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omistan thmbn kRirjan lapsensa kanssa sairaalassa oleville
perheille ja lasten holtotysta tekeville
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KIITOKSET

Viitoskirjan tekeminen on ollut pitkd matka, mutta my6s yksi ainutlaatuisimmista
kokemuksistani. Haluan osoittaa kiitollisuuttani teille kaikille, jotka ovat mahdollis-
taneet timin matkan. Lampimat kiitokseni osoitan ohjaajilleni professori Eija Paavi-
lainen ja professori Piivi Astedt-Kurki kaikesta siiti tuesta, kirsivillisyydesti seki
kannustuksesta, jota vuosien varrella olen teiltd saanut. Te molemmat olette jaksaneet
olla tukena my®s silloin, kun elimi on tuonut omia haasteitaan ja ne ovat vaikutta-
neet myo6s timin vaitoskirjan tekemiseen. Olette aina luoneet uskoa siihen, ettd ti-
makin matka paittyy ja viitoskirja valmistuu. Seurantaryhmani jasenida LT, dosentti
Matti Saloa ja professori Minna Kailaa kiitin aidosta kiinnostuksesta viitoskirjani
etenemisistd kohtaan. Esitarkastajiani professori Anna-Maija Pietildd, dosentti Paivi
Kankkusta ja dosentti Outi Kanstetta haluan kiittda kriittisen asiantuntevasta ja kan-
nustavasta kommentoinnistanne viitoskirjani viimeisissd vaiheissa. Niiden avulla
sain mahdollisuuden parannella ja viimeistelld viitoskirjaani.

Olen tehnyt viitoskirjani padasiassa tyon ohella, joten haluan kiittad tyoyhteisani
tuesta ja ymmartivastd suhtautumisesta tutkimustani kohtaan. Lampimat kiitokseni
haluan osoittaa LT, dosentti Eija Tomasille ja L'T Kari Niemiselle kannustuksesta,
joustavuudesta ja ymmarryksestd tutkimustani kohtaan niiden vuosien aikana seki
virkavapauksien mahdollistamisesta tutkimukseni edistimiseksi. LT Anna-Leena
Kuuselaa ja LT, dosentti Marja-Leena LLdhdeahoa kiitin kannustuksesta ja monista
yhteisistd keskusteluista liittyen perheiden hoitamiseen ja lasten kotisairaalatoimin-
nan kehittimiseen. Limpimat ja néyrimmat kiitokseni haluan osoittaa kaikille osas-
tonhoitajilleni ymmirryksesti ja joustavuudesta. Erityisesti HtM Maria Sukasta kiitdn
siitd, ettd olen virkavapaani aikana pystynyt keskittyméan rauhassa viitoskirjani teke-
miseen.

Olen saanut taloudellista tukea viitoskirjani tekemiseen ja se on ollut ensiarvoisen
tarkedd. Haluan osoittaa kiitokseni siitda Hoitotieteiden tutkimusseuralle, Akateemi-
sille Naisille, Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymaille sekd Hoitotieteen valta-
kunnalliselle tohtorikoulutukselle. Muiden jatkokoulutuksessa olleiden vertaistuki on



ollut ensiarvoisen tirkeda ja erityinen kiitos siitd TtT Elina Mattilalle, TtT Kaija Lei-
nolle ja TtM Mervi Roosille. Teidin kanssa olen saanut jakaa vuosien varrella tutki-
muksen tekemiseen liittyvit ilot ja surut. Teiddn tukenne on ollut korvaamaton. Tam-
pereen yliopiston hoitotieteen henkilékuntaa kiitin kannustuksesta ja kiinnostuk-
sesta tyoni etenemistd kohtaan erityisesti silloin, kun sain olla vuoden tutkijakoulu-
paikalla ja osana akateemista yhteis6d.

Kiitdn kaikkia ystdvidni huolenpidosta ja kdytinnon avusta vuosien varrella. Kii-
tos, ettd olette olleet lisnd ja apuna, vaikka oma aikani on painottunut tutkimukseni
tekemiseen. Erityisesti haluan osoittaa lampimit kiitokset ystivilleni Kirsi Arvoselle,
joka on ollut tukenani monissa elimin erilaisissa tilanteissa yli kahden kymmenen
vuoden ajan ja jonka kanssa olemme jakaneet eliman ilot ja surut. Rakkaita vanhem-
piani Anja ja Rauno Heinoa kiitin sydamellisesti tuesta tutkimukseni jokaisessa vai-
heessa seki avusta perheen arjen sujumisessa. Olette aina kannustaneet opiskelemaan
ja tavoittelemaan unelmia — kiitos siit. Kiitos my6s appivanhemmilleni Arja ja Alvari
Toloselle avusta arjessa. Isoin kiitos viitoskirjani valmistumisesta kuuluu rakkaalle
perheelleni; lapsilleni Jennille, Amandalle ja Jonille sekd aviomiehelleni Aunolle. II-
man teiddn tukea ja teitd tima tutkimus ei olisi koskaan valmistunut.

Lopuksi haluan kiittda kaikkia tutkimukseen osallistuneita perheiti ja hoitajia. Ha-
luan omistaa timan kirjan lapsensa kanssa sairaalassa oleville perheille ja lasten hoi-
totyoti tekeville.

Vesilahdessa juhannuksena 2017

Tarja Heino-Tolonen



TIVISTELMA

Perheen selviytyminen lapsen sairaudesta ja sairaalassaolosta edellyttdd hoitotyOssi
perhelidhtoisti ja yhteisollistd lihestymistapaa. Perheen osallistumisen mahdollistami-
nen lapsen sairaalahoidon aikana tukee lapsen ja perheen hyvinvointia, mutta per-
heen osallistumisen onnistuminen vaatii myo6s terveydenhuoltohenkilstolti panos-
tusta. Perheen ja henkil6kunnan vilinen sujuva yhteisty6 edesauttaa hyvi hoidon to-
teutumista ja lisdd perheiden tyytyvaisyyttd hoitoon. Kotisairaalassa on mahdollista
toteuttaa sairaalajohtoista toimintaa lihelld perhettd ja lasta sekéd vahvistaa perheen
osallistumista lapsen hoitoon onnistuneella yhteistyolla. Sosiaali- ja terveysministe-
rion kansallisessa kehittimisohjelmassa painotetaan palvelujen jirjestimistd asiakas-
lihtoisesti, joten on tirkedd kehittda ja tutkia erilaisia toimintamalleja my6s erikois-
sairaanhoitoa vaativien lapsipotilaiden osalta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kehittda substantiivinen teoria perheen arjesta sel-
viytymistd edistivistd perheen ja sairaanhoitajien yhteistyostd hoidettaessa dkillisesti
sairastunutta lasta kotisairaalassa. Tutkimuksessa tuotetun tiedon avulla voidaan ke-
hittid lasten kotisairaalahoitoa sekd perheen ja sairaanhoitajien vilistd perheen arjesta
selviytymisti edistdvaad yhteistyotd sairaalahoitoa vaativan lapsen hoidossa.

Tutkimuksen aineisto kerittiin vuosina 2007-2009 esseekirjoituksin (n=13), ha-
vainnoimalla (n=15) ja haastattelemalla (perhehaastattelu n=26, hoitajahaastattelu
n=22). Tutkimukseen osallistui perheiti (n=206), joiden lasta oli hoidettu lasten koti-
sairaalassa akillisen sairauden takia, seki sairaanhoitajia (n=13), joilla oli kokemusta
tyoskentelystd lasten kotisairaalassa. Aineisto analysoitiin grounded theory -menetel-
milld ja analyysin tuloksena tuotettiin substantiivinen teoria perheiden arjesta selviy-
tymisti edistivistd yhteistyOsti lasten kotisairaalassa. Vuonna 2016 lasten kotisairaa-
lan hoitajat (n=3) arvioivat tulosten ajankohtaisuutta ja ymmarrettivyytti. Teorian
ydinkategoriaksi muodostui turvattomuuden kokemisesta kohti arjen helpottumista
ja kasitteiksi perheen turvattomuuden kokeminen, perheen turvallisuuden tunteen
vahvistaminen, perheen jaksamisen horjuminen, perheen jaksamisen varmistaminen,
pettyminen perheen ja hoitajan yhdessid toimimiseen, perheen ja hoitajan yhdessi
toimimisen sujuminen, perheen arjen hiiriintyminen ja perheen arjen helpottuminen.

Ydinkategoria kuvaa teorian perusprosessia ja etenee prosessina yhteistyon tarpeesta



lapsen kotisairaalahoidon aikana, yhteistyon toteutuksena ja pdittyen yhteistyon tu-
loksena syntyneeseen perheen arjesta selviytymiseen lasten kotisairaalassa.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd lasten kotisairaalahoito ja perheen arjesta
selviytyminen luovat tarpeen perheen ja sairaanhoitajan viliselle yhteistyolle. Yhteis-
tyon toteutumista kuvataan tissa tutkimuksessa pettymisend perheen ja hoitajan yh-
dessd toimimiseen tai yhdessd toimimisen sujumisena. Yhteistyolld on merkitystd
perheen arkeen joko perheen arkea hiiriten tai sitd helpottaen. Tutkimuksen tulokset
auttavat kdytinnon hoitotyon tekijoitd ymmirtimain hoitajien roolin merkitystd per-
heen ja hoitajien vilisessd yhteistyOossd seka sitd, miten hoitajan rooli on erilainen
hoidettaessa lasta kotisairaalassa perinteisen osastolla hoidon sijasta. Tutkimus tuo
uuden nikokulman kotona toteutettavaan sairaalahoitoon suomalaisessa hoitokult-
tuurissa lapsipotilaiden osalta ja lisda tutkittua tietoa perhehoitotyéhoén. Perheen ja
sairaanhoitajien yhteistyolld helpotetaan perheen arkea ja edesautetaan perheen hy-
vinvointia lapsen sairaalahoitoa vaativasta ékillisestd sairaudesta huolimatta. Yhteis-
tyon tulee olla sellaista, jossa molemmat osapuolet ovat aktiivisia toisensa huomioivia
toimijoita.

Perhehoitotyon toteuttamisen tarkeys korostuu lasten kotisairaalassa. Hoitajan
perhekeskeiset toimintatavat ovat avainasemassa, jotta lapsen ja perheen hyvi hoito
toteutuu lasten kotisairaalassa. Jatkossa olisi tirkedd tutkia lasten ja nuorten omia
kokemuksia perheen arjesta selviytymistd edistdvistd yhteistyostd, perheiden arjesta
selviytymista edistdvia yhteistyota eri potilasryhmien osalta lasten kotisairaalassa sekd
perhekeskeisen hoitotyon vaikutuksista lasten kotisairaalassa.

Avainsanat: perhe, yhteistyo, dkillisesti sairaalahoitoa vaativa lapsi, lasten kotisairaala,

arjesta selviytyminen, grounded theory



ABSTRACT

A family-oriented and communal approach to nursing is necessary in helping a family
to cope with their child's illness and hospitalization. Involvement of the family dur-
ing the child's hospitalization supports the well-being of the child and family, but
successful family participation requires also contribution on the part of the health
care staff. Smooth co-operation between the family and the staff will contribute to
implementing good care and will increase the family's satisfaction with care. In the
home hospital it is possible to carry out hospital-led care close to the family and the
child and to strengthen the family's participation in caring for their child through
successful co-operation. The national development program by the Ministry of So-
cial Affairs and Health emphasizes customer-oriented organizing of services. There-
fore, it is important to develop and explore different approaches also for paediatric
patients who require specialized care.

The aim of this study was to develop a substantive theory on how co-operation
between the family and the nurses will help the daily coping of the family while caring
for their acutely sick child in the home hospital. The data produced in the study can
be used to developing the care in the children's home hospital, as well as co-opera-
tion between the family and the staff which will promote the daily coping of the
family in caring for their hospitalized child.

The data of the study was collected between 2007 and 2009 by essay writings
(n=13), observing (n=15) and interviewing (family interview n=26, nurse interview
n=22). The study included families (n=26) whose child had been treated in the chil-
dren's home hospital because of a sudden illness, as well as nurses (n1=13) who had
experience of working in the children's home hospital. The data was analysed with a
grounded theory method, and the analysis produced a substantive theory of cooper-
ation in the children's home hospital which will promote the families' daily coping.
In the year 2016 the nurses who worked in the children’s home hospital (n=3) eval-
uated the topicality and understandability of the results.

The core category of the theory was from experiencing insecurity towards relief
in daily life. Different concepts were: the family's experience of insecurity, reinforc-
ing the family's sense of security, faltering of the family's coping, ensuring the fami-

ly's coping, frustration on the co-operation between the family and the nurse,



smooth cooperation between the family and the nurse, disturbance of the family's
daily life, and relief of the family's daily life. The core category describes the basic
process of the theory and proceeds from the need of co-operation during the home
hospital care to the implementation of co-operation and ending up to the daily cop-
ing of the family as a result of co-operation in the children's home hospital.

The results of the study show that the paediatric home hospital care and the daily
coping of the family will create a need for co-operation between the family and the
nurse. The realization of co-operation is described in this study as a disappointment
in the family’s and the nurse’s working together or smoothness of their working
together.

Co-operation is relevant to the everyday life of the family, either by disturbing it
or facilitating it. The results of this study will help practicing nurses to understand
the important role of the nurses in the co-operation between the family and the
caregivers, as well as how the nurse’s role is different when caring for a child in the
home hospital compared to traditional inpatient care. The study provides a new per-
spective into the home hospital care in the Finnish nursing culture with regard to
paediatric patients, and it provides more research data about family nursing. The co-
operation between the family and the nurses will ease the everyday life of the family
and contribute to the family's well-being, despite of the child's sudden hospitaliza-
tion. The co-operation should be such where both parties are active and observing
actors.

The importance of implementing family care is emphasized in the children's
home hospital. Family-centred approaches in nursing play a key role in ensuring
good care child and family care in the children's home hospital. In the future, it
would be important to study the experiences of children and young people concern-
ing co-operation which promotes daily coping of the family, co-operation which
promotes daily coping in different patient groups in the children's home hospital,
and the impact of family-centred nursing in the children's home hospital.

Key words: family, cooperation, acutely sick hospitalized child, children's home hos-
pital, daily coping, grounded theory
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1 JOHDANTO

Perhehoitotieteen avulla tuotetaan tietoa perheiden arkielimasti seki asiakkuudesta
terveydenhuollossa sekid kehitetddn hoitoty6td perhekeskeisemmiksi. Perhekeskei-
nen hoitoty6 on lihtokohta hyville hoitamiselle, ja sitd tarvitaan kaiken ikiisten po-
tilaiden hoitamisessa. (Paavilainen 2009, Astedt-Kurki 2010.) My6s lastenhoitoty6ssi
yksi keskeinen periaate ja hyvin hoidon ominaisuus on perhekeskeisyys (Mikkelsen
& Frederiksen 2011, Jaakola, Tiri, Kédridinen & Polkki 2013). Sen ldhtokohtana on
huomioida perhe osana lapsen kokonaishoitoa seki auttaa heitd selviytymain lapsen
sairaudesta ja sairaalahoidon aikaisesta tilanteesta (Friedemann 1995, Friedman,
Bowden & Jones 2003). Vanhempien osallistumisella lapsensa hoitamiseen sairaa-
lassa on todettu olevan lukuisia etuja, mutta ennen kaikkea se tukee ja edistai perheen
selviytymisti lapsen sairauden aitheuttamasta stressaavasta tilanteesta. (Kristensson-
Hallstrom 2000, Paavilainen 2009, Jaakola ym. 2013). Suurin osa perheisti haluaakin
osallistua lapsensa hoitamiseen, mutta hoitajien toiminta ei aina riittavasti tue tai
edistd perheiden osallistumista ja selviytymistd (Lehto 2004, Hopia 2006, Kulthau,
Bloom, Van Cleava, Knapp, Romm, Klatka, Homer, Newacheck & Perrin 2011,
Axelin, Ahlqvist-Bjoérkroth, Kauppila, Boukydis & Lehtonen 2014). Perheen selviy-
tyminen lapsen sairaudesta ja sairaalassaolosta edellyttid hoitoty6ssd perhekeskeistd
seki yhteisOllistd ldhestymistapaa. Perhe tulee nahdd yhteistybkumppanina hoito-
tyOssi ja on tirkedd, ettd perhe voi osallistua lapsen hoitamiseen omien voimavaro-
jensa mukaan. (Lehto 2004, Hopia 2006, Harrison 2010, Jaakola ym. 2013.) Perheen
osallistumisen mahdollistamisessa on terveydenhuoltohenkil6stélld vahva rooli
(Axelin ym. 2013, Vuorenmaa, Halme, Astedt-Kurki, Kaunonen & Perilid 2014,
Vuorenmaa 2010).

Perheet ja lapset kokevat sairaalan vaikutuksen usein negatiiviseksi hyvinvoinnil-
leen, joten on tirkedd tarjota hoitoa my6s muualla kuin sairaalassa (Wennick & Hall-
stréom 2007). Asiakasldhtoisyys ja asiakkaan valinnanvapauden tukeminen korostuvat
sosiaali- ja terveysministerion linjauksissa sekd tavoitteissa. Niilld tarkoitetaan sosi-
aali- ja terveydenhuollon toimintojen yhdistimistd lapsiperheiden osalta perhekeskei-
simmiksi kokonaisuuksiksi sekd perheiden omaan hoitoonsa liittyvin paitéksenteon

ja hoitopaikan valinnanvapauden vahvistamista. Perheen itsemiirdamisoikeus seki
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valinnanvapaus ovat tekijoitd, jotka maarittelevat asiakaslahtoisyytti. (Sosiaali- ja ter-
veysministerié 2015). Tavoitteena on, ettd lapset viettdisivit vihemmain aikaa sairaa-
lassa ja hoito voitaisiin toteuttaa vaihtoehtoisesti kotona (Law, McCann & O May
2011). Kotisairaalahoito on koettu taloudellisesti jarkeviksi hoitomuodoksi erityisesti
aikuispotilaiden kohdalla (Temmick, Franke, Hutten, Van Der Zee & Abu-Saad
2000, Shepperd & Ilffe 2008), mutta my6s lapsipotilaiden osalta (Parker, Spiers,
Gridley, Atkin, Birks, Lowson & Light 2013). Lapsipotilaiden osalta tutkimusta ko-
tisairaalasta on vihemmain kuin aikuispotilaiden osalta, joten se on edelleen ilmiéna
uusi ja vihin tutkittu aihe (Parker ym. 2013, Ringden, Remberger, Torten, Engstrom,
Fjaertoft, Mattsson & Svahn 2014). Lasten kotisairaalan tiedetddn lisddvin lasten
(Friedrichsdorf, Postier, Dreyfus, Osenga, Sencer & Wolf 2015, Essen, Sjoden &
Mattsson 2004) sekd vanhempien (Vollenbroich, Borasio, Duroux, Grasser,
Brandstitter, Fuhrer, Vollenbroich & Brandstitter 2016) tyytyviisyyttd hoitoon ja
eliminlaatua. Pitkdaikaissairaiden lasten perheet toivovat mieluimmin lapsensa hoi-
don tapahtuvan kotona kuin osastolla, koska he saattavat kokea stressin oireita vield
kuukausia lapsen sairaalahoidon jilkeen (Lowes, Lyne & Gregory 2004, Lowes, Lyne
& Gregory 2005, Hansson, Hallstrom, Kjaergaard, Johansen & Schmiegelow 2011).
Kotisairaalatoiminnan kehittiminen ja tutkiminen lapsipotilaiden kohdalla on perus-
teltua, koska se edesauttaa perheen osallistumista ja mahdollistaa hoidon laatua lisad-
vin yhteistyon ammattilaisten ja perheiden vililld (Kristensson-Hallstrém 2000, Bo-
roughs & Doherty 2009). Kotisairaalahoito mahdollistaa toiminnan toteuttamisen
lihelld lasta ja perhettd, mutta lapsen lidketieteellisestd hoidosta vastaa sairaalan 1d4-
kiri. Sosiaali- ja terveysministerion kansallisessa kehittimisohjelmassa painotetaan
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen jirjestimistd asiakasldhtoisesti hyvinvoinnin
ja terveyden edistimisen ohella (Sosiaali- ja terveysministerié 2012). Tamin tutki-
muksen toteuttaminen on erityisen tirkedd, jotta kotisairaalahoidosta saadaan lisdd
tieteellisesti tutkittua tietoa juuri suomalaisesta tietoperustasta.

Suomessa on pitkit perinteet lapsen kotona toteutettavasta sairaanhoidosta. Neu-
voloiden terveydenhoitajat ovat tehneet kotikdyntejd, samoin lasten neurologiassa ja
lasten psykiatriassa on toteutettu hoitoty6étd perheiden kotona. Lasten erikoissairaan-
hoidollista kotiin vietivda hoitoa on toteutettu Suomessa vasta 2000-luvun alusta
lahtien. (Ahlblad 2009, Lihdeaho, Heino-Tolonen & Kuusela 2011.) Ensimmadinen
lasten kotisairaalahoitoa somaattisesti sairaille lapsille tarjoava yksikko aloitti silloin
toimintansa Tampereen yliopistollisen sairaalan lastentautien vastuualueella. Tamin
jalkeen vastaavaa toimintaa on aloitettu esimerkiksi Eteld-Karjalan keskussairaalassa,
Vaasan keskussairaalassa ja Keski-Suomen keskussairaalassa. (Lihdeaho ym. 2011.)
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Yliopistosairaaloista my6s Helsingissd on tina paivana kotisairaalatoimintaa lapsipo-
tilaille, kun lasten kotisairaalatoiminta laajeni sielld 2012 - 2013 niin, ettd kotihoitoa
jarjestetaan myos akillisesti sairastuneille lapsille (HUS 2015). Lasten kotisairaala-
hoito on ympirivuorokautista erikoissairaanhoitoa lapsen kotona vaihtoehtona sai-
raalan osastohoidolle, ja lapsen lidketicteellisestd hoidosta vastaa sairaalan ladkiri.
(Vaasan keskussairaala 2012, Pshp 2014, Eksote 2015, HUS 2015.) Lapsen hoito ko-
tisairaalassa on vapaachtoista perheelle, koska vanhemmat vastaavat lapsen tarvitse-
masta paivittdisestd hoidosta ja huolenpidosta kotona. Kotisairaalassa hoidetaan ékil-
lisesti sairastuneita lapsia, jotka saavat suonensisiista antibioottihoitoa bakteerituleh-
dukseen ja ovat yleisvoinniltaan hyvikuntoisia lapsia. Lisiksi kotisairaalassa hoide-
taan esimerkiksi syomain opettelevia, nenamahaletkuruokintaa tarvitsevia ennenai-
kaisesti syntyneitd tasavointisia vauvoja, valohoitoa tarvitsevia vauvoja ja syopain
sairastuneita lapsia. Lasten kotisairaalan potilaat ovat 0 - 16-vuotiaita lapsia tai nuoria,
jotka lddkiri on katsonut sopivaksi saamaan hoitoa kotona osastohoidon sijaan ja
joiden perheet ovat valmiita ottamaan lapset hoitoon kotiin. Potilaiden sairauksien
kirjo lasten kotisairaalassa voi olla laaja, koska potilaita kotisairaalaan voi tulla lasten-
tautien vastuualueen kaikista eri yksikoistd. (Lahdeaho ym. 2011.)

Tampereen yliopiston hoitotieteellisessi tutkimuksessa painottuu perhehoitotie-
teellinen tutkimus, ja yhtena tutkimusaiheena on ollut perheiden terveys, hyva vointi
ja hoitaminen. T4hidn tutkimusaiheeseen liittyvid lapsiperheitd koskevia tutkimuksia
ovat olleet esimerkiksi toivoon, suruun ja perhevakivaltaan liittyneet tutkimukset eri
nikokulmista. (Terveystieteiden yksikon tutkimusstrategia 2013—-2015.) Tami tutki-
mus kuuluu edelld mainitun tutkimusaiheen piiriin perhehoitotieteellisend perustut-
kimuksena painottaen perheen osallistumismahdollisuuksia tukevaa toimintaa hoita-
misessa. Tutkimuksen tarkoituksena on kehittdd substantiivinen teoria perheen ar-
jesta selviytymistd edistivistd perheen ja sairaanhoitajan yhteistyostd hoidettaessa
akillisesti sairastunutta lasta kotisairaalassa. Tutkimuksen tavoitteena on, ettd tuote-
tun tiedon avulla voidaan kehittdd lasten kotisairaalahoitoa seki perheen ja sairaan-
hoitajien valistd yhteistyotd sairaan lapsen hoidossa. Tutkimuksesta saadun tiedon
avulla voidaan kehittdd hoitotyon kiytint6jd perhekeskeisemmiksi ja perheen osallis-
tumista tukevammiksi. Tutkimuksessa kehitettdvin substantiivisen teorian avulla
voidaan jisentdd ja selkiyttdd perheen arjesta selviytymistd edistivdd yhteisty6ta lap-
sen kotisairaalahoidon aikana. Lisaksi teorian avulla saadaan selville ne kohdat, joihin
perheiden ja sairaanhoitajien vilisessd yhteistyGssd on erityisesti kiinnitettivd huo-
miota. Onnistuneella lapsen kotisairaalahoidolla ja perheen arkea edistivilld yhteis-

tyolld vahvistetaan perheen osallistumismahdollisuuksia sairaan lapsen hoitoon seki

19



perheldhtdistd toimintaa yleensa. Tutkimus vahvistaa osaltaan aikaisempaa tietoa lap-
sipotilaiden hoidosta, mutta lisdid my6s ymmirrystd vasta vihin tutkitusta lasten ko-
tisairaalatoiminnasta ja sen mahdollisuuksista. Suomalaisessa yhteiskunnassa ollaan
uudistamassa kuntien toimintaa ja sithen liittyen terveydenhuoltopalveluja. Nimi uu-
distukset edellyttdvit muutoksia my6s erikoissairaanhoidon palvelutuotannossa, ja
siitd syystd on erityisen tirkedi tutkia erilaisia tapoja tuottaa erikoissairaanhoidon pal-
veluja lapsille eri ndkékulmista.
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2  TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Kirjallisuushaku

Aloittaessani tutkimuksen tekoa vuonna 2007 tein ensimmiisen kirjallisuushaun tu-
tustuakseni lasten kotisairaalahoidosta tehtyyn aikaisempaan tutkimukseen. Tamad
haku osoitti, ettd lasten kotisairaalahoidosta oli jonkin verran kansainvilistd tutki-
musta, mutta suomalaista lasten kotisairaalatutkimusta ei ollut ollenkaan. My6skdin
perheen ja sairaanhoitajien perheen arkea edistavisti yhteistyosta lasten kotisairaa-
lassa ei 16ytynyt suomalaisia eikd kansainvilisid tutkimuksia. Kansainvilisid tutkimuk-
sia atheeseen liittyen oli vaikea 10ytda, koska lasten kotisairaala kisitteeni on kansain-
vilisesti vieras ja terveydenhuoltojirjestelmit eri tavoin organisoitu kuin Suomessa.
Toisen laajemman kirjallisuushaun tein 2017 sen jalkeen, kun tutkimuksen aineiston
keruu ja analyysi oli tehty. Pyrin molempien hakujen aikana vilttimain aikaisempaan
kirjallisuuteen tutustumisen ohjaavaa vaikutusta, vaikka straussilaisen grounded
theory -menetelmin mukaan aikaisempaan kirjallisuuteen tutustuminen on mahdol-
lista. (Strauss & Corbin 1998.)

Vuonna 2017 tehtyi kirjallisuushakua hy6dynsin tutkimuksen tuloksia ja pohdin-
taa kirjoittaessani. Kirjallisuushakuni tein tietokantoihin LINDA, MEDLINE, ME-
DIC ja CINAHL. Suomenkielisinid hakusanoina olivat kotisairaala, kotihoito, perhe,
lapsi, nuori, akuutti sairaus, yhteistyo, sopeutuminen, selviytyminen, perheen osallis-
tuminen, perhe-hoitaja yhteisty6, arkielimad, lastentauti ja nididen yhdistelmid seki
englanninkielisind home care service, home hospital, hospital based home, hospital
at home, all child, cooperative behavior, cooperation, collaboration, family, coping,
adaptation, nurses, activities of daily living, pediatric illness ja niiden yhdistelmid. Ra-
jasin kirjallisuushaun vuosille 2009-2016 seki suomen- ja englanninkielisiin arvioin-
tijarjestelmaa kayttiviin lehtiin. Olen my0s kdyttinyt tutkimuksen kannalta olennaisia
vanhempia julkaisuja lihteenid sekd etsinyt kirjallisuutta lipikdymalld Hoitotiede- ja
Tutkiva Hoitoty6 -lehtien sisillysluettelot. Arvioin viitteitd ensin otsikon ja tiivistel-
min mukaan poistaen julkaisuista sellaiset, jotka eivit olleet vertaisarvioituja artikke-
leita, joissa potilaana oli muu kuin lapsi tai nuori, joka ei liittynyt lasten hoitoty6hon
tai perhehoitoty6hon, joissa hoidon syyni oli palliatiivinen tai psykiatrinen hoito tai
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tutkimus oli ladketieteellinen. Lopuksi valitsin julkaisut koko tekstin perusteella, ja
niistd poissuljin vield paillekkiiset julkaisut sekd julkaisut, jotka eivit liittyneet lasten
tai nuorten kotona toteutettavaan sairaalahoitoon, joita ei ollut saatavilla tai jotka
olivat telelddketieteellisid tutkimuksia. Tietokannoista valikoitui otsikon perusteella
814, tiivistelmin perusteella 221 ja koko tekstin perusteella 54 julkaisua (liite 1). Lo-
puksi arvioin koko tekstin perusteella valikoituneiden tutkimusten laatua taustan ja
tarkoituksen, aineiston ja menetelmien, luotettavuuden ja eettisyyden sekd tulosten
ja padtelmien osalta (Turjanmaa, Hartikainen & Pietild 2011), minki jilkeen jiljelle
jai 49 julkaisua. Kirjallisuuskatsaukseen liittyvin tiedonhakuprosessin olen kuvannut

kuviossa 1.

Tiedonhaku MEDLINE, LINDA, MEDIC, CINAHL - 814 julkaisua

—rajaus 2009-2016
—suomen- ja englanninkielisia
- hakusanat
593 julkaisua poissuljettu otsikon/ tiivistelman mukaan
> — ei vertaisarvioituja artikkeleita
- ei lapsia tai nuoria koskeva
- ei lasten hoitotydhan liittyva
- palliatiivinen hoitotyd
- psykiatrinen hoitotyé
- ei perhehoitotydhdn liittyva
—|aaketieteellinen tutkimus

\
221 julkaisua tiivistelmén perusteella

167 julkaisua poissuljettu tiivistelmén/ koko tekstin perusteella

- paallekkaiset julkaisut eri tietokannoista

- ei saatavilla

- ei lasten/ nuorten kotona toteutettavaan sairaalahoitoon liittyva
- telelagketieteeseen liittyva

Ly
>

Y

54 julkaisua koko tekstin perusteella
i > 5 koko tekstia poissuljettu laadun arvioinnin perusteella

49 julkaisua mukaan katsaukseen

Kuvio 1.  Tiedonhakuprosessin kuvaus
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2.2 Akillisesti sairaalahoitoa vaativa lapsi perheessa

Vuonna 2015 lastentautien erikoissairaanhoidon osastohoitoa tarvitsi 6,8 % lapsista
ja nuorista Suomessa. Lasten tarvitsema sairaalahoito toteutetaan lihes taysin erikois-
sairaanhoidossa. Infektiosairaus, kuten keuhkokuume, sepsis tai munuaisaltaantuleh-
dus, on toiseksi yleisin sairaalahoitoa vaativa syy lasten erikoissairaanhoidossa. (THL
2016.) Vuonna 2016 erdin yliopistosairaalan lasten kotisairaalassa hoidetuista lapsista
44 %:1la oli akillista sairaalahoitoa vaatinut infektiosairaus, kuten keuhkokuume, mu-
nuaisaltaan tulehdus tai sepsis. Akillisesti sairaalahoitoa vaatineet lapset olivat suurin
potilasryhmai lasten kotisairaalahoidossa aina vuodesta 2001 alkaen vuoden 2016 lop-
puun asti. (Lasten kotisairaalan toimintakertomukset 2001-2016.)

Lapsen dkillinen sairaalahoitoa vaativa sairastuminen on stressaavaa aikaa koko
perheelle. Tutkimuksessa, jossa kuvattiin 1-3-vuotiaiden édkillisesti sairaalahoitoa tar-
vitsevien lasten perheiden ja hoitavien henkiléiden nikemyksid saadusta ja annetusta
avusta vuorovaikutuksen nikokulmasta, todettiin, ettd perheet luottivat hoitaviin
henkil6ihin ja kokivat saavansa henkistd tukea. Perheet toivoivat enemmain tietoa
lapsen voinnista hoidon aikana ja halusivat, ettd hoitavat henkil6t tutustuisivat per-
heeseen yhteisty6ssi heidin kanssa. (Maijala, Helminen, Heino-Tolonen & Astedt-
Kurki 2011.) Tutkimusten mukaan lapsen sairastuminen aiheuttaa perheen jokapai-
viiseen elimiin muutoksia ja rajoituksia vaatien perheelti erilaisia ja uusia jirjestelyja
arjen sujumiseksi (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Po-
tinkara 2008, Rantanen, Heikkild, Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki 2010, As-
tedt-Kurki 2010). Perheen voimavarat ovat koetuksella, koska vanhemmat yrittavit
sopeutua lapsen sairastumisesta johtuvaan tilanteeseen, selviytyi siitd ja hallita stres-
sid. Vanhemmat unohtavat herkisti oman hyvinvointinsa ja keskittyvit vain sairaan
lapsen asioista huolehtimiseen. Aikaisempien tutkimustulosten mukaan on tirkeaa,
ettd vanhemmat huolehtivat myds omasta jaksamisestaan, koska vanhempien jaksa-
minen tukee lapsen jaksamista. (Maijala ym. 2011.) Lapsen ik ja sairauden laatu vai-
kuttivat sithen, kuinka paljon perhe ja sairastunut lapsi tarvitsevat apua sekd millaisia
heidin avuntarpeensa ovat (Maijala, Helminen & Astedt-Kurki 2011, Maijala ym.
2011, Ingram, Cabral, Hay, Lucas & Horwood 2013). Lapsen sairastaessa dkillisesti
hengitystieinfektiota on vanhempien aikaisemmalla kokemuksella vastaavista tilan-
teista sekd luottamuksella omaan toimintaan merkitystd siind, kuinka he parjdavit
sairaan lapsen kanssa kotona vai tarvitsivatko he apua terveydenhuollon ammattilai-
silta. Jos vanhemmat ovat epdvarmoja lapsen oireista, ovat he herkisti yhteydessd
ammattilaisiin kysyidkseen neuvoa. (Ingram ym. 2013.) Mitd nuorempi sairastunut

lapst on, sitd riippuvaisempi lapsi on perheestiin ja tarvitsee perheen lisnidoloa my6s
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sairaalassa. Vanhempien mukanaolo sairaalassa lapsen luona helpottaa timin oloa,
koska ilman vanhempia oleminen aiheuttaa hinelle ahdistusta ja pelkoa. (Hopia 2000,
Jolley 2007.)

Hoitoty6ssa perheen merkitys korostuu varsinkin lapsipotilaiden kohdalla, koska
perheen osallistumisella lapsen hoitamiseen on useita hyotyja. Lahtokohtana perheen
maddrittelylle hoitoty6ssd on se, miten lapsi tai vanhempi kuvaa, ketkd kuuluvat hei-
didn perheeseensi. Perheet ovat nykydin hyvin monimuotoisia ja erilaisia, mika vai-
kuttaa my06s hoitotyéhon. Perheet eivit ole endd pelkistddn vanhempien ja lasten
muodostamia ydinperheiti, vaan voivat olla yhden vanhemman perheiti tai uusioper-
heiti, jolloin perheessd on kaksi aikuista omine lapsineen. My6s perheen aikuiset voi-
vat olla joko samaa tai eri sukupuolta. Ymmairrys hoidon kohteena olevan lapsen
perheesti antaa hoitotyoti tekeville henkil6ille kisityksen siitd, ketkéd lapsen hoitoon
osallistuvat seka keitd ovat ne henkil6t, joiden elimiin lapsen sairastuminen vaikut-
taa. Perheen mahdollisuudet osallistua lapsen hoitoon sairaalassa tukevat lapsen hy-
vinvointia ja jaksamista. Sairaalaymparisté on lapsesta usein pelottava, ja he kokevat
olonsa sielld turvattomaksi. Perheen osallistuminen edesauttaa lapsen pelkojen vihe-
nemisti ja lisid lapsen turvallisuuden tunnetta. (Astedt-Kurki ym. 2008, Astedt-Kurki
2010.) Tutkimuksessa, jossa kuvattiin ldheisten hoitoon osallistumista paivystyspoli-
klinikalla, koettiin osallistuminen perheen yhdessidolona, tiedon saamisena ja potilaan
auttamisena (Nikki & Paavilainen 2010). Perheen osallistuminen lapsen hoitoon on
tirkedd myos vanhempien oman jaksamisen kannalta, koska se helpottaa vanhem-
pien ahdistusta, huolta ja pelkoja vahvistaen sitd kautta perheen omia voimavaroja
(Lehto 2004, Maijala 2004, Hopia 2000).

Lapsen sairastuessa dkillisesti syopadn halusivat perheet olla jatkuvasti lapsensa
lihelld ja hantd varten. He halusivat suojella lasta voimakkaasti sairauden ja hoidon
negatiivisilta tuntemuksilta. Lapsen vakava sairastuminen vaikuttaa vanhemmuuteen
perheessi, ja heille on tirkeda olla lisna sairaan lapsen hoidossa. Vanhemmille on
tirkedd, ettd lapsi kokee olonsa turvalliseksi ja lohdulliseksi sairastumisesta huoli-
matta. Lisiksi perheet haluavat sdilyttda ne asiat, joiden avulla he uskovat lapsen sel-
viytyvin paremmin ja joiden avulla he saavat lapsen ymmirtimiin hoitojen merki-
tyksen paranemiselle. Perheet kokevat my6s, etté lapset eivit aina ymmarri hoitojen
ja paranemisen vilistd yhteyttd, mutta koska he tuntevat lapsensa parhaiten, he voivat
antaa lapselleen emotionaalista tukea. (Kars, Duijnstee, Pool, van Delden &

Grypdonck 2008.)
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2.3 Perheen ja sairaanhoitajien valinen yhteistyo lasten kotisairaalassa

Lasten hoitoty6ssa hoitajan yhtend osaamisalueena korostuvat yhteisty6 ja vuorovai-
kutus perheiden seki lasten kanssa (Tuomi 2008). Tutkimusten mukaan perhekes-
keinen hoitoty6 on yhteydessd perheiden hyvinvointiin ja selviytymiseen (Rantanen
ym. 2010, Drummond ym. 2012). Timai edellyttid terveydenhuollon henkildstoltd
tiivistd yhteisty6td perheiden kanssa seka riittavad hoidon koordinointia (Drummond
ym. 2012). Lapsen sairaalassaolo on usein perheille stressaavaa aikaa, koska heilld on
huoli lapsen hyvinvoinnista. Perheet tarvitsevat henkilokunnan apua yllipitidkseen
roolinsa vanhempina, ja timi edellyttid hoitavilta henkil6ilti tietoutta, miten perhei-
den vanhemmuutta vahvistetaan lapsen sairaalahoidon aikana. Térkedd on, ettd hoi-
tavat henkil6t tietdvit erilaisista tavoista kommunikoida erilaisten perheiden kanssa.
(Sanjari, Shirazi, Heidari, Salemi, Rahmani & Shoghi 2009.) Perheiden ja henkil6kun-
nan vilisen vuoropuhelun sujuminen edesauttaa perheiden myénteisen kokemuksen
syntymista sairaalahoidosta, mutta perheet haluavat ensisijaisesti olla sairaalahoidon
aikana lapsen vanhempina ja toivovat henkilokunnan huolehtivan lapsen hoitotoi-
menpiteistd. Mitd paremmin perhe ja hoitaja toimivat yhdessi, sitd myonteisempi ko-
kemus perheelle syntyy lapsen hoidosta. (Hopia 2006.)

Ammattilaisten ja perheiden vilinen yhteistyé on perusta lastentauteja sairasta-
vien lasten sairaalahoidolle kotona (NAPNAP 2009, AAP 2012). Tutkimusten mu-
kaan yhteistyotd on jatkuvasti kehitettivi ja ammattilaisten koulutusta lisittavi, jotta
kotona toteutettava sairaalahoito olisi mahdollista, koska osa ammattilaisista haluaisi
padosin lasten sairaalahoidon tapahtuvan osastolla (Hopia 2006, Carbone, Behl, Azor
& Murphy 2010). Perheet odottavat, ettd heille kerrotaan sairastuneen tilasta, heitd
kuunnellaan ja lohdutetaan seka heidin kanssaan keskustellaan (ILehto 2004, Maijala
2004, Hopia 20006). He kokevat my6s, ettd heiddn ja henkilokunnan vilinen yhteisty6
vaikuttaa hoitoty6n toimivuuteen riippuen siitd, kuinka tiivistd ja ldheistd yhteisty6
on. Se edellyttid molempien seké henkilokunnan ettd perheen osallistumista ja sitou-
tumista yhdessd toimimiseen. (Alasuutari 2003, Davis 2003.) Hoitoympiristona las-
ten kotisairaalasta on positiiviset kokemukset, koska tutkimuksen mukaan sielld to-
teutunut kommunikaatio ammattilaisten ja perheiden vililld on tehokasta ja perustuu
molemminpuoliseen luottamukseen (Carter ym. 2012).

Kun lapsella on jokapiiviiseen elimidin vaikuttava pitkdaikainen sairaus, toimii
perhe hoidon koordinaattorina huolehtien samalla my6s perheen perinteisisti tehti-
vistd. Perheet kohtaavat arjessa erilaisia haasteita selviytyakseen lapsen hoidosta, ja
ndissid tilanteissa terveydenhuollon ammattilaisilla on ainutlaatuinen tilaisuus tukea
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lasta. Perheet odottavat, ettd ammattilaiset ymmartiisivit tavallisimmat perheiden
kohtaamat haasteet, kannattelisivat heidin vanhemmuutta seki rakentaisivat yhteis-
ty6td vanhempiin ja lapsiin. (Kratz, Uding, Trahms, Villareale & Kieckhefer 2009.)
Hoitajien tulisi toiminnallaan rohkaista my0s isid osallistumaan sairaiden lasten hoi-
tamiseen, koska terveydenhuollon ja sosiaalihuollon tukipalvelut keskittyvit herkem-
min 4idin ja lapsen tukemiseen sivuuttaen isin roolin sairaan lapsen kasvussa ja ke-
hityksessid. Luomalla hyvin yhteistyGsuhteen isien kanssa hoitajat edesauttavat isien
positiivista sopeutumista lapsen sairauteen seka vaikuttavien selviytymiskeinojen 16y-
tymiseen. (Broger & Zeni 2011.)

Sairaalahoitoa vaativan lapsen idlld ja kehitysvaiheella on merkitysta sithen, millai-
sena perheen toiminta ilmenee lapsen hoidossa. Ennenaikaisesti syntyneen vauvan
pitkdaikainen sairaalassaolo voi vaikeuttaa vauvan perheen vastuunottamista lapsen
hoidosta, ja perhe tarvitsee paljon ammattilaisten tukea vauvan kotiutuessa. Jos lap-
sen hoito on mahdollista siirtdd kotiin loppuvaiheessa, on perheilld paremmat mah-
dollisuudet tutustua uuteen perheenjiseneen ammattilaisten tuella. Perheet kokevat
silloin, ettd heidin roolinsa vauvan ensisijaisina hoitajina vahvistuu. (Dellenmark-
Blom & Wigert 2014.) Yhi useampi hengityskonetta tarvitseva lapsi on hoidossa ko-
tona, jolloin perheet ovat riippuvaisia ammattilaisten tuesta, mutta samalla joutuvat
luopumaan yksityisyydestiin kotona. Perheet kokevat, ettdi ammattilaiset tyoskente-
livit enemmin sattumalta kuin toimintaansa jirkevisti suunnittelemalla. Tamin
vuoksi terveydenhuoltohenkil6st6 ja perheet tarvitsevat koulutusta lisddmaiin tietoa
taloudellisista etuisuuksista liittyen lapsen hoitamiseen kotona sekd psykososiaali-
sista, emotionaalisista ja kdytinnon asioista hoitaa lasta kotona. (Lindahl & Lindblad
2013.)

Perheet toivovat kotisairaalan hoitajalta kiytinnollistd ja sosiaalista tukea lisda-
main perheen turvallisuuden tunnetta. He haluavat, ettd hoitaja auttaa heiti selviyty-
miaan sairaan lapsen hoitamisesta kotona ja ettd hoitaja ja perhe jakavat vastuuta lap-
sen hoitamisesta. (Angelhoff ym. 2015.) Lasten kotisairaalassa tyoskenteleviltd hoi-
tajalta edellytetdin kykyi arvioida lapsen vointia, puuttua tarvittaessa asioihin, hallita
lapsen hoidon kokonaisuutta seki tarjota tukea lapselle ja perheelle. Keskeistd lasten
hoitamisessa kotona on hoitajan antama tuki perheelle ja toiminta, joka tukee van-
hempien voimavaroja hoitaa pitkdaikaissairasta lasta kotona. (Cervasio 2010.) Ennen
kotihoitoon siirtymistd vanhemmat tarvitsevat oikeanlaista ohjausta selviytyikseen
lapsen hoidosta kotona ja heidit on valmisteltava kotihoitoon siirtymiseen suunmni-
telmallisesti. Perheelld on my6s oltava mahdollisuus harjoitella lapsen hoitoon liitty-
vid toimenpiteitd vield sairaalassa ollessaan. (Elias, Murphy & Council on Children
with Disabilities 2012, Lerret, Weiss, Stendahl, Chapman, Menendez, Williams,
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Nadler, Neighbors, Amsden, Cao, Nugent, Alonso & Simpson 2015.) Siirrettiessd
hoito kotiin lapsen hoitoympiristo ja perheen rooli muuttuvat (Manhas & Mitchell
2012). Perheen valmius ottaa lapsi kotihoitoon kannattaa my6s selvittda, koska se on
tirkedd riskien tunnistamisen kannalta. Vanhemmilla, jotka ovat valmiimpia siirty-
main kotiin jatkamaan lapsen hoitoa, on vihemmin ongelmia selviytya tilanteesta.
(Lerret ym. 2015.)

Kotisairaalan hoitajalla voi olla erilaisia sairauksia sairastavia lapsia potilainaan,
joten hinen on huolehdittava osaamisensa ja ammattitaitonsa ajan tasalla pitdmisesta.
(Elias ym. 2012.) Hoitajan on my6s kunnioitettava perheen yksityisyyttd kidydessdin
perheen kotona. Perheet vaalivat yksityisyyttidn ja eheyttiin, ja hoitajien on oltava
herkkid niiden huomioimisessa kotikdyntien aikana. (Angelhoff ym. 2015.) Hoitajien
toiminnassa korostuu perheiden huomiointi silloin, kun he neuvottelevat ja kommu-
nikoivat aktiivisesti lasten ja heidin perheidensa kanssa. Perheiden kannalta on tar-
kedd, ettd he voivat keskustella roolistaan osallistua lapsen hoitamiseen sairaalahoi-
don aikana ja ettd he voivat osallistua lapsensa hoitoon liittyvain paitksentekoon.
Tehokkaan kommunikoinnin puute rajoittaa avointa ja vastavuoroista perheiden
seki hoitajien vilistd neuvottelua. Perheet kokevat, ettd heiddn halutaan osallistuvan
lapsen hoitoon, mutta hoitajien kommunikoinnin ja neuvottelun rajoittuneisuus tar-
koittaa sitd, ettd osallistuminen ei aina ole mahdollista. (Cotlett & Twycross 2006.)
Perheille on tirkedi olla lapsen ldhelld timin sairastaessa, tukea lasta seké osallistua
hoitoon ja paitoksentekoon. Hoitajalta perheet toivovat tietoa, ohjausta ja vuorovai-
kutusta tukevaa toimintaa. Perheet odottavat, ettd hoitajien toiminta rohkaisee heitd
osallistumaan lapsen hoitoon. (Nikki & Paavilainen 2010.)

2.4 Perheen arjesta selviytyminen lapsen sairastaessa

Lapsen sairastaessa perheiden tarpeet arjesta selviytymisestd vaihtelevat riippuen
siitd, millainen sairaus lapsella on ja mitd sen hoitaminen vaatii perheeltd. Perheelle
lapsen sairastuminen ja sairaus aiheuttavat tarpeen selviytyd muuttuneesta tilanteesta
(Folkman & Lazarus 1988, Lazarus 1993, Combas, Connor-Smith, Saltzman, Thom-
sen & Wadsworth 2001, Fisher 2001, Meleski 2002, Kulthau ym. 2011). Perhe joutuu
uudelleen arvioimaan toimintojaan, ja he tarvitsevat terveydenhuoltohenkil6kunnalta
paljon tukea selviytydkseen (Jurvelin, Kyngids & Backman 2005, Branovicki, Vessey,
Jackson Temple & Lulloff 2016). Perheiden osallistumisella asioiden hoitamiseen on
yhteys perheen jokapiiviiselle arjen hyvinvoinnille sekd perheiden kyvylle kohdata
muuttuneita tilanteita elimissa ja selviytyd niistd (Martins, Zerbetto & Dupas 2013).
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Perheiden selviytymisessd stressistd korostuvat tunteiden ilmaisu, tiedon etsinta
ja ongelmien ratkaisu (Combas ym. 2001). Perheen saamalla riittavalld ja oikea-aikai-
sella tiedon saannilla on vaikutus heiddn hyvinvointiin. Epitietoisuus lapsen tilan-
teesta lisdd perheen stressid ja vihentdd kykya sopeutua. (Popp, Robinson, Britner &
Blank 2014.) Tiedon saannin lisdksi perheet tarvitsevat emotionaalista tukea, vertais-
tukea toisilta vanhemmilta sekid konkreettista kdytinnén apua asioiden hoitamiseen
riippumatta siitd, mikd on lapsen sairaus (Kieckhefer, Trams, Curchill, Krazt, Uding
& Villareale 2014). Lasten sairauksien mukanaan tuomista elimianmuutoksista selviy-
tymisessid perheita auttavat erilaiset selviytymisstrategiat. Ongelmanratkaisukyky,
tunteiden ventilointi ja keskustelu muiden vastaavassa tilanteessa olevien vanhem-
pien kanssa helpottavat vanhempien kuormittuneisuutta hoitaa sairasta lasta.
(Nguen, Pertini & Kettler 2015.) Kaikilla perheilld, joilla on pitkiaikaissairas lapsi tai
lapsella erityistarpeita sairauden takia, pitdisi olla mahdollisuus osallistua perheille tar-
koitettuihin tukiryhmiin, jossa he voivat keskustella lapsen tulevaisuudesta ja saada
vertaistukea muilta vastaavassa tilanteessa olevilta perheiltd. Perheille on hyotya psy-
kososiaalisesta tuesta yrittiessddn sopeutua lapsen sairauden aiheuttamiin elimain-
muutoksiin. (Svavarsdottir, Sigurdardottir & Tryggvadottir 2014, Nguen ym. 2015.)
Kiinassa tehdyssa tutkimuksessa pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien heikompi
selviytyminen lapsen sairaudesta ja suurempi tuen tarve olivat yhteydessa alhaiseen
toimeentuloon seki sytjdseudulla asumiseen (Zhang, Wei, Shen & Zhang 2014), ja
Englannissa toteutetussa tutkimuksessa ei-valkoihoiset, yksinhuoltajavanhemmat
kokivat selviytymisensi lapsen sairaudesta huonommaksi kuin muut ja kokivat sen
vaikuttavan hyvinvointiaan heikentivana tekijana (Streisand, Mackey & Herge 2010).

Kotona hoidettavien pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmilla tirkein asia lapsen
hoidosta selviytymisessa on se, miten he pystyvit kehittimain omia taitojaan kisitelld
saamaansa tietoa, jakaa tai neuvotella lapsen huolenpidosta, sopeutua erilaisiin hoito-
ohjeisiin sekd kommunikoida. Taitojen kehittiminen on haasteellista vanhemmille ja
hoidon toteuttaminen luo epavarmuutta, mutta sekd isit ettd didit haluavat osallistua
ja osallistuvat lapsen hoitamiseen. Heiddn roolinsa sairaan lapsen hoidossa ovat eri-
laiset. Isdt toimivat suojelijoina, ja he ovat enemmin huolissaan lapsensa pitkaaikai-
sesta terveydesti ja hyvinvoinnista, kun taas didit huolehtivat enemmin nykyhetken
kliinisistd tekijoistd sekd ammattilaisten kanssa tehtivin yhteistyon yllapitamisesta.
(Swallow, Lambert, Santacroce & Macfadyen 2011.) Vanhemmat kokevat pitkaai-
kaissairaan lapsen hoidon elimin pituiseksi ja jatkuvaksi selviytymistaisteluksi, johon
sisaltyvit elimin hallinnan haaste, tasapainoilu perheen toiminnan ylldpitimiseksi
sekd arjen voimavaroihin turvautuminen (Lahtinen & Joronen 2014). Haney ja

Adams (2012) tutkivat sairaanhoitajien ja perheiden kommunikointia siéhkopostitse
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lapsen kotihoidon aikana ja totesivat, ettd sen etuna on hoitajien mahdollisuus olla
yhteydessi perheeseen jatkuvasti, jolloin perheen tuen- ja ohjauksen saanti nopeutui
seki tyytyvaisyys hoitoon lisdantyi.

Tutkimuksessa perheiden selviytymiskeinoista lapsen sairastaessa epilepsiaa tode-
taan, ettd uskon siilyttiminen elimain, paivéd kerrallaan eliminen, kohtausten kont-
rolloimattomuuden hyviksyminen sekd elimin tarkoituksen ymmirtiminen haas-
teista huolimatta ovat tirkeitd. Eliman normalisointi lapsen epilepsiasta huolimatta
sekd sairauden ymmirtiminen yhtenid haasteena muiden joukossa auttaa perheiti sel-
viytymisessd. (Nguen ym. 2015.) Osalle perheisti uskonto korostuu selviytymiskei-
nona. Perheet uskovat, ettd tapahtumilla, kuten lapsen sairastumisella, on tarkoituk-
sensa. Usko helpottaa my6s perheiden raskaita kokemuksia, ja he kokevat sen va-
pauttavana. (Purcell, Whisenhunt, Cheng, Dimitriou, Young & Grossoehme 2015.)

Kotisairaalahoidossa olevien lasten perheet sopeuttavat arjen rutiinit ja kayttayty-
mismallit niin, ettd voivat jittid aikaa myos itselleen. Se on tirkedd koko perheen
hyvinvoinnille. Toisaalta lapsen tarpeet ja lapselle ajan antaminen priorisoidaan ja
oma aika unohdetaan herkisti. (Angelhoff ym. 2015.) Kotisairaalassa olevien lasten
vanhemmilla on paremmat selviytymiskeinot sekd vihemmin ahdistuksen tunte-
muksia kuin perheilld, joiden lasta hoidetaan perinteisesti sairaalan osastolla. Selviy-

tymistd edesauttaa se, ettd kotisairaalassa perhe voi olla yhdessa. (Parab ym. 2013.)

25 Lasten kotisairaalahoito

Suomessa terveydenhuoltolaki mairittelee kotisairaalahoidon mairaaikaiseksi ja te-
hostetuksi perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai niiden yhdessi jirjesta-
miksi kotisairaanhoidoksi asiakkaan kotona (Terveydenhuoltolaki 2011:25§). Lasten
kotisairaalatoiminta on Suomessa aina erikoissairaanhoitoa ja sairaalajohtoista toi-
mintaa lapsen kotona vaihtoehtona sairaalan osastohoidolle. Perheille lapsen hoito
kotisairaalassa on vapaaehtoista, koska lapsi ei voi olla kotisairaalassa ilman aikuisen
lisndoloa ja valvontaa. Vanhemmat ovat vastuussa lapsensa perushoidosta, ja koti-
sairaalahoidon onnistuminen edellyttid perheen sitoutumista sekd motivaatiota sai-
raalahoitoa vaativan lapsen hoitamiseen kotona. Sairaanhoitajan tehtivini kotisai-
raalassa on kiydid lapsen luona toteuttamassa sovittuja hoitotoimenpiteitd, esimer-
kiksi suonensisidistd lidkehoitoa ja voinnin seurantaa. Kotisairaalassa hoidettavalla
lapsella on oltava mahdollisuus paisti osastohoitoon ympirivuorokautisesti, jos lap-
sen voint sitd vaatii. (EACH 1988, Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, Lihdeaho
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ym. 2011, AAP 2012, Sosiaali- ja terveysministeric 2016.) Kansainvilisesti kotisairaa-
lahoidon madirittely on ongelmallisempaa, koska terveydenhuolto on organisoitu eri
tavalla ja se voi olla joko yleistd lasten sairaanhoitoa (PHC, paediatric home care) tai
erikoistunutta lasten sairaanhoitoa kotona (HBHC, hospital based home care) (Hans-
son, Hallstrém, Kjaergaard, Johansen & Schmiegelow 2011). HBHC miiritellddn
sairaalajohtoiseksi kotihoidoksi lapsille, jotka tarvitsevat jatkuvaa lidketieteellistd hoi-
toa ja joita hoitavat sairaalan hoitajat kotona sairaalan osastohoidon sijaan (Hansson,
Kjaergoord, Schmiegelow & Hallstrém 2012, Tiberg, Carlsson, Carlsson & Hall-
strtom 2012, Hansson, Kjaergoord, Johansen, Hallstrom, Christensen, Madsen &
Schmiegelow 2013). Suomalainen lasten kotisairaalahoito vastaa enemmain juuri eri-
koistunutta lasten sairaanhoitoa kotona, koska sairaalan ladkiri vastaa lapsen hoi-
dosta ja osastohoitoa vaativa lapsen hoito toteutetaan kotona. Hoidon toteuttaminen
kotona edellyttaa sitd, ettd lapsen diagnoosin on oltava selvi ja taudinkulun on oltava
kohtuullisesti ennustettavissa. Lisdksi lapsen yleisvoinnin tulee olla hyvi eiki jatkuvaa
monitoriseurantaa tarvita. (Lihdeaho ym. 2011.)

Tutkimukset osoittavat, ettd lasten ja aikuisten kotisairaalassa tyoskentelevit hoi-
tajat painottavat tyossain kliinisia taitoja (Mendes 2013), vuorovaikutustaitoja (Car-
ter, Coad, Bray, Goodenough, Moore, Anderson, Clinchant & Widdas 2012, Mendes
2013, Samuelson, Willen & Bratt 2015), paiatoksentekokykya (Carter ym. 2012, Sa-
muelson ym. 2015), viestintitaitoja (Carter ym. 2012) seki eettistd tyGskentelytapaa
(Dybvik, Nielsen & Brinchmann 2011, Mendes 2013, Samuelson ym. 2015). Eettiset
haasteet kotisairaalatyoskentelyssa liittyvit pdatoksentekoprosessiin siité, keitd koti-
sairaalassa hoidetaan ja kuka hoidosta paittid, sekd, miten se on yhteydessi potilai-
den ja perheiden toiveisiin hoitopaikasta. (Dybwik ym. 2011.)Ty6skentely lapsen ko-
tona edellyttda hoitajalta koko perheen huomiointia lapsen lisiksi, koska kotisairaa-
lassa toteutettava hoito tapahtuu erilaisessa ympiristOssd kuin sairaalan osastolla.
Hoitajan on kiinnitettivd huomiota kodin olosuhteisiin ja sen tuomiin erityispiirtei-
siin hoidon toteuttamisessa. (Mendes 2013, Samuelson ym. 2015.)

Tutkimusten mukaan kotihoito on yhteydessid parempaan perheiden toimintaky-
kyyn ja hyvinvointiin niiden lasten osalta, joilla on erityisid terveydellisid tarpeita.
Nimad lapset hyotyvit kotihoidosta my6s enemmin kuin muut lapset. Toimintakyvyn
paranemisen myotd perheet kokevat vihemmain stressid ja pystyvit jatkamaan arjen
toimintoja ilman suurempia ongelmia. (Boudreau, Van Cleave, Gnanasekaran, Ku-
rowski & Kuhlthau 2012, Drummond, LLooman & Philips 2012.). T4ll6in hoidon on
oltava perhekeskeistd, perheen ja ammattilaisten yhteydenpidon tiivistd ja hoidon
koordinoinnin onnistunutta. (Drummond ym. 2012.)
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Tiberg, Carlsson ja Hallstrom (2011) tutkivat diabetekseen sairastuneen lapsen
hoidon eroja sairaalassa ja kotisairaalassa sairauden alkuvaiheessa. Tutkimuksessa ko-
tisairaalahoito toteutettiin niin kutsutussa perhekodissa, joka oli sairaalan ja kodin
vilimuoto, mieluimmin kuin varsinaisesti lapsen kotona. Perhekodin ajateltiin olevan
turvallisempi vaihtoehto kuin siirtyminen sairaalasta suoraan kotiin, koska sairauden
alkuvaiheessa perheelld oli erilaisia hoitotoimenpiteitd, joihin sopeutua. Lasten dia-
beteksen hoidon tasapainossa ei ollut eroja sairaalahoidon ja kotisairaalahoidon vi-
lilld, mutta perheiden sosiaalinen kanssakdyminen oli vahvempaa kotisairaalassa hoi-
dettujen lasten perheiden osalta kuin sairaalahoidossa olleiden lasten perheiden
osalta. Tutkimuksen tulokset vahvistivat kotisairaalahoidon olevan turvallinen ja suo-
siteltava vaihtoehto toteuttaa hoitoa diabetekseen sairastuneiden lasten osalta. (Ti-
berg, Hallstrom, Joénsson ja Carlsson 2014.)

Bronkioliittia eli ilmatiehyttulehdusta sairastavien lasten hoitoa on perinteisesti
toteutettu sairaalassa, kun lapsi on lisihapen tarpeessa, mutta tutkimusten mukaan
kotona toteutettava happihoito on perusteltu vaihtoehto edellyttien, ettd perheet oh-
jeistetaan selkeisti toteuttamaan hoitoa ja ettd ammattilaiset seuraavat jatkuvasti lap-
sen vointia. (Flett, Breslin, Braun & Hambidge 2014). Lisihappihoidon toteuttami-
nen kotona on todettu olevan my6s bronkioliittia sairastaville vauvoille kustannuksia
sdastavi ja turvallinen vaihtoehto verrattuna vastaavan hoidon antamiseen sairaa-
lassa. Sen avulla on vihennetty vauvojen tarpeetonta sairaalassaoloa (Freemanin,
Wengin & Sandweissin 2015). Kotihoidon turvallisuudesta on saatu vastaavia tulok-
sia sy6péd sairastavien lasten osalta (Hanson ym. 2013, Ringden, Remberger, Tirlen,
Engstrom, Fjaertoft, Mattsson & Svahn 2014), mutta hoidon turvallinen toteuttami-
nen kotona edellyttdd lapasen voinnin jatkuvaa seurantaa, sairaanhoitajan paivittdisia
kaynteja lapsen luona kotona seka laakirin paivittiisia puhelinkontakteja perheeseen
(Ringden ym. 2014).

Tutkimuksessa, jossa arvioitiin akuutisti tai kroonisesti sairaiden lasten kotisairaa-
lahoitoa, todettiin kotisairaalahoidon vihentivin lasten sairaalassaoloa merkittavisti.
Lasten voinnin ei todettu huonontuvan kotithoidossa ja perheiden tyytyviisyyden
hoitoon koettiin paranevan kotona. (Parab, Cooper, Woolfenden & Piper 2013.) Pit-
kaaikaissairaiden lasten perheet toivoivat, ettd ammattilaisilla olisi huolehtiva ja huo-
mioiva asenne sairaaseen lapseen, vanhempiin ja koko perheeseen ja ettd he antaisivat
perheen ottaa vastuuta lapsen hoidosta. He odottivat, ettd heidin arkeaan kunnioite-
taan ja ettd ammattilaiset ymmartdvit sairaalan ja kodin eron hoitoympiristond sekd
oman toimintansa erot eri ympiristoissd. (Mendes 2013.) Ammattilaisilta, perheiltd
ja potilailta kotona toteutettava hoito edellyttid merkittdvdd sitoutumista (Hothi,
Stronach & Harvey 2013).
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Sairaan lapsen hoitaminen kotona mahdollistaa perheen yhdessdolon tutussa ym-
paristossd. Toisaalta sairaalahoitoa vaativan lapsen hoitaminen kotona voi aiheuttaa
vanhemmille unihairioitd ja sitd kautta vaikuttaa perheen jaksamiseen seka kykyyn
hoitaa lasta kotona. Unella ja riittdvalld levolla on merkityksensi vanhempien jaksa-
misessa. Uni vaikuttaa ihmisen mielialaan ja painvastoin. Uni vaikuttaa myos sithen,
miten vanhemmat selviytyvit arkirutiineistaan hoitaessaan sairasta lasta kotona. Jos
vanhemmat eivit jaksa huolehtia arkirutiineista ja heilli on huolia tekemattomista
tOistd, saattaa unen laatu myos heikentyd. (Angelhoff, Edell-Gustafsson & Mérelius
2015.) Vanhempien nukkumiseen vaikuttavat mieltd askarruttavat asiat, nukkumaan-
menoon liittyvit huolet, ahdistus ja stressi (Edell-Gustafsson, Angelhoff, Johnsson,
Karlsson & Morelius 2015).

2.6 Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Lapsen dkillinen sairaalahoitoa vaativa sairastuminen on huolenaihe koko perheelle
ja vaikuttaa perheen arjen toimintaan (Maijala ym. 2011, Astedt-Kurki ym. 2008,
Rantanen ym. 2010, Astedt-Kurki 2010). Se, kuinka paljon perhe ja sairastunut lapsi
tarvