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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla selvittaa per-
hekeskeisyytta ja sen ilmenemistd pitkdaikaissairaan lapsen hoitotyon suunnittelussa.
Opinnaytetyon tehtdvina oli selvittad, mita perhekeskeisen hoitotyon osaaminen edellyt-
ta& hoitajalta, miten perhekeskeisyys nakyy somaattisesti pitk&aikaissairaan lapsen hoi-
totyon suunnitellussa sekd miten perhekeskeisyys nakyy psyykkisesti oireilevan pitka-
aikaissairaan lapsen hoitotyon suunnittelussa. Tavoitteena oli kehittda saatujen tulosten
avulla Tampereen ammattikorkeakoulun hoitotydn opetusmateriaalien hyodyntdmista.
Tavoitteena oli my0s 16ytd44 mahdollisimman tuoreita lahteitd, jotta 10ydetty tutkimusai-
neisto olisi kvalitatiivisten ominaisuuksiensa vuoksi mahdollisimman vaivattomasti
I0ydettavissa ja sité kautta hyddynnettavissé hoitotydn opetukseen ja opetuksen suunnit-
teluun.

Opinnaytety6 tehtiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jossa tietoa haettiin padosin
Medic- ja Cinahl- tietokannoista. Ty tehtiin kvalitatiivisella menetelmalla ja aineiston
analysointiin kéytettiin aineistolahtoista sisallénanalyysia.

On tarke&d, ettd hoitaja osaa vastata pitkdaikaissairaiden lasten perheiden yksilollisiin
tarpeisiin seka tukea vanhemmuutta ja tunnistaa perheen voimavaroja. Somaattisesti
pitkdaikaissairaita tai vammautuneita lapsia hoitavien henkildiden tulee osata tehd& po-
tilaslahtoinen ja perhekeskeinen hoitotydn toimintoja kartoittava suunnitelma, joka tulee
lapikdydé potilaan ja tdmén perheen kanssa. Lapsen pitk&aikaiseen sairauteen tulee pe-
rehtya mahdollisimman huolellisesti seka ladkarin tulee kertoa diagnoosista ja mahdolli-
sista ennusteista potilaalle tarkemmin, lapsen ika- ja kehitystaso huomioiden. Psyykki-
sesti oireileva lapsi perheineen tarvitsee paljon tukea ja ymmarrysta. Hoitotyén suunnit-
telussa korostuvat yksilévastuinen hoitotyd, omahoitajan l&dsndolo ensikohtaamisella,
perheen mukaan ottaminen seké turvallisen omahoitosuhteen luominen heti alusta lah-
tien.

Selkeda perhekeskeisyyteen ja hoitotyén suunnitteluun painottuvaa tuoretta tutkimusta
I6ydettiin varsin vahan. Liséksi perhekeskeisyyden tutkimus painottui padosin vanhem-
pien huomiointiin ja hoitoon mukaan ottamiseen. Todettiin, etta sisarusten hyvinvointia
ja huomioimista perhekeskeisessé hoitoty6ssa ja sen suunnittelussa tulisi tutkia jatkossa
paremmin ja enemman.

Asiasanat: perhekeskeisyys, pitkaaikaissairaudet, lapset, lasten hoitotyo



ABSTRACT
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The aim of this study was to gather information about family-centred approach when
planning care for a chronically ill child. The study concentrated on what pediatric nurses
are required to do in family nursing and how the family-centred approach shows in
planning care for children with chronic illnesses, including both physical and psychiat-
ric disorders.

This study was a descriptive literature review. The data were collected from the litera-
ture and analysed by means of a qualitative content analysis.

The results showed that a paediatric nurse should have the skills to design a thorough
care plan with the whole family included. In family-centred care planning, the most
important elements proved out to be individual needs of the patient and the family,
having a named nurse, including the family members throughout the process, and creat-
ing a safe nurse-patient relationship right at the beginning.

The findings of this study reveal that the existing research focusing on long-term paedi-
atric nursing and care planning is rather limited. A potential further study on family-
centred approach in the care of chronically ill children should include the chronically ill
child’s siblings and their well-being.

Key words: family nursing, chronic illnesses, children, paediatric nursing,
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1 JOHDANTO

Erilaiset tutkimukset osoittavat lasten pitk&aikaissairastamisen yleistyneen 2010-luvulla
ja suomalaisista lapsista yli 20 %:lla on jokin pitk&aikaissairaus. Heista noin 5 %:lla on
pysyva eldménlaatua heikentdva vamma tai sairaus (Rajantie ym. 2016, 75). Lapsen
sairastuminen pitkaaikaisesti seka sairaalaan joutuminen vaikuttaa merkittavasti koko

perheen elaméan.

Sairastuminen heréattdd monenlaisia tunteita niin lapsessa, kuin vanhemmissa ja sisaruk-
sissa. Lapsen sairastuminen muuttaa usein perhe-eldméé ja totuttua toimintaa merkitta-
vasti. Liséksi perheen sosiaaliset suhteet saattavat kaventua sek& kodin ja sairaalan ul-
kopuoliset kontaktit vahentyd. Vanhempien aktiivinen osallistuminen sairaan lapsen
hoitoon edistdd koko perheen tilanteeseen sopeutumista, sairaalassaoloon liittyvien asi-

oiden jarjestamisté seké lis&é tietoa lapsen sairaudesta (Jussila ym. 2006, 44-45).

Kaisite “pitkdaikaissairas” on tissd opinndytety0ssd yleiskdsite. Mitddn tiettyd sairautta
ei ole valittu tarkasteltavaksi, vaan pitkaaikaissairauksien yhdistévia tekijoita on tarkas-
teltu perhekeskeisyyden ja hoitotydn suunnittelun ndkdkulmasta. Késite ”lapsi” tarkoit-
taa tdssa opinndytetydssé alaikaistd, vanhempiensa kanssa asuvaa henkilod. T&man
opinndytetyon kasitteisto ja teoreettinen viitekehys esitelldan luvussa kolme. Luku nelja
esittelee kaytetyn tutkimusmenetelman seka opinndytetydn prosessin. Luvusta viisi 10y-
tyvét vastaukset tutkimuskysymyksiin ja luku kuusi nostaa esiin johtopaatoksia ja tyon
eettisyyden pohdintaa sekd mahdollisia ehdotuksia lisdtutkimuksen aiheiksi.

Hoitotyon opiskelijoiden on tarkedd ymmartad perhehoitotydn merkitys jo pitkaaikais-
sairaan lapsen hoidon suunnitteluvaiheessa. Perhekeskeisyys on tarke&a tehda nakyvaksi
osaksi hoidon suunnittelua. Lehdon (2004) mukaan perhekeskeisyys koostuu perheita
kunnioittavasta kohtelusta, oikean tiedon vélittdmisestd, avoimesta vuorovaikutuksesta
ja yhteistyosté sekd hoitohenkilékunnan ettd perheenjéasenten vélilla ja perheen hoitoon
osallistumisen mahdollistamisesta voimavarojensa mukaan. Perhekeskeinen l&hestymis-
tapa edistdd perheen selviytymistd lapsen sairaudesta ja sairaalassaoloajasta. (Lehto
2004, 30; Vuorenmaa 2016, 17; Heino-Tolonen 2017, 17.)



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla selvittaa per-
hekeskeisyytta ja sen ilmenemistd pitk&aikaissairaan lapsen hoitotyon suunnittelussa.

Opinnaytetyon tehtévat:

1. Mitd perhekeskeisen hoitotyon osaaminen edellyttaa hoitajalta?

2. Miten perhekeskeisyys nakyy somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen hoitotyon
suunnitellussa?

3. Miten perhekeskeisyys nakyy psyykkisesti oireilevan pitkdaikaissairaan lapsen

hoitotyon suunnittelussa?

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittd4 saatujen tulosten avulla Tampereen ammattikor-
keakoulun hoitotyon opetusmateriaalien hyddyntamista. Tavoitteena on myos 10ytaa
mahdollisimman tuoreita lahteitd, jotta I0ydetty tutkimusaineisto olisi kvalitatiivisten
ominaisuuksiensa vuoksi mahdollisimman vaivattomasti 16ydettavissa ja sitd kautta

hyodynnettavissé hoitotyon opetukseen ja opetuksen suunnitteluun



3 LAPSEN HOITOTYON SUUNNITTELUN, PERHEKESKEISYYDEN JA
PITKAAIKAISSAIRAUDEN KESKEISET MAARITELMAT

Tassa opinnédytetydssa késitellddn perhekeskeisyyttd pitkaaikaissairaan lapsen hoito-
tytssd ja sen suunnittelussa. Kaésitteelld lapsi tarkoitetaan 0-17 -vuotiasta, alaikaista
henkilod. Pitkdaikaissairaan lapsen eldmassa perhe on keskeisessé roolissa ja lapsen
pitkdaikaissairaus vaikuttaa lapsen itsensé lisaksi koko perheen arkeen. Lapsen pitké&ai-
kainen sairaus voi olla somaattinen tai psyykkinen, jokin ndiden yhdistelma tai valimuo-
to. Perhekeskeisyys on aina tarkeé osa pitkéaikaissairaan lapsen hoitoty6té ja sen suun-

nittelua. Kuviossa 1 on esitetty opinnaytetyon teoreettinen viitekehys.

PERHE

L -
/N

SOMAATTISET PSYYKKISET
KESKEISYYS
OIREET OIREET

KUVIO 1. Opinnaytetydn teoreettinen viitekehys

3.1 Terveys- ja hoitosuunnitelma

Sosiaali- ja terveysministeri6 on saatanyt potilasasiakirjoja koskevan asetuksen
(298/2009) 78, joka luo perustan terveys- ja hoitosuunnitelman lainsaadannolliselle
taustalle (STM 2009). Terveys ja hoitosuunnitelmalomake on terveydenhuollon ammat-
tihenkildiden kansalliseen kayttoéon laadittu séhkoinen tyévaline, johon tulee terveyden-
huollon ammattilaisen kirjaus potilaan jokaisesta terveydenhuollon k&ynnist4. Terveys-
ja hoitosuunnitelman tarkoituksena on erityisesti pitk&aikais- ja monisairaiden potilai-
den hyvén hoidon jérjestdminen ja hoidon jatkuvuuden mahdollistuminen yli organisaa-
tiorajojen. (Komulainen, Makeld & Vuokko 2011, 12-13.)



Terveys- ja hoitosuunnitelma on yksi potilaskertomuksen asiakirjoista, johon potilastie-
dot kirjataan valtakunnallisesti yhtendisesti sovittujen rakenteiden avulla ja joka arkis-
toidaan séhkdiseen valtakunnalliseen potilastiedon terveysarkistoon eli KanTa-arkistoon
(Komulainen ym. 2011, 14). Virkkunen, Mékel&-Bengs & Vuokko (2015, 6) kuvaavat
rakenteisen kirjaamisen tarkoittavan potilastiedon kirjaamista vakioitujen luokitusten
mukaisesti jota voidaan lisaksi tarkentaa vapaamuotoisella tekstilla. Rakenteisessa Kir-
jaamisessa edetdan otsikoiden, ndkymien ja hoitoprosessin vaiheiden edellyttamalla
tavalla ja kdytetddn kirjaamiseen laadittuja luokituksia seka koodistoja (Virkkunen ym.
2015, 6). Rakenteinen Kirjaamiskaytant0 tukee terveys- ja hoitosuunnitelman potilas-
keskeisyytta ja tietojarjestelmien kayton hyodyntdmistd saumattomasti hoidon toteutu-
misessa ja seurannassa. Lisaksi rakenteisuus mahdollistaa terveys- ja hoitosuunnitelman
kayton potilastietojérjestelmasta riippumatta. Terveys- ja hoitosuunnitelman tavoitteena
on lisatd potilaan hoitoon sitoutumista sek& ohjeistaa potilasta ja tdiman l&heisia hoidon

jatkuvuuteen. (Komulainen ym. 2011, 12.)

Komulainen ym. (2011, 12) mé&arittelevét terveys- ja hoitosuunnitelman kayton keskei-
set tavoitteet seuraavasti; potilaskeskeisyys, voimaannuttaminen, hoidon jatkuvuus ja
tietojarjestelmien kayton hyddyntaminen hoidon toteutumisessa. Terveys- ja hoitosuun-
nitelman avulla mahdollistetaan potilaan kaikkien terveysongelmien ja niihin liittyvien
tutkimus-, hoito-, kuntoutus- ja seurantatoimien kuvaaminen samassa suunnitelmassa,
joka tukee hoidon jatkuvuutta. (Komulainen ym. 2011, 12-13.) Terveydenhuollon am-
mattilainen laatii hoitosuunnitelman yhteistydssa potilaan tai tdman laheisten kanssa,
jolloin hoidon toiveiden, tarpeiden ja tavoitteiden suunnittelu mahdollistaa potilaan
voimaantumisen. Komulaisen ym. (2011, 13) mukaan tdma lis&é potilaan hoitoon sitou-
tumista. Terveys- ja hoitosuunnitelma liitetdan Kanta - arkistoon, josta se on my6s poti-
laan itsensa saatavilla Omakannassa (Komulainen ym. 2011, 14). Omakannan avulla
potilaalla on mahdollisuus nédhdé valtakunnallisessa terveysarkistossa olevat omat tie-
tonsa. Lisaksi potilas voi mééritella haluaako terveystietojensa néakyvén hoitoon osallis-
tuville tahoille my6s muissa terveydenhuollon yksikdissé, kuin missé potilasasiakirja on
laadittu. (Komulainen ym. 2011, 17.)
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3.2 Perhekeskeisyys

Perhekeskeisyyden maarittelyssa tulee nykytutkimusten tulosten perusteella ottaa huo-
mioon potilaan oma kasitys perheestd sen sijaan, ettd painotetaan virallisia tai biologisia
perhesiteitd (Ala-Karvia 2017, 4). Perhekeskeisyys on mééritelty lasten hoitotyon kes-
keiseksi periaatteeksi. Sairaalahoidossa olevan lapsen hoitoon liittyy oleellisesti koko
perhe, ja perheen hyvinvointiin panostaminen tarkoittaa koko perheen yksil6llisiin tar-
peisiin vastaamista (Hopia 2006, Ala-Karvian 2017 mukaan). Perhehoitotyo, perhekes-
keinen hoitoty0 ja perhekeskeisyys on analysoitu toistensa l&hikasitteisiksi. Perhekes-
keisyys nahd&an laajempana periaatteena, joka on ajallisesti kehittyneempi kasite. Sen
ajatellaan kattavan kasitteet perhehoitoty6 ja perhekeskeinen hoitotyd. (Ala-Hiiro 2007,
12.)

