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Opinnaytety6n tarkoituksena oli kuvata perheiden kokemuksia lasten
kotisairaalatoiminnasta. Tavoitteena oli koota hajanaista tietoa helposti hoitotydntekijdiden
saataville ja avuksi kotisairaalatoiminnan aloitus- ja kehittdmisvaiheisiin. Opinnaytetyd
toteutettiin Lasten ja nuorten hoitotydn tulevaisuuden osaaminen -hankkeessa
yhteistydssa Metropolia ammattikorkeakoulun hoitotyén koulutusohjelman, Helsingin
yliopistollisen keskussairaalan (HYKS) Naisten- ja lastentautien tulosyksikbn seka
Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen kanssa.

Opinndytety6 on laadullinen ja sen aineisto kerattiin systemaattista kirjallisuuskatsausta
soveltaen. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallénanalyysilla.

Perheilld oli kotisairaalatoiminnasta sekda myonteisia ettd kielteisia kokemuksia.
Kotisairaala koettiin padasiassa toimivaksi ja hoitajien toiminta kotisairaalassa oli sujuvaa.
Koti koettiin lapselle hyvaksi ja luonnolliseksi hoitopaikaksi. Perheet hydétyivat kotona
olemisesta monella tapaa, esimerkiksi perheen arki jatkui normaalina ja perhe pystyi
olemaan yhdessa. Hoitajien tuki koettiin merkittavaksi kotisairaalassa.

Vanhemmat joutuivat sopeutumaan monenlaisiin rooleihin lapsensa vanhempana,
hoitajana ja tilanteen organisoijana. Tama kuormitti heitd. Monenlaisia Kkielteisia
tuntemuksia, kuten ahdistusta ja eristaytyneisyytta, ilmeni. Vanhemmat ilmaisivat tarvetta
vertaistuelle. Hoitovastuusta seka lapselle suoritettavista toimenpiteistda aiheutui
vanhemmille huolia.

Lasten kotisairaalatoimintaa on tutkittu suhteellisen vahan. Lisaa tutkimustietoa tarvitaan,
jotta toimintaa voidaan kunnolla aloittaa ja jo olemassa olevaa toimintaa kehittaa.
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The purpose of this study was to describe families’ experiences in children’s home care
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1 Johdanto

Euroopan ensimmadinen Kotisairaala aloitti toimintansa Ranskassa vuonna 1961.
Englannissa ja Yhdysvalloissa kotisairaanhoitotoiminta alkoi 1970-luvulla. My6s
Ruotsissa jonkinlaista kotisairaanhoitotoimintaa on ollut jo vuodesta 1962 ldhtien.
(Visakorpi 2002: 12.)

Kotisairaalatoiminta on alkanut Suomessa vuonna 1995 Tammisaaressa Lansi-
Uudenmaan aluesairaalassa. Vuonna 2000 Suomessa kotisairaaloita oli jo 14.
Suomessa toiminta on hyvin monialaista. Kotisairaalassa hoidetaan eri-ikdisia ja
monenlaisia sairauksia. Suurin osa kotisairaalassa hoidettavista potilaista on iakkaita.
(Visakorpi 2002: 9, 12 - 14.)

Ensimmadinen virallinen lasten kotisairaala aloitti Tampereella 2000-luvun alussa
lastentautien vastuualueella. Nykyaan vastaavanlaista toimintaa on myds esimerkiksi
Vaasassa, Kotkassa ja Lappeenrannassa. Lasten kotisairaalatoiminta on vasta aluillaan
Suomessa, mutta neuvolasta tehdyilld kotikdynneilld on jo pidempi historia. Myds
osastoilta kdsin on jo pitkadn tehty kaynteja koteihin. Kyseisté toimintaa edustavat
esimerkiksi keskoslapsen perheelle tarjottava vauvaperhetyd lapsen sairaalasta
kotiutumisen jalkeen seka lasten psykiatrinen kotisairaanhoito. Kaynnit eroavat
neuvolan tekemista kotikdynneista. Ensimmadinen lasten psykiatrinen kotihoitokokeilu
alkoi vuonna 1995 Satakunnan sairaanhoitopiirissa, minka jalkeen lasten psykiatrinen
kotihoito on vakiinnuttanut asemansa yhtena lasten psykiatrisen hoidon osa-alueena.
(Erkolahti — Lahtinen — Siivonen — Piha 1998: 4209; Korhonen 2003: 36; Lahdeaho-
Heino-Tolonen — Kuusela 2011: 1923.)

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata, millaisia kokemuksia perheilla on lasten
kotisairaalatoiminnasta. Tavoitteena on tuoda koottua, tutkittua tietoa hoitotyon
ammattilaisille ja opiskelijoille. Tieto auttaa my6s HYKS:ia kotisairaalatoiminnan

aloitusvaiheessa.

Opinnaytetyé tehdaan hankkeessa “Lasten ja nuorten hoitotyén tulevaisuuden

osaaminen”. Hankkeen tarkoituksena on kehittdd uusia toimintakaytantdja lasten,



nuorten ja perheiden hoitotydhdn. Hankkeessa tarkastellaan vanhoja nayttdon
perustuvia toimintatapoja seka ideoidaan uusia toimintakdytantdja ja palveluita lasten,

nuorten ja perheiden tarpeiden pohjalta. (Salmela 2011.)

Hankkeen tavoitteena on tukea lasten, nuorten ja perheiden selviytymistd seka
parantaa tydskentelya potilaan hoitopolun eri vaiheissa. Kun hoitotyén palvelut ja
toimintakdytannét madritelldan lapsen, nuoren ja perheen tarpeiden perusteella,
tuetaan perheen selviytymistd. Hankkeen tavoitteena on tukea hoitotydn alan
opiskelijoiden seka tydntekijdiden tietotaitojen kehittymista tarjoamalla uutta, koottua,

helposti saatavilla olevaa tietoa. (Salmela 2011.)

“"Lasten, nuorten ja  perheiden tulevaisuuden osaaminen”  -hankkeen
yhteistydbkumppaneina toimivat HYKS:in Naisten- ja lastentautien tulosyksikko,
Metropolia ammattikorkeakoulun Hoitotyon koulutusohjelma seka Tampereen yliopiston

Hoitotieteen laitos. (Salmela 2011.)

2 Teoreettinen viitekehys

2.1 Kotisairaalatoiminta

2.1.1 Kotisairaala

Kotisairaala on vaihtoehtoinen hoitomuoto sairaalahoidolle. Tulevaisuudessa lasten
sairaanhoitoa tullaan tarjoamaan enemman lapsen kotiin. Lasten kotisairaalassa lapsen
hoito tapahtuu kotona ja on padasiassa vanhempien vastuulla. Sairaanhoitajat tekevat
yhteensa 5-20 kotikdyntia paivassa. Sairaanhoitajat menevat lapsen kotiin tekemaan
sovitut toimenpiteet, antamaan ladkkeet ja arvioimaan lapsen vointia. Yhden lapsen
luona kdydaan enintddn kolme kertaa paivassa ja harvimmillaan muutaman kerran
viikossa. Nykyisin toimintaa on olemassa jonkin verran. Suomen muutamat lasten
kotisairaalat toimivat osana erikoissairaanhoitoa. (Léhdeaho ym. 2011: 1923-1924;
Tuomi 2008: 17.)



Kotisairaalaan siirrytdan paivystyspoliklinikalta tai osastolta. Ladkari paattad, sopiiko
lapsi kotisairaalaan. Kotisairaalasta saa apua ympari vuorokauden, ja tarvittaessa lapsi
voidaan valittdmasti siirtda sairaalahoitoon. Hoitotiimi koostuu moniammatillisesta
tyéryhmasta. Tampereella kotisairaalan henkilokunta koostuu neljasta kokopaivaisesta
sairaanhoitajasta ja yhdestd osa-aikaisesta ladkaristéd. He pystyvat hoitamaan 10-12
lasta paivittain, riippuen kotikdyntitarpeista. (Lahdeaho ym. 2011: 1923-1924.)

Kotisairaalatoiminta on todettu taloudellisesti kannattavaksi. Saadstét johtuvat
investointien vahadisyydesta. Kotisairaalatoiminnan takia uusia kalliita sairaaloita ei
tarvitse rakentaa. Kotisairaalahoidon kulut muodostuvat pddasiassa henkilostosta ja
|ladkkeista. Potilaan hoitotarpeista riippuen voidaan saastdaa 100-300 euroa potilasta
kohden padivassa. Kotisairaalahoito maksaa kunnille keskimadrin 242 euroa pdivassa
riippuen potilaan sairaudesta. My0s sairaalainfektioiden vaheneminen vahentaa kuluja.
Kotisairaalatoiminta vapauttaa vuodepaikkoja sairaalasta vaikeimpien sairauksien
hoitoon. (Ldhdeaho ym. 2011: 1925-1926).

Tutkimuksissa ilmenee useita termejd, jotka liittyvat kotona tapahtuvaan lapsen
sairaanhoitoon. Taman takia koemme tdrkedksi kasitteiden maarittelyn ja niiden
valisten yhteyksien selvittdmisen. Maarittelemme seuraavat termit: kotisairaanhoito,

kotisairaalatoiminta seka kotisairaalahoito.

Kotisairaanhoidolla tarkoitetaan potilaan kotona saamaa sairaanhoitoa, joka on
terveydenhuollon ammattilaisen toteuttamaa. Kotisairaanhoitoa voidaan tehda
sairaalaosaston tai kotisairaanhoidon yksikdn toimesta. Visakorpi (2002) kayttaa termia
kotisairaalatoiminta kuvaamaan padasiassa aikuisten mutta myds lasten kotisairaalan
toimesta tehtya kotona tapahtuvaa sairaanhoitoa. Han mainitsee, ettei tutkimusten
perusteella suomalaista kotisairaalatoimintaa ole tarkemmin maaritelty. Lasten
kotisairaalatoiminta on aina erikoissairaanhoitoa, mutta aikuisten kotisairaalatoiminta
voi kuulua myds osaksi perusterveydenhuoltoa ja se on yleensa kiintedssa yhteydessa
kotihoitoon. Lahdeaho (2011) kayttda termia kotisairaalahoito tarkoittaen silla
kotisairaalan toimesta tehtdvid kotikaynteja. (Léahdeaho ym. 2011: 1923; Visakorpi
2002: 7,9, 16-17.)



Ulkomaisissa tutkimuksissa ilmenee erilaisia termejd, jotka liittyvat kotisairaalahoitoon.
Joissakin tutkimuksissa (esimerkiksi Hansson ym. 2012, Kirk ym. 2004, Stevens ym.
2006) kaytetdaan termia "hospital-based home care’. Talla tarkoitetaan osaston
puolesta tehtdvia kotikdynteja, jolloin toiminta on sairaalapohjaista. Termi ”"home care
services" esiintyy useissa tutkimuksissa (esimerkiksi Carnevale ym. 2006, McEvilly ym.
2004), ja silla tarkoitetaan ylipadtaan kotisairaanhoitoa. Termi "Aome care” esiintyy
myo6s useissa tutkimuksissa ja silla tarkoitetaan ylipadtaan kotona tapahtuvaa hoitoa
(esimerkiksi Shah ym. 2002, Stevens ym. 2006, Vickers ym. 2000). Visakorven (2002)
mukaan yleisesti kdytetty termi englannissa kotisairaalalle on “hospital at home”. Tassa
opinnaytetydssa paadyttiin kayttamaan  termeja kotisairaalatoiminta  ja

kotisairaalahoito.

2.1.2 Lapsi kotisairaalassa

Laakari tekee paatdksen, voiko lasta hoitaa kotisairaalassa. Lapsen diagnoosin tulee
olla selvd ja taudinkulku ennustettavissa, jolloin lapsen tilassa ei tapahdu yllattavia
muutoksia. Monitorointia tarvitseva lapsi ei sovellu kotisairaalaan. Perheen tulee
suostua kotisairaalahoitoon. Aikuisen perheenjasenen tulee olla koko ajan lapsen
kanssa, silld hoito on padasiassa vanhempien vastuulla. Kotisairaalan ja kodin valinen

valimatka ei saa olla liian pitka. (Léahdeaho ym. 2011: 1924.)

Kotisairaalassa hoidetaan hyvin erilaista hoitoa tarvitsevia lapsia. Erilaisia potilasryhmia
Suomessa ovat antibioottihoitoa saavat lapset, joilla on infektio, sydpa- ja
terminaalihoitoa saavat lapset, vastasyntyneet ja keskoset, joilla on syémisongelmia tai
pitkittynyttd keltaisuutta seka kirurgisista toimenpiteista toipuvat lapset. Diabetesta
sairastavia lapsia on suunniteltu uudeksi potilasryhmaksi Suomessa. Tyypillisia
kotisairaalassa toteutettuja hoitotoimenpiteita ovat suonensisdiset ladkitykset, injektiot,
iho-ongelmien hoito, nend-mahaletkuruokinta, keskuslaskimokatetrin kayttd seka
haavahoito. (Lahdeaho ym. 2011: 1924-1925).

SyOpaa sairastavat lapset muodostavat Suomessa olennaisen kotisairaalaan kuuluvan
ryhman. Heidén elamanlaatunsa paranee, jos he saavat olla edes hoitojen valilla
kotona. Terminaalivaiheessa lapsen hoito pyritddn toteuttamaan kotona, jos

vanhemmat niin toivovat. Sy6pda sairastavien lasten perheilld on monenlaisia tarpeita,



silld hoito on monimutkaista, pitkakestoista ja intensiivista. (Lahdeaho ym. 2011:
1925.)

SyOpaa sairastaville lapsille kotona tehtyja hoitotoimenpiteité ovat solunsalpaajien ja
muiden |adkkeiden antaminen, verikokeiden ottaminen, verituotteiden tiputus,
ravitsemuksen arviointi seka tarvittaessa parenteraalinen ravitsemus ja nesteytys,
erilaisten keskuslaskimokatetrien hoito ja kirurgian jalkeinen hoito. Sairaanhoitaja
huolehtii kuntoutuspalveluiden, psykologisten palveluiden, opetuksen ja saattohoidon
jarjestamisestd. Lisdksi sairaanhoitaja opastaa perhetta seka hankkii hoitotarvikkeita ja
valineita. (Frierdich — Goes — Dadd 2003: 255; Hansson ym. 2012: 60-61.)

Keskoset ja heidan perheensa ovat yksi kotisairaalahoitoa saava ryhma. Tallaista
kotona tapahtuvaa hoitoa kutsutaan vauvaperhetyoksi. Vauvaperhetyolla ei tarkoiteta
neuvolan tekemia kotikdynteja, silld hoitokdynteja on useita ja hoito on pitkdkestoista.
Vauvaperhetyon tavoitteena on tukea varhaista vuorovaikutus- ja kiintymyssuhdetta
seka vanhemmuutta. Tavoitteena on myods auttaa lapsen kasvulle otollisen ympariston
luomisessa seka antaa tietoa ja tukea lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Keskoslasten
tyypillisia ongelmia ovat uni-valve-rytmin hairiét ja sydmisongelmat seka voimakkaat
reaktiot erilaisiin ymparistdn arsykkeisiin. Ennenaikaisesti syntyneet lapset voivat
tarvita nendamahaletkuruokintaa ja erilaista sydmisharjoittelua. Myds keskosten
keltaisuuden hoitoa valolla voidaan suorittaa kotisairaalassa. (Korhonen 2003: 37;
Léahdeaho ym. 2011: 1924-1925.)

Lapset, joilla on infektio, saattavat tarvita suonensisdista antibioottihoitoa.
Antibioottihoito voidaan toteuttaa kotisairaalassa. Pneumonia ja pyelonefriitti ovat
tyypillisia lasten kotisairaalassa hoidettavia infektioita. (Lahdeaho ym. 2011: 1925.)

Kotisairaalassa hoidettavilla lapsilla on riski saada infektio myds kotona.
Terveydenhoitoalan ammattilaiset lisaavat infektioriskia, silla he tydskentelevat
monenlaisissa hoitoympadristdissa kuljettaen taudinaiheuttajia paikasta toiseen.
Infektioiden yleisyytta kotisairaalahoidossa on tutkittu esimerkiksi
keskuslaskimokatetria tarvitsevien lasten keskuudessa. Kyseisessa tutkimuksessa
kotona sairaanhoitoa saavilla lapsilla ei esiintynyt merkittavia eroja infektioiden

maadrassa sairaalassa hoidettaviin lapsiin verrattuna. Kirjallisuudessa kuitenkin



mainitaan, ettd riski saada infektio on huomattavasti suurempi hoidettaessa lasta
sairaalassa. (da Silva ym. 2011:283; Shah ym. 2011: 101.)

Yleisimpia lasten kotisairaalahoidossa saatuja infektioita ovat pneumonia, influenssan
tyyppiset sairaudet, ihon alueen infektiot, virtsatieinfektiot seka sidekalvontulehdukset.
Erityisesti hengityslaitetta kotona tarvitsevilla lapsilla on riski sairastua infektioon ja
joutua takaisin sairaalaan. Infektioiden hallinta kotisairaalassa on vield melko
tuntematon alue. (da Silva ym. 2011: 283; Shah ym. 2011: 101.)

Diabetesta sairastavia lapsia suunnitellaan uudeksi potilasryhmaksi Suomessa. Kehitys
vaatii kuitenkin riittavia resursseja. Englannissa Birminghamin lastensairaalassa on
vuodesta 1981 Ilahtien toiminut tyypin 1. diabetekseen sairastuneiden lasten
kotisairaalahoitoyksikkd. Toiminta on saavuttanut vakiintuneen aseman, ja yksikké on
vuonna 2005 ollut vastuussa yli 400 diabetekseen vastasairastuneen lapsen hoidosta.
Kotona hoidetut diabetekseen vastasairastuneet lapset ja heiddn perheensa ovat
kokeneet kotisairaalahoidon toimivaksi. (Ldhdeaho ym. 2011: 1926; McEvilly — Kirk —
2005: 342-343.)

Kotisairaalatoimintaan soveltuvat ne diabetesta sairastavat lapset, joiden vointi on hyva
ja joille ei ole kehittynyt verensokeritason epdatasapainosta johtuvia komplikaatioita.
Diabetekseen erikoistuneet lastensairaanhoitajat ohjaavat kotikaynneilld lasta ja
vanhempia diabeteksen hoidossa. Hoitajat opettavat esimerkiksi oikeanlaisen insuliinin
pistotavan ja ohjaavat oikeanlaisen ravitsemuksen toteuttamisessa. Koti on hoitajalle
hyva paikka havainnoida, millaisia valmiuksia perheilld on diabeteksen hoitoon.
Kotikaynneilla hoitaja arvioi perheen parjaamista seka tukee ja neuvoo perhetta heidan
yksil6llisten tarpeiden pohjalta. (McEvilly ym. 2005: 342-343.)

Kotisairaalassa hoidetaan myds lapsia, jotka tarvitsevat sairaanhoidollista hoito- tai
apuvalinettd korvatakseen sairauden tai vamman aiheuttamia kehon toimintahdiri6ita.
Laitteet ja valineet mahdollistavat lapsen selviytymisen seka estdvat kuoleman tai
lisdvammautumisen. Lapset tarvitsevat jatkuvaa sairaanhoitoa ja hyvin erilaisia laitteita
ja valineita sairautensa hoidossa kuten trakeostomiaputkia, hengityskoneita ja
avanteita. Useasti tarvitaan monia laitteita ja valineita samanaikaisesti. Happihoidon

toteutuksessa, suonensisdisen laakityksen, parenteraalisen ravitsemuksen ja



peritoneaalidialyysin antamisessa tarvitaan erilaisia laitteita ja valineita. (Carnevale —
Alexander — Davis — Rennick — Troini 2006: 51; Kirk — Glendinning 2004: 210.)

2.1.3 Keskeiset arvot lasten kotisairaalassa

Lasten kotisairaalassa tarkeita arvoja ovat perhekeskeisyys, yksilollisyys, turvallisuus,
vapaaehtoisuus, nopea hoidon saanti seka hoidon jatkuvuus. (Lahdeaho ym. 2011:
1923.)

Turvallisuus voidaan jakaa kolmeen ulottuvuuteen; fyysiseen, sosiaaliseen ja
psyykkiseen turvallisuuteen. Fyysinen turvallisuus sisdltaa lapsen hoitoympariston,
erilaiset hoitolaitteet ja hoitavan henkilokunnan. Lapsen fyysisen hoitoymparistén tulee
olla turvallinen riippumatta siitd, onko se kotona vai sairaalassa. Turvallisuuteen liittyy
infektioilta suojaaminen, hoitotoimenpiteiden turvallisuus ja kirjaaminen. (Ivanoff —
Risku — Kitinoja — Vuori — Palo 2001: 123-124.)

Lapsen pelko on luonnollista ja kuuluu lapsen kehitykseen. Pelko voi aiheutua
todellisesta vaarasta tai jo pelkastéan sen kuvitelmasta. Eri kehitysvaiheisiin kuuluu
erilaisia pelkoja, kuten pimedn pelko, yksin jadmisen pelko sekd erilaiset
mielikuvituspelot. Lasten pelot ilmenevat kayttdytymisessa. Lapsi voi olla ahdistunut,
vastusteleva, vihainen tai hanelld voi olla ongelmia sydmisessa ja nukkumisessa.
Taantuminen voi myo6s olla merkki lapsen pelokkuudesta. (Salmela — Aronen —
Salantera 2011: 23-25.)

Turvattomuuden tunne on yhteydessa lapsen pelon tunteisiin. Uudet ja tuntemattomat
tilanteet herattavat turvattomuutta. Sairaalaan joutumista pelataan ja sairaalan tilat ja
laitteisto koetaan pelottaviksi. Vieras hoitoympadristd herdttaa lapsessa pelkoa, minka
vuoksi on hyva, ettd kotisairaalassa han voi olla tutussa ymparistdssa. Jo pienetkin
hoitotoimenpiteet, kuten pistokset ja ndytteenotot, erilaiset instrumentit seka kivun
tunteminen herdttavat pelkoa ja aiheuttavat ahdistusoireita lapsessa. Lapsen pelkoja
voivat myds lisdta sairauden oireet. Kivuttomuus ja pelkojen lievitys liittyvat
olennaisesti lapsen turvallisuuden tunteen kokemiseen. (Ldhdeaho ym. 2011: 1924;
Salmela ym. 2011: 23-24.)



Sosiaaliseen turvallisuuteen kuuluvat lapsen sosiaaliset kontaktit. Ero tai jo pelkdstaan
pelko joutua erilleen perheesta aiheuttavat lapsessa turvattomuutta. Lapsi tuntee
olonsa turvalliseksi, kun vanhempi on mukana sairaalassa. Kotona lapsi voi olla
perheensa kanssa tutussa ja turvallisessa ymparistdssa, eika hanen tarvitse jaada yksin
sairaalaan. On tdrkead huolehtia, ettd lapsella on laheisia aikuisia, joihin han voi
luottaa. Perheelta saadulla tuella on suuri merkitys lapsen turvallisuuden tunteen
kokemisessa. Turvattomuuden tunne lisaa lapsen riippuvuutta vanhemmistaan. Vieraat
ihmiset, kuten hoitajat, voivat myds aiheuttaa pelkoja. Henkilokunnan valheellinen ja
uhkaava kaytos lisaa lapsen turvattomuuden kokemista. Koulunkdynti mahdollistetaan
huolimatta sairauden pitkdkestoisuudesta. (Haapalainen ym. 2010: 6; Ivanoff ym.
2001: 123-124; Lahdeaho ym. 2011: 1924; Salmela ym. 2011: 24-26; Tuomi 2008:
20.)

Psyykkiseen turvallisuuteen liittyy itsendisyyden tunteen muutos sekd pelon tunteet.
Lapsi voi pelata esimerkiksi itsemadraamisoikeutensa rajoittumista, kontrollin
menetysta tai hyldtyksi tulemista. Lapsi pelkda tuntematonta, minka vuoksi tiedon
puutteesta aiheutuu pelkoa. Lasta rohkaistaan ilmaisemaan omat pelkonsa. Lasten
mielesta ei aina ole helppoa kertoa sairaalaan liittyvista peloista vanhemmilleen, minka
vuoksi lapset pyrkivat torjumaan pelon. He voivat myos ilmaista pelon ristiriitaisesti.
Tavoitteena on, ettd lapsi kokee olevansa arvostettu ja hyvaksytty sairaudestaan
huolimatta. Koko perhettd autetaan jaksamaan ja heiddan tuntemuksistaan
keskustellaan. (Ivanoff ym. 2001: 123-124; Salmela ym. 2011: 24, 28.)

Turvallisuuteen vaikuttaa myds se, etta potilaat on huolella valittu ja ettd he sopivat
kotisairaalaan. Haittatapahtumia ei ole sattunut, mutta muutamia lapsia on jouduttu
siirtamaan takaisin sairaalahoitoon. Hoitohenkildkunta on kotisairaalassa tavoitettavissa
ympari vuorokauden. (Léhdeaho ym. 2011: 1924-1926.)

Yksilolliseen hoitoon kuuluu se, ettd lapsi kohdataan ainutlaatuisena ja arvokkaana
yksilona. Hanta kuunnellaan hdnen hoitoonsa liittyvissa asioissa. Hoidon suunnittelussa
ja toteutuksessa tulee ottaa huomioon lapsen persoonalliset ominaisuudet, didinkieli ja
kulttuuri seka normaalin kehityksen vaiheet. (Koistinen ym. 2004: 32.)



Yksildllinen hoito tarkoittaa, etté hoito on suunniteltu jokaiselle potilaalle erikseen siten,
ettd hoito vastaa juuri kyseisen potilaan tarpeita. Hoitotyon toiminnot tulee suunnitella
niin, ettéd ne sopivat potilaan tilanteeseen ja vastaavat hanen tarpeitaan. Yksilollisessa
hoidossa otetaan mahdollisuuksien mukaan huomioon potilaan toiveet ja tavoitteet.
Yksildllinen hoito edellyttda potilaan tuntemista, minka vuoksi hoitajan tulee kerata
riittdvasti tietoa potilaasta. Hoitajan tulee myds pyrkia ndkemaan tilanne potilaan
nakdkulmasta ja kunnioittaa tata yksilona. (Ottelin — Pulkka 2010: 2—4.)

Yksildllisen hoidon on todettu olevan vaikuttavampaa ja edistavan potilastyytyvaisyytta
seka hoitoon sitoutumista. Hoitaja voi omalla toiminnallaan edistéd hoidon
yksilollisyytta. Potilaslahtdisyys seka hoitajan oma ammattitaito vaikuttavat hoidon
yksilbllisyyteen. Hoitajan vuorovaikutustaidoilla ja vuorovaikutuksen sisallolla seka
potilaan kunnioittamisella ja hyvilld toimintatavoilla on my6s merkitysta. Potilaan
kanssa keskustelu ja kuuntelu seka eettisiin arvoihin sitoutuminen nahdaan yksiléllista

hoitoa edistavana. (Gustafsson — Leino-Kilpi — Suhonen 2009: 4-9.)

Vapaaehtoisuus. Lasten Kotisairaalahoidon palvelut ovat perheelle vapaaehtoisia.
Kotona toteutettavat hoitotoimet kdydaan lapi perheen kanssa, minka jalkeen heidan
kanssaan tehdaan hoitosopimus. Jotta kotisairaalahoito onnistuisi, tulee sen olla
suotavaa niin lapsen, vanhempien kuin Iadkarinkin ndkdkulmasta. Nopea hoidon saanti
turvataan silla, ettd hoitajat ovat perheen kaytettavissa ymparivuorokautisesti ja lapsi
voidaan milloin tahansa siirtda osastolle hoitoon. Laakari voi my6s virka-aikanaan tulla
ylimaaraiselle kotikdynnille. (Ivanoff ym. 2001: 103; Ldhdeaho 2011: 1924; Vickers —
Carlisle — DipCouns 2000: 13.)

Hoidon jatkuvuuden kannalta on tarkeada huomioida koko perhe. Kun perhe otetaan
mukaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen, tuetaan hoidon jatkuvuutta. Hoidon
jatkuvuus voidaan turvata hoitosuunnitelman avulla. Hoitosuunnitelma tulee tehda
yhdessa perheen kanssa moniammatillista tiimid hyddyntden. Yhdessa tehty
hoitosuunnitelma edesauttaa perheen sitoutumista lapsen hoitoon. Hoitajien ja
laakarien valisen tiedonkulun tulee olla saumatonta, avointa ja luottamuksellista.
Hoitotiimin selkeat, yhteiset tavoitteet turvaavat hoidon jatkuvuuden. Lapsen
jatkohoidosta tiedottamisen tarvittaviin hoito-organisaatioihin tulee olla sujuvaa.

Kotisairaalahoidon paattyessa ladkari suunnittelee lapselle jatkohoidon ja mahdolliset
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jatkotutkimukset. (Asikainen — Heikkila — Paavilainen — Rantanen — Astedt-Kurki 2010:
142; Koistinen 2004: 33-34; Lahdeaho ym. 2011: 1924.)

Perhekeskeisyyden huomioon ottaminen on tdrkeda, silla lapsen sairastuminen
vaikuttaa koko perheeseen. Vanhemmat voivat tuntea syyllisyytta lapsen sairastumisen
vuoksi ja pelatéa muiden sisarusten sairastumista. Sisarukset voivat tuntea vihaa
sairasta sisarustaan kohtaan ja jaada toiselle sijalle vanhempien huomiossa. Seka
vanhemmat etta sisarukset tarvitsevat tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Vanhemmat
tarvitsevat tukea oman jaksamisensa vuoksi, jotta he jaksaisivat tukea sairasta lastaan
ja auttaa tata ymmartamaan ja hyvaksymaadn sairautensa. Heidan on myds jaksettava
tukea muita lapsiaan. (Koistinen ym. 2004: 32-33.)

2.2 Sairaanhoitajan osaaminen lasten hoitoty6ssa

Lasten hoitotyd on yksi erikoissairaanhoidon osa-alueista. Sairaanhoitajakoulutus on
sisaltanyt lasten sairaanhoidon osa-alueen 1890-luvulta ldhtien. Aluksi lapsia ja aikuisia
hoidettiin yhdessa samoissa sairaaloissa ja jopa samoilla osastoilla. Lasten
sairaanhoidon osaamisalue on alkanut kehittyd vasta 1920-luvulta lahtien. Nykyisin
kaikille sairaanhoitajaopiskelijoille kuuluu lasten ja nuorten hoitotyén opintoja.
Opiskelijoilla on kuitenkin mahdollisuus suuntautua lasten ja nuorten hoitotydhon
vaihtoehtoisissa ammattiopinnoissaan. Tulevaisuudessa lapsia tullaan hoitamaan
enemman kotona, mikd asettaa haasteita esimerkiksi moniammatillisen yhteistydn
kehittdmiseen lasten hoitotydssa. (Tuomi 2008: 12, 15, 17-18.)

Lasten hoitoty6hon liittyy erityispiirteita, silla lapsi on erilainen kuin aikuinen. Lapset
ovat eri-ikdisid, minka vuoksi sairaanhoitajilta vaaditaan erityisosaamista huomioida
heidan erityistarpeitaan. Lapsi kasvaa ja kehittyy jatkuvasti, mika luo haasteita
hoitotydlle. Hoitajilla tulee olla riittavasti tietoa lapsen kasvusta ja kehityksesta. Lasten
sairaudet ovat osittain erilaisia kuin aikuisten. Lapsen sairauden aiheuttamat oireet
voivat edeta erittdin nopeasti. Lisaksi lapsella voi olla erilaisia pelkoja sairaalaa
kohtaan. Ikd, kehitystaso ja kypsyys vaikuttavat lapsen kanssa kommunikointiin ja
hoitomenetelmien valintaan seka siihen, miten paljon vanhemmat osallistuvat hoitoon.
(Tuomi 2008: 19-20, 38.)
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Lapset haluavat osallistua hoitoonsa, minka vuoksi heidat tulee ottaa mukaan hoidon
suunnitteluun, paatoksentekoon ja toteutukseen ikdatason mukaisesti seka heita tulee
kuunnella. Osallistuakseen hoitoonsa lapset tarvitsevat riittavasti tietoa ja heita tulee
kohdella vyksildllisesti. Vanhempien mukana olo vaikuttaa lapsen hoitoon
osallistumiseen. Sairaanhoitaja toimii lapsen puolestapuhujana, jos lapsi ja taman
vanhemmat ovat kykenemattomia paatdksentekoon. (Tuomi 2008: 20-21.)

Sairaanhoitajan ammatilliseen osaamiseen sisdltyvat sairaanhoitajan omat arvot ja
asenteet lasten hoitoty6téa kohtaan seka persoonallisuus ja henkildkohtaiset
ominaisuudet. Sairaanhoitajan taytyy olla motivoitunut ja kiinnostunut lasten
sairaanhoidosta seka hanella tulee olla tietoa ja kokemusta hoitotydstd. Lasten
kotisairaalassa toimiminen edellyttda sairaanhoitajalta kokemusta lasten hoitotydsta.
(Ldhdeaho 2011: 1924; Tuomi 2008: 39, 65.)

Sairaanhoitajalta vaaditaan monenlaisia tietoja ja taitoja hdanen toimiessaan lasten
sairaanhoitajana. Sairaanhoitajan tulee osata turvata lapsen yksityisyys seka kyeta
sailyttdmaan luottamuksellisuus lapseen. Sairaanhoitaja toimii lapsen edunvalvojana.
Lapsen normaalin kasvun ja kehittymisen tunteminen kuuluu olennaisesti lasten
sairaanhoitajan ammattitaitoon. Mahdollisen kaltoinkohtelun huomaaminen on tarkeaa.
Lasten sairaanhoitajan tulee tuntea ja osata kayttaa lasten hoitotydn perusmenetelmia,
esimerkiksi kayttaa leikkia hoitotydn valineena kommunikoinnissa ja kehityksen
arvioinnissa, toteuttaa ladkehoitoa, ehkaistd tautien tarttumista seka hoitaa lapsen
kipuja. Jatkohoidon turvaaminen kuuluu sairaanhoitajan tehtaviin. Sairaanhoitajan on
tarkedd ymmartaa nayttéon perustuvan tiedon merkitys hoitotydlle. (Tuomi 2008: 35—
37, 65-67.)

Lasten sairaanhoitajan tulee osata havainnoida lapsen oireita ja tarpeita seka tehda
paatdksia havaitsemistaan muutoksista. Lasten sairaanhoitajan tulee osata tulkita
lapsen verbaalisia ja non-verbaalisia viestejd. Eri-ikdiset lapset kommunikoivat eri
tavalla. Pienten lasten kommunikoinnissa korostuvat eleet ja ilmeet, kun taas
vanhemmat lapset pystyvat sanalliseen viestintaan. Kotisairaalassa
suunnitteluosaaminen ja itsendinen paatdksenteko korostuvat. (Lahdeaho 2011: 1924;
Tuomi 2008: 21, 35.)
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Lasten hoitotydssa perhe on otettava huomioon hoidon suunnittelussa ja
toteutuksessa, silla lapsi kuuluu tiiviisti perheeseen ja on vanhempiensa vastuulla.
Sairaanhoitajan tulee osata ymmartaa ja tukea perhettd. Vanhemmat odottavat
sairaanhoitajilta valittamista, tukemista seka perheen hallinnan tunteen vahvistamista.
Perheet pitavat perhehoitotydbn osaamista tdrkeand. Sairaanhoitajan tulee osata
muodostaa kokonaiskasitys lapsen ja perheen tilanteesta. Sairaanhoitajalta
edellytetaan hyvia vuorovaikutus- ja viestintataitoja. Erityisesti lasten kotisairaalassa
vuorovaikutusosaaminen korostuu, silla sairaanhoitaja menee perheen kotiin. Kotona
toimiminen edellyttaa hienotunteisuutta ja toimimista perheen ehdoilla. (Lahdeaho
2011: 1924; Tuomi 2008: 36, 38, 66.)

2.3 Perhe ja perhehoitotyd

Perheelle ei nykypdivana ole tdasmallistd madritelmdd, vaan jokaisella on oikeus
madritelld perhe omalla tavallaan. Perheeseen voi kuulua lapsia ja huoltajia, mutta
myds muita henkil6itd. Biologiset, taloudelliset tai emotionaaliset tekijat voivat olla
perhettd yhdistdvid asioita. Nykypdivana perhe ymmadrretdan erilaisena kuin ennen.
Avioerot ja uusperheiden muodostuminen sekda maahanmuutto ovat osaltaan
vaikuttaneet uuteen kasitykseen perheestd. Kasite on vahvasti sidoksissa kulttuuriin ja
yhteisd6n. Hoitotyossa on tarkedad huomioida jokaisen oma madritelmd perheesta.
Perhe on lapselle luonnollinen ymparistd. (Kivimaki 2008: 3; Maijala — Helminen —
Heino-Tolonen — Astedt-Kurki 2011a: 14; Koistinen — Ruuskanen — Surakka 2004: 16—
17.)

Perhehoitotyd on yksi hoitamisen alueista. Silld tarkoitetaan koko perheen hoitamista
niin, ettd potilaan laheiset otetaan mukaan hoitoon ja sen suunnitteluun. Hoitajan ja
perheen valinen vuorovaikutus on ensisijaisen tarkeda perhehoitotydssad, silla potilas
tulee kohdata osana perheyhteisda. Perhehoitotydn toteutuminen on ollut suhteellisen
hidasta, ja se on viela osittain alkuvaiheessa. Toimintamalli, jossa koko perhe otetaan
kiinteasti mukaan hoitoon, oli hoitotydntekijoille aikaisemmin vieras. Ajateltiin, etta
perhe on vain taustalla eikd osallistu aktiivisesti hoitoon. Perhehoitotyélle on alkanut
muodostua vahvempi teoreettinen pohja tutkitun tiedon my6tda, minkd seurauksena se
on tullut tarkedksi osaksi potilaan hoitoa. Nykyaan perhe otetaan paremmin mukaan
osaksi hoitotydn toteuttamista. (Kivimaki 2008: 3-5; Maijala ym. 2011a: 15.)
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Perhehoitotytdssa lapsen hoito suunnitellaan ja toteutetaan yhdessa hoitotiimin ja
perheen kanssa. Vanhempien asiantuntijuutta lapsensa tuntijana korostetaan.
Perhehoitotytn tavoitteena on terveydentilan ja hyvinvoinnin edistéminen seka
tukeminen. Yksilon ja koko perheen hyvinvointi liittyvat kiinteasti toisiinsa. Tiedollisen
ja emotionaalisen tuen antaminen seka hoitoon osallistumisen mahdollistaminen ovat
keinoja, joilla perhehoitotyén toteutumista voidaan edistad. (Haapalainen — Kajander
2010: 5; Hopia — Heino-Tolonen — Paavilainen — Rstedt-Kurki 2006: 15; Koistinen ym.
2004: 32-33.)

Odottamattomat muutokset perheen eldmadssa vaikuttavat kaikkiin perheenjaseniin ja
voivat muuttaa perherakennetta. @ Muutokset kohdistuvat perheenjasenten
jokapadivaiseen eldmaan ja selviytymiseen, minkd seurauksena perheen tasapainon
uudelleen |6ytédminen voi vieda aikaa. Lapsen sairastuessa koko perheen tukeminen on
tarkedd. Voimavarojen vahvistamisella tuetaan perheen kykya sopeutua uuteen
tilanteeseen ja ennaltaehkaistdan uusia ongelmia. On tarkedaa huomioida, ettd jokainen
perheenjasen elda omaa ainutlaatuista tilannetta. Jokaisella on oma tapansa selviytya
muutoksista. (Asikainen ym 2010: 142; Hopia ym. 2006: 15; Koistinen ym. 2004: 32—
33; Kivimaki 2008: 3-5.)

Sairastumisen myo6ta lapsen kaytds, sisarusten rooli, vanhemmuus ja vanhempien
parisuhde voivat muuttua. Lapselle pelkoja voivat aiheuttaa ero perheesta, uudenlainen
ymparistd, hoito- ja tutkimustoimenpiteet seka niiden aiheuttama Kkipu. Lapsi voi
sairastumisen myo6ta vetdytyd, olla epdvarma tai jopa taantua kehityksessaan
alemmalle tasolle. (Maijala ym. 2011a: 15; Maijala — Helminen — Astedt-Kurki 2011b:
97.)

Sairastuminen aiheuttaa stressia niin lapselle, vanhemmille kuin lapsen sisaruksillekin.
Perheenjdsenten huoli, pelko ja suru voivat osaltaan vaikuttaa kielteisesti sairaaseen
lapseen. Perheenjdsenet voivat kokea olonsa haavoittuvaisiksi vaikeassa tilanteessa.
Huolta vanhemmille aiheuttaa sairauden vaikutus lapseen seka mahdolliset tulevat
toimenpiteet. Epdvarmuus ja huoli selviytymisestd tulevaisuudessa ovat yleisia
vanhempia kuormittavia tuntemuksia. Joskus perheenjasenet tuntevat syyllisyytta
lapsen sairastumisesta ja kokevat, etteivat kykene auttamaan hanta tarpeeksi.
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Tilanteen my6ta perheen sisdiset roolit ja arkielamda muuttuvat. Sisarukset voivat
kokea, ettd he saavat vahemmadn huomiota vanhemmilta, jotka keskittyvat
sairastuneeseen lapseen. (Maijala ym. 2011a: 15; Maijala ym. 2011b: 98.)

Sairasta lasta hoitaessa hoitajan tulee huomioida kaikkien perheenjasenten vointi ja
tuen tarve. Tama edistaa koko perheen hyvinvointia ja lisad tyytyvaisyyttd. Erilaiset
tottumukset, kulttuuritausta, ymparistd ja elamantilanne huomioon ottamalla taataan
yksiléllinen hoito. Hoidon tarve ja sisaltd ovat yhteydessa perheen elamantilanteeseen
ja ihmissuhteisiin. Perhedynamiikkaan ja perheenjasenten selviytymiskeinoihin
perehtymalla hoitaja voi parhaalla mahdollisella tavalla tukea perheen voimavaroja.
Hoitajat kohtaavat perheet eri tavoilla ja vaikuttavat vahvasti siihen, kuinka hyvin
perhehoitotyd toteutuu. Lapsen sairastuessa perheenjdsenet tarvitsevat paljon tietoa,
ohjausta ja tukea hoitohenkilokunnalta. (Hopia ym. 2006: 15; Kivimdki 2008: 6;
Koistinen ym. 2004: 17; Maijala ym. 2011b: 96, 98.)

3 Opinnadytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata perheiden kokemuksia lasten

kotisairaalatoiminnasta.

Opinndytetyon tavoitteena oli saada kerdttya hajanainen tieto yhteen, jotta se olisi
helposti hoitotydntekijoiden kaytettdvissa. Tasta opinndyteydsta hyotyvat lasten
sairaanhoitajat, jotka tytskentelevat lasten kotisairaalassa tai aikovat tydskennella
sielld tulevaisuudessa, seka sairaanhoitajaopiskelijat, jotka suuntautuvat lasten
hoitoty6hdn. Myds osastolla tydskenteleville lasten sairaanhoitajille siitéa on hyotya, silla
heidan tulee tuntea kotisairaalatoiminnan periaatteet ja ymmartaa toiminnan merkitys
lasten hoitotydssa. Perheet ja lapset hydtyvat opinndytetyosta, koska se lisaa

sairaanhoitajien tietoa kotisairaalatoiminnasta, minka my6ta hoidon laatu paranee.

Sairaanhoitajan toiminnan tulee perustua nayttéon perustuvaan hoitotyéhoén, mika
tarkoittaa  parhaan  mahdollisen  ajantasaisen  tiedon  kdyttda  potilaan
kokonaisvaltaisessa hoitamisessa. Tutkimustieto luo perustan nadyttéon perustuvalle

hoitotyélle. Uutta tutkimustietoa tarvitaan, jotta potilaiden hoitamisessa tehdyt
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ratkaisut voidaan perustella. Nayttdédn perustuvan toiminnan myéta hoitotyon
vaikuttavuus ja tehokkuus paranevat seka hoitotydn toimintakdytannét vastaavat
potilaan tarpeisiin. Nayttdon perustuva tieto koostuu parhaasta mahdollisesta saatavilla
olevasta tiedosta, hoitotydntekijan kliinisestd asiantuntijuudesta seka tiedosta, joka
perustuu potilaan omiin toiveisiin ja tarpeisiin seka tydorganisaation voimavaroihin.
Nayttddn perustuvaa hoitoty6téd voidaan kehittdd esimerkiksi kirjallisuuskatsauksien
avulla. (Eriksson ym. 2006: 111, 118; Sarajarvi — Mattila — Rekola 2011: 9-15.)

Lasten ja nuorten hoitotydn tulevaisuuden osaaminen -hanke toteutettiin yhteistydssa
HYKS:in kanssa. Tavoitteena on, ettd hankkeessa mukana oleva HYKS saa koottua
tietoa kotisairaalatoiminnasta, mika auttaa tydntekijoita ja toiminnan kehittajia sen
aloitus- ja kehittamisvaiheissa. Kotisairaalatoiminnan kaynnistyttya kunnolla on
tarkedd, ettd hoitajilla on kdytettavissaan tutkittua tietoa, jonka pohjalta he toimivat.
Mahdollisesti tulevissa hankkeissa voidaan tehda uusia opinndytetditd, jotka olisivat

jatkoa talle opinndytetydlle.

Suomessa lasten kotisairaalatoiminnasta on vain vahan tutkimustietoa saatavilla jo
pelkdstdaan toiminnan vahaisyyden vuoksi (Visakorpi 2002: 7). Tutkimukset koskevat
lahinna lasten psykiatrista kotisairaanhoitoa ja ovat padasiassa vanhoja tutkimuksia.
Aiheesta 16ytyy huomattavasti enemman ulkomaisia tutkimuksia pitkdaikaisesti
sairaiden lasten hoidosta kotisairaalassa (esimerkiksi Carnevale ym. 2006, Hansson
ym. 2012, Stevens ym. 2006). Ulkomaisten tutkimusten sovellettavuus suomalaiseen

hoitotydn kaytantéon ja kulttuuriin antaa meille seka haasteita ettd mahdollisuuksia.

Sovelletussa kirjallisuuskatsauksessa etsittiin vastausta seuraavaan kysymykseen:

Minkalaisia kokemuksia perheilla on lasten kotisairaalatoiminnasta.

4 Aineiston keruu ja analysointi

Tama opinnadytetyd toteutettiin  systemaattista kirjallisuuskatsausta soveltaen.
Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan tuoda esille tutkimusten vahaisyys tutkittavasta

iimidsta ja jatkotutkimusten tarve. Tarpeettomien tutkimusten toteutus vahenee, silla
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kirjallisuuskatsauksen avulla saadaan tietoa siitd, miten paljon ja millaista tietoa
tutkittavasta aiheesta on jo olemassa. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on oikein
kaytettyna hyva ja luotettava tapa I0ytda ja koota tutkimustietoa kokonaisuudeksi.
(Kaariginen — Lahtinen 2006: 37, 40, 43—44; Kaaridginen 2006: 44.)

Kirjallisuuskatsaus sisaltda tutkimussuunnitelman tekemisen ja tutkimuskysymysten
asettamisen lisdksi tutkimusaineistojen haut ja valikoinnin. Haut kohdistetaan siten,
etta I0ydetaan aineistoja tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta. Aineiston rajaaminen
aloitetaan valitsemalla tutkimuksia ensin otsikon, sitten abstraktin ja viimeiseksi koko
tekstin perusteella. Aineistoiksi valitaan ne tutkimukset, jotka vastaavat asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. Aineistoksi valittujen tutkimusten laatua tulee arvioida, silla se
vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Aineistoja voidaan hylata viela tassa vaiheessa

riittdmattéman laadun vuoksi. (Johansson 2007: 4; Kaaridinen ym. 2006: 37, 39-43.)

Tiedonhakuja tehtiin seuraavissa tietokannoissa: Medic, CINAHL, PubMed, Medline ja
Cocharane (Liite 1). Tietoa ldydettiin paljon ja myds yli aihealueen, minka vuoksi
hakusanoja jouduttiin pohtimaan tarkasti. Suomenkielisessa tietokannassa hakusanoina
kaytettiin last*, laps* seka kotisair*. Muissa tietokannoissa hakusanoina kaytettiin

child*, pediatric* seka "home care service*”.

Ennen vuotta 1998 julkaistut tutkimukset hylattiin. Aineisto rajattiin tutkimuksiin, jotka
kasittelivat kotisairaalahoitoa saavia lapsia, joilla oli joko akuutti tai krooninen
somaattinen sairaus. Lastenpsykiatriaa sisaltavat tutkimukset hyldttiin. Mukaan ei
myoskaan otettu lasten neuvolatoimintaan liittyvia tutkimuksia. Rajaamisen jdlkeen
aiheeseen parhaiten sopivimmat tutkimukset valittiin ensin otsikon perusteella ja tdman
jalkeen abstraktin perusteella. Osa hakutuloksista hylattiin sen vuoksi, ettei tutkimusta
ollut saatavilla tai se ei ollut englannin- eikd suomenkielinen. Jaljelle jaaneet
tutkimukset luettiin kokonaan, minkda jalkeen valittiin lopulliset opinndytety6hdn
hyvaksyttavat tutkimukset. Hakukannoista hyvaksyttiin yhteensa kaksi tutkimusta.
Hyvaksyttyjen tutkimusten ldhteiden perusteella I6ydettiin vield nelja tutkimusta lisaa.

Lopulliseen opinndytetyon aineiston analyysiin valittiin kuusi tutkimusta.

SyOpaa sairastavien lasten perheiden kokemukset kotisairaalahoidossa olivat yksi
opinndytetydhon valittujen tutkimusten aiheista. Lisdksi valitut tutkimukset kasittelivat
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perheiden kokemuksia ja hoitoavun tarvetta, kun lapsi tarvitsee erilaisia hoitovalineita
selviytyakseen. Yksi opinndytety6hon valituista tutkimuksista kasitteli vauvaperhetyota.
Tutkimukset  kasittelivat myds lasten ja vanhempien kokemuksia lasten
terminaalihoidon ja kemoterapian toteutuksesta kotona.

Sisallénanalyysi mahdollistaa aineistojen systemaattisen ja tasmallisen tarkastelun. Sen
avulla voidaan kuvata tutkittavana olevaa ilmiétd ja saada vastauksia asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. Tassa opinndytetydssa halutaan vastauksia
tutkimuskysymykseen, minkalaisia kokemuksia perheilla on lasten
kotisairaalatoiminnasta. (Kyngas — Elo — Kanste -— Kaaridginen — Polkki 2011: 139.)

Taman opinndytetydn analyysimenetelmdna kaytettiin induktiivista sisalldnanalyysia.
Induktiivisella paattelylla tarkoitetaan aineistosta kasin tehtdvaa, yksittdistapauksista
yleiseen suuntaavaa paattelyd. Induktiivisen padttelyn tavoitteena on saada

havaintojen avulla kuva laajemmasta kokonaisuudesta. (Kylma — Juvakka 2007: 23.)

Induktiivisessa sisallonanalyysissa aineisto hajotetaan ensin pieniin osiin. Aineistosta
etsitdan alkuperdisilmauksia, jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin. Sen jalkeen
alkuperdisilmaukset pelkistetdan niin, ettd ne sdilyttdvat alkuperdisen ilmauksen
informaation. Seuraavassa vaiheessa pelkistyksistd etsitdan samankaltaisuuksia.
Yhdistelemalld samankaltaisuuksia pelkistyksisté muodostetaan alaluokkia. Sitten
ryhmittelyssa syntyneet alaluokat yhdistetadn samankaltaisten luokkien kanssa, ja
saadaan muodostettua yldluokkia. Lopulta aineisto tiivistyy ja abstrahoituu
kokonaisuudeksi, joka vastaa asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Analyysin avulla
muodostuu kokonaisuus, jossa kasitteita ja niiden valisia suhteita voidaan tarkastella.
(Janhonen — Nikkonen 2001: 28-29; Kylma ym. 2007: 112-113; Kyngas ym. 2011:
139.)

Taman opinndytetyon analyysiyksikkdna kaytettiin lausetta. Aineistosta etsittiin
alkuperaisilmauksia, jotka pelkistettiin. Koska suurin osa sisallénanalyysin aineistosta oli
englanninkielista, pelkistykset tarkoittavat Iahinna alkuperdisilmausten suomennoksia.
Pelkistetyista ilmauksista muodostettiin alaluokkia ja alaluokkia yhdistelemalla syntyi
yhteensa nelja ylaluokkaa.
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5 Opinndytetyon tulokset

Sisallénanalyysin eteneminen alkuperaisilmauksista |ahtien ylaluokkien
muodostamiseen asti 16ytyy liitteesta kaksi. Jokaisesta yldluokasta on tehty taulukko,

jossa esitetaan kunkin yldluokan keskeiset tulokset alaluokittain.

5.1 Kotisairaalahoidon hyddyt perheelle

Ylaluokkaan kotisairaalahoidon hyddyt perheelle (Taulukko 1) kuului viisi alaluokkaa,
joita olivat Aywd hoitoympadristé lapselle, perheen arjen mahdollistuminen, perheen
aikataulujen mahdollistuminen, perheen voimavarojen saastyminen ja perheen
Kotisairaalatoiminta oli monella tavalla

tyytyvaisyys kotisairaalaan. perheelle

kannattavaa.

TAULUKKO 1. Keskeiset tulokset ylaluokasta kotisairaalahoidon hyddyt perheelle.

Ylaluokka Kotisairaalahoidon hyédyt perheelle
Hyva Arjen Aikataulujen Voimavarojen Tyytyvaisyys
Alaluokka | hoitoympéristd | mahdollistumi- | mahdollistumi- | sddstyminen kotisairaalaan
lapselle nen nen
Kotisairaala Koko perheen | Hoitajat Sairauden Perheet kokivat
koettiin yhdessdolo joustivat hallitsevuus kotisairaalahoidon
osastohoitoa mahdollistui. aikatauluissa. perheen toimivaksi.
paremmaksi elamassa
vaihtoehdoksi | Paivittaisia Hoitoaikatau- vaheni. Perheen aikaa
Yhteenveto | lapselle. rutiineja ja luista pystyttiin saastyi.
keskeisista askareita sopimaan. Perheen
tuloksista | Lapset itse pystyttiin turvallisuuden | Paatos hoitaa lasta
toivoivat toteuttamaan. | Perhe pystyi tunne sailyi kotona koettiin
saavansa olla suunnittele- kotona. oikeaksi.
kotona. Sairaan lapsen | maan
koulunkdynti pdivaansa. Sisaruksilla oli | Hoitajien
Lapset olivat mahdollistui. mahdollisuus tavoitettavuus,
rentoutuneem tutustua tasmallisyys ja
pia kotona. hoitoihin. yhdenmukaisuus
toivat turvaa.
Vanhemmat kokivat
hoitosuhteet
laheisiksi.
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5.1.1 Hyva hoitoymparist6 lapselle

Suurin osa vanhemmista koki kotihoitoympariston lapselle parempana ja oikeana
vaihtoehtona sairaalaymparistéon verrattuna. Vanhempien mukaan lapsi hy6tyi
kotiymparistdssa olemisesta monella eri tavalla. Lapset olivat kotona rentoutuneempia
huolimatta siitd, ettd he joutuivat kokemaan epamiellyttavida hoitotoimenpiteita. Lasten
mielesta kotona oleminen oli mukavampaa, ja he olivat innokkaita esittelemaan kotiaan
hoitajille. Kotona lapsilla oli mahdollisuus valita paikka, missa hoito toteutettaisiin.
Lapset kertoivat, ettd on miellyttadvampaa olla pahoinvoiva omassa huoneessa.
Kemoterapiahoitoa saavien lasten sivuvaikutusten, kuten pahoinvoinnin, kuvattiin
olevan kotona lievempid. Sairaat lapset kokivat sisarusten lasndolon lohduttavaksi

hoitojen aikana.

Ylimaardisia valmisteluja ei tarvinnut tehda ennen lapselle suoritettavia hoitoja, minka
vuoksi perheet kokivat hoidon kotona vahemmadn stressaavaksi. Tulosten mukaan
perheet voivat kotona fyysisesti ja henkisesti paremmin. Kotona hoito koettiin yleisesti
paremmaksi vaihtoehdoksi sairaalahoitoon verrattuna, ja perheet olivat valmiita
suosittelemaan sitd myds muille. Erityisesti kemoterapiahoitoa kotona saavat lapset
pitivat kotisairaalahoitoa hyvana vaihtoehtona. Koti koettiin oikeaksi vaihtoehdoksi ja
oikeaksi paikaksi lapselle. Vanhemmat kuvailivat lapsen toivetta olla kotona

merkittavimmaksi syyksi heidan valintaansa.

"...no other place would have been right.” (father) (Vickers ym. 2000: 17)

Koti koettiin lapselle hyvaksi saattohoitopaikaksi. Kodin luonnollisuus oli merkittdva syy
kodin valitsemisessa lapsen saattohoitopaikaksi. Lapsi toivoi kuolevansa mieluummin
tutussa kotiymparistdssa kuin sairaalassa. Vanhemmat olivat tyytyvaisia siihen, etta
lapsi sai olla kotona saattohoidon aikana.
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"I (mother) am glad he died when there was just the two of us...it couldnt have
happened any better.” (Vickers ym. 2000: 19-20)

5.1.2 Perheen arjen mahdollistuminen

Arki mahdollistui kotisairaalahoidon ansiosta. Perhe pystyi toteuttamaan paivittdisia
rutiinejaan ja jatkamaan perhe-elamda normaalisti. Kotona perhe pystyi olemaan
yhdessa. Perheenjasenet kykenivat rentoutumaan ja sydmaan vyhdessa seka
vanhemmat pystyivat viettdmaan aikaa kaikkien lastensa kanssa. Kotisairaalahoidon

ansiosta perheen aikaa saastyi.

Lapset kertoivat, ettd he pystyivat jatkamaan normaaleja aktiviteettejaan, kuten katsoa
televisiota, tehda koulutehtdvia seka leikkid kavereiden kanssa ennen
kemoterapiahoitoja ja niiden jalkeen. He myds kertoivat, ettda heidan ei tarvinnut
viettda koko pdivaa sairaalassa ja olla tekemattd mitadn. Kotisairaalahoidon myoéta
lapsi pystyi kdymaan koulussa tai osallistumaan kotiopetukseen, eika ndin ollen jaanyt
jalkeen opetuksesta ja sosiaalisesti ulkopuoliseksi kaveripiirista. Erityisesti teini-ikdiselle
sosiaalisten suhteiden sdilyminen oli tarkedd, joten kotisairaalahoito oli heille erittdin
hyva vaihtoehto. Myds lukiolaisille kotisairaalahoidosta oli hy6tyd, koska tunneilta ja

kokeista ei saanut olla poissa.

"..when I get it (chemotherapy) at home I feel fine and I wanna go ride my bike and
scooter and play with my friends.” (child) (Stevens ym. 2006: 281)

Kotisairaalahoidon ansiosta perheen aikataulut mahdollistuvat ja vanhemmat pystyivat
suunnittelemaan padivaansa paremmin. He pystyivdat hakemaan sairaan lapsen
sisarukset tarhasta ja kdymaan tdissa. Vanhemmat, jotka eivat tydskennelleet kotona,
kykenivat sdilyttémaan normaalit tybaikataulunsa ja kotona tydskentelevat vanhemmat
pystyivat tekemdan kotiaskareita hoitojen aikana tai silloin, kun odottivat hoitajaa. Erds
perhe kertoi, ettd he pystyivat kdymdan muun muassa laboratoriossa oman

aikataulunsa mukaisesti silloin, kun sielld ei ollut ruuhkaa, koska hoitajien kanssa pystyi
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sopimaan tarkasti, milloin he tulevat toteuttamaan hoidon. Myds nuoret pystyivat
omatoimisesti kdymaan laboratorioissa ilman vanhempia. Useat vanhemmat kertoivat,
ettd hoitajat joustivat perheen aikataulujen mukaisesti jopa heidan saanndéllisen
tydaikansa ulkopuolelle.

5.1.3 Perheen voimavarojen saastyminen

Perheen voimavaroja saastyi kotisairaalassa. Vanhemmat kuvasivat kotisairaalahoidon
vahentavan kdytannén ongelmia, mika saasti heiddn voimiaan. Myds sairaiden lasten
voimia saastyi, silla kotisairaalahoidossa he pystyivat nukkumaan riittavasti. Lasten ei
myo6skaan tarvinnut matkustaa sairaalaan tuntiessaan olonsa sairaiksi. Myds perheen

ahdistus vaheni.

"...a great burden had been lifted from their (the parents’) shoulders.” (Hansson ym.
2012: 63)

Sairauden hallitsevuus vaheni kotisairaalassa. Tulosten mukaan kotona perhe pystyi
melkein unohtamaan lapsen sairauden. Myds sairauden kokeminen helpottui
kotisairaalassa. Lapset tunsivat olonsa véahemman sairaiksi ja enemman normaaleiksi.
Tuloksissa kerrottiin myds, ettd erdan lapsen sairauden kokemista helpotti tilanteen
sailyminen mahdollisimman normaalina. Erds toinen lapsi kertoi kayttaneensa
hoitolaitetta koko ydon, mutta se ei haitannut, silld muut eivat silloin nahneet sita.
Seuraavana paivana han pystyi olemaan koulussa aivan kuten muutkin lapset. Sairaat
lapset eivat halunneet erottua terveista lapsista. Joidenkin vanhempien mielesta oli
raskasta tavata muita sairaita lapsia ja heidén vanhempiaan osastolla, joten heille oli

helpotus, ettei muita perheita tarvinnut kohdata.

"“..his (father’s) child did not like changes, and that maintenance or normality and
everyday life had made her experience of the cancer easier...” (Hansson ym. 2012:
63)
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Kotisairaalassa hoito tuli tutuksi sairaalle lapselle ja tdman sisaruksille. Eras isa
mainitsi, ettd veljen on hyva tietdd, miten hoito tapahtuu ja ettei se tee kipeaa, silla
silloin hanen on helpompi seurata kotona toteutettavaa hoitoa. Vanhemmat kertoivat
myo6s, ettd hoidon tutuksi tuleminen sairaalle lapselle ja tdman sisaruksille vahensi
heidan pelkojaan hoitoja kohtaan. Taman myo6ta sisarukset myds ymmarsivat sairaan
sisaruksen tilanteen paremmin. Sisarukset eivat kokeneet kotona jadvansa yksin tai
ulkopuolisiksi.

Yksityisyyden ja turvallisuuden tunteen sadilymisen ja infektioriskin pienenemisen vuoksi
kotisairaalahoitoa pidettiin tarkedana. Perheet kertoivat tuntevansa olonsa turvallisiksi
kotona. Infektioriskin vahentyminen vahensi turvattomuuden tunnetta. Tulosten
mukaan kotisairaalahoidon ei koettu hairitsevén perheen yksityisyytta. Vanhemmat
kokivat, ettd kotona he pystyivdt paremmin hallitsemaan ymparistddan, kuten

|aheistensa ja ystaviensa osallistumista perheen eldmaan.

"...they (some parents) felt less insecure at home as they could avoid the risk of the

child contracting an infection from others...” (Hansson ym. 2012: 63)

5.1.4 Perheen tyytyvaisyys kotisairaalaan

Vanhemmat olivat tyytyvaisia siihen, ettd paattivat hoitaa sairasta lastaan kotona ja
kokivat paatoksen oikeaksi. He eivat katuneet mitdan hoitoon liittyvaa, eivatka
tunteneet syyllisyytta lapsensa hoidossa tehdyistd paatoksista. Vanhemmat ottivat
lapsensa kotiin, vaikka heilld olisi ollut mahdollisuus jattad lapsi sairaalahoitoon.
Jalkeenpdin he pohtivat olivatko padtdkset olleet oikeita ja tulivat siihen
lopputulokseen, ettd ne olivat. Vanhemmat kuvailivat, ettd heidan lapsensa hoitaminen

kotona oli palkitsevaa.

"Most parents reported that despite the difficulties, the struggle is worthwhile.”
(Carnevale ym. 2006: 54)
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Perheet kokivat kotisairaalahoidon olevan toimivaa, silla se oli joustavaa ja katevaa.
Kotisairaalahoitoa pidettiin parempana, koska lapsi pystyi olemaan tutussa
kotiymparistdssa. Vanhemmat kokivat kotisairaalahoidon toimivaksi myds siksi, ettei
kotona tarvinnut siirrella kookkaita hoitolaitteita. Myds hoitajien toimiminen
tiedonvalittajina kodin ja sairaalan valilla oli sujuvaa. Hoitajien valitykselld vanhemmat
pystyivat valittdmaan kysymyksiaan laakarille, minka ansiosta sairaan lapsen kanssa ei
tarvinnut lahtea sairaalaan. Hoitajan valityksella perhe sai tietoa ja apua samalta
|adkarilta.

Hoitajat olivat hyvin tavoitettavissa, mika toi turvaa vanhemmille. Turvallisuutta lisasi
tieto siitd, ettd hoitajalle pystyi soittamaan. Ne vanhemmat, joilla oli hoitajien
yhteystiedot, kokivat olonsa miellyttaviksi ja turvalliseksi hoitaessaan lastaan kotona.
Vanhemmat kokivat merkitykselliseksi sen, etta tiesivat milloin hoitajalle voi soittaa. He
kertoivat lastensa olevan tyytyvdisia tavatessaan hoitajia. Lapset kertoivat, etta
hoitajilla oli enemman aikaa heille kotona, minkd ansioista he tunsivat olonsa

turvallisemmiksi.

”... ettd se oll oikeestaan aina, kun tarvittiin, niin kylld sen sai kiinni.” (aiti) (Korhonen
2003: 100)

Hoitajien tasmallisyys ja yhdenmukaisuus kuvattiin merkittaviksi tekijoiksi vanhempien
turvallisuuden tunteen luojana. Vanhemmat pystyivat luottamaan siihen, ettd hoitajat
tulivat kotikdynneille sovittuina aikoina. Hoitajien tasmallisyyden myétd vanhemmat
kokivat voivansa hallita vaikeaa tilannetta kotona. Myds hoitajien yhdenmukaiset
toimintaperiaatteet koettiin tarkedksi, jotta sairas lapsi tuntisi olonsa mahdollisimman

mukavaksi ja turvalliseksi kotona toteutettavassa hoidossa.
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"...consistency of the nurses who came to the home was viewed as a critical element to
the success of the program so that the children could become comfortable with the
individual and the process.” (Stevens ym. 2006: 282)

Hoitosuhteen jatkuvuus koettiin  merkittavaksi luottamuksen syntymiselle ja
molemminpuolisen  asiantuntijuuden  kunnioitukselle. ~ Vanhemmat  arvostivat
ammattilaisia, jotka tiedostivat puutteet omissa tiedoissaan. He kokivat hoitajien
tietotaitojen rajojen tunnistamisen olevan edellytys luottavaiselle hoitosuhteelle.
Vanhemmat kuvasivat suhdettaan kotisairaalahoitajiin Iaheiseksi ja henkildkohtaiseksi.
Kotisairaalassa hoitajat tutustuivat perheeseen eri tavalla kuin sairaalassa, silla hoitajat
tulivat kotiin ja nakivat perheen arjen. Lapset ja vanhemmat luottivat hoitajaan, koska
hoitaja oli heille tuttu. Useimmissa tapauksissa vuorovaikutus hoitajan kanssa oli

positiivista ja lapset kuvasivat hoitajia ystavallisiksi ja mukaviksi.

" They get to know us in another way when they come to us and see how we live, and
they see us in the morning hair and everything in a mess when we sit at the table

eating breakfast.”(Hansson ym. 2012: 64)

Kotisairaalahoidon ansiosta perhe koki, ettd heidan aikaansa sdastyi. Aikaa sdastyi
sairaalakdyntien vahentymisen vuoksi, koska sen takia mihinkaan ei tarvinnut jonottaa.
Lisdksi heidan mielestéan kotona tehdyt hoidot olivat nopeita. Laboratoriotulosten
hankkimiseenkaan ei mennyt aikaa, koska laboratoriosta otettiin yhteytta vanhempiin.

Kotisairaalan myo6ta vanhemmat kokivat, etta heilla oli enemman omaa aikaa.

5.2 Tuen saanti kotisairaalassa

Yldluokkaan tuen saanti kotisairaalassa (Taulukko 2) kuului kolme alaluokkaa.
Alaluokkia olivat tiedollinen tuki, henkinen tuki ja vertaistuen tarve. Tulosten mukaan
vanhemmat saivat tiedollista ja henkista tukea hoitajilta. He kuitenkin kokivat, etteivat

saaneet vertaistukea.
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TAULUKKO 2. Keskeiset tulokset ylaluokasta tuen saanti kotisairaalassa.

Yldluokka Tuen saanti kotisairaalassa
Alaluokka Tiedollinen tuki Henkinen tuki Vertaistuen tarve
Tilannekohtaista tietoa IImeni hoitajien kanssa Vanhemmat kaipasivat
saatiin. keskusteluna, tunteiden | samankaltaisuutta ja he
kasittelyna ja tunsivat olonsa
Vanhemmat saivat kuuntelemisena. yksinisiksi.
hoitajilta vastauksia heita
Yhteenveto | askarruttaviin Mahdollisti turvallisuuden | Muut ihmiset olivat
keskeisista | kysymyksiin. tunteen sailymisen ymmaértamattomia ja
tuloksista kotona. kritisoivat perheen

Vanhemmat kokivat
hoitajien neuvot tarkeiksi
hankalissa ja
epavarmoissa tilanteissa.

Hoitajien tieto sairaudesta
ja sen kulusta oli
vanhemmille tarkeaa.

Vanhemmat kokivat, etta
heita tulisi rohkaista
enemman.

Vanhemmat tunsivat
ahdistusta, stressia,
uupumusta seka hapeaa.

tilannetta.

Vanhemmat kuvasivat
myos lastensa olevan
yksinaisia.

Vanhemmat olivat
eristaytyneita.

5.2.1 Tiedollinen tuki

Tulosten mukaan vanhemmat saivat hoitajilta tilannekohtaisesti sovellettua tietoa.
Hoitajilta saatiin vastauksia mieltd askarruttaviin kysymyksiin. Tilannekohtaisen tiedon
saanti ilmeni erikoistiedon antamisena, konkreettisena hoidon ohjaamisena seka
aidit

keskosuudesta sellaista tietoa, mitd olisivat halunneet saada myds neuvolasta.

hoitajan  saavutettavuutena. Esimerkiksi vauvaperhetyén myoéta saivat

Hoitajien antama tiedollinen tuki koettiin tarkedksi, silld sen takia ladkarille ei aina

tarvinnut soittaa.

"... sillon alussa ainakin tuli kaikkia uusia asioita mieleen, mita tekkee mieli kysya ... on

ihan hyvé keltd kyssyy, ei tarvi aina laékarille soittaa...” (aiti) (Korhonen 2003: 100)

Hoitajien antamat neuvot koettiin kotona merkittaviksi hankalissa tilanteissa kuten

esimerkiksi silloin, kun pohdittin missa tilanteessa lapsen kanssa tulisi lahtea
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sairaalaan. Erityisen tarkeiksi hoitajan neuvot koettiin epavarmoissa tilanteissa. Tiedon
ja ohjeiden tarjoamisen myoéta vanhemmat kokivat pystyvansa hallitsemaan tilannetta
kotona paremmin. Hoitajien tieto ja kokemus sairauden kulusta, hoidosta ja sen

seurauksista lisasi merkittavasti vanhempien turvallisuuden tunnetta.

