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Lapsen sairastuminen pitk&aikaisesti koskettaa koko perhetta. Lapsen sairastuessa
hoitohenkildkunnan tulee huomioida lapsen lisdksi hanen vanhempansa seka muu
perhe. Vanhempien oikeanlaisen ja riittavan tuen saaminen on tarkeda koko per-
heen hyvinvoinnin kannalta.

Opinnaytetyon toimeksiantaja oli STEPPI-hanke, joka on terveytta edistavan perus-
hoidon kehittdmis- ja tutkimushanke. Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa pit-
kaaikaisesti sairastuneiden lasten vanhempien tukemisesta sairaanhoitajien ja van-
hempien nakokulmasta. Tarkoituksena oli kuvata vanhempien tukemista sairaan-
hoitajien sekéd vanhempien nakoékulmista. Opinnaytetydn tutkimusmenetelmana so-
vellettiin systemaattista kirjallisuuskatsausta. Kirjallisuuskatsauksen aineistonhaku
tehtiin CINAHL-, Medic- ja Medline/Pubmed -tietokannoissa, lisaksi kaytettiin manu-
aalista hakua. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetty aineisto koostui yhdesta kansalli-
sesta ja neljasta kansainvalisesta tutkimuksesta. Aineiston analyysissa kaytettiin
apuna sisallénanalyysia.

Tulosten mukaan vanhemmat saivat kaytannollista-, tiedollista- ja emotionaalista tu-
kea. Vanhemmat kokivat ilmapiirin avoimeksi ja perhe huomioitiin yksilollisesti. Van-
hemmat kokivat saamassaan tuessa myds puutteita. Sairaanhoitajat puolestaan tu-
kivat tulosten mukaan hoitoty6ssé vanhempia perheen yksil6llisen tuntemisen, van-
hemmuuden vahvistamisen, selviytymisen edistamisen, toivon yllapitamisen avulla
seka yhteistyolla perheen kanssa. Tuloksista ilmeni vanhempien kokemuksen saa-
mastaan tuesta olevan paaosin positiivinen, vaikka osa vanhemmista oli kokenut
puutteita tuessa. Sairaanhoitajien mukaan he tukivat tydssaan vanhempia usein eri
menetelmin.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntaa jatkossa perhehoitotyon kehittamisessa.
Jatkotutkimusideana on tuottaa tutkimustietoa siitd, miten kaytannon hoitotyo ja per-
heiden tukeminen muuttuu perhekeskeisyyden juurtuessa hoitotyéhon. Lisaksi jat-
kossa voitaisiin tutkia miten aitien ja isien tukeminen ja odotukset eroavat toisistaan.
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A child getting a chronic disease affects the whole family. When a child becomes ill,
nurses should consider not only the child, but also his or her parents and other family
members. For the wellbeing of the whole family, it is important that the parents get
sufficient and right kind of support.

The client of the thesis was the STEPPI-project, which is a health-promoting basic
care development and research project. The aim of the thesis was to provide infor-
mation about parents support of children with chronically iliness from the perspective
of nurses and parents. The purpose of the thesis was to describe parental support
from the perspectives of nurses and parents. The thesis was carried out as an ap-
plied literature review. The material of the literature review was searched from CI-
NAHL-, Medic and Medline/Pubmed -databases and by using manual search. The
material that was used in the literature review consisted of one national research
and four international research studies. The material of the literature review was
analyzed by using content analysis.

According to the results, parents received practical-, informational-, and emotional
support, parents experience of the atmosphere was positive, and families were con-
sidered individually. The parents had also experienced shortcomings in the support.
Nurses supported parents by meeting the family individually, establishing parenting,
promoting survival skills and maintaining hope in collaboration with the family. The
results showed that the parents’ experience of the support they received was largely
positive, even though some parents had experienced shortcomings in the support.
The results also indicated that nurses had often supported parents in various ways.

The results of the thesis can be utilized in the future in the development of family
healthcare. The idea of further research is to provide research data on how nursing
and family support change as family-centeredness takes more place in nursing. Fur-
thermore, research on how the support and expectations of mothers and fathers
differs could be carried out in the future.

Keywords: chronically ill child, parents’ support, family nursing
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1 JOHDANTO

Lapsen pitk&aikaissairaudeksi katsotaan sairaus tai toimintahairio, jonka kesto on
ainakin kuusi kuukautta. Tallainen sairaus vaatii jatkuvaa tai ajoittaista hoitoa seka
ladkitysta. Jokaisella on yksilollinen tapa reagoida sairastumiseen ja siihen vaikut-
tavat huomattavasti lapsen ikd ja kehitystaso seka aikaisemmat kokemukset.
(lvanoff ym. 2006, 96-97.) Pitkdaikaissairaus voidaan saada selville jo sikiotutki-
muksessa, mutta usein se ilmenee vasta lapsen synnyttyd tai myohemmassa ela-

manvaiheessa (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017).

Lapsen sairastuminen pitkaaikaisesti koskettaa koko perhetta. Tieto lapsen sairas-
tumisesta aiheuttaa kriisin ja perhe on akillisen muutoksen edessa. Vanhempien
sopeutuminen lapsen sairastumiseen seké heidan voimavarojensa riittdvyys vaikut-
tavat sairastuneeseen lapseen ja koko perheen hyvinvointiin seka jaksamiseen.
Sairastuneen lapsen vanhemmat tarvitsevat asianmukaista tietoa lapsen sairau-
desta seka emotionaalista ja konkreettista tukea vastaantulevissa haasteissa. (Ter-
veyskyla 2018.)

Opinnaytetyon toimeksiantaja on STEPPI-hanke, joka on terveytta edistavan perus-
hoidon kehittdmis- ja tutkimushanke. Etela-Pohjanmaalla kehittdamistydssa ovat mu-
kana erikoissairaanhoidon lisdksi my6s perusterveydenhuolto ja sosiaalialan toimi-
joita. (Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri, [viitattu 9.19.2019].) Paaministeri Sanna
Marinin hallitusohjelmassa yhdeksi tavoitteeksi on asetettu lapsi- ja perheystavalli-
syyden edistaminen. Tavoitteeksi on myos asetettu asiakastyytyvaisyyden paranta-
minen yhteistydssa asiakkaiden kanssa. Opinnaytetydn aihe on hallitusohjelman ta-
voitteisiin ndhden ajankohtainen, silla pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten vanhem-
pien tukeminen lapsen sairauden aikana vaikuttaa suuresti asiakastyytyvaisyyteen.
Tutkimalla lasten vanhempien kokemuksia saadusta tuesta, voidaan I6ytaa asioita,
joihin tulisi kiinnittd&d jatkossa huomiota hoitotydsséd. Taman my6ta hoitotydn per-
heystavallisyytta voidaan edistaa. (Valtioneuvosto 2019, 146, 152.) Opinnaytetyon
tavoitteena on tuottaa tietoa pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten vanhempien tuke-
misesta sairaanhoitajien ja vanhempien nakodkulmasta. Tarkoituksena on kuvata

vanhempien tukemista sairaanhoitajien seka vanhempien nakoékulmista.



2 PITKAAIKAISSAIRAUTTA SAIRASTAVA LAPSI

2.1 Pitkdaikaisesti sairastunut lapsi

Arvioilta yli 20 prosenttia suomalaislapsista karsii jostakin vahintdan kuusi kuukautta
kestaneesta terveysongelmasta, joista noin 5 prosenttia on pysyvasti elaméanlaatua
heikentdva vamma tai sairaus. Lasten pitkaaikaissairauksiin luetaan esimerkiksi
astma, diabetes, epilepsia, nivelreuma, syovat ja psyykkiset sairaudet. Edella mai-
nittujen sairauksien liséksi lapsilla tavataan muitakin pitkaaikaissairauden piiriin
kuuluvia terveydellisid ongelmia, kuten oppimisen ja kehityksen hairioitéa seka kes-
kosuudesta myohemmin aiheutuvia terveydellisia ongelmia. (Rajantie ym. 2016,
75.)

Sairastuminen vaikuttaa aina jollain tasolla lapsen psyykkiseen hyvinvointiin ja ke-
hitykseen. Naissa tilanteissa lapsen jaksamiseen seka tilanteeseen sopeutumiseen
vaikuttavat merkittavasti hdnen voimavaransa. Paras tuki lapselle on oma perhe,
mutta tarkeitd ovat myds muut laheiset kuten isovanhemmat, ystavat seké paivéakoti
tai koulu. Sairaus vaatii lapselta monia uusia asioita kuten uusien asioiden opette-
lua, vastuullisuutta karsivallisyytté ja rajoituksia. Lapsen tunteet seka ajatukset itse-
aan kohtaan voivat vaihdella paljonkin sairauden eri vaiheiden aikana. Lasten tapa
reagoida sairauteen ja erilaisiin ikaviin tilanteisiin vaihtelee idn mukaan. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2015, 100-101.) Sairaalassaoloaikana lapsen ero vanhemmista ai-
heuttaa lapsessa psyykkisen eroreaktion. Lapsen ika vaikuttaa reaktion suuruuteen,
mita pienemmasta lapsesta on kyse, sitd suurempi eroreaktio on. Vanhempien las-

naolo sairaalassa on lapselle erityisen tarkeaa. (Lehto 2004, 18.)

2.2 Pitkdaikaisesti sairastuneen lapsen tukeminen

On luonnollista, etta lapselle tehtavat toimenpiteet ja sairaalaan meno jannittavat
koko perhetta. Lapset aistivat herkasti vanhempien tunnetiloja, vaikka niista ei 4&-
neen puhuttaisikaan. Taman takia on tarkeaa, etta tulevaa tapahtumaa kasitellaan
perheessa yhdessa. Vanhempien myonteinen suhtautuminen helpottaa myds las-
ten sopeutumista. (HUS, [viitattu 11.5.2020].)



Lapsen sairaalahoitoon valmistelu riippuu hanen iastdan ja kehitystasostaan. Esi-
merkiksi leikki-ikdisen voi olla vaikea hyvéksya sairaalaan menoa. Tassa idssa mie-
likuvitus on vilkas, ja sairaalasta saattaa olla pelottavia mielikuvia. Sairaalaan me-
nosta voi kertoa paria paivadd ennemmin yksinkertaisesti leikin avulla. Kouluikaisille
lapsille voi kertoa viikkoa tai paria ennen sairaalaan menosta ja antaa aikaa lapsen
kanssa keskustelulle, kysymyksille ja tunteille. Nuoren sairastuessa hanella on oi-
keus tietaa sairaalahoidosta heti asiasta paatettya. Monet nuoret voivat haluta olla
itsen&isia, mutta tarvitsevat paljon vanhemman tukea. Lapsen iasta huolimatta on
tarkeaa keskustella hanen kanssaan. (HUS, [viitattu 11.5.2020].)