Perhekeskeiseen hoitotyohon liittyy oleellisesti vanhempien mukanaolo ja osallistumi-
nen sairaan lapsen hoitoon, mika mahdollistaa vanhempien kokonaisvastuun sailymisen
lapsen sairaudesta huolimatta (Lehto 2004, 11). Vanhemmat toimivat sairaan lapsensa
edustajina, jolloin he tarvitsevat paitsi tietoa lapsen sairauteen liittyen, myos jatkuvaa
tukea ja ohjausta oman vanhemmuutensa tueksi lapsen sairaalahoidon aikana (Hopia
2006, 21 — 22).

Lehdon (2004) mukaan perhekeskeinen hoitoty¢ koostuu perheitd kunnioittavasta koh-
telusta, oikean tiedon valittdmisestd, avoimesta vuorovaikutuksesta ja yhteistyosta seka
hoitohenkil6kunnan ettd perheenjasenten valilla ja perheen hoitoon osallistumisen mah-
dollistamisesta voimavarojensa mukaan. Perhekeskeinen lahestymistapa edistaa perheen
selviytymisté lapsen sairaudesta ja sairaalassaoloajasta. N&in ollen perhe tulee n&hda
yhteistyokumppanina hoitotyéssa. (Lehto 2004, 30; Vuorenmaa 2016, 17; Heino-
Tolonen 2017, 17.) Terveydenhuollon henkilékunnalla on merkittavé rooli mahdollistaa

perheen osallistuminen pitkéaikaissairaan lapsen hoitoon (Vuorenmaa 2016, 17).

3.3 Kun perheessa on pitkaaikaissairas lapsi

Mannerheimin lastensuojeluliiton (MLL 2017) sivuilla kerrotaan, ettd pitkdaikaissairas

lapsi on ensisijaisesti lapsi, eik& vain sairas lapsi. Lasta tulee kohdella tdman normaalia

kehitysta tukien, lapsen ik& ja vointi huomioiden. Tiedon tulee siirtyd asianmukaisesti
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sekd lapselle ettd tdmén perheelle. Lapsen sairaalassaoloaikana tulee huomioida lapsen
oikeus olla vanhempiensa kanssa. Vanhempia tulee myds kannustaa, rohkaista ja opas-
taa sairaan lapsensa lahelld olemiseen. Lapsella on my0s oikeus saada hoitajakseen hen-
kilo, jolla on koulutusta lapsipotilaiden hoitamisesta ja kohtaamisesta ja joka osaa kuul-
la lapsen ja tdmén perheen tarpeita ja toiveita. (Suomen NOBAB, n.d.)

3.3.1 Pitkaaikaissairaan lapsen méaarittely

Lapsen pitkdaikaissairaus méaéritellaén tilana, jossa sairaus on diagnosoitu ja hoidon
tarve kaikkine oireineen kestaa vahintaan puoli vuotta. Myonnettyjen hoitotukien ja
erityishoitorahojen maara on hyva mittari kuvaamaan lasten ja nuorten sairastuvuutta.
(Hopia 2006, 16 — 17.) Vammaispalvelulaki (380/1987) méarittelee pitkaaikaisesti sai-
raaksi tai vammaiseksi henkildn, jonka kyky suoriutua tavallisista arkirutiineista on sai-

rauden tai vamman vuoksi pitkaaikaisesti heikentynyt.

Kansaneldkelaitoksen sivuilla kerrotaan (Kela 2017), etta pitk&aikaisesti sairas lapsi on
oikeutettu vammaistukeen, kun sairauden hoidon tarve kestéa vahintéan puoli vuotta.
Pelkké diagnoosi ei riitd sairaan lapsen hoitotuen saamiseen, vaan hoidollisuutta arvioi-
daan normaaliin ikdkausittaiseen kehitykseen verraten. Sairasta lasta hoitava vanhempi
voi saada tilapéista hoitovapaata, erityishoitorahaa osallistuessaan lapsensa hoitoon sai-
raalassa tai omaishoidontukea perheen kotikunnasta toimiessaan lapsensa omaishoitaja-
na. (Kela 2015.) Vuonna 2017 Kela maksoi yhteensa 554,9 miljoonaa euroa erilaisia
vammaisetuuksia, joista alle 16-vuotiaille lapsille maksettujen tukien osuus oli n. 14 %
eli 77,7 miljoonaa euroa. Vammaistukien todellinen kasvu viimeisen kymmenen vuoden
ajalta oli 23 %. Mielenterveys- ja kaytoshairiot olivat yleisin lasten vammaistuen mak-
satuksen peruste, kun taas uusien hoitokédytanteiden myota esimerkiksi astmaatikoille

myonnetyt tuet ovat selvasti vahentyneet. (Kelan vammaisetuustilasto 2017.)

Kun lapsi sairastuu pitkdaikaisesti, on se koko perheelle ja l&hipiirille kriisi. Koko per-
heen on sanottu sairastuvan lapsen kanssa. Perheenjdsenet tuntevat monenlaisia tunteita
aina pelosta syyllisyyden kautta epdvarmuuteen ja joutuvat myos tekeméén sairaudesta
johtuvia erityisjarjestelyja. On tarkeéa tarjota perheelle tukea ja apua esimerkiksi ver-
taistuen l0ytymiseksi ja sosiaaliturvaan liittyen. (Neuvolainfo, n.d.)
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Pitk&aikaissairas lapsi tarvitsee polullaan monenlaista tukea, jotta han tulee kohdatuksi
tarpeidensa mukaisesti. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL 2017) mukaan sai-
raan lapsen eldméssa haasteita ovat ladkitysten ja ruokavalioiden lisdksi myos arjen
toimien avun tarpeet, mahdollinen tarve erilaisiin apuvélineisiin sek& oppimisen tuen
tarve. Pitk&aikaissairaan lapsen inkluusio eli mukaan ottaminen tavalliseen koululuok-
kaan on haasteellista, koska tukemisen resurssit ovat riittdamattomia. On myos huomattu,
etteivat tavanomaiset luokkatilat ole pitk&aikaisesti sairaille lapsille ja heidén vaatimuk-
silleen valttdamaétta sopivia. Pitk&aikaissairaan lapsen oppimisen tukeminen ja onnistunut
inkluusio vaatii aktiivista yhteistyota lasta hoitavan hoitotydn yhteison kanssa, tietoa
lapsen sairaudesta, riittavasti tyovoimaa lapsen ymparille seké aktiivista yhteistyota
koulun ja perheen kesken. (Seki, Kakinuma, Kuchii & Ohira 2017.)

3.3.2 Somaattisen terveyden ja sairauden maarittely

Somaattinen tarkoittaa elimellistd, fyysistd ja/tai ruumiillista ihmiskehon tilaa. Koko-
naisvaltaisuuden huomioiminen on vélttamatontd potilaan somaattista terveydentilaa
arvioidessa. Kokonaisvaltaisuudella tarkoitetaan téssa ihmisen fyysistd, psyykkista ja
sosiaalista tilaa seka néitd kaikkia yhdessa. WHO (World Health Organization, n.d)
madrittelee terveyden juuri edelld mainitulla tavalla taydelliseksi fyysiseksi, psyyk-
kiseksi ja sosiaaliseksi hyvinvoinnin tilaksi. Sairaus taas kuvataan, ei tosin kovin yksi-
selitteisesti, tunnistettavaksi hairioksi elimistén toiminnassa seka joksikin normaalista
poikkeavaksi (Duodecim 2018).

Koska ihmisten ominaisuudet ovat harvoin samankaltaisia, on somaattisen tilan rajapin-
tojen maarittdminen Duodecimin (2018) artikkelin mukaan suuri laaketieteellinen haas-
te. Terveyden ja sairauden raja hamartyy monien tekijoiden yhteisvaikutuksesta. Hoito-
tyoén ammattihenkilotkddn eivat vélttdmatta heti 16ydé tunnistettavaa sairautta potilaan
vaivoihin perehdyttyaan. Potilaan terveydentilaa méarittavia tekijoitd ovat muun muassa
potilaan oma kokemus ja elinolot, hankittu koulutus ja toimeentulo sek& perheen sisdiset
asenteet ja elintavat kuten myos potilaan ja tdman l&heisten hankittu tietotaito (THL
2018).
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Lapsen somaattisesta terveydesta ja sairastuvuudesta puhuttaessa on tarkedé ottaa huo-
mioon lapsen perhe ja sen vaikutus lapsen terveyteen tai sairauteen. Vuonna 2010 rapor-
toidussa valtakunnallisessa LATE — hankkeessa (Lasten terveysseurannan kehittdminen
- hanke) mainittiin, ettd koko perhettd koskevat asetusten mukaiset terveystarkastukset
tulisi saattaa yleisiksi kaytdnnoiksi. Koko perheen hyvinvointiin tulisi kiinnittdé tar-
kempaa huomiota. Jotta terveystarkastukset toteutuisivat, edellyttdd se molempien van-
hempien osallistumista tarkastuksiin. Nain tieto perheen kokonaistilanteesta tulee mah-
dollisimman kattavasti selvitetyksi. (Maki, Hakulinen-Viitanen, Kaikkonen, Koponen,
Ovaskainen, Sippola, Virtanen & Laatikainen 2010, 152.)

Lasten somaattisen terveyden seuranta ja tarkempi maérittely toteutuu valtakunnallisella
tasolla ikékausittain. Ik&kausittaiset laajat tarkastukset tehdaan tietyn ikaisille lapsille (4
kk, 8 kk ja 4 vuotta), mutta on my6s mahdollista tehd4 kokonaisvaltaista seurantaa ja
selvittelya lapselle ja koko perheelle silloin, kun sille ilmenee jotakin erityista tarvetta.
Mitd vanhemmaksi lapsi tulee, sitd enemman seuranta painottuu lapsen yksiléllisen ter-
veyden lisdksi koko perheen hyvinvointiin, esimerkiksi lapsen ja vanhemman véliseen

vuorovaikutukseen ja vanhempien omiin terveystottumuksiin. (THL, n.d.)

Suomessa tehddan myos joka toinen vuosi kouluterveyskyselyitd, joiden tarkoituksena
on sekd maakunnallisesti ettd paikallisesti tuottaa tietoa lasten ja nuorten terveyteen
liittyvista asioista, avun saamisesta ja palvelujen vastaamisesta kohdattuun tarpeeseen.
Yldasteikaisista ja lukiolaisista kyselyitd on tehty jo 1990-luvulta l&htien. Ammattioppi-
laitokset tulivat mukaan vuonna 2008 ja vuodesta 2017 kouluterveyskyselyt otettiin
kayttoon myos peruskoulun 4. ja 5. - luokkalaisille ja heidén huoltajilleen. Seuraavassa,
vuonna 2019 tehtdvassé kyselyssa painotus tulee olemaan lasten vakivaltakokemuksiin
liittyvissa kysymyksissé. (THL Kouluterveyskysely, n.d.)

3.3.3 Psyykkisen oireilun maarittely

Lastenpsykiatrian tieteellinen tutkimus on Suomessa kehittynyt 1900-luvun jalkipuolis-
kolla ja se on kansainvélisesti tunnettua korkeasta tasostaan. Tarkeimmat kehitysaske-
leet ovat liittyneet psyykkisten hairididen varhaiseen tunnistamiseen ja oirekyselyjen
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sekd hoitomuotojen kehittdamiseen. (Tamminen 2016, 938; Santalahti & Sourander
2008, 1499.) Useiden tutkimusten perusteella tiedetaan lasten psyykkisten sairauksien
olevan yleisia ja kahden tai useamman sairauden yhtéaikainen esiintyminen tavallista.
Liséksi on pystytty osoittamaan suuren osan aikuisten psyykkisista sairauksista alka-
neen lapsuus- tai nuoruusiéssé. (Santalahti ym. 2008, 1505.) Yleisimpi& lapsuus ja nuo-
ruusian mielenterveyshéirioitd ovat mieliala-, ahdistuneisuus-, kaytds- ja paihdehairiot
(Aalto-Setala & Marttunen 2007, 207). Suomessa ndiden diagnostiseen luokitteluun
kaytetdan WHO:n kehittdmaa tautiluokitusta ICD-10:ta (THL 2011).

