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1 Johdanto

Lasten kotisairaala aloitti toimintansa Suomessa vasta 2000-luvulla. Ensimmainen las-
ten kotisairaala on toiminut Tampereella vuodesta 2001. Tampereen kotisairaala toimi
Tampereen yliopistollisen sairaalan lastentautien vastuualueella. My6hemmin toiminta
on kaynnistynyt mm. Kotkassa, Lappeenrannassa ja Vaasassa. Lasten kotisairaalatoi-
minta on ollut vastaus perheiden toiveisiin ja mahdollistanut asiakaskeskeisen hoitopro-
sessin lasten erikoissairaanhoidossa. (Lahdeaho — Heino-Tolonen — Kuusela 2011:
1923.)

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata miten syopa4 sairastavat lapset ja heidan
perheensa kokevat lasten kotisairaalatoiminnan seka miten terveydenhuollon ammatti-
laiset kuvaavat lasten kotisairaalatoimintaa. Opinndytetydssa tuodaan esille aiempaa
tietoa, taitoa ja kokemusta lasten kotisairaalatoiminnasta. Tavoitteena on, ettd tyéta
voidaan hyddyntaa tulevaisuudessa HUS:n alueen lasten kotisairaalatoiminnassa. Teo-
reettinen viitekehyksen rajattiin syopaa sairastavan lapsen hoitotyéhon seka sydpaan
kuolevan lapsen hoitotydhon, koska hyvaksytyt tutkimukset kasittelivat kyseisia aiheita.

Opinndytety6 kuuluu lasten ja nuorten hoitotydn tulevaisuuden osaaminen hankkee-
seen. Hankkeen tarkoituksena on kehittda ja vahvistaa ndyttéén perustuvaa lasten ja
nuorten hoitoty6ta luomalla uusia toimintakdytantdja ja verkostomaista tydskentelya
hoitopolun eri vaiheisiin. Lasten ja nuorten hoitotyon tulevaisuuden osaamisen hank-
keen tavoitteisiin kuuluu kehittda lasten ja perheiden tarpeita vastaavia hoitotydn toi-
mintakaytant6ja. Niiden tarkoituksen on edistetdan potilasturvallisuutta ja perheiden
selviytymista, kehittdd saumatonta palveluketjujen toimintaa ja lapsen ja perheen sel-
viytymista tukevaa verkostomaista tytdskentelyd seka vahvistaa lasten ja perheiden
hoitotydssa ja hoitotydn koulutuksessa tydskentelevien asiantuntijuutta ja yhteistyota.
Hankkeessa arvioidaan nayttéon perustuen nykyisia lasten hoitotydn toimintoja, uudis-
tetaan toimintatapoja ja kehitetdadn uusia, paremmin lasten ja perheiden tarpeita vas-
taavia palveluita. Hanke tarjoaa lastenosastoilla tydskenteleville mahdollisuuden yksi-
kdn hoitotydn kehittamistarpeiden tunnistamiseen. (Salmela 2011.)

Hankkeen yhteistydkumppaneina ovat Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HYKS)
Naisten- ja lastentautien tulosyksikkd, Metropolia ammattikorkeakoulun Hoitotyén kou-
lutusohjelma ja Tampereen yliopiston Hoitotieteen laitos. Hankkeesta hyétyvat tulevai-
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suudessa HYKS:ssa hoidettavat lapset ja perheet, koska hankkeessa voidaan kehittaa
toimintatapoja mm. erityislasten tarpeisiin ja syrjaytymisen ehkdisemiseen. (Salmela
2011.)

2 Teoreettinen viitekehys

2.1 Lasten kotisairaalatoiminta

Lasten kotisairaalatoiminta on saanut alkunsa vasta 2000-luvulla, vaikkakin neuvola-
tydssa kotikaynneillda on ollut jo pitkat perinteet. Lasten kotisairaala on toiminut Tam-
pereella vuodesta 2001 Tampereen yliopistollisen sairaalan lastentautien vastuualueel-
la. Talléin se oli ensimmainen virallinen lasten kotisairaala Suomessa. Satakunnan sai-
raanhoitopiirissa annetaan lapsille psykiatrista hoitoa kotisairaalassa. Myéhemmin toi-
minta on kaynnistynyt Kotkassa, Lappeenrannassa ja Vaasassa. (Lahdeaho ym. 2011:
1923; Visakorpi 2002: 14.)

Tampereen yliopistollisessa sairaalassa paatdksen lasten kotisairaalahoidosta tekee
laakari. Sairauden tulisi olla selvasti diagnosoitu ja taudinkulku kohtuullisen todenna-
koisesti ennustettavissa, jotta voidaan toteuttaa hoitoa kotona. Nykyaan potilasryhmiin
kuuluvat suonensisdisia antibiootteja saavat lapset, sydpaa sairastavat lapset seka ter-
minaalivaiheen lapset. Perheen luona kayvat hoitava ladkari ja omasairaanhoitaja. Ko-
tona hoidettaessa lapsi ja vanhemmat saastyvat rasittavilta sairaalamatkoilta. Hoitava
|adkari ja omahoitaja seuraavat lapsen vointia, muuttavat Iadkitysta ja ottavat tarvitta-
vat ndytteet. Kotikdyntien yhteydessa perheen kanssa voidaan miettid ratkaisua hoito-
pulmiin ja kdytdnndén ongelmiin. Vanhemmat voivat myds kysya neuvoa hoitavasta
yksikdsta. (Lahdeaho ym. 2011: 1923-1924; Ivanoff — Risku — Kitinoja — Vuori - Palo
2006: 102.)

Kotona hoitaminen on vaihtoehto osastohoidolle. Potilas siirretdan kotisairaalaan joko
suoraan paivystyspoliklinikalta tai osastolta. Hoitojen toteuttaminen kotona on myoén-
teinen ratkaisu niin lapselle kuin hanen vanhemmilleen. Tarkedna pidetaan, etta perhe
voi osallistua hoitoon, mika edistaa lapsen seka perheen hyvinvointia. Vanhempien ja
omahoitajien tulee tehda selkea tydjako lapsen hoitamisessa. On sovittava etukateen,
kuka valmistelee lasta toimenpiteisiin ja kuka on niissé mukana. Naita yhteisia sopi-
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muksia tulee kunnioittaa, silld ne tahtadvat lapsen hyvaa oloon ja turvallisuudentun-
teen sailymiseen. Hoito tulisi muodostaa kunkin lapsen ja hdnen perheensa yksil6llisten
tarpeiden mukaan. (Léhdeaho ym. 2011: 1923.)

Hoidosta tulisi vastata moniammatillinen tyéryhma. Hoidon laatu ja turvallisuus on pys-
tytty takaamaan, kunhan toiminnan aloittaminen ja kohderyhmien valinta on huolelli-
sesti valmisteltu. Onnistunut kotisairaalahoito edellyttdd myos hyvaa hoidon suunnitte-
lua ja perheiden ohjausta. Vanhemmilla on vastuu lapsen hoidosta kotona. Aikuisen
perheenjasenen tulisi olla Iasna kotona hoidon aikana. Jos vanhemmiilla ei ole mahdolli-
suutta olla kotona lapsen kanssa, lapsi on liian sairas tai perhe asuu liilan kaukana sai-
raalasta, ei kotisairaalahoitoa voida aloittaa. (Ldhdeaho ym. 2011: 1923-1924; Ivanoff
ym. 2006:92; Visakorpi 2002:50.)

Lasten kotisairaalan henkilokuntaan kuuluu neljd kokopadivatoimista sairaanhoitajaa ja
yksi osa-aikainen erikoisladkari. Talla henkilomaaralla pystytdan hoitamaan noin 10-12
potilasta paivittdin. Keskimaarin tehdaan 5-20 potilaskdyntia pdivassa. Suunniteltuja
kdynteja voi olla enintdan kolme kertaa paivassa potilasta kohden. Hoitohenkilokunta
on perheiden tavoitettavissa 24 tuntia vuorokaudessa. Kotisairaalahoito on osoittautu-
nut tehokkaaksi ja turvalliseksi. Hoito on onnistunut kotona eika haitallisia tapahtumia
ole sattunut. Muutamia lapsia on siirretty osastohoitoon, koska heidén parantuminen ei
ole edistynyt toivotulla tavalla. (Léhdeaho ym. 2011: 1924-1926.)

Toiminnan suunnittelussa tahdattiin saastoihin. Lasten kotisairaalahoidosta tehdyt las-
kelmat osoittavat, ettd toiminta on kustannustehokasta. Tampereen yliopistollisen sai-
raalan lasten kotisairaalatoiminnassa mukana olleille perheille tehdyn kyselyn mukaan
perheet kokivat kotisairaalan inhimilliseksi hoitomuodoksi ja katsovat arjen sujuvan sen
ansiosta aiempaa paremmin. (Ldhdeaho ym. 2011: 1925-1926.)

Talla hetkelld lasten kotisairaalatoiminta vaatii edelleen kehittdmista. Kotisairaalassa
suunnitellaan tulevaisuudessa hoidettavan uusia potilasryhmia, esimerkiksi diabetesta
sairastavia lapsia. Riittavat resurssit ja henkildkunnan tyéhyvinvointi ndhdaan toimin-
nan kehittdmisen kannalta tarkeana. Jatkuvasti my6s arvioidaan ja seurataan potilas-
turvallisuutta seka onko perheilld valmiuksia hoitaa kotona entista sairaampia lapsia.
Nykyaan kotisairaalatoiminta perustuu kansanterveyslaille tai erikoissairaanhoitolaille.
Puhutaan myds, ettd kotisairaalatoiminta tulisi vakiinnuttaa sisallyttamalld se tervey-
denhoitolakiin. (Visakorpi 2002: 15; Lahdeaho ym. 2011: 1925-1926.)



2.2 Lasten kotisairaalatoiminnan periaatteet

Hyvalle kotisairaalatoiminnalle on asetettu vaatimuksia ja edellytyksid. Keskeisimmat ja
useimmin esiintyvat ovat hoidon yksildllisyys, potilaan itsemdéaraamisoikeus, hoidon
YKsityisyys, olkeudenmukaisuus tai tasa-arvoisuus, turvallisuus, perhekeskeisyys ja jat-
kuvuus. Nama vaatimukset ja edellytykset ilmenevat kdaytanndssa. Esimerkking kaytan-
nosta ovat vuorovaikutuksen ja asiakkaan kohtelun laadun, asiakkaalle annettuna aika-
na ja kohtelun kiireettomyytena. (Visakorpi 2002: 50-53; Storvik-Sydanmaa — Talven-
saari — Kaisvuo — Uotila 2012: 104.)

Vaatimusten ja edellytyksien lisaksi puhutaan myds hoitotyon arvoista ja periaatteista.
Lasten ja nuorten hoitotyéta ohjaavat hoitotydn arvot ja periaatteet. Hoitotydn peri-
aatteet on johdettu arvoista, koska ne ovat arvoja konkreettisempia ja kdytannonlahei-
sempid. Lasten ja nuorten hoitoty6td ohjaavat periaatteet ovat yksildllisyys, perhekes-
keisyys, kasvun ja kehityksen tukeminen, turvallisuus, jatkuvuus, omatoimisuuden tu-
keminen ja kokonaisvaltainen hoito. (Visakorpi 2002: 50-53; Storvik-Syddnmaa ym.
2012: 104.)

Yksilollisyydelld tarkoitetaan asiakaslahtoisyytta. Kotisairaalassa se tarkoittaa hoidon
suunnittelua ja toteuttamista potilaan yksil6llisten tarpeiden pohjalta. Hoitotyéssa on
tarkeda tuntea lapsen tai nuoren persoona, jotta hdanen tarpeisiinsa ja toiveisiinsa kye-
tadn vastaamaan. Potilaan kokonaishoito tulisi toteutua. Toteutuminen vaatii riittavia
resursseja. Resursseihin kuuluvat riittdva pateva henkilokunta, hoidon toteuttamiseen
tarvittava valineistd ja tilat. Patevan henkilokunnan tulee osata tekniset taidot seka
myo6s kykya ja taitoa olla vuorovaikutuksessa potilaan kanssa. Yksildllinen hoitoty6
edellyttaa, ettd lapselta ja hanen vanhemmiltaan on keratty hyvat tiedot lapsen hoitoa
koskien. Keskeisena pidetadn myds yksildllisen hoitotyon toteutumisen kannalta sita,
ettd tunnetaan lapsi ja tiedetaan lapsen arkipdivaiset tavat. Yksil6llisen hoidon toteu-
tuminen voidaan taata omahoitajajarjestelmalla. Omahoitajuus ja vanhempien osallis-
tuminen on yksi yksil6llisen hoitotydn perusta. Hoitoon osallistuvien kanssa laaditaan
potilaasta hoito ja — palvelusuunnitelma. Tama suunnitelma tarkistetaan saanndéllisesti.
Lasten kotisairaalahoidossa vanhempien kanssa selvitetdan hoitomuodon sisalté ja teh-
daan hoitosopimus. (Visakorpi 2002: 50; Léhdeaho ym. 2011: 1923; Storvik-Sydanmaa
ym. 2012: 105.)
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Itsemdadardaamisoikeus kasittaa monia asioita. Asiakkaan itsemaaraaminen sisaltda muun
muassa vapauden valita sairaalan ja kotisairaalan valilta. Valinta edellyttda potilaalta
riittavat tiedot valintaan. Valittuaan kotisairaalahoidon itsemaaraamisoikeus tarkoittaa
myds potilaan oikeutta vaikuttaa hoitoonsa, sen sisaltéon ja toteutustapaan tai kieltay-
tya kokonaan hoidosta. Itsemadradamisoikeuteen kuuluu mydés se kuinka paljon potilas
voi vaikuttaa henkildkunnan kayntiaikoihin ja kdyntimaadriin. Toisinaan kotihoidossa
kaytettavat resurssit voivat rajoittaa potilaan itsemadraamisoikeuden toteutumista.
Hoidossa pyritadn tukemaan potilaan itsendistd suoriutumista ja omatoimisuutta itse-
maaraamisoikeus huomioiden. Kesken kotisairaalahoidon on asiakkaalla mahdollisuus
siirtya takaisin sairaalahoitoon, mikali han sita haluaa. Talléin myds lapsella on mahdol-
lisuus paasta takaisin sairaalaan, jos hanen vointinsa huononee. (Visakorpi 2002: 50-
51; Ldhdeaho ym. 2011: 1923.)

Yksityisyys on otettava huomioon kotisairaalahoidossa. Yksityisyys kasittaa salassapito-
velvollisuuden ja téama korostuu hoidettaessa potilasta kotona. Ongelmia aiheutuu sil-
loin, kun potilas ei halua omaisten tietdvan asioita sairauteen liittyen. Salassapitovelvol-
lisuus rajoittaa myds potilaan tietojen valittdmista omaisille. Oikeudenmukaisuus taas
otetaan huomioon kotisairaalahoidossa. Oikeudenmukaisuuteen liitetdan yhdenvertai-
suus ja tasa-arvo. Kotisairaalahoidossa se tarkoittaa sitd, etta tarjottavien palveluiden
on oltava laadultaan ja kustannuksiltaan samanarvoisia. Myds palveluita tulisi tarjota
yhtaldisesti kaikille. (Visakorpi 2002: 51.)

Hoidon turvallisuus korostuu kotisairaalahoidossa. Lasten kotisairaalahoidossa turvalli-
suus on pystytty takaamaan kunhan toiminnan aloittaminen ja kohderyhmat ovat huo-
lellisesti valmisteltu. Kotisairaanhoidossa hoitohenkildkunta ei ole kokoajan paikalla
seuraamassa potilaan vointia. Lapsen hoitaminen kotona on vanhempien vastuulla.
Tyd vaatii jatkuvaa kouluttautumista tydn ohessa. Lasten kotisairaalatoiminta vaatii
henkilokunnalta kokemusta, joustavuutta, kykya itsendiseen paatoksentekoon ja tydn-
suunnitteluun. Turvallisuutta lisddva tekija on, etta potilas tietda omasta sairaudestaan
ja sen hoidosta. Vanhempien ja lasten turvallisuuden tunteeseen on pyritty vaikutta-
maan vanhempien tiedonsaannilla ja antamalla heille mahdollisuus osallistua aktiivisesti
lapsen hoitamiseen omien voimavarojensa mukaan. Asiakkaalla tulisi olla yhteys tarvit-
taessa puhelimitse henkildkuntaan kaikkina vuorokauden aikoina. Lasten kotisairaalas-
sa hoitohenkilékunta on perheiden tavoiteltavissa 24 tuntia vuorokaudessa. Turvalli-
suutta lisaa myos se, etta potilaan luokse ehditdan riittavan nopeasti. Tampereen yli-

opistollinen sairaala on tehnyt sopimuksen, jossa lasten kotisairaalan toiminnan suju-
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vuuden kannalta etdisyys sairaalan ja kodin valilld voi enintdan olla noin 30 minuutin
ajomatka. (Lahdeaho ym. 2011: 1923; Visakorpi 2002: 52; Storvik-Sydédnmaa ym.
2012: 107.)

Perhekeskeisyys ja omaisten osallistuminen kuuluu osana hyvan kotisairaalahoidon
vaatimuksiin ja edellytyksiin. Perhekeskeisyys on osa potilaan kokonaishoidon suunnit-
telua. Koko perhe osallistuu hoitotyéhdn yhdessa hoitajan kanssa. Koko perheen mu-
kaanottaminen kasittda hoitotytdssa kaikki perheenjasenet. Hoidon suunnittelun ja to-
teutuksen edellytyksena on, etta tiedetdan perheen odotukset ja toiveet lapsen ja nuo-
ren hoidosta seka heidan tavoista toimia eri tilanteissa. Lasten kotisairaalassa perheen
osallistuminen hoitoon edistda seka lapsen ettd perheen hyvinvointia. Myds sisarukset
tarvitsevat hoitajan huomiota vanhempien lisaksi. My6s potilaan kuoleman jalkeen tulisi
huolehtia omaisista ajatellen kokonaishoidon toteutumista. (Visakorpi 2002: 52; Lah-
deaho ym. 2011: 1923; Heino-Tolonen 2000: 27; Storvik-Sydéanmaa ym. 2012: 105-
106.)