Salmelan, Arosen ja Salanteran (2011, 25-27) tutkimuksessa kay ilmi, etta leikki-
ikaisilla lapsilla oli paljon sairaalaan liittyvia pelkoja. Lapsilla oli pelkoja eniten hoito-
tyon toimintoja kuten pistoksia ja hoitotoimenpiteitd kohtaan. Lapset kertoivat pel-
kaavansa kipua ja sairaalan laitteita, valineistéa ja tiloja. Lasten pelot koskivat tur-
vattomuutta, haavoittuvuutta, avuttomuutta seka torjuntaa. Turvattomuuden tunne
johtui muun muassa uudesta tilanteesta, vanhemmista erossa olemisesta, epaluot-
tamuksesta aikuista kohtaan seka asioista, joita muut pelot aiheuttivat. Lasten ko-
kemus haavoittumisesta perustui esimerkiksi kipua tuottavaan toimenpiteeseen,
jonka yhteytta hanen omaan terveyteensa lapsi ei viela ymmartanyt. Lapset kokivat
my0s riisuuntumisen ja alastomuuden satuttamisen uhkana tai haavoittavana teki-
jana. Avuttomuuden tunne aiheutuu lapsen riittamattomyyden tunteesta, itsekont-
rollin menetyksesta tai lapsen alistumisesta. Torjunta oli tavanomaista lapsen ko-
kiessa pelkoa. Lapsi saattoi ilmaista pelkoaan ristiriitaisesti, siirtdé sen toiseen ajan-
kohtaan tai lapseen tai kielsi pelkonsa. Naborsin (2018, 230-231) tutkimuksessa
kay ilmi, etta lapset kokevat surua ja koti-ikdvaa sairaalassa ollessaan. Lapset voi-
vat ikavoida perhettdéan, lemmikkejaan ja normaaleita rutiinejaan. Jotkut lapsista
my0s kertoivat yksindisyydestaan ja tylsyydestaan sairaalassa ollessa. Useat lapset
mainitsivat myds huolehtivansa vanhemmistaan ja lohduttavansa heité ja muita per-

heenjasenia.

Vanhemmat tietavét lapsensa elamanhistoriasta, kayttaytymisesta seka siitd, miten
lapsi mahdollisesti reagoi erilaisissa tilanteissa. Tata tietoa on tarkeda kayttaa hoi-

tamisessa lapsen hyvéksi. Talloin lasta osataan l&hestya ja kohdella lapselle tutulla
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ja mieluisalla tavalla. Lasta hoitaessa on tarkeda kunnioittaa lapsen kehoa suojele-
malla tdman intimiteettid seké huolehtimalla hanen eheyden tunteestaan hoitotilan-
teissa. Vanhempien osallistaminen on tarke& osa lapsen hoitoa. Vanhempien mu-
kana oleminen tarkoittaa heidan osallistumistaan paivittaisiin toimintoihin, lapsen
hyvinvoinnista huolehtimista sekéa heidan yhdessa olemistaan. Vanhemmat edes-
auttavat myos lapsen paivittaisten toimintojen ja hyvinvoinnista huolehtimisen pysy-

van sairaalassa sisalléltdan samanlaisena kuin kotonakin. (Lehto 2004, 73, 68.)

Sairaalassa olevan leikki-ikdisen lapsen pelkoa lievittavat lapsen varmuus vanhem-
pien huolehtivan hanen hyvinvoinnistaan, tiedon saaminen seka kokemus turvalli-
suudesta. Lapsi tarvitsee aikuisen apua ja tukea sairaalaan liittyvien pelkojen ilmai-
suun. (Salmela ym. 2011, 27.) Emotionaalisen tuen avulla yllapidetaan ja vahviste-
taan lapsen turvallisuuden tunnetta ja pyritaan vahentamaan hénen ahdistustaan
seka pelkoa aiheuttavien asioiden vaikutusta (Korhonen ym. 2016, 8). Lapsen sai-
rauden keskella on tarkea pyrkia sailyttamaan arjen rutiineja. Yhteinen ruokailuhetki
vanhempien kanssa tukee lapsen henkista jaksamista seké auttaa lasta irrottautu-
maan hetkeksi muusta ymparistosta. Usein lapset ymmartavat vaikeita asioita pa-

remmin, kuin aikuiset luulevat. (Karkkainen 2017, 53-54.)
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3 PITKAAIKAISSAIRAUTTA SAIRASTAVAN LAPSEN PERHEEN
TUKEMINEN

3.1 Perheen selviytyminen ja voimavarat

YSO maarittdad selviytymiseen liittyviksi kasitteiksi henkiinjgdmisen, itsenaisen sel-
viytymisen ja suoriutumisen (YSO, [viitattu 13.11.2019]). Selviytyminen kasittaa
henkilon tietoja, taitoja seka voimavaroja, joiden avulla han pystyy kasittelemaan
kohtaamiaan ongelmia, stressia ja arkielaméan vaikeuksia. Selviytyminen on per-
heen ja laheisten kykya tyostaa vastaan tulevia ongelmia tai tilanteeseen sopeutu-
mista, hoitaen kuitenkin velvollisuutensa ja tehtavansa. (Hoidokki 2011.)

Selviytyminen on terveydenhuollon nakékulmasta tarkeaa yksilon kannalta. Hoito-
henkilokunnan tulee tukea yksil6ita voimavaraistumiseen ja voimavarojen aktivoimi-
seen seka tukemiseen. Voimavaraistuminen tarkoittaa sité, etta yksilé kokee hallit-
sevansa voimavarojaan ja selviaa ongelmallisista tilanteista niiden avulla. Han hal-
litsee ja kontrolloi tilanteeseen vaikuttavia tekijoita. Voimavarojen avulla yksilé ky-
kenee selviytymaan elamaa kuormittavista ja haastavista tilanteista. Voimavarojen
tukeminen vaatii hoitotyontekijoéiden ymmarrysta yksildiden erilaisista voimavaroista
ja niiden erilaisuuden kunnioittamisesta. (Leino-Kilpi & Valimaki 2015, 118-119.)
Hoitaja voi toiminnallaan aiheuttaa vahinkoa yhteistydsuhteelle ja vaikeuttaa per-
heen selviytymista. Perheen ja hoitajan valinen suhde on epasymmetrinen amma-
tillisen vastuun nakokulmasta. Talla tarkoitetaan sita, etté hoitajan tulee hallita omaa
toimintaansa seka vastaanottaa ja vastata rakentavasti perheen vuorovaikutuk-
seen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 52.)

Pitkaikaissairaiden lasten perheissa nimettiin vahintaan viisi vaihetta, jotka kuor-
mittavat vanhempien sekd perheen selviytymista. Vaiheita olivat diagnoosivaihe,
kaytannon uudelleenjarjestelyt, sairauteen liittyvien tietojen ja taitojen opettelemi-
nen, perheenjasenten kehitysvaiheet sek& sairauden tuomat muutokset. Perheet
yrittdvat sopeutua naihin edella mainittuihin muutoksiin, mutta sopeutumista vai-
keuttavat useat fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja taloudelliset tekijat. Yksilot nime-

sivat selviytymisvoimavaroikseen terveyden, uskomukset, ongelmanratkaisutaidot,
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sosiaaliset taidot seké sosiaalisen tuen. Selviytymiskeinot jakautuivat tunnesuun-
tautuneisiin ja ongelmasuuntautuneisiin selviytymiskeinoihin. Tunnesuuntautuneet
selviytymiskeinot auttoivat eri tilanteiden synnyttdmien tunnereaktioiden kasittelemi-
sessa. Selviytymiskeinon ollessa ongelmasuuntautunut, ongelma maariteltiin, kehi-
tettiin vaihtoehtoisia ratkaisuja, arvioitiin hy6tyja ja kustannuksia sekéa oman toimin-

nan muuttamista. (Jurvelin ym. 2006, 18.)

3.2 Tukemisen tavoitteet

Laki potilaan asemasta ja oikeudesta (L 17.8.1992/785) maarittaa hoitoalan toimin-
taa. Jokaisella kansalaisella on oikeus saada laadukasta hoitoa seké hyvaa kohte-
lua. Kansalaisilla on oikeus saada selvitys omasta seka lapsensa terveydentilasta,
hoitovaihtoehdoista, niiden merkityksesta sekad hoitovaihtoehtojen vaikutuksista.
Potilaan oikeus koskee my6s tiedon saamista omaan ja lapsensa hoitoon liittyvissa

asioissa, joilla on merkitysta hoitoon liittyvissa paatoksissa.

Perheenjasenten tukemisen tavoitteena on tasapainoisen arkielaman jatkuminen,
henkisten voimavarojen vahvistuminen, muuttuneen elaméntilanteen haltuun otta-
minen, elaman kantamiseen luottaminen ja perheen voimavarojen vapautuminen.
Tasapainoiseen arkielaméan jatkumiseen siséltyy potilaan ja perheenjasenen turval-
linen kotiutuminen sairaalasta ja heidan itsevarmuutensa kasvaminen kotona sel-
viytymisesta. Oleellista on myds turvata heidan tasapainoisen arkensa jatkuminen.
Muuttuneen elaméantilanteen haltuun ottamiseen siséltyy sairauden tuomien rajoi-
tusten hyvaksyminen ja naista huolimatta perheelle sopivan arjen suunnittelu. (Mat-
tila 2011, 66.)

Lapsen sairauden alkuvaiheessa vanhemmat usein eristavat tunteensa, jotta kyke-
nevat toimimaan kriisitilanteessa tehokkaasti ja rauhoitellen lasta. Tunteiden esta-
minen kuitenkin pitkittdd sairauden hyvaksymista. Tasta syysta hoitajan tehtdvana
on kerrata kaikki annettu informaatio uudestaan shokkivaiheen mentya ohi. (lvanoff
ym. 2006, 97.) Perhehoitotydsséa hoitajien taytyy kiinnittdd huomiota vanhempien

tiedonsaantiin ja myds kerrotun tiedon ymmartamiseen (Maijala ym. 2011, 14).
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Hoitohenkilékunnan tehtdvana on vahentaa hoitoympariston aiheuttamaa stressia.
Usein vanhempia auttavat osaston selkeéat ohjeet, mahdollisuus osallistua lapsen
hoitoon seka tieto siitd, miten hoitoteknologisia laitteita kaytetd&an ja mita niista joh-
tuvat erilaiset anet tarkoittavat. Vanhemmat kokevat tarkeéksi sen, etta heille jar-
jestetaan tarvittaessa mahdollisuus yopya osastolla ja heilla on kaytdéssaan paiva-
aikana vanhemmille tarkoitettu lepohuone. Liséksi vanhempia on tarkeda muistuttaa
sairaan lapsen rakkauden ja laheisyyden tarpeesta seka perheen merkityksesta.
Tama rohkaisee vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon ja tukee vanhempi-

lapsi-suhteen sailymista. (lvanoff ym. 2006, 100.)