Lasten psyykkisen oireilun méérittelemisté hankaloittaa se, ettd oireilun taustalla ei vélt-
tdmatta ole psykiatrista diagnoosia, vaan mielenterveydenhdirio voidaan mééritella oi-
reiden esiintyvyyden mukaan kyselylomakkeiden avulla (Uusitalo 2015, 10; Tetri
2009,4; Santalahti, Sourander & Piha. 2009, 960). Lapselle voidaan mé&éritella mielen-
terveyshairio, mikali lapsella esiintyy Kliinisesti merkittavia kéayttaytymishairioita tai
psyykkisté oireilua. (Tetri 2009, 4-5.) Tetrin (2009) mukaan oireiluun tulee liittya ahdis-
tusta, tuskaisuutta, toimintakyvyttomyytta tai kohonnut riski kuolemaan, kipuun tai py-
syvaan toimintakyvyttoémyyteen tai vapaudenmenetykseen. Oireiden madrittdmisen
kannalta on merkittavaa, etta oireet ilmenevét pitkakestoisina ja ne aiheuttavat jatkuvia

hairioita lapsen kayttaytymiseen tai toimintaan. (Tetri 2009, 4-5.)

Yleisesti lasten ja nuorten psyykkinen oireilu jaotellaan joko tunne-eldmén hairidihin tai
kaytoshairidihin. Tunne-elaman hairiissa lapsi kokee poikkeuksellisen suurta ahdistus-
ta ja oireilu kohdistuu omaan itseen. Oireilu ilmenee useimmiten psykosomaattisina eli
ruumiillisina oiretuntemuksina tai oman kehon vahingoittamisena, kuten esimerkiksi
syomishéirioina tai viiltelynd. (Aalto-Setald & Marttunen 2007, 208.) Kaytoshairidissa
lapsen oireilu ilmenee puolestaan ulospéin suuntautuvassa kaytoksessa, jolloin lapsi tai
nuori kanavoi pahanolon ulospdin rikkoen toistuvasti ikétasoisia sosiaalisia normeja
(Helin 2016, 8). Kaytoshéirididen tyypillisid ilmentymismuotoja ovat aggressiivisuus,
napistely tai jatkuvat koulupoissaolot. (Aalto-Setéld & Marttunen 2007, 211.)

Lapsen ja nuoren mielenterveyden héiriotd méaritettdessa on tarked huomioida ikéatasoi-
seen kehitykseen liittyvat psyykkiset ja fyysiset muutokset, jotka saattavat ilmetd mie-
lenterveyshdiriotd muistuttavalla tavalla. Esimerkiksi mielialojen nopea vaihtelu on ta-
vallista erityisesti nuoruusién alussa. On tarke&da ottaa huomioon oireiden vaikutus kehi-

tyksen ikatasoiseen etenemiseen ja mahdollisiin hairidihin. Vakavissa mielenterveyden
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héiridissé lapsen ja nuoren kehitys on aina jumiutunut tai jopa pyséhtynyt. (Aalto-
Setdla & Marttunen 2007, 207; Helin 2016, 8.)

Arviointia tehdessa lasta tai nuorta tulee arvioida kokonaisvaltaisesti. Psyykkista oirei-
lua kartoitettaessa on tarke&d, etta tietoa kootaan paitsi lapselta tai nuorelta itseltaan
myos taméan lahipiiriltd, kuten perheenjaseniltd ja koulusta tai viranomaisilta. Aalto-
Setdlan ja Marttusen (2007, 213) mukaan lasten ja nuorten psyykkisten oireiden ja hai-
rididen varhainen tunnistaminen ja kehityksen aikana ilmaantuneisiin pulmiin puuttu-
minen ovat keskeistd niin psyykkisen oireilun madrittamisesséd kuin hoitoennusteen

luomisessa.
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4 KUVAILEVA KIRJALLISUUSKATSAUS JA OPINNAYTETYON TOTEU-
TUS

Tama opinnaytetyd toteutuu kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tutkimus on laadul-
lista eli kvalitatiivista ja aineiston analysointi aineistolahtoisté sisallénanalyysia. Tutki-
musmenetelma oli Tampereen ammattikorkeakoulun ehdotus alkuvuodesta 2018 pide-
tyssé tyoeldmapalaverissa. Tyon tavoitteena on kehittdé saatujen tulosten avulla Tampe-
reen ammattikorkeakoulun hoitotyon opetusmateriaalien hyddyntamista ja pyrkia sii-
hen, ettd tutkimusaineisto on kvalitatiivisten ominaisuuksiensa vuoksi mahdollisimman
vaivattomasti 10ydettavissa ja sitd kautta hyddynnettavissé hoitotyén opetukseen ja ope-
tuksen suunnitteluun. Tavoitteet yhdessa tydeldmdyhteyden ehdotuksen kanssa tukevat

ja ohjaavat tydomme tutkimusmenetelmaa.

4.1 Laadullinen tutkimus

Laadullinen tutkimus on tutkimusmenetelmd, joka tutkii kohdetta ja sen ominaisuuksia
mahdollisimman kattavasti ja kokonaisvaltaisesti. Laadullisen tutkimuksen menetel-
masuuntauksissa korostuvat kohteen taustaan, merkitykseen, ilmaisuun ja kieleen liitty-
vat kysymykset. (Jyvaskylan yliopisto 2015.) Laadullisen tutkimuksen Kirjo on varsin
lagja. Eldamismaailman ja sen merkitysten tutkimisen voidaan ajatella olevan tamén ko-

ko kirjon yhteisena tekijané. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Puhuttaessa laadullisesta tutkimuksesta tarkoitetaan yleisimmin ei-tilastollisia menetel-
mié. Laadullisen eli kvalitatiivisen menetelman huomio keskittyy validiin aineistoon, ei
maaréén vaan laadullisesti oikeanlaiseen tietoon. Loydetty aineisto taas kertoo luotetta-
vasti siitd, mista sen tutkimuskysymyksin ja asiasanoin sanotaankin kertovan. Kvalita-
tiivisessa tutkimuksessa tutkijalla itselladn on aineiston ja tulosten kannalta oleellinen
osuus. Tutkimuksen tekija kerda ja analysoi itse aineiston. Laadullisen tutkimuksen te-
kijalla on mahdollista p&asta kiinni ilmion varsinaisiin piirteisiin, sekd saada nain uutta

tietoa olemassaolosta ja ihmisten tarpeista ja tunteista (Gronfors 2011, 4-6).
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4.1.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on selvitys siitd, millaista tutkimustietoa joltakin rajatulta
alueelta on olemassa. Se on laajoista aineistoista kerdtty ja muodostettu yleiskatsaus,
jota ei ole rajattu lilan metodisin saanndin. Tutkittava ilmi6 kuvaillaan mahdollisimman
laajasti seké tutkitaan sen ominaisuuksia kéayttden hieman totuttua valjempia tutkimus-
kysymyksia. Kirjallisuuskatsauksen keinoin voidaan tarvittaessa myos luokitella tutkit-

tavan ilmion ominaisuuksia. (Salminen 2011, 6.)

Salminen (2011) myds erottaa kuvailevasta kirjallisuuskatsauksesta kaksi erityyppista
tapaa orientoitua tutkimukseen: narratiivisen ja integroivan lahestymistavan. Narratiivi-
suutta kuvaillaan toimituksellisena, kommentoivana ja kuvailevana katsauksena kun
taas integrointi tarkastelee ilmi6td monelta taholta ja auttaa tuomaan tutkimuksen koh-
teesta uutta tietoa sekd on myos tutkittavaa kohdetta kohtaan tarvittaessa kriittinen. In-
tegroinnista voidaankin puhua siltana narratiivisten ja systemaattisten kirjallisuuskat-

sausten valilla. (Salminen 2011, 7-9.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voi olla osa jotakin suurempaa tutkimusta tai taysin itse-
nainen tutkimus. Katsaus perustuu aina tutkimuskysymyksiin ja tahtaa tutkitun ilmion
ymmartamiseen. Valittuun aineistoon pohjautuen tuotetaan kvalitatiivinen ja tulosta
kuvaileva vastaus. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tiedon ja vaiheiden jasentami-
nen on tarkedd, koska menetelmaa on kritisoitu sen sattumanvaraisuuden seka Kirjoitta-
jan omaan kasitykseen ja maailmankuvaan liittyvén subjektiivisuuden vuoksi. (Kangas-
niemi, Utriainen, Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen & Liikanen 2013, 291-301.)

Kangasniemen ym. (2013) mukaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus jaetaan neljaan vaihee-
seen: kysymysten muodostamiseen, kaytettavien tutkimusaineistojen valintaan, tulosten
analysointiin ja kuvailemiseen seka tulosten tarkasteluun. Néiden vaiheiden jasentami-
nen tydskentelyn aikana tekee menetelmastd, jota on kritisoitu véhadisen menetelmakir-

jallisuuden vuoksi, luotettavamman.

Tama opinndytetyo tehtiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tutkimusote oli narra-
titvinen eli kerronnallinen, kertomuksellinen. Tydssa pyrittiin kevyin metodisin s&an-

noin vastaamaan validin aineiston avulla asetettuihin tutkimuskysymyksiin seka tehtiin
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yleiskatsaus siitd, mitd perhekeskeisyydestd ja sen toteutumisesta pitkdaikaissairaan

lapsen hoitotydssa on jo kirjoitettu.

4.1.2 Aineistolahtoinen sisallénanalyysi

Aineistoléhtoista sisallonanalyysia kdytetaan silloin, kun halutaan analysoida joko yksit-
taistd aihetta tai laajempaa kokonaisuutta. Analyysitapa erottaa aineistosta samankaltai-
suudet ja erilaisuudet jaotellen ndm& omiin ryhmiinsa ja etsien samalla yhtymakohtia.
Aineistoléhtoisesti analysoimalla saadaan induktiivisella logiikalla tuotettua selkeaa ja

yhtendista informaatiota. (Verne TTY, n.d.)

Aineistoléhtoisessa siséllonanalyysissa aineisto pilkotaan pienempiin osiin (redusointi),
ryhmitelldén yhdistaviin kasitteisiin (klusterointi) ja lopuksi jarjestellddn uudelleen
(abstrahointi) tutkimuksen kannalta olennaisen tiedon esiin tuomiseksi. Sisallénanalyy-
sistd puhuttaessa voidaankin joskus puhua myos sisallon erittelystd analysoinnin sijaan.
Sisallénanalyysi on tekstin analysoimista ja valmiiden tekstien tarkastelua. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Tassa opinnaytetydssa valittua tutkimusaineistoa on analysoitu siséllonanalyysin kaik-
kien vaiheiden mukaisesti. Aineisto on ensin varikoodattu ja hajotettu pienempiin, tut-
kimuskysymyksiin vastaaviin osiin. Tdman jalkeen koodatut aineistot ja valitut asiat on
lajiteltu ja ryhmitelty uudelleen niin, ettd ne sopivat jonkin yhteisen alakasitteen alle.
Viimeisessa analyysin vaiheessa on luotu uudet ylakasitteet, jotka ovat vastauksia aset-
tamiimme tutkimuskysymyksiin. Analyysin tulokset on esitelty ja kirjoitettu auki luvus-
sa 5.

4.2 Tiedonhaku ja valitun aineiston kriteerit

Tiedonhaku kéynnistettiin kevattalvella 2018, kun aihe oli pdaatetty ja tutkimuslupa
Tampereen ammattikorkeakoululta saatu. Tietoa hakiessa hyddynnettiin Tampereen
ammattikorkeakoulun FINNA- hakuliittym&n mahdollisuuksia seka fyysista kirjastoa
monipuolisesti. Kaytetyimpid hakukoneita olivat Medic ja Cinahl. Google Scholar -
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palvelu tuli 10ydetyksi tata tyotd tehdessa ja sen kautta 10ytyi useita kayttOkelpoisia ai-
neistoja, seka teoreettista viitekehysta etta analysoitavaa tutkimusaineistoa silmalla pita-
en. Tietoa haettiin myos terveysalan ja hoitotyon oppikirjoista seka tunnetuilta hoitoalan
toimijoiden verkkosivustoilta. Alla olevassa taulukossa (taulukko 1) on esitetty kayte-
tyimmat hakupalvelut sekd esimerkit niissé kéaytetyistd hakusanoista ja — lausekkeista.
Opinnaytetyon liitteend (liite 1) on taulukko valituista tutkimusaineistoista ja -

artikkeleista seka niiden tarkemmista hakuprosesseista.

Opinndytetyohon valittu tieto rajattiin siten, ettd kaikki julkaisut olisivat vuosien 2010
ja 2018 valiselta ajalta. Asetetun aikaikkunan puitteissa tehtiin materiaalivalinnoissa
joitakin poikkeuksia, esimerkiksi silloin, jos tavoiteltua vanhempi lahde oli tutkittua
tietoa, yleisesti tunnettua ns. vanhentumatonta teoriaa seké tieteellisesti ja eettisesti va-
lidia. Tiedon tuli olla suomen- tai englanninkielistd, tieteellisesti tutkittua ja tunnustet-
tua seka valtakunnallisesti hyvamaineista ja julkista tietoa. Kasitteend pitkaaikaissairas
yleistettiin siten, ettd kaikki pitkaaikaissairauksien erityisryhmaét ja tietyt yksittaiset sai-
raudet rajattiin pois sek& somaattisten etta psyykkisten hairididen puolelta 10ydetyista
tuloksista. Kisite “lapsi” rajattiin koskemaan alaik&istd henkil6d ilman muita ikaan liit-

tyvia kuvailuja.

