolo — substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta lap-
sensa hoitamiseen sairaalassa, Hanna Hopian (2006) vaitéskirjaa Somaattisesti
pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistaminen - toimintatutkimus las-
tenosastolla seka Marjatta Myllylan (2004) vaitoskirjaa Diakonisen hoitotyén mal-
lin rakentaminen ja Elinan Mattilan (2011) vaitdskirjaa Aikuispotilaan emotionaa-
linen ja tiedollinen tuki sairaalahoidon aikana. Tiedonhaussa kaytimme eri haku-
koneita, kuten Google Scholar ja Nelli portaalia. Hakusanoja olivat perhehoitoty®,
perhehoitotiede, sosiaalinen tuki, lapset, pitkaaikaissairaudet, pitkdaikaissairas
lapsi. Englannin kielisid hakusanoja olivat social support, family nursing, emo-

tional support, instrumental support, informational support.

Sosiaalisen tuen teoriassa kaytimme alkuperaislahteitéa, kuten House & Kahn
1985. Taman vuoksi lahteissd on myds hyvin vanhoja teoksia. Sosiaaliseen tu-

keen viittaavat artikkelit ja vaitoskirjat kayttivat naita teoksia lahteinaan.

4 .4 Virtuaalihaastattelu

Tutkimushaastatteluissa on yleistymassa tietokonevalitteinen viestintd. Sen
avulla haastattelija voi kommunikoida tietokoneen valityksella kaukanakin olevan
haastateltavan kanssa. Virtuaalisia haastatteluja voi tehda internetissa tai sahko-
postilla ja ne voivat olla strukturoituja tai strukturoimattomia. Viestinta voi olla yh-
taaikaista tai asynkronista eli eriaikaista, kuten keskusteluryhmat tai sdhkoposti.
Strukturoidussa haastattelussa haastattelukysymysten muotoon kiinnitetaan eri-
tyistd huomiota. Strukturoimattomassa haastattelussa lahetetd&n kerralla muu-
tama kysymys ja vastauksen jalkeen niitd tarkennetaan ja l&ahetetd&n uusi kysy-
mys. Haastattelu paattyy, kun asiat on kasitelty. (Tiittula, Rastas & Ruusuvuori
2005, 264-266.) Tassa tutkimuksessa kaytimme seka yhtaaikaista etta eriai-
kaista, strukturoimatonta menetelmaa. Yhtaaikainen haastattelu tapahtui reaa-
liajassa Skypen valityksella ja eriaikainen haastatellen vanhempia sahkopostin

valityksella. Lahetimme haastattelukysymykset seka helpottavat tukikysymykset
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sahkdpostilla. Vanhempien vastattua lahetimme heille viela lisakysymyksia ja tar-

kentavia kysymyksia.

Keskeisia piirteita virtuaalihaastattelussa ovat osallistujien valinen fyysinen etai-
Syys ja viestinnan pohjautuminen tekstiin puheen sijaan. Nama seikat tuovat
esille virtuaalihaastattelun edut ja haitat. Haastateltavalla on mahdollisuus vas-
tata kysymyksiin tutussa ymparistdssa, itselle sopivana ajankohtana. Haastatel-
tavien on myo6s helpompi kasitella arkaluontoisia asioita. Tekstipohjaisuuden
vuoksi haastateltavan tulkinta jaa kokonaan pois. Haastateltavan kaytoksesta,
puheesta, danensavysta ja eleista ei pystyta tekemaan mitaan paatelmia. Katse-
kontakti helpottaa molemminpuolista ymmarrysta. Tekstipohjaisessa viestin-
nassa sanalliset keinot ovat paaroolissa muiden keinojen jaddessa taka-alalle.
Tunteita voidaan toki ilmaista myds tekstin avulla, mutta merkitys jaa huomatta-
vasti vahaisemmaksi. (Tiittula ym. 2005, 268.)

Paatimme valita virtuaalihaastattelun yhdeksi haastattelumenetelmaksi, koska se
oli osallistujaystavallinen valinta. Haastateltavat saivat kysymyksiin vastatessa
valita itse sopivan ajan ja paikan. Tama helpotti heidan osallistumistaan haastat-
teluun kiireisen arjen keskella. Kaytanndssa huomasimme sahkopostihaastatte-
lun vievan paljon aikaa. Keskustelu sahkopostin valityksella on hidasta. Se on
myos harkitumpaa, kuin normaali haastattelu. Taydentavien kysymysten lahetta-
minen ja pohtiminen ajan kanssa helpotti vastausten saamista juuri tutkimusky-

symykseen.
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4.5 Aineiston analyysi

Sisalléonanalyysi on laadullisen tutkimuksen analyysimenetelma. Sen avulla ai-
neisto pyritdan jarjestamaéan selkeaan ja tiiviseen muotoon. Siséallénanalyysi voi-
daan tehda aineistolahtdisesti, teorialahtdisesti tai teoriaohjaavasti. Tassa tutki-
muksessa kaytamme teoriaohjaavaa sisallonanalyysia. Siina analyysiyksikot va-
litaan aineistosta, aikaisempi tieto ohjaa analyysia ja siind on tunnistettavissa ai-

kaisemman tiedon vaikutus. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91,96-97.)

Aloitimme analysoinnin pelkistamalla aineiston eli karsimme haastatteluvastauk-
sista tutkimuskysymysten kannalta epaolennaisen pois. Etsimme vastauksista
samankaltaisia kasitteita ja merkitsimme ryhmat eri vareilla. Pelkistimme allevii-
vatut lauseet kasitteiksi. Saimme aineistosta nelja alaryhmaa, jotka nimesimme
sisallon mukaisesti. Alaryhmat olivat emotionaalinen, kaytannollinen, tiedollinen
ja hengellinen tuki. Taman jalkeen jaoimme vastaukset tutkimuskysymysten mu-
kaisesta saatuun tukeen, tuen puutteeseen ja toivottuun tukeen. Saimme kolme
paaluokkaa, joista jokaisella on nelja alaluokkaa. Muodostimme tutkimuskysy-
mysten mukaisista paéaluokista kolme taulukkoa. Kuviossa 1 on esimerkki ana-

lyysirungosta.
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pitkddn semmonen nii sit kans papin luo.”

nen.

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty il- | Tuen
maisu muodot
“Siltéd ajalta mé& muistan, et ne niinku kysy et miten sa | Jaksamisen Emotio-
voit ja ootko k&ynyt ulkona.” huomioiminen | naalinen
ja tukeminen. | tuki
“Jarjestettiin hoitotahon puolelta puolen tunnin keskus- | Kaytannon tie- | Tiedolli-
teluaika sairaanhoitajan kanssa. Silloin sai paljon ihan | don  antami- | nen tuki
kaytannon tietoa ja vastauksia omiin typeriinkin kysy- | nen.
myksiin tuosta sairaudesta.”
“Hoitaja otti lapsen ja yritti saada h&net syémaan, mutta | Konkreettinen | Kaytan-
totesi lopulta, ettd eihé&n tdma lapsi jaksa sytda, vaikka | auttaminen. nollinen
mit& tekisi ja asia on juuri kuten me vanhemmat olimme tuki
kuvanneet.”
“Teholle kun menné&én niin ohjataan heti suoraan tonne | Hengellisen Hengelli-
sosiaalityontekijan luo ja sit kans kun se tilanne oli niin | tuen tarjoami- | nen tuki

Taulukko 1. Esimerkki saadun tuen analyysirungosta.
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Tassa kappaleessa kasittelemme haastatteluvastausten analysoituja tuloksia
peilaten niita aikaisempiin tutkimuksiin. Vastaukset on jaettu saatuun tukeen ja
tuen puutteeseen. Olemme luokitelleet tulokset sosiaalisen tuen muotojen mu-
kaisesti. Hengellinen tuki on jaettu omaksi kappaleekseen. Hengellisen tuen kap-
paleessa kasitellaédn sairaanhoitajilta saatu tuki ja tuen puute. Kappaleessa esiin-

tyvat suorat lainaukset ovat neljasta tehdysta haastattelusta.

5.1 Sairaanhoitajilta saatu tuki

Tassa kappaleessa peilaamme haastatteluista nousseita kokemuksia saadusta

tuesta. Peilaamme niita aikaisempiin tutkimuksiin.

5.1.1 Emotionaalinen tuki

Mattilan (2011, 68—71) mukaan emotionaalisen tuen menetelmat ovat valittami-
nen, tunteissa mukana elaminen, turvallisuuden tunteen luominen, jaksamisen
huomioiminen seka tunteiden kasittely. Tukeminen perustuu molemminpuolisen
luottamuksen syntymiseen. Haastatteluissa tarkeadksi asiaksi nousi vanhemman
jaksamisen huomioiminen vointia kysymalla. Vanhemmat muistivat hyvin tilan-

teita, joissa heilta oli kysytty voinnista ja jaksamisesta.

Mika jaa mieleen on kun joku on oikeesti lasné ja kysyy etta miten ite
voi ja miten ite jaksaa ja mita lapselle kuuluu ja se on semmonen
mistd on jaany itelle kaikista paras fiilis niinku ja pitkéalle jotenkin
muistaa

Haastatteluissa tuli esille yksikdiden valiset erot sairaanhoitajalta saadusta tuesta
ja kohtaamisesta. Yksi haastateltavista koki saaneensa enemman tukea yksi-

koss4, joissa hoitaja oli lahella potilasta ja hoitajien vaihtuvuus oli vahaisempaa.
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Han kuvaili sairaanhoitajia asiallisiksi, ammattitaitoisiksi, luotettaviksi, ystavalli-
siksi, korrekteiksi ja jopa yli-ihmisiksi. Hanen mukaansa vuorovaikutus vanhem-

pien kanssa oli luonnollista ja ammattitaitoista.

Ne tehon hoitajat oli ei mitenk&éan etaisii vaan hyvin lahella sita van-
hempaa ja sillee niinku hyvin korrektisti, kuitenkin kauheen niinku
luonnollisesti. Et m& oon sanonutkin niin, ne oli aivan niinku yli-ihmi-
sia ja valikoitunut niinku ja varmasti niilla onki, tai en ma tieda onko
tasta ihmisen ja vanhemman kohtaamisesta jotain erityisopintoja.

Hyva hoito ja hoitavan henkilon jatkuva lasnaolo liséa sairastuneen perheenjase-
nen turvallisuuden tunnetta. Hoitavan henkilon on tarkea osata tunnistaa per-
heenjasenten pelko ja auttaa heita tunteiden kasittelyssa ja hallitsemisessa. (As-
tedt-Kurki 2008, 48.) Lasten teho-osastolla sairaanhoitajien vaihtuvuus oli va-
haista, mika helpotti vuorovaikutusta hoitajan kanssa. Hoitajat tekivat tavallista
pidempaa tyovuoroa ja olivat potilaan lahella jatkuvasti. Vaikka vanhempi vietti
aikaa teho-osastolla lapsensa luona vierailuaikojen puitteissa, tietoisuus siita,

ettd sairaanhoitaja on aina lapsen vierelld, lisasi turvallisuuden tunnetta.

Siin& kun istui tunteja ja se hoitaja siina jalkopaassa koneen vieressa
niin ei tullut koskaan semmonen olo etteikd se hoitaja olisi tehnyt
kaikkea. Et mitd siin nyt sit tuli puhuttuuki kaikkea. Paljonhan siina
tulee puhuttua, kun on itsellakin semmonen, ettd on paljon kaikkea
ja vaikee olla ja semmonen et halus ylipdatanséakin puhua.

Perheen tulisi voida jattaa lapsi luottavaisin mieli teho-osastolle hoidettavaksi.
Luottamuksen ja turvallisuuden tunteeseen vaikuttaa potilasta hoitavan henkilon
vuorovaikutustaidot seka persoona. Kasitys hyvasta hoidosta muodostuu siita,
miten hoitava henkil6 kohtelee potilasta ja on perheen kanssa, silla useimmiten
perheet eivét pysty arvioimaan hoitoa l4dketieteellisesta nakokulmasta. (Astedt-
Kurki 2008, 68.)