5.2.2 Henkinen tuki

Tulosten mukaan vanhemmat saivat hoitajilta henkista tukea. He kokivat henkisen tuen
ilmenevan kuuntelemisena seka tunteiden kasittelemisena. Vanhemmat pitivat hoitajien
kanssa keskustelua tarkeand, ja sen koettiin lisddvan turvallisuuden tunnetta kotona.
Keskustelu auttoi vanhempia pdaasemdan kotona alkuun. Hoitajan kanssa pystyttiin
keskustelemaan vaikeistakin asioista sairauteen ja perheen hyvinvointiin liittyen.
Vanhemmat kokivat keskustelun auttavan heita selviytymadan arjesta sairaan lapsen

kanssa.

"..ettd voi noin niinku ihan puhua semmoselle ihmiselle, joka tulee sité varten
kdaymaan... se on siina vaiheessa, kun menee kotia ja alkaa sen lapsen kanssa
olemaan, ettd siind on joku, joka yhdessa niinku tavallaan kattoo tuota kehitysta ja ettd

sen kanssa voi puhua...” (@iti) (Korhonen 2003: 98)

Monet vanhemmat tunsivat usein ahdistusta, stressid ja uupumusta. Eras perhe kertoi
eldman hengitystukea tarvitsevan lapsen kanssa olevan jatkuvaa vaihtelua ahdistuksen
ja palkitsevuuden valilld. Vanhemmille aiheutui merkittdvéda moraalista ahdistusta
pyrkimyksesta olla hyvid vanhempia. Vanhemmat tunsivat my®ds hdpeda
kotisairaalahoidon aikana. He joutuivat kohtaamaan yleisia reaktioita sairasta lastaan
kohtaan. Vanhemmat tunsivat hapedd, jos heidan taytyi suorittaa lapselleen julkisesti

erilaisia hoitotoimenpiteitd kuten ilmateiden imeminen tai letkuruokinta.

Tunteiden kasittely hoitajan kanssa oli tarpeellista. Tunteiden ja tuntemusten kasittely
vahensi vanhempien epavarmuutta. He arvostivat sitd, etta saivat hoitajilta henkista
tukea ja pystyivat ilmaisemaan hoitajille tunteitaan seka kertomaan huoliaan. Hoitajan
antama palaute ja kannustus koettiin tarkedksi. Vanhemmat arvostivat, ettd hoitajat
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tunnustivat heiddn patevyytensa. He myds pitivat hoitajien antamaa positiivista
palautetta tarkeana. Useat vanhemmat kokivat olevansa kykenemattémia hoitamaan
lastaan kotona ilman hoitajien tukea. Tulosten mukaan vanhempia pitdisi rohkaista

enemman.

5.2.3 Vertaistuen tarve

Tulosten mukaan vanhemmat kokivat tarvitsevansa vertaistukea. He toivat vahvasti
esille samankaltaisuuden kaipuun ja kokivat ongelmaksi sen, etteivat tunteneet muita
perheitd, joilla olisi ollut samanlainen tilanne ja samanlaisia ongelmia. Vanhemmat
tunsivat itsensa yksindisiksi tilanteessaan. He kuvasivat myos lastensa suurimman

ongelman olevan yksinaisyys.

"I (mother) need to have people tell me what will happen, because I feel like I'm alone
in the world.” (Carnevale ym. 2006: e56)

Vanhemmat kuvailivat monenlaisia eristaytyneisyyden muotoja. He kokivat olevansa
ulkopuolisia sairaan lapsensa kanssa. Eristaytyneisyyttd ja erilaisuutta koettiin muun
muassa silloin, kun oman sairaan lapsen kasvua ja kehitysta verrattiin terveen lapsen
kehitykseen. Vanhemmat my6s kokivat, etteivat he voineet poistua kotoa. Heidan
taytyi pysytella kotona tdyttéddkseen lapsensa tarpeet, mika lisasi eristaytyneisyyden

tunnetta.

Tuloksista ilmeni myds muiden ihmisten ymmartamattdmyys sairaan lapsen perheen
tilannetta kohtaan. Erds perhe koki, etta kukaan ei ymmarrd minkalaisessa tilanteessa
he joutuvat eléamaan. Vanhempia arvosteltiin siitd, etté he halusivat hoitaa sairasta
lastaan kotona. Muiden ihmisten mielesta he olisivat voineet tehda paljon enemman
eldmdssaan, jos eivat olisi ottaneet lasta kotiin hoidettavaksi. Erds perhe jopa koki,
ettei yhteiskunta hyvaksynyt heidan kehityshairidista lastaan.
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5.3 Perheen haasteet kotisairaalassa

Yldluokka Perheen haasteet kotisairaalassa (Taulukko 3) sisdlsi nelja alaluokkaa, joita
olivat vanhempien monenlaiset roolit, elaman vaativuus, vanhempien vastuu lapsen

hoidosta, sairaan lapsen sopeutuminen ja sisarusten sopeutuminen. Perheet kohtasivat

haastavia tilanteita hoitaessaan lasta kotona.

TAULUKKO 3. Keskeiset tulokset ylaluokasta perheen haasteet kotisairaalassa.

Yldluokka Perheen haasteet kotisairaalassa
Alaluokka Vanhempien Eldman vaativuus Vanhempien vastuu Sisarusten ja
monenlaiset lapsen hoidosta sairaan lapsen
roolit sopeutuminen
Vanhemmat Lapsen sairaus Vastuu oli Vanhemmat
olivat lapsensa hallitsi perheen ympdrivuorokau- kokivat
kasvattajia ja elamaa. tista. sisarusten
asioiden hoitajia tasapuolisen
sekd koko Levon saanti Vastuu heratti huomioinnin
Yhteenveto | tjjanteensa vaikeutui. vanhemmille haastavaksi.
keskeisista koordinoijia. huolta.
tuloksista Koti muuttui Sisarukset
Vanhemmat sairaalamaiseksi. Erilaisten tunsivat
kokivat hoitotoimenpiteiden | mielipahaa
joutuvansa Parisuhde karsi. suorittaminen véhaisen
hoitajien rooliin. heratti huomion vuoksi.
Vanhemmat tunsivat vanhemmissa
kykenemattomyytta pelkoa ja
hoitaa lastaan. ahdistusta.
Vanhemmat kokivat | vanhemmat kokivat
eldman haastavaksi lapsen hoitamisen
ja he olivat hyvin velvollisuudeksi.
huolissaan
tulevaisuudesta.

5.3.1 Vanhempien monenlaiset roolit

Tulosten mukaan vanhemmat joutuivat toimimaan erilaisissa rooleissa hoitaessaan
sairasta lasta kotona. Heidan piti sopeutua monenlaisiin, ristiriitaisiin vanhemmuuden
rooleihin, kuten toimia

lapsensa edustajana, kasvattajana ja koko tilanteen

organisoijana. Heidan piti toimia lapsensa asioiden hoitajana ja he kertoivat puhuvansa
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ja tekevansa paatokset lapsensa puolesta. Vanhemmat kokivat hoidon jarjestdjana

olemisen ja jatkuvan organisoinnin taakaksi.

"I (parent) felt that I was the person coordinating all the care and it was mega weight
when you're under stress... it gets a heavy load to carry.” (Kirk ym. 2004: 213)

Tuloksista ilmeni, ettd vanhemmat kokivat olevansa enemman hoitajia kuin vanhempia.
Vanhempien eldamaa hallitsi laitteiden tarkkailu ja erilaiset kliiniset toimenpiteet. Lisaksi
heidan piti toimia jatkuvasti tiedonvalittdjina eri ammattilaisten valilla, mika oli heidan
mielesta raskasta. Vanhemmat kokivat hoitajien luottavan liikkaa siihen, ettd he hoitavat
tiedonvalityksen eri ammattilaisten valilla. Joidenkin vanhempien taytyi muistuttaa
laboratoriota siitd, etta heidan lastaan hoidettiin kotisairaalassa, jotta laboratoriolle olisi

selvaa, kenen kanssa laboratoriotuloksista tulisi keskustella.

5.3.2 Elaman vaativuus

Tulosten mukaan lapsen sairaus hallitsi perheen eldmaa ja perheen yksityisyys
vaarantui Kkotisairaalahoidon vuoksi. Eldman pyoriminen sairaan lapsen ja taman
hoitojen ymparilld koettiin joskus todella vaativaksi. Eréat vanhemmat epadilivat, etta
heilld oli vain vaaranlainen asenne ja siksi he antoivat lapsen sairauden dominoida
eldmaa. Hoitolaitteiden ja hoitajien vierailujen vuoksi kodista tuli sairaalamainen. Jotkut

vanhemmat kokivat yksityisyyden vahenevan kotisairaalassa.

Perheet kokivat merkittavaa fyysista kuormittumista sairaan lapsen suurten laitteiden ja
monimutkaisten tarpeiden vuoksi. Lapsen tarpeiden huomiointi vaati vanhemmilta
paljon energiaa ja valppautta. He kertoivat unen hairiintyvan hoitolaitteiden, ladkkeiden
annon ja muiden hoitotoimenpiteiden seka jatkuvan valppaana olemisen vuoksi.
Vanhemmille aiheutui moraalista ahdistusta sairaan lapsen ja muun perheen tarpeiden
valisesta tasapainottelusta. Painavat ja monimutkaiset hoitolaitteet seka lapsen yon yli
kestdvat hoidot rajoittivat heidan sosiaalista elamaansd. Sairauden hallitsevuus teki
perheen arkielamasta raskasta.
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Sairaan lapsen hoitaminen koettiin haastavaksi parisuhteelle. Riitoja syntyi, koska
vanhemmat olivat vasyneitéd lapsen hoidon vuoksi. Jotkut vanhemmat kokivat
parisuhteen rasittuvan siksi, ettei heilld ollut mahdollisuutta viettdd aikaa yhdessa

parina.

Tuloksista ilmeni vanhempien kokemus tilanteen haastavuudesta ja epareiluudesta.
Eldma koettiin monimutkaiseksi ja toistuvasti ylitsepadasemattdmaksi. Vanhemmat
tunsivat kyvyttdmyytta hoitaa lastaan kotona ja olivat siksi hyvin peloissaan. Tuloksista
ilmeni myos, ettd kaikki vanhemmat eivat ole kykenevia ja halukkaita hoitamaan
lastaan kotona. Vanhemmat olivat myds huolissaan tulevaisuudesta. He kertoivat, etta
uusia hoitoon liittyvia vaihtoehtoja ja apuvalineita piti miettia, koska lapsi kasvoi ja
kehittyi koko ajan ja hoito saattoi muuttua vaikeammaksi. Tulevaisuuden epavarmuus
koettiin sietamattdomaksi. Vanhemmat kokivat koko tilanteen epareiluksi, jolle he eivat

voineet tehda mitaan. Epareiluksi koettiin erityisesti suuri vastuu raha-asioissa.

"...it puts the fear of God into some parents and makes them feel that they couldnt
possibly to do it.” (mother) (Vickers ym. 2000: 19)

5.3.3 Vastuu lapsen hoidosta

Vastuu lapsen hoidosta oli ymparivuorokautista, miké huolestutti vanhempia ja aiheutti
heille stressid. Huolta vanhemmille aiheutui pelosta tehda asiat vaarin. Oiden koettiin
olevan kaikista pahimpia, koska silloin oltiin aivan yksin lapsen kanssa. Erityisesti
hoidon alkuvaiheessa vastuu koettiin usein ylivoimaiseksi. Vastuu koettiin jopa niin
suureksi, etteivat vanhemmat kyenneet muuta kuin hoitaa lasta. Jatkuvaa stressia
vanhemmille aiheutui myds hoitolaitteiden, kuten lapsen hengityslaitteen mahdollisten

vikojen vuoksi.

Vanhemmille aiheutui pelkoa ja ahdistusta toimenpiteiden suorittamisesta lapselle.
Tulosten mukaan he joutuivat suorittamaan lapselleen saanndllisesti erilaisia
hoitotoimenpiteita kuten ilmateiden imeminen, trakeostoomaputken vaihto seka

suonensisaisten infuusioiden ja suonensisdisen ravitsemuksen anto. Osa vanhempien
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suorittamista hoitotoimenpiteistd, kuten nenamahaletkun laitto, oli lapselle kivuliaita ja
epamiellyttavia, minka vuoksi seké vanhemmalle etta lapselle aiheutui ahdistusta. Myds
laakkeenantoa lapselle peldttiin. Vanhemmat pelkdsivat antavansa ladketta liikaa ja
nain ollen pahentavansa lapsensa tilaa entisestaan.

"The NG tube, you've got to get it up and wriggle it down, and he’s crying and he’s
dead distressed, and itll go the wrong way or curl in his mouth. You end up in tears
and he ends up in tears.” (mother) (Kirk ym. 2004: 212-213)

Vastuu lapsen hoidosta koettiin velvollisuudeksi. Vanhemmat kokivat, ettd heidan taytyi
hoitaa sairasta lastaan kotona, minka vuoksi he hyvaksyivat vastuun lapsensa hoidosta.
He myds uskoivat muiden ihmisten yleisesti ajattelevan, ettd heidan pitda hoitaa

lastaan mita ikind tapahtuukin.

"..people think that you're a parent, you're just here to care for your child whatever
happens, to fight for what they need...” (parent) (Kirk ym. 2004: 213)

Tuloksista ilmeni, ettd monilla vanhemmilla ei ollut vaihtoehtoja vastuun
valitsemisessa, vaan heidan taytyi ottaa pdadvastuu sairaan lapsensa hoidosta.
Vanhemmat kertoivat hoitavansa sairasta lastaan ilman levahdystaukoja. Useat
vanhemmat saivat tehda paatoksen, hoitavatko lastaan kotona. Paatoksen tekeminen
oli kuitenkin heidan mielestdan outoa, silld tosiasiassa heilla oli vain yksi vaihtoehto
valittavana, lapsen hoitaminen kotona. Vanhempien mielesta lapsen jattdminen

sairaalahoitoon osastolle ei ollut todellinen vaihtoehto.

5.3.4 Sairaan lapsen ja sisarusten sopeutuminen

Sairaan lapsen oli vaikea sopeutua tilanteeseen. Jotkut lapset jopa pohtivat, olivatko he
taakka perheelle. Eras diti kertoi sairaan lapsensa kysyneen hanelta, olisiko ollut
parempi, jos han olisi kuollut. Lapsi koki, etta hanen hoitamisensa oli raskasta aidille.
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Vanhemmat kokivat sisarusten tasapuolisen huomioinnin haastavaksi. Sisarukset
tunsivat jadvansa vaille vanhempiensa huomiota. Vanhemmilla oli syyllisyyden tunteita
siitd, etteivat he ehtineet antaa riittavasti huomiota sairaan lapsensa sisaruksille. He
kertoivat olevansa erityisen ahdistuneita silloin, kun sisarukset tunsivat mielipahaa ja
ilmaisivat kaunaa sairaan lapsen saaman huomion vuoksi. Erdan sairaan lapsen sisarus

koki, ettd vanhemmat rakastivat hantad vahemman, koska han ei ollut kehityshairidinen.

Vanhempien mielesta sisaruksille oli vaikea selittad, etteivat he rakastaneet sairasta
lasta enemman, vaikka han saikin enemman huomiota. He selittivat sisaruksille sairaan
lapsen tarvitsevan enemmadn apua ja ettd he rakastavat siitda huolimatta kaikkia
lapsiaan yhta paljon. Vanhempien mielesta sisarusten tuli sopeutua elamaan uudessa
tilanteessa. Jotkut vanhemmat olivat huolissaan myo6s sisarusten aktiviteettien
rajoittumisesta. Heidan mielestadn hoitojen seuraaminen oli sisaruksille pelottavaa.
Erds vanhempi kertoi, etta sisarusten oli vaikeaa seurata veljen hoitoa, ja kaikkea mita

hanelle mahdollisesti tulee tapahtumaan.

”..he’s (sibling) always quiet, always watching. You know there’s stuff going on his
head, but he won't talk about it.” (parent) (Carnevale ym. 2006: 57)

5.4 Kotisairaalatoiminnan kehittédmishaasteet

Yldluokkaan kotisairaalatoiminnan kehittamishaasteet (Taulukko 4) sisaltyi kaksi
alaluokkaa. Alaluokkia olivat kotisairaalan k&ytdnnon toimivuus ja hoitavan
henkilokunnan ammattitaito. Kotisairaalatoiminta koettiin paaasiassa toimivaksi, mutta

perheet kokivat, ettd kotisairaalahoidon toteutuksessa oli joitakin ongelmakohtia.
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TAULUKKO 4. Keskeiset tulokset ylaluokasta kotisairaalatoiminnan kehittamishaasteet.

Ylaluokka Kotisairaalatoiminnan kehittédmishaasteet

Alaluokka Kotisairaalan kdaytannon toimivuus Hoitavan henkilokunnan ammattitaito

Hoitoavun saanti oli vaikeaa lapsen Hoitajat antoivat ristiriitaista ja

erityistarpeiden vuoksi. puutteellista ohjeistusta.
Yhteenveto | Kotisairaalan naytteenottotilanteet Teknisten taitojen oppimista
keskeisistd | koettiin ongelmalliseksi. painotettiin, minka seurauksena
tuloksista emotionaalisen tuen antoa laiminlyétiin.
Perheet kertoivat laakehuollossa
olevan ongelmia. Vanhempien osaamista vahateltiin ja

nakemyksia jopa sivuutettiin.
Huolta heratti se, ettad perheilla oli
kotona vain vahan kontakteja
laakariin.

Vanhempien toimeentulo pieneni.

5.4.1 Kotisairaalan kdytannon toimivuus

Suurimmaksi ongelmaksi vanhemmat kokivat, etteivat he saaneet hoitoapua sita
tarvitessaan. Hoitoavun saanti oli vaikeaa lapsen erityistarpeiden vuoksi. Vanhempien
oli hankalaa saada taukoja lapsensa hoidosta, silld lapsi tarvitsi erikoiskoulutettua
lastenhoitajaa. Useimmat hoitotahot olivat epdsopivia lapselle, eivatka sukulaiset ja
tuttavatkaan voineet auttaa. Lastenhoitoavun jarjestaminen oli miltei mahdotonta,
minka seurauksena vanhemmat tunsivat olevansa loukussa kotona. Useat vanhemmat

kertoivat, etta heiltéa meni monta vuotta oppia, mista apua l6ytyy.

Kaytdanndn ongelmaksi muodostui myds se, ettéd vanhempien toimeentulo pieneni
kotisairaalatoiminnan my6ta. Vanhempien tilannetta ei otettu tyopaikalla huomioon.
Joidenkin vanhempien jopa kerrottiin luopuneen kokonaan tyostaan, jotta he pystyivat
hoitamaan lastaan kotona. Tydsta luopumisen seurauksena heidan tulonsa laskivat.

Vanhemmat kokivat myds kotisairaalan ndytteenoton olevan ongelmallista. Perheilla oli
kielteisia kokemuksia laboratorioiden ndytteenotosta. Laboratorioissa vanhempien ja
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lasten mieltymyksia ei otettu lainkaan huomioon. Lapsille sairaalasta tuttuja
naytteenottotekniikoita ei aina kdytetty, vaan sen sijaan kaytettiin perheelle uusia ja
erilaisia tekniikoita, jotka tuottivat lapselle enemman kipua ja ahdistusta. Eras lapsi
kertoi, etta ndytteenotto sattui paljon enemmadn, koska se otettiin kddesta eika
sormesta. Vanhemmat kokivat loukkaavaksi, etta kotisairaalahoitaja epdonnistui
naytteenotossa useamman kerran, koska sen seurauksena lapsi alkoi pelata
laskimoverindytteenottoa. Eras lapsi myos kertoi, etta verikoetulokset olivat menneet

laboratoriossa sekaisin.

Tulosten mukaan kotisairaalan ladkehuollossa oli ongelmia, mikd lisasi vanhempien
tarkkaavaisuutta ja huolta. Vanhemmat kertoivat ladkeldhetysten tulevan usein
perheelle sopimattomina aikoina kuten mydhaan iltaisin tai silloin, kun perhe ei ollut
kotona. Eras lapsi kertoi, ettd ladkelahetykset eivat tulleet ajallaan, ja ettd tavaroita
unohtui toimituksista. Vanhemmat olivat huolissaan my0os siitd, ettei ladkkeita oltu aina
kuljetettu niille tarkoitetuissa olosuhteissa. Jotkut vanhemmat joutuivat olemaan
erityisen tarkkoina laakeldhetysten suhteen, silld heille oli toimitettu vaaria ladkkeita ja

valineita.

"When the home chemo first started, I (parent) worried about the delivery of her
medicine—there were some problems, because it was summer...and they brought it in

a car on hot day.” (Stevens ym. 2006: 282)

Kotona oltiin vahemman yhteydessa ladkariin osastohoitoon verrattuna, mika herdtti
huolta. Tulosten mukaan vahadiset laakarikontaktit aiheuttivat huolta etenkin hoidon
alkuvaiheessa, jolloin vanhemmat olivat haavoittuvaisia ja peloissaan. Tuloksista ilmeni,
ettéd joidenkin vanhempien turvallisuuden tunne jopa kyseenalaistui kotona. Jotkut
my6s kokivat, ettd kotisairaalahoitajilla oli vahemman aikaa kysymyksille ja

keskustelulle sairaalassa tydskenteleviin hoitajiin verrattuna.

5.4.2 Hoitavan henkilokunnan ammattitaito
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Vanhemmat kokivat hoitavan henkilokunnan toiminnan osittain epdaammatilliseksi. He
kertoivat hoitajien tulevan kotiin toteuttamaan hoitoja epdsaannéllisesti, mika oli
lapselle stressaavaa. Jotkut lapset kertoivat hoitajien tulevan kotikdynneille eri aikoina,
eivatka he aina tunteneet perheen kaytantdja. Jotkut vanhemmat olivat hamillaan,
koska hoitajat antoivat heille puutteellista ja ristiriitaista ohjeistusta, minka vuoksi
heidan piti itse etsia liséa tietoa. Jotkut vanhemmat kokivat, ettd ammattilaiset
painottivat vain vanhempien Kkliinisten taitojen oppimista laiminlyéden emotionaalisen
tuen antamisen. Eras perhe jopa koki, ettei laakari arvostanut heidan lapsensa elamaa,
koska han ei osoittanut kiinnostusta diagnosoidessaan lapsen tilaa.

Tulosten mukaan vanhempien osaamista vahateltiin. Jotkut vanhemmat kokivat, etta
ammattilaiset eivat aina tunnustaneet heidan patevyyttaan. Lisaksi jotkut vanhemmat
kertoivat, ettd heidan nakemyksia oli sivuutettu. Jotkut myds kokivat, etta heiddan omat
erikoistaitonsa voisivat olla uhkana ammattilaisten patevyydelle. Vanhempien mielesta

heidan tulisi saada oppia lapsensa hoidossa tarvittavat taidot.

6 Pohdinta

6.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on erittdin tarkeada, jotta tutkimuksen tuloksia
voidaan hyddyntda. Luotettavuuden arvioinnin avulla pohditaan, miten luotettavia
tutkimuksen tulokset ovat. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin
kaytetdan erilaisia kriteereitda kuten tutkimuksen uskottavuus, tulosten siirrettavyys,
tulosten vahvistettavuus, tulosten reflektiivisyys, tutkimuksen validiteetti seka
siséllénanalyysin luotettavuus. (Kylma ym. 2007: 127; Kyngas ym. 2011: 140;
Paunonen — Vehvildinen-Julkunen 1997: 215.)

Uskottavuutta voidaan lisata aineistotriangulaation avulla, eli tutkimalla samaa ilmiéta
usean eri aineiston avulla. Tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta tulee pohtia
myo6s opinndytetydssa kaytettdavien tutkimusten kautta: ovatko tutkimusten ldhteet
luotettavia ja ovatko kaikki valitut tutkimukset laadukkaita. (Kylma ym. 2007: 128-
129.)
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Opinndytety6hon valittiin kuusi tutkimusta aineistohakujen kautta. Usean aineiston
hyddyntaminen lisda opinndytetydn uskottavuutta. Opinndytetydn uskottavuutta olisi
lisdnnyt vield enemman se, jos hyédynnettadvia tutkimuksia olisi ollut enemman tarjolla.
Aineistohauissa tutkimuksia Kkarsittiin julkaisuvuoden perusteella. Vuodesta 1998
eteenpadin julkaistut tutkimukset hyvaksyttiin. Aihetta on tutkittu vahan, ja suurin osa
tutkimuksista oli melko uusia. Aineistoksi valitut tutkimukset ovat vuodesta 2000
eteenpain julkaistuja, joten niiden tieto on hyddynnettavissa.