TAULUKKO 1. Kaytetyimmat hakupalvelut ja esimerkkisanoja/-lausekkeita

- perhekeskeisyys

- lapset AND hoitotyd AND perhe
- pitkaaikaissairaus AND lapsi

- perhekeskeisyys AND hoitoty6

- family centered care AND children

- care planning AND children OR ado-
lescents

- nursing AND children

- chronically ill child AND family

- perhekeskeisyys

- lasten hoitoty6

- somaattinen

- psyykkiset hairiot

- pitkdaikaissairas lapsi
- hoitosuunnitelma

- hoitotydn suunnittelu
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5 PERHEKESKEISYYS JA SEN ILMENEMINEN PITKAAIKAISSAIRAAN
LAPSEN HOITOTYON SUUNNITTELUSSA

5.1 Perhekeskeisen hoitotyon osaamisen edellytykset pitk&aikaissairaan lapsen

perheen nakokulmasta

Perheen ja erityisesti vanhemmuuden merkitys korostuu lapsen sairastuessa pitkaaikai-
sesti. Perheen selviytymisen kannalta on tdrkedd, ettd hoitaja osaa vastata pitkaaikais-
sairaiden lasten perheiden yksil6llisiin tarpeisiin seka tukea vanhemmuutta ja tunnistaa
perheen voimavaroja (Ala-Karvia 2017, 27; Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto,
Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 64).

Vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon auttaa sairastunutta lasta. Samanaikaisesti se
hyodyttdd myds hoitohenkilokuntaa, koska lapset ymmaértavat ja sietavat paremmin
vanhempiensa avulla monia vaikeitakin asioita ja toimenpiteitd. Vanhemmat tarvitsevat
kuitenkin tutkimusten mukaan hoitoon osallistumiseensa hoitajien tuen, koska sairaan
lapsen hoitoon liittyy usein tilanteita, joissa my6s vanhempien on vaikea tai mahdoton
olla. (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999, Lehdon 2004 mukaan; Pelkonen & Hakulinen,
Lehdon 2004 mukaan.)

Seuraavassa taulukossa (taulukko 2) on sisallonanalyysissa saatujen tulosten perusteella
ryhmitellen kerrottu, mitk& ovat perhekeskeisen hoitotydén osaamisen edellytykset sai-

raan lapsen perheen ndkdkulmasta.

TAULUKKO 2. Perhekeskeisen hoitotyon osaamisen edellytykset pitk&aikaissairaan

lapsen perheen ndkdkulmasta

Hoitajan vuorovaikutustai- - kiireetdn ensikohtaa-
tojen merkityksellisyys minen
perheelle - avoin viestiminen

- aito kiinnostus lapsen
ja perheen tilanteesta
kuuntelemisen taito
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Perheesta valittdminen - toivomusten ja odo-
tusten huomiointi
- yksilollisiin tarpeisiin
vastaaminen
- perheen ehdoilla toi-
miminen
- vanhemmuuden tuki
- luottamus ja turvalli-
suuden tunne
Aito lasnéolo - lapsen perusturvalli-
suuden tuki
- l&heisyys ja tuttuus
- inhimillisyys
Perheen odotukset hoito- - riittava tiedon saanti
tiimilta lapsen sairaudesta,
voinnista ja hoidosta
- perheen osallistumi-
nen sairaan lapsen
hoidon suunnitteluun
ja toteutumiseen
- yhdessa toimiminen
- jaksamisen tuki
- huolestuneiden sisa-
rusten huomiointi

5.1.1 Hoitajan vuorovaikutustaitojen merkityksellisyys perheelle

Hoitotydn viestintd- ja vuorovaikutusosaaminen on luokiteltu tutkimuksissa merkitta-
vaksi perhekeskeisyyden osaamisen osa-alueeksi lapsen hoitotydssa niin sairaanhoita-
jien kuin perheidenkin kokemana (Tuomi 2008, 110; Lehto 2004, 57). Hoitajan vuoro-
vaikutustaidoilla on merkittdva vahvistava vaikutus perheen kokemukseen siité, ettd
hoitohenkilokunta huolehtii juuri heidén lapsensa hyvasta huolenpidosta (Ala-Karvia
2017, 19). Onnistuneella vuorovaikutuksella lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan va-

lill& rakennetaan pohjaa luottamukselliselle hoitosuhteelle (Lehto 2004, 58).

Hoitajan vuorovaikutustaidot pitdvat sisallaan taidon kommunikoida eri-ikéisten lasten
ja heidan perheenjasenien kanssa seka sanallisesti etta sanattomasti. (Tuomi 2008, 110;
Lehto 2004, 57.) Lehdon (2004) tutkimus osoittaa vanhempien kokemuksen ensikoh-
taamisesta hoitajan kanssa olevan merkittdvdd ja luovan perustan vuorovaikutuksen
muodostumiselle jo ennen varsinaisen hoitosuhteen alkamista. Vastaanottotilanteessa

hoitajan esittdytyminen, tapa kohdata perhe ja kiireettdmyys sisaltavat sekéd sanallisen



22

ettd sanattoman viestinnan. Nama molemmat vuorovaikutuksen muodot vélittyvét lap-
selle ja perheelle tulohetkella tervetulleeksi tulon kokemuksena, joka tukee vuorovaiku-
tuksellisen hoitosuhteen syntymista. (Lehto 2004, 57.) Tuomen (2008) tutkimuksessa
asiantuntijoiden kokemukset ja Lehdon (2004) tutkimuksessa perheet vahvistavat hoita-
jan vuorovaikutustaitojen olevan merkityksellisia herattdmaan lapsen luottamusta hoito-
suhteen syntymiseen avoimen ja aidon kohtaamisen keinoin (Tuomi 2008, 66; Lehto
2004, 58.)

Avoin viestintd lapsen, hoitajan ja perheen valilla tukee vanhempien tarvetta tulla ainut-
laatuisena perheend kuulluksi ja kohdatuksi (Ala-Karvia 2017, 27; Lehto 2004, 58).
Hoitajan taito keskustella, kuunnella ja keskittyd perheen kokonaistilanteeseen vahvis-
taa kommunikoinnin molemminpuolista ymmarrettavyyttd. Tunteista keskustelu ja hoi-
tajan inhimillinen suhtautuminen perheen tilanteeseen vahvistaa avoimuutta ja luotta-
musta, johon hoitosuhde perustuu. Oleellista avoimessa viestinndssa on vastavuoroinen
keskustelu hoitajan, lapsen ja perheen vélilld. Hoitajan tehtdvana on vahvistaa ymmar-
rettavyytta ja toimia tulkkina esimerkiksi laékérin ja vanhempien valilla. N&in varmiste-
taan, ettei vanhemmille j&a epdaselvyyksia lapsensa hoitoon liittyvissa asioissa. Sairaan
lapsen hoitotydssa vuorovaikutuksella ja viestinnan eri muodoilla tavoitellaan lapsen
hyvinvoinnin toteutumista sekd hoidon turvaamista. (Lehto 2004, 59; Ala-Karvia 2017,
27.) Oikean tiedon vélittdminen ja rehellinen vastaaminen seké lapsen ettd vanhempien
kysymyksiin lis&a luottamuksellisuutta ja edesauttaa lapsen hyvan hoidon toteutumista
(Lehto 2004, 60).

5.1.2 Perheesta valittaminen

Lehdon (2004) tutkimuksessa kuvataan, ettd sairaan lapsen hoitotydssé sairaanhoitajat
kokevat suhteen lapseen olevan ensisijaista ja henkilékohtaisempaa, kuin suhteen lapsen
vanhempiin. Perhekeskeisyyden nakokulmasta omahoitajuutta ja hoitosuhdetta luodaan
kuitenkin tiiviisti koko perheeseen, jossa luottamus rakentuu avoimen keskustelun, yh-
desséolon ja yhdessa tekemisen kautta. (Lehto 2004, 61.) Yhteistydsuhteessa sairaan-
hoitaja on vastuussa perheldhtoisen ja turvallisen ilmapiirin edistdmisesta (Lehto 2004,
71).
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Toisinaan lapsen vointi rajoittaa vanhempien osallistumista oman lapsensa hoitoon, jol-
loin hoitaja ottaa tilapéisesti aktiivisen roolin toimintojen suorittamisessa. Tieto van-
hempien lasndolosta vaikuttaa lapsen kokemukseen omasta hoidostaan. Lisaksi hyvé
hoitosuhde, hoitajan tuttuus ja tapa olla aidosti I4sné helpottaa seka lapsen etté perheen
kokemaa turvallisuuden ja hoidon jatkuvuuden tunnetta. (Lehto 2004, 62-63.)

Sairaanhoitajan kyky ja taito rohkaista arastelevia vanhempia osallistumaan yhteistoi-
minnan kautta oman lapsensa hoitoon sairaalassa vahvistaa perhekeskeisen hoitotyon
onnistumista. Sairaanhoitajan asiantuntijuus ja osaaminen yhdistettynd oman persoonan
kayttoon vahvistaa yhteistydsuhdetta hoitosuhteessa, jossa lasta on tarkoitus hoitaa toi-
mivassa yhteisty0ssa hoitajan ja vanhempien kesken. Jatkuva vuorovaikutus eli yhdessé
oleminen, yhdess& suunnittelu ja yhdessé tekeminen ovat perhekeskeisen hoitoty6n ja

sen suunnittelun onnistumisen edellytys. (Lehto 2004, 70.)

5.1.3 Aito lasnaolo

Lehdon (2004) tutkimuksessa ladsndoloa kuvataan hoitajan nakokulmasta katsottuna
keskittymisena lapsen, vanhempien ja hoitajan véliseen yhteistoimintaan seka vuorovai-
kutukseen. Lapsen, vanhempien ja hoitajan valisessd suhteessa ldsnéolo puolestaan ku-
vataan yhdesséolona ja toisen huomioon ottamisena, johon sisaltyy tuen antaminen.
Tuen antamisella Lehto (2004) tutkimuksessaan tarkoittaa turvallisuuden kokemusta,
kontaktin ottamista, kosketusta ja lohdutusta, jotka edistavét hoitosuhteessa koettua tur-
vallisuuden tunnetta. (Lehto 2004, 64.)

Lapsen sairastuessa vanhemmilla on térkea rooli antaa lapselle tukea seka toimia tuntei-
den, kayttaytymisen ja arjen sujuvuuden asiantuntijana. Silloin, kun vanhemmilla on
mahdollisuus kertoa lapsen ja perheen tutuista tavoista, voidaan saaduilla tiedoilla vah-
vistaa lapsen hyvén olon jatkumista sairaalassa oloaikana. Vanhempien on l4sndolon
lisdksi tarkedd antaa lapselle tukea myods koskettamalla, sylissad pitdmalld, hellimallg
sekd osallistumalla hoitoon. Sairaanhoitajan tehtdva puolestaan on tukea vanhempia
jaksamaan ja selviytyméén tilanteessa, jossa lapsi tarvitsee erityista tukea vanhemmil-

taan. Vanhemmat saattavat tarvita hoitajan tukea uskaltaakseen olla I&sné lapselle tdmén



24

sairaalassaoloaikana seka luottaakseen omaan vanhemmuuteensa ja asiantuntijuuteensa.
Sairaanhoitajan tehtéviin kuuluu oleellisesti myds lapsen tukeminen monin tavoin eri

tilanteissa ja tapahtumissa, joita sairaalassa oloon liittyy. (Lehto 2004, 64.)

5.1.4 Perheen odotukset hoitotiimilta

Perhekeskeisen hoitotydn osaaminen edellyttdd hoitajalta kykyé vastata perheen yksilol-
lisiin tarpeisiin ja kokonaistilanteeseen, joita lapsen vakava sairastuminen heille aiheut-
taa (Ala-Karvia 2017, 15; Hopia 2006, 61; Astedt-Kurki ym. 2008, 64). Vanhemmat
odottavat sairaanhoitajalahtoistd, reaaliaikaista tietojen vélittdmista lapsen tilanteesta
sekd mahdollisuutta saada osallistua lapsen hoidon suunnitteluun ja toteutukseen (Lehto
2004, 68; Ala-Karvia 2017, 15). Ala-Karvian (2017) tutkimus osoittaa, ettd vanhempien
tarkein tarve on saada tietoa lapsen voinnin muutoksista seké siitd, mita hoitoja lapsi on
saamassa ja miten hoidot vaikuttavat lapseen. Vanhemmat pitavat tarkeana myos saada
tietdd milloin ja miksi hoitosuunnitelmaa paivitetddn sekd saada perusteellista tietoa
siitd, miten lasta tulee hoitaa kotona.