3.3 Tuen tarpeen tunnistaminen

Mattilan (2010, 34) tutkimuksen mukaan sairaanhoitajat kokevat perheen elamanti-
lanteeseen tutustumisen olevan paras keino selvittéd mahdollisen tuen tarpeita.
Tutkimukseen osallistuneet sairaanhoitajat kuvasivat hadan ja huolen purkautuvan
usein kriittisina kysymyksina tai negatiivisten tunteiden purkautumisena. Perheen-
jasenten tuen tarpeiden tunnistamisen kannalta sairaanhoitajan on tarkeaa pystya
aistimaan erilaisia tunnetiloja ja ndkemaan hiljaisuuden ja sanojen taakse. Sairaan-
hoitajien tulisi pyrkid luomaan luottamuksellinen ilmapiiri, jossa perheenjasenilla on
rohkeus puhua asioista avoimesti ja hoitajien on itse helpompi ottaa asioita esille.
Tuen tarpeen tunnistamisen kannalta on tarkeaa, ettéa vuorovaikutussuhde on lahei-

nen ja lAmmin hoitajan ja laheisen valilla (Lehto 2015, 68).

Sairaanhoitajan seka lapsen ja hdnen perheensa vélinen yhteistydsuhde edistaa
avoimuutta seka rehellisyytta, taman kaltaisen suhteen muodostuminen on tarkeaa
palautteen antamisen kannalta. Tilanteissa, joissa yhteistydsuhdetta ei muodostu,
on palautteen jakaminen myos haastavampaa. Jaetun palautteen avulla voidaan
edistéaa lapsen hyvinvointia seka turvata hanen hyva olonsa. Yhteisty6suhteessa
keskeisia asioita ovat luottamus, rehellisyys ja avoimuus. My6s kuuleminen ja kuul-
luksi tuleminen ovat osa vuorovaikutuksellista valittamista. Yhteistydsuhteen muo-
dostumisvaiheessa on tarkeaa kartoittaa vanhempien kanssa keskustelemalla mo-

lemminpuolisia odotuksia ja toiveita. (Lehto 2004, 69, 72—-73.)
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Sairaanhoitajat kuvasivat tuen tarpeiden tunnistamista helpottaviksi tekijoiksi tutki-
mustiedon ja erityisesti kriisiteorian tuntemisen. Talléin hoitajilla on kasitys millaisia
tunteita tai ajatuksia potilaan sekd perheenjasenten tilanteeseen voi liittyd. Toimiva
yhteisty6 kollegoiden kanssa seka potilaan ja perheenjasenten tilanteen pohtiminen
Voi auttaa tuen tarpeen tunnistamisessa seka tuen antamisessa. Hoitajat pyrkivét
myo6s yhdessa keskustelemalla I16ytamaan henkilétasolla parhaan mahdollisen tuen
antajan. Yhteisen keskustelun avulla hoitajat pyrkivat myos testaamaan seka var-
mentamaan ajatuksiaan potilaan ja laheisten tuen tarpeesta. (Mattila 2011, 65.)

3.4 Tukemisessa kaytettavat menetelmat

Tassa opinnaytetytssa vanhempien tukemisella tarkoitetaan hoitotyon ja kohtaami-
sen keinoja, joita sairaanhoitajat kayttavat tyossaan pitkaaikaisesti sairastuneen
lapsen vanhempien tukemisessa. Perheenjdsenen tukeminen sisaltaa tuen tarpeen
tunnistamisen, tuen tavoitteiden asettamisen, tuen antamisen ja vastaanottamisen

seka vaikutusten arvioinnin (Mattila ym. 2010, 31).

Mattilan (2011, 68—71) mukaan emotionaalinen tuki tarkoittaa hoitajan huolenpitoa,
joka ilmenee vuorovaikutussuhteessa perheenjasenten kanssa. Emotionaalisen
tuen keinoja ovat tunteissa mukana elaminen, valittaminen, turvana oleminen seka
henkisen tilanteen prosessointi. Tukeminen perustuu molemminpuoliseen luotta-
mukseen. Valittaminen on tarke& emotionaalisen tuen menetelma. Valittamiseen si-
saltyy kuuntelu, hiljainen lasnéolo, saatavilla oleminen sita tarvittaessa seka poti-
laan ja taman laheisten hyvaksyminen yksildllisina persoonina. Kosketuksen ja kat-
sekontaktin kautta sairaanhoitaja osoittaa potilaalle laheisyytta ja kiintymysta. Li-
séksi valittamisen menetelmé&én kuuluu sairaanhoitajan luoma tunne siitd, etta han
on paikalla potilasta ja perheenjasenia varten. Potilaan ja perheenjasenten kannus-
taminen l&heisyyteen ja molemminpuolisen luottamuksen kehittaminen hoitajan, po-
tilaan ja perheenjasenten vélille ovat myos osa emotionaalista tukemista. Sairaan-
hoitajat voivat kayttaa omia tunteitaan kuten surua ja iloa ammatillisesti tukimene-
telmin&d. Emotionaalisessa tuessa on tarkeaa riittdvan ajan antaminen sekéa laheisen

kuunteleminen kiireesta huolimatta (Lehto 2015, 69).
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Tiedollisella tuella tarkoitetaan sellaisen informaation valittamista, milla on merki-
tysté tuen saajalle. Pelkkéa tiedon antaminen ei ole tiedollista tukea, vaan oleellista
on, etta tieto on kytkoksissa tukea tarvitsevan henkilon ongelmaan tai tilanteeseen.
(Mikkola 2006, 45.) Tiedollisen tuen menetelmid ovat keskusteluyhteyden avaami-
nen ja yllapitaminen seka tiedon antaminen. Sairaanhoitajien tulee kiinnittaa huo-
miota siihen, ettd vanhemmat ymmartavat saamansa tiedon. Tahan voidaan liittdéa
esimerkiksi ymmarrettavan kielen kayttaminen, asioiden kertaaminen seka potilaan
tai perheenjasenien kysymyksiin vastaaminen. Sairaanhoitajat voivat myos esittda
potilaalle ja perheenjasenille kysymyksia, joilla selvittavat heidan tilannettaan seka
tiedollisen tuen tarpeita. Rehellisesti annettu tiedollinen tuki sai perheenjasenissa
aikaan levollisuuden tunteita, jotka puolestaan lievensivat pelkoa ja huolta. (Mattila
2011, 71, 78.)

Useimmiten valineellisella tuella tarkoitetaan materiaalista tukea, resurssien tarjoa-
mista seka konkreettisen tuen tarjoamista. Konkreettisella tuella voidaan tarkoittaa
esimerkiksi tyotehtéavien jakamista tai tehtavan tekemisté toisen puolesta. Konkreet-
tinen apu on keskeisessa osassa potilaan hoitoa ja hoitotyota. (Mikkola 2006, 46,
226.) Kaytannollinen tuki on konkreettista avustamista. Pitkaaikaisesti sairaiden las-
ten vanhempien kaytannoéllisen tuen tarve sisaltaa hoitoavun, terveydenhuollon pal-
veluiden tarpeen seka tiedon, tuen ja ohjauksen tarpeen. Konkreettisen avun tar-
vetta aiheuttavat myds sairauteen ja hoitoon liittyvéat kustannukset. Perheilla on tar-
vetta erityispalveluihin, asiantuntijatukeen ja ohjaukseen. Vaikeuksia vanhemmille
tuottaa laakarikayntien jarjestaminen ja paasy asiantuntijan luokse. (Jurvelin, Kyn-
gas & Backman 2005, 38.)

3.5 Pitkdaikaissairastuneiden lasten sisarusten huomiointi

Lapsen sairastuminen vaikuttaa vanhempien lisdksi myds sisaruksiin. Perheen ter-
veet lapset kokevat usein jddneensa vdhemmalle huomiolle ja joutuvat huolehti-
maan enemman itsestaan, silla vanhemmilla kuluu enemmaén aikaa sairaan sisaruk-
sen hoitamiseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2015, 103.) Terveet sisarukset kertoivat

kokevansa huolestuneisuutta ja syyllisyytta sairaudesta. He tunsivat myds muita
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tunteita kuten kateutta, yksinaisyytta, vihaa, ahdistusta, surua seka pelkoa. Sisaruk-
set saattoivat myos tuntea pettymystd, jos sairaudesta karsiva lapsi ei pystynyt leik-
kimaan tai tekemaan asioita yhdessa. Terve sisarus joutui usein mygds vastuuseen
riitatilanteista. Sairas lapsi voi myds purkaa turhautuneisuuttaan ja pahaa oloaan

sisaruksiin seka kohdella heita epéareilulla tavalla. (Neville ym. 2016, 190-191.)

Osa sairasta lasta kotona hoitavista vanhemmista koki, etteivat he osanneet keskit-
tya muuhun kuin sairaan lapsen hoitoon. Osa perheista koki olleensa vasyneita ti-
lanteen seka valvottujen diden takia, jolloin tilanne vaikutti myds perheen muihin
lapsiin, ja he saattoivat jadda taka-alalle seka vaille huomiota. Vanhemmat saatta-
vat myOs vaatia terveeltd lapselta likaa omatoimisuutta esimerkiksi kotitbissé
(Heino-Tolonen 2017, 73). Tama osaltaan vaikuttaa siihen, etta sisarusten aktiivi-
suus koulussa ja sosiaalisuus voi vahentya merkittavasti. Sairailla lapsilla ja heidéan
sisaruksillaan on todettu olevan enemman ongelmia koulussa ja kehityksessa kuin

terveilla lapsilla ja heidan sisaruksillaan. (Jurvelin ym. 2006, 19.)