Tutkimuksia kaytiin 1api ja niiden luotettavuutta pohdittiin. Valitsemamme aineistot
olivat luotettavia, koska ne oli julkaistu luotettavissa hoitotieteenalan lehdisséa ja ne
olivat kdyneet lapi vertaisarvioinnin. Vertaisarviointi eli referee-kaytanto tarkoittaa sitd,
ettd ulkopuoliset asiantuntijat ovat tarkistaneet tutkimuksen asiasisallon ja tieteellisen
merkittdvyyden. Kyseinen kaytantd on kdytossa tieteellisten artikkeleiden

julkaisuprosessissa. (Raivio 2006: 15.)

Kaikki valitsemamme tutkimukset ovat laadullisia tutkimuksia, joissa tutkimusaineisto
oli keratty haastatteluilla. Haastateltavia on kuitenkin ollut mielestamme suhteellisen
vahan, jolloin tdysin kattavaa kuvaa perheiden kokemuksista lasten
kotisairaalatoiminnasta ei saatu. Koska kaikki tutkimukset oli tehty haastatteluilla ja

haastateltavia oli vahan, jo pelkastaan yhden perheen kokemukset vaikuttivat tuloksiin.

Tulosten siirrettavyytta arvioidaan sen perusteella, kuinka hyvin ne ovat siirrettavissa
toisiin samankaltaisiin tilanteisiin. Tutkimukseen osallistuneiden seka ympariston tarkan

kuvailun avulla lukija voi pohtia tulosten siirrettavyytta. (Kylma ym. 2007: 129.)

Opinndytetyon tulosten siirrettavyytta pohdittiin, eli voiko tuloksia hyoddyntaa
suomalaisessa kdytannon hoitotydssa. Viisi kuudesta tutkimuksesta oli ulkomailla
tehtyja, joten ne soveltuvat parhaiten kyseisten maiden terveydenhuoltojarjestelmiin.
Huomasimme, ettd Suomen ja muiden maiden hoitotydn kaytannét eroavat osittain
toisistaan. Lasten kotona tapahtuva sairaanhoito on jo yleistd monissa maissa ja
kaytantd on luultavasti terveydenhuoltojarjestelmalle tuttu. Muissa maissa hoidetaan
yha useampia eri potilasryhmia ja vaativampaa hoitoa tarvitsevia lapsia. Ulkomailla
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vanhemmilla on suuri vastuu kotona hoidettavan lapsensa hoidossa ja he tekevat heille

my0s vaativia toimenpiteita.

Mielestamme tulokset ovat osittain hyvin sovellettavissa suomalaiseen kaytannon
hoitotybhon.  Uskomme, ettd tuloksista on apua suomalaisen lasten
kotisairaalatoiminnan aloituksessa ja kehittdmisessa. Voimme ottaa mallia muiden
maiden lasten kotona tapahtuvasta sairaalahoidosta ja mahdollisesti valttdmaan siella
koetut ongelmat seka tiedostamaan paremmin toimintaan liittyvat haasteet. Perheiden
kokemusten avulla voidaan suunnitella toimintaa perheesta lahtevien tarpeiden ja

toiveiden mukaiseksi.

Tulosten vahvistettavuutta eli tutkimuksen toistettavuutta samankaltaisin tuloksin ja
johtopaatoksin kuvaa reliabiliteetti. Tdma tarkoittaa sitd, kuinka hyvin tutkimus on
antanut tuloksia, jotka eivat ole sattumanvaraisia. Vahvistettavuus on laadullisessa
tutkimuksessa hieman kyseenalainen Iluotettavuuden arviointikriteeri, koska
samallakaan aineistolla ei valttamattd paasta samanlaisiin tuloksiin. Tama ei tarkoita
luotettavuusongelmaa, silla eri tutkijoiden tulkinnat voivat laajentaa kasitysta
tutkittavasta ilmiosta. Reliabiliteettiin vaikuttaa tutkimuksen aikana tehdyt virheet ja
virhetulkinnat. (Kylma ym. 2007: 129; Hirsijarvi ym. 1997: 231; Paunonen ym. 1997:
215.)

Opinnaytetydn tulosten toistettavuutta pohdittiin. Léysimme melko vahan lasten
kotisairaalatoimintaan liittyvia tutkimuksia, koska aihetta ei ole tutkittu viela kovinkaan
paljon. Uskomme, ettd olisimme saattaneet 16ytdaa enemman tutkimuksia, jos aikaa ja
osaamista tiedonhakuihin olisi ollut enemman. Se olisi voinut vaikuttaa opinndytetydn
tuloksiin. Uskomme my0@s, ettd joku toinen voisi analysoida aineistoa eri tavoin. Siita
huolimatta uskomme tulosten pysyvan samankaltaisina, mutta niiden esittémistapa voi

olla hyvinkin erilainen.

Viisi kuudesta tutkimuksesta oli englanninkielisid. Virheitéd voi sattua englannin kielen
tulkinnassa. Huomasimme, ettéd monet asiat voi ymmartaa eri tavoin. Asioiden oikein
tulkitsemista kuitenkin vahvisti se, ettd opinndytetytta teki kaksi opiskelijaa. Omien
nakdkulmien pohtiminen ja kyseenalaistaminen vdhensi virhetulkintoja ja nain ollen

alensi tutkimustulosten sattumanvaraisuutta.
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Uskomme, etta opinndytetydmme tulokset eivat ole sattumanvaraisia. Tuloksissa ilmeni
kattavasti erilaisia perheiden kokemuksia kotisairaalahoidosta. Useilla perheilld oli
samankaltaisia kokemuksia ja tuntemuksia, mika vahvisti tulosten luotettavuutta.
Uskomme, ettd opinndytetyon toistaminen toisi esille samanlaisia perheiden
kokemuksia. Lasten ja nuorten hoitotydn tulevaisuuden osaaminen -hankkeessa
toteutettin my6s toinen lasten Kkotisairaalaan liittyvd opinndytetyd. Taman
opinndytetydn tulokset ovat toisen opinndytetydn kanssa hyvin samansuuntaisia, mika

vahvistaa tulosten luotettavuutta.

Tulosten reflektiivisyyteen vaikuttaa, onko tutkija vaikuttanut tutkimuksen kulkuun ja
sen tuloksiin (Kylma ym. 2007: 129). Opinnaytety6n kulkuun ja tuloksiin vaikuttavat
kaikki sen vaiheet. Tiedonhakuihin kaytettiin melko paljon aikaa, silld kattavan
tutkimusaineiston I6ytdminen on |ahtékohtana hyvalle kirjallisuuskatsaukselle.
Opinnaytetytssa kaytetyt tutkimukset luettiin huolella useaan kertaan, jotta niiden
sisaltdé ymmarrettdisiin oikein, eika virhetulkintoja tulisi. Alkuperaisilmaukset valittiin
puolueettomasti riippumatta siitd, oliko kyseessa kielteinen, myodnteinen vai neutraali

perheen kokemus.

Aineiston luokittelu vaikuttaa tutkimustuloksiin, minkda vuoksi se taytyy tehda
huolellisesti. Aineisto luokiteltiin siten, ettd tulokset antoivat mahdollisimman paljon
tietoa ja vastasivat tarkasti tutkimuskysymykseen. Pohdimme, ettd tulosten auki
kirjoittamisessa voi vahingossa kirjoittaa tuloksia omien olettamusten johdattelemana
tai lisata asioita, mitd analyysistd ei kdy ilmi. Tulokset kirjoitettiin niin, ettd ne

vastasivat sisallonanalyysista saatuja tietoja.

Tutkimuksen validiteettia pohditaan, kuinka hyvin opinndytety6ssa kaytettava
tutkimusmenetelma mittaa sitd, mitd on alkuperadisesti ollut tarkoitus mitata. Validiteetti
kertoo, vastaavatko  opinndytetydon  tulokset  tutkimuskysymyksiin. My0s
tutkimusaineiston sopivuus ja kerdamisessa ilmenevat puutokset vaikuttavat

validiteettiin. (Hirsijarvi — Remes — Sajavaara 1997: 231; Paunonen ym. 1997: 215.)

Opinndytetydémme validiteetti on mielestamme riittava. Siina kaytettiin induktiivista

sisalldnanalyysia, mika sopi hyvin tdman opinndytetydn aineiston analysointiin.
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Tavoitteena oli saada kuva laajemmasta kokonaisuudesta, perheiden kokemuksista
kotisairaalahoidosta. Menetelma sopi hyvin vyksittdisesté yleiseen suuntaavaan
paattelyyn. Saimme vastauksia asetettuun tutkimuskysymykseen. Tutkimusaineisto oli

tutkimusten saatavuuteen nahden sopiva.

Sisallonanalyysin  luotettavuutta  pidetdaan  yhtena  laadullisen  tutkimuksen
luotettavuuskriteerind. Sisallénanalyysin tarkka ja selked raportointi lisda seka suorien
lainausten esittaminen tulosten raportoinnin yhteydessa lisdavat luotettavuutta. Lukijan
tulee ymmartaa analyysin eteneminen seka aineiston ja tulosten valinen yhteys. Tulee
myos arvioida, ovatko tulokset todenmukaisia. (Kyngas ym. 2011: 140.)

Tulokset kirjoitettiin tarkasti ja selkedsti vastaamaan sisdlldnanalyysissa saatuja
tuloksia. Sisalldnanalyysin vaiheet tehtiin huolellisesti, jotta tutkimusten alkuperdinen
informaatio sdilyy tulosten raportoinnissa. Tulosten yhteydessa esitettiin suoria
lainauksia alkuperdisilmauksista. Uskomme, ettd lukija pystyy hahmottamaan
sisallénanalyysin etenemisen tulosten ja selkedan sisalldnanalyysin etenemistaulukon
avulla. Sisallénanalyysissa ja raportoinnissa edettiin loogisesti. Uskomme, ettd lukija

kykenee |16ytamaan yhteyden tulosten ja aineiston valilla.

6.2 Opinnadytetyon eettisyys

Tutkimusetiikan tarkastelu on hyvin olennaista tutkimusprosessissa. Hyvaa tieteellista
kaytantda loukkaa, jos tutkija ei toimi hyvien tieteellisten kdaytantdjen mukaisesti tai
toimii vilpillisesti. Vilpilliseen toimintaan liittyvat sepittéminen, vaaristely, luvaton
lainaaminen ja anastaminen. Sepittamiseen liittyy tekaistut havainnot ja
tutkimustulokset. Havaintoja ja tuloksia voidaan my6s vaaristelld. Havaintojen
vaaristaminen muuttaa tutkimustuloksia. Tuloksia voidaan vadristelld muuttamalla tai
valikoimalla niité seka jattamalld osa tuloksista esittamattd. Luvaton lainaaminen
tarkoittaa minkda tahansa muun ihmisen kirjoituksen osan esittamista omana.
Anastaminen puolestaan tarkoittaa esimerkiksi tutkimusidean varastamista. (Eriksson —
Leino-Kilpi — Vehvildinen-Julkunen 2008: 300-301.)
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Muiden tutkijoiden tulosten ja saavutusten omina esittdminen ei siis kuulu hyvaan
tutkimusetiikkaan ja tekaistut ja vaarennetyt tulokset vahentdvatkin tutkimuksen
eettisyyttd. Tulosten kaunistelu ja yleistaminen ilman kritiikkia nahdaan tutkimusetiikan
kannalta harhaanjohtamisena. Tulokset tulee raportoida avoimesti, rehellisesti ja
tarkasti kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Niin tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa,
esittamisessa kuin arvioinnissakin tulee toimia huolellisesti ja yksityiskohtaisesti. Myds
kdytettdvda menetelma on esitettdva tarkasti. Eettisyydessa korostuu myds oman
tutkimuksen puutteiden rehellinen pohdinta. (Kylma ym. 2007: 137, 154; Hirsijarvi
2009: 24, 26.)

Opinnaytetyon eettisyytta pohdittiin. Siind on noudatettu hyvaa tutkimuskaytantoa.
Tulokset raportoitiin  avoimesti ja rehellisesti. Tuloksiin kirjoitettiin se, mita
sisallonanalyysisté saimme tuloksiksi, jolloin opinndytetydn tulokset vastasivat
alkuperaisten tutkimusten tuloksia. Tuloksia ei yleistetty. Kaikki tulokset ovat lukijan
saatavilla. Aineiston keruu- ja analysointimenetelmd on esitetty tarkasti. Lisaksi
tiedonhauista ja sisalldnanalyysista tehtiin taulukot (Liite 1 ja 2), jotta lukija pystyy
seuraamaan opinndytetyon vaiheita tarkasti. Lahdeviitteet kirjoitettiin huolellisesti, eika

nain ollen mitdan muiden tuloksia ole esitetty omina.

Opinnaytetydn puutteita pohdittiin rehellisesti. Aineisto oli suhteellisen suppea, silla
tietoa ei ollut paljon saatavilla toiminnan vahaisyyden ja uutuuden vuoksi. Tiedonhaku
tietokannoista oli meille uutta. Uskomme, ettéd se on voinut vaikuttaa analyysiin
|dytamamme  aineiston madraan. Kaytimme runsaasti aikaa tiedonhakuun
perehtymiseen ja kdvimme tiedonhakua koskevassa opetustuokiossa, josta saimmekin
paljon uusia vinkkeja tiedonhakujen suorittamiseen. Pitkdn yrittamisen jalkeen
I6ysimme hakukannoista vain kaksi tutkimusta, jotka pystyimme hyvaksymaan
opinnaytetydn analyysivaiheen aineistoksi. Suurimman osan aineistosta, yhteensa nelja

tutkimusta, 16ysimme tutkimusten Iahteiden perusteella.

Analyysivaihe oli erittdin haastava, silld alkuperdisilmaisuja [6ytyi tutkimusten
vahyydesta huolimatta paljon. Analyysivaiheen aineistoa oli erityisen vaikea hallita sen
laajuuden vuoksi. Kategorisointi oli vaikeaa ja Idysimme useita eri tapoja luokitella
aineistoa. Uskomme tulosten olevan samoja riippumatta siitd, miten tutkimustulokset

on koottu. Pyrimme siihen, ettd emme johdattelisi lukijaa kategorisoinnin vuoksi
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harhaan, vaan informaatio sailyisi luokittelusta huolimatta ja tulokset olisivat

ymmarrettavasti luettavissa.

6.3 Tulosten tarkastelua

6.3.1 Johtopaatokset ja merkitys hoitotydlle

Tulosten mukaan perheilld on kotisairaalatoiminnasta seka myonteisia etta kielteisia
kokemuksia. Kotisairaalahoito koettiin perheelle padasiassa kannattavaksi, mutta paljon
haasteita ja kehittdmisalueita vield 16ytyy. Opinndytetydn tulokset antavat tarkeaa
tietoa kotisairaalatoiminnan suunniteluun ja kehittdmiseen. Lasten kotisairaalasta jo
olemassa oleva tutkimustieto on tarkedssa asemassa, silla sen avulla voidaan
huomioida haasteet ja ongelmat, joita muiden maiden toiminnassa on tullut esille.
Opinnaytetytsta on hyotya kaikille lasten sairaanhoitajille, silld sen avulla heilld on
mahdollisuus syventda tietojaan ja osaamistaan. Jokaisesta ylaluokasta on koottu
yhteenveto taulukkoon, jossa esitetdan kunkin yldluokan keskeiset tulokset.
Sairaanhoitajilla on esimerkiksi lastenosastoilla mahdollisuus leikata taulukot tasta
opinndytetydstd ja tuoda ne tydyhteison hyddynnettavaksi. Tyd edistaa

sairaanhoitajien toiminnan kehittdmistd nayttéon perustuvaksi.

Vanhemmat olivat padasiassa tyytyvaisia kotisairaalahoidon valitsemiseen. He pitivat
paatdsta hoitaa lasta kotona oikeana. Koti koettiin lapselle hyvaksi hoitopaikaksi ja sita
pidettiin parempana vaihtoehtona sairaalahoidolle. Erityisesti lapsen
saattohoitopaikkana koti koettiin parhaimmaksi. Perheen sairauden kokeminen
helpottui kotona. Sairauden hallitsevuus vaheni, minkd seurauksena perheenjasenten
voimavaroja saastyi. Uskomme, ettd tulevaisuudessa toiminnan kehittymisen myota
moni perhe valitsisi kodin lapsensa hoitopaikaksi. Lasten kotisairaalan tulee kuitenkin
aina olla vapaaehtoista ja halutessaan vanhemmilla tulee olla vaihtoehto valita sairaala

lapsen hoitopaikaksi.

Perheet kokivat, etta kotona olemisesta oli heille monia hy6tyja. Kotisairaala mahdollisti
perheen arjen jatkumisen normaalina ja perheen yhdessdolon. Kotisairaalahoidon
ansiosta lapsi pystyi jatkamaan koulunkdyntia tai olla kotiopetuksessa. Koulunkaynti
mahdollisti myds lapsen ja nuoren sosiaalisten suhteiden sdilymisen. Lisdksi perhe
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pystyi hallitsemaan aikataulujaan ja yksityisyys sailyi. Perheiden turvattomuuden tunne
vaheni, silla lapsen riski saada infektio muilta pieneni. Kotisairaalassa hoito tuli tutuksi
my0s sairaan lapsen sisaruksille, mikd vahensi heidan pelkojaan hoitoja kohtaan.
Perheen normaalin arjen mahdollistuminen on erittdin tarkeda, ja siksi yksi hyvista
syista kotisairaalatoiminnan kehittamiselle ja laajentamiselle.

Kotisairaalahoito koettiin padasiassa toimivaksi, silld se oli joustavaa ja lapsi sai olla
tutussa ymparistossa. Kotisairaalatoiminnassa ilmeni kuitenkin joitakin kaytannon
ongelmia. Vanhemmat toivat esille toimimattoman Iadkehuollon ja ongelmia
naytteenotossa. Vahaiset kontaktit ladkariin aiheuttivat turvattomuuden tunnetta.
Kotisairaalassa hoitosuhteen tulee olla lIdheinen ja luottamuksellinen, jotta perhe tuntee
olonsa turvalliseksi. Hoitohenkilokunta ei ole aina lahelld, mika tulee erityisesti ottaa
huomioon toimintaa suunniteltaessa. Kotisairaalan kdytannon toteutusta tulee myds
suunnitella niin, ettd se on mahdollisimman sujuvaa. Lapsen sairastuessa perhe on
vaikeassa tilanteessa, eika sen lisdksi tule joutua kohtaamaan kotona kaytannon

ongelmatilanteita.

Perheet kokivat tiedollisen ja henkisen tuen saannin tarkedksi. Vanhemmat kertoivat
saaneensa tilannekohtaista tietoa, minka mydta he tunsivat hallitsevansa vaikeaa
tilannetta kotona paremmin. Vanhemmat pitivat keskustelua ja tuntemusten kasittelya
hoitajien kanssa merkittavang, silld se lisasi turvallisuuden tunnetta. Vanhemmat olivat
ahdistuneita, uupuneita ja stressaantuneita, mika lisdsi heidan henkisen tuen tarvetta.
Aikaisempien tutkimustulosten mukaan lasten sairaanhoidossa perheiden saama tuki
on ollut riittdmatdntd. Hoitohenkildnkunta ei aina ota huomioon perheen toiveita.
Perheet toivovat, etta heitd kuunneltaisiin ja heidan kanssaan keskusteltaisiin. (Maijala
ym. 2011a: 15.)

Perheet halusivat hoitaa lastaan kotona huolimatta siitd, etta se aiheutti heille erilaisia
kielteisia tunteita. Vanhemmat kokivat esimerkiksi kykenemattomyyttd, hdpeaa ja
uupumusta. Lisaksi vanhemmat olivat huolissaan tulevaisuudesta ja sairaan lapsen
seka sisarusten sopeutumisesta tilanteeseen. He tunsivat velvollisuudekseen hoitaa
lastaan kotona. Vanhemmat joutuivat sopeutumaan monenlaisiin, heitd kuormittaviin

rooleihin. Kotisairaalan myéta vanhemmilla ilmeni yllattdvéan paljon negatiivisia
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tuntemuksia, minka wvuoksi toimintaa on tarkedd kehittda ja selvittda, mista

tuntemukset johtuvat ja miten niita voidaan kasitella.

Vanhemmat arvostivat hoitajilta saamaansa positiivista palautetta ja kannustusta.
Hoitajien antamat neuvot ja tuki ovat kotisairaalassa erityisen tarkeita, silld vanhemmat
ovat suurimman osan ajasta yksin lapsen kanssa kotona. Vanhemmat kokivat
hoitosuhteet ldheisiksi ja luottamuksellisiksi ja kertoivat hoitajien olevan heille tuttuja.
Lisdksi lapset pitivat hoitajia mukavina. Luottamuksellinen vuorovaikutussuhde auttaa
perheita jaksamaan heidan hoitaessa sairasta lastaan kotona. (Maijala ym. 2011a: 15).

Useat vanhemmat toivat esille kaipaavansa vertaistukea, silla he kokivat olevansa
yksindisia ja eristdytyneitd muista. Joidenkin mielestd oli kuitenkin hyva, ettei muita
samassa tilanteessa olevia perheitd tarvinnut kohdata. Monet perheet kokivat, etteivat
ihmiset, joilla ei ole sairasta lasta, ymmarra heidan vaikeaa tilannettaan. On tarkeaa,
ettd perheet ohjataan vertaistuen piiriin. Pitda kuitenkin huomioida, etteivat kaikki sita

valttamatta halua.

Tulosten mukaan vanhemmat suorittivat lapsilleen vaikeita toimenpiteitd, mika aiheutti
heille pelkoa ja ahdistusta. Vanhemmat pelkdsivat lapselle epamiellyttavien
toimenpiteiden tekemistéd tai yleensdkin tekevdansda jotakin vaarin, esimerkiksi
antavansa lapselleen liikaa ladkettd. Vanhempia ei tule pakottaa tekemdan hoitajille
kuuluvia hoitotoimenpiteitd, jos he eivat halua niitd tehda. Toimintaa suunniteltaessa
hoitajan ja vanhemman roolit tulisi selkeasti erottaa toisistaan. Vaativat toimenpiteet
tulee jattda hoitotydn ammattilaisen suoritettavaksi. Aikaisempien tutkimusten mukaan
vanhemmat kokevat tekevansa hoitajien toita sen sijaan, etté olisivat osallistuneet
lapsensa hoitoon vanhempina. Lisaksi vanhemmat kertoivat haluavansa, etta
varsinainen hoitoty® on henkildkunnan vastuulla. (Maijala — Helminen — Heino-Tolonen
— Astedt-Kurki 2010: 166.)

Lapsen hoitaminen kotisairaalassa oli raskasta ja se vaikutti perheen arkeen myods
kielteisesti. Vanhemmilla oli paljon huolia lapsensa hoidosta aiheutuvasta vastuusta.
Koko perhe kuormittui lapsen suurten tarpeiden vuoksi. Lisdksi hoitoavun saanti oli
erityisen vaikeaa. Vanhemmat toivat esille myods tilanteen Kkielteisen vaikutuksen

parisuhteelle. Lapsen sairauden kuvattiin hallitsevan perheen elamaa. Vanhempien ei
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tule kokea, etta heilla on liian suuri vastuu lapsensa hoidosta kotisairaalassa. Heidan
taytyy saada riittdvasti ohjeistusta erilaisten hoitotoimenpiteiden suorittamiseen ja
hoitajien tulee sallia vanhempien oppiminen. Hoitajat eivat saa pitéd vanhempien
osaamista uhkana omalle patevyydelleen.