Sairaanhoitajan tulee osata antaa tietoa ja perusteluja vanhemmille ymmarrettavin ter-
mein. Perheet odottavat hoitajalta kykya saadella tiedon jakamista vanhempien yksil6l-
listen tarpeiden mukaan. Tietoa tulee antaa rehellisesti ja siind maarin kuin perhe on sita
kykenevéinen vastaanottamaan. (Ala-Karvia 2017, 14; Hopia 2006, 66.) Lapsen, sai-
raanhoitajan ja vanhempien valinen toimiva yhteistyésuhde mahdollistaa tietojen valit-
tdmisen keskustelemalla molemminpuolisista toiveista ja odotuksista. Sairaanhoitajan
ammatillisuus vaikuttaa siihen, kuinka kannustus ja tuki vélittyy vanhemmille keskus-
tellessa ja tietoa valittdessa. (Lehto 2004, 69.) Ala-Karvian (2017) ja Hopian (2006)
tutkimukset osoittavat perheiden odottavan hoitajan pitdvan heidat jatkuvasti ajan tasal-
la tukien ja kannustaen (Ala-Karvia 2017, 14; Hopia 2006, 67).

Lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti hoitajan on tdrke&dd huomioida hoidon suunnittelussa
sairauden vaikutus koko perheen hyvinvointiin. Pitkdaikaisen sairauden myoté perhe
eldd epdvarmoja aikoja sairastuneen ehdoilla, mik& aiheuttaa usein avuttomuuden ja

toivottomuuden tunteita kaikissa perheenjasenissa. Sairaanhoitajalta saatu kannustus ja
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rohkaiseva palaute koetaan yleisesti tukevan vanhemmuutta ja helpottavan esimerkiksi
vanhempien paatoksentekoa lapsen hoitoon liittyvissa kysymyksissa. (Hopia 2006, 65.)

Hopia (2006) tutkimuksessaan kuvaa vanhempien toivovan hoitajan aloittavan aktiivi-
sesti keskustelun vanhempien kanssa. Perheiden erilaiset tilanteet vaikuttavat vanhem-
pien kaytettavissé oleviin voimavaroihin. Vanhemmat saattavat ajautua tilanteeseen,
jossa hoitajan tulee ottaa tilapéisesti kokonaisvastuu lapsen huolenpidosta (Hopia 20086,
65). Hoitajalta vaaditaan erityistd herkkyyttd tunnistaa ja ennakoida tilanteita vanhem-
pien voimavarojen riittdvyydestd. Hoitaja voi helpottaa perheiden sopeutumista tilantee-
seen olemalla l&snd, antamalla perheelle aikaa ja tilaa erilaisten tunteiden késittelylle.
Osa vanhemmista tarvitsee tunteiden tunnistamiseen ja puhumiseen hoitajan aktivisuut-
ta esimerkiksi kysymyksia esittaméalla. (Ala-Karvia 2017, 7; Hopia 2006, 66.)

Hoitajan ammatillisuuteen kuuluu taito saddelld ja rajata sek& perheen siséisten asioiden
kasittelya ettéd asioiden ja niiden késittelyn vaikutuksia lapseen. Hoitaja on yksi osa mo-
niammatillista hoitotiimid, joka huolehtii ensisijaisesti lapsen hyvinvoinnista. Perhekes-
keisyyden ndkodkulmasta hoitajalta odotetaan tukea koko perheen terveyden edistami-
seen. Perheet kokevat tarvitsevansa hoitajalta taitoa tunnistaa perheen yksil6llisié tarpei-
ta ja toivovat hoitajan tarjoavan heille tarvitsemiaan erityistyontekijoiden palveluita.
(Hopia 2006, 78.)

5.2 Perhekeskeisyys somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen hoitotyon suunnitte-

lussa

Kun lapsella todetaan pitk&aikaissairaus tai vamma, vaatii tilanteeseen sopeutuminen
paljon sekd lapselta itseltddn ettd lapsen perheeltd ja l&hiymparistolta. Perhe tarvitsee
asiantuntevaa tukea arjen asioiden uudelleenjarjestamiseen seka asioiden kasittelyyn
tunnetasolla. Sairaanhoitajan tehtavéna on terveydenhuollon ammattilaisena mahdollis-
taa vanhemmille heidan tarvitsemansa tuki sairaan lapsen hoitoon liittyen. Sen liséksi
hoitajan tehtaviin kuuluu huolehtia paitsi sairaan lapsen hoitoty6std, myds koko perheen
hyvinvoinnista ja tukea perhettd selviytymisessaan. (Lehto 2004, 91.) Cardwellin ym.
(2011) artikkelin mukaan sairaita lapsia hoitavien henkildiden tulee osata tehda potilas-
l&htdinen, hyvé ja selked hoitotyon suunnitelma yhdessa lapsen ja tdman perheen kans-
sa. Virallisen hoitotyon suunnitelman teko on tarkeaé, jotta tehdyt hoitotyon toiminnot
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ovat dokumentoituja ja todistetusti suoritettuja. Hoitosuunnitelmien tulee olla yksilolli-
sesti suunniteltuja mutta myds seka hoidon kohteena olevan lapsen ettd hénen lahipiirin-
sé kanssa yhdessé lapi kaytyja. (Cardwell, Corkin, McCartan, McCullogh & Mullan
2011)

Sairaala ymparistona koetaan edustavan ei-kenenkaén-tilaa, jossa somaattisiin toimenpi-
teisiin tarvittavat vélineet ja toimenpiteet edustavat asiantuntijamaailmaa. Sairaalassa
tyoskentelevien ihmisten valittomalla lasnéololla ja inhimillisyydelld luodaan toimin-
taymparistd, joka on ilmapiiriltadn terveytté edistavé, viihtyisa ja lapsiystavallinen. Hoi-
tohenkil6kunnan luomalla ilmapiirilla edistetddn ja mahdollistetaan seké lapselle etta
perheelle kokemus turvallisuuden tunteesta ja vélittdmisestd perheenjésenen, tassé opin-

naytetyossa lapsen, sairastaessa pitkaaikaisesti. (Lehto 2004, 64.)

Alla olevassa taulukossa (taulukko 3) on maaritelty somaattisesti sairaan lapsen hoito-
tyon suunnittelun perhekeskeisyyden kannalta olennaisia, tutkimusaineistosta analysoi-

den saatuja ja ryhmiteltyja kasitteita.

TAULUKKO 3. Perhekeskeisyys somaattisesti pitk&aikaissairaan lapsen hoitotyon

suunnittelussa

Terveydenhuollon ammat- - lapsen pitkaaikaisesta
tilaisten roolijako hoito- sairaudesta kertomi-
tyon suunnittelussa nen

- tiedon valittdminen
Sairaanhoidolliset tutki- - tottuminen laitteisiin,
mukset ja hoitotoimenpi- hoitotoimiin ja vali-
teet neisiin

- lapsen ja vanhempien
tukeminen hoitotoi-
menpiteisiin valmis-
tautumisessa

Sairaanhoitajan ja van- - vanhempien muka-
hempien yhteistoiminta naolo hoidon suunnit-
telussa

- tietojen vélittdminen
jatkuvassa vuorovai-
kutuksessa

- sairaanhoitajan tuki
vanhempien osallis-
tumiseen
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Vastuu pitkdaikaissairaan - vastuun jakaminen
lapsen hoidossa vanhempien ja sai-
raanhoitajan vélilla
- vanhemmuuden vas-
tuu
- tuki kdytannon asioi-
den jarjestamiseen

5.2.1 Terveydenhuollon ammattilaisten roolijako hoitotyon suunnittelussa

Lapsen vaikeasta tai pitkdaikaisesta somaattisesta sairaudesta saatu ensitieto on aina
vanhemmille ainutkertainen kokemus, joka jad& pysyvasti mieleen. Perhekeskeisyyden
nakokulmasta tilanne tulee ennakoida, vaikka se kokeneelle 1a4kérille olisi rutiiniomais-
ta tiedon jakamista. Ennen annettua informaatiota lapsen sairauteen ja perheen tilantee-
seen tulee perehtya niin huolellisesti kuin se on mahdollista. Laakérin tehtdva on kertoa
lapsen sairauden tai vamman diagnoosi, hoito ja ennuste. Lonnqvist (2014, 57) kuvaa
artikkelissaan sitd kuinka hoitajan on helpompi tukea lasta ja perhetté jatkossa, jos ha-
nelld on mahdollisuus olla 1asn& kuulemassa, kun perhe saa tiedon lapsen sairaudesta ja
nahda, kuinka perhe reagoi saatuun tietoon. Léhtdkohtana on, ettéd lapsen vaikeasta sai-
raudesta ja terveydentilan tai hoitolinjan muutoksesta tulee kertoa ensisijaisesti lapsen
molemmille vanhemmille henkil6kohtaisesti. Tilanteen mukaan my®os lapsi itse on lasna
tietoa kerrottaessa. Lapsi on oikeutettu saamaan ika- ja kehitystasonsa mukaista tietoa

sairaudesta, sairauden hoidosta ja ennusteesta. (Lonnqvist 2014, 57; Duodecim 2016.)

Tietojen vélittdminen tapahtuu k&ytdnnon hoitotydssa kuitenkin yleisimmin sairaanhoi-
tajalahtdisesti. Lehdon (2004) tutkimuksessa sairaanhoitajat ajattelevat tiedottamisen
tapahtuvan lahtékohdasta, jossa toimitaan vanhempien ehdoilla lapsen edun mukaisesti.
Tietojen valittdmisen avulla voidaan perhekeskeisyyden nédkokulmasta saavuttaa mo-
lemminpuolinen luottamus, joka edistdd vanhempien suhtautumista lapsen hoitoa koh-
taan sekd tukee vanhempien osallistumista hoitoon ja sen suunnitteluun. Hoitotyon na-
kokulmasta vanhemmat tarvitsevat hoitohenkilokunnalta jatkuvasti tukea ja asiantunte-

vaa tietoa voidakseen ottaa osaa lapsensa hoitoon. (Lehto 2004, 89.)
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5.2.2 Sairaanhoidolliset tutkimukset ja hoitotoimenpiteet

Pitk&aikaisesti sairaan lapsen hoitotyohon liittyy aina erityispiirteitd, joita toteuttavat
seké terveydenhuollon ammattilaiset etta lapsen vanhemmat. Erityispiirteista tassa mai-
nittakoon esimerkiksi ladkehoito seka sairaanhoidolliset tutkimukset ja toimenpiteet.
Toimintaympéristdon sopeutumisessa vanhempia auttaa hoitajilta saatu kannustus ja
tuki. Vanhemmat yleensa tukevat lasta valmistautumaan sairaalaan tuloon ennakoiden ja
vaikuttavat omalla suhtautumisellaan lapsen kokemukseen tutkimuksista ja hoitotoi-
menpiteistd. Sairaanhoitaja puolestaan auttaa lasta ja vanhempia asiantuntijuudellaan
valmistautumaan tutkimuksiin ja tarpeenmukaisiin hoitotoimenpiteisiin. Sairaanhoitajan
tulee myods pystya tunnistamaan ja arvioimaan vanhempien valmiudet ja taidot valmis-
tella lasta tulevia tapahtumia varten. (Lehto 2004, 68-69.)

Lapsen ika- ja kehitystaso vaikuttaa hoitovalmisteluihin merkittavasti. Erityisen tarkeaa
on kayda seka lapsen ettd perheen kanssa lapi hoitotoimien ja tutkimusten tarpeellisuus
rehellisesti ja avoimesti. Hoitotoimenpiteisiin valmistautumisen yhteydessa kayd&an
suunnitelmallisesti 1&pi mahdolliset valineet ja laitteet, mill& tutkimus tai toimenpide on
tarkoitus tehd& ja milloin. Lasten hoitotyéssd vanhemmille tarjotaan useimmiten mah-
dollisuutta olla lapsen tukena ja turvana hoitotoimenpiteessad. Vanhempien lasnéolosta
tulee kuitenkin tehda paatos seka tutkimus, ettd hoitotoimenpide ja perheen yksil6llinen
tilanne huomioiden, silla vanhempien I4sndolo ei aina ole tarkoituksen mukaista. (Stor-

vik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 306.)

5.2.3 Sairaanhoitajan ja vanhempien yhteistoiminta

Pitkéaikaisesti sairaan lapsen hoitotyon suunnittelun lahtokohtana tulee olla perheen
ehdoilla toimiminen. Perheen ehdoilla toimiminen mahdollistuu, kun hoitoty6ta tehdaan
jatkuvassa vuorovaikutuksessa lapsen, vanhempien ja sairaanhoitajan valilla. Lehdon
(2004, 70) tutkimusteorian mukaan yhteistoiminta edellyttdd sekd vanhempien etté sai-
raanhoitajien yhdenvertaista lasnéoloa lapsen hoitotydssad. Vanhempien mukanaololla
tarkoitetaan Lehdon (2004, 88) tutkimuksessa sitd, ettd vanhemmat osallistuvat yhteis-

ty6ssd muun hoitohenkilokunnan kanssa lapsen paivittdiseen hoitoon. Osallistumiseen
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kuvataan sisaltyvén yhdessa oleminen, yhdessa suunnitteleminen ja yhdessé tekeminen
(Lehto 2004, 70).