Kasvun ja kehityksen tukemiseen kuuluu tietdd, etta lapsi kasvaa ja kehittyy yksildlli-
sesti omassa tahdissaan eri kehitysvaiheiden kautta. Lyhyt aikaiset sairaudet eivat hait-
taa merkittdvasti lapsen kehitystd ja kasvua, mutta pitkaaikaissairaudet ja vakavat sai-
raudet sen sijaan aiheuttavat ongelmia kehityksen eri osa-alueilla. Ongelmia voivat olla
fyysisen kasvun ja kehityksen hidastuminen, jos lapsella on sairaus joka haittaa hdanen
ruokahaluaan tai ravintoaineiden imeytymistd. Lapsen joutuessa olemaan pitkida aikoja
sairaalassa tai erossa vanhemmistaan, sisaruksistaan tai leikkikavereistaan voi hanen
sosioemotionaalinen kehityksensa hairiintyd. Emotionaalista kehitysta voi hairita lapsel-
le tehtavat tutkimus- ja hoitotoimenpiteet, jotka aiheuttavat pelkoa ja kipua. Hoitotyds-
sa lapsen kasvun ja kehityksen tukemiseksi on tiedettdva lapsen kasvun ja kehityksen
eri vaiheet. Lapsen kehitysta tulee tukea siten, etta tuetaan lapsen itsendista selviyty-
mista niista asioista, joista han suoriutuu itse. Talléin huomioidaan lapsen kehitysvaihe.
Kaikenikaisille lapsille ja nuorille on tarkedd, etta he selviytyvat mahdollisimman hyvin
itse arkipaivan toimistaan. (Storvik-Sydéamaa ym. 2012: 106-107, 109.)

Omatoimisuuden tukeminen on tarkeaa varsinkin, jos lapsi on sairas. Lapsen sairastu-
minen voi vaikuttaa lapsen intoon ja haluun selvita itsendisesti arjen toiminnasta. Sai-
raalahoidon aikana lasta tai nuorta on kannustettava ottamaan vastuuta omasta hoi-

dostaan ja omasta selviytymisestaan. Vanhempien huomioiminen on myos tarkeaa lap-
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sen tai nuoren omatoimisuuden tukemisessa. (Storvik-Sydéamaa ym. 2012: 106-
107,109.)

Hoidon jatkuvuutta pidetdan tarkedna hyvassa kotisairaalahoidossa. Saman tyonteki-
jan kdydessa potilaan luona hoidon jatkuvuus paranee. Mikali lapsi tai nuori siirtyisi
toiseen hoitopaikkaan, toisessa hoitopaikassa oltaisiin tietoisia siité miten lapsen tai
hanen perheensa kanssa on sovittu hoidosta. Jatkuvuus kasittéa myos tiedon kulun eri
hoito-organisaatioiden valilla, hoitohenkildkunnan kesken seka potilaan henkilékunnalle
ja pdinvastoin. Jatkuvuuden periaate edellyttda hyvaa hoitotydn kirjaamista. Siirtymi-
nen sairaalan ja kodin valilla edellyttad hyvaa hoitotydn kirjaamista. Nykyaan hoitotyd
on asettanut tiukat toimintatavat varsinkin sahkoisessa kirjaamisessa. (Visakorpi 2011:
53; Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 108.)

Kokonaisvaltainen hoitotyé on yksi periaatteista. Tama periaate edellyttdd, ettd ihmi-
nen huomioidaan hoitotydssa kokonaisuutena. Talléin ihminen tulisi huomioida muu-
tenkin kuin sairauden osalta. Ihmiselld on fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottu-
vuus. Kokonaisvaltainen hoitoty6 edellyttda myos, etta kaikki muut hoitotyén periaat-
teet toteutuvat hyvin. Eri ammattiryhmien ja osaajien keskindinen yhteistyd korostuu
kokonaisvaltaisessa hoitotydssa. Esimerkiksi opettajat ja lastentarhanopettajat osallis-
tutuvat osaltaan lapsen ja perheen hyvinvoinnin tukemiseen. (Storvik-Sydanmaa ym.
2012: 109.)

2.3 SyOpaa sairastavan lapsen hoitotyd

Suomessa sairastuu 130 - 150 lasta ja nuorta sy6paan vuosittain (Ivanoff ym. 2006:
172; Jalanko 2010: 1; Aalto - Uusitalo 2009: 271; Storvik-Sydéanmaa ym. 2012:188.).
Kasvavan lapsen pahanlaatuiset kasvaimet ovat harvinaisia. Yleisesti lapsilla sy6patau-
dit ovat harvinaisia. Monia aikuisten sydpamuotoja ei esiinny lapsilla lainkaan. (Salmi —
Minn — Lahteenmaki 2007: 712; Jalanko 2010:1.) Lapsisyopapotilaita on hieman
enemman poikia kuin tyttéja (Sankila — Teppo — Vainio 2007: 41). Lasten yleisempia
syOpatauteja ovat leukemiat, lymfoomat sekd pahanlaatuiset aivokasvaimet. Neuro-
blastooma, Wilmsin kasvain, pehmytkudossarkoomia seka luusyopa ovat muita kiinteita
kasvaimia. (Jalanko 2010: 1.)

SyOpasairauden diagnosointi on aina seka lapselle etta perheelle elamaa mullistava

asia. SyOpaa sairastavan lapsen hoidon suunnittelu, toteutus ja arviointi ovat moniam-
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matillista yhteisty6ta. Yhteistyohon tulisi myds perheen osallistua ja sitoutua. Tarkedna
pidetdan, etta lapsi saa kasitella tilannettaan perheen parissa ja perheenjdsenet ovat
tietoisia sairaudenvaiheista. Lasten sydpdsairaanhoito on keskitetty yliopistosairaaloi-
hin, mihin lapsi tulee perusterveydenhuollon ldhetteelld. Sy6paa sairastava lapsi voi
saada pidempikestoista hoitoa sairaalassa tai poliklinikalla. (Storvik-Sydanmaa ym.
2012: 192; Aalto — Uusitalo 2009: 273; Lahdeaho ym. 2011: 1925.)

Kotisairaalahoidon tarkea potilasryhma on sydpahoidossa olevat lapset. Perheiden ela-
manlaatu paranee merkittavasti, jos lapsi voi hoitojen valilld olla muutaman paivankin
kotona. Poliklinikalla lapsi viettaa padivan ja padsee hoidon jalkeen yoksi kotiin. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012: 192; Aalto — Uusitalo 2009: 273; Lahdeaho ym. 2011: 1925.)

Vakavan sairauden hoitojaksojen ohella pyritdan myds huomioimaan lapsen normaali
kasvu ja kehitys. Sita tulisi tukea koulunkdynnin ja leikin avulla. Leikin avulla lapsi ker-
taa usein sairaalatapahtumia. Liikunta, urheilu ja arkinen puuhailu auttavat lasta jak-
samaan hoitojen ajan. Liikkuminen ja ulkoilu lisdavat lapsen fysiikkaa, joka auttaa lasta
fyysisesti kestamaan hoidon. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 192; Aalto — Uusitalo 2009:
273; Lahdeaho ym. 2011: 1925.)

SyOpaa sairastava lapsi on herkka samaa infektioita. Solusalpaajaldakityksen takia leu-
kosyyttien maara veressa vahenee, mika heikentaa lapsen vastustuskykya. Lasta pyri-
taan suojaamaan talldin infektioilta. Hoitojen alkuvaiheenajan lapsi on suojaeristykses-
sa, koska vastustuskyky on huonontunut. Perushoito on osa infektioherkan lapsen hoi-
toa. Infektioita ehkadistdan hyvalla kasihygienialla ja aseptisilla tybtavoilla. Perushoitoon
kuuluvat paivittdiset pesut ja ihonhoito. Suojautuminen mahdollisilta infektioilta voi-
daan toteuttaa hoidetuilla kynsivalleilla, lyhyilla kynsilla, kasien pesulla, perdaukon seu-
dun pesulla ja rasvaamisella. Vaippaikaisilla tulisi huomioida riittdva vaipanvaihto seka
ilmakylvyt iholle. Tulehdustaudit leviavat myos helposti suun rikkoutuneilta limakalvoil-
ta ja hampaiden kautta. Hampaat tulisi harjata pehmealla harjalla aamuin illoin. Suun-
hoito tehostetaan varsinkin solusalpaaja- seka sadehoidonaikana. Annettavien hoitojen
ajaksi lapsille laitetaan keskuslaskimokatetri- tai — portti. Tall6in tulehdusriski kasvaa.
Vanhemmille hoitohenkildsté ohjaa katetrin aseptisen hoidon. Katetrin kayttd vaatii
huolellista hoitoa ja seurantaa. Katetrin alue tulisi puhdistaa hoito-ohjeiden mukaisesti
ja ihon kuntoa tulisi seurata. Tulehduksen merkkeja ovat katetrialueen kipu, kuumotus

ja punoitus. Infektiovaaran vuoksi ei ole mydskaan suotavaa uida tai saunoa keskus-
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laskimokatetrin kanssa. (Aalto - Uusitalo 2009: 273-274; Storvik-Sydénmaa ym. 2012:
197.)

Infektioherkkaa lasta pyritdaan hoitamaan erityisolosuhteissa. Talldin tulisi huomioida
henkildkunnan ja muiden perheenjasenten vierailut. Hoitoon osallistuvien henkildinen
ja vanhempien tulisi olla terveita ja ylimaardisten vierailuiden maaraa tulisi rajoittaa.
Kotioloissa on valtettava infektioita. Kotiin ei talldin saa tulla vieraita, joilla on infektio.
Mikali joku perheenjasenista sairastuu, tulisi hanen olla eristyksissa infektioherkasta
perheenjasenesta. Infektioherkka lapsi voi kumminkin leikkia ulkona muiden saman-
ikaisten, terveiden lasten kanssa. Kouluikdisille on taas tarkedtd sadilyttdd tunneside
kavereihin ja ystaviin. Kouluissa tulee huomioida infektioriski. Suuria ja julkisia tiloja,
esimerkiksi kauppakeskuksia ja tapahtumia, tulisi valttaa infektioriskin takia. Sisatiloissa
infektiot tarttuvat herkemmin kuin ulkona. Paivakotiin tai kouluun lapsi, jolla vastustus-
kyky on huonontunut, ei voi mennd. (Aalto - Uusitalo 2009: 273; Storvik-Sydanmaa
ym. 2012: 197-198.)

Hyva ravitsemus on tdarked osa solusalpaaja- ja sadehoitoa saavalle lapselle. Hyva ja
riittdva ravitsemus auttaa lasta kestamaan sydpahoitoja, kuten solusalpaaja- ja sade-
hoitoja. Lapsi tarvitsee kasvaakseen enemman ravintoa kuin aikuinen. Ravinnontarve
lisdantyy aineenvaihdunnan kiihtyessa, koska solusalpaajalddkkeet ja sadehoito saatta-
vat vaurioittaa suoliston limakalvoja. Ravitsemustilaan liittyvia tekijoita tulisi seurata,
talléin voidaan tehda ravitsemusarvio ja suunnitelma. Pahoinvointi ja ripulointi aiheut-
tava myds muutoksia elimistdén nestetasapainossa. Painoa ja pituutta seurataan, jotta
lapsen mahdollinen aliravitsemustila huomattaisiin ajoissa hoitojen aikana. Paino mita-
taan joka padiva ja pituus noin kerran kuukaudessa. Maku- ja hajuaistissa tapahtuu
muutoksia. Lapselle ei tulisi tuputtaa ruokaa. Suositellaan sydmaan ja juomaan pienia
annoksia kerrallaan. Lapselle tulisi pyrkid jarjestamaan hanen mieliruokiaan. Mieliala
vaikuttaa myods ruokaluun. Alakuloiselle lapselle ei ruoka valttamattd maistu. Ravitse-
mustilaa voidaan seurata ruokapaivakirjalla ja erikseen kehitetyilla lomakkeilla. Aliravit-
semuksessa ravitsemustasapainoa hoidetaan nena-mahaletkun tai suonensisdisen nes-
tehoidon avulla. Suonensisdinen nestehoito toteutetaan ladkarin antamien maaraysten
mukaisesti. Tarvittaessa my06s ravitsemusterapeutin arviointi auttavat lapsen ruokavali-
on suunnittelussa ja ravitsemustilan seurannassa. (Aalto — Uusitalo 2009: 274-275;
Storvik-Syddnmaa ym. 2012:195-196.)
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Sairaanhoitajat antavat ladkdrin maaraamia laakkeitd potilaille. Sairaanhoitajan tulisi
tarkistaa, ettéd annettu lddke ja annos seka antotapa ovat oikeat. Pahoinvointisuus on
yksi solusalpaajaladkkeista aiheutuva vaikutus. Pahoinvointia voidaan ehkaista ladkeai-
neiden avulla. Ladkehoito aloitetaan yleensa ennaltaehkaisevasti, noin 15-30 minuuttia
ennen hoidon aloitusta. Usein lddke annetaan suonensisaisesti, mutta voidaan antaa
myds suun kautta. (Aalto — Uusitalo 2009: 275-276.)

Suuri vaikutus lapsen kipu kokemukseen on hoitajan toimintatavat. Hoitajan tulisi saa-
da kaytdkselldan lapsen huomio itseensa ja kokemaan olonsa turvalliseksi. Lapsen
kivun ilmaiseminen ja kivunladkityksen teho on tarkedtd kirjata. Kipumittaria voidaan
hyddyntaa kivun ilmaisemiseen. Ladkehoidon lisdksi voidaan kipua hoitaa myo6s mieli-
kuvaharjoituksin, hieronnalla, asentohoidoilla ja kuuma- ja kylmdpusseilla. (Aalto —
Uusitalo 2009: 275-276.)

Lapsen vointia on tdrkedtd seurata, koska sy®paa sairastavan lapsen vointi saattaa
muuttua akillisesti. Sydpaa sairastavan lapsen &killisia muutoksia voivat olla sepsis eli
kuumeinen yleisinfektio, verenvuodot, hengitysvaikeudet, allergiset reaktiot ja mahdol-
linen elvytys. Sy6paa sairastavan lapsen puolustusjdrjestelma on heikentynyt hoitojen
takia, jolloin infektioriski kasvaa. Sepsiksen ensioireita on muun muassa vilunvaristyk-
set, vasymys, ihon varin muuttuminen harmaammaksi, akillinen kuume, vatsakivut,
yleinen kivuliaisuus, pdansarky, verenpaineen lasku, hapetusarvon lasku, pulssitason
muutokset ja veriarvoissa plasman natriumtason ja verenkuvan trombosyytti arvojen
alentumista. Sepsiksen oireet havaitessaan tulee ottaa yhteys ladkariin. Sydpatautia
sairastavien lasten kotoa tulisi I6ytya parasetamoli valmistetta suun kautta annettavas-
sa muodossa. Suolen kautta ei tule antaa parasetamolia mahdollisten suolten limakal-
vonvaurioiden takia. On tarkedtd muistaa my0s tilanteessa olla lapsen lahella silla se
helpottaa lapsen vointia ja rauhoittaa lasta. (Aalto — Uusitalo 2009: 275-276)

Verenvuodot ovat yleisia syopaa sairastavilla lapsilla, koska heidan trombosyyttitaso on
matala tai heilla on hairiditd hyytymistekijoissa, limakalvojen rikkoutumisesta ja me-
kaanisista tekijoista. Lapsilla verenvuotoja on yleisemmin nendssd, suussa, suolessa,
ruokatorvessa ja haavoissa. Allergiset reaktiot syopaa sairastavilla lapsilla aiheutuvat
usein ladke- tai verituotteista. Naista aiheutuu anafylaktisia reaktioita. Elvytykseen joh-
taa yleensa sydamenpysahdys. Taman tilanne syntyy kun elimistd karsii hapenpuut-

teesta ja hengitysvajauksesta. Sydamenpysahdyksen voi my6s aiheuttaa vuotosokki ja
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erittdin raju sepsis. Talldin henkildkunnan tulee osata toimia elvytystilanteessa. (Aalto —
Uusitalo 2009: 275-276)

Lasta seurataan fyysisesti, on myo6s tarkedta muistaa psyykkinen hyvinvointi. Syépaa
sairastavan lapsen ei voi missaan vaiheessa unohtaa psyykkisen hyvinvoinnin tukemista
ja turvaamista. SyOpaa sairastavilla lapsilla on pitkid hoitojaksoja, joiden aikana he
saattavat kokea pettymyksia, eristyneisyyttd, kehonkuvan muutoksia, yksindisyytta ja
koti-ikavaa. Psyykkisen hyvinvoinnin edistdjana korostetaan omahoitajuutta, varsinkin
osastohoitojen aikana. Sairaanhoitajalta edellytetdan lasndoloa, herkkyyttd tunnistaa
tilanteet ja uskallusta pysahtyd, kun lapsi haluaa keskustella aikuisen kanssa. Vertais-
tukea pidetadn myos tarkeana lasten ja perheen jaksamisen kannalta. Suomen sydpa-
sairaiden lasten ja nuorten yhdistys, Sylva ry on perustettu sydpaa sairastavien lapsien
ja heidan perheita varten. Yhdistyksen tavoitteena on auttaa sydpdaa sairastavia lapsia
ja heidan perheitdan selviytymadan sairauden tuomasta eldmanmuutoksesta. (Storvik-
Syddanmaa ym. 2012: 198-199)

Perheessa sydvan ilmaantuminen aiheuttaa aina katastrofitilanteen. Kriisi vaikuttaa
kaikkiin perheenjdseniin. Sydvasta toipuminen riippuu perherakenteesta, olosuhteista
seka saadusta tuesta. Hoitoyhteisd antaa perheelle tukea. Tulee kuitenkin muistaa,
ettd jokainen perhe kdy lapi tilanteen omalla tavallaan ja sen takia tulee olla valmius
auttaa jokaista perhetta heidan tarvitsemallaan tavalla. On tarkeata tunnistaa psyykki-
sen sokin vaiheet ja niihin sopivat auttamismenetelmat. (Salmi ym. 2007: 724-725;
Ivanoff ym. 2006: 172.)

2.4 SyOpaan sairastumisen merkitys eri-ikdiselle lapselle ja perheelle

Sy6paan sairastuminen tuo paljon muutoksia lapsen elamaan. Lapsen taytyy kdyda lapi
raskaat hoidot ja kohdata toistuvia sairaalajaksoja, mitka hairitsevat normaalia elamaa.
Moni syOpaa sairastava lapsi kertoo olevansa yksindinen ja eristetty lapsuutensa ajan.
(Speyer — Herbinet — Vuillemin — Chartagner - Briancon 2009: 490.) Pieni lapsi ei koe
sairautta lyhytaikaisena. Kaikki epamiellyttava tuntuu ikuisuudelta. Pieni lapsi ei erota
kivuliasta ja kivutonta toimenpidetta toisistaan. (Ivanoff ym.2006: 90.) Sairaus aiheut-
taa lapsessa vasymystd, voimattomuutta, haluttomuutta, pahanolon tunnetta ja fyysis-
ta kipua. Nama vaikuttavat lapsen kayttaytymiseen ja kehitykseen riippuu iasta, kehi-

tystasosta, lapsen ja vanhempien valisesta suhteesta seka sairauden ja hoitotoimenpi-
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teiden laadusta. On tarkeatd muistaa ettéd vanhempien tuntema ahdistus, pelko tai jéan-

nitys lapsen sairauden siirtyy myos lapseen. (Luotolinna-Lybeck 2003: 21.)

Imevaisikdinen ei kykene itse helpottamaan omaa tilaansa eikd sairauden oireita. Ime-
vaisikdinen ei valttdmatta pysty ilmaisemaan kuin itkemalld, hatdisella katseella, koske-
tusarkuudella tai olemalla levoton. Tukena ja tulkkina tarvitaan hoitajia, |adkareita ja
vanhempia. Heilld on herkkyys havaita lapsen ilmaisut ja kyky tulkita niitd. Vanhempien
kayttdytyminen heijastuu lapsii. Joten jos vanhemmat ovat levottomia ja ahdistuneita,
kokee lapsi my0s vaistoamalla ja olemalla levoton. Imevadisikaista ei niinkaan valmistet-
ta toimenpiteeseen vaan lapselle kannattaa kertoa, mitéd seuraavaksi tehdaan. Lapsi
vaistoaa turvallisen danen ja kasittelyn. Imevaisikadiselle on yleista henkilén vierastami-
nen. Tama alkaa noin puolenvuoden idassa. Lapsen fyysinen ja psyykkinen turvallisuu-
dentunne sailyttamiseksi olisi tarkedtd, ettd lasta hoitaisivat padosin aina samat henki-
I6t. (Lindén 2009: 32; Ivanoff ym. 2006: 90-91.)

Leikki-ikaiselld sairauden oireet ovat selvemmat. Leikki-ikdinen lapsi ei pysty vield tar-
kasti nimeamaan kivun laatua tai kipukohtaa. Mikali halutaan selvittaa kivun voimak-
kuutta, voidaan kokeilla kipumittaria leikki-ian loppupuolella. Lapsen paivittdisia koke-
muksia seuraamalla selvitetdan sairauden luonne. Hoitajalle arvokasta tietoa saadaan
lapsen kayttaytymisesta ruokaillessa, nukkumaan mennessd, peseytyessa, pukeutues-
sa, askarrellessa ja leikkiessa. Myds vanhempien huomioiminen on tarkead. Vanhem-
mat tuntevat lapsensa parhaiten ja huomaavat lapsen voinnissa ja kdyttaytymisessa
olevat muutokset. Leikki-ikdiselle sairastuminen on emotionaalinen kokemus. Voi esiin-
tyda muun muassa pelkoa, ahdistusta ja jopa taantumista. Tassa kehitysvaiheessa lap-
sella on jo mielikuvia sairastumisensa syysta. Lapsi saattaa pohdiskella omaa tilannetta
seka kokea tuntea syyllisyytta siitd. Lapsen paivittdisilla rituaaleilla on suuri merkitys.
Jos paivittaiset rituaalit hairiintyvat saattaa lapsi kokea pelkoa ja ahdistusta. Naita ei
tulisi koskaan vahatelld. Tarkeda on valmistella uusiin tilanteisiin rauhallisesti tutustuen
ja sylissa pitden. Jos lapset saavat ndhda tulevan toimenpiteen tai kosketella toimenpi-
devalineitd ennen varsinaista tapahtumaa pelkaavat he vahemman. Myds mielikuvitus-
leikit ovat tehokas keino kasitelld tulevaa tilannetta. (Lindén 2009: 32; Ivanoff ym.
2006: 91-92.)

Kouluikdisen urheuden takana voi olla pelkoja. Lapsi saattaa peldtd menettdvansa
kontrollin ja oikeutensa omaa ruumiiseensa. Lapsi saattaa myos pelata kuolemaa. Itse

sairaus ja sen tuomat rajoitukset voivat olla vaikeita. Kouluikdinen pohtii sairautensa
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syitd, seka haluaa tietda totuuden sairastumisestaan. Tall6in lapselle taytyy olla rehelli-
nen, muuten han menettdd uskon aikuiseen. Kouluikaiset tarvitsevat asiallista tietoa,
tukea ja yhteisty6td. Omahoitajan tulee selittda kaikki toimenpiteet lapselle apuna
kayttden toimenpidevalineisiin sekd toimenpidepaikkaan tutustumista. Kouluikdinen
oppii helposti. Myds oman itsensa huolehtimista korostetaan lapsen kanssa keskustel-
taessa. Tietyissa asioissa tulee keskustella lapsen asioista pelkdstdan vanhempien
kanssa, sekd neuvotella heidan kanssaan eri paatdsvaihtoehdoista. (Lindén 2009:32;
Ivanoff ym. 2006: 92-93.)

Murrosikaiselle sairaus merkitsee poikkeavuutta, kuten uhkaa identiteetille. Murrosikai-
nen ei ole enda lapsi eika vield aikuinen. Murrosikdinen pohtii sairauttaan seka yrittaa
selittdd positiivisesti ja jarkeistda sairauden. Sairastuminen lapselle murrosidssa voi
aiheuttaa syyllisyyden tunnetta ja huolta, jota aiheuttaa vanhemmilleen. Toisinaan
vanhemmat saattavat purkaa ahdistustaan olemalla ylihuolehtivaisia. Tama saattaa
arsyttda murrosikaista. Lapsi tarvitsee paljon ymmarrystd, hienotunteisuutta ja yksil6lli-
syyden kunnioittamista. Hoidossa on valtettdva tarpeettomia rajoituksia ja hyvaksytta-
va lapsen kapina. Vanhempien lasten on koettu tarvitsevan enemman yksityisyytta kuin
muissa ikaluokissa. (Lindén 2009: 32; Pelander 2008: 27; Ivanoff ym. 2006: 93.)

Vanhempien tulisi kertoa lapselle sairaudesta ja siihen liittyvista asioista. Mikali lapsi ei
saa riittavasti totuudenmukaista tietoa, hanen tietonsa koostuvat ympadristosta kuulluis-
ta tarinoista, omista kokemuksista ja mielikuvituksesta. Lapselle tulisi kertoa sairaudes-
ta hanen oman kasityskykynsa mukaisesti. Lapsen ollessa sairas on hyvaa ja vastuun-
tuntoista hoitoa annettava sekd lapsen ettda hanen perheensad ehdoilla. Tarpeetonta
kipua tulee valttaa. Lapsen tulisi saada tutustua tutkimusvalineisiin pelon voittamiseksi.
(Luotolinna-Lybeck 2003: 21.)

Suomessa lapset pitdisi nahda aktiivisina yhteistybkumppaneina heidéan hoidossaan ja
myds paatoksissaan heidan hoidosta. Suomen perustuslaissa todetaan, etta lapsella on
kohdeltava tasa-arvoisesti yksiloind. Heidan tulee saada vaikuttaa asioihin vastaten
lapsen kehityksen tasoa. Sosiaali- ja terveysministerié on julkistanut raportin, joka ko-
rostaa lapsen oikeutta osallistua hoitoonsa. (Pelander 2008:24.) Sairaan lapsen hoidos-
sa pyritaan yksildllisyyteen. Lapsi on lapsi sairaalassa. Ei hoideta vain tiettya sairautta
vaan tietynnimista lasta. Lapsi elda sairaanakin omaa kehitysvaihettaan. Yksil6llisyyden
periaatteen mukaan jokaisella lapsella ja nuorella on oikeus olla oma, ainutkertainen ja

arvokas yksild, jonka kehitysmahdollisuuksiin uskotaan. Tama periaatetta toteutetaan
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siten, etta lapsen ja nuoren persoonalliset ominaisuudet kuten &idinkieli ja kulttuuri-
tausta otetaan huomioon. Hoito ja kuntoutus suunnitellaan ja toteutetaan naita tekijoi-
té huomioiden. (Lindén 2009: 32.)

2.5 Sydpaan kuolevan lapsen ja nuoren hoitotyd kotisairaalatoiminnassa

Nykyaan kuolevan potilaan hoitoa nimitetaan saattohoidoksi. 1980-luvulla nimitys kuo-
levan potilaan hoitotydlle oli terminaalihoito. Saattohoitoon siirtyminen edellyttaa eet-
tistd paatoksentekoa. Hoitoratkaisujen teossa paavastuu on ladkarilla, mutta saattohoi-
topaatokseen tulisi osallistua yhteistydssa ladkarin lisaksi potilas, omaiset ja hoitohenki-
I6kunta. Lisdksi vuonna 1992 tuli voimaan laki potilaan asemasta ja oikeuksista. Laki
tekee potilaan tahdosta sitovan seka ladkarilla on velvollisuus antaa potilaalle selvitys
kaikista paatoksentekoon vaikuttavista seikoista. Saattohoito sisdltaa oireiden lievityk-
sen ja laheisten tukemisen. Saattohoidolla tarkoitetaan hoitoa, jossa kuolemaan lahes-
tyville pyritddn takaamaan aktiivinen, arvokas ja oireeton loppuelama. (Vainio — Hieta-
nen — Pitkald — Moilanen 2004: 19.)

Lasten ja nuorten saattohoito toteutetaan useimmiten sairaalassa tai kotona. Viimeisen
hoitovaiheen hoitopaikasta voi paattaa lapsi tai nuori ja hanen perheensa. Tukena ovat
hoitoon osallistuvat sairaanhoitajat ja Iadkarit. Saattohoidossa koti on mahdollinen on-
nellisin ratkaisu. Saattohoidossa hoidon padamaarat muuttuvat. Tall6in lapsen lop-
pueldma tulisi jarjestaa niin onnelliseksi ja hyvaksi kuin se on mahdollista. Lapsen ja
nuoren saattohoitoon kuuluu kokonaisvaltainen ja hyva hoito. Kokonaisvaltaista ja hy-
vaa hoitoa ovat lapsen ravitsemuksesta, ihon puhtaudesta ja hoidosta ja erittdmisesta
huolehtiminen, hyva kivun arviointi ja hoito, seka hengellisten tarpeiden arviointi. Sai-
raanhoitajilla taytyy olla kokemusta saattohoito potilaista, joita hoidetaan kotona. Kuo-
levan potilaan kotihoidon toteutumisen ja onnistumisen edellytyksena on potilaan ja
omaisten toive hoidon jarjestamisestd kotona. Roolit muuttuvat hoito tilanteessa, koska
perheesta tulee ensisijainen hoitaja. Tama tulee ottaa huomioon, koska saattohoitoa
saavan lapsen kotona hoitaminen vaatii nakdkantojen uudelleenjarjestamista ja paino-
pisteiden muuttamista hoitajien ja perheen kesken. (Vickers 2000: 12-13; Ahlstrém —
Hanninen 2004: 318; Linden 2009: 34; Storvik-Sydéanmaa ym. 2012: 295.)

Kotiutumista suunniteltaessa on tydjako tehtdva selvaksi. Kotona tapahtuvasta ladke-
tieteellisesta osasta vastaa laakari. Ladkarin tulisi vastata oireiden hoitoon ja perheen

tukemiseen riittavalla kompetenssilla. Potilaiden tilanteiden vaihtelevuuden takia ladka-
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rin tulisi olla tavoitettavissa vuorokauden kaikkina aikoina. Talldin Iadkari voi vastata
potilaan kokonaishoidosta. Potilaalla ja perheelld tulisi olla myds mahdollisuus ottaa

yhteytta hoitajaan kaikkina vuorokaudenaikoina. (Ahlstrém — Hanninen 2004: 318.)

Kotihoidossa potilaan oireiden hoitoa suuremmaksi tehtavaksi nousee omaisten tuke-
minen. Omaisten levon ja emotionaalisen tuen vahyys kasvavat. Tama selittda sen
minka takia potilas voi siirtya takaisin sairaalahoitoon. Omaiset saattavat tuntea tasta
syyllisyyttd ja ettd sairaalaan siirtyminen on osoitus kotihoidon epdonnistumisesta.
Siirtyminen sairaalaan ei mitatdi omaisten viikkojen tai kuukausien aikana antamaa
kotihoitoa. Jos kuolevan hoito pitkittyy kotona, seka potilaan ettd omaisten tarve
psyykkiseen ja sosiaaliseen tukee kasvaa. Potilaan ja omaisten kanssa tulisi yhdessa
laatia hoitosuunnitelma. Hoitosuunnitelmassa ammattihenkildiden tehtdvana on arvioi-
da hoidon tarve ja hoidon ongelmakohdat. Ensimmaisena tehtava on laatia kotipalvelun
ja kotisairaalahoidon ja kayntitiheyden maarittdminen seka seuraavan kaynnin sopimi-
nen. Kotona voi olla hoitamassa lahiperheen lisdksi ystavid, kotiavustajia, kotisairaan-
hoitajia ja tuttavia. Hoitamisen ytimen muodostaa perheen tuki potilaalle ja hoitojarjes-
telman tuki perheelle. (Ahlstrom — Hanninen 2004: 317-318.)

Odotettu kuolema ei ole henkisesti niin raskas kuin akillinen kuolema. Valmistava suru-
tyd helpottaa lapsen kuoleman kestéamista. Vanhemmat voivat osoittaa kypsymistaan
lapsen kuolemisesta siirtdmalla kiinnostuksensa ladketieteellisestd hoidosta lapsen
kanssa olemiseen. Vastuun tunnetta perhe ja sisarukset kokevat tarpeelliseksi. Talléin
he voivat osallistua lapsen hoitoon. Lapsen luona oleminen on merkittavaa lapsen seka
perheen itsensd kannalta. Lapsen hoitaminen ja luona oleminen vahentaa syyllisyyden
tunnetta ja avuttomuutta seka mahdollistaa hellyyden osoittamisen lapselle. (Ivanoff
ym. 2006: 243.)

Hoitosuhde ei paaty lapsen kuolemaan. Saattohoitoon liittyy myds vainajan arvokas
hoitaminen, omaisten surutyén tukeminen ja seuranta. Vanhemmilla surun peittaa kai-
ken alleen, myds lapsen elaman iloiset ja hyvat ajat. Ahdistuksen ja surun tunne va-
henee hiljalleen, jolloin vanhemmat pystyvat muistelemaan lapsen eri elaman vaiheita.
Hoitohenkildkunnan tulisi tunnistaa hairiintynyt suruprosessi. Talléin vanhempi ei sel-
via yksin. Vanhemman surutyd juuttuu paikalleen, jolloin syyllisyys ja masennus valtaa-
vat mielen. Hairiintyneen suruprosessin ilmenemismuotoja ovat pakonomainen yliaktii-
visuus ilman menetyksen tunnetta, lapsen sairauden oireiden tunnistaminen itsessd,

sosiaalinen eristaytyminen ja voimakas masennus. Kuuntelijan ja tukijan tarve lisaantyy
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surutyon lisaksi. Tukea voi l6ytya laheisista, lapsensa menettdaneiden vanhempien ryh-
mastd, perheneuvolasta tai muista terveydenhuollon palveluista. (Ivanoff ym. 2006:
240-241.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata, miten sy6paa sairastavat lapset ja heidan per-
heensa kokevat lasten kotisairaalatoiminnan. Tarkoituksena oli myds kuvata, miten
terveydenhuollon ammattilaiset kuvaavat lasten kotisairaalatoimintaa.

Opinndytetyon tarkoitus oli kerata tietoa lasten kotisairaalatoiminnasta. Opinndytety6
antaa tietoa hoitohenkilostdlle. Hoidosta vastaa moniammatillinen tyéryhma, jotka tu-
levaisuudessa voivat hyodyntaa opinndytetydsta saatua tietoa. Hoitavilla henkil6illa
tarkoitetaan sairaanhoitajia, lastenhoitajia ja ladkareita (Maijala — Helminen — Heino-
Tolonen — Astedt-Kurki 2011: 15.). Tavoitteena on, ettd tésta opinnaytetydsta hyétyisi-
vat Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HYKS) Naisten- ja lastentautien tulosyksi-
kdn hoitajat sekd muut hoitoalan ammattilaiset, jotka toimivat lasten kotisairaalassa.
Lisdksi opinndytetydsta hyotyvat HYKS:ssa hoidettavat lapset ja heidan perheet. Nama
hoitavat henkil6t saavat tyon kautta lisaa tietoa kotisairaalatoiminnasta ja pystyvat
hyddyntamaan sitd konkreettisesti toiminnassaan. Saatuaan lisaa tieto lasten kotisai-

raalatoiminnasta pystyvat lapset ja perheet saamaan yha parempaa hoitoa kotona.

Hankkeen tarkoituksena on kehittda ja vahvistaa nayttéon perustuvaa lasten ja nuorten
hoitotydn toimintakdytant6ja, joilla edistetadn potilasturvallisuutta ja perheiden selviy-
tymista (Salmela 2011.). Systemaattiset kirjallisuuskatsaukset ovat hyva apuvdline
nayttdédon perustuvan hoitotydn kehittamisessa. Nayttddn perustuvalla hoitotyélla tar-
koitetaan tutkimustiedon hankkimista seka sen jarjestelmallista, kriittistéd ja harkittua
kayttda. Tutkimustietoa tulisi soveltaa yksittdisten potilaiden, heidan perheidensa ja
ldheistensa seka koko vaeston hoitoon. Lisdksi tutkimustietoa sovelletaan hoitamisen
paatoksentekoon, johtamiseen ja koulutukseen. Tata tietoa sairaanhoitaja kayttaa paa-
téksenteon perustana. Tutkimukseen perustuvan ndytén avulla hoitaja voi perustella
toimintaansa, ja sen avulla 16ytyy mielekkaitd ratkaisuja ongelmiin. Samalla tutkimus-
nayttd voi parantaa hoitokdytantdja kliinisessa tydssa tarjoamalla vastauksia kysymyk-
siin. Tavoitteena on, ettd hoitokaytanndét ja toimintatavat perustuvat parhaaseen ajan
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tasalla olevaan tietoon. Silti tutkimukset osoittavat, ettd hoitotyd perustuu usein rutii-
neihin eika tutkittuun tietoon. Nayttddn perustuvan tiedon avulla saadaan nayttd siita
millainen hoitaminen edistda terveytta ja hyvinvointia. Tutkimusnadytté ja monitieteellis-
ten asiantuntijaryhmien laatimat valtakunnalliset hoitotydn suositukset on tarkoitettu
hoitajien avuksi paivittaiseen tydéhon. (Eriksson ym. 2007: 118-120; Sarajarvi — Mattila
— Rekola 2011: 9-16.)

Taman opinnaytetyon tutkimuskysymykset olivat:
1. Miten syOpaa sairastavat lapset ja heiddn perheensa kokevat lasten kotisairaa-
latoiminnan?

2. Miten terveydenhuollon ammattilaiset kuvaavat lasten kotisairaalatoimintaa?

4 Aineiston keruu ja analysointi

Taman opinndytetydn aineisto kerattiin kayttden sovellettua systemoitua kirjallisuus-
katsausta ja analysoitiin laadullisen sisalldnanalyysin avulla. Kirjallisuuskatsauksen tar-
koituksena on nayttda mista nakokulmista ja miten kyseista asiaa on tutkittu seka mi-
ten suunnitteilla oleva tutkimus liittyy jo olemassa oleviin tutkimuksiin. Kirjallisuuskat-
saus voi olla itsessaan tutkimus. Tall6in sitéd kutsutaan systemaattiseksi kirjallisuuskat-
saukseksi. Systemaattista kirjallisuuskatsausta pidetdaan tehokkaana valineena syventaa
tietoja asioista, joista on jo valmista tutkittua tietoa ja tuloksia. (Tuomi — Sarajarvi
2009: 123.)

Kirjallisuuskatsaukseen hyvaksyttiin englanninkieliset tutkimukset. Ndiden tutkimusten
tuli olla tehtyja aikavalilld 1998 — 2011. Hyvaksymiskriteereina oli, etta tutkimus sisalsi
tietoa ammattihenkiloston seka lasten ja perheiden kokemuksista kotisairaalatoimin-
nasta. Tutkimusten hakeminen aloitettiin tietokantahauilla. Tietokantahakuun valmis-
tauduttiin miettimalla aihettani koskevia sanoja niin englanniksi kuin suomeksi (Liite 1).
Léytyneista tutkimuksista valittiin ensin otsikon perusteella sopivat tutkimukset. Sen
jalkeen luettiin tiivistelmat ja arvioitiin tayttikd tutkimus hyvaksymiskriteerini. Artikke-
leiden lahteet arvioitiin myds. Taman opinndytetydn analyysiin valittiin tieteellisia artik-
keleita ja tutkimuksia. Aineistoa haettiin terveysalan luotettavista tietokannoista. Naita
tietokantoja kaytettiin: PubMed, Medic, OvidSP, Cinahl, Linda ja EBSCO. Tutkimuksia
I6ydettiin myds toisten tutkimusten lédhdeluetteloista. Koulun informaatikkoa hyddyn-
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nettiin. Koulun informaatikon kanssa todettiin, etta kyseiseen aiheeseen ei ole suoria
tutkimuksia, jotka kasittelisivat aihetta. Hakutuloksia tuli yhteensa 339 ja valitsin niista
4 tutkimusta lopulliseen opinndytetyoni analysointiin. Nama tulokset taulukoitiin tieto-

kantojen mukaan (Liite 1).

Opinnaytety6hon tehtiin erillinen taulukko tutkimuksista. Tutkimukset taulukoitiin allek-
kain ja maariteltiin tutkimuksista tutkimuksen tekijat, tutkimuksen vuosiluvun, tutki-
muksen nimen, tutkimuksen tarkoituksen, aineiston maaran seka keskeiset tulokset.
Tutkimukset numeroitiin roomalaisin numeroin I-III. Talldin numerointi helpotti tutki-

musten |6ytamista pelkistyksissa. (Liite 2)

Laadullisen sisallénanalyysin voi tehda joko induktiivisesti tai deduktiivisesti (Tuomi —
Sarajarvi 2009: 95; Kyngas ym. 2011: 139). Tassa opinndytetydssa kaytettiin induktii-
vista eli aineistolahtoista sisalldnanalyysia. Aineistoldahtdisessa edetadn aineiston ehdoil-
la. Induktiivisessa sisalldnanalyysissa yhdistelldadn kasitteitd ja luodaan teoreettisia ka-
sitteitd. Nain saadaan vastaus tutkimustehtdvaan. Induktiivisen aineiston analyysi jae-
taan karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi: aineiston redusointi eli pelkistdminen, ai-
neiston klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen.
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-112; Kyngds ym. 2011: 139.)

Tassa opinndytetydssa aineisto analysoitiin sisadllonanalyysilla. Sisallonanalyysilla voi-
daan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Sisalldnanalyysia kay-
tetdan kuvailemaan tutkittavaa ilmi6ta, josta voidaan muodostaa tutkittavaa kuvaavia
kategorioita, kasitteitd, kasitejarjestelmia, kasitekarttoja tai malleja. (Kyngas — Elo —
Polkki — Kaaridinen — Kanste 2011: 139; Tuomi — Sarajarvi 2009: 103.) Sisalldnanalyysi
menetelmalla pyritddn saamaan tutkittavasta ilmidsta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessa
muodossa. Tarkoituksena on informaatioarvon lisdaminen. Sisalldnanalyysissa pyritaan
hajanaisesta aineistosta luomaan mielekdstd, selkedd ja yhtendista informaatiota.
(Tuomi - Sarajarvi 2009: 103,108.)

Opinnaytetytssa analyysi aloitettiin etsimalla tutkimuskysymyksiin vastaavia lauseita
aineistosta. Alkuperaisilmaukset suomennettiin suomenkielelle. Aineisto pelkistettiin
vastaamaan tutkimuskysymysta. Taman jalkeen klusteroitiin eli ryhmitteltiin aineisto.
Aineistosta etsittiin samankaltaisuuksia. Samaa asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmiteltiin
ja yhdistettiin ne luokaksi. Luokille nimettiin omat kasitteet. Pelkistyksista tehtiin ala- ja

ylakategorioista taulukko. Ensin pelkistykset yhdistettiin, mistd muodostui alakategori-
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oita. Taman jalkeen yhdistettiin alakategorioita, joista muodostettiin yldkategorioita.
Aineiston analyysissa edettiin konkreettisista havainnoista alaluokituksen kautta abst-
raktisemmalle tasolle eli yldkategorioihin. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-113; Nieminen
1997: 219.)

5 Opinnadytetyon tulokset

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata miten sydpaa sairastavat lapset ja heidan per-
heensa kokevat lasten kotisairaalatoiminnan (Liite 3). Tarkoituksena oli myds kuvata
miten terveydenhuollon ammattilaiset kuvaavat lasten kotisairaalatoimintaa (Liite 4).
Opinndytetyon aineistot kaytiin lapi sisallénanalyysin avulla. Tulokset muodostuivat
yldkategorioista, jotka esitelldaan alakategorioiden avulla. Tutkimuskysymys 1 muodos-
tui kolmesta ylakategoriasta, jotka esitelldadn kymmenen alakategorian avulla (Liite 3).
Tutkimuskysymys 2 muodostui neljasta ylékategoriasta, jotka esitellddn kymmenen
alakategorian avulla (Liite 4).

5.1 Sydpaa sairastavien lasten ja heidan perheiden kokemukset lasten
kotisairaalatoiminnasta

5.1.1 Laadukkaan hoitoty6én toteutuminen kotona

Ylakategoria /aadukkaan hoitotydn toteutuminen kotona (Taulukko 1) koostui kuudes-
ta alakategoriasta, joita olivat kotisairaanhoito loi turvallisuuden tunnetta, sairaanhoita-
Jien tieto-taidot, saatu tuki kotisairaalahoidon aikana, itsemaaraamisoikeuden toteutu-
minen, lapsen voinnin helpottuminen ja yksityisyyden séilyminen kotona. Laadukas

hoitoty® kotona koostui monesta eri tekijasta.

Taulukko 1. Laadukasta hoitotydta kotona

Alakategoria Yldkategoria

Kotisairaanhoito loi turvallisuuden tunnetta

Sairaanhoitajien tieto-taidot Laadukkaan hoitoty6n toteutuminen kotona

Saatu tuki kotisairaalahoidon aikana
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Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

Lapsen voinnin helpottuminen

Yksityisyyden sailyminen kotona

Kotisairaanhoito loi turvallisuuden tunnetta

Kotisairaalahoito loi turvallisuuden tunnetta perheenjasenille, kun lapsi sai kotisairaala-
hoitoa ja heidan mielestdan se toimi hyvin. Kotona vanhemmat tunsivat véhemman

epavarmuutta, koska he pystyivat valttymaan toisten aiheuttamilta infektioilta.

"When they (nurses) visit us in our homes, they have much more time for me
(child) and I feel more secure.” (Hansson ym. 2011: 6)

Sairaanhoitajien tieto-taidot

Sairaanhoitajien tuli tietdd sairauden kesto, hoito seka niiden seuraukset. Kotisairaala-
hoitoon kuului myds, ettd kotisairaanhoitajilla oli kokemusta lasten sydpataudeista.
Sairaanhoitajien tulisi myos perehtya asiaan, jotta optimaalinen tuki voidaan turvata
ndille vanhemmille. Sairaanhoitajien tuli antaa lisdohjausta vanhemmille, mika helpot-
taa vanhempien tietoisuutta ja valmentautumista lapsen kuolemaan. Lapset ja van-
hemmat kuvailivat kuinka sairaanhoitajat soittivat aina sovitusti ja he olivat tasmallisia

seka suhde kotisairaalahoidon hoitajiin oli erityisen laheinen ja intiimi.

Saatu tuki kotisairaalahoidon aikana

Vanhemmat ja lapset kokivat, ettd heita tuettiin fyysisesti ja henkisesti kun he saivat
jaada kotiin seka sairaanhoitajat pystyivat antamaan tukea, ohjausta ja lohdutusta
perheille. Merkittévana pidettiin, ettd hoitajien tulisi tunnistaa erityiset huolenaiheet,
kuten vanhempien ahdistuneisuus seka rauhoitella perhetta. Saatuun tukeen kuului
myds, kun vanhemmat tarvitsevat tukea kehittddkseen varmuutta ja taitojaan hoitaes-

saan lastaan kuolemaan asti.

Itsemddrdaamisoikeuden toteutuminen

Vanhemmat kokivat, etta kotona hoitaminen tarjosi mahdollisuutta oman ajan ja pai-
kan kontrollointiin. Lisdksi kotona olo lisasi vanhempien ja lapsien kontrollintunnetta.
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Lapsen voinnin helpottuminen

Kotisairaalahoito helpotti rasitusta ja stressid, jota he kokivat sairaalakdynnin aiheutta-
van syOpaa sairastavalle lapselle. Kotona lapset my6s tunsivat itsensa vahemman
normaalimmaksi ja sairaaksi. Lisaksi vanhemmat kuvailivat, kuinka heidan lapsensa
olivat rennompia kotona ikavistd hoidoista huolimatta. Huolimatta siita, etta lapsi ol

vasynyt tai voi huonosti, perheen ei tarvinnut Iahted kotoa pois.

Yksityisyyden sailyminen kotona

Yksityisyyden sadilymista kuvasi kun vanhempien mielestd kotisairaalahoito ei hairinnyt

heidan yksityista elinymparistéaan. Perheet kuvasivat myds, etta koti tarjosi perheelle

yksityisyytta.

"...parents also described the importance of home care in facilitating privacy...”
(Vickers ym. 2000: 17)

5.1.2 Hoitotydn laadukkuuden heikkeneminen kotona

Ylakategoria hoitotyon laadukkuuden heikkeneminen kotona (Taulukko 2) koostui kah-
desta alakategoriasta, joita olivat vanhemmilla turvattomuuden tunne kotona ja van-

hemmilla huoli kivun ja oireiden hoidosta kotona.

Taulukko 2.

Alakategoria Ylakategoria

Vanhemmilla turvattomuuden tunne kotona

Hoitotyon laadukkuuden heikkeneminen

Vanhemmilla huoli kivun ja oireiden hoidosta kotona

kotona

Vanhemmilla turvattomuuden tunne kotona

Turvallisuuden tunnetta uhkasi kotona vanhempien mielesta se, ettd he olivat véhem-
man suorassa yhteydessa osaston laakariin. Lisaksi vanhemmat kuvailivat, etta yot
olivat pahinta aikaa, koska he olivat tdysin yksin vastuussa lapsen hoidosta. Turvatto-
muuden tunnetta kotona lisdsivat kotona tehdyt haitalliset hoidot. Tama takia jotkut
vanhemmat halusivat mahdolliset haitalliset hoidot tehtdavan sairaalassa, jotta lapsi

mieltdisi kodin turvalliseksi ja mieltyvaksi paikaksi.
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Vanhemmilla huoli kivun ja oireiden hoidosta kotona

Vanhempien huolenaihe oli lapsen kivun ja oireiden hoito sekd heidan lastensa kipu
tulisi myds olla hyvin kontrolloitavissa. Vanhemman kertoivat my6s kuinka he pelkasi-
vat, ettd heilld ei ole taitoa hoitaa kipua tai muita oireita sairaalahoidon tavoin. Naista
kahdesta alakategoriasta muodostui tekijoita, jotka heikensivat kotona hoitoty6n laa-
dukkuutta.

5.1.3 Perhekeskeisyyden toteutuminen kotona

Yldkategoria perhekeskeisyyden toteutuminen kotona (Taulukko 3) koostui kahdesta
alakategoriasta, jotka olivat perheen arkirutiinit sailyvéat kotona ja vanhempien hoitoon
osallistuminen. Perhekeskeisyyttd kuvasi vanhempien kokonaisvaltainen mukaan otta-

minen hoitoon seka perheen arjen sailyminen kotona.

Taulukko 3.

Alakategoria Ylakategoria

Perheen arkirutiinit sdilyvat kotona Perhekeskeisyyden toteutuminen koto-
Vanhempien hoitoon osallistuminen na

Perheen arkirutiinit sailyivat kotona

Kotona vanhemmat kokivat vahemman hairiéta jokapadivaiseen eldamaan seka tyohon.
Vanhemmat kertoivat myos, ettd kotisairaalahoito paransi heidan eldmaa vahentamalla
kdytanndn ongelmia ja siten myds saasti energiaa ja voimia. Vanhemmat kuvailivat
myo6s kuinka tarkeda heille oli jatkaa paivittdisia rutiineja ja perhe-eléamaa kuten en-
nenkin, koska talléin vanhemmat pystyivat suunnittelemaan paivan rutiinit, kuten me-
nemaan toihin ja hakemaan sisaret pdivahoidosta. Suurta tyytyvaisyytta vanhemmat
ilmaisivat varsinkin kun se saivat rentoutua ja sydda yhdessa perheen kanssa seka tu-

kea ja vieda sisarukset vapaa-ajan harrastuksiin.

"Parents highlighted the”"normality” of home care as a positive factor in choosing
home as the place for their child to die...” (Vickers ym. 2000:17)

Perheet kertoivat kuinka koti tarjosi mahdollisuutta olla kotona, mika taas merkitsi sitad,
etta sisarukset eivat kokeneet jadvansa yksin tai ulkopuolella hoidon aikana. Samalla
lapset ja heidan sisaruksensa tulivat tutuiksi kotona tehtdvien hoitojen kanssa. Van-

hemmat kokivat merkittavaksi myds sisarusten lisaksi my6s suvun ja ystdvien osallis-
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tumisen ja vierailut kotona. Koti mahdollisti ja ymparistdna helpotti suvun ja ystavien

vierailuja seka osallistumista hoitoon.

Lapset kokivat kotona hoitamisen merkittavaksi. Koti oli lapselle tuttu ymparistd. Koto-
na lapset pystyivat nukkumaan niin paljon kuin mahdollista jolloin he saastivat energi-
aansa. Lapset itse ilmoittivat myds, ettd heilld oli enemman aikaa tavanomaisten toi-
mintojen tekemiseen, kuten koulunkayntiin. Lapsi pystyi kdymaan koulussa tai vaihto-
ehtoisesti saamaan kotona opetusta. Lapsille oli térkeda jatkaa paivittdisia rutiineja ja
perhe-elamaa kuten ennenkin. Sydpda sairastavalla lapselle normaaliuden ja jokapai-
vaisen eldaman sailyttdminen oli tehnyt sydpa kokemuksesta helpomman, mika taas oli

tarkeaa lapsen eldman tilanteessa.

Vanhempien hoitoon osallistuminen

Vanhemmille oli tarkeata, ettd he itse pystyivat aktiivisesti tekemaan jotakin lapselleen
ja lapsensa puolesta. Vanhempia tulisi rohkaista ja antaa heidan opetella taidot, jotka
auttavat lapsen hoidossa. Tall6in ammattilaisten tulisi valttaa viestittdmasta, etta taito-
jen oppiminen on ylivoimaista. Saattohoidossa olevan lapsen vanhemmille tulisi taas
tarjota mahdollisuutta osallistua lapsen arvokkaaseen kuolemaan. Talldin kotihoito tar-

joaisi perheelle mahdollisuuden olla Iasna kuoleman hetkella.

5.2 Terveydenhuollon ammattilaisten kuvaus lasten kotisairaalatoiminnasta

5.2.1 Perheiden elaméanlaadun paraneminen

Yldkategoria perheiden eldmaniaadun paraneminen (Taulukko 4) koostui kolmesta
alakategoriasta, jotka olivat kotona hoitaminen nakyi lapsen olemuksessa, hyvinvointi
lisdantyi perheessd ja normaalin arjen sailyminen kotona. Perheiden elamanlaatu tuntui

paranevan kokonaisvaltaisesti.

Taulukko 4.

Alakategoria Ylakategoria

Kotona hoitaminen nakyi lapsen olemuksessa

Hyvinvointi lisddntyi perheessa Perheiden elamanlaadun paraneminen
Normaalin arjen sdilyminen kotona

Kotona hoitaminen nakyi lapsen olemuksessa
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Lapsen olemuksesta ilmeni miten han reagoi hoitoon kotona. Kotona lapset nayttivat
olevan iloisempia ja rentoutuneempia. Verrattuna sairaalaan, lapset nayttivat pitdvan

kemoterapiahoidosta kotona.

Hyvinvointi lisdéantyi perheessa

Perheet kokivat, ettd kotisairaalahoito vahensi hadiriota ja psyykkista stressia. Kotisai-
raalahoidon koettiin vahentavan psykologista stressid. Kotisairaalahoidolla oli my6s
positiivinen merkitys lasten ja perheiden psyykkiseen hyvinvointiin. Perheen hyvinvoin-

nin koettiin lisddntyvan, kun vanhemmilla oli kontrollintunne sairaudesta ja hoidosta.

Normaalin arjen sédilyminen kotona

Normaalin arjen sdilymisella oli positiivinen merkitys lasten ja perheiden paivittdiseen
elamaan. Normaali arki kasitti tavanomaisten rutiinien sailymisen seka sen, etta perhe

pystyi valttamaan myohdastymisen koulusta ja toista.

5.2.2 Perheiden mukaanottaminen hoitoon

Ylékategoria perheiden mukaanottaminen hoitoon (Taulukko 5) koostui kahdesta ala-
kategoriasta, jotka olivat vanhemmat tarvitsevat aikaa sopeutuakseen ja perheiden

hoidollinen osaaminen.

Taulukko 5.

Alakategoria Ylakategoria

Vanhemmat tarvitsevat aikaa sopeutuakseen

- —— - Perheiden mukaanottaminen hoitoon
Perheiden hoidollinen osaaminen

Vanhemmat tarvitsevat aikaa sopeutuakseen

Terveydenhuollon ammattilaiset kertoivat, etté vanhemmat tarvitsivat aikaa ja mahdol-
lisuuksia totutella uuteen asiaan. Taman jalkeen vanhemmat olivat yleensa mieltyneet
uuden asian menettelyyn. Terveydenhuollon ammattilaiset kuvailivat myds kuinka van-

hemmat tarvitsivat aikaa sopeutuakseen hoitajaan ja hanen tapaansa tehda asioita.

Perheiden hoidollinen osaaminen
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Terveydenhuollon ammattilaiset kuvasivat, kuinka perheiden pitdisi tulla tutuiksi syto-
staattien antoprosessin kanssa lasten kotisairaalahoidossa. Myo6s kelpoisuusvaatimuksia
mietittdessa terveydenhuollon ammattilaiset kokivat tarkedksi tunnistaa perheet, jotka

pystyivat tekemadn kotona sytostaattihoitoja.

5.2.3 Perheiden sitoutuminen hoitoon ja sen aikatauluihin

Yldkategoria perheiden sitoutuminen hoitoon ja sen aikatauluihin (Taulukko 6) koostui
yhdesta alakategoriasta, joka oli perheen joustavuus. Perheen sitoutuminen hoitoon ja

sen aikatauluihin muodosti siksi yhden alakategorian, koska abstraktiotaso nousi nai-

den valilla.

Taulukko 6.

Alakategoria Ylakategoria

Perheen joustavuus Perheiden sitoutuminen hoitoon ja sen
aikatauluihin

Perheen joustavuus

Terveydenhuollon ammattilaiset kuvailivat kuinka perheiden taytyy olla ajoissa paikalla,
kun hoitaja oli tulossa kdymaan. Vanhemmilta haluttiin myds, ettd he olivat tavoitelta-
vissa hoidon aikana, osallistuivat tayspainoisesti hoitoon seka perheen piti sitoutua
hoitoon erittdin hyvin. Terveydenhuollon ammattilaiset kuvailivat myds, ettd perheelld
pitdisi olla kykyja hallita muutoksia lapsensa hoidon aikana. Samalla perheen tulisi
myos olla uskollinen koko hoitoprosessinajan, silla tietyt asiat tehdaan tiettyyn aikaan
paivasta, joten perheilld pitdisi olla joustava aikataulu mukautuen hoitoaikaan. Tervey-
denhuollon ammattilaisten haasteiksi nousi, etta oli vaikeata yhdistaa hoitajan ja per-
heen aikatauluja. Terveydenhuollon ammattilaiset painottivatkin, ettd he eivat aina
pystyneet toimimaan perheiden aikataulujen mukaisesti ja oli tarkeatd tehda tama
myo6s perheille selvéksi. Haasteiden rinnalla terveydenhuollon ammattilaiset silti koki-

vat, etta yhteisty6 vanhempien kanssa oli helpompaa kotona kuin sairaalassa.

5.2.4 Lasten kotisairaalahoidon haasteet

Ylakategoria /asten kotisairaalahoidon haasteet (Taulukko 7) koostui neljasta alakate-

goriasta, joka olivat sairaanhoitajan tieto-taidot, laékareiden ammatillinen epavarmuus,
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kotisairaanhoitajien tyomdaara lisaantyi ja sairaalassa hoitotyén toteuttaminen jousta-

vampaa.

Taulukko 7.

Alakategoria Ylékategoria

Sairaanhoitajan tieto-taidot

Laakareiden ammatillinen epavarmuus

Kotisairaanhoitajien tyémaara lisdantyi Lasten kotisairaalahoidon haasteet

Sairaalassa hoitotyén toteuttaminen jousta-
vampaa

Sairaanhoitajan tieto-taidot

Terveydenhuollon ammattilaiset kuvailivat kuinka terveydenhuollon ammattilaisilla pi-
taisi olla erikoiskoulutus koskien kotihoitoa ja heidan tulisi kehittdéa ammatillisia taito-
jaan. Yhtena osa-alueena varsinkin hoidettaessa sydpaa sairastavaa lasta kotona, tulisi
sairaanhoitajalla olla taitoa toteuttaa lasten kemoterapiaa. Sairaanhoitajan tieto-
taitoihin kuului myds taidot vastata syOpaa sairastavan lapsen ja vanhempien psykolo-
gisiin tarpeisiin. Terveydenhuollon ammattilaiset pitivat myds tarkedna, ettd hoitajat
tutustuivat vanhempiin seka saisivat perheen tuntemaan olonsa mukavaksi hoitopro-

sessissa. Perheen tulisi tuntea saaneensa tukea hoidon aikana.

Lagkareiden ammatillinen epavarmuus

Laakarit kuvailivat kuinka epavarmoja he olivat maaratessaan sytostaattihoitoja, koska
eivat padsseet tutkimaan lasta lapsen ollessa kotisairaalan asiakkaana. Taman takia

sairaalalaakarit tunsivat epavarmuutta ammatillisesta vastuusta kotisairaalahoidossa.

Kotisairaanhoitajien tyomaara lisaantyi

Kotisairaanhoitajat kuvailivat kuinka laboratoriotulosten hakeminen laakarilta lisasi hei-
dan tydmaaraansa. Kyseisten kotisairaanhoitajien tyétehtaviin kuului myos ladkeresep-
tien kirjoittaminen. Kotisairaanhoitajat kuvailivatkin kuinka he eivat aina saaneet labo-
ratoriotuloksia kirjoittaakseen ladkereseptit ja toimittaakseen ladkkeet kotiin. Myds ko-
tona tehtdva kemoterapia lisasi kotisairaanhoitajien ensisijaisesti paperitdiden maaraa
ja vuorovaikutukseen kaytetyn ajan maaraa muiden terveydenhuollon ammattilaisten

kanssa, jotta prosessi nopeutuisi.

Sairaalassa hoitotydn toteuttaminen joustavampaa
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Terveydenhuollon ammattilaiset kuvailivat kuinka sairaalassa oli mahdollisuus tehda
yhteisty6td ja jakaa ideoita joustavammin. Merkittdvana etuna pidettiin, ettd sairaalas-

sa kaikki resurssit ja hoidot oli keskitetty ja organisoitu.

6 Pohdinta

6.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Tieteellisissa tutkimuksissa pyritdan tuottamaan mahdollisimman luotettavaa tietoa
tutkittavasta ilmidsta. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on talldin valttamatodnta.
Luotettavuuden arvioinnissa pyritédn selvittdmaan, kuinka totuudenmukaista tietoa
kyseisella tutkimuksella on kyetty tuottamaan. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
arviointiin ei ole yksiselitteisia ohjeita. Laadullinen tutkimus on luotettava, kun tutki-
muskohde ja tulkittu materiaali ovat yhteensopivia eiké teoriamuodostukseen ole vai-
kuttaneet epdolennaiset tai satunnaiset tekijat. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta
arvioidaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereilla. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuuskriteereitd ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettd-
vyys. (Vilkka 2005: 158; Tuomi — Sarajarvi 2009: 140; Kyngas ym. 2011: 139,144,
Tuomi 2007: 150; Kylma — Juvakka 2007: 127.)

Tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen uskottavuutta, tulosten uskot-
tavuutta seka tulosten uskottavuuden osoittamista tutkimuksessa. Tutkimustulosten
tulisi vastata tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kasityksia tutkimuskohteesta.
Keskustelemalla tutkimukseen osallistuvien kanssa tutkimuksen tuloksista eri vaiheissa
voidaan vahvistaa tutkimuksen uskottavuutta. On myds toinen mahdollisuus vahvistaa
tutkimuksen luotettavuutta. Talla tarkoitetaan sitd, ettd voidaan puhua tutkimusproses-
sista ja sen tuloksista toisten samaa aihetta tutkivien ihmisten kanssa. Tutkimuksen
uskottavuudessa puhuttaessa kdytetéadan myos triangulaatiota. Aineistotriangulaatiossa
hahmotetaan tutkimuksen kohteena olevaa ilmiota eri nakdkulmista. Eri nakokulmia
yhdistamalla tavoitetaan moninainen todellisuus mahdollisimman kattavasti. (Kylma —
Juvakka 2007: 128.)



28

Opinndytety6hon valittiin nelja tutkimusta aineistohakujen kautta. Opinnadytety6hon
valittiin pelkastaan tieteellisia tutkimuksia. Tutkimusten tuli olla tehtyja aikavalilla 1998-
2011. Haasteeksi osoittautui, etta aiheeseen hyodynnettdvid tieteellisia tutkimuksia
ollut riittavasti. Tutkimukset eivat kokonaisuudessa kasitelleet kotisairaanhoitoa, vaan
jouduttiin hyddyntdmaan tutkimuksista osia, jotka liittyivat lasten kotisairaanhoitoon.

Opinnaytetytssa laajempi aineisto olisi lisdnnyt uskottavuutta.

Opinnaytetytssa sisallonanalyysin avulla poimittiin tutkimuksista vastauksia kahteen eri
tutkimuskysymykseen. Opinndytety6hdn haettiin vastauksia kahdesta eri nakdkulmas-
ta, jotka olivat miten lapset ja perheet kokevat kotisairaalatoiminnan seka miten ter-
veydenhuollon ammattilaiset kuvaavat kotisairaalatoimintaa. Eri nakokulmien avulla
pystyttiin tutkimaan samaa aihetta eri nakdkulmista. Tutkimuskohteeni vastasi tutki-
mukseen osallistuneiden henkildiden kasityksia asiasta. Tutkimusprosessin aikana hyo-

dynnettiin myds toisia opiskelijoita, jotka tutkivat samaa aihetta.

Tutkimuksessa vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, etta tutkimustulokset perustuvat
aineistoon eivatka tutkijan omiin paatelmiin. Tutkijoilla voi olla erilaiset tulkinnat aineis-
tosta, silti se ei valttamattd merkitse luotettavuusongelmaa. Erilaiset tulkinnat lisdavat
ymmarrysta tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta. Vahvistettavuudella pyritaan tois-
tettavuuteen. Tall6in voidaan puhua myds reliabiliteetista. Toistettavuudella tarkoite-
taan, ettd ei anna ei-sattumanvaraisia tuloksia. Reliabiliteettiongelmista puhutaan, kun
aineiston analyysin aikana tulee tehtya koodausvirheita, epayhdenmukaisia koodauksia
tai virhetulkintoja. (Kylma — Juvakka 2007: 129; Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2009:
231; Nieminen 1997: 215.)

Opinnaytetydn vahvistettavuutta lisattii niin, ettd perusteltiin tulokset sisallénanalyysin
kautta saatuihin tuloksiin. Toistettavuutta opinndytetydssa oli, koska eri tutkimuksista
I6ytyi yhtendisia tietoja. Talldin muodostettiin pelkistysten avulla erilaisia ala- ja ylaka-
tegorioita, mitka taas tarkoittivat samaa asiaa. Toistettavuutta olisi silti lisannyt, jos
opinndytetydhoni koskevia tutkimuksia olisi ollut enemman. Tuloksista olisi talldin tullut

vield laajemmat ja luotettavammat.

Kirjaamisen aikana pyrittiin tarkasti kijaamaan esimerkiksi alkuperdiset lauseet. Koo-
dausvirheitd ilmeni varsinkin englanninkielisten lauseiden kirjoittamisessa. Koodausvir-
heet korjattiin aina kun niita ilmeni. Englanninopettajaa hyddynnettiin myds. Tall6in

suomenkielen pelkistyksien virheet pyrittiin minimoimaan. Tulkinnan vaikeutta lisasi
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kun tein opinndytetydta yksin. Paritydskentely olisi mahdollisesti lisénnyt vahvistetta-

vuutta.

Sattumanvaraisuutta ei ollut opinndytetytssani. Valituissa tutkimuksissa haastateltiin
perheita ja terveydenhuollon ammattilaisia. Talloin saatiin perheiden seka terveyden-
huollon ammattilaisten kokemuksia kotisairaanhoidosta ja alensi tutkimustulosten sat-
tumanvaraisuutta. Lasten ja nuorten hoitoty6n tulevaisuuden osaaminen -hankkeessa
toteutettiin myds toinen lasten kotisairaalaan liittyva opinndytetyd. Tulosten luotetta-
vuutta lisaa se, ettd tdman opinnadytetydn tulokset ovat toisen samaa aihetta koskevan

opinndytetydn kanssa hyvin samansuuntaisia.

Laadullisen tutkimuksen refleksiivisyydella tarkoitetaan sitd, etta tutkimuksen tekijan on
oltava tietoinen omista ldhtdkohdistaan tutkimuksen tekijand. Lisdksi tutkimuksen teki-
jan on arvioitava kuinka han vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa. Tekijan on

my®&s kuvattava lahtdkohdat tutkimusraportissa. (Kylma — Juvakka 2007: 129.)

Opinnaytety6hon vaikutti koko prosessin kulku. Alussa aikaa vaativaa ty6ta olivat tie-
donhaut. Tiedonhakuihin kaytettiin paljon aikaa seka itsendisesti ettd yhdessa Metropo-
lian informaatikon kanssa. Laadukkaan tutkimusaineiston |6ytaminen kirjallisuuskatsa-
ukseen vie paljon aikaa. Tutkimuksista pyrittiin ottamaan kaikki tieto joka palvelisi
opinndytety6ta. Tulokset saivat olla myonteisia ja kielteisia.

Opinndytetytssa luokiteltiin aineisto. Aineiston luokittelu on hyvin aikaa vievaa tyota.
Alkuperadisten lauseiden pelkistys suomenkielelle oli haastavaa. Pelkistyksen takia alku-
perainen merkitys ei saanut kadota tai vaaristya. Ala- ja yldkategorioiden muodostami-
nen vei myds aikaa. Useaan kertaa piti miettia uudestaan vastasivatko tietyt asiat sa-
maa kategoriaa. Alakategorian ja ylakategorian valilla piti abstraktiotaso nousta. Tama
tuotti my6s haastetta. Samalla piti muistaa pelkistyksen alkuperdinen lahtdkohta, ettei
lopullinen tulos vaaristy. Tuloksien auki kirjoittamisessa pyrittiin vastaamaan tutkimus-
kysymykseen ja sen mukaan tulivat analyysien tulokset.

Tutkimuksen siirrettdvyydelld tarkoitetaan sitd, etta tulokset voidaan siirtda muihin vas-
taaviin tilanteisiin. Tulosten siirrettdvyytta voidaan arvioida, mikali tutkija on antanut
riittavat kuvailevat tiedot tutkimuksen osallistujista ja ymparistosta. (Kylma — Juvakka

2007: 129.) Taman opinndytetydn tarkoituksena oli saada kerattya tietoa lasten koti-



30

sairaalatoiminnasta. Tavoitteena on tarjota tietoa hoitohenkilostdlle. Asianmukaiset

henkil6t voisivat tulevaisuudessa hydtya opinndytetydn tuloksista.

6.2 Opinnaytetydn eettisyys

Tutkimuksen eettisyytta pohdittaessa tulisi muistaa, etta tutkimuksen vaikutukset voi-
vat ulottua hyvinkin kauas tulevaisuuteen tai koskettaa lukuisia ihmisia (Kylma - Juvak-
ka 2007: 143.). Tulevaisuudessa opinndytetydstani voivat hyétya niin lasten kotisairaa-
lahoidossa tydskentelevat. Tallbin tulisi pohtia tutkimuksen seurauksia (Kylma — Juvak-
ka 2007: 143.). Opinnaytetydlla pyrittiin antamaan mahdollisimman ajankohtaista tie-

toa. Tall6in opinndytetyota lukevat pystyvat siitd saatua tietoa hyédyntamaan.

Tutkimuksen eettisyys tarkoittaa sita, ettd tutkijan tulisi noudattaa ty6ssaan hyvaa tie-
teellistéd kaytantéad. Hyva tieteellinen kaytantd merkitsee tervettd jarked, toisen kunni-
oittamista ja huomioon ottamista seka eettisen ajattelun sisdistamista. Hyva tieteellinen
kdytantd kattaa kokonaisuudessaan tutkimusprosessin ongelmanasettelusta tulosten
raportointiin. Hyva tieteellinen kaytantd edellyttdd tieteellisesti perusteltua tarvetta
tutkimukselle. Perusteluksi ei riitd tutkijan oman patevyyden kehittdminen, vaan perus-
telu tulee rakentua hoitotieteen tai yleensa tieteen eetokselle. Tieteen etiikka maaritte-
lee sen, etta tieteellisen tutkimuksen tulisi palvella laajasti potilasta seka terveytta ja
hoitoty6ta. (Eriksson ym. 2012: 25-26, 28-29; Tuomi 2007: 143; Eriksson ym. 2008:
299-300; Hirsjarvi ym. 2009: 23.)

Tutkijan etiikasta kertoo myds tutkimusaihetta kasittelevan Iahdekirjallisuuden kaytto.
Tutkimusaineiston keruuseen sisaltyy eettisia padtoksia. Paatdksia ovat muun muassa
parhaiden tietolahteiden etsiminen, istrumenttien valinta ja itse aineistonkeruun toteu-
tus. Tutkijan on ponnisteltava l6ytadkseen parhaimmat mahdollisimmat tiedonantajat.
Tutkimusaineiston analyysiin liittyy myos eettisia ndkdkulmia. Analyysin tulisi olla katta-
va ja koko aineistoa tulisi kayttda tutkimusta raportoitaessa. Tutkija ei voi jattda pois
sellaista osa-aluetta, joka heikommin tukee hanen oletuksiaan. Tutkija ei saa valita liian
yksipuolisia tilastollisia testauksia. Tutkijan tulisi raportoida aineistonsa kokonaisuus
huolellisesti ja kattavasti. (Eriksson ym. 2012: 25-26, 28-29; Tuomi 2007: 143; Eriks-
son ym. 2008: 299-300.)

Tutkimuksessa eettisyytta on myods tutkijan itsensa kehittaminen ja tutkimustehtdvien

ja -menetelmien oikea valinta. Tutkijan tulisi myds kdyda ohjauksessa ja hakea neuvoa,
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mikali han ei itse tieda miten toimia. Lisdksi kannattaa keskustella tybtovereiden ja
kollegojen kanssa seka asettua alttiiksi kritiikille. Hoitotieteellisessa tutkimuksessa eet-
tisyyttd on my6s oman alan jatkuva seuraaminen ja yhteistyd muiden tutkijoiden kans-
sa. Eettisyydessa korostuu myds oman tutkimuksen puutteiden rehellinen pohdinta.
(Vehvildinen-Julkunen 1997: 32; Kylma — Juvakka 2007: 137, 154; Hirsjarvi ym. 2009:
24, 26.)

Tydssa noudatettiin hyvaa tieteellistd kdytantéa. Opinndytetyd tarkoitus perusteltiin
hoitotieteellisesti. Tydssa panostettiin hyvien ja asianmukaisten lahteiden kayttéon.
Opinnaytety6hon etsittiin parhaiten sopivat |ahteet. Tiedonhaku vei paljon aikaa, koska
opinnadytetydtani vastaavia tutkimuksia oli niukasti. Metropolian informaatikkoa hyo-
dynnettiin, joka neuvoi ja ohjasi tiedonhaussa. Myds han tuli siihen tulokseen, etta ai-
heesta 10ytyi niukasti tutkimuksia. Aihetta hieman sivuavia tutkimuksia 16ytyi. Lahteet
kirjattiin huolellisesti opinnaytetyohdn. Aineiston keruu- ja analysointimenetelmat esit-
teltiin tarkasti opinndytetyossani. Tutkimukset tehtiin taulukko, mitka valitsin sisallén-
analyysia varten (Liite 2). Tiedonhauista ja sisalldnanalyysista tehtiin taulukot (Liite 1, 3
ja 4). Taulukoiden avulla lukija pystyy muun muassa seuraamaan opinnaytetyon vai-
heita. Tulokset saatiin sisdllonanalyysista. Ne raportoitiin huolellisesti ja mahdollisim-
man kattavasti. Tuloksia kirjoittaessa ei jatetty pois sellaisia osa-alueita, jotka ei ole-
tuksia tukeneet. Ei myoskaan valittu liilan yksipuolisia osa-alueita. Eettisyydessa koros-
tuu my6és oman tutkimuksen puutteiden rehellinen pohdinta. (Eriksson ym. 2012: 25-
26, 28-29; Tuomi 2007: 143; Eriksson ym. 2008: 299-300; Hirsjarvi ym. 2009: 23.)

Opinnaytetydn tekemisen aikana haettiin neuvoa seka omalta ohjaajalta ettéd muilta
opinnaytetydn asiantuntijoilta. Lisaksi hyddynnettiin muita hankkeessa tydskentelevia
opiskelijoita. Heidan kanssa keskusteltiin opinndytetyosta. Koko opinndytetydn tekemi-
sen ajan seurattiin olisiko aihetta koskevia tutkimuksia tai kirjallisuutta ilmestynyt. Alt-
tiiksi asetuttiin kritiikille koko opinndytetyén ajan, ja sen avulla pystyttiin kehittémaan
tyon laadukkuutta. Samalla pohdittiin tutkimuksen puutteita rehellisesti. Puutteita mai-
nittiin osittain jo opinndytetydn luotettavuutta pohtiessa. Suurimmaksi puutteeksi nou-
si aihetta koskevien tutkimusten ja tulosten vahdinen saatavuus. Yksi puutteista oli
my0s sisalldnanalyysin haastavuus. Siséllonanalyysi oli kokonaisuudessaan haastavaa
ja esimerkiksi kategorioiden luokitus oli aikaa vievaa. Abstraktiotasojen nousu ala- ja
ylakategorioiden valilla tuotti ongelmia. Lopulliseen tyéhdn saatiin abstraktiotasot nou-

semaan kategorioiden valilla.
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6.3 Tulosten tarkastelu

6.3.1 Johtopaatokset ja merkitys hoitotydlle

Opinndytetyon tulosten mukaan lapset ja perheet kokivat, ettd hoitoty6 kotisairaalassa
oli padasiassa laadukasta, mutta hoidossa ilmeni myds hoitotyén laadukkuutta heiken-
tavia tekijoitd. Laadukasta hoitotydta kotona oli, kun perheet kokivat, ettd kotisairaala-
hoito loi turvallisuuden tunnetta, sairaanhoitajilla oli tieto-taidot tydskennelld lasten
kotisairaalassa, lapset ja perheet saivat tukea sairaanhoitajilta ja itsemadraamisoikeus
toteutui kotona. Lisaksi laadukasta hoitoty6ta oli lapsen voinnin helpottuminen hoidet-
taessa kotona ja yksityisyys sailyi. Hoitotydn laadukkuuden koettiin heikentyvan, kun
vanhemmilla oli turvattomuuden tunnetta ja huoli lapsen kivun ja oireiden hoidosta
kotona. Laadukkuudesta puhutaan kun halutaan kehittéd toimintaa. Tulevaisuudessa
olisi tarkeaa kehittaa hoitotydn laadukkuutta heikentavia tekijoita. Talldin tulisikin pitaa
arvokkaana muiden maiden tutkimuksia lasten kotisairaalatoiminnasta. Hyddyntamalla

niitd, voidaan Suomessa rakentaa parempaa lasten kotisairaalatoimintaa.

Perhekeskeisyys nousi opinndytetyon tuloksien kautta merkittavaksi. Lapset ja perheet
kokivat, etta perhekeskeisyys toteutui kotona, koska perheet saivat sailyttaa arkirutiinit
ja vanhemmat osallistuivat lapsensa hoitoon. Kotona hoidettaessa vanhemmilla on
parempi mahdollisuus osallistua lapsen hoitoon, koska koti on perheen ymparist6 ja
kotona vanhemmilla on my6s vastuu lapsen hoidosta. Kotona perheen arki sdilyy ja
perhe pystyy viettdmaan aikaa yhdessa yha enemman. Perhekeskeisyys on muualla
maailmassa yksi tekijoistd, miltd pohjalta lasten kotisairaalatoimintaa lahdetaan raken-

tamaan ja nadin tulisi my6s Suomessa toimia (Lahdeaho ym. 2011: 1926.).

Opinnaytetytssa tuloksia muodostui myos terveydenhuollon ammattilaisten kuvaamista
mielipiteista lasten kotisairaalatoiminnasta. Opinndytetydn kannalta oli myds tarkedta
huomioida terveydenhuollon ammattilaisten nakdékulman nykyisesta lasten kotisairaala-
toiminnasta, vaikka analyysiin valittu tutkimus ei ole suomalainen voimme hyddyntaa
sitd toiminnassamme Suomessa. Terveydenhuollon ammattilaiset kokivat, ettd perhei-
den eldmanlaatu parani hoidettaessa lasta kotisairaalassa. Tama nakyi lapsen olemuk-
sessa, hyvinvoinnin lisadntymisena perheessa ja normaalin arjen sdilymisena kotona.
Terveydenhuollon ammattilaisten kuvaamista kokemuksista nousikin esille samanlaisia
kokemuksia kun lapsilla ja perheilld, esimerkkind normaalin arjen sdilyminen kotona ja

sen myodnteinen merkitys. Vanhemmat kokivat, ettd oli tarkeata sailyttda paivittaiset
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rutiinit ja nain kuvailivat myés terveydenhuollon ammattilaiset. Talla voidaankin perus-

tella, miksi kotona hoitaminen on merkittdvaa lapsella ja perheelle.

Terveydenhuollon ammattilaisten kuvaavissa tuloksissa nousi tarkeaksi myds perheiden
mukaanottaminen hoitoon. Perheet tarvitsivat aikaa sopeutuakseen hoitoon seka per-
heilla tulisi olla my6s hoidollinen osaaminen. Terveydenhuollon ammattilaisten tulee
lasten kotisairaalahoidon alkuvaiheessa antaa vanhemmille aikaa siihen, etta perhe
pystyy toimimaan ja hoitamaan sairasta lasta kotona. Vanhemmille tulee myds antaa
aikaa sopeutua hoitajaan ja hanen tapaansa tehda asioita. Tutkimus osoitti myos, etta
keta tahansa lasta ei voida kotona hoitaa. Vanhemmilla tulisi olla osaamista hoitaa sai-
rasta lasta kotona. Esimerkiksi sydpaa sairastavan lapsen vanhempien tulisi hallita sy-
tostaattihoidot ja niiden antoprosessi. Perheiden mukaan ottaminen hoitoon ja hoidolli-
sen vastuun antaminen on merkittdvaa, mutta vanhempien hoidollinen osaaminen on
myds vahvistettava. Samalla pohdin myos toista ndkdkulmaa tdhan asiaan. Suomessa
on tarkea potilasryhma sydpahoidossa olevat lapset. Ndiden perheiden elamanlaatu
paranee merkittavasti, jos hoitojen valissa voi olla muutamankin pdivan kotona. Termi-
naalivaiheessa taas koetaan tarkedksi viettda viimeiset elinpdivat kotona. (Léhdeaho
ym. 2011: 1925.) Tulisi siis vertailla hy6tyja ja haittoja perheen kannalta. Vaikka van-
hemmilta vaaditaan hoidollista osaamista, ei voida pelkastdan karsia pois niitd van-
hempia, joilla osaamista ei ole. Esimerkiksi sydpaa sairastavan lapsen eldamanlaadun
kannalta on merkittdvaa paasta kotiin. Tulevaisuudessa naita tuloksia voisi hyddyntaa
niin, etta ohjataan vanhempia hoitamaan sairasta lastaan kotona, oli hanelld mika sai-

raus tahansa.

Kuten edelld mainittiin, ettd vanhempien tulisi hallita hoidollinen osaaminen ja sita tulisi
vahvistaa. Esimerkiksi sydpaa sairastavan lapsen hoidossa tulisi tietda tietyt asiat. Van-
hempien tulisi tietda, etta sybpda sairastava lapsi on herkkda samaan infektioita. Pe-
rushoito kuuluu myds osana infektioherkan lapsen hoitoon. Perushoitoa ovat esimer-
kiksi kynsivallien hoito, riittdva vaipanvaihto vaippaikaisilld ja hampaiden harjaus aa-
muin illoin pehmealld harjalla. Mikali lapsella on keskuslaskimokatetri tai —portti tulee
ehdottomasti ohjata vanhemmille katetrin aseptinen hoito. Katetri liséd myds tulehduk-
sen riskia. Talldin vanhempien tulisi tunnistaa tulehduksen merkit. ( Aalto — Uusitalo
2009: 273-274; Storvik-Sydanmaa ym. 2012: 197.)

Terveydenhuollon ammattilaisten tuloksissa yksi keskeinen asia oli myds perheiden

joustavuus ja tata kautta perheen sitoutuminen hoitoon ja sen aikatauluihin. Perhekes-
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keisyys on tarkedksi todettua lasten kotisairaalahoidossa, mutta tulisi myds tehda van-
hemmille selvaksi kuinka tarkeaa heidan sitoutumisensa hoitoon on. Perheeltd vaadi-
taan paljon joustavuutta. Tata tulosta voisi kotisairaalahoidossa tydskentelevat hoitajat
hyddyntad, esimerkiksi kertomalla vanhemmille, minkalaista joustavuutta vanhemmilta

vaaditaan, kun lasta hoidetaan kotona.

Terveydenhuollon ammattilaisten kuvaamissa asioissa nousi esille asioita, joista muo-
dostui tuloksissa oma luokkansa /asten kotisairaalahoidon haasteet. Haastavuuksina
pidettiin sairaanhoitajien tieto-taitoja, ladkareiden ammatillista epavarmuutta, kotisai-
raalahoidon tyomaaran lisddntymista ja sairaalassa tehdyn hoitotyén joustavampaa
toteutusta. Haasteet ndhdaan yleensa negatiivisena, mutta tdman opinndytetyén haas-
tavuuksia voisi hyddyntaa lasten kotisairaalahoitoa toteutettaessa. Lasten kotisairaala-
hoidossa toimivat terveydenhuollon ammattilaiset voisivat kehittdd ndité haastavuus
tekijoita pyrkiessadan yha parempaan lasten kotisairaalatoimintaan. Tuloksissa ilmeni,
ettd sairaanhoitajalta vaaditaan taitoja esimerkiksi vastata sydpaa sairastavan lapsen ja
vanhempien psykologisiin tarpeisiin, taitoa toteuttaa lasten kemoterapiaa ja sairaanhoi-
tajien tulisi kehittad ammatillisia taitojaan. Sairaanhoitajien tulisi siis kehittda jatkuvasti
omaa ammattitaitoaan. Laakarit kokivat myos epavarmuutta toimiessaan lasten kotisai-
raalahoidossa. Ladkarit kuvailivat kuinka he eivat paasseet tutkimaan lasta, vaan jou-
tuivat sairaalasta kasin maaraamaan sytostaattihoitoja. Samoin he tunsivat epdvar-
muutta ammatillisesta vastuustaan. Ndin ollen laakarit voisivat myds hyddyntaa tata
tulosta, koska he voisivat muuttaa omaa toimintaansa, esimerkiksi tapaamalla lapsen
ennen kuin maaraavat hanelle tarvittavia hoitoja. Talléin he vahvistavat samalla omaa

ammatillista vastuutaan.

Tuloksissa lasten kotisairaalatoiminnan haasteet oli kotisairaanhoitajien tydmaaran li-
saantyminen seka se, ettd sairaalassa hoitotyon toteuttaminen oli joustavampaa. Tyo6-
maaraa lisasi se, etta ei tydskennelty sairaalassa ja koska sairaalassa kaikki resurssit ja
hoidot oli keskitetty ja organisoitu. Kotona sairaanhoitajien tydmaaraa lisasi kun labo-
raatiotulosten hakeminen vei enemman aikaa, paperitdita oli enemman seka, etta koti-
sairaanhoitajat eivat saaneet laboratooriotuloksia, minka avulla olisivat kirjoittaneet
reseptit ja toimittaneet talldin 1dakkeet kotiin. Ulkomailla sairaanhoitaja voi kirjoittaa
reseptin, mika taas vahentaa ladkarin kanssa tehtdavaa yhteisty6ta. Kotona hoidettaes-
sa ollaan aivan erilaisessa ymparistossa. Kotona ei ole moniammatillisen yhteisén pal-
veluita heti tavoitettavissa. Tulevaisuudessa toimintaa voisi kehittda niin, ettd myos

kotoa kasin saadaan tarvittaessa yhteys sairaalaan ja hoitokulku on mutkattomampaa.
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Onnistuneelta kotisairaalahoidolta edellytetddnkin hyvaa hoidon suunnittelua (Lah-
deaho ym. 2011: 1923.).

Tuloksissa ilmeni, etta laboratoorio tulosten hakeminen Iadkarilta nosti sairaanhoitajien
tyomaaraa. Olisikin tarkedtd, ettd sairaanhoitajat itse nakemaan laboratooriotulokset,
jotta he pystyisivat nopeasti hyddyntéamaan niitd. Sydpaa sairastavilla lapsilla trombo-
syyttitaso on matala tai heilld saattaa olla hairiditéa hyytymistekijdissa. Talldin saatetaan
antaa trombosyytteja. (Aalto — Uusitalo 2009: 275-276) Olisi tarkedd, etta sairaanhoita-
jat pystyisivat ndkemaan laboratooriotulokset, joiden perusteella he voisivat siirtaa
trombosyytteja kotona lapseen. Sairaanhoitajilla tulisi siis olla mahdollinen tietokone tai

kannettava tietokone mukana, josta néahda laboratooriotulokset.

Tulevaisuudessa lasten kotisairaala tullaan hoitamaan erilaisia potilaita. Olisikin tarkea-
td muistaa, etta kenen tahansa lapsen hoitoon kuuluu kokonaisvaltainen ja hyva hoito.
Kokonaisvaltainen ja hyva hoito on sitd, ettd huolehditaan lapsen ravitsemuksesta, hy-
vaa kivun arviointia ja hoitoa, huolehditaan iho puhtaudesta ja hoidosta seka arvioi-
daan hengelliset tarpeet. Hoidettiin lasta syévan takia kotona tai lapsi on saattohoidos-

sa kotona, on muistettava lapsen kokonaisvaltainen hoito.

6.3.2 Jatkotutkimushaasteet

Kuten tuloksista selvisi, tulevaisuudessa lasten kotisairaalatoimintaa tulee kehittaa.
Kehittaminen perustuu nayttéon perustuvaan tietoon. Suomessa lasten kotisairaalatoi-
mintaa liittyvia tutkimuksia on vahan, joten talléin tulisi hyodyntaa ulkomaalaisia tutki-
muksia. Lasten kotisairaalatoiminnan kehittdmiseen tulisi hyddyntaa nayttéon perustu-
vaa hoitotyon toimintaa. Nayttéon perustuva toiminta tulisi olla lasten ja nuorten hoito-
tyon toimintakaytant6ja, joille edistettdisiin potilasturvallisuutta ja perheiden selviyty-
mistd (Salmela 2011.). Madritteend nayttdon perustuva hoitotyd tarkoittaa parhaan
ajan tasalla olevan tiedon arvioinniksi ja kaytoksi yksittdisen potilaan, potilasryhman tai
vaeston terveytta ja hoitoa koskevassa paatoksenteossa ja itse toiminnan toteutukses-
sa. Lisaksi nayttéon perustuva toiminta tulisi olla tieteellisesti havaittua tutkimusnayt-
toa. Tama tarkoittaa tutkimuksen avulla, tieteellisin kriteerein saavutettua nayttéa
jonkin toiminnan vaikuttavuudesta hoidettavan ihmisen eldméanlaatuun ja terveyteen.
(Leino-Kilpi — Lauri 2003: 7-8.)
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Yksi tarkea jatkotutkimusaihe on lasten ja perheiden turvattomuuden tunteeseen liitty-
en tekijdiden tutkiminen. Mikali saataisiin tietoa siitd mika lisda turvattomuuden tun-
netta voitaisiin kehittaa lasten kotisairaalahoitoa niin, etta lapsilla ja perheilla olisi tun-
ne siitd, ettd lasta on turvallista hoitaa kotona. Liséksi perheilld oli pelkoa lastensa ki-
vun hoidosta kotona. Voitaisiin my6s tarkemmin tutkia, mitkd ovat osa-alueita lasten
kivunhoidossa kotona, joista vanhemmilla on huoli. Talldin voitaisiin opettaa ja ohjata
perheita lasten kivunhoidosa. Naita tutkimuksia pystyttaisiin hyddyntamaan lasten koti-
sairaalahoidossa. Tata kautta myds hoitotydn laadukkuus paranisi lasten kotisairaala-

hoidossa.

Ladkareiden merkitys lasten kotisairaalahoidossa on merkittdva. Opinndytetydn tulok-
sissa ilmenikin, ettd laakareilld on epavarmuutta omasta ammatillisesta vastuustaan.
Jatkotutkimusaiheena voisikin olla, ettd miten ladkdreiden ammatillinen epavarmuus
vaikuttaa lapsiin ja perheisiin. Jatkotutkimusaiheena voisi olla myds mitka tekijat vai-
kuttavat lasten ja perheiden turvattomuuteen hoitaa sairasta lasta kotona. Tasta voisi

johtaa siihen, etta sairaanhoitajan ja ladkarin valista tiimityéta olisi myds hyva tutkia.

Opinnaytetyon tuloksissa nousi esille lasten kotisairaalahoidon haastavuuksissa sai-
raanhoitajan tieto-taidot. Jatkotutkimusaiheena voitaisiin tutkia mita ovat riittavat am-
matilliset taidot tydskennelld lasten kotisairaalassa. Tatd ennen tulisi maarittaa potilaat,
ketd lasten kotisairaalassa hoidetaan, jotta voitaisiin maaritella riittadvat ammatilliset
taidot toimia lasten kotisairaalassa. Suomessa on maadritelty hoitoja, joita voidaan to-
teuttaa kotona. Toteutettavia hoitoja ovat suonensisdinen laakitys, lihaksensisdiset
pistokset, iho-ongelmien paikallishoito, nenamahaletkun tai keskuslaskimokatetrin kayt-
td seka terminaalihoito. Tyypillisia kotisairaalassa hoidettavia lapsia olivat esimerkiksi
suonensisaista antibioottihoitoa tarvitsevat pneumonia- ja pyelonefriittipotilaat. Lisaksi
tarkeita potilasryhmia ovat syOpaa sairastavat lapset seka terminaalivaiheessa olevat
lapset. (Lahdeaho ym. 2011: 1924-1925.)

Sairaanhoitajien tieto-taitojen tulee myds kehittdaa niin, ettd he pystyvat vanhempia
ohjaamaan riittavan hyvin. Syopaa sairastavalla lapsella voi tapahtua akillisia muutoksia
esimerkiksi sepsis eli kuumeinen yleisinfektio. Sepsikseen kuuluu muun muassa en-
sioireiden havaitseminen ja nopea toiminta. (Aalto — Uusitalo 2009: 275-276.) Tall6in
olisi tarkeaa, etté vanhemmat osaavat toimia riittdvan nopeasti, etenkin lasten kotisai-

raalahoidossa.
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Mikali lasten kotisairaalatoimintaa halutaan kehittaa tarvittaisiin laaja-alaista tutkimus-
tietoa. Tulevaisuudessa jatkotutkimusaiheita voisi tutkia monenasteisesti, esimerkiksi

opinndytetoissa, pro graduissa ja vaitoskirjoissa.
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Taulukko 1: Tiedonhaut

Tietokanta Osumat Valitut Analysointiin valitut
artikkelit

PubMed

child AND hospital AND home | 51 2 1

AND nursing AND ill

parents' experiences chil- | 22 1 0

dren's health care at home

Innovations in the nursing | 13 1 0

care of chronically ill

Medic

kotisairaala 7 1 0

children's perspective 58 1 0

lapsipotilas hoitoympar* 39 1 0

OvidSP(Medline)

child AND home AND pediat- | 79 1 1

ric AND ill AND hospital

Cinahl

child AND home AND nursing | 28 1 0

AND transition AND hospital

pediatric home care AND | 2¢ 2 0

family OR families

Linda

kotisairaalatoiminnan vaati- | 1 1 0

mukset

perhehoitotydsta 3 1 0

EBSCO

home care AND ill child AND | 5 1 0

nursing

home care AND for child AND | 567 3 2

hospital
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Taulukko 2: Valitut artikkelit sisdllonanalyysia varten

Tutkimuksen
tekijat, tutki-
muspaikka, —
vuosi ja tutki-
muksen nimi

Tarkoitus

Aineisto, aineiston
keruu

Keskeiset tulokset

Surkan, Dickman,
Steineck, Oneldv,
Kreicbergs
Stockholm 2006
Home care of a
child dying of a
malignancy and
parental awareness
of a child’s impend-
ing death (I)

Verrata pahanlaatui-
seen kasvaimeen
kuolevan lapsen koto-
na hoitamista kun
vanhemmat ovat tie-
toisia lahestyvasta
kuolemasta siihen,
ettd vanhemmat eivat
ole tietoisia lapsen
lahestyvasta kuole-
masta.

Védestopohjainen tutki-
mus. Aineisto kerattiin
kayttden anonyymia
postin kyselylomaketta.
Tutkimukseen osallistui
449 sellaista vanhem-
paa, jotka olivat menet-
téneet lapsen vuosina
1992-1997, 4-9 vuotta
ennen osallistumista
tahan.

Vanhemmat, jotka olivat tie-
toisia siitd, ettd heidan lap-
sensa kuolee pahanlaatuiseen
kasvaimeen hoitavat toden-
nakoisemmin lastaan kotona
viimeisen elinkuukauden ai-
kana kuin ne vanhemmat,
jotka eivat ote tietoisia lahes-
tyvasta kuolemasta.

Hansson,
Kjaergaard,
Schmiegelow,
Hallstrém

Sweden 2011
Hospital-based
home care for chil-
dren with cancer: a
qualitative explora-
tion of family mem-
bers’ experiences in
Denmark (II)

Kuvata syOpasairasta-
van lapsen perheen-
jasenten kokemuksia
lapsen kotisairaanhoi-
dosta.

Tutkimukseen osallistui
neljatoista vanhempaa,
jotka edustivat kym-
menta perhetta. Van-
hemmilta kysyttiin hei-
dan kokemuksistaan
sydpasairaan lapsen
kotisairaanhoito-
ohjelman aikana joka
tapahtui neljan kuukau-
den aikana vuonna
2009. Myds viisi lasta
osallistui kokonaan tai
osittain haastattelun

Kotisairaanhoito mahdollisti
perhe-eldman arjen ja ela-
manlaadun sdilymisen mah-
dollisimman normaalina hoi-
don aikana. Hoito véhensi
perheen ja sairaan lapsen
sairauden aiheuttamaa rasi-
tusta ja yllapiti turvallisuuden
tunnetta. On tarkeaa, etta
kotisairaanhoito pystyy tar-
joamaan lasten sydpasai-
raanhoitajia ja mahdollistaa
saanndlliseni yhteyden hoita-
vaan laakariin.

Vickers, Carlisle
Liverpool 2000
Choices and Con-
trol: Parental Expe-
riences in Pediatric
Terminal Home
Care (III)

Kuvata vanhempien
nakodkulmasta koke-
muksia terminaalivai-
heessa olevan lapsen
hoidosta kotona.

Tietojen kasittelyyn ja
analysointiin kaytettiin
laadullista tutkimusta-
paa. .

Ei standardoituihin,
aihekohdistettuihin
haastatteluihin osallistui
10 perhetta. Sisaltéana-
lyysi tehtiin teemoihin
perustuen.

Keskeiseksi teemaksi osoit-
tautui "Valinta ja valvonta"
joka liittyy kaikkiin muihin
kasitteisiin, ja oli olennainen
vanhempien selviytymisstra-
tegiassa. Useimmat van-
hemmat olivat valmiita otta-
maan vastuun lapsen huoleh-
timisesta ja hoitotydsta mu-
kaan lukien suonensisdisen
laakityksen. Léhes kaikki
vanhemmat valitsivat kotona
tapahtuvan saattohoidon
parhaaksi vaihtoehdoksi.
Useimmat vanhemmat olivat
myos sitd mieltd, etta tama
oli myds lapsen oma valinta.

Stevens, McKeever,
Booth, Greenberg,
Daub, Gafni, Gam-

Kuvata kunnallisten ja
sairaaloiden pediatri-
seen, kotona tapahtu-

Kaytettiin tulevaisuutta
kuvailevaa tutkimus-
suunnitelmaa. Tutki-

Induktiivista sisallonanalyysia
kayttaen tiedot luokiteltiin
kolmeen terveydenhoidon
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mon, Yamada,
Beamer

Toronto 2003
Home chemothera-
py for children with
cancer: perspec-
tives from health
care professionals
(Iv)

vaan kemoterapiaan
osallistuvien sairaan-
hoidon ammattilaisten
nakdkulmia kemote-
rapiahoitoa saavien
lasten hoidosta koto-
na.

mukseen osallistui las-
tenladkareita, yhteison
sairaanhoitajia, sairaa-
lassa tydskentelevia
sairaanhoitajia, hallintoa
seka farmaseutteja.
Haastattelussa kaytettiin
kohtalaisesti jasenneltya

avointa lahestymistapaa.

ammattilaisten nékékulmaa
heijastavaan aiheeseen:

(1) havainnot perheen saa-
mista eduista

(2) henkiloresurssi- ja palve-
lutarjontanakdkohdat

(3) Terveydenhuollon ammat-
tilaisten roolin vaikutus

Kaikki terveydenhuollon am-
mattilaiset olivat sitd mielts,
ettd kotona hoidettu kemote-
rapia on vahentanyt perhe-
eldamaan kohdistuneita hairi-
Oita ja psyykkista stressia.

Terveydenhoitoyhteiststa on
raportoitu seuraavaa: tyotyy-
tyvaisyys on lisadntynyt,
tydmaara on kasvanut ja
turhautuminen aikataulujen
asettamiin haasteisiin on
lisdantynyt.

On myds raportoitu, etta
vuorovaikutus potilaan kans-
sa on vahentynyt ja aiheutta-
nu ristiriitoja tyémaarien
muutoksissa.

Kaikki korostivat yhdenmu-
kaisuuden tarvetta hoidossa
ja kemoterapian koulutuksen
tarvetta.

Kotisairaanhoidon palvelun
tarjoamisen prosessia. kelpoi-
suusvaatimuksia tulee selkiyt-
taa. Laboratorio-toimintaa
koordinoida ja kehittda keski-
tettya viestintaa.
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Sisallonanalyysi tutkimuskysymykseen 1: Miten syopaa sairastavat lapset ja

heidan perheensa kokevat lasten kotisairaalatoiminnan

ALKUPERAINEN
LAUSE

PELKISTETTY
MAISU

IL-

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

..family  members
felt safe and secure
when the child re-
ceived hospital-
based home care
and found that it
worked well. (II)

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

...parents felt less
insecure at home as
they could avoid the
risk of the child con-
tracting an infection
from others...(II)

...perheen jasenet
tunsivat olonsa tur-
valliseksi, kun lapsi
sai kotisairaalahoitoa
ja heidan mielestdan
se toimi hyvin. (II)

"Kun he (hoitajat)
vierailivat meidan
(lapsen) kotonamme,
heilla oli paljon
enemman aikaa mi-
nulle (lapselle) ja
tunsin  oloni  var-
memmaksi.” (II)

...kotona vanhemmat
tunsivat vahemman
epdvarmuutta, koska
he pystyivat valtty-
maan toisten ihmis-
ten aiheuttamilta
infektioilta... (II)

Kotisairaalahoito loi
turvallisuuden tunnetta

...nurses were famil-
iar with the course of
illness, the treatment
and its consequenc-
es... (II)

...that the home care
nurses had experi-
ence in paedatric
oncology... (II)

Nurses should ex-
plore the ways in
which optimum lev-
els of support could
be provided to these
parents... (III)

...more counseling to
prepare parents for a
child’s death could
improve awareness.

I

..the nurses always

...sairaanhoitajat

tiesivat sairauden
keston, hoidot seka
niiden seuraukset...

(IT)

...kotisairaanhoitajilla
oli kokemusta lasten
syOpataudeista... (II)

Sairaanhoitajien tulisi
perehtya asiaan, jotta
optimaalinen tuki
voidaan turvata ndille
vanhemmille... (III)

...lisdohjaus voi hel-

pottaa  vanhempien
tietoisuutta ja val-
mentautumista  lap-

sen kuolemasta. (I)

...sairaanhoitajat

Sairaanhoitajien tieto-
taidot

Laadukkaan hoito-
tyon toteutuminen
kotona
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called back as
agreed and were
punctual... (II)

...relationship  with
the home care
nurses had an extra
familiar and intimate
dimension...(II)

soittivat aina sovitusti
takaisin ja he olivat
tasmallisia... (I1)

...suhde kotisairaala-
hoidon hoitajiin ol
erityisen laheinen ja
intiimi... (II)

Parents and children
alike felt a physical
support from being
able to stay at
home... (II)

...parents need sup-
port to develop the
confidence and skills
needed to cope with
the experience of
caring through to the
death of their child...
(I11)

...the nurses were
able to support,
guide and comfort
the families... (II)

Nurses should rec-
ognize particular
anxieties that par-
ents develop during
this time, and reas-
sure the family. (III)

Parents and children
alike felt mental
support from being
able to stay at
home...(II)

Vanhemmat ja lapset
kokivat, ettd heitd
tuettiin fyysisesti, kun
he saivat jaada ko-
tiin... (II)

...vanhemmat tarvit-
sevat tukea kehit-
tadkseen varmuutta
ja taitojaan hoitaes-
saan lastaan kuole-
maan asti... (III)

...sairaanhoitajat

pystyivat antamaan
tukea, ohjausta ja
lohdutusta perheille...

(IT)

Hoitajien tulisi tunnis-
taa erityiset huolen-
aiheet (vanhempien
ahdistuneisuus) joita
(vanhemmille) tulee
tdna aikana, ja rau-
hoitella perhetta. (III)

Vanhemmat ja lapset
kokivat, ettd heitd
tuettiin henkisesti,
kun he saivat jaada
kotiin...(II)

Saatu tuki kotisairaan-
hoidon aikana

...home treatment
provide the ability
for them to control
their own time and
space... (II)

Being at home en-
hanced the parents
and children’s sense
of control... (II)

...kotona hoitaminen
tarjosi mahdollisuutta
kontrolloida omaa
aikaa ja paikkaa...

(1)

Kotona olo lisasi van-
hempien ja lapsien
kontrollintunnetta...

(I)

Itsemaaraamisoikeuden
toteuminen
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...hospital-based

home care relieved
the strain and stress
that they experi-
enced as a conse-
quence of having a
child with cancer by
reducing the number
of hospital visit... (II)

...children felt less ill
and more normal in
their own home. (II)

...parent  described
how their children
were actually more
relaxed in the home
environment even
when they experi-
enced potentially
harmful treatments...

(1I)

End-of-life care at
home may give com-
fort for the child...

I

...family did not have
to leave home when
the child was
fatiqued or feeling ill.

(II)

...kotisairaalahoito

helpottaa rasitusta ja
stressia, joita he ko-
kivat sairaalakdynnin

aiheuttavan  syOpaa
sairastavalle lapsel-
le... (II)

...kotonaan lapset
tunsivat itsensa va-

hemman sairaaksi ja
normaalimmaksi. (II)

...vanhemmat kuvaili-
vat kuinka heidan
lapsensa olivat ren-
nompia kotona ikavis-
ta hoidoista huolimat-
ta... (II)

Saattohoito  kotona
voi helpottaa lapsen
oloa... (I)

...perheen ei tarvin-
nut lahted kotoa pois
kun lapsi oli vasynyt
tai voi huonosti. (II)

Lapsen voinnin helpot-
tuminen

...parents also de-
scribed the im-
portance of home
care in facilitating
privacy... (III)

The parents did not
perceive hospital-
based home care as
interfering with their
private sphere... (II

...the home providing

..vanhemmat myds
kertoivat miten tar-
keda oli, etta kotihoi-
to sadilytti ja edisti
yksityisyyden... (III)

Vanhempien mielesta
kotisairaalahoito  ei
hairinnyt heidan yksi-
tyistd  elinympéristo-
aan... (II)

...koti tarjosi yksityi-

Yksityisyyden
sailyminen kotona

privacy... (III) syytta... (III)
For some parents | Kotihoito uhkasi joi-
home care even | denkin vanhempien . .
challenged their | turvallisuuden tunnet- | Vanhemmilla turvatto- Hoitotyon !aaduk

. kuuden heikkene-
sense of security and | ta kotona, koska he | muuden tunne kotona .

) . . minen kotona

safety at home, | olivat vahemman

since they were less

suorassa Yyhteydessa
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often in direct con- | osaston laakariin. (II)
tact with the doctor
at the ward. (II)

..yét olivat usein
..the night is very | pahinta aikaa, koska
often the worst time, | olet taysin yksin vas-
because you are | tuussa... (III)
completely on your
own... (III)

Jotkut  vanhemmat
Some parents want- halusivat mahdolliset
ed potentially harm- haltalllset hOldOt teh-
ful treatments to be | tavan sairaalassa
provided at the hos- | Jott@ lapsi mieltdisi
pital so that the ko_dln t'gr_\_/all_lsek_5| ja
home remained as- miellyttavaksi paikak-
sociated with a safe | Si+ (II)
and pleasant place
for the child. (II)
...their child’s pain to | ...heidan lastensa
be well con- | kipu tulisi olla hyvin
trolled...(III) kontrolloitavissa...

(111)
...pain and symptom | ...kivun ja oireiden
control were of con- | hoito oli vanhemmille
cern to the parents... | huolenaihe... (IIT) Vanhemmilla huoli
(II1) lapsen kivun ja oireiden

hoidosta kotona

...families fear that | ...vanhemmat pel-
they may not have | kadvat, ettd heilld ei
the skill to take care | ole taitoa hoitaa ki-
of pain or other | pua tai muita oireita
symptoms of their | sairaalahoidon tavoin.
children away from | (I)
medical facilities. (I)
The parents experi- | Vanhemmat  kokivat
enced less | vahemman  hairiéta
distripution of every- | jokapdivdiseen ela-
day life and work... | maan ja tyéhon... (II)
(IT)
...hospital-based ...kotisairaalahoito
home care enhanced | parantaa vanhempien
parents lives by de- | elamda vahentamalla Perheen arkirutiinit Perhekeskeisyyden
creasing practical | kaytdnndn ongelmia sailyvat kotona toteutuminen ko-

problems and there-
by conserving their
energy and strength.

(1I)

It was important to
the parents and

ja siten saastaa ener-
giaa ja voimia. (II)

Vanhemmille oli tar-
keda jatkaa paivittai-
sid rutiineja ja perhe-
elamaa kuten ennen-
kin... (II)

tona
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children to continue
their daily routines
and family life as
usual... (II)

Parents felt control
that at home they
had some control
over their environ-
ment... (III)

..the parent could
plan the routine of
the day, go to work
and fetch siblings
from day care... (II)

They (parents) also
expressed great
contentment  from
being able to relax
and eat together as
a family, to support
and bring the sib-
lings to their leisure-
time activities and
thereby maintain
their ordinary family
existence. (II)

The opportunity for
the family to be at
home meant that the
siblings did not expe-
rience being left
alone or left out. (II)

...children and their

siblings became
more familiar with
treatments at

home... (II)

Parents highlighted
the “normality” of
home care as a posi-
tive factor in choos-
ing home as the
place for their child
to die... (III)

Vanhemmat tunsivat,
ettd kotona pystyivat
hallitsemaan ymparis-
toaan... (III)

...vanhemmat pystyi-
vat suunnittelemaan
paivan rutiinit, menna
toéihin ja hakemaan
sisaret  paivahoidos-
ta... (II)

He (vanhemmat)
my6s ilmaisivat suur-
ta tyytyvaisyytta saa-
dessaan rentoutua ja
sydda yhdessa per-
heen kanssa, tukea ja
viedd sisarukset va-
paa-ajan  harrastuk-
siin ja taten he pys-
tyivat  sdilyttdmaan
tavallisen perhe-
eldman. (II)

Perheelle  mahdolli-
suus olla kotona,
merkitsee sita, ettad
sisarukset eivat koe
jaavansa yksin tai
ulkopuolelle. (II)

...lapset ja heidan
sisaruksensa tulivat
tutuiksi kotona tehta-
vien hoitojen kans-
sa... (II)

Vanhemmat korosti-
vat kotihoidoin "nor-
maaliuden” olevan
myo6nteinen tekija
valitessaan kodin
lapsen  saattohoito-
paikaksi... (IIT)

...vanhemmat tunsi-
vat, ettda kotona
mahdollisti suvun ja
ystdvien osallistumi-
sen. (III)

...koti  ympéristona
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...parents felt control
that at home the
involvement of ex-
tend family and
friends. (III)

...the home envi-
ronment facilitates
visits from friends
and extended rela-
tives. (I)

...child has familiar
surroundings... (I)

..the children re-
ported more time to
engage in normal
activities... (II)

It was important to
the children to con-
tinue their daily rou-
tines and family life
as usual... (II)

...the child could go
to school or receive
home teaching... (II)

..the children re-
ported more time to
go to school...(II)

...hospital-based

home care the chil-
dren could sleep as
much as they need-
ed and in that way
conserve their ener-

gy. (1I)

...that the mainte-
nance of normality
and everyday life
had made her(child)
experience of the
cancer easier witch
was crucial in her
disrupted life. (II)

helpottaa ystavien ja
sukulaisten vierailuja.

ey

...lapsella on tuttu
ymparistd... (I)

...lapset ilmoittivat,
ettda on enemman
aikaa tavanomaisten
toimintojen  tekemi-
seen... (II)

Lapsille oli tarkeaa
jatkaa paivittaisia
rutiinegja ja perhe-
elamaa kuten ennen-
kin... (II)

...lapsi pystyi mene-
maan kouluun tai
Ssaamaan opetusta
kotona... (II)

...lapset ilmoittivat,
ettd on enemman
aikaa koulunkayn-
tiin... (II)

...kotisairaalahoidossa
pystyvat lapset nuk-
kumaan niin paljon
kuin mahdollista ja he
saastdvat ndin ener-
giaansa. (II)

...normaaliuden ja
jokapaivaisen elaman
sailyttdminen oli teh-
nyt lapselle syopa
kokemuksesta hel-
pomman, mika oli
tarkea@ hanen (lap-
sen) elaman tilan-
teessa. (II)

...parents should be
encouraged and

...vanhempia tulisi
rohkaista ja antaa

Vanhempien hoitoon
osallistuminen
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allowed to acquire
the skills to help care
for their child and
that professionals
need to avoid mak-
ing it seem
overhelming... (III)

Parents were able to
do something for
their child, to be-
come active partici-
pants... (IIT)

...provide parents
with the opportunity
to contribute to the
dignity of the death.

I

Home care may facil-
itate the family being
present at the time
of death... (I)

heidan opetella tai-
dot, jotka auttavat
lapsen hoidossa, ja
ammattilaisten  tulisi
valttda  viestimasta
etta se tuntuu ylivoi-
maiselta... (III)

Vanhemmat pystyivat
itse aktiivisesti teke-
maan jotakin lapsel-
leen ja lapsensa puo-
lesta... (III)

...tarjoaa vanhemmil-
le mahdollisuutta
osallistua lapsen ar-
vokkaaseen kuole-
maan. (I)

Kotihoito  (saattaa)
mahdollistaa perheen
lasndolon  kuoleman
hetkella... (I)
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Sisallonanalyysi tutkimuskysymykseen 2: Miten terveydenhuollon ammatti-

laiset kuvaavat lasten kotisairaalatoimintaa

ALKUPERAINEN
LAUSE

PELKISTETTY ILMAUS

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

Children appeared to
be happier and more

comfortable receiv-
ing chemotherapy at
home. (IV)

‘Most kids seem to
like chemotherapy at

Lapset nayttivat olevan
iloisempia ja rentou-
tuneempia  saadessaan
kemoterapiaa kotona.
(Iv)

‘Useat lapset nayttavat
pitévan kemoterapiahoi-

Kotona hoitaminen
nakyi lapsen ole-
muksessa

home'... (IV) dosta kotona'... (IV)
...reduction in dis- | ...véhentda hairi6td ja
ruption and decrease | psyykkista stressia. (IV)
in psychological

stress. (IV)

...decrease in psy- | ..vahentdd psykologista
chological  stress... | stressia... (IV)

(Iv)

...positive impact on
psychological  well-
being of both the
children and their
families.(IV)

Parent also seemed
to have more sense
of control over the
illness and the
treatment. (IV)

...positiivinen merkitys
lasten ja  perheiden
psyykkiseen  hyvinvoin-
tiin. (IV)

Vanhemmilla naytti ole-
van kontrollintunne sai-
raudesta ja hoidosta. (IV)

Hyvinvointi lisédntyi
perheessa

...positive impact on
daily life of both the
children and their
families. (IV)

...maintain a more
normal routine... (IV)

...to be able to avoid
having to miss work
and school.... (IV)

...positiivinen merkitys
lasten ja perheiden pai-
vittéiseen eldmaan. (IV)

...sdilyttaa tavanomaiset
rutiinit... (IV)

..valttad myohastymista
koulusta ja toista... (IV)

Normaalin arjen
sailyminen kotona

Perheiden elaman-
laadun paranemi-
nen

It took longer, but
generally, not in the
first time but within
a few times, they
(parents) would get
comfortable with the
procedure. (IV)

Se ottaa aikansa mutta
usein, ei ensimmaiselld
kerralla mutta muutaman
kerran jalkeen
he(vanhemmat) olivat
mieltyneet menettelyyn.
(Iv)

Vanhemmat tarvitse-
vat aikaa sopeutuak-
seen

Perheiden mukaan
ottaminen hoitoon
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...parent adapt nurse
and the way you do
things... (IV)

...vanhemmat sopeutuvat
hoitajaan ja hdnen ta-
paansa tehdad asioita...
(Iv)

...families should be

familiar with the
process of receiv-
ing... (IV)

...the need for addi-
tional eligibility crite-
ria they (health care
professionals)  felt
were important to
identify families for

...perheiden pitaisi tulla
tutuiksi sytostaattien
antoprosessin  kanssa...
(Iv)

...kelpoisuusvaatimuksia
mietittdessd he (tervey-
denhuollon  ammattilai-
set) kokivat tarkeaksi
tunnistaa perheet jotka
pystyvat tekemaan koto-

Perheiden hoidolli-
nen osaaminen

home chemothera- | na  sytostaattihoitoja...
py... (IV) (V)

...families should | ...perheelld pitaisi olla
have the ability to | kykyja hallita muutok-
handle change... (IV) | sia... (IV)

...'they (family) have
to being on time
when the nurse is
expected to visit'....
(Iv)

...'they (family) have
to being available for
deliveries'... (IV)

‘They (family) have
to be willing to fully
participate’... (IV)

...families shoud
have high levels of
compliance... (IV)

..."they (family) have
to be reliable in
terms of going to get
the counts done at a
certain time of the
day'... (IV)

...families should
have a flexible
schedule to accom-
modate  treatment
time...(IV)

...’heidan (perheen) tay-
tyy olla ajoissa paikalla
kun hoitaja on tulossa
kaymaan'... (IV)

...'vanhempien taytyy olla
tavoitettavissa hoidon
aikana'... (Iv)

'Perheen on oltava valmis
osallistumaan  tdysipai-
noisesti’... (IV)

...perheen pitaisi sitoutua
(hoitoon) erittdin hyvin...
(Iv)

...’heidan (perheen) tay-
tyy olla uskollinen sille,
etta tietyt asiat tehddan
tiettyyn aikaan paivas-
ta'... (Iv)

...perheilld pitaisi olla
joustava aikataulu mu-
kautua hoitoaikaan... (IV)

...0li vaikeata yhdistaa

Perheen joustavuus

Perheiden sitoutu-
minen hoitoon ja
sen aikatauluihin
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...it was challenging
to accommodate
their(nurse) sched-
ules with those of
the families. (IV)

'We can't always
work around their
(families)  schedule
and I think that real-
ly needs to be made
clear.” (IV)

‘Parents are usually
more at ease at
home..." (IV)

heidan (hoitajan) ja per-
heen aikatauluja. (IV)

‘Me emme aina pystyneet
toimimaan heidén (per-
heiden) aikataulujen
mukaan ja mielestani on
tarkeeta tehda se selvak-
si.” (IV)

"Yhteistyd
kanssa on
kotona'... (IV)

vanhempien
helpompaa

...the skills to meet
psychological needs
of children with can-
cer and their fami-
lies... (IV)

...the administration
of chemotherapy to
children... (IV)

...you(nurse) get to
know parents...(IV)

...health care profes-
sionals should have
specific education in
relation to home
care... (IV)

‘You (nurse) may not
have made every-
thing alright but
you've done your
best and
they(family) realize
it.” (IV)

..they (healt care
professionals)  had
increased their rep-
ertoire of profes-
sional skills... (IV)

...families should be

comfortable with
healthcare deliv-
ered... (IV)

...'they (family) feel

...taitoja vastata syopaa
sairastavan lapsen ja
vanhempien psykologisiin
tarpeisiin... (IV)

...taitoa toteuttaa lasten
kemoterapiaa... (IV)

...sind (hoitaja) tutustut
vanhempiin... (IV)

...terveydenhuollon am-
mattilaisilla  pitdisi olla
erikoiskoulutus  koskien

kotihoitoa... (IV)

'Sind (hoitaja) et ole valt-
tdmattéd tehnyt kaikkea
oikein, mutta olet yritta-
nyt parhaasi ja perhe
ymmartaa sen.” (IV)

...he  (terveydenhuollon
ammattilaiset) kehittivat
ammatillisia  taitojaan...
(Iv)

...perheen pitdisi tuntea
olonsa mukavaksi hoito-
prosessissa... (IV)

...'perhe tuntee saaneen-

Sairaanhoitajan tie-
to-taidot

Lasten kotisairaa-
lahoidon haasteet
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supported’... (IV)

sa tukea’... (IV)

The inability to as-
sess the child direct-
ly and child be in
charge of the
healthcare delivery
process in the com-
munity made some
hospital  physicians
feel less confident
about prescribing
chemotherapeutic
agents. (IV)

...they (hospital
psysicians) felt un-
clear about issues
relating to liability

Sairaalalaakarit olivat
epavarmoja maadrates-
sdaan  sytostaattihoitoja,
koska eivat padsseet
tutkimaan lasta lapsen
ollessa kotisairaalan asi-
akkaana. (IV)

...he (sairaalaladkarit)
tunsivat  epdvarmuutta
ammmatillisesta vastuus-
ta... (IV)

Ladkareiden amma-
tillinen epavarmuus

and professional
responsibility... (IV)
...the laboratory | ...laboraatiotulosten ha-
results increased | keminen ladkariltd nosti

workload as the
nurses had to re-
trieve the results
from the hospital
physician... (IV)

This (home chemo-
therapy) increased
workload was pri-
marily due to paper-
work and increased
time communicating
with other health
care professionals to
expedite the pro-
cess. (IV)

...the laboratory
results were not
always communicat-
ed to the community
nurses for subse-
quent drug prescrip-
tion and home deliv-
ery... (IV)

sairaanhoitajien tydomaa-
raa... (Iv)

Tamd (kotona tehtava
kemoterapia) lisasi ensisi-
jaisesti paperitdiden maa-
rad ja vuorovaikutuk-
seen kdytetyn ajan maa-
rad muiden terveyden-
huollon  ammattilaisten
kanssa, jotta prosessi
nopeutuisi. (IV)

...kotisairaanhoitajat eivat
aina saanneet labratulok-
sia kirjoittaakseen ladke-
reseptit ja toimittaakseen
laakkeet kotiin... (IV)

Kotisairaanhoitajien
tydmaara lisdantyi

...there (community
and hospital) were
many opportunities
to collaborate and
share ideas... (IV)

Health care profes-

...siellda( yhteisén ja sai-
raalan) on mahdollisuus
tehdd yhteisty6td ja ja-
kaa ideoita... (IV)

Sairaanhoidossa  verrat-
tuna  kotihoitoihin  on

Sairaalassa hoitotyon
toteuttaminen jous-
tavampaa
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sionals agreed that
the major benefit of
hospital compared to
home chemotherapy
is that all resources
and treatments are
centralized and or-
chestrated. (IV)

merkittavat edut, etta
kaikki resurssit ja hoidot
on keskitetty ja organi-
soituja. (IV)