Hoitajien toiminta kotisairaalassa nahtiin sujuvana. Kotisairaalassa hoitajalla oli suuri
merkitys hoidon onnistumisen ja perheen turvallisuuden tunteen kannalta. Vanhemmat
kokivat hoitajien toiminnan pddasiassa ammatilliseksi. Hoitajat olivat tasmallisia,
tavoitettavissa, patevid ja he toimivat yhdenmukaisesti. Kuitenkin jotkut vanhemmat
kokivat hoitavan henkilokunnan toimivan epaammatillisesti. Jotkut vanhemmat eivat
saaneet riittdvasti ohjeistusta ja rohkaisua seka jotkut kokivat arvostuksenpuutetta.

Osa vanhemmista koki, ettei hoitajilla ollut riittavasti aikaa.

6.3.2 Lasten sairaanhoitajan osaaminen tuloksissa

Lasten sairaanhoitajan osaaminen nakyi tuloksissa sekd ammatillisena etta
epaammatillisena hoitajan toimintana. Ammatillisuus nakyi esimerkiksi siten, etta
vanhemmat kuvasivat saaneensa riittavasti tiedollista ja henkista tukea, hoitosuhteet
olivat laheisia seka lapset pitivat hoitajia mukavina. Erityisid ongelmia lapsen ja
hoitajan valisessa vuorovaikutuksessa ei tuotu esille. Hoitajat olivat pddasiassa
joustavia, tasmadllisia ja toimivat yhdenmukaisesti. Hoitajien toimintatavoissa on
kuitenkin vield tulosten mukaan kehittdmisen varaa. Hoitajien tulisi esimerkiksi kyeta

sopimaan yhteisista toimintatavoista.

Kotisairaalassa tyoskentelevalta lasten sairaanhoitajalta vaaditaan kokemusta ja kykya
sopeutua erilaisiin haastaviin tilanteisiin. Lasten sairaanhoitajille tarkeitda ominaisuuksia
kotisairaalassa ovat joustavuus seka kyky itsendiseen paatdksentekoon. Haasteena on
se, ettd hoito tapahtuu perheen kotona, jolloin hoitajan tulee sopeutua perheen

toimintatapoihin ja toimia perheen ehdoilla. (Lédhdeaho 2011: 1924.)

Kotisairaalassa tydskentelevéltd sairaanhoitajalta vaaditaan taitoja ohjata vanhempia
seka kykya havaita perheen tiedollisen ja henkisen tuen tarve. Perheiden eristaytymista
tulee ennaltaehkaista. Hoitajalta vaaditaan taitoa tunnistaa eristdytymdssa olevat

perheet ja osaamista puuttua tilanteeseen. Tuloksista ilmeni vanhempien vertaistuen
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tarve, mutta ei sitd, ohjasivatko hoitajat vanhemmat vertaistuen piiriin. Tulosten
mukaan kotisairaalassa monet vanhemmat ovat jaksamisensa darirajoilla, minka vuoksi
lasten kotisairaalahoitajalta vaaditaan kykya havainnoida vanhempien jaksamista.
Hoitajan tulisi myds kyetd huomioimaa vanhempien tuntemuksia, jotta niista voidaan

keskustella.

Vanhempien tulee saada olla vanhempia, eikda tuntea olevansa erilaisissa rooleissa.
Hoitajien tulee pystya pitémaan sairaanhoitajan ja vanhempien tehtdvat selvasti
erillaan. Jokainen perhe tulee kohdata yksildllisesti ja huomioida se, kuinka paljon
vanhemmat pystyvat ottamaan vastuuta hoidon toteutuksesta. Jos perhe paattaa valita
kodin lapsen hoitopaikaksi, tulee hoidon tason olla yhta laadukasta kuin sairaalassa.
Vanhempien ei tule kokea, etta he jadvat yksin vastuun kanssa. Hoitajan ei tule kokea,

ettd vanhempien taidot olisivat uhka hanen patevyydelleen.

Tuloksissa ei ilmennyt, omaavatko hoitajat riittavat tiedot ja taidot lapsen hoitamiseen
kotisairaalassa. Tulosten mukaan vanhemmat arvostivat patevid, tietdvia ammattilaisia,
jotka kuitenkin tiedostivat puutteet osaamisessaan. Tuloksissa lapsen hoitoon mukaan
ottaminen ikatason mukaisesti ilmeni lapsen toiveiden huomioimisena. Lapset saivat
esimerkiksi valita hoidon toteuttamispaikan ja vanhemmat lapset saivat vaikuttaa
hoitojen toteutusajankohtiin. Tuloksissa ilmeni paljon vanhempien pelkoja, mutta
lasten peloista ei mainittu mitadn. Tuloksista ei ilmennyt, miten hoitajat kasittelivat

vanhempien pelkoja.

6.3.3 Lasten kotisairaalan arvot ja perhehoitotyd tuloksissa

Kotisairaalatoimintaan liittyvia arvoja ovat perhekeskeisyys, yksildllisyys, turvallisuus,
vapaaehtoisuus, nopea hoidon saanti seka hoidon jatkuvuus (Ldhdeaho ym. 2011:
1923). Opinndytetydn tulosten perusteella nama arvot toteutuivat vain osittain lasten

kotisairaalassa.

Sosiaalinen turvallisuuden tunne sdilyi kotona. Hoitajalta saatu tiedollinen ja
emotionaalinen tuki lisési perheen turvallisuuden tunnetta. Keskustelu ja tuntemusten

kasittely oli vanhempien mielestd tarkeda. Hoitajien tavoitettavuus toi perheelle
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turvaa. Lapsi sai olla perheensd kanssa kotona, mika lisasi hanen turvallisuuden

tunnettaan.

Tuloksissa ilmeni  fyysiseen turvallisuuteen liittyvia  kielteisia =~ kokemuksia.
Hoitotoimenpiteiden suorittaminen kotona koettiin pelottavaksi ja laitteiden mahdolliset
viat herattivat vanhemmissa turvattomuuden tunnetta. Turvallisuuden tunnetta vahensi
myo6s, ettda kotona oltiin suurin osa ajasta yksin lapsen kanssa. Yleisesti perheen
turvallisuudentunne sadilyi kuitenkin hyvin kotisairaalassa. Infektioriskin pienenemisen

kerrottiin lisdavan turvallisuuden tunnetta.

Lapsen psyykkiseen turvallisuuden tunteeseen, kuten pelon tunteeseen liittyvia
kokemuksia tuloksissa ei kovinkaan paljon ollut. Lapselle hoitotoimenpiteet olivat
kotona tehtyna miellyttdvimpia huolimatta niiden epamiellyttdvyydestd. Tuntematon
ymparistd herattda lapsessa pelkoa (Salmela ym. 2011: 24). Vanhemmat kokivat kodin

olevan lapselle hyva hoitopaikka, silla paikka oli lapselle tuttu.

Yksilollisen hoidon toteutuminen ilmeni muun muassa tilannekohtaisen tiedon
antamisena ja emotionaalisena tukena. Perheen yksil6llinen kohtelu tuli ilmi myds siten,
ettd hoitajat joustivat tydajoissaan ja mukautuivat perheiden omiin aikatauluihin.
Yksil6lliseen hoitoon kuuluu lapsen kohtaaminen arvokkaana ja ainutlaatuisena yksilona
(Koistinen ym. 2004: 32). Jotkut vanhemmat kertoivat, ettei laakari arvostanut heidan
sairasta lastaan. Vanhempien patevyytta ei aina tunnustettu ja ndkemyksia sivuutettiin,
mikd heikensi yksildllisen hoidon toteutumista. Molemminpuolisen asiantuntijuuden
kunnioitus koettiin merkittdvaksi hoitosuhteessa. Tuloksista ilmeni, etta joissakin
tapauksissa vanhempien asiantuntijuutta lapsensa tuntijana ei otettu lainkaan
huomioon. Tuloksista ei tullut ilmi, suunniteltiinko hoito yksil6llisesti vastaamaan lapsen

tarpeita ja toiveita.

Vapaaehtoisuuden toteutuminen kotisairaalahoidossa on tulosten mukaan hieman
kyseenalaista. Vanhemmat kokivat saavansa paattad, ottivatko lapsensa hoitoon kotiin
vai eivat. He kuitenkin tunsivat velvollisuudekseen hoitaa lasta kotona, eivatka pitaneet
sairaalassa tapahtuvaa hoitoa todellisena vaihtoehtona Ilapselleen. Tuloksista ei
ilmennyt, tuliko hoitava henkildkunta hatdtilanteessa nopeasti kotikdynnille tai

paasivatko lapset tarvittaessa nopeasti takaisin sairaalahoitoon. Vanhemmat kertoivat
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tarkedksi, etta hoitajat olivat aina tavoitettavissa ja ettd heitéd pystyi konsultoimaan

puhelimitse.

Tiedonkulku hoitavan henkildkunnan valilld nahtiin sujuvaksi. Jotkut vanhemmat
kuitenkin tunsivat joutuvansa toimimaan tiedonvalittajang, jolloin hoidon jatkuvuus oli
kokonaan heidan vastuullaan. Vanhemmat kokivat, ettd tiedottaminen eri
organisaatioiden valilla ei aina ollut toimivaa. Tiedonkulku esimerkiksi laboratorion ja
kotisairaalan valillad koettiin ongelmalliseksi.

Tuloksissa ei ilmennyt, otettiinko perhe mukaan hoidon suunnitteluun. Perhehoitotytn
mukaisesti perhe tulee ottaa mukaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen (Maijala
ym. 2011a: 15). Perhekeskeisyys ei aina toteutunut perhehoitotytn periaatteiden
mukaisesti kotisairaalassa. Suurin osa vanhemmista sai omasta mielestaan tarpeeksi
tiedollista ja henkisté tukea hoitajilta. Sen sijaan sairaan lapsen ja sisarusten
tiedonsaannista ja tukemisesta ei tuloksissa mainittu mitddn. Vanhemmat kokivat
sairaan lapsen ja sisarusten tasapuolisen huomioinnin haastavaksi. He Kkertoivat
sisarusten tuntevan mielipahaa sairaan lapsen saaman huomion vuoksi. Tuloksista ei
ilmennyt, saivatko vanhemmat hoitajilta tukea ja kannustusta sisarusten tuntemusten

kohtaamiseen ja heidan tukemiseen.

6.3.4 Jatkotutkimushaasteet

On selvaa, etta lasten kotisairaalatoimintaa tulee tulevaisuudessa kehittaa. Toiminnan
perustalle tarvitaan ndyttéon perustuvaa, tutkittua tietoa. Nayttéon perustuva toiminta
mahdollistaa toimintatapojen uudistamisen ja hoidon yhtendistémisen. Tarvitaan
kdytannonlaheistd  tutkimustietoa, silld  kdytannodnldheisyys edistda tiedon
kaytettavyytta. Kayttokelpoinen tieto ndhdaan valmiiksi arvioituna, tutkimuksista
tiivistettynd kokonaisuutena, jolloin hoitotydntekijoiden ja potilaiden on helppo
hyddyntaa sitd. (Korhonen — Korhonen — Holopainen 2010: 38.)

Suomessa ei ole tehty montaa tutkimusta lasten kotisairaalatoiminnasta, koska
toimintaa ei vield ole ollut. My6s ulkomailla kotisairaalatoimintaa on tutkittu melko
niukasti, mutta kuitenkin enemmadn kuin Suomessa. Tutkimuksissa todetaan

tutkimusnaytdn olevan hyvin vahdistd monessa asiassa, ja lisad tietoa kaivataan
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esimerkiksi lasten ja vanhempien elaméanlaadusta kotisairaalahoidon aikana, sairaalaan
joutumisen vyleisyydesta kesken kotisairaalahoidon sekd lapsen terveydentilan
seuraamisesta kotisairaalassa. (Hansson — Kjaergaard — Schmiegelow — Hallstrom
2012: 60.)

Yksi tarkea jatkotutkimusten aihe on sairaiden lasten sekd sisarusten kokemusten
tutkiminen. Sairaan lapsen kokemuksia kotisairaalasta oli niukasti. Mytskaan sairaan
lapsen sisarusten kokemuksia ei ollut tutkittu opinndytetydhén valituissa tutkimuksissa
juuri lainkaan. Melkein kaikki sisaruksiin liittyvat kokemukset olivat vanhempien
nakdkulmasta Sairaiden lasten ja heidan sisarustensa kokemusten tutkimisen myéta
kotisairaalatoiminnan kehittdminen mahdollistuisi lasten tarpeiden ja toiveiden

mukaiseksi.

Kotisairaalatoiminnan taloudellisuudesta on jo tehty jonkin verran tutkimuksia muissa
maissa sekd myds Suomessa muutamia. Monet tutkimukset keskittyvat
kotisairaalatoiminnan  kustannuksiin, eivatkd kotona toteutettaviin  Kliinisiin
toimenpiteisiin.  Silti  tutkimusten mukaan Kkotisairaalatoiminnan taloudellisesta
tehokkuudesta on niukasti tutkimusnayttéa (da Silva ym. 2011: 283; Shah ym. 2002:
99.).

Opinnaytetyon tulosten mukaan vanhempien toimeentulo pienenee kotisairaalahoidon
myoéta. Jatkotutkimuksia tarvitaan kotisairaalatoiminnan taloudellisesta puolesta; Onko
toiminta  kannattavaa sairaan lapsen perheelle?  Minkadlaisia  vaikutuksia
kotisairaalatoiminnalla on vanhempien tydelamaan ja toimeentuloon? Lisaa tutkimuksia
tarvitaan myds vanhempien taloudellisesta tuentarpeesta. Taloudellisuutta tulee myds
tutkia yhteiskunnan nakokulmasta, esimerkiksi minkalaisia saastdja

kotisairaalatoiminnan myéta saadaan.

Opinnaytetyon tuloksista ei tullut ilmi montaa sairaanhoitajan ammattitaitoon liittyvaa
perheen kokemusta. Mielestamme lisdtutkimuksia tulisi tehda siitd, millaisia
ominaisuuksia  kotisairaalassa  tydskentelevaltd  sairaanhoitajalta  vaaditaan.
Opinnaytetydn tulosten mukaan vanhemmat olivat kotona lasta hoitaessaan hyvin
uupuneita ja kaipasivat vertaistukea. Tutkimuksia tarvitaan siitd, milla tavoin hoitaja voi
tukea vanhempien jaksamista.
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Infektioiden ehkaisysta on vain vahan tutkittua tietoa lasten kotisairaalahoidossa.
Tutkimusalue on viela uusi ja laaja, vain muutamia tutkimuksia on tehty infektioiden
hallinnasta ja niiden seurauksista lasten kotisairaalahoidossa. Keskuslaskimokatetreissa
ilmenevia  veri-infektioita on  tutkittu  sairaalaymparistossa, mutta ei
kotihoitoymparistossa. Lapsilla on useita mahdollisuuksia saada infektio esimerkiksi
invasiivisten hoitolaitteiden kautta sekda sen vuoksi, ettd hoitajat eivat yleensa
tyoskentele kodin kaltaisessa hoitoymparistossa. Myds laajakirjoisten antibioottien
kayttd lisaa infektioriskia. Vanhempien kouluttaminen aseptiseen toimintaan nahdaan
tarkedana infektioiden ehkdisyn kannalta. Toimintamalleja tarvitaan kotisairaalaan
infektioiden ehkaisemiseksi. (da Silva ym. 2011: 283; Shah ym. 2002: 99, 101.)

Kotisairaalaan on suunniteltu hoidettavaksi uusia potilasryhmia. Tama vaatii vield lisaa
tutkittua tietoa. Mahdolliseksi uudeksi potilasryhmdksi on suunniteltu lapsia, joilla on
diabetes. Englannissa kyseisia lapsipotilaita on hoidettu jo pidemman aikaa mydnteisin
tuloksin. Jatkossa tulee tutkia, ovatko perheet valmiita hoitamaan yha vaativampaa

hoitoa tarvitsevia lapsia. (Lahdeaho ym. 2011: 1926.)
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TAULUKKO 1. Aineiston sisallonanalyysi

ALKUPERAISILMAUS (vastaa PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA YLALUOKKA
tutkimuskysymykseen: Minkalaisia kokemuksia

perheilld on kotisairaalatoiminnasta.)

“...the majority of the parents preferred the home treatment because of | Suurin osa vanhemmista pitaa kotisairaalahoitoa lapselle parempana

the convenience and the benefits to their child.” (4) vaihtoehtona sen lapselle tuomien hyétyjen vuoksi.

“Participants reported that this experience was better than going to the Perheet kokivat hoidon kotona paremmaksi ja suosittelisivat sita

hospital and they would recommend it to others.” (4) muille.

“...the majority of the children thought that receiving chemotherapy at Suurin osa lapsista oli sitéa mieltd, etta kemoterapia kotona oli hyva

home was a “good idea” and that other people should “try it".” (4) idea, ja muiden ihmisten tulisi kokeilla sita.

“Having the treatment in the home was more relaxing and stress free Hoito kotona oli rentouttavampaa ja vdhemman stressaavaa, silld

because they did not have to do any extra preparation for the home ylimaaraisia valmisteluja ei vaadittu. (vanhempi)

treatment.” (parent) (4)

“Other parents described how their children were actually more relaxed Vanhemmat kuvailivat lapsensa olevan rentoutuneempia

in the home environment even when they experienced potentially kotihoitoymparistossd, vaikka he kokivatkin kotona epamiellyttavia

harmful treatments.” (1) toimenpiteita. Hyvi

“For some children, chemotherapy side effects (eg, nausea) were less Joillekin lapsille kemoterapiahoidon sivuvaikutukset, kuten hoitoymparisto

prominent in the home.” (4) pahoinvointi, olivat kotona lievempia. lapselle

“To make children more comfortable, they were given the opportunity
to pick a special or preferred place in their homes to have the
treatment.” (4)

Jotta lapset tuntisi olonsa vield mukavammaksi, heilla oli
mahdollisuus valita tietty paikka kotona, missa hoito toteutettiin.

(Parents and children alike) “...felt a physical and mental support from
being able to stay at home...” (1)

Kotona oleminen antoi fyysistd ja henkistd tukea. (vanhemmille ja
lapsille)

how they (the children) enjoyed showing them their home (1)

He (lapset) olivat mielissaan, kun saivat ndyttda hoitajalle kotiansa.

“Other children reported that even when they felt nauseous, it was still

Muut lapset kertoivat, ettd vaikka he voivat pahoin, oli mukavampaa
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better to feel sick at home because they could lie down in their own
room.” (4)

olla pahoinvoiva omassa kodissa omassa huoneessa.

“For some of the children, the presence and attention of their siblings
during the home treatment was comforting.” (4)

Joillekin lapsille, sisarusten lésndolo ja huomio hoidon aikana oli
lohduttavaa.

"T don't think there was any other place to take her, really” (home)
(fatrher) (2)

Lapselle ei koettu olevan muuta oikeaa hoitopaikkaa kuin koti. (isd)

“...no other place would have been right.”(home) (father) (2)

Mikaan muu paikka kuin koti ei olisi ollut oikea hoitopaikka lapselle.
(isd)

“The child’s desire to be at home was of prime importance to all of the
families in the study and was reported to greatly influence their
decision-making...” (2)

Lapsen toive olla kotona vaikutti suuresti vanhempien paatokseen
valita koti hoitopaikaksi.

“...the “normality” of home care as a positive factor on choosing home
the place for their child to die.” (parents) (2)

Kodin luonnollisuus koettiin hyvana asiana, minka vuoksi koti valittiin
lapsen saattohoitopaikaksi. (vanhemmat)

“...she very much wanted to die at home” (mother) (2)

Lapsi toivoi kuolevansa mieluummin kotiin kuin sairaalaan. (aiti)

"I am glad he died when there was just the two of us...it couldn’t have
happened any better.” (mother) (2)

Aiti oli iloinen siit3, etté lapsen kuolema tapahtui mieluummin
kotona.

Kotisairaalahoi-

“The treatment in the home allowed parents who worked outside the
home more closely maintain a normal work schedule.” (4)

Kotona toteutettavien hoitojen ansiosta vanhemmat pystyivat
pitémaan ylld normaalia tydaikataulua.

“...parents who worked in the home were able to perform household
chores while they waited for the deliveries of the chemotherapy or for
the community nurse.” (4)

Kotona tydskentelevat vanhemmat pystyivéat tekemaéan kotiaskareita
silla aikaa, kun odottivat hoitajaa.

“...did not interrupt the families’ everyday life.” (1)

Perheen elama ei hairiintynyt.

“(parents and children) ...could continue their daily routines and family
life as usual...” (1)

Paivittaisia rutiineja ja perhe-elamaa pystyttiin jatkamaan
normaalisti. (vanhemmat ja lapset)

“It gives them (the children) time in school, and I think for parents, it
gives them some of their own time back, too.” (4)

Se (kotisairaalahoito) antaa heille (lapsille) aikaa olla koulussa, ja
vanhemmille myds omaa aikaa. (vanhempi)

“Participants also reported that they were able to watch television,
complete homework, and play with friends before and immediately after

Osallistujat myos kertoivat, etta pystyivat jatkamaan normaaleja
aktiviteetteja kuten katsomaan televisiota, tekemdan koulutehtavid,

Perheen arjen
mahdollistuminen

don hyodyt
perheelle

/I
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the home chemotherapy, therefore not interrupting or taking away time
from their normal activities.” (4)

leikkimaan kavereiden kanssa ennen ja jalkeen kemoterapiahoitojen.

“...when I get it (chemotherapy) at home I feel fine an d I wanna go
ride my bike and scooter and play with my friends” (4)

Kun kemoterapiahoito tehtiin kotona, tunsin oloni hyvaksi ja halusin
menna ajamaan pyorallani ja skootterilla ja leikkid ystavieni kanssa.
(lapsi)

"...the parent could plan the routine of the day and go to work and fetch
sibling from the day care...” (1)

Vanhemmat pystyivat suunnittelemaan pdivan ohjelman, kdymaan
toissa ja hakemaan sisarukset paivahoidosta.

“With the home chemotherapy, the parents were able to be at home
with all of their children.” (4)

Vanhemmat pystyvat olemaan kotona kaikkien lastensa kanssa, kun
kemoterapiahoito toteutettiin kotona.

“Keeping the family together...” (father) (2)

Kotihoito mahdollisti perheen pitdmisen yhdessa. (isd)

“...being able to relax and eat together as a family...” (1)

Perheelld oli mahdollisuus rentoutua ja sydda yhdessa.

“One of the most reported benefits of the program was that the children
did not have to miss school for their treatment.” (4)

Yksi suurimmista hyodyista oli se, ettei lapsen tarvinnut jaada pois
koulusta.

“...benefit was especially important to high school students who were
concerned about missing classes and exams.” (4)

Hyddyt olivat erityisen tarkeitd lukiolaisille, jotka eivat voi olla poissa
tunneilta ja kokeista.

“For teenagers, it's the best thing you can do. It gives them a social
life."(4)

Teineille se (kotisairaalahoito) on paras asia mitd voi tehdd, koska se
mahdollistaa heidan sosiaalisen eldmansa.

their children to be able to attend school and thereby avoid lagging
behind both socially and educationally (1)

Lapset pystyivat osallistumaan koulunkayntiin ja ndin ollen
valttdmaan jadmisen sosiaalisesti ulkopuoliseksi ja oppiaineissa
jalkeen jaamisen.

“...the child could go to school or receive home teaching...”

Lapsi pystyi kdymaan koulussa tai osallistumaan kotiopetukseen.

“It was easier because I didn't have to miss as much school.” (4)

Oli helpompaa, koska minun ei tarvinnut olla paljoa poissa koulusta.

"I didn't have to spend my whole day just sitting here (hospital) doing
really nothing.” (child) (4)

Minun (lapsen) ei tarvinnut viettda koko paivaa sairaalassa
tekemattd mitaan.

“"Most of the parents reported that nurses were very flexible with their
personal schedules for the home treatment and they would often come

Vanhempien mielesta hoitajat joustivat heidan aikataulujensa
mukaisesti, jopa saanndllisen tybaikansa ulkopuolella.