Yhdessé olemisella tarkoitetaan Lehdon (2004, 90) tutkimuksessa ajan viettdmista yh-
dessé sairaan lapsen kanssa. Mité sairaammasta lapsesta on kyse, sitd enemman lapsi
tarvitsee lasna olevaa aikuista. Sairaalassa sairaanhoitajilla saattaa olla Kiirettd ja vas-
tuullaan useampia lapsia, joiden kanssa jakavat kéaytettavissé olevaa tydaikaansa. Lapset
kuitenkin l&dhtokohtaisesti kaipaavat omasta vanhemmasta tai lahelld olevasta hoitajasta
keskustelukaveria ja seuraa. Lapsen turvallisuuden tunne vahvistuu, kun on tuttu ja tur-
vallinen ihminen, johon ottaa kontaktia ja joka myds koskettaa seka lohduttaa (Lehto
2004, 64; Lonnqvist 2014, 57).

Yhdessé tekemisen perusta on vuorovaikutus ja kommunikointi sairaanhoitajan ja van-
hempien vélilla. Molemmilla hoitoon osallistuvilla osapuolilla ajatellaan olevan vastuu
kertoa lapsen tilanteesta sekd jakaa olemassa olevaa tietoa ja asiantuntijuutta. Keskuste-
lemalla ja asiantuntijuutta jakamalla sekd hoitajalle ettd vanhemmille kertyy hoidon
kannalta oleellinen tieto, miten lapsi itse kokee sairautensa, mita lapsi ja vanhemmat
tietavat sairaudesta, miten he ovat ymmartaneet laakariltd saadun tiedon ja miten he

perheenda keskustelevat sairaudesta lapsen tai sisaruksien kanssa. (Lonnqvist 2014, 57.)

Lehdon (2004, 70) tutkimuksessa kuvataan vanhempien kokemus omasta asiantuntijuu-
destaan koskevan tietoa lapsen kasvusta ja kehityksestd, tavoista ja tottumuksista seka
perushoidollisista asioista, joita huomioon ottamalla voidaan edistaa lapsen turvallisuu-
den tunnetta seka kasvun ja kehityksen jatkuvuutta sairaudesta ja sairaalassaolosta huo-
limatta. Hopian (2006, 64) tutkimus osoittaa vanhempien kehittyvén nopeasti oman lap-
sensa sairauden asiantuntijuuteen. Vanhemmat pystyvat seuraamaan lapsen vointia ja
oireita ja osaavat tunnistaa lapsessa tapahtuvia muutoksia. Vanhempien nakdkulmasta
paivittdinen osallistuminen koetaan olevan sisalléltdan samanlaista lapsen ollessa sai-
raalassa tai kotona. Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitoon voi olla joko aktiivista
osallistumista hoitotoimiin tai vain l&snd olemalla tuen tarjoamista lapselle. (Lehto
2004, 93; Hopia 2006, 64.) Sairaanhoitajan ndkékulmasta vanhempien mukanaolo tar-
koittaa vanhempien osallistumista sairaan lapsen erikoissairaanhoidollisiin toimenpitei-
siin. Naiden toimenpiteiden oletetaan usein toteutuvan myds kotona. (Lehto 2004, 90.)
Vanhempien osallistuminen sairaan lapsen hoitoon nidhdain Lehdon (2004, 93) tutki-
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mustulosten perusteella vahvistavan perheen selviytymista sairaan lapsen kotiutuessa ja

hoidon jatkuessa kotona.

5.2.4 Vastuu pitkaaikaissairaan lapsen hoidossa

Pitk&aikaisesti sairaan lapsen vanhempien ja sairaanhoitajan vélisessa yhteistydsuhtees-
sa vanhemmuus tulee nahda aina ensisijaisena ja ainutkertaisena roolina, jossa van-
hemmuuden vastuu on vanhemmilla (Lehto 2004, 71). Lapsen vanhemmat ovat aina
ensisijaisesti vastuussa lapsestaan, on kyseessa sitten terve tai sairas lapsi. Sairaanhoita-
jan rooliin vastuunkantamisessa kuuluu aktiivisesti huolehtia vanhemmuuden tuesta ja
mahdollistaa hoitoa ja toipumista edistavé ilmapiiri. Yhteistydsuhde sairaanhoitajan ja
vanhempien valilla mahdollistaa vastuunjakamisen, jossa molemmat osapuolet osaavat

arvostaa toisen ndkemyksié ja toimintaa. (Lehto 2004, 93.)

Tutkimus osoittaa vanhempien odottavan sairaanhoitajilta aktiivista keskustelua ja neu-
vottelua vanhempien roolista seka siit4, kuinka vanhemmat voivat omalla toiminnallaan
toimia lapsensa parhaaksi. Vanhemmat toivovat sairaanhoitajan mahdollistavan heille
erilaisia vaihtoehtoisia toimintatapoja, rohkaisevan heitd avun vastaanottamisessa seka

olevan tukemassa heitd paatoksentekotilanteissa. (Hopia 2006, 65.)

Pitk&aikaisesti sairaan lapsen hoidon tiedetd&n vaativan perheeltd ja perheen jaseniltd
paljon niin tunnetasolla kuin taloudellisestikin. Kaytannon kysymyksiin on kyettava
tekemdaan nopeita paatoksia. Sairastuminen heijastuu koko perheen tilanteeseen ja ko-
konaisuuden huomioiminen vaatii usein yhteistyon tekemista terveydenhuollon henki-
I6kunnan liséksi esimerkiksi kunnan, sosiaalitoimen tai Kelan kanssa. Perheen selviy-
tymistd ja avun hakemista tukee ja helpottaa sairaanhoitajan asiantuntemus palveluista,
joiden piiriin perhe kuuluu ohjata lapsen sairastuessa. Sairaanhoitajan vastuulla on halli-
ta perustiedot niistd palveluista, joita perhe on oikeutettu saamaan ja ainakin niista pai-
koista, mihin perhe voi olla yhteydessa ilman ylimééaraistd kuormittumista tai ponniste-
luja muutenkin vaativassa tilanteessa. Perheiden kokemana konkreettinen apu hakemus-
ten ja lomakkeiden taytdssé on tarkedd. (Hiilamo & Ahola 2016, 308; Duodecim 2016;
Ala-Karvia 2017, 24.)
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5.3 Perhekeskeisyys psyykkisesti oireilevan pitkdaikaissairaan lapsen hoitoty6n

suunnittelussa

Psyykkisesti oireilevan lapsen hoitoty6ssd osastojaksolle pd&sy koetaan useimmiten
helpotukseksi, koska tilanne on kotona useimmiten karjistynyt jo niin pitkélle, ettd van-
hemmat ovat uupuneita tilanteeseen. Lasten psykiatrista osastohoitoa kuvaavissa tutki-
muksissa vanhemmat kertovat lasten kayttaytymisen olleen kotona uhmakasta ja kriisiy-
tynytté jo pitk&an. Perheelld on usein ollut myos erilaisiin auttaviin tahoihin epéonnis-
tuneita kontakteja tai avunsaaminen ei ole muuten onnistunut. (Hahtela 2007, 25; Lehto
2004, 58.) Psyykkisesti oireileva lapsi perheineen tarvitsee paljon tukea ja ymmarrysta.
Sairaanhoitajan tulee hyvalla, koulutukseen ja nayttéon perustuvalla hoitotydn suunnit-
telulla kannustaa ja voimaannuttaa vanhempia kohtaamaan yhé itsendisemmin lapsensa
tarpeet. (Cardwell ym. 2011.)

Seuraavassa taulukossa (taulukko 4) on maaritelty psyykkisesti oireilevan lapsen hoito-
tyon suunnittelun perhekeskeisyyden kannalta olennaisia, tutkimusaineistosta analysoi-
den saatuja ja ryhmiteltyja kasitteita.

TAULUKKO 4. Perhekeskeisyys psyykkisesti oireilevan pitkaaikaissairaan lapsen hoi-

totyOn suunnittelussa

Yksilévastuinen hoito- - vuorovaikutus perheen
kanssa
- tuki ja ohjaus
- perheen kokonaistilanteen
kartoitus
- vastuunkanto
- huolenpito
- arvostus
Hoidon suunnitelmalli- - saannolliset palaverit
- toimintasuunnitelmien te-
keminen
- jatkohoidon suunnittelu
hyvissa ajoin
- osaston viikko-ohjelmat
ja paivajarjestys
riittavé tiedon saanti lap-

tyo

SUus

Perheen joustava tiedot-



taminen

Vanhemmuutta kuormit-
tavien tekijoiden huomi-
ointi osana hoitotydn

suunnittelua
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sen sairaudesta, voinnista
ja hoidosta
mahdollisuus osallistua
sairaan lapsen hoidon
suunnitteluun ja toteutu-
miseen

perhetyontekijan kaynnit
hoidon ja muun eldmén
yhteensovittaminen (per-
he, tyd, ajankéytto)
ikavien asioiden kuule-

minen

5.3.1 Yksilévastuinen hoitoty6

Yksilovastuinen hoitotyd, jota joskus myds omahoitajuudeksi kutsutaan, on keskeinen
osa perhekeskeisyytta psyykkisesti oireilevan lapsen hoitotydssa ja sen suunnittelussa.
Hahtela (2007) tutkimuksessaan osoittaa omahoitajan lasndolon ja hoitajaan tutustumi-
sen olevan erityisen merkityksellistd perheelle ja lapselle osaston tutustumiskaynnin
yhteydessé. Psykiatriselle osastolle saapuminen koetaan yleisesti jannittdvana asiana ja
hoitajan tuttuus helpottaa sek& lapsen ettd koko perheen hoitojaksoon sitoutumista. Per-
hekeskeisyyden nédkokulmasta on tarked huomioida jo hoitotydn suunnitteluvaiheessa,
ettd omahoitaja osallistuu tulohaastatteluun ja alkaa heti luoda suhdetta lapsen lisaksi
myos tdmén perheeseen. Tutkimukset osoittavat perheiden ja lapsen kokevan juuri ta-
man hetken olevan merkittdva tekijd omahoitajasuhteen ja luottamuksellisen vuorovai-

kutussuhteen syntymisessa. (Hahtela 2007, 53.)

Perhekeskeisyyden ndkdkulmasta lasten ja nuorten psyykkisid hairidita arvioitaessa
omahoitaja kartoittaa ja pyrkii ymmaéartamaan lapsen psyykkisté tilaa ja kokonaistilan-
netta hankkimalla lapsesta mahdollisimman paljon tietoa haastattelemalla ja havainnoi-
malla seké lasta ettd vanhempia. Erityisesti omahoitajan tulee havainnoida lapsen ja
vanhempien valista vuorovaikutusta vapaissa tilanteissa, joissa lapsi toimii vanhempien-
sa kanssa. Lisaksi tietoa voidaan kartoittaa haastattelemalla lapsen muuta l&hipiirid, ku-

ten esimerkiksi koulua tai hoitopaikkaa. (Duodecim 2018.)

Hahtela (2007) on tutkinut perheiden kokemuksia lastenpsykiatrisessa osastohoidossa.
Tutkimuksesta kdy ilmi omahoitajuuteen liittyvia tarkeitad elementteja perhekeskeisyy-
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den nakokulmasta, esimerkiksi lapsen kokema turvallisuuden tunne, joka syntyy huo-
lenpidon kokemuksesta. Vanhemmat kokevat usein syyllisyytta lapsen psyykkisesta
oireilusta ja hoidon tarpeesta. Syyllisyyden ja huolen tunteet véhenevét vanhempien
huomatessa, ettd omahoitaja pitad lapsesta huolta, viettdd hdnen kanssaan aikaa ja 0soit-
taa valittdvansa lapsesta tdman oireilusta huolimatta. Omahoitajan muuttumattomuus ja
pysyvyys lisaa sekd lapsen ettd vanhempien turvallisuudentunnetta, vahentéda vanhem-
pien kokemaa huolta ja on néin ollen tarked osatekija perhekeskeistd hoitoty6téd ja sen
suunnittelua. Omahoitaja tuntee lapsen parhaiten ja vanhemmat kuvaavat omahoitaja-

suhteen tarkeimmaksi yhteistyon lenkiksi hoitosuhteessa. (Hahtela 2007, 54.)

5.3.2 Hoidon suunnitelmallisuus

Psyykkisesti oireilevien lasten hoidossa korostuu suunnittelun ja sadnnéllisen péivaryt-
min toteuttamisen tarkeys. Hahtelan (2007) tutkimus osoittaa tiukkojen rutiinien helpot-
tavan lapsen ennakointia tuleviin tilanteisiin ja on siten hoidollisesti merkityksellista.
Rutiinien jaykkyys voi mietityttdvadd vanhempia. Toisaalta vanhemmat ovat kokeneet
péiva- ja viikko-ohjelmien hyodyttaneen lasta uuden tilanteen edessd, jossa lapsi on

aiemmin saattanut hdmmentya tai kokea olevansa hukassa. (Hahtela 2007, 29.)