Mannila, Aronen ja Astedt-Kurki (2014, 6-8) toteavat tutkimuksessaan synnynnaista
sydansairautta sairastavien lasten sisaruksien kokeneen elaméaéa hankaloittavana
tekijané sairaan sisaren erityisen huomion tarpeen. Arkeen vaikuttavia tunteita olivat
pelko, ikava, kateus ja huoli sisaruksen voinnista. Voimavaroja sisaruussuhteessa
olivat sisarusten tasavertaisuus, ystavien hyvaksynta erilaisuudesta huolimatta ja
turvallisuuden tunne sydanvian kanssa. Perheiden terveiden lasten mielesta sisa-
rusten hoitaminen oli osa tavallista arkea, myds sairaalakaynnit ja hoitotoimenpiteet
nahtiin arkeen kuuluvina tekijéind. Sisarusten mielesta arjessa jaksamista auttoi
mahdollisuus osallistua virkistdvaan toimintaan ja perheen hyvinvoinnin paranemi-

nen sydanvikaisen sisaruksen vanhetessa.

Sisarusten stressi saattaa ilmetd negatiivisena kayttaytymisena, mielialan vaihte-
luna, unihairiéina tai syomiseen liittyvind ongelmina (Hazinski 2013, 43). Sisarusten
kokemat tunteet voivat tulla ilmi vasta myéhemmin, kun sairastunut lapsi padasee
pois sairaalasta tai hanen terveydentilansa paranee. Sisarukset saattavat myohem-
min oireilla kaytoksellddn kokemaansa ahdistusta ja stressia. Sisarukset tulisi huo-

mioida keskustelemalla heidan kanssaan, kysymalla heidan tunteistaan ja anta-
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malla heidan nayttaa tunteitaan sekd huomioimalla heidat yksildina. (Storvik-Sydan-
maa 2015, 103.) Vanhemmat ovat usein huolissaan lapsen sairastumisen vaikutuk-
sista perheen muihin lapsiin eivatka he valttamatta tieda, miten he voisivat auttaa
perheen muita lapsia. Hoitajien tulisi auttaa vanhempia tunnistamaan tapoja, joilla

vanhemmat voisivat vahentaa sisarusten ahdistusta. (Hazinski 2013, 43.)
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4 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten
vanhempien tukemisesta sairaanhoitajien ja vanhempien nakékulmasta. Tarkoituk-
sena on kuvata vanhempien tukemista sairaanhoitajien seka vanhempien nakokul-

mista.
Opinnaytetyon tutkimuskysymyksia ovat:

1. Millaisia kokemuksia pitk&aikaisesti sairastuneen lapsen vanhemmilla on

saamastaan tuesta hoitotydssa?

2. Miten sairaanhoitajat tukevat pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempia

hoitotydssa?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelméa

Opinnaytetyon toteutuksessa sovellettiin systemaattista kirjallisuuskatsausta, jolla
pyritdan jo olemassa olevan tutkimustiedon systemaattiseen I6ytamiseen, laadun
tarkasteluun, analyysiin ja synteesiin (Suhonen, Axelin & Stolt, 2016, 13). Kirjalli-
suuskatsauksen tarkein tehtava on kehittaa tieteen teoreettista ymmarrysta seka
kehittd& tai arvioida jo olemassa olevaa teoriaa. Kirjallisuuskatsauksen tarkoituk-
sena on muodostaa kokonaiskuva olemassa olevasta tutkimustiedosta aiheeseen
littyen. (Niela-Vilen & Hamari, 2016, 23.)

Taman opinnaytetyon tutkimuskysymykset, tydssa kaytettdvat menetelmat ja ai-
neiston hakumenettely on rajattu tarkoin. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on vas-
tata tutkimuskysymyksiin keraamalla tuloksia luotettavista aiemmin julkaistuista tut-
kimuksista. Kerattyjen tulosten avulla voidaan esittaa nayttéa kyseessa olevasta ai-
heesta. (Suhonen ym. 2016, 14.) Kirjallisuuskatsaus sopii opinnaytetyon tutkimus-
menetelmaksi, silla pitkadaikaisesti sairastuneiden lasten vanhempien tukemisesta

ja heidan kokemuksistaan on tuotettu ennestaan luotettavaa tutkimusmateriaalia.

5.2 Aineiston keruu

Aineiston keruu koostui kirjallisuuskatsausta varten tehdysta tiedonhausta ja tutki-
muksen kannalta olennaisen aineiston valintaprosessista. Kirjallisuuskatsauksen
tiedonhakuun muodostettiin strategia, jolla 16ydettiin tutkimuskysymykseen vastaa-
vaa kirjallisuutta. Tiedonhaku on keskeinen vaihe katsauksen luotettavuuden kan-
nalta, tassa vaiheessa tehdyt virheet johtavat vaaristyneisiin johtopaatoksiin. Tie-
donhakua varten maariteltiin soveltuvat hakusanat ja ndistd muodostettiin hakulau-
sekkeet. Hakusanojen maéaarittelyssa kaytettiin apuna Yleisen suomalaisen asia-
sanaston asiasanahakua. (Niela-Vilen & Hamari 2016, 25.) Aineistoa haettiin suo-
men- sek& englanninkielisilla hakusanoilla kotimaisista sekd kansainvalisista tieto-
kannoista. Aineiston hakua tehtiin Medic-, CINAHL- ja Medline/PubMed -tietokan-
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noista. Hyodyksi kaytettiin myés manuaalista hakua selaamalla hoitotieteellisia tut-
kimuslehtia sekéa tutkimusten ja kirjallisuuskatsauksien lahdeluetteloita. Tiedon-
haussa kaytetyt hakusanat ja niilla saadut hakutulokset on esitetty tietokantakohtai-
sesti liitteessa 1 seka tiedonhakuprosessi kokonaisuudessaan liitteessa 2.

Aineiston keruun alkuvaiheessa laadittiin aineiston valintaan sisaanotto- ja poissul-
kukriteerit, jotka on esitelty Taulukko 1. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit. Kriteerien
muodostaminen on keskeistda hakustrategiassa. Sisaanottokriteerit muodostettiin
tutkimuskysymysten ymparille pohtimalla kysymyksia, niiden asettelua seka tutki-
mukselle luotuja yleisia luotettavuuden kriteereita. Kriteerit ohjasivat aineistonvalin-
taa ensin otsikkotasolla, sitten abstraktitasolla ja viimeisena tarkasteltaessa koko
tekstia. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit ovat tarkea osa hakustrategiaa. Naiden Kri-
teereiden avulla pyritdan tunnistamaan relevantit lahteet seka jattamaan pois sellai-

set lahteet, jotka eivat sovellu aineistoksi. (Niela-Vilen & Hamari 2016, 26.)

Taulukko 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Vastaa koko tutkimuskysymykseen Ei vastaa tutkimuskysymykseen

Oltava tutkimusartikkeli tai vaitoskirja

Tutkimuksen aineisto keratty Tutkimuksen aineisto keratty muilta,
sairaanhoitajilta tai vanhemmilta kuin sairaanhoitajilta tai vanhemmilta

Koko aineisto saatavilla Aineisto ei ole kokonaan saatavilla

Kirjallisuuskatsauksen tiedonhaku aloitettin Medic -tietokannasta suomenkielisia
hakusanoja kayttaen. Hakusanojen muodostamisessa seka niiden valinnassa kay-
tettiin apuna Medic -tietokannasta l6ytyvaa asiasanahakua seké Yleisen suomalai-
sen asiasanaston asiasanahakua. Asiasanahaun avulla etsittiin keskeisille kasit-
teille niitd kuvaavat suomenkieliset hakusanat. Hakuja tehdessa kayttoon otettiin
my0ds automaatiotoiminto asiasanan synonyymit. Julkaisuvuodet rajattiin ensin

2010-2020, mutta talla rajauksella ei saatu tuloksia, joten julkaisuvuosi madallettiin
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sisaanottokriteereihin vuoteen 2004. Jokaiseen hakuun kaytettiin vahintaan kahta
hakusanaa. Kaikkien hakujen avulla saatiin yhteensa 476 hakutulosta, joista aino-

astaan yksi tutkimus valikoitui kirjallisuuskatsaukseen.

Seuraavaksi aineistohakua tehtiin CINAHL -tietokannassa, jotta kirjallisuuskatsauk-
seen saatiin mukaan myo6s kansainvalisia tutkimuksia. Suomenkieliset hakusanat
kaannettiin englanninkielisiksi, kaanndstyon apuna kaytettiin englanninkielista sa-
nakirjaa. Hakutuloksia rajattiin kayttamalla sisaanottokriteerien mukaista madallet-
tua julkaisuvuosirajaa 2005, julkaisukieleksi rajattiin englanti. Julkaisutyyppia ei ra-
jattu, vaan otsikoiden tarkastelun jalkeen aineiston valintaa ohjasivat sisaanottokri-
teerit. Naiden rajausten jalkeen CINAHL-tietokannasta saatiin 846 hakutulosta,
joista valintaprosessin jalkeen kirjallisuuskatsauksen aineistoksi valittin 4 tutki-

musta.

Kansainvalisten aineistojen hakua jatkettiin Medline/PubMed -tietokannassa. Haku-
tuloksia rajattiin kayttamalla sisaanottokriteereihin méaariteltyja julkaisuvuosia 2004-
2020. Nailla rajauksilla Medline/Pubmed -tietokannasta saatiin yhteensa 355 haku-
tulosta. Tassa tietokantahaussa ei l6ydetty kirjallisuuskatsaukseen uusia lahteita,
vaan kolme koko tekstin perusteella valittua tutkimusta oli 16ydetty ja valittu aineis-

toon jo CINAHL-tietokannassa hakua tehdessa.

Manuaalista hakua toteutettiin selaamalla Hoitotiede ja Tutkiva hoitotyd -lehdet,
jotka oli julkaistu vuoden 2005 jalkeen. My6s aiemmin julkaistujen tutkimusten lah-
deluetteloita kaytiin lavitse. Manuaalisen haun avulla ei I6ydetty uutta aineistoa kir-

jallisuuskatsaukseen.

Hakuprosessin kautta kirjallisuuskatsaukseen valikoitui yhteensé viisi tutkimusta.
Kolme tutkimusta sairaanhoitajien kokemuksista pitkaaikaisesti sairastuneiden las-
ten vanhempien tukemisesta ja kaksi tutkimusta vanhempien kokemuksista sairaan-
hoitajilta saadusta tuesta. Katsaukseen valittu aineisto on esitelty eriteltyna liit-
teessa 3. Tutkimuksille on annettu numerot, joiden avulla pystytaan viittaamaan tut-

kimuksen tuloksia raportoitaessa ja niité tarkasteltaessa.
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5.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin ja synteesin tarkoituksena on tehda yhteenvetoa valitun aineis-
ton tuloksista. Aineistoa jarjestelldadn ja luokitellaan, siita etsitdéan yhtalaisyyksia ja
eroavaisuuksia, naita vertaillaan ja ryhmitelladn seka tulkitaan. Taman jalkeen ai-
neistosta muodostetaan ymmarrysta lisddva kokonaisuus eli synteesi. (Niela-Vilen
& Hamari, 2016, 30-31.)