Haastatteluissa tuli esille, ettd emotionaalista tukea saatiin hoitoymparistoissa,
joissa henkilékunta oli entuudestaan tuttua. Emotionaalinen tuki ilmeni lohdutta-
misena, koskettamisena, ymmartamisena, asioiden kertaamisena, kuulumisten
kysymisena, valittamisend, tukemisena, huomioimisena, keskustelemisena,

kuuntelemisena ja ystavallisend kohteluna. Haastateltavat kuvailivat tilanteita,
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joissa heidat on otettu huomioon pienilla konkreettisilla asioilla, kuten kahvin tai

pienen véalipalan tarjoamisella.

Vaikka hoitaja tietaa etta paikka ja rutiinit ovat minulle tutut, han ker-
taa niitda silti lohduttaa ja vahentdd &idin  huolta.
Han laskee katensa olalleni ja kehottaa kdymaan kahvilla, ymmartaa
myds kun aidin silmat kostuvat. (Vanhemman haastattelu, 2016)

Hoitajan kanssa jutellaan raskaasta arjesta ja ajoittain hyvin hanka-
lasta ruokailutilanteesta, my6s apuvalineet yms tulee lapikaytya.
Joskus tuntuu etta kerron ihan liikaa.

Jokainen haastateltavista koki tarkeaksi, etta tutut hoitajat tervehtivat ja kysyivéat
kuulumisia. Yksi haastateltavista muisteli tilannetta, jossa hoitaja oli huomioinut
lapsen haalarin olleen eri varinen, kuin edellisella sairaalakaynnilla. Talla huomi-

olla oli vanhemmalle paljon merkitysta.

Vuosien varrella tietyt poliklinikat ja osastot ovat kayneet tutuiksi.
Kun niille menee tai sairaalan kaytavilla muuten liikkuu, tuntuu mu-
kavalta etté hoitaja ja joskus la&karikin tunnistaa, tervehtii ja kysyy
mita kuuluu.

Kahdella haastateltavalla oli muitakin lapsia. Sisarukset kulkevat usein mukana
ja viettavat paljon aikaa sairaalassa nahden erilaisia tutkimuksia ja toimenpiteita.
Vanhemman mielesta myds toisen lapsen huomioiminen ja reippaudesta kehu-
minen sairaanhoitajan taholta on tarkeda. Sisaruksen huomioiminen yhden haas-
tateltavan mukaan ilmeni tarran antamisena myos sisarukselle. Yleisella tasolla
vanhemmat kokivat, etta sisaruksille ei jarjestynyt sairaalassa minkaanlaista tu-

kea.

Yhteenvetona sairaanhoitajilta saatu emotionaalinen tuki ilmeni lohdutuksena,
koskettamisena, ymmartamisena, asioiden kertaamisena, kuulumisten kysymi-
seng, valittamisend, tukemisena, huomioimisena, keskustelemisena, kuuntelemi-

sena ja ystavallisena kohteluna.

5.1.2 Kaytannollinen tuki
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Kaytannollinen tuki on konkreettista avustamista. Haastatteluissa kaytannollinen
tuki tuli esille konkreettisina hoitotoimenpiteind, perheen tilanteen lapikdymisena
ja ongelmatilanteissa auttamisena. Pienelle lapselle voi olla traumaattista olla
erossa vanhemmistaan vieraassa sairaalaymparistéssa. Lapsi tarvitsee aikuisen
laheisyytta ja tukea sailyttadkseen turvallisuuden tunteensa. (NOBAB 2009, 4—
7.) My0s haastatteluissa nousi esille, etta pienta lasta ei voinut jattaé sairaalassa
yksin ilman vanhemman tai hoitajan lasnaoloa. Haastateltaville tarkeita hetkia oli-
vat ne, joissa hoitaja oli mahdollistanut vanhemman paasyn hetkeksi pois lapsen
luota. TAma korostui yksinhuoltajaperheissé, joissa lapsen hoidossa ei voinut

vuorotella toisen vanhemman kanssa.

Hoitaja letkuttaa lapselle nesteita ja mina paasen kahvia hakemaan.
Tuttu hoitaja kysyy kuulumisia ja tarkistaa pyytamani tiedot.

Kun on ollut lapsen mukana osastolla, merkittavaksi nousevat ne
kerrat, kun hoitajat ovat mahdollistaneet ettd itse on paassyt rau-
hassa kdymaan syomassa, suihkussa tms.

Kaytanndllinen tuki ilmeni ongelmatilanteissa auttamisena. Kaytannon ongelma-
tilanteissa hoitajat auttoivat toimimalla joustavasti ja perheen tilannetta ymmar-
téden. Haastateltava kertoi esimerkkitilanteen, jossa han sai jaada sairaan lapsen
sisaruksen kanssa osastolle kunnes hoitopaikka sisarukselle jarjestyi. Asian jar-
jestyminen oli vanhemmalle tarkea, silla muuten hanen olisi pitanyt jattad sairas
lapsi yksin sairaalaan. Kaytannaéllinen tuki ilmeni myds ongelmatilanteessa, jossa
vauva ei jaksanut sydda. Laakari oli maarannyt tietyn maaran maitoa syotetta-
vaksi, mutta vanhemmat eivat saaneet lasta syomaan riittavasti. Tilanteessa hoi-
taja auttoi konkreettisesti sydttamalla lasta ja totesi vanhempien olevan oikeassa,
lapsi ei jaksanut syoda. Kaksi haastateltavista kertoi olevansa tyytyvaisia sai-

raanhoitajien kaytannén osaamiseen ja ammattitaitoon.

Minulla ei ole koskaan ollut epailyksia hoitajien ammattitaidosta,
ehka olemme olleet onnekkaita koska kaikki on aina sujunut hyvin.