Kotisairaalahoi-
don hyodyt
perheelle
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outside of regular work hours to accommodate the child or parent.” (4)
“"We made an arrangement for her (the nurse) to come at 6 in the Perhe sopi hoitajan kanssa tarkasti milloin han tulee tekemaan
evening, so we would get the blood work done the day before and they | hoidon, jotta perhe voisi kdyda ajoissa verikokeissa.
would fax the results to the hospital as well as to (nurses name) or her
association and then (nurses name) would call in the afternoon to make Perheen
sure that we had gotten the chemo the night before that afternoon and aikataulujen
she would come right on time..." (4) mahdollistuminen

“And home chemo was just like, I'd go to school, come back home,
nurse calls and says “I'm on my way” and then that’s it.” (child)(4)

Kotona toteutettava kemoterapian ansiosta pystyin kdymaan
koulussa, ja tulemaan kotiin, silloin kun hoitaja ilmoitti tulevansa.

“Parents emphasized that, in contrast, laboratories were very
conveniently located near their homes... “*We could do it on our own
time and our own schedule. We used to go on a Wednesday night about
5:00 and there would be basically no one there.” (4)

Laboratoriot olivat lahella, joten perhe pystyi kdymaan siella oman
aikataulunsa mukaisesti silloin, kun laboratoriossa ei ollut ruuhkaa.

“Two adolescents reported that it was preferable for them to have home
treatment because they were able to go to the laboratory by themselves
without having to depend on their parents.” (4)

Kaksi nuorta kertoi, etta kotona tapahtuvan hoidon ansiosta he
pystyivat kdymaan laboratoriossa itsekseen, eivatka olleet
vanhemmistaan riippuvaisia.

(The parents) “...did not perceive hospital-based home care as
interfering with their private sphere...” (1)

Kotisairaalahoitoa ei pidetty yksityisyytta hairitsevana. (vanhemmat)

“Several parents described the importance of home care in facilitating
privacy...” (2)

Useat vanhemmat kuvailivat kotihoidon tarkeaksi, silla se mahdollisti
yksityisyyden.

“Parents felt that at home they had some control over their environment
and involvement of extended family and friends.” (2)

Vanhemmat kokivat, ettd kotona he voivat paremmin hallita
ymparistdaan kuten laheistensa ja ystaviensa osallistumista.

”...family members felt safe and secure...” (1)

Perheenjdsenet tunsivat olonsa turvallisiksi. (kotona)

(some parents) “...felt less insecure at home as they could avoid the risk
of the child contracting an infection from others...” (1)

Turvattomuutta koettiin vdahemman kotona, koska kotona lapsi
pystyi valttymaan infektiotartunnoilta. (perheenjasenet)

"...risks of cross-infection were reduced...” (3)

Infektioriski véhentyi. (kotona)

“Parents also explained how the children and their siblings became more
familiar with treatments at home, which resulted in reducing their fear

Vanhemmat kertoivat, etta lapsen ja sisarusten pelot vahenivat, kun
he tutustuivat kotona tapahtuviin hoitoihin.

Kotisairaalahoi-
don hyodyt
perheelle
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of them.” (1)
“..it's good that the brother knows how it works and it does not hurt.. it | Veljen on hyva tietdd, miten hoito tapahtuu ja ettei se satu, silla
has helped, and of course it is easier to have him here at home to see silloin veljen on helpompi seurata kotona tapahtuvaa hoitoa. (isa)
it.” (father) (1)
“..at home they could almost forget what was wrong with the child...” Perhe pystyi kotona melkein unohtamaan lapsen sairauden.
1)
“...they (children) felt less ill and more normal...” (1) He (lapset) tunsivat olonsa vdhemman sairaaksi ja enemman Kotisairaalahoi-
normaaliksi. don hy6dyt
T — — . 0 — . — . perheelle
...diminishes the invasion in one’s life that the illness represents... Kotisairaalahoito vahentada sairauden hallitsevuutta perheen
(father) (1) elamassa. (isd) ﬂ
(One father explained how) “...his child did not like changes, and that Lapsi ei pitanyt muutoksista, joten tilanteen sailyminen normaalina
maintenance or normality and everyday life had made her experience of | ja tavallinen eldama helpottivat sairauden kokemista. (isd) Perheen
the cancer easier...” (1) voimavarojen
saastyminen

"Some parents expressed how taxing the confrontation with other ill
children and parents at the ward was and they described it as a relief
not to have to relate to other families...” (1)

Jotkut vanhemmat ilmaisivat kuinka raskasta on tavata muita sairaita
lapsia ja vanhempia ja heille oli helpotus kun ei tarvinnut tavata
muita perheitd.

“...children could sleep as much as they needed and in that way
conserve their energy...” (1)

Lapset pystyivat nukkumaan riittdvasti, mika saasti heidan energiaa.

“...they did not have to leave home when the child was fatigued or
feeling ill...” (1)

Lapsen ei tarvinnut lahtea kotoa silloin kun han tunsi olonsa
sairaaksi.

“They (parents) felt that hospital-based home care enhanced their lives
by decreasing practical problems and thereby conserving their energy
and strength.” (1)

Kotisairaalahoito vahensi ongelmia, mika saasti vanhempien voimia.

“...a great burden had been lifted from their (the parents’) shoulders.”

1

Suuri taakka oli nostettu hartioilta. (vanhemmat)

“Decreasing the strain on the family and the ill child...” (1)

Vanhempien ja sairaan lapsen ahdistus vdhenee.

“...siblings did not experience being left alone or left out...” (1)

Sisarukset eivdt kokeneet jadvansa yksin tai ulkopuolisiksi.
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“Siblings were offered the opportunity to watch the treatment, and Sisaruksilla oli mahdollisuus seurata hoitoja, minka seurauksena
many became more understanding and more affectionate toward the monet heistd ymmarsivat tilanteen paremmin.
child with cancer.” (4)
Children who require ventilation did not want to be different from other Lapset jotka saivat koneellista hengitysapua, eivat halunneet erota
children. (5) muista lapsista.
“The fact that she (child) has a machine overnight doesn’t bother her Tosiasia oli se, ettd lapsen laitteen kayttd lapi yon ei haittaa hanta,
because no one sees it. She goes to school and she is like the others.” koska kukaan ei nde sitd. Han menee kouluun ja on kuin muut
lapset.
“...none of the parents expressed guilt or long-term doubt about the Yksikaan vanhemmista ei ilmaissut syyllisyytta lapsensa hoidon
choices and decisions they made in their child’s care.” (2) suhteen tehdyista valinnoista ja paatoksista.
“Most parents reported that despite the difficulties, the struggle is Vaikeuksista huolimatta useat vanhemmat olivat sitd mielta, ettd
worthwhile.” (5) kamppailu oli sen arvoista.
“Some parents said that they sometimes asked themselves whether Jotkut vanhemmat pohtivat oliko paatos oikea, mutta elama ilman
they made the right decision, but this was commonly resolved by lasta ei olisi kuitenkaan tullut kysymykseen.
realizing that life without their child would be unthinkable.” (5)
“I (mother) had the choice when she was born to not take her, but I Vanhemmilla oli mahdollisuus olla ottamatta lastaan kotiin, mutta
mean, we are parents, she was our child and we loved her. We took vanhemmat veivat lapsen kotiin, koska he rakastivat hanta eivatka
her. We don't have any regrets having had done it.” (5) kadu paatostaan.
“...families’ overall experiences was identified: daily living with Vanhemmat kokivat elavansa jokapaivaisessa palkitsevuudessa. Kotisairaalahoi-
...enrichment.” (5) don hyodyt
T - — — . r s perheelle
...—it was convenient and absolutely accommodating” (parents) (4) Kotisairaalahoidon koettiin olevan kdtevaa ja joustavaa.
(vanhemmat) A
“...parents preferred this (home-based care) to institutionally based Vanhemmat suosivat kotisairaalahoitoa, koska se oli joustavaa; lapsi
facilities such as children’s hospices or hospitals, because it was more pystyi olemaan omassa kotiymparistdssdan eika kookkaita
flexible; the child remained in a familiar environment; bulky equipment hoitolaitteita tarvinnut siirtaa. Perheen
did not need transporting...”(3) tyytyviisyys
kotisairaalaan

"Aidit kuvailivat kysyvansé erilaisia lapsen hoitoon liittyvid kysymyksig
esimerkiksi laakarilta perhetydntekijan valitykselld.” (6)

Aidit kertoivat hoitajan valittavan kysymyksia eteenpain ladkérille.

"Tama mahdollisti Iadkarin konsultoinnin ilman, ettd lapsen kanssa piti

Laakariad pystyttiin konsultoimaan ilman, ettd lapsen kanssa piti
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matkustaa vastaanotolle.” (6)

menna sairaalaan.

"...sen kautta perhe sai tietoa samalta ladkariltd, joka oli hoitanut lasta
sairaalassa.” (6)

Hoitajan avulla perhe sai tietoa ja apua samalta ladkarilta.

“..sitten se on hoitanu naitd meijan ja sairaalan valisia asioita ja aina,
kun jotakin kysytty siltd, niin hdnpa kyssyy silta hoitajalta ja se taas
kertoo meille ja se on kylld paljon ollu apua minun mielestd meille
ainaskin.” (aiti) (6)

Hoitaja toimi asioiden eteenpdin viejana kodin ja sairaalan valilla.
(aiti)

"... etta se (perhetydntekija) oli oikeestaan aina, kun tarvittiin, niin kylla
sen sai kiinni.” (aiti) (6)

Hoitajan koettiin olevan hyvin tavoitettavissa. (aiti)

"...the home treatment as fast, with no lines or waiting, and the
laboratory results were provided by contacting them at home.” (4)

Kotona tehdyt hoidot olivat nopeita, ei tarvinnut jonottaa mihinkaan
ja laboratorio otti yhteytta tuloksista kotiin.

“...reducing the number of hospital visits.” (1)

Sairaalakaynnit vahentyivat.

“Parents indicated that when their child received treatment at home,
they did not have to spend time driving to the hospital and waiting.” (4)

Vanhempien mielesta aikaa saastyi, kun ei tarvinnut ajaa sairaalaan
ja odottaa.

" .tieto siita, ettd perhetydntekija tuli tiettyna aikana kotiin ja... toi
dideille turvallisuutta keskosten hoidossa.” (6)

Perhetydntekijan tasmallisyys toi dideille turvaa.

“The nurses always called back as agreed and were punctual, which
enhanced the parents’ experience of being in control or the emotionally
demanding situation they were in (at the home).” (1)

Hoitajien tdsmallisyys lisdsi vanhempien kontrollin tunnetta
hankalassa tilanteessa. (kotona)

“...consistency of the nurses who came to the home was viewed as a
critical element to the success of the program so that the children could
become comfortable with the individual and the process.” (4)

Hoitajien yhdenmukaisuus nahtiin tarkedna tekijana, jotta lapsi
tuntisi olonsa mukavaksi.

“In most cases, the interaction with the home chemotherapy nurse was
positive, with children describing the nurse as “friendly” and “nice".” (4)

Useimmissa tapauksissa, vuorovaikutus hoitajan kanssa oli
positiivista ja lapset kuvasivatkin hoitajia ystavallisiksi ja kivoiksi.

“Consistency of the health professional added to the feeling of comfort
and security for the child.” (4)

Terveydenalan ammattilaisten yhtaldiset toimintatavat lisasivat
lapsen mukavuuden ja turvallisuuden tunnetta.

“Continuity in parent-professional relationships was important in
developing trust and mutual understanding of respective expertise.” (3)

Hoitosuhteen jatkuvuus oli tarkeda luottamuksen synnylle ja
molemminpuolisen asiantuntijuuden kunnioitukselle.

Kotisairaalahoi-
don hyodyt
perheelle
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”...and carers were familiar with and trusted by the child and parents
alike.” (3)

Lapsi ja vanhemmat luottivat hoitajaan, koska hoitaja oli heille
tuttu.

“They get to know us in another way when they come to us and see
how we live, and they see us in the morning hair, and everything in a
mess when we sit at the table eating breakfast.” (mother) (1)

Hoitajat tutustuivat perheeseen eri tavalla tulemalla kotiin ja
nakemalld perheen arjen aamuisin. (aiti)

“...they (parents) explained how pleased the children were to meet the
nurses...” (1)

Vanhemmat kertoivat lastensa olevan tyytyvaisid tavatessaan
hoitajia.

“When they (nurses) visit us in our homes, they have much more time
for me and I feel more secure.” (child) (1)

Kun he (hoitajat) kdyvat kotonani, heillda on paljon enemméan aikaa
minulle, ja tunnen oloni turvallisemmaksi. (lapsi)

(Some parents described how) “...the relationship with the home care
nurses had an extra familiar and intimate dimension.” (1)

Suhde kotisairaalahoitajiin kuvattiin laheiseksi ja henkilokohtaiseksi.

(jotkut vanhemmat)

“...parents valued professionals who admitted the limitations of their
knowledge; this honesty provided the basis for a trusting relationship.”

€)

Vanhemmat arvostivat ammattilaisia, jotka tiedostivat puutteet
omissa tiedoissaan, sillé se oli luotettavan hoitosuhteen edellytys.
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TAULUKKO 2. Aineiston sisdllonanalyysi

ALKUPERAISILMAUS (vastaa
tutkimuskysymykseen: Millaisia kokemuksia perheilla
on kotisairaalatoiminnasta.)

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

”...aineistossa korostui vauvaperhetyon sisaltona tilannekohtainen tieto
tukena, johon sisaltyi keskosuuteen liittyvén erityistiedon antaminen,
konkreettinen hoidon ohjaus ja perhetyontekijan saavutettavuus...” (6)

Tilannekohtaiseen tietoon sisdltyi erityistiedon antaminen,
konkreettinen hoidon ohjaus seka hoitajan saavutettavuus.

"Vauvaperhety0 antoi keskosten aideille tilannekohtaista sovellettua
tietoa.” (6)

Aidit saivat hoitajalta tilannekohtaisesti sovellettua tietoa.

“...silta on saanu niin paljon sita tietoa keskosuudesta ja mitenka pienet
keskoset on kehittyny ja kaikkee semmosta, mita ei saa mistaan
semmosta tietoa, ei, ei neuvolasta, ja mun mielestd neuvolan pitais olla
ehdottomasti semmonen paikka, mista saa tietoa...” (aiti) (6)

Hoitajilta saatiin sellaista tietoa keskosuudesta, mita tulisi saada
my0s neuvolasta. (&iti)

“... sillon alussa ainakin tuli kaikkia uusia asioita mieleen, mita tekkee
mieli kysya ... on ihan hyva kelta kyssyy, ei tarvi aina laakarille soittaa...”

(aiti) (6)

Hoitajilta saatiin tietoa askarruttaviin kysymyksiin ilman, etta
laakarille taytyi soittaa. (aiti)

... no tuo vielakin sairaalaan lahteminen, ettd missa vaiheessa sita
lahetdan, ... etta viimeksi, kun lapsi joutui sairaalaan, eika ollu ees spira
kaytossa meilla kotona, niin sitten kun rupes vahan ahistamaan, niin mie
perhetyontekijallekin soitin ja sanoin, etta missa vaiheessa meijan pittaa
lahted(niin han kysyi) ettd miltd se ndyttad hengitys ja talleen ja tietysti
han anto ohjeita..” (aiti) (6)

Hoitajien neuvot koettiin tarkeiksi hankalissa tilanteissa, kuten missa
vaiheessa sairaalaan tulee Iahted. (iti)

“.. kylldhan se oli ihan ehoton tdmmosessa tilanteessa ... paljon juteltiin
siitd, ettd milla nopeuvella (ruoka tuli letkuttaa), kun haa niinku kaiken
oksensi ... paivat ja yot koitettiin hiljasemmin aina ruiskuun ja sitten ...
se oli se epavarmuus, ettd ei tiennyt laittaako lilan noppeesti vai
laittaako liian hittaasti ... kylld siita (perhetydntekijasta) oli
semmonenkin apu.. niinku aina kaytiin niitd lapi.” (diti) (6)

Hoitajien antamat ohjeet ja neuvot koettiin erittdin tarkeiksi
epavarmoissa tilanteissa. (diti)

“Being offered information enhanced parents’ sense of control.” (3)

Tiedon antaminen vanhemmiille lisasi heidan kontrollin tunnetta.

“The parents and children described it as a crucial for their sense of
safety and security that the home care nurses had experience in

Vanhemmat ja lapset kuvasivat tuntevansa olonsa tuvallisiksi, silloin

Tiedollinen tuki

N

Tuen saanti
kotisairaalassa




10 (21)

Liite 2

paediatric oncology, as they were familiar with the course of illness, the
treatment and its consequences.” (1)

kun hoitajat tunsivat sairauden kulun, hoidon ja sen seuraukset.

“...ettd voi noin niinku ihan puhua semmoselle ihmiselle, joka tulee sita
varten kdymaan... se on siind vaiheessa, kun menee kotia ja alkaa sen
lapsen kanssa olemaan, ettd siina on joku, joka yhdessa niinku tavallaan
kattoo tuota kehitysta ja etta sen kanssa voi puhua, niin etta paastaa
alkuun ndissa kaikissa.” (&iti) (6)

Hoitajan kanssa keskustelu auttoi padsemaan kotona alkuun. (&iti)

"Keskustelu perhetydntekijén kanssa auttoi omalta osaltaan diteja
alkuun arkipaivan selviytymisessa keskosen kanssa kotona.” (6)

Hoitajan kanssa keskustelu tuki aiteja selviytymaan arjessa.

“The increased familiarity with the nurses facilitated talking with the
home care nurse about difficult issues relating to the illness and the
family’s well-being, which enhanced the experience of security.” (1)

Turvallisuuden tunnetta lisasi se, ettd hoitajan kanssa pystyi
puhumaan vaikeistakin asioista kuten sairauteen ja perheen
hyvinvointiin liittyvista asioista.

”

”...etta hanelle voi soittaa, toi dideille turvallisuutta keskosten hoidossa.

(aiti) (6)

Turvallisuutta toi se, etta perhetyontekijalle pystyi soittamaan. (&iti).

“...etta kylla se oli turvallinen, sen ties, etta se on se pdivamaara ja
kellonaika ja ettd voi soittaa..” (aiti) (6)

Tieto siitd, mina paivana ja mihin aikaan hoitajalle pystyi soittamaan,
toi turvaa. (aiti)

“The parents, who had complete and accurate contact information,
including phone numbers of the health professionals, reported that they
were secure in having the treatment provided to their child in the
home.” (4)

Vanhemmat, joilla oli hoitohenkildkunnan yhteystiedot tunsivat
olonsa turvallisiksi hoitaessaan lasta kotona.

"Vauvaperhetyon antama emotionaalinen tuki ilmeni ditien kuvauksissa
kuuntelemisena ja auttamisena kasittelemaan keskosuuteen liittyvia
tunteita.” (6)

Aidit kokivat, ettd emotionaalinen tuki iimeni kuuntelemisena ja
tunteiden kasittelemisena.

"Emotionaaliseen tukeen liitettiin henkinen tuki, ymmartava
kuunteleminen ja se, ettd didit saivat purkaa mieltdan
ammattihenkilolle.” (6)

Emotionaaliseen tukeen liittyi ditien mielesta henkinen tuki,
kuunteleminen ja tunteiden purkaminen ammattihenkildlle.

”...heille antoi tukea se, ettd he saattoivat purkaa mieltdan painaneita
asioita ihmiselle, joka tuli heidan kotiinsa.” (6)

Mielen purkaminen ammattilaiselle tuki diteja.

“...no alussa siita on kaikista suurin hyéty, apu, kun oli véhan
semmonen epdvarma ite... no miltd susta tuntuu... sillai kyselee, ettd

Tuntemusten kysely vahensi epavarmuutta. (iti)

Henkinen tuki

/

Tuen saanti
kotisairaalassa
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miltd minusta tuntuu...” (aiti) (6)

“Parents also valued being able to express their feelings and concerns...”

(3)

Vanhemmat arvostivat sitd, ettd pystyivat ilmaisemaan tunteita ja
huolia. (hoitajille)

“...and receive acknowledgement of their expertise and positive
feedback on their care of the child.” (3) (parents)

Patevyyden tunnustusta ja positiivista palautetta lapsensa
hoitamisesta arvostettiin. (vanhemmat)

“... ne on kaikki asiat vahan kyseenalaisia, ettd kun muut, muillahan
kaikki menee vaan eika niita ees tartte ajatella niitd asioita, mutta sitten,
kun yhtdkkia vahan jokaikista asiaa pitaa niinku aatella, ettd onko naa
kunnossa ja pitédako (asiasta huolestua)... sitd ei ees (itse) huomaakaan,
kun se (kehitys) menee hirveen hitaasti ...niin sekin oli musta kiva, ett
perhetyontekija ndkee, ett on menny eteenpain ...” (iti) (6)

Hoitajalta saatu positiivinen palaute ja kannustus koettiin tarkeaksi.
(&iti)

“...many parents thought they would be unable to sustain caring for
their child at home without the support of home carers.” (3)

Monet vanhemmat kokivat, etta olisivat kykenemattéomia hoitamaan
lasta kotona ilman hoitajien tukea.

“There was also a feeling that parents should be encouraged...” (2)

Vanhempia pitdisi rohkaista.

“...families’ overall experiences was identified: daily living with distress...

®)

Vanhemmat kokivat, etta he elivat jokapaivdisessa ahdistuksessa.

"Life with a child who requires assisted ventilation at home involves
living every day with a complex tension between the distresses and
enrichments that arise out of this experience.” (5)

Eldma hengitystukea tarvitsevan lapsen kanssa oli jatkuvaa
ahdistuksen ja palkitsevuuden vaihtelua.

“Remarkable and very ubiquitous form of moral distress that
characterized these parenteral experiences related to their struggles to
be “good” parents.” (5)

Merkittdvaa moraalista ahdistusta aiheutti vanhempien pyrkimys olla
hyvia vanhempia.

“Feelings of anxiety, stress and exhaustion were frequently reported.”

(3

Ahdistusta, stressia ja uupumusta raportoitiin usein.

“...parents had to contend with public reactions to the child; their
embarrassment was increased if they had to perform procedures such
as suctioning airways or administering gastronomy feeds in public.” (3)

Vanhempien tdytyi kamppailla lapseensa kohdistuvia julkisia
reaktioita vastaan. Hapean tunne lisddntyi, jos heidan taytyi
suorittaa julkisesti erilaisia hoitotoimenpiteita kuten ilmateiden
imeminen tai letkuruokinta.

“Some parents were troubled by not knowing any other family who
deals with the same problems.” (5)

Jotkut vanhemmat kokivat ongelmaksi sen, etteivat tunteneet muuta
perhettd jolla olisi samanlaisia ongelmia.

Tuen saanti
kotisairaalassa
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“This longing for kinship was almost exclusively expressed by mothers.”

()

Aidit toivat vahvasti esille samankaltaisuuden kaipuun.

“I (mother) need to have people tell me what will happen, because I
feel like I'm alone in the world.” (5)

Aiti kertoi olonsa yksindiseksi ja koki tarvitsevansa ihmisia
kertomaan, mita tulee tapahtumaan.

“For 1 family, it felt as though no one understood what they were
living.” (5)

Perhe koki, ettd kukaan ei ymmarra minkalaisessa tilanteessa he
joutuivat eldmaan.

"I was criticized, I was told 'this is senseless, if you didn't have this
child, you'd be able to do so much more with your life’.” (mother) (5)

Aiti kertoi, ettd hanta kritisoitiin lapsen ottamisesta kotiin, silld ilman
lasta han voisi tehda paljon enemman elamallaan.

“...it felt as though the community did not accept their daughter with
disabilities.” (family) (5)

Yhteiskunta ei hyvaksynyt perheen sairasta lasta. (perhe)

“He (child) wants to be around people, but when he’s around them he
won't talk... I (parent) think one of the biggest problems for them is
loneliness. ™ (5)

Han (lapsi) haluaa olla ihmisten kanssa, mutta kun han on, han ei
puhu. Vanhempi koki lasten suurimmaksi ongelmaksi yksindisyyden.