Tassa opinnaytetydssa on kaytetty sisdllonanalyysia l6ydetyn tutkimusmateriaalin
analysoinnissa. (ks. Tuomi & Sarajarvi 2018, luku 4.5). Molemmat opinnéaytetyén
tekijat lukivat huolellisesti lapi kaikki kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset.
Opinnaytetyon tekijat lukivat erillaan kaikki kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimuk-
set ja merkitsivat ylos tutkimuskysymysten kannalta olennaiset tulokset. Kaikkien
tutkimusten tulososioista poimittiin alkuperaisilmaisuja, jotka vastasivat opinnayte-

tyon tutkimuskysymyksiin.

Alkuperaisilmaisuista muodostetiin pelkistyksia. Pelkistamistd voidaan toisella ni-
mella kutsua tiivistamiseksi. llmaisut on tiivistetty siten, etta kaikki olennainen ma-
teriaali sailyy. Pelkistamisessa pyrittiin kdyttamaan samoja ilmaisuja kuin alkuperai-
sessa materiaalissa. Pelkistamisen jalkeen siirryttiin ryhmittelyn vaiheeseen. Tassa
vaiheessa pelkistetyistd materiaaleista etsittiin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuk-
sia, joita vertailtiin keskendan. Yhtalaiset sisallot koostettiin alaluokkiin, jotka nimet-
tiin niitd yhteisesti kuvaavilla ilmaisuilla. Taman jalkeen tehtiin alaluokkien sisaisia
ylaluokkia, jotka myds nimettiin. Tama oli monivaiheinen tyo ja vaati useita kokeiluja,
ennen kuin eri luokille 16ytyi niiden lopulliset muodot. Ryhmittelya arvioitiin koko
ajan, ettei luokkia syntynyt liikaa, jolloin materiaalin informaatioarvo saattaa vahen-
tya. (Kylma & Juvakka 2007, 117-118.) Pelkistykset, alaluokat seka ylaluokat saa-
tettiin my6s konkreettiseen muotoon paperille, jotta aineiston samankaltaisuudet ja

eroavaisuudet huomioitaisiin herkemmin.

Ryhmittelyn jalkeen siirryttiin laadullisen sisdlldnanalyysin vimeiseen vaiheeseen eli
abstrahointiin. Abstrahointi tarkoittaa ké&sitteellistamista eli tdssa vaiheessa yla-
luokista tehdaan paaluokkia tutkimuskysymysten mukaan, jotta ne vastaavat lopul-

lisesti tutkimuskysymyksiin. Abstrahoinnin tarkoituksena on erottaa materiaalista
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olennainen tieto, jolloin saadaan yleiskasitteitd. Abstrahoinnista saatavan materiaa-
lin ajatellaan olevan tutkimuksesta saadut lopulliset tulokset. Siséllon analyysin
avulla koko tutkimusmateriaali saatiin jarjestettya, mika auttoi hahmottamaan saa-
dut tulokset. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 93.) Esimerkki siséllonanalyysistéa on kuvattu

litteessa 4.
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6 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

6.1 Vanhempien kokemukset hoitotydssé saadusta tuesta

Kirjallisuuskatsauksen tuloksena syntyi tutkimuskysymyksen ohjaama péaéluokka
"Pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten vanhempien kokemukset hoitotydssa saa-
dusta tuesta”. Taman paaluokan alle muodostui kuusi ylaluokkaa, jotka ovat van-
hempien saama kaytannollinen tuki, vanhempien saama tiedollinen tuki, vanhem-
pien saama emotionaalinen tuki, vanhempien kokema avoin ilmapiiri, perheen yksi-
I6llinen huomioiminen ja tuessa koetut puutteet. Nama yla- ja alaluokat on esitelty
Taulukko 2 Pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempien kokemukset hoito-

tyossa saadusta tuesta.

Taulukko 2 Pitkdaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempien kokemukset hoito-
tyossa saadusta tuesta
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Vanhempien saama kaytannoéllinen tuki. Yhteisty6td muiden ammattilaisten ku-
ten ladkareiden, sosiaalitytntekijoiden ja toimintaterapeuttien kanssa yllapidettiin

(2). Vanhemmille tarjottiin vertaistukea tiedottamalla potilasyhdistyksen toiminnasta

2).

Vanhempien saama tiedollinen tuki. Vanhemmat olivat saaneet hoitajilta laajasti
tietoa. Naita olivat tieto sairaudesta, sen oireista, tutkimuksista, sairauden hoidosta
seka sairauden merkityksesta jokapaivaiseen elaméan (2). Lisaksi hoitajat antoivat
vanhemmille tietoa sairauden hallinnan mukauttamisesta heidan jokapaivaiseen

elamaansa (2).

Vanhempien saama emotionaalinen tuki. Vanhempien kokema shokki ja emotio-
naalinen taakka olivat helpottaneet emotionaalisen tuen tarjoamisella (2). Hoitajan
lasnaoloon liitettiin vanhempien kokemus kuuntelemisen (1) seka paikalla olemisen
tarkeydesta (1). Vanhempien selviytymista tuettiin vahvistamalla vanhempien sel-
viytymiskeinoja (1) ja auttamalla vanhempia kehittdm&an uusia selviytymiskeinoja
lapsen sairaalassa oloaikana (1). Hoitajat olivat myds yllapitaneet perheen toivoa
(1) lisdamalla uskoa lapsen ja perheen kykyyn sopeutua sairauteen seka lapsen
kykyyn oppia huolehtimaan itsestaan. Hoitajat olivat tarvittaessa ottaneet tilanteen
haltuunsa (1), mikali vanhempien voimavarat eivat riittaneet tilanteen hoitamiseen.

Vanhempia rohkaistiin lastensa kanssa kaytannon harjoitteluun (2).

Vanhempien kokema avoin ilmapiiri. Vanhempien terveys oli hyotynyt osaston
tunteita sallivasta ilmapiiristd, jossa hyvéaksyttiin vanhempien tunteet ja kaytds (1).
Vanhempien osallistumista edistettiin vastavuoroisen ilmapiirin luomisella, jossa

heidan oli helppo keskustella, esittdéa kysymyksia ja ilmaista mielipiteitdén (2).

Perheen yksil6llinen huomioiminen. Ohjauskeskusteluissa perheen yksityisyytta
yllapidettiin (2) seka lasta ja vanhempaa kunnioitettiin (2). Hoitaja oli jarjestanyt ai-
kaa perheen kanssa olemiseen (2). Koko perheen tilanne oli otettu tilanteessa huo-

mioon (2).
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Tuessa koetut puutteet. Vanhempien mielesta ohjausmenetelmien kéaytto oli ollut
puutteellista, jos hoitaja oli ohjauksessa kayttanyt liian vahan suullista neuvontaa,
kirjallista materiaalia tai havainnollistamista (2). Vanhemmat kokivat puutteita huo-
mioinnissa, kun heita tai heidan lastansa ei huomioitu (2) tai kun vanhempien
kanssa ei keskusteltu lapsen hoitoon osallistumisesta (1). Jotkut vanhemmat olivat
iImaisseet kaivanneensa enemman emotionaalista tukea (2). Jotkut vanhemmat oli-
vat iimaisseet saaneensa riittAmatonta tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja sairauden

elamaan tuomista muutoksista (2).

6.2 Vanhempien tukeminen sairaanhoitajan ty6ssa

Kirjallisuuskatsauksen yhdeksi nakokulmaksi muodostui pitkdaikaisesti sairastunei-
den lasten vanhempien tukeminen sairaanhoitajan tyossa. Paaluokka ohjasi sisél-
[6nanalyysia, jonka lopputuloksena muodostui tuloksia vastaamaan tutkimuskysy-
mykseen. Ylaluokkia sisdllonanalyysista saatiin viisi, jotka ovat: Perheen yksil6lli-
nen tunteminen, vanhemmuuden vahvistaminen, selviytymisen edistiminen, toivon
yllapitaminen sek& yhteisty6 perheen kanssa. Nama yla- ja alaluokat on esitelty
Taulukko 3. Pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempien tukeminen sairaanhoi-

tajan tyossa
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Taulukko 3. Pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempien tukeminen sairaan-
hoitajan tydssa

Perheen yksil6llinen tunteminen Perheeseen tutustuminen
Yksilollisten tarpeiden tunnistaminen
Luottamuksellisen yhteyden luominen

Selviytymisen edistaminen Saanndlliset keskustelut
Negatiivisten asioiden kasittely
Vaihtoehtojen tarjoaminen

Kannustava ilmapiiri

Yhteisty6 perheen kanssa Yhteiset paatokset

Perheen omien ajatusten huomiointi

Perheen yksildllinen tunteminen. Sairaanhoitajat nakivat vaivaa tutustuakseen
perheisiin oma-aloitteisesti ottaen huomioon perheen voimavarat ja yksil6lliset tar-
peet (3). He arvioivat perheiden tarpeita interventioissa ja keskusteluissa. He tun-
nistivat muun muassa merkkeja vanhempien vasymyksesta. (3) Sairaanhoitajat pyr-
kivat luomaan perheiden kanssa luottamuksellisen suhteen, jossa perhe luot-
taisi hoitohenkilokuntaan ja pystyisivat keskustelemaan avoimesti ja vastavuoroi-
sesti. (3)

Vanhemmuuden vahvistaminen. Sairaanhoitajat vahvistivat vanhemmuutta mo-
nella tavalla. Kavi ilmi, ettd vanhemmat tarvitsivat rohkaisua monilla eri osa-alu-
eilla, joita olivat tunteiden nayttdminen ja osallistuminen oman lapsensa hoitoon
(3). Sairaanhoitajat pyrkivat yllapitamaan vanhempi-lapsi-suhdetta sairaalahoidon
aikana osallistamalla vanhempia (5). Heidan tarkoituksenaan oli auttaa vanhempia
tuntemaan olonsa rentoutuneeksi ja tervetulleeksi osastolla (5). Vanhempia muistu-
tettiin heidan olevan vanhemmuuden ammattilaisia epatavallisesta tilanteesta huo-
limatta (4).