Haastatteluissa kaytannéllinen tuki ilmeni konkreettisina hoitotoimenpiteind, per-

heen tilanteen lapikaymisena ja ongelmatilanteissa auttamisena. Sairaanhoitajan
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tyonkuvaan sairaalassa kuuluu vanhempien tukeminen, turvallisen ilmapiirin luo-
minen ja lapsen perheen hyvinvoinnista huolehtiminen. Lapsen konkreettisista
hoitotoimenpiteista, kuten pukemisesta, leikkimisesta, syomisesta ja peseytymi-

sesté vastaavat vanhemmat itse. (Astedt-Kurki ym. 2008, 64.)

5.1.3 Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki muodostuu tiedoista ja neuvoista, kuitenkaan pelkkéa informaatio
ei ole tiedollista tukea, vaan sen on liityttava yksilélliseen tilanteeseen. Tiedon
antamisessa tarkeéna pidetaan tiedon rehellisyytta ja oikea-aikaisuutta. Tiedon
saanti on yksi tarkeimmista tuen tarpeista. (Lehto, Laitinen- Junkkari & Turunen
2000, 66-72; Potinkara & Astedt- Kurki 2005, 2779.) Haastatteluissa tiedollinen
tuki ilmeni sairaanhoitajan kanssa kaydyissa keskusteluissa. Naissa keskuste-
luissa kaytiin lapi perheen tilannetta seka tuen tarpeita. Vanhemmat kertoivat
saaneensa tiedollista tukea kaytadnnon tiedon, opastamisen ja ongelmanratkai-
sun muodossa. Sairaanhoitajalta saatu kaytannon tieto koski sairautta, toimenpi-

dettd ja apuvalineita.

Kun lapsi sai epilepsiadiagnoosin jarjestettiin hoitotahon puolelta
tunnin keskusteluaika sairaanhoitajan kanssa. Silloin sai paljon ihan
kaytannon tietoa ja vastauksia omiin typeriinkin kysymyksiin tuosta
sairaudesta. Silloin hoitajan kanssa pystyi myos pohtimaan perheen
ja lapsen sen hetkista tilannetta muutenkin ja onko siina jotain, mihin
olisi kaivannut lisda apua tai tukea.

Lehdon ym. (2000, 72.) tutkimuksen mukaan omaiset pitivat tiedonsaantia tar-
peellisena. He kokivat saaneensa hyvin tietoa, erityisesti kun olivat sita kysyneet.
Tama tukee myos opinnaytetydmme tuloksia. Haastateltavat kokivat saaneensa

tiedollista tukea hyvin.

5.2 Vanhempien kokema tuen puute

Tassé kappaleessa késittelemme haastatteluista nousseita kokemuksia tuen

puutteista. Peilaamme niita aikaisempiin tutkimuksiin.
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5.2.1 Emotionaalisen tuen puute

Haastateltavat kokivat, etta sairaanhoitajilta saadun tuen puute ilmeni valinpita-
mattdmyytend, keskustelun ja ymmarryksen puutteena seka emotionaalisen tuen
tarpeen huomiotta jattamisena. Tahan kokemukseen vaikutti ympéristo, hoitajien
vaihtuvuus ja kiire. Yksi haastateltavista vastasi, etta perhekeskeisyyteen ei kiin-
nitetty lasten vuodeosastolla huomiota. Haastateltavat kokivat, ettd vuodeosas-
toilla sairaanhoitajat tekivat lahinna kliinista tyotaéan. Haastateltavien mukaan hoi-

tajat kavivat huoneessa tekeméssa pakollisen hoitotoimenpiteen ja poistuivat.

Mut et siel (osastolla) oli paljon enemman sita et hoitajat menee vaan
niinku laput silmilléa tekee vaan sen yhden toimenpiteen minka ne kay
siella huoneessa tekemassa ja sitten menee pois.

Sit taas kun vertaa sinne osastolle misséa oli kiiretta juosta ja menna
ja ei ehdi sanomaan vanhemmalle mitéaan siella vaan juostaan ja teh-
daan omaa tyotansa.

Haastateltavat kuvailivat, ettéd vuodeosastojen ilmapiiri ja hoitajien vaihtuvuus vai-
kuttivat siihen, etteivat he saaneet keskusteltua hoitajien kanssa omasta jaksa-
misestaan. Yksi vanhemmista kuvaili, ettei vuodeosastolla edes kysytty hanen
jaksamisestaan, vaan hoitajat keskittyivat lahinna lapsen terveydenhoitoon.
Kolme haastateltavaa kuvaili kaivanneensa hoitajilta enemmaén lasnaoloa, kuun-

telua ja aikaa.

Olin kaivannut paaosin sellaista lasndoloa ja vieressa olemista ja
kuuntelevaa ja niinku aikaa ja sellasta fiilista siita, etté vaikka kukaan
el tieda eik& osaa sanoa niin mé en oleta etta kukaan osaa sanoa.
Mutta sellasta fiilista, ettéd on niinku ihmisia lasna. Mun mielesta se
lasné&olo on ollut kautta aikojen semmosta mitd oon kauheesti kai-
vannut ja jotenkin sellasta niinku henkista tukea varsinkin siina alku-
taipaleella.

Lampinen, Asted-Kurki & Tarkka (2000, 202) toteavat tutkimuksessaan, etta sai-
raan lapsen vanhemmat ovat huolissaan lapsestaan eivatka aina kykene hake-
maan tukea omalle jaksamiselle. Sairaalahoidossa vanhempien panos on kor-

vaamatonta ja taman vuoksi vanhempien jaksamiseen tulisi kiinnittd& huomiota.
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Vanhempien olisi tunnettava, ettd heitd arvostetaan ja mielipiteitd kuul-
laan. Opinnaytetydmme haastattelun vastauksissa ilmeni, etta vanhempien jak-
samiseen ei sairaalan vuodeosastoilla kiinnitetty tarpeeksi huomiota ja keskuste-

lun aloittaminen omasta jaksamisestaan sairaanhoitajan kanssa oli vaikeaa.