Hoidon suunnitelmallisuuteen kuuluvat s&dénndlliset hoitoneuvottelut, joissa perheen
kanssa tulee kdyda kokonaisvaltaisesti 1&pi moniammatillisen tyoryhman tekemét huo-
miot lapsen tilanteesta ja psyykkisesta voinnista seké& perheen kokonaistilanteesta (Hah-
tela 2007, 55). Vanhemmat kokevat omahoitajan lapsen asioiden asiantuntijaksi ja lap-
sen puolestapuhujana erityisesti hoitoneuvottelutilanteissa, joissa omahoitajalla on tér-
ked rooli kertoa omat havaintonsa ja arvioida tilanteita lapsen nédkdkulmasta (Hahtela
2007, 31). Omahoitajan tarkeana tehtdvana hoitotydn suunnittelussa on huomioida per-
heen kulttuuri, arvot ja uskomukset seka myds hoitoympériston kulttuuri. Nama kaikKki

muovaavat potilaan hoitoty6ta koskevan suunnitelman tekemisté (Cardwell ym. 2011).
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5.3.3 Perheen joustava tiedottaminen

Perhekeskeisyyden nakdkulmasta katsottuna perheelld on paljon odotuksia lapsen sai-
raalahoitoon liittyen. Lapsen ollessa erossa vanhemmistaan korostuu tiedonkulun merki-
tys osaston ja perheen valilla (Hahtela 2007, 32). Ala-Karvia (2017) toteaa tutkimukses-
saan, ettd vanhemmille on tarkeintd saada tietdd, mité hoitoja lapsi on saamassa. Tietoa
vanhemmat haluavat niin suullisesti kuin kirjallisestikin. Vanhemmat kokevat kaipaa-
vansa eniten tietoa siitd, miten lapsen sairautta hoidetaan (Ala-Karvia 2017, 29; Hahtela
2007, 53).

Hahtelan (2007) ja Ala-Karvian (2017) tutkimusten mukaan voi todeta, ettd mitd pa-
remmin hoitotiimi pystyy vastaamaan vanhempien tarpeisiin tiedottamiseen liittyen, sit&
tyytyvaisempid vanhemmat ovat lapsen hoitoon ja sen suunnitteluun. Tarpeisiin vas-
taamisen on todettu vahentévan vanhempia entisestddn kuormittavia epavarmuustekijoi-
t4 sekd vanhempien epailyksia hoitoa kohtaan. (Hahtela 2007, 33; Ala-Karvia 2017, 29-
30.) Avain, reaaliaikainen informointi lasta koskevista asioista pitdd vanhemmat jatku-
vasti ajan tasalla. Tiedottaminen ja tietojen vélittdminen ovat perhekeskeisessé hoito-
tyossd yhteistoiminnan edellytys. Kommunikointi mahdollistaa molemminpuolisten
tapahtumien kertomisen seka toiveiden ja odotusten kartoituksen perheen ja hoitohenki-
I6kunnan vélilla. (Hahtela 2007, 57; Lehto 2004, 69.)

5.3.4 Vanhemmuutta kuormittavien tekijéiden huomiointi osana hoitotyén suun-

nittelua

Psyykkisisté oireista karsivien lasten vanhemmat kaipaavat erityista tukea vanhemmuu-
teen. Hahtelan (2007) tutkimuksessa on kuvattu vanhempien kokeneen voimaantumista
vanhemmille tarkoitetuista perhetyontekijakaynneista lapsen hoitojakson aikana. Kayn-
nit ovat tarjonneet vanhemmille mahdollisuuden prosessoida lapsen psyykkiseen oirei-
luun liittyvaa tilannetta sek& hoidon tarvetta. Vanhemmat ovat kokeneet kdyntien hel-
pottaneen aikuisten valisen yhteistyon tekemistd. Kaynneill4 on ollut mahdollista pur-
kaa hoitoon liittyvi tilanteita sekd saada lisdymmarrysta psyykkisesti oireilevan lapsen
hoitoon liittyvista hoitokaytannoista. Perhetyontekijan kanssa kaydyt keskustelut van-
hemmat kuvasivat syyllistamattd kaydyiksi ja vanhemmuutta vahvistaviksi. Perhekes-



35

keisyyden n&kokulmasta vanhemmille tulee hoitoa suunniteltaessa tarjota aikaa van-

hemmuuden pohtimiseen yhdessa alan asiantuntijan kanssa. (Hahtela 2007, 36.)

On varsin tavallista, ettd sairaan lapsen hoitaminen ja muun perhe-eldman yhteensovit-
taminen koetaan yleisesti hankalaksi osaksi pitkdaikaissairaan lapsen hoitoa. Perhekes-
keisen hoitotydon nédkokulmasta on tarkedd, ettd perhe tulee kohdatuksi voimavaroja
kuormittavassa tilanteessa. Hahtelan (2007) tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat tun-
nettaan, ettei hoitotiimissa ajateltu sitd, kuinka paljon vanhemmat kayttivat aikaansa
lapsen hoitoon osallistumiseen. Vanhempien on usein perheiden yksil6llisten tilanteiden
mukaan jaettava vanhemmuuttaan muiden sisarusten, tyon ja kodin hoitoon liittyvien
asioiden suhteen. (Hahtela 2007, 40; Ala-Karvia 2017, 32.)

Ala-Karvian (2017) tutkimuksessa kuvataan vanhempien arjen asioihin liittyvié tarpeita,
joita perheet ovat kokeneet lapsen pitk&aikaisen sairauden myota ja joiden huomioonot-
taminen sairaan lapsen hoitoa suunniteltaessa tukee perhekeskeisen hoitotyon toteutu-
mista. Vanhemmat tarvitsevat hoitohenkilokunnalta tukea, kuinka kertoa sisaruksille
sairastuneen lapsen tilanteesta, hoidoista ja hoidon vaikuttavuudesta seka sairauden vai-
kutuksista perheen muuhun arkeen. Vanhemmat vuorottelevat usein sairaalassa olevan
lapsen ja kotona olevien lasten hoitamista. Kotona olevat sisarukset kaipaavat myds
tukea selviytydkseen ja voidakseen késitelld sisaruksen sairastumiseen liittyvia tunteita.
Hahtelan tutkimus (2007) osoittaa, ettd sisarusten huomioonottaminen koetaan yha
puutteelliseksi psyykkisesti oireilevan lapsen hoitotydssé. (Ala-Karvia 2017, 32; Hahte-
la 2007, 55.)

Vanhemmille tulee vaistaméttd poissaoloja tdista sairaan lapsen hoitoon liittyvien pala-
vereiden vuoksi. He saattavat joutua pohtimaan esimerkiksi toisen vanhemman tydajan
lyhentdmistd, joka aiheuttaa taloudellista huolta. (Ala-Karvia 2017, 32.) Erilaisista toi-
meentuloon liittyvistd mahdollisuuksista vanhemmat kokevat Ala-Karvian (2017) tut-
kimuksessa kaipaavansa paljon lisatietoa. Hoitohenkilokunnan odotetaan mahdollista-
van sosiaalitydntekijan tapaaminen ja aktiivinen ohjaaminen taloudellisten asioiden hoi-
tamiseen liittyen (Ala-Karvia 2017, 24).
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

6.1 Tulosten yhteenveto

Opinnaytetyon tehtdvina oli selvittad, mita perhekeskeisen hoitotyon osaaminen edellyt-
taé hoitajalta, miten perhekeskeisyys nakyy somaattisesti pitkéaikaissairaan lapsen hoi-
totyon suunnitellussa sek& miten perhekeskeisyys nakyy psyykkisesti oireilevan pitka-

aikaissairaan lapsen hoitotyon suunnittelussa.

Pitkéaikaissairaan lapsen perheen kannalta on ensiarvoisen tarkedd, ettd hoitaja osaa
vastata perheen yksil6llisiin tarpeisiin vanhemmuutta tukien ja perheen voimavaroja
tunnistaen (Ala-Karvia 2017, 27; Astedt-Kurki ym. 2008, 64). Hoitajan esittaytyminen
ja kiireettomyys valittyvat lapselle ja tdman perheelle tulohetkelld tervetulleeksi tulon
kokemuksena, joka tukee vuorovaikutuksellisen hoitosuhteen syntymista (Lehto 2004,
57). Sairaanhoitajan vastuulla on se, etté yhteistydsuhde on perhelahtdinen ja turvallista
ilmapiirid edistava. Jatkuva vuorovaikutus ja yhdessd tekeminen ovat perhekeskeisen
hoitotyon ja sen suunnittelun onnistumisen edellytys. (Lehto 2004, 70-71.) Sairaanhoi-
tajan tulee myds kannustaa vanhempia luottamaan omaan asiantuntijuuteensa sairaan
lapsen vanhempina. Lapsen tukeminen kaikissa sairaalassa oloon liittyvissa hoitotilan-
teissa on myos olennaista. (Lehto 2004, 64.) Sairaanhoitajan tulee olla perheen tiedon-
jakaja, kertoa asioista ymmarrettdvan rehellisesti sekd osata myds sdénnostelld tiedon
jakamista perheen tilanne huomioiden (Ala-Karvia 2017, 14; Hopia 2006, 66). Hoitajan
on tarkead huomioida lapsen sairastamisen vaikutukset koko perheeseen seké kannustaa

ja rohkaista vanhempia lapsen hoitoon liittyvissa kysymyksissa (Hopia 2006, 65).

Somaattisesti pitkaaikaissairaita tai vammautuneita lapsia hoitavien henkildiden tulee
osata tehda potilasléahtdinen ja perhekeskeinen hoitotydn toimintoja kartoittava suunni-
telma, joka tulee lapikayda potilaan ja tdamén perheen kanssa (Cardwell ym. 2011). Lap-
sen pitkdaikaiseen sairauteen tulee perehtyd mahdollisimman huolellisesti seka laakéarin
tulee kertoa diagnoosista ja mahdollisista ennusteista potilaalle tarkemmin, lapsen ika-
ja kehitystaso huomioiden (L6nnqvist 2014, 57; Duodecim 2016). Hoitajan tulee arvioi-
da vanhempien valmiuksia osallistua hoitoon ja kannustaa potilaan vanhempia osallis-

tumaan erilaisiin sairaanhoidollisiin toimenpiteisiin (Lehto 2004, 68-69). Koska van-
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hempien lasnédolo ei kaikissa toimenpiteissé aina kuitenkaan ole tarkoituksenmukaista,
tulee paatos paikallaolijoista suunnitella ja tehdé seké perhe etté suoritettava toimenpide
huomioiden (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 306). Lapsen pitkdaikaissairaus heijastuu
koko perheen tilanteeseen ja kokonaisuuden huomioiminen sairaan lapsen hoitotyon
suunnittelussa vaatii usein yhteistyon tekemisté terveydenhuollon henkilékunnan lisaksi
esimerkiksi kunnan, sosiaalitoimen tai Kelan kanssa. Sairaanhoitajan konkreettinen apu,
esimerkiksi hakemusten taytossa, ja késitys siitd, mistd perhe voi apua kulloinkin hakea,
on hoidon suunnittelussa erittdin tarkeda. (Hiilamo & Ahola 2016, 308; Duodecim
2016; Ala-Karvia 2017, 24.)

Psyykkisesti oireileva lapsi perheineen tarvitsee paljon tukea ja ymmarrysta. Sairaan-
hoitajan tulee hyvélla nayttdon perustuvalla hoitotyon suunnittelulla kannustaa van-
hempia kohtaamaan yha itsendisemmin lapsensa tarpeet. (Cardwell ym. 2011.) Hoito-
tyon suunnittelussa korostuvat yksilévastuinen hoitotyd, omahoitajan lasndolo ensikoh-
taamisella, perheen mukaan ottaminen mahdollisuuksien mukaan seké turvallisen oma-
hoitosuhteen luominen heti alusta l&htien (Hahtela 2007, 53). Rutiinit, hoitoneuvottelut,
suunnitelmallisuus ja sd&nndllinen péivajarjestys kuuluvat olennaisesti hoidon suunnit-
teluun. Seka perheen ettd hoitoympaériston kulttuuri, arvot ja uskomukset ovat tarkeita
huomioitavia asioita hoitoa suunniteltaessa. (Cardwell ym. 2011.) Hahtelan (2007) ja
Ala-Karvian (2017) tutkimuksissa on todettu, ettd mita paremmin hoitotiimi pystyy vas-
taamaan vanhempien tarpeisiin tiedottamiseen liittyen, sitd tyytyvdisempid vanhemmat
ovat lapsen hoitoon ja sen suunnitteluun (Hahtela 2007, 33; Ala-Karvia 2017, 29-30).
Vanhemmille tulee hoitoa suunniteltaessa tarjota aikaa vanhemmuuden pohtimiseen
yhdessa alan asiantuntijan kanssa (Hahtela 2007, 36). Myds potilaan muu perhe van-
hempien liséksi tulee huomioida. Sisarukset tarvitsevat usein tukea kasitellakseen sisa-
ruksen sairastumiseen liittyvia tunteita. Tutkimuksessa onkin todettu, ettd sisarusten
huomioonottaminen koetaan yha puutteelliseksi psyykkisesti oireilevan lapsen hoito-
tyossa. (Hahtela 2007, 55.)

6.2 Tyon eettisyys ja luotettavuus

Tieteellista tutkimusta tehdaan aina hyvan tieteellisen kdytannén mukaan. Hyva tieteel-
linen kaytantd on Tutkimuseettisen neuvottelukunnan kokoama ohjeisto, joka antaa kai-
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Kille tutkimusta tekeville mallin siitd, miten tutkimusta tulisi tehdd. Ohjeella tavoitellaan
hyvan tieteellisen kaytannon edistdmistd, seké vilppitilanteiden vélttdmista ja ennalta-
ehkaisyd. (TENK 2012, 4-7.) Tassa kappaleessa peilataan tdiman opinndytetyon tekemis-
t4 ja valintoja Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeisiin sek& yleisiin eettisyytta ja

luotettavuutta koskeviin kysymyksiin.

Tutkimus tulee suunnitella, toteuttaa ja raportoida huolellisesti (TENK 2012, 6). Tamén
opinnaytetyon aihe valittiin Tampereen ammattikoulun tarjoamista aiheista, ja sitd
muokattiin yhteistyossd tyotd ohjaavan opettajan kanssa. Tutkimuslupa anottiin heti
suunnitelmaseminaarin jalkeen. Tyohon tehtiin koko prosessin aikana joitakin muutok-
sia verrattuna alkuperdiseen suunnitelmaseminaarissa esitettyyn. Namé& muutokset teh-
tiin molempien kirjoittajien hyvéksymana ja hyvaksytettiin aina myos tyon tilanneen
tahon edustajalla. Keskustelu tyon kirjoittajien ja tyota ohjaavan tahon vélill4 oli koko
prosessin ajan avointa, aktiivista ja rehellista. Talla opinnaytetyolla oli alusta lahtien
kaksi Kirjoittajaa, minka katsotaan myos lisadvan tyon luotettavuutta. Kirjoitustyd teh-

tiin aina lapsia ja perheitd kunnioittaen.

Taman opinndytetyon aineistovalinnat tehtiin laadullista tutkimusmenetelmé& hyoddyn-
téen ja analysoitiin aineistoléhtoiselld sisallonanalyysilla. Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan (2012, 6) ohjeissa todetaan, ettd muiden tutkijoiden ja kirjoittajien tyota tulee
kunnioittaa ja heidan toidensé pohjalta saatuja tuloksia kunnioittaa siten, etta tekstiviit-
taukset ja lahdemerkinn&t ovat asianmukaisia ja lapindkyvid. Tamén opinnéytetyon lah-
demerkinnat ja tekstiviittaukset tarkistettiin huolellisesti seké oikoluettiin usean henki-
I6n toimesta. Lahdeluettelo tehtiin asianmukaisesti ja selkeésti seka kaikki teksteissa

sisdlld olevat viittaukset merkattiin myos ldhdeluetteloon.

Valittu lahdemateriaali oli tieteellistd tutkimusmateriaalia tai tunnettujen alan toimijoi-
den julkaisemaa, hyvdmaineista ja luotettavaa julkista aineistoa seka hoitoalan tutki-
muksen opetuksessa kadytettdvaa tutkimusta koskevaa materiaalia. Aineistojen valinnas-
sa noudatettiin p&dosin 10 vuoden aikaikkunaa. Mukaan tdmén tyon aineistoihin otettiin
joitakin vanhempia (ennen vuotta 2008) julkaistuja tietoja. Niiden katsottiin kuitenkin
olevan aikaa kestdvad, muuttumatonta tietoa, johon viittaamalla tulokset pysyvét luotet-
tavina ja valideina. Valittuun aineistoon sisaltyi pd&osin suomalaista ja suomenkielista

aineistoa. Tiedonhaun myota 16ydetyt suomenkieliset artikkelit vastasivat parhaiten tut-
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kimuskysymyksiin. Englanninkielista aineistoa perhekeskeisyydesta ja hoitotyon suun-
nittelusta 16ytyi kylld, mutta p&édosin aineisto oli aina kohdennettu johonkin tiettyyn
spesifiin sairauteen tai hoitotyon tilanteeseen. Talloin paadyttiin kdyttaméan vain luotet-
tavasti yleistettivissa olevaa tutkittua ja laadukasta tietoa, jota 10ytyi suomenkielisena

helpoimmin ja luotettavimmin.

Aineiston analysointiin ja tiedonhakuun kéytettiin aikaa ja tiedonhaku dokumentoitiin
my0s huolellisesti (liite 1). Aineiston kasittelyyn kaytettiin aikaa ja 10ytynyt aineisto
analysoitiin aineistolahtdisen sisallonanalyysin vaiheiden mukaisesti. Tuloksiin merkat-
tiin aina alkuperéinen lahde eik& niihin lisatty kirjoittajien omia mielipiteita tai laatusa-
noin tapahtuvaa kuvailua. Talla menettelylla haluttiin kunnioittaa alkuperdisen tutkijan
tyotd. Alkuperdisaineistosta 10ydetty tieto ja kirjoittajien omat ajatukset erotettiin selke-
asti oikein tekstiviittauksin ja tehtiin asianmukaisin I&hdemerkinndin helppolukuiseksi
ja lapinakyvéksi. Plagiointi pois suljettiin kayttamalla palautukseen tydn arvioijien Ur-

kund — sahkopostiosoitteita.

Taman opinnédytetyon aiheena oli perhekeskeisyys pitkaaikaissairaan lapsen hoitotyon
suunnittelussa. Sisdénotto- ja poissulkukriteereissé késite pitk&aikaissairas yleistettiin
siten, ettd kaikki pitkaaikaissairauksien erityisryhmat ja tietyt yksittdiset sairaudet rajat-
tiin pois seka somatiikan ettd psyykkisten hairididen puolelta 16ydetyista tuloksista. Ka-
site ”lapsi” rajattiin koskemaan alaikéistd henkil6d ilman muita ikdan liittyvid kuvailuja.
Tehtyjen rajauksien vuoksi tdmé& opinnédytetyd on sovellettavissa eri sairausryhmien
tilanteisiin seka eri-ikdisten lasten hoitotyéhén ja sen suunnitteluun. Saaranen-
Kauppinen ja Puusniekka (2006) toteavat tutkimuksen luotettavuuden kannalta olevan
olennaista, ettd tutkimus olisi siirrettdvad ja yleistettdvaa seka tutkittavan aiheen piirissa
mahdollisimman hyvin toistettavaa. (Saaranen-Kauppinen & Puusnhiekka 2006.)

6.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Tuloksista huomattiin selvasti, ettd hoitajan kyky vastata perheen yksil6llisiin tarpeisiin
vanhemmuutta tukien ja perheen voimavaroja tunnistaen on pitkdaikaissairaan lapsen
perheen kannalta ensiarvoisen tarked. (Ala-Karvia 2017, 27; Astedt-Kurki ym. 2008,
64). Hoitajan ja hoidettavan yhteistydsuhde tulee olla perhelahtdinen ja turvallista ilma-
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piirid edistdva. Jatkuva vuorovaikutus ja yhdessa tekeminen ovat 16ydettyjen tulosten
mukaan perhekeskeisen hoitotydn ja sen suunnittelun onnistumisen edellytys. (Lehto
2004, 70-71.)

Hoitajan on tarkeda huomioida lapsen sairastamisen vaikutukset koko perheeseen seké
kannustaa ja rohkaista vanhempia lapsen hoitoon liittyvissa kysymyksissé (Hopia 2006,
65). Hoitotyon suunnitteluun liittyen huomattiin, ettd somaattisesti pitkaaikaissairaita tai
vammautuneita lapsia hoitavien henkiloiden on tarkeéé ja lahes vélttamatonté osata teh-
da potilasléht6inen ja perhekeskeinen hoitotyon toimintoja kartoittava suunnitelma, joka
tulee lapikayda potilaan ja tdman perheen kanssa (Cardwell ym. 2011). Hoitajan taitoa
arvioida vanhempien valmiuksia osallistua hoitoon ja kannustaa potilaan vanhempia
osallistumaan erilaisiin sairaanhoidollisiin toimenpiteisiin pidettiin myos tarkeana (Leh-
to 2004, 68-69).

Lapsen pitkaaikaissairaus heijastuu koko perheen tilanteeseen ja kokonaisuuden huomi-
oiminen sairaan lapsen hoitotydn suunnittelussa vaatii usein yhteistyon tekemista ter-
veydenhuollon henkilokunnan lisaksi esimerkiksi kunnan, sosiaalitoimen tai Kelan
kanssa. Sairaanhoitajan konkreettinen apu, esimerkiksi hakemusten taytossa, ja késitys
siitd, mistd perhe voi apua kulloinkin hakea, huomattiin tulosten my6té olevan hoitotyon
suunnittelussa erittdin tarkedad. (Hiilamo & Ahola 2016, 308; Duodecim 2016; Ala-
Karvia 2017, 24.)

Sairaanhoitajan tulee hyvélla nayttdon perustuvalla hoitotydn suunnittelulla kannustaa
vanhempia kohtaamaan yha itsendisemmin lapsensa tarpeet (Cardwell ym. 2011.)
Psyykkisistd oireista karsivan lapsipotilaan hoitotyon suunnittelua koskien huomattiin,
etta siind korostuvat yksilévastuinen hoitotyd, omahoitajan lasnéolo ensikohtaamisella,
perheen mukaan ottaminen seké turvallisen omahoitosuhteen luominen heti alusta lah-
tien (Hahtela 2007, 53). Rutiinien, hoitoneuvottelujen, suunnitelmallisuuden ja saannol-
lisen paivéajarjestyksen huomattiin kuuluvan olennaisesti hoidon suunnitteluun. Nyky-
maailman lisdantyvaa monikulttuurista toimintaympéristdd koskien huomattiin myaos,
ettd niin perheen kuin hoitoympéristonkin kulttuuri, arvot ja uskomukset ovat tarkeita
huomioitavia asioita hoitoa suunniteltaessa. (Cardwell ym. 2011.)

Tutkimuksista kavi selvasti ilmi, ettd mitd paremmin hoitotiimi pystyy vastaamaan

vanhempien tarpeisiin tiedottamiseen liittyen, sitd tyytyvaisempia vanhemmat ovat lap-
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sen hoitoon ja sen suunnitteluun (Hahtela 2007, 33; Ala-Karvia 2017, 29-30). Van-
hemmille tulee hoitoa suunniteltaessa tarjota aikaa vanhemmuuden pohtimiseen yhdessé
alan asiantuntijan kanssa (Hahtela 2007, 36). Sisarukset tarvitsevat usein tukea kasitel-
lakseen sisaruksen sairastumiseen liittyvid tunteita. Tutkimuksessa onkin todettu, ettd
sisarusten huomioonottaminen koetaan yha puutteelliseksi psyykkisesti oireilevan lap-
sen hoitotydssa. (Hahtela 2007, 55.)

Saatujen tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd tutkimusta perhekeskeisyy-
desté pitkaaikaissairaiden lasten, niin somaattisten kuin psyykkisten hairididenkin, hoi-
totyossa l0ytyi varsin hyvin. Selkedd perhekeskeisyyteen ja hoitotydn suunnitteluun
painottuvaa tuoretta tutkimusta I6ydettiin kuitenkin varsin vahan. Lisaksi perhekeskei-
syyden tutkimus painottui padosin vanhempien huomiointiin ja hoitoon mukaan ottami-
seen. Todettiin, ettd sisarusten hyvinvointia ja huomioimista perhekeskeisessa hoito-

ty6ssa ja sen suunnittelussa tulisi tutkia jatkossa paremmin ja enemman.
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pia luottamaan omaan asiantuntijuuteensa sai-
raan lapsen vanhempina.

Sairaanhoitajan tulee arvioida vanhempien val-

miuksia osallistua hoitoon ja kannustaa potilaan

TamPub / wvanhempien osallistuminen

lapsen hoitamiseen + sairaala

osumia 125 kpl
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http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67368/951-44-5935-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67368/951-44-5935-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67368/951-44-5935-0.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Storvik-Sydédnmaa, Stii-
na; Talvensaari, Helena;
Kaisvuo Terhi & Uoatila
Niina.

Astedt-Kurki,
Jussila, Aino-Liisa; Ko-
Lehto,
Paula; Maijala, Hanna;

Péivi;
ponen,

Leena;

Paavilainen, Riitta; Po-
tinkara, Heli

Lapsen ja nuoren hoitoty®. 1.painos.
2012. Sanoma Pro Oy, Helsinki.

2008.
WSOQY, Helsinki.

Kohti perheen hyvaa hoitamista. 1. painos.

vanhempia osallistumaan erilaisiin sairaanhoi-

dollisiin toimenpiteisiin

Koska vanhempien lasnéolo ei kaikissa sairaan
lapsen toimenpiteissé aina ole tarkoituksenmu-
kaista, tulee paatds paikallaolijoista suunnitella
ja tehda sekéa perhe etté suoritettava toimenpide
huomioiden.

Pitkaaikaissairaan lapsen perheen kannalta on
ensiarvoisen tarkedd, ettd hoitaja osaa vastata
perheen yksil6llisiin tarpeisiin  vanhemmuutta
tukien ja perheen voimavaroja tunnistaen.
Perhekeskeisen hoitotydon osaaminen edellyttd
kykyd vastata lapsen sairauden aiheuttamaan
kokonaistilanteeseen

Google / lapsen ja nuoren hoitotyd, lainat-
tu kirja TAMKin kirjastosta

Tamk Finna / haettu suoraa TAMKIin Kir-

jastosta tekijan (Astedt-Kurki) nimell,
nimen noustua esiin muissa kayttamis-

samme lahteissa.
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https://www.duodecimlehti.fi/api/pdf/duo11430
https://www.duodecimlehti.fi/api/pdf/duo11430
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-951-27-1066-9/urn_isbn_978-951-27-1066-9.pdf
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-951-27-1066-9/urn_isbn_978-951-27-1066-9.pdf
http://epublications.uef.fi/pub/urn_isbn_978-951-27-1066-9/urn_isbn_978-951-27-1066-9.pdf