Selviytymisen edistaminen. Vanhempien selviytymista edistettiin sdanndéllisilla
keskusteluilla, joissa keskusteltiin vanhempien roolista ja sairauden vaikutuksista
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(3). Lisaksi keskusteluissa kasiteltiin myos negatiivisia asioita (4). Vanhemmille tar-
jottiin vaihtoehtoja, esimerkiksi ohjaamalla vasynyt vanhempi lepddmaan. (3) ja sai-

raanhoitajat pyrkivat luomaan kannustavan ilmapiirin, jossa on helppo olla (5).

Toivon yllapitdaminen. Sairaanhoitajat yllapitivat perheen toivoa tulevaisuuden hy-
vinvoinnin korostamisella meneillaan olevasta tilanteesta huolimatta (3). Perheita

orientoitiin tulevaisuuteen ja elaméan jatkumiseen, mika lisasi toivon tunnetta (3).

Yhteistyd perheen kanssa. Tarke&a oli, ettd sairaanhoitajat huomioivat perheen
omat ajatukset sekd mielipiteet asioista (4). Perheille annettiin mahdollisuus kertoa
kokemuksistaan ja tulla kuulluksi (3). Heilla oli mahdollisuus osallistua paatoksen-

tekoon (4). Perheiden kanssa sovittiin yhteisia tavoitteita seka toimintatapoja (4).
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa pitkdaikaisesti sairastuneiden lasten
vanhempien tukemisesta sairaanhoitajien ja vanhempien nakoékulmasta. Tarkoituk-
sena on kuvata vanhempien tukemista sairaanhoitajien seké vanhempien nakokul-
mista. Tutkimuskysymyksia ovat "millaisia kokemuksia pitk&aikaisesti sairastuneen
lapsen vanhemmilla on saamastaan tuesta hoitotydssa?” ja "miten sairaanhoitajat

tukevat pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen vanhempia hoitotydssa?”

Kirjallisuuskatsauksen pohjalta vanhempien nakdkulmaan saadusta tuesta muo-
dostettiin kuusi ylaluokkaa ja kahdeksantoista alaluokkaa, joiden avulla saatiin vas-
tattua tutkimuskysymykseen. Vanhempien nakokulman laajimmaksi ylaluokaksi
muodostui vanhempien saama emotionaalinen tuki. Sairaanhoitajan nakdékulmaan
tukemisesta muodostettiin viisi ylaluokkaa ja kolmetoista alaluokkaa, joiden avulla
pystyttiin vastaamaan tutkimuskysymykseen. Sairaanhoitajan nakékulman laajim-
miksi ylaluokiksi muodostui selviytymisen edistaminen ja vanhemmuuden vahvista-

minen. Opinnaytetydn tavoite ja tarkoitus toteutuivat.

Tutkimustuloksia vertailtaessa huomattiin, ettéd niin vanhemmat kuin hoitajatkin tun-
nistivat samanlaisia tuen ja tiedon tarpeita runsaasti. Lahes kaikki tukemisen tavat
toistuivat sek& vanhempien ettéa sairaanhoitajien ndkokulmissa. Ongelmakohta néa-
kyi lahinnd tuen maarassa, joka ei joiltain osin kohtaa vanhempien odotusten
kanssa, jotta heidan tuen tarpeensa tayttyisivat. Sairaanhoitajat kokivat antavansa
tukea vanhemmille, mutta heill&kin oli kokemuksia siitd, etté tukea voisi tarjota

enemman.

Suurin osa vanhemmista, jotka olivat osallistuneet kirjallisuuskatsauksen tutkimuk-
siin, kokivat, etta tieto lapsen sairaudesta ja tilasta eri sairauden vaiheissa jai riitta-
mattomaksi (2), vaikka sita oli annettu (2). Tata tulosta vahvistaa myos Jurvelinin
ym. (2005, 38) ja Jaakolan (2013, 194-208) tekemaét tutkimukset, joissa todetaan,
ettd vanhemmat kaipaisivat tietoa, tukea seka rohkaisua enemman kuin sité saa-

daan.
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Keskusteluja vanhempien kanssa kuitenkin oli, joiden mydta vanhemmat olivat
saaneet paljon positiivisia kokemuksia. Hoitajan ja perheen yhteistytssa hoitaja
huomioi perheen yksil6llisyyden, lasta ja vanhempaa kunnioitettiin, heille jarjestet-
tiin aikaa seka koko perheen tilanne otettiin huomioon (2). Sairaanhoitajat kuvasi-
vat perheen yksil6llisen tuntemisen ylaluokassa, etta he nakivét vaivaa tutustuak-
seen perheisiin ja ottivat huomioon heidan yksilolliset tarpeensa ja voimavaransa
(3). Yhteistydssa perheen kanssa myds perheilla oli mahdollisuus kertoa omia aja-
tuksiaan ja mielipiteitddn (4). Vanhemmille tarkeaksi asiaksi nousi myos yhteistyo

muiden ammattiryhmien kanssa seka erilaiset vertaistukiryhmat (2).

Sairaanhoitajat vahvistivat vanhemmuutta rohkaisemalla vanhempia tunteiden
nayttamiseen (3), ja yhteistyd perheen kanssa mahdollisti niiden nayttamisen ja
kuulluksi tulemisen (3), (4). Vanhempien nakdkulmassa vanhempien kokema
shokki ja emotionaalinen taakka olivat helpottuneet emotionaalisella tuella ja roh-
kaisulla heita nayttamaan tunteitaan (2). Vanhemmat kokivat olevansa sallivassa

iimapiirissa, jossa he pystyivat ilmaisemaan tunteitaan.

Vanhemmat olivat saaneet tiedollista tukea lapsen sairaudesta, sen oireista, tutki-
muksista ja hoidosta (2). Vanhemmat tarvitsivat apua uuden arjen opettelussa,
jonka keskidssa lapsen sairaus oli (2). Tutkimustulos toistuu Halmeen ym. (2007,
27) tekemassa tutkimuksessa, jossa aiti koki, etta hoitohenkilokunnan kanssa kay-
mat keskustelut olivat tarkeita ja mielta rauhoittavia. Mattilan ym. (2010, 34.) tutki-
muksen mukaan sairaanhoitajat kokivat perheen elamantilanteeseen tutustumisen
olevan paras keino selvittdd mahdollisen tuen tarpeita. Sairaanhoitajien tulisi pyr-
kia luomaan positiivinen ilmapiiri, jossa perheenjasenilla on rohkeus puhua asi-
oista avoimesti ja hoitajien on itse helpompaa ottaa asioita esille. Sairaanhoitajien
nakokulmassa tavoitteena oli luoda kannustava ilmapiiri, jossa pystyttiin kdymaan
avointa keskustelua (5). He keskustelivat vanhempien roolista ja sairauden vaiku-
tuksista elamé&an (3). Tata vahvistaa lisaksi Maijalan ym. (2011, 17.) tekema tutki-
mus, jossa sairaalahoidossa olevien lasten vanhemmista 96 prosenttia tunsi ole-
vansa luotettavissa kasissa sairaalassa ja kokivat henkildkunnan olevan asiantun-

tevaa. Sama 96 prosenttia vanhemmista tunsi, ettéd henkilobkunnan kanssa asioista
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voitiin puhua vapaasti. Puolestaan 90 prosenttia sairaanhoitajista oli sita mielta,

ettd yhteistyo perheiden kanssa oli luottamuksellista.

Useat vanhemmat kokivat olleensa avoimessa ja luottamuksellisessa keskusteluil-
mapiirissa, jossa vanhemmat seka hoitohenkilékunta ovat tasavertaisessa vuoro-
vaikutussuhteessa. Tallaisessa ymparistossa heidan oli helppo keskustella, kysya
ja ilmaista mielipiteitdan (1). Keskusteleva ilmapiiri rohkaisi vanhempia osallistu-
maan lapsensa hoitoon (2), joka toimi vanhemmuuden vahvistamisena (3) ja ylla-
piti vanhempi-lapsisuhdetta (5). Vanhempia ja lapsia rohkaistiin kdytannon harjoit-
teluun ohjaustilanteissa (2). Osa vanhemmista kuitenkin oli kokenut, ettei saanut

riittdvasti ohjausta lapsensa hoitamiseen (2).

Vanhempien negatiivisten kokemusten ylaluokassa todettiin, ettd vanhemmat oli-
vat kokeneet puutteita heidan ja lapsensa huomioinnissa (2). Osa vanhemmista oli
myds ilmaissut puutteita emotionaalisen tuen saamisessa (2). Tata ilmiota vahvis-
taa Halmeen ym. (2007, 27) tutkimus, jossa aidin epavarmuutta lisasi henkilékun-
nan valinpitamaton suhtautuminen lapseen ja perheeseen. Maijalan ym. (2011,
19.) tekemén tutkimuksen tulokset, joissa tuli ilmi my6s sairaanhoitajien negatiivi-
sia nakemyksia. Hoitohenkilokunnasta 39 prosenttia koki jossain maarin, ettei ky-
ennyt auttamaan perheité tavalla, jolla toivoisi. 26 prosenttia koki, etta oli ottanut

ainakin hiukan lilan vahan perhetta huomioon kokonaisuudessaan.

Jurvelinin ym. (2005, 39) tekeman tutkimuksen tulokset osoittivat, etta sairaan lap-
sen hoitaminen vie aikaa ja energiaa vanhemmilta, mink& vuoksi he tarvitsevat ai-
kaa itselleen lepoon ja oman terveyden yllapitamiseen. Toiseen tutkimukseen
osallistuneet sairaanhoitajat kuvasivat hadan ja huolen purkautuvan usein Kriitti-
sinéd kysymyksina tai negatiivisten tunteiden purkautumisena (Mattila ym. 2010,
34). Sairaanhoitajien ndkokulmassa kuvattiin tapoja, miten sairaanhoitajat pyrkivat
edistamaén vanhempien terveytta. Sairaanhoitajat tunnistivat merkkeja vanhem-
pien vasymyksesta (3) ja kehottivat esimerkiksi vasynytta vanhempaa menemaan
lepaaméan (3). Sairaanhoitajat rohkaisivat vanhempia ilmaisemaan tunteitaan (3).
Vanhempien positiivisissa kokemuksissa todettiin, ettd vanhempien kokema

shokki ja emotionaalinen taakka helpottivat emotionaalisen tuen tarjoamisella seka
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rohkaisemalla heita kasittelemaan tunteita (2). Positiivisena vanhemmat olivat ko-
keneet sen, ettd omien voimavarojen puuttuessa hoitajat olivat ottaneet tilanteen
valiaikaisesti haltuunsa, kun vanhemman omat voimavarat eivat riittaneet tilanteen

hoitamiseen (1).