5.2.2 Kaytannollisen tuen puute

Kaytannollisen tuen puute ilmeni kdaytannon avun ja muun perheen huomioimisen
puutteena seka lasten hoidon jattamisena kokonaan vanhempien vastuulle. Tuo-
men (2008, 24) vaitéskirjan mukaan hyvan yhteistyésuhteen perusta on vanhem-
pien ja sairaanhoitajien valinen yhteisymmarrys ja lapsen hoidon jakaminen. Per-
heet odottavat sairaanhoitajien edistavan perheiden terveytta vahvistamalla van-
hemmuutta, tukemalla arkipaivassa selviytymistad seka rakentamalla luottamuk-
sellisen hoitosuhteen. Haastatteluissa tuli esille vanhempien huoli siita, etta jos

he poistuvat vuodeosastolta niin lapsi jaa vaille huolenpitoa.

Kaytanndllisissa asioissa on usein harmittanut se, ettéa hoito jatetaan
vanhempien vastuulle. Kerran olen jattanyt lapsen yoksi sairaalaan
siitd syysta etta itse olin niin vasynyt ja toivoin kotona voivani nukkua.
Seuraavana aamuna sairaalalla selvisi, ettei lapselleni oltu annettu
ruokaa tai juomaa, koska han ei osaa sita pyytaa eikd syoda itse.
Kun sitten pyysin lapselleni aamupalaa, jonka mina voisin hanelle nyt
syottaa, oli sekin ongelmallista, koska aamupala-aika oli mennyt ohi
jo ennen kuin olin itse kerennyt osastolle.

Haastatteluissa kévi ilmi perheen tarve tukeen silloin kun lapsi on sairaalahoi-
dossa. Yksinhuoltajaperheissa tuen tarve oli erityinen. Kaksi haastateltavista koki
tarvitsevansa sairaanhoitajilta konkreettista hoitoapua sairaalahoidon aikana.
Haasteita toivat muun elaman jarjestaminen, kuten tyon, lemmikkielainten, kodin
ja sisarusten hoidon jarjestaminen. Vanhemmilla oli vdsymysté&, unenpuutetta ja
uupuneisuutta. Haastateltavat kokivat, etteivat hoitajat ymmartaneet kokonaisti-

lannetta.

semmonen vahan niinku ymmarryksettomyys siihen niinku et on jo-
tain muutakin elamaa, kun tuo esiin jotain tyota tai et meil on paljon
elaimia et mun pitaa olla kotona, just niinku et enks ma vaan oo
200% lapsen kanssa kun muu elama tuntuu murenevan ymparilta
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vahan semmosta vahan niinku narasti et jos oli huolissaan siita et
talous menee kuralle miten ma sit selviin miten ma sit noitten téiden
kanssa et kyl ma sit lapparilla istun siel kaytavalla. Oli semmonen
stressi kun tuntu et oli vahan semmonen etta miten sa nyt tommo-
sesta asiasta oot huolissas kun lapsi on tdssa niinku se vaan keskitty
siihen lapseen se.

Kaksi haastateltavaa kertoi sairaanhoitajien tekemista laékevirheista. Heidan lap-
sensa olivat saaneet sairaalassa liian suuria ladkeannoksia. He kertoivat myos
joutuneensa puuttumaan useamman kerran siihen, etta lapsi saa oikeat laak-
keet. He toivoivat sairaanhoitajien ottavan enemman vastuuta, vaikka vanhempi
olisikin sairaalassa mukana. Tapahtuneet ladkevirheet vaikuttivat siihen, etta

vanhempien oli vaikeampaa jattaa lasta sairaalaan.

meill& on t&n& vuonna sattunut seitseman ladkevirhetta kevaan ai-
kana osastolla ja parillakin eri osastolla ja se toki on itelle aika sem-
monen ettd mahdollisin paljon haluais olla siella osastolla mukana.

Lampinen, Asted-Kurki & Tarkka (2000, 195, 202.) toteavat tutkimuksessaan,
ettd osastojen hoitajaresurssit tulisi mitoittaa niin, etté hoitajilla olisi riittavasti ai-
kaa vanhempien tukemiseen. Osastojen hoitokulttuuria olisi muokattava perhe-
keskeisemmaksi ja hoitotyon koulutuksessa korostettava vanhempien tuen tar-
peita. Heidan tutkimuksessaan hoitajat olivat vastanneet, ettei vanhempien tuke-
miseen ole riittavasti aikaa. Tutkimus tukee myds meidan opinnaytetyémme tu-
loksia. Vanhempien haastatteluissa tuli esille, ettd hoitajilla oli usein Kiire eika
henkilokunnan resurssit riittdneet lapsen vierella oloon. Vanhemmat kokivat tar-

vitsevansa enemman kaytannollista tukea lapsen sairaalahoidon aikana.

5.2.3 Tiedollisen tuen puute

Lapsen sairastuessa ja viettdessa paljon aikaa sairaalassa aiheutuu perheen ta-
louteen lisakustannuksia, vaikka osa sairastuneen lapsen hoitokustannuksista
ovat korvattavia (Astedt-Kurki ym. 2008, 44). Lapsen pitkaaikaissairaus aiheuttaa

useita kaytannon jarjestelyja, joista vanhemman pitaa pystya huolehtimaan, ku-
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ten ladkarikaynnit, 1a&kityksen antaminen ja apuvéalineet. Hoitopaikka tai sairaan-
hoitopiiri huolehtivat lapsen kliinisesta hoidosta. Naiden lisaksi lapsi ja perheen-
jasenet voivat tarvita apua sosiaaliturvaan liittyen seka ymmartavaa ja tasaver-
taista kohtaamista. Tamankaltaista tukea voi tarjota esimerkiksi toinen samassa

tilanteessa oleva perhe, vertaistuen muodossa. (Neuvolainfo.)

Yleisesti ottaen haastateltavat kokivat saaneensa tiedollista tukea hyvin. Aineis-
tosta nousi vain vahan tiedollisen tuen tarpeita. Muutama asia liittyen tiedon puut-
teeseen nousi esille. Yksi haastateltavista kertoi tilanteista, joissa olisi tarvinnut
hoitajilta tiedollista tukea uudessa tilanteessa, jossa ei tiennyt tarvittavista pape-
reista ja todistuksista. Tiedon puutteesta johtuen vanhemmalle oli koitunut ongel-

mia taksin matkakorvausten, lapsen laékkeiden ja hoitotarvikkeiden saamisessa.

Lapsen ollessa n. 3-vuotias, sairaalasta kotiutumisen yhteydessa tuli
ajankohtaiseksi uusia laakkeita ja hoitotarvikkeita. Kotiutuessa pyy-
sin taas, ettd varmasti kaikki oikeat paperit on mukana, ja kyselin,
mihin mikakin niista pitaisi toimittaa, jotta valttamattomat laakkeet
yms. saisi. Ajoin ympariinsa apteekkiin yms. kipean letkuissa kiinni
olevan lapsen kanssa (koska yksinhuoltajana muita vaihtoehtoja ei
ollut kuin pitdé lasta mukana) keratakseni tarvittavat laakkeet ja tar-
vikkeet kotiin. Lopulta jokin todistus puuttuu ja joudutaan lahtemaan
takaisin sairaalalle sitd hakemaan. TallGinkin olisin toivonut hoitajalta
huolellisuutta, ettd saamme kotiutuessa varmasti kaikki tarvittavat
paperit mukaan.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vanhemmat odottivat sairaanhoitajien tietavan
enemman tarvittavista papereista ja todistuksista. Puutteellisesta tiedon antami-

sesta koitui kaytdnndn ongelmia, mielipahaa ja taloudellisia menetyksia.

5.3 Hengellinen tuki

Seppéasen (2010) mukaan psyykkisessa kriisissa ihminen tarvitsee hengellista tu-
kea ja aitoa kohtaamista. Myllylan (2004) tutkimus osoittaa, ettéd hengellinen tu-
keminen ymmarretd&n usein vain papin tai sielunhoitajan tyoksi. Kun haastatel-

tavilta kysyttiin hengellisen tuen saamisesta, ymmarsivat he sen ainoastaan pa-
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pin tai seurakunnan tyontekijan toimenkuvaksi. Kukaan haastateltavista ei oletta-
nut, etta myods sairaanhoitaja voisi tukea potilasta hengellisesti. Myllylan (2004)
tutkimuksen mukaan hengellinen tuki voi olla vain hiljaista lasn&oloa tai vierella

kulkemista.

Yhdelle haastateltavista oli tarjottu mahdollisuutta keskustella sairaalapastorin
kanssa. Hengellistd tukea tarjottiin tilanteessa, jossa lapsen terveydellinen ti-
lanne oli vakava ja lapsi oli tehohoidossa. Haastateltava kavi keskustelua sairaa-
lapastorin kanssa, mutta koki etté olisi tarvinnut enemman kannustavaa ja roh-

kaisevaa tukea.

Kylla sita tarjottiin heti sitéd apua ja keskustelua sairaalapapin kanssa
ja tavattiin. Mutta ma koin etta ei ollut mulle niinkun mitd&n apua. Etta
se jotenkin ettéd me ei ehka niinkun ihmisena.

Yhdelle haastateltavista ei ollut koskaan tarjottu hengellista tukea. Toisen haas-
tateltavan lapselle tehtiin hatakaste, mutta muuta hengellistd tukea ei tarjottu.
Kolmannelle haasteltavista tarjottiin hengellista tukea ja neljas haasteltavista ei
vastannut kysymykseen. Kaksi haastateltavista koki, etta kaytannollinen apu ja

tuki olivat akuutissa kriisitilanteessa hengellista tukea tarkeampaa.

En ole kylla koskaan tullut ajatelleeksi, etta sellaista kaipaisin. Vai-
keimpina hetkindkin on ennemmin mietityttanyt konkreettiset kaytan-
non asiat ja niiden hoituminen tai kaivannut emotionaalista tukea tai
keskustelua eika niinkaan hengellista.

Yksi haastateltavista totesi, etta hengellista tukea ei saa tyrkyttdd, mutta sen tar-
joaminen jokaiselle olisi tarkedd. Haastateltava koki, etta lapsen sairastumisen
aiheuttaa elamassa suuren muutoksen. Muuttuneessa tilanteessa kaikki tuki ja
keskusteluapu ovat tarpeen. Haastateltava epaili, ettd nuoren ikansa vuoksi ha-
nelle ei tarjottu hengellista keskusteluapua. Haastateltava mainitsi, ettéd jos ha-
nelle olisi tarjottu mahdollisuutta keskustella diakonin kanssa, han olisi kayttanyt

tilaisuuden.
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Mut ei oo koskaan tarjottu (hengellista tukea) ja siiné tilanteessa tuli
ettd olisi hyva saada vahan keskustella ja ettd en kovin uskonnolli-
nen ole mutta siina tilanteessa ne kokemukset sai uuden ulottuvuu-
den etta olisin jopa ehka niinku voinutkin keskustella.

Viela kriisin jalkeenkin ihminen tarvitsee elamaansa toivoa, turvaa ja lohdutusta.
Sielunhoito on ammatillista toimintaa, joka voidaan rinnastaa psyykkiseen Krii-
siapuun ja hoitoon. (Seppanen 2010, 67.) Myllylan (2004) tutkimuksen mukaan
hengellinen tukeminen tulisi liittaa itsestdan selvaksi osaksi muuta hoitoketjua,

silla se edistdd ihmisen kokonaisvaltaista toipumista Kriisista.
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6 POHDINTA

Tassa kappaleessa kuvaamme haastatteluista nousseita toiveita sairaanhoitajan
antamaan tukeen. Naiden pohjalta esitimme my6s jatkotutkimusehdotuksen.

Sen lisaksi pohdimme opinnaytetydn eettisyytta ja kasvuamme ammatillisesti.

6.1 Tulosten tarkastelu ja jatkotutkimukset

Rantanen ym. (2010, 141.) tutkimuksen mukaan kohtaaminen sairaanhoitajien
kanssa koettiin myonteisena ja luottamusta herattavana. Haastatteluja tehdes-
samme keskeisimmaksi asiaksi nousi toive empaattisesta kohtaamisesta ja voin-
nin kysymisesta. Haastateltavat olisivat kaivanneet sairaanhoitajilta keskustelu-
apua, pysahtymista ja vierell& olemista, etenkin kriisivaiheessa. Mattilan (2011,
4.) tutkimuksen mukaan sairaanhoitajat kayttavat vuorovaikutukseen perustuvia
tuen tarpeen tunnistamismenetelmia, kuten perheen yksil6lliseen tilanteeseen tu-
tustumista. Kuitenkin tassa opinnaytetyotutkimuksessa haastateltavat kokivat,
ettd perhekeskeisyyteen ja perheen yksildlliseen tuen tarpeeseen ei kiinnitetty

tarpeeksi huomiota. Yleisella tasolla oltiin tyytyvaisia lapsen hoitoon.

Kumpusalo (1991, 20.) kirjoittaa, etta sosiaalista tukea on annettava valittomasti
silloin, kun avun tarve on suurin. Sairastuminen on valiton uhka potilaan hyvin-
voinnille ja tulevaisuudelle. Kaksi haastateltavaa toi esille, etta keskusteluapua
olisi voinut edes tarjota ja yksi kertoi saaneensa keskusteluapua liian mydhaan.
Yksi haastateltavista kertoi, ettd hanen lapsellaan on monta eri hoitotahoa ja eri-
koisladkarikontaktia. Han arveli, ettd hanelld itsella&dn on paras kokonaiskuva ti-
lanteesta. Han olisi kuitenkin kaivannut omahoitajaa, joka osaisi neuvoa ja tukea

kaikissa lapsen sairauteen liittyvissa asioissa.

Haastateltavista kolme oli yksinhuoltajaperheitéd. Heidan tuen tarpeensa oli erityi-
nen. Haastatteluista nousi selvasti esille, ettd he toivoivat sairaalajaksojen aikana
hoitajien ottavan vastuuta lapsen hoidosta kliinisen hoidon liséksi. Heilla oli haas-

teita selviytya arjesta ja kodin ulkopuolisen elaman jarjestamisesta. Vanhemmat
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kertoivat olevansa tyytyvaisia hoitoon ja luottavansa sairaanhoitajien ammattitai-
toon. Epaluottamusta esiintyi tilanteissa, joissa lapsi piti jattd& yksin sairaalaan.
Myds ladkevirheet lisasivat vanhempien tarkkaavaisuutta lasten laékehoitoon.
Jatkotutkimuksena ehdottaisimme pitkaaikaissairaiden lasten yksinhuoltajaper-
heiden tuen tarpeita sairaalahoidon aikana. Asiaa voisi tutkia myos sairaanhoita-
jan nakokulmasta. Kuinka sairaanhoitajat tukevat yksinhuoltajaperheita?

Myllylan (2004, 66.) vaitoskirjan mukaan diakoninen hoitotyd perustuu kristilli-
seen ihmiskasitykseen ja sen tavoitteena on ihmisen kokonaisvaltainen palvele-
minen. Diakoninen hoitoty6 on hoitotydta laajempi kasite, potilas ja omainen koh-
dataan jakamattomana sieluna, henkena ja ruumiina. Haastatteluissa selvisi, etta
vanhemmat olisivat toivoneet sairaanhoitajilta myds hengellisten tarpeiden huo-
mioimista, vaikka eivat olisi kokeneet itsedén uskonnollisiksi ihmisiksi. Kuuppelo-
maen kyselytutkimuksessa selvisi, ettad sairaanhoitajat kokevat hengellisen tuke-
misen esteiksi oman vakaumuksen, resurssit ja hengelliset tarpeiden huomaami-
sen vaikeuden. My0s tietojen ja taitojen vahyys, riittamattomyyden tunne ja roh-
keuden puute koettiin hengellisen tukemisen esteiksi. (Hoitotybn asiantuntijuus
2016.)

Toivotun tuen yhteenvetona, vanhemmat toivoivat sairaanhoitajilta myotéela-
mista, koko perheen ja kokonaistilanteen huomioimista, seké keskusteluapua. Li-
saksi he toivoivat konkreettista hoitoapua lapsen ollessa sairaalassa. Haastatte-
luja analysoidessa huomasimme, kuinka pienilla asioilla on suuri merkitys. Van-
hemmat muistivat hyvin pienié positiivisia huomionosoituksia. Tarkoituksena on,
etta yhteistyokumppanimme Leijonaemot ry julkaisevat taman opinnaytetyén net-
tisivuillaan. Heilla on yhteyshenkilitad pitkdaikaissairaiden lasten kanssa hoito-
tyota tekeviin tahoihin, kuten lastenklinikat HUS ja KYS, jotka voisivat hyddyntaa

taman opinnaytetyon tuloksia hoitotyossa.

6.2 Opinnaytetyon eettisyys
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Tyobmme aihe on arkaluontoinen ja tunteita herattava. Lapsen vakava sairaus he-
rattda myotatuntoa. Aiheesta voi olla vaikea puhua. Haastateltavina pyrimme |&-
hestymaan vanhempia hienotunteisesti. Tutkimukseen osallistuminen on aina va-
paaehtoista. lhmiset eivat osallistu tutkimukseen, elleivat he pida sitd mielek-
kadana ja tarkeadna. Haastateltavien tulee luottaa tutkimuksen suorittajiin. Tutki-
joilla on velvollisuus huolehtia tutkittavien yksityisyyden kunnioittamisesta tutki-
muksen kaikissa vaiheissa. (Kuula 2006, 136.) Kerroimme haastateltaville, etta
tutkimus tehddan anonyymisti. Suojasimme henkildiden tunnistettavuuden silla,
ettd emme julkaise tunnistettavia tietoja. Kaytdmme tydssamme suoria lainauk-
sia, mutta haastateltavien pienen lukumaaran vuoksi emme numeroineet heita.
Sailytimme haastattelumateriaalia asianmukaisesti ja opinnaytetyén valmistuttua

tuhosimme litteroidut aineistot.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa suurin luotettavuuden kriteeri on tutkija itse ja luo-
tettavuuden arviointi koskee koko tutkimusprosessia. Pyrimme kuvaamaan tutki-
musprosessin mahdollisimman tarkasti. Esimerkiksi kvantitatiiviseen tutkimuk-
seen verrattuna se on henkilokohtaisempi ja sisaltdéd enemman omaa pohdintaa.
(Eskola & Suoranta 1998, 211-212.)

6.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon teoriapohjaa tehdessdmme huomasimme, etta kirjallisuudessa
sosiaalinen tuki oli luokiteltu hyvin eri tavalla. Hoitoty6sséa tarkeimmiksi tuen muo-
doiksi nousivat tiedollinen ja emotionaalinen tuki. Kaytannoéllisessa tuessa on si-
sallollisesti paljon samaa, kuin tiedollisessa tuessa. Haastatteluja analysoidessa
nostimme kaytannollisen tuen erilliseksi tuen muodoksi helpottamaan kysymyk-
siin vastaamista. Huomasimme myags, ettd emotionaalisessa ja hengellisessa tu-

essa on paljon samankaltaisuutta.

Opinnaytetydprosessin aikana ymmarsimme, kuinka moniulotteinen asia tuen
antaminen sairaanhoitajana on. Tuen antaminen on vastavuoroista vuorovaiku-

tusta. Sen toteutumiseen vaikuttavat molempien osapuolten ominaisuudet. Kai-
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killa haastateltavilla oli kokemuksia seka tuen saamisesta, etta sen puuttumi-
sesta. Ne olivat haastateltavien henkilokohtaisia kokemuksia ja tunnetiloja, jolloin
kokonaistilanteen tarkastelu jaa yksipuoliseksi. Taman opinnaytetyén myota ym-
marramme tulevina sairaanhoitajina, kuinka tarkeda tuen antaminen ja kohtaa-
minen perheelle on. Ymmarramme mygs, etta tuen antamisen on tapahduttava
vastaanottajan ehdoilla ja oikeaan aikaan. Kriisissa olevat ihmiset muistavat hy-
vin pienid huomionosoituksia, joten vaikka konkreettista apua ei pystyisi silla het-
kella antamaan, voi pienilla asioilla olla suuri merkitys. Perheilla oli paljon odo-
tuksia sairaanhoitajien suhteen. Tulimme siihen tulokseen, ettd sairaanhoitajan
olisi tarke&a kertoa rehellisesti, jos ei hallitse jotain asiaa. Tdma tuo luottamusta

ja mahdollisilta pettymyksilta valtytaan.

Kumpusalo (1991, 21.) luettelee teoksessaan heikkolaatuisen tai liiallisen tuen
sivuvaikutuksia. Potilaalle aiheutuvia negatiivisia sivuvaikutuksia voivat olla oma-
toimisuuden vahentyminen, passiivisuuden lisddntyminen, riippuvuus sosiaalisen
tuen antajiin, itseluottamuksen ja itsekunnioituksen vaheneminen ja sairaan roo-
lin jJumiutuminen. Lisdksi se voi aiheuttaa potilaalle hdpean ja syyllisyyden tun-
teita. Heikko tai liiallinen sosiaalinen tuki voi jarkyttaéa potilaan perheen tasapai-
noa tai perheen elama voi jaada sairauden ja sosiaalisen tuen varaan. Hoitohen-
kilokunnalle se voi aiheuttaa turhautumista ja loppuun palamista. Tama tukee

ajatuksiamme siitd, ettd tukea tulisi antaa perheelle oikea méaaréa oikeaan aikaan.

Sairaanhoitaja-diakonissaksi valmistautuessa tulee potilas ja omaiset osata koh-
data kokonaisvaltaisesti, kristillisen ihmiskasityksen mukaisesti. Opinnaytetyo-
prosessin aikana vahvistui ajatus siita, ettd sairaanhoitajan on tarkea huomioida
potilaan hengellisia tarpeita. Nain potilas tuntee tulevansa kokonaisvaltaisesti
kohdatuksi, vaikka ei henkilokohtaisesti haluaisikaan hengellista tukea. Lapsen
sairastuminen synnyttdd perheessa kriisin. Vanhemmat miettivat elaman tarkoi-
tusta ja oikeudenmukaisuutta. Diakonissana minulla on valmiuksia kohdata van-
hempia hengellisesti seka uskallusta kysya heilta hengellisista asioista. Vierella
kulkemisen ja lasndolon merkitys nousivat selvasti opinnaytetyén tuloksista.
Vaikka potilas tai omaiset eivét olisi uskonnollisia, on hengellinen tukeminen tar-

keda. Kuunteleminen riittaa.
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Saatekirje
2.9.2016

Hei sina alle kuusivuotiaan pitkaaikaissairaan lapsen vanhempi! Haluatko osal-

listua opinnaytetyotutkimukseen?

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Helsingin Diakonia-ammattikorkeakou-
lusta. Etsimme haastateltavia opinnaytety6ta varten. Opinnaytetyon aihe on Pit-
kdaikaissairaiden lasten vanhempien kokemuksia sairaanhoitajilta saadusta tu-
esta sairaalassa. Tavoitteena on selvittdd, minkélaista tukea pitkaaikaissairaiden

lasten vanhemmat ovat saaneet jaksamiseensa.

Toteutamme haastattelut yksildhaastatteluina. Pyyddmme lupaa haastatteluiden
nauhoittamiseen. Nauhoittamisen jalkeen litteroimme haastattelut. Noudatamme
terveydenhuollon ammattihenkilokunnan salassapitovelvollisuutta. Haastatelta-
vien henkildllisyytta tai tunnistettavia tietoja ei paljasteta.

Tavoitteenamme on saada haastattelut valmiiksi syyskuun aikana. Vastaamme

mielellamme kysymyksiin ja annamme lisatietoja sahkdpostitse.

Ystavallisin terveisin,
Jaana Viheriasaari

jaana.viheriasaari@student.diak.fi

Bea Vahésarja

bea.vahasarja@student.diak.fi
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