“Families described several specific forms of isolation.” (5)

Vanhemmat kuvailivat monenlaista eristaytyneisyytta.

“...leaving the parents with a sense of exclusion, profound isolation... ”
(1 family) (5)

Ulkopuolisuutta ja eristaytyneisyyttd koettiin (1 perhe).

“One family felt isolated by seeing their friends’ children grow up, while
their son with developmental delay did not.” (5)

Perhe koki itsensa eristdytyneeksi ndhdessdaan muiden lasten
kasvavan, kun taas oma kehityshairiéinen lapsi ei kasvanut.

“She felt “stuck” at home because she had to be there all the time to
meet her daughter’s needs.” (5)

Aiti tunsi olevansa jumissa kotona, koska hanen piti olla sielld
tayttaakseen lapsensa tarpeet.

/
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TAULUKKO 3. Aineiston sisdllonanalyysi
ALKUPERAISILMAUS (vastaa PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA YLALUOKKA
tutkimuskysymykseen: Millaisia kokemuksia perheilla
on kotisairaalatoiminnasta.)
" .. we (parents) did all the talking for them (children). We made all the | Vanhemmat kertoivat, ettd puhuivat ja tekivat kaikki paatokset
decisions for them..” (5) lastensa puolesta.
“Parents had to integrate the multiple, often contradictory, complex Vanhempien piti sopeutua monenlaisiin ja ristiriitaisiin
roles of caregiver, advocate, activist, educator, and case manager.” (5) vanhemmuuden rooleihin lapsensa edustajana, kasvattajana ja
tilanteen koordinoijana.
"I felt that I was the person coordinating all the care and it was Vanhempi koki taakaksi olla lapsensa hoidon jarjestaja.
megaweight when you're under stress... it gets a heavy load to carry.”
(parent) (3) Vanhempien

“The monitoring and associated clinical procedures could dominate their
lives, leading them sometimes to question whether they were parents or
nurses.” (3)

Laitteiden tarkkailu ja kliiniset toimenpiteet dominoivat vanhempien
elamda, mika sai heidat pohtimaan, ovatko he hoitajia vai
vanhempia.

“...some parents repeatedly had to explain and remind the laboratory
about the home-based program and with whom to communicate the
results.” (4)

Joidenkin vanhempien taytyi muistuttaa laboratoriota kotihoito-
ohjelmasta ja siitd, kenen kanssa tuloksista tuli keskustella.

“Parents felt there was sometimes an over-reliance on them to pass
information between professionals and many parents became their own
service co-ordinators.” (3)

Vanhemmat kokivat, etta heihin luotettiin liikaa tiedon eteenpain
viejind eri ammattilaisten valilla, vanhemmista tuli palveluiden
koordinoijia.

“The burden of organization and communication was constantly
expected of some parents (eg, to obtain blood results and to coordinate
activities with the nurse, delivery company, and laboratories).” (4)

Jotkut vanhemmat kokivat taakaksi sen, etta heilta odotettiin
jatkuvaa organisointia ja tiedonvalitysta hoitoon liittyvissa asioissa.

monenlaiset roolit

AN

™\

Perheen haasteet
kotisairaalassa

“The complexity and the magnitude of these children’s needs gave rise
to extraordinary parenteral strains.” (5)

Vanhempien kuormittumista kasvatti lasten tarpeiden
monimutkaisuus ja laajuus.

“...included significant physical strains...” (family) (5)

Perhe koki merkittavaa fyysista kuormittumista.

“Parents directed remarkable energy and vigilance toward their

Vanhemmat kdyttivat paljon energiaa ja valppautta lapsen tarpeiden
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children’s needs...” (5)

huomiointiin.

“...as well as particular forms of moral distress, such as having to
balance child’s fragility and life-sustaining needs with commonly
competing everyday family needs.” (5)

Tasapainotteleminen lapsen ja koko perheen tarpeiden valilla
aiheutti moraalista ahdistusta.

“Sleep was often disrupted by machine alarms going off; the need to
administer medications or other treatments during the night; and, in
some cases, the need to be constantly vigilant over their child.” (3)

Vanhemmat kertoivat unen hairiintyvan hoitolaitteiden, lagkkeiden
annon ja muiden hoitotoimenpiteiden seka jatkuvan valppauden
VuoKksi.

“Everything just revolved around this trachie, it was awful.” (3)

Vanhempi koki kamalaksi sen, etta kaikki pyori trakeostooman
ymparilla.

“Perhaps we had the wrong attitude in that we let it dominate our
lives.” (3) (hoito)

Vanhemmat arvelivat, ettd heilld on vain vaara asenne, minka vuoksi
he antoivat hoidon dominoida elamaansa.

“Social activities were often restricted by heavy and cumbersome
equipment or the need to return home to start overnight therapies.” (3)

Vanhemmat kokivat, etta sosiaalinen toiminta rajoittui painavien ja
monimutkaisten hoitovalineiden seka yon yli kestavien hoitojen
VuoKksi.

“Home environments became medicalized by the presence of
equipment, staff employed to support parents at home and frequent
visits from other professionals.” (3)

Kodista tuli sairaalamainen hoitolaitteiden seka kotisairaanhoitajien
ja muiden ammattilaisten vierailujen vuoksi.

“Home-based care involved a loss of privacy for families.” (3)

Kotisairaanhoitoon liittyi perheen yksityisyyden menetys.

“it's your couple relationship that will really suffer.” (5)

Vanhempien mielesta parisuhde karsii.

“...there’s no other way to put it. it's hard for the couple.” (5)

Vanhemmat kokivat, etta sairaan lapsen hoitaminen on vaikea
tilanne parisuhteelle.

"I mean, you argue because you're too tired.” (5)

Vanhemmat kertoivat, etta riitelevat vasymyksen vuoksi.

“Some parents felt the inability to spend time together as a couple had
placed a strain on their relationship.” (3)

Jotkut vanhemmat kokivat, ettd kykenemattomyys viettaa aikaa
yhdessa parina rasitti parisuhdetta.

“...every aspect of their lives was highly complicated and frequently over
whelming.” (5)

Vanhemmat kokivat eldman monimutkaiseksi ja toistuvasti
ylitsepadsemattomaksi.

“As she gets older and heavier, it gets harder on us, so we have to
explore other options and 1 or 2 options are either an elevator or a lift

Kun lapsi kasvaa ja tulee painavammaksi, hoito on vaikeampaa ja

Elaman vaativuus

N

N
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because we won't be able to do this.” (5)

uusia vaihtoehtoja kuten nostolaitetta tulee miettia. (aiti)

“The uncertainty of the future was described by some as unbearable.”

()

Tulevaisuuden epavarmuus koettiin sietamattomaksi.

“She also felt a great injustice toward the financial aspects of parental
responsibility.” (5)

Aiti koki epaoikeudenmukaisuutta siité, ettd vanhemmilla oli suuri
vastuu raha-asioissa.

"It is very unfair, but there is nothing that you can do about it.” (parent)

®)

Tilanne koettiin epareiluksi, mutta sille ei voinut tehdd mitaan.
(vanhempi)

“...it puts the fear of God into some parents and makes them feel that
they couldn't possibly to do it” (mother) (2)

Jotkut vanhemmat olivat peloissaan ja tunsivat olevansa
kykenemattomia hoitamaan lastaan kotona. (&iti)

“...not every parent would be willing and be able to take on all of the
child’s care.” (2)

Jokainen vanhempi ei olisi halukas tai kykeneva hoitamaan lastaan
kotona.

"The responsibility of doing things right or getting things wrong was a
concern clearly expressed...” (parents) (2)

Huolia aiheutti vastuu tehda asiat oikein tai asioiden mahdollisuus
menna vaarin. (vanhemmat)

“The concern of having 24-hour responsibility...” (parents) (2)

Huolia aiheutti ymparivuorokautinen vastuu. (vanhemmat)

"I think the night is very often the worst time, because you are
completely on your own.” (mother) (2)

Y6t olivat pahimpia, silla silloin oltiin aivan yksin lapsen kanssa. (iti)

“Parenteral responsibility was generally regarded as stressful, and
particularly overwhelming early in the course of management at home.”

(5)

Vanhempien vastuu koettiin stressaavaksi ja erityisesti kotona
toteutettavan hoidon alkuvaiheessa vastuu koettiin ylivoimaiseksi.

“One mother said that the weight of the responsibility was so great that
she could not do anything other than care for her child.” (5)

Vanhempi kertoi, etta vastuun taakka oli niin suuri, ettei voinut
tehda muuta kuin hoitaa lastaan.

“There is a continual stress in knowing that there might be a ventilator
disconnection and that the alarm might fail.” (5)

Mahdolliset viat hengityskoneessa aiheuttivat jatkuvaa stressia.

“Although pain and symptom control were of concern to the parents.”

€3

Vanhemmille aiheutui huolta lapsen kivun ja oireiden hallinnasta.

“Regular clinical procedures included changing tracheostomy tubes,
suctioning airways, and administering intravenous infusions and feeds.
Some of these procedures were painful for the child and involved direct

Saanndllisiin kliinisiin toimenpiteisiin kuului trakeostoomaputken
vaihto, ilmateiden imeminen, suonensisaisten infuusioiden
antaminen ja ruokinta. Jotkut ndistd toimenpiteista olivat kivuliaita ja

d

Vanhempien vastuu
lapsen hoidosta
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physical restraint, both of which caused parents distress.” (3)

sen vuoksi tuottivat ahdistusta vanhemmille.

I was frightened when they explained that I would have to give him his
medicine at a certain time, but because he was so ill, I was frightened
of giving too much and making him worse.” (mother) (2)

Aiti kertoi peldnneensa lakkeen antoa hyvin sairaalle lapselleen, sill3
han pelkasi antavansa laaketta liikaa ja ndin pahentavansa lapsen
tilaa.

“The NG tube, you've got to get it up and wriggle it down, and he’s
crying and he’s dead distressed, and it'll go the wrong way or curl in his
mouth. You end up in tears and he ends up in tears.” (mother) (3)

Nendmahaletkun laitto tuotti ongelmia, minka vuoksi lapsi itki ja oli
ahdistunut. Lopuksi molemmat itkivat. (aiti ja lapsi)

“..people think that you're a parent, you're just here to care for your
child whatever happens, to fight for what they need, but a lot of the
time I felt that I was the kingpin in what was happening... ™ (parent) (3)

Thmiset ajattelevat, ettd vanhempien pitaa hoitaa lastaan mité ikina
tapahtuukin. (vanhempi)

“Parents felt that caring for their dying child at home was something
they had to do and they accepted the responsibility unequivocally.” (2)

Vanhemmat kokivat, etta heidan taytyi hoitaa kuolevaa lasta kotona
ja hyvaksyivat siksi vastuun lapsensa hoidosta.

“Many parents described the strangeness that they experienced with
regard to “making a decision,” as if there were really a choice when
faced with life-support decisions.” (5)

Monien vanhempien mielestd oli outoa tehda paatos (hoitaa lasta
kotona), vaikka oikeasti ei ollut kuin yksi oikea vaihtoehto mika
valita.

“Most parents believed that when the alternative is let your child die,
“free choice” is really a virtual choice and not a true choice.” (5)

Useimmat vanhemmat uskoivat, etta kun vaihtoehtona on antaa
lapsen kuolla, “vapaa valinta” on oikeastaan virtuaalinen valinta eika
oikea valinta.

“...for many families there was no alternative to assuming the main
responsibility for their child’s nursing and technical care...” (3)

Monilla perheilld ei ollut muita vaihtoehtoja kuin ottaa padvastuu
heiddn lapsensa hoidosta.

“...they (parents) described how there had been no choice about taking
the job or having any entitlement to time off.” (3)

Vanhemmat kertoivat, ettei heilld ollut muuta vaihtoehtoa kuin
hoitaa lastaan ilman oikeutta taukoihin.

Vanhempien ——>
velvollisuuden
tunne

“Some parents struggled with feelings of guilt about their inability to
provide enough care and attention to their other children.” (5)

Joillakin vanhemmilla oli syyllisyydentunteita siitd, etteivat kyenneet
antamaan tarpeeksi huomiota sairaan lapsen sisaruksille.

“They (parents) were especially distressed when these children overtly
expressed resentment toward the preferential attention accorded to
their siblings who require ventilation.” (5)

Vanhemmat olivat erityisen ahdistuneita silloin kun sisarukset
tunsivat mielipahaa sairaan lapsen saaman huomion vuoksi.

I try to make her understand that it's not because we love her less or
that she has less space. It's just that she is in a different space and that
she needs to learn to live with that. This does not always suit her, but

Vanhempi kertoi, etta hanen piti selittda sairaan lapsen sisarukselle,
ettei rakastanut hantad vdhemman, vaan sisaruksen tulee oppia

Perheen haasteet
kotisairaalassa
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she understands.” (5) elamaan asian kanssa.
“And it is really difficult to explain to a child, no we don't love her more Sisarukselle on vaikea selittda sitd, ettd vaikka sairas lapsi Sisarusten
than you, we love you both the same. It's just difficult because your tarvitseekin enemman apua, emme rakasta sairasta lasta enempag, t .
vaan molempia yhta paljon. (vanhempi) sopeutuminen

sister needs more help.” (5)

“Sometimes she says we love K more than we love her and things like
that.” (5)

Joskus han sanoo, etta rakastamme K:ta enemman. (vanhempi)

“She (patient’s sister) told her parents that they loved her less because
she was not disabled.” (5)

Han (sisarus) kertoi vanhemmilleen, ettd he rakastivat hanta
vahemman, koska han ei ollut kehityshairidinen.

“Some parents voiced concerns about the impact of the situation on the
sibling, particularly their limitations in terms of activities.” (5)

Jotkut vanhemmat ilmaisivat huolta tilanteen vaikutuksesta
sisaruksiin, erityisesti heiddn aktiviteettien rajoittumisesta.

"Siblings were also thought to have missed out on parents’ attention...”

3

Sisarukset tunsivat jadvansa vaille vanhempiensa huomiota.

“...the siblings exhibited resentment toward the attention that their
afflicted sibling was receiving.” (5)

Sisarukset ilmaisivat kaunaa sairaan lapsen saamaa huomiota
kohtaan.

“That's what makes it hard for him (for the sibling), because he is
watching everything that is happening to his brother that eventually is
going to happen to him. So he’s always quiet, always watching. You
know there’s stuff going on his head, but he won't talk about it.”
(parent) (5)

Sisarukselle oli vaikeaa seurata sairaan veljen hoitoa, ja mita hanelle
tapahtuu ja tulee tapahtumaan. Han seurasi hiljaa katsellen.
(vanhempi)

"It must be scary for him (for the sibling) ...” (parent) (5)

Se (hoitojen seuraaminen) on varmasti pelottavaa sisarukselle.
(vanhempi)

“She (child) asked me if I (mother) would prefer that she be dead,
rather than have to drag this machine around.” (5)

Han (lapsi) kysyi minulta, olisiko parempi, ettd han olisi kuollut
mieluummin kuin se, etta minun piti raahata hdnen hoitolaitettaan
ympariinsa. (iti)

Some children expressed concerns about whether they were a burden
for their parents and family. (5)

Jotkut lapset ilmaisivat huolta siitd, olivatko he taakka heidan
vanhemmille ja perheelleen.

Sairaan lapsen
sopeutuminen
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TAULUKKO 4. Aineiston sisallonanalyysi
ALKUPERAISILMAUS (vastaa PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA YLALUOKKA
tutkimuskysymykseen: Millaisia kokemuksia
perheilld on kotisairaalatoiminnasta.)
”...it was difficult for parents to have a break, as the child’s Vanhempien oli vaikea saada taukoa, koska lapsi tarvitsi
specialized needs meant that usual babysitters — family members | erikoiskoulutettua lastenhoitajaa, joten sukulaiset ja tuttavat
or friends — were inappropriate unless they had also received eivat voineet hoitaa lasta.
special training.” (3)
“...both parents and professionals described how accessing such Vanhemmat ja ammattilaiset kertoivat suurimman ongelman
support (formal services to provide a break from caring) was one | perheille olevan se, etteivat he olleet saaneet hoitoapua, koska
of the biggest problems families faced. Usual short-term care or useimmat hoitotahot olivat epasopivia lapsen erikoistarpeiden
home-based support services were inappropriate because of the vuoksi.
child’s specialized nursing needs.” (3)
“They (parents) felt trapped, as arranging for baby-sitting was Vanhemmat kokivat olevansa loukussa, sillé lastenhoidon
virtually impossible.” (5) jarjestdminen oli mahdotonta.
“Several parents explained that it took them several years to Useimmat vanhemmat kertoivat, ettd meni monta vuotta
learn where to go for help.” (5) ymmartaa, mista l10ytaa apua.
Kotisairaalahoidon
“New and different techniques (eg, venous blood sampling) that Laboratoriot kayttivat uusia ja vaikeita ndytteenottotekniikoita, kaytinnén
were more painful and increased anxiety for the child and for the | mitka tuottivat lapselle enemmaén kipua ja ahdistusta. toimivuus \

parent were often used...” (in laboratory) (4)

“...some families had negative experience in the home treatment
study phase with the community laboratories...” (4)

Joillakin vanhemmilla oli negatiivisia kokemuksia kotona
toteutettavasta hoidosta laboratorioiden vuoksi.

(One family described that) “...the first time their child had to
have a blood sample taken from the vein the home care nurse
failed at first but kept trying several times. The child and the
parents had experienced this as an violation and it made the
child frightened to have blood samples taken from the vein for a
long time.” (1)

Lapsi ja vanhemmat kokivat loukkaavaksi sen, etta
kotisairaalahoitaja epaonnistui laskimoverindytteenotossa
useamman kerran, ja lapsi tuli pelokkaaksi
laskimoverindytteenottoa kohtaan. (yksi perhe)

“Parents also reported that the laboratories did not always use
the blood-taking technique that the children were familiar with

Vanhemmat kertoivat, etteivat laboratoriot aina kdyttdneet

N

Kotisairaalatoiminnan
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from hospital (eg, fingerstick).” (4)

lapsille sairaalasta tuttuja ndytteenottotekniikoita.

“...and parent and child preferences were ignored. (in
laboratory)” (4)

Laboratorioissa vanhempien ja lasten mieltymyksia ei otettu
huomioon.

“It hurts a lot more and they do it in your arm and not in the
finger.” (child)(4)

Se (naytteenotto) sattui paljon enemman ja he ottivat sen
kadesta eivatka sormesta.

“In most cases, the child had to adapt to this technique, because
the labs were reluctant to after their usual practices.” (4)

Useissa tapauksissa lapsen piti sopeutua
naytteenottotekniikkaan, silla ndytteenottajat olivat haluttomia
muuttamaan omia toimintatapojaan.

“...parents reported that the delivery of the medications from the
pharmacy often came at inconvenient times (ie, late at night or
at a time they specified that they would not be home).” (4)

Vanhemmat kertoivat lddkeldhetysten tulevan usein
epasopivina aikoina, kuten myohaan iltaisin tai silloin kun
perhe ei ole kotona.

“Problems also occurred with the transport of the chemotherapy,
medications, and equipment.” (some parents) (4)

Ongelmia ilmeni kemoterapiaan liittyvien laakkeiden ja
vélineiden kuljetuksessa. (jotkut vanhemmat)

"Parents reported that on a few occasions, the wrong
medications or equipment required was delivered or omitted
altogether. This potential for error added to the burden of
vigilance for some parent.” (4)

Jotkut vanhemmat kertoivat, etta vaaria laakkeita ja valineita
oli toimitettu, mika lisdsi vanhempien valppautta ja sen myota
taakkaa.

“Another child reported that he knew that the delivery of
medication was not on time and they forgot things and mixed up
the blood results.” (4)

Eras lapsi kertoi, ettd ladkelahetykset eivét tulleet ajallaan, ja
he unohtivat asioita ja sekoittivat verikoetulokset.

“One parent recalled that once the medication arrived through a
nonmedical delivery company in less than ideal conditions.” (4)

Erds vanhempi kertoi, ettei Iadkkeita oltu kuljetettu ladkkeille
tarkoitetuissa olosuhteissa.

“When the home chemo first started, I (parent) worried about
the delivery of her (child) medicine—there were some problems,
because it was summer...and they brought it in a car on hot day.

"(4)

Kemoterapian alkaessa vanhemmalle huolta heratti ladkkeiden
toimitus, silla l1adkkeet tuotiin autossa kesdlla kuumana
paivana.

(one couple felt that) “...the home care nurse had less time for
questions and talking...” (1)

Kotisairaanhoitajilla oli vahemman aikaa kysymyksille ja
keskustelulle. (yksi pariskunta)

“This could make them unnecessarily worried, especially in the
beginning of the course of treatment when they were especially

Vanhemmat kokivat huolta etenkin hoidon alussa, jolloin he
olivat haavoittuvaisia ja peloissaan. (vahdisten

Kotisairaalatoiminnan
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vulnerable and scared.” (vahaiset laakarikontaktit) (1) ladkarikontaktien vuoksi)
(For some parents) “...home care even challenged their sense of | Turvallisuuden tunne kyseenalaistui kotona, koska sielld oltiin
security and safety at home, since they were less often in direct vahemman yhteydessa ladkariin kuin osastolla. (joillekin
contact with the doctor at the ward.” (1) vanhemmille)
"...some parents had given up work to care for the child and had | Jotkut vanhemmat olivat luopuneet tydstadn hoitaakseen
to cope with a reduced income.” (3) lastaan kotona, minka vuoksi he joutuivat selviytymaan
pienemmilla tuloilla.
“Another mother had to leave her previous job because they did Perheenadidin tilannetta tydpaikalla ei otettu huomioon ja
not recognize her situation. This meant a significant decrease in hdnen piti jattda tydnsa, minka vuoksi hdnen tulonsa laskivat
salary...” (5) huomattavasti.
“...the parents believed that their initial physician exhibited no Vanhemmat kokivat, etta Iddkari ei osoittanut kiinnostusta
interest in diagnosing their child’s condition because they lapseen diagnosoidessaan taman tilaa, koska ladkari ei
believed that the physician did not value their child’s life...” (1 arvostanut heidan lapsensa elamaa.
family) (5)
o . - - < _ Kotisairaalatoiminnan
Some parents reported that different nurses came each time to Jotkut vanhemmat kertoivat, ettd lapselle stressaavaa oli se, kehittimish teet
administer the chemotherapy, and this in consistency was a ettd hoitajat tulivat toteuttamaan hoitoja epasaanndllisesti. enhittamishaastee
stressful experience for the child.” (4) A
“...some children reported that the nurse who came to their Jotkut lapset kertoivat hoitajien tulevan eri aikoina, eivdtka he
home changed each time and was not familiar with their tunteneet perheen toimintakdytantoja.
routine.” (4)
Hoitavan
“Some parents felt these emotional aspects of caregiving were Jotkut vanhemmat kokivat, ettd ammattilaiset opettivat vain henkilokunnan
neglected by professionals, who emphasized only the acquisition teknisia taitoja laiminlydden emotionaalisen puolen. ammattitaito

of technical competencies when teaching parents.” (3)

“...too often parents had to seek out information for themselves,
or received insufficient or conflicting advice which left them
confused.” (3)

Hoitajat antoivat vanhemmille puutteellista ja ristiriitaista
ohjeistusta, minka takia vanhempien piti etsid itse tietoa, mika
sai heidat hamilleen.

”...parents’ own expertise was not always acknowledged by
professionals...” (3)

Ammattilaiset eivat aina tunnustaneet vanhempien patevyytta.

“...parents described instances when their views had been
ignored or dismissed.” (3)

Vanhemmat kertoivat tapauksista, joissa heiddn ndkemyksensa
oli sivuutettu.
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“Some parents felt primary and community health professionals,
in particular, could be threatened by their specialist expertise.”

(3)

Jotkut vanhemmat kokivat, ettd heidan omat erikoistaitonsa
voisivat olla uhkana ammattilaisten patevyydelle.

“There was also a feeling that parents should be... allowed to
acquire the skills to help care for their child.” (2)

Vanhempien mielestd heidén tulisi saada oppia lapsen hoidossa
tarvittavat taidot.