Molemmissa nakoékulmissa tuli esiin toivon yllapitaminen. Vanhempien toivoa ylla-
piti hoitajien lisaama usko lapsen ja perheen kykyyn sopeutua sairauteen ja lapsen
kykyyn oppia huolehtimaan itsestaan (1). Sairaanhoitajat kuvasivat yllapitavansa
toivoa orientoimalla perhetta tulevaisuuteen ja korostamalla tulevaisuuden hyvin-
vointia sen hetkisesta tilanteesta huolimatta (3). He lisasivat uskoa elaman jatku-
miseen (3). Tulosta vahvistaa Halmeen ym. (2007, 27) tutkimuksen tuloksista se,
ettd aiti odotti henkilokunnan tekevan kaikkensa yllapitddkseen toivoa paremmasta

seka lapsen paranemisesta.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tama opinnaytetyoé on toteutettu noudattaen Helsingin julistuksen eettisia ohjeita
koskien hoitotieteellistd tutkimusta. Luotettavuutta on arvioitu koko opinnéytety6pro-
sessin ajan (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 212). Opinnaytety6ssa on
myo6s noudatettu tieteenteon yleisia ohjeistuksia. Naita ovat Hirsjarven ym. (2013,
24, 232) mukaan Kkriittisyys, suunnitelmallisuus ja jarjestelmallisyys, perusteluihin
nojaaminen, yksinkertaisuus, eettiset kysymykset seka niiden huomiointi lapi opin-
naytetyon kirjoittamisen. Opinnaytetydssa ei ole loukattu tieteellisia kaytantoja, joita
ovat muun muassa puutteellinen viittaaminen aikaisempiin tutkimustuloksiin, tutki-
musmenetelmien huolimaton kaytto ja siten harhaanjohtava raportointi seké vilpin
harjoittaminen. (Tuomi & Sarajarvi 2009,133). Vilppi jaetaan neljaan eri kategoriaan,
jotka ovat: sepittdminen, plagiointi, havaintojen vaaristaminen ja anastaminen.
(TENK, [viitattu 10.10.2019].)

Lahteet on valittu kriittisesti ja luotettavuutta on arvioitu lahteiden alkuperan ja jul-
kaisuajan perusteella. Teoreettisessa viitekehyksessa on kaytetty seké kotimaisia
ettd kansainvalisia julkaisuja. Opinnaytetyon validiteettia eli luotettavuutta lisda tut-

kimusmateriaalin pohjalla oleva laaja teoreettinen perusta. Kirjallisuuskatsauksessa
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on kaytetty paaosin yli kymmenen vuotta vanhoja lahteitd, mika voi osaltaan heiken-
taa kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta. Lisaksi luotettavuutta voi heikentaa kirjal-
lisuuskatsauksessa tutkimusten vahainen kayttd. Kuitenkin kaikkien valittujen tutki-
musten on arvioitu olevan luotettavia ja vastaavaan parhaiten opinnaytetyon tutki-
muskysymyksiin. Valitun aineiston laatua arvioitaessa Kkiinnitettiin huomioita sen
yleistettavyyteen, patevyyteen seka kliiniseen merkittavyyteen (Lemetti & Ylénen
2016, 68). Luotettavuuden parantamiseksi tutkimuksen riittavaa tieteellisyytta on ar-
vioitu myds julkaisijan, tutkijoiden aseman, lahteiden kayton ja kirjoitustyylin perus-
teella. Luotettavien lahteiden joukkoon on valittu myds englanninkielisia julkaisuja,
joka voi kdadnnostybn vuoksi vaikuttaa kirjallisuuskatsauksen luotettavuuteen. On-
nistunut kdannosty6 voi kuitenkin lisata luotettavuutta, silla kansainvalisten tutki-
musten kayttd on tarkeda. Teoreettinen viitekehys on pyritty luomaan tuoreista I&ah-
teistd ja siten, etta se on lukijalle helposti ymmarrettavissa. Opinnaytetyd on ensim-
mainen tutkimus, johon tekijat osallistuvat, joten ensikertalaisuus voi vaikuttaa tutki-

muksen ja tulosten luotettavuuteen.

Toistettavuuden varmistamiseksi tiedonhaku kirjallisuuskatsausta varten on kuvattu
yksityiskohtaisesti ja monivaiheisesti. Molemmat opinnaytetydn tekijat ovat suoritta-
neet tiedonhaun itsenaisesti Medic-, CINAHL- ja Medline/PubMed- tietokannoista.
Hakutulokset kaytiin yhdessa lapi, jonka jalkeen valittiin yhteisymmarryksessa rele-
vantit [&hteet kirjallisuuskatsausta varten. Kaytetyt hakusanat on esitetty seka ai-
neiston valinnassa kaytetyt sisdénotto- ja poissulkukriteerit kuvattu. Valittu aineisto
on esitelty seka aineiston valintaprosessi on kuvattu liitteissa tarkasti. (ks. Valkea-
paa 2016, 61-62.)

Tutkittavaa ilmi6té on kuvattu opinnaytetyon teoriaosuudessa, ja sen keskeiset ka-
sitteet avattu. Lisaksi aiheen ajankohtaisuutta seka sen merkityksellisyyttd hoito-
tyolle on kuvattu opinnaytety6n johdannossa. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotetta-
vuuskriteerit ovat sen uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 197.) Opinnaytetydssa on pyritty kaytta-
maan lahteitd, jotka ovat saatavilla ja, toissijaisten lahteiden kaytt6a on valtetty.
Lahde- ja tekstiviitteet on tehty asiallisesti antaen muiden tutkijoiden tdille niille kuu-

luva arvo seké merkitys. (TENK 2012, 6). Kaytetyt lahteet on koottu lahdeluetteloon.



34

Tama osaltaan mahdollistaa opinnaytetyon lukijoille kaytettyihin tutkimuksiin ja mui-

hin julkaisuihin tutustumisen.

7.3 Johtopé&éatdkset ja jatkotutkimusideat

Taman opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan paatelld, etta pitkaaikaisesti sai-
rastuneiden lasten vanhemmilla oli positiivisia kokemuksia hoitotydssa saadusta tu-
esta ja he olivat padosin tyytyvaisia saamaansa tukeen. Sairaanhoitajat kokivat tar-
joavansa vanhemmille tukea erilaisia keinoja kayttaen, joka nakyi vanhempien ko-
kemuksissa. Kuitenkin joissain tapauksissa vanhemmat olivat kokeneet puutteita tai

riittAmattomyytta sairaanhoitajilta saamassaan tuessa.

Tulosten mukaan vanhemmat saivat emotionaalista-, kaytannoéllista- ja tiedollista-
tukea, vanhemmat olivat kokeneet ilmapiirin avoimeksi ja perheet huomioitiin yksi-
I6llisesti. Sairaanhoitajien antaman tuen ja vanhempien kokemusten perusteella tar-
keimpana tuen muotona nayttaytyi emotionaaliseen tukeen liittyvat asiat kuten van-
hempien rohkaiseminen ja keskusteleva ilmapiiri. Liséksi ajantasaisen tiedon saa-

minen toistui useasti vanhempien kokemuksissa.

Suurimmat haasteet nayttaytyivat siind, ettd vanhempien saama tuki oli maaralli-
sesti joidenkin kokemusten mukaan riittamatonta. Tata voidaan osaltaan selittaa re-
surssitekijoilla, jotka ovat hoitotydssa rajalliset. Hoitajat kokevat ajan puutetta, joka
aiheuttaa heille riittamattomyyden tunnetta. Hoitajat joutuvat joissain tilanteissa prio-
risoimaan tyotehtavidan, jonka vuoksi perheen tukeminen saattaa jadda taka-alalle
tai hoitajat eivat pysty antamaan perheille kaikkea heidan tarvitsemaansa aikaa. Li-
saksi hoitohenkilékunnan vaihtuvuus voi osaltaan vaikuttaa hoitajan ja perheen va-
lisen turvallisen vuorovaikutussuhteen kehittymiseen. Henkilékunnan vaihtuvuus voi
vaikuttaa turvallisen hoitosuhteen muodostumiseen, joka osaltaan voi aiheuttaa
vanhemmille epavarmuuden ja turvattomuuden tunnetta, jolloin myds kokemus saa-

dusta tuesta heikkenee.

Voidaan kuitenkin todeta, ettd perhekeskeinen hoitoty6 kehittyy ja siihen kiinnite-
td&n huomioita hoitoty6ssé enenevissa maarin. Perhehoitotydn parantamiseen ha-

lutaan tulevaisuudessa panostaa, joka kay ilmi myds Marinin hallitusohjelmasta
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(2019, 146, 152.), jossa tavoitteeksi on kirjattu lapsi- ja perheystavéllisyyden edis-
taminen. Tutkimalla lisad vanhempien kokemuksia hoitotydssa saadusta tuesta ja

hyodyntamalla tatd tietoa kaytdnnossa, voidaan nain edistaé perheystavallisyytta.

Yhtena jatkotutkimusideana olisi tuottaa tietoa siitd, miten kaytannon hoitotyo ja per-
heiden tukeminen muuttuu perhekeskeisyyden juurtuessa hoitoty6hon. Liséksi olisi
tarkeaa julkaista Suomessa uutta ja ajantasaista tutkimustietoa pitkaaikaisesti sai-
rastuneiden lasten vanhempien tuen tarpeesta sekd kokemuksia saamastaan tu-
esta hoitoty6sséa. Tuoreen tutkimustiedon myota pystyttaisiin vertailemaan, ovatko
vanhempien odotukset tuen suhteen tai heiddn kokemuksensa tuen saannista
muuttuneet vuosien aikana. Olisi myds mielenkiintoista saada tuoretta tutkimustie-

toa siitd, eroaako isien ja aitien tukeminen hoitoty6sséa toisistaan.
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Liite 1. Tietokantakohtaiset hakutulokset

Rajaukset

Tietokanta: Medic

Vuosivali: 2004-2020
Kielet: Kaikki kielet

Hakusanat Hakutulos Otsikon Tiivistelman Koko tekstin
perusteella perusteella perusteella
valitut valitut valitut
Pitk&aikais* 100 3
AND lapsi
Perhehoitotyo |106 13
Perhe AND 39 2
tuki AND lapsi
Vanhem* AND |22 3
tukeminen
Pitkaaikaises™ |16 3
AND lapsi AND
vanhem*
"Perheen 193 2
terveys” AND
vanhem*
Yhteensa 476 26

1(3)



Tietokanta: Cinahl

Rajaukset: Vuodet 2004-2020, English language|

Hakusanat

Hakutulos

Otsikon

perusteella
valitut

Tiivistelman
perusteella
valitut

Koko tekstin

perusteella
valitut

"Child” AND
"Chronic
disease” AND
“Family health”

236

10

“Family health”
AND
“Promoting”
AND "Pediatric

nursing”

13

1 (sama kuin
giemmassa)

"Patient
education” AND
“Parents” AND
“Chronic illness’

40

“Neonatal”™ AND
"Emotional
support” AND
"Parents”

6

“Family health”
AND
"Hospitalized"”
AND “Child"

144

“Parents” AND
“Experience”
AND “Pediatric
nursing”

266

"Promote” AND
“Family health”
AND “Chronic
disease”

g1

2 [samat kuin
agiemmat 2

Yhteansd

B46

32

13

4 (eri aineistoa)




Tietokanta: Medline/Pubmed

Rajaukset: 2004-2020

Hakusanat

Hakutulos

Otsikon
perusteella
valitut

Tiivistalmin
perusteella
valitut

Koko tekstin
perusteella
valitut

“Family health”
AMND "Chronic
disease” AND
“Children”

140

“Patient
education” AND
“Parents” AND
“Chronic disease”

72

“Chronic disease”
AND “Child” AND
“Parents” AND
“Support”

40

“Family health”
AND Chronic
iliness” AND
“Parents”

21

“Family health”
AND
“Hospitalized”
AND "“Child”

82

2 (samat kuin
ensimmaisess3
haussa)

Yhteensa

355

20

3 (samat kuin
CINAHL-
tietokannasta
saadut aineistot)

3(3)



Liite 2. Kirjallisuuskatsauksen haku- ja valintaprosessi

TIETOKANTOJEN OSUMAT
CINAHL n= 1087
Medline/Pubmed n= 450
Medic n= 1462

Tehdyt rajaukset:
-lulkaisuvuosi 2004-2020
-lulkaisukieli Suomi tai Englanti

-CINAHL:ssa tutkimusartikkeli

HAKUTULOKSET RAJAUKSIEN
JALKEEN

CINAHL n= 867
Medline/Pubmed n= 355
Medic n= 867

HAKUTULOKSET OTSIKOIDEN
PERUSTEELLA

CIMAHL n= 32
Medline/Pubmed n= 20
Medic n= 26

Poissulkukriteerit otsikoiden
perusteella:

Edsittelee tukemista yleensa
Eohderyhmand muitakin kuin
vanhemmat

Muitakin hoitoympdristdja kuin
sairaala

Sairastava henkild muu kuin
lapsi

1(2)

HAKUTULOKSET TIVISTELMAN
PERUSTEELLA

CIMNAHL n=13
Medline/Pubmed n= 8
Medicn=5

Poissulkukriteerit tiivistelman perusteella:

Eohderyhmand muut kuin
wanhemmat

Ei tiivistelmaa saatavilla
Kasittelee muita asioita kuin
wvanhempien kokemuksia tai
tukemista

Sairastava henkild muu kuin lapsi

Poissulkukriteerit koko tekstin perusteella:

Ei koko tekstia saatavilla
Eohderyhmand muut kuin
vanhemmat

vaaranlainen tutkimusmenestelma
Heikko tutkimusotanta

KIRJALLISUUSKATSAUKSEEN
MUKAAN VALITUT

CIMAHL n=5&
Medline/Pubmed n=3
Medic n= 1




Liite 3. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tutkimukset

& Astedt-Kurki, P.
2005. Suomi?

expectation of
how nurses can
promote family
health.

tutkia perheen
nakokulmasta
tapoja, joilla
hoitotydntekijat
voivat edistaa
perheen terveytta
lapsen sairaalassa
olon aikana.

Aineisto kerattiin
2002, 29 perheilta,
joissa lapsella oli
pitk&daikaissairaus.
Aineisto kerattiin
kahdesta
suomalaisesta
sairaalasta.

Kirjoittajat, Tutkimuksen Tutkimuksen Menetelma ja Tutkimuksen
julkaisuvuosi, maa nimi tarkoitus ja aineisto keskeiset
asetelma tulokset
1. |Hopia, H., Tomlinson, | Child in hospital: | Tutkimuksen Ankkuroitu teoria - | Perheen
PS., Paavilainen, E. | experiences and |tarkoituksena oli menetelma. terveyden

edistamisesta
erotettiin viisi
alaa, joita olivat
vanhemmuuden
vahvistaminen,
lasten
hyvinvoinnista
huolehtiminen,
emotionaalisen
taakan
jakaminen, tukea
jokapaivaisessa
selviytymisessa
ja
luottamuksellisen
hoitosuhteen
luominen.

2. | Kelo, M., Eriksson, E.
& Eriksson, |. 2012.
Suomi.

Perceptions of
Patient
Education during
Hospital Visit —
Described by
School-age
Children with a
Chronic lliness
and their
Parents.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
tutkia
potilasohjauksien
merkityksellisid
elementteja
sairaalassa
vierailun aikana
(kouluikaiset
lapset, joilla on
krooninen sairaus
ja heidan
vanhempansa).

Haastattelut
toteutettiin kriittisen
tapaus tekniikan
avulla.

19 suomalaista
vanhempaa ja
heidan 12 kroonista
sairautta
sairastavaa lasta
haastateltiin.

Koulutuksen
lopputulos
kuvailtiin
vanhemman tai
lapsen
voimaantumiseks
i tal sen
puuttumiseksi.
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Hopia, H.,
Paavilainen, E. &
Astedt-Kurki, P.
2004.

Promoting health
for families of
children with
chronic
conditions.

Tavoitteena on
kuvata kuinka
lastenosastoilla
tydskentelevat
sairaanhoitajat
edistavat
pitkaaikaisesti
sairastuneiden
lasten perheiden
terveyttd lapsen
sairaalahoidon
aikana.

Ryhmahaastattelu

Aineisto kerattiin
kahdella
ryhmahaastattelulla
seka &4h osasto
havainnointiin.
Osallistui yhteensa
40 sairaanhoitajaa.

Sairaanhoitajat
kayttivat
jarjestelmallista,
valikoivaa tai
tilannekohtaista
ldhestymistapaa
perheiden
terveyden
edistamisessd
sairaalahoidon
aikana.

Hopia, H. 2006.

Hoitajien
kokemukset
perheneuvottelun
toteutumisesta
yliopistosairaalan
lastenosastolla.

Tarkoituksena oli
kuvata hoitajien
kokemuksia
toimintatutkimus-
hankkeessa
kehitetyn
intervention ja
perheneuvottelun
toteutumisesta
yliopistosairaalan
lastenosastolla.

Essee kysely

Aineisto koostui 17
hoitajan
kirjoittamista
esseistd ja kahden
lahiesimiehen
haastatteluista.
Essee vastaajat
koostuivat
lastenhoitajista ja
sairaanhoitajista.

Hoitajat kokivat
perheneuvottelu-
intervention
hyadylliseksi
tydssaan.
Neuvottelut
muuttivat
hoitotydta
systemaattisem
maksi. Sen
avulla hoitajat
kartoittivat
perheen
yksildllisen
tilanteen ja
tekivat yhdessa
perheen kanssa
heidan
terveyttaan
edistavia
tavoitteita ja
menetelmia.
Hoitajien
mielesta
perheneuvottelut
vahvistivat
heidan
ammatillista
osaamistaan.
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. | Turmer M., Chur-
Hansen A., Winefield
H, 2014.

The neonatal
nurses’ view of
their role in
emotional
support of
parents and its
complexities

Tutkia
sairaanhoitajien
nakemyksia
heidn roolistaan
vuorovaikutukses-
sa seka
emotionaalisesta
tuesta
vastasyntyneiden
tehohoitoyksikdss
a.

Puolistrukturoitu
haastattelumenetel
méa

Vastasyntyneiden
tehohoitoyksikosta
haastateltiin 9
sairaanhoitajaa.

Sairaanhoitajat
tarjosivat tukea
kommunikoinnin
ja kuuntelun
avulla,
tarjoamalla
yksil6llista tukea
ja rohkaisemalla
osallistumaan.
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Liite 4. Esimerkki sisallonanalyysista

1(1)

"They also encouraged
fathers to participate in
the care of their child...”

(3)

Isien rohkaisu
osallistu-maan
lapsensa hoitoon. (3)

"Reinforcement of
parenthood is an
important family nursing
method, which takes the
form of encouraging
parental participation in
the child's care in
hospital. (3)

Vanhempia
rohkaistaan osallistu-
maan lapsen hoitoon.

(3)

“Participants used
encouragement and
reassurance to assist
parents in taking on more
physical roles with their
baby.” (5)

Vanhempi-en
rohkaiseminen
fyysiseen kontaktiin
lapsensa kanssa. (5)

Rohkaisu osallistu-
maan lapsen hoitoon

changed family situation
inflicted an emotional
burden on parents, who
needed encouragement
t0 express their
emotions.” (3)

"._..parents were Vanhempia
encouraged to decide for | rohkaistaan
themselves how to be vanhempana

and act as a parent in the | olemiseen osastolla.
unit with the child...” (3) (3)

"A child illness and the Vanhempia

rohkaistaan tunteiden
nayttamiseen. (3)

"The nurse suggested the
alternative of crying in the
presence of the child.” (3)

Ehdotetaan itkemista
myds lapsen lasna
ollessa. (3)

Rohkaisu tunteiden
nayttamiseen

"Helping parents to feel
relaxed... was seen as a
part of supporting the
parent-baby relationship.
(5)

Tuetaan vanhempi-
lapsi -suhdetta
auttamalla vanhempia
tuntemaan olonsa
rentoutu-neeksi. (5)

"Helping parents to feel
...welcome into the unit
as a participant in their
baby's care was seen as
a part of supporting the
parent-baby relationship.
(5)

Tuetaan vanhempi-
lapsi -suhdetta
tekemalla
vanhemmalle
tervetullut olo
osallisena lapsensa
hoitoon. (5)

“Murses aimed at
preserving the child-
parent bond during
hospitalization...™(3)

Sairaanhoitajien
tarkoituksena on
lapsi-vanhempi -
suhteen sailyttaminen
sairaalahoidon
aikana. (3)

Vanhempi-lapsi -suhteen
yllapitaminen

Vanhemmuuden
vahvistaminen

Vanhempien tukemisen
tavat sairaanhoitajan
tydssa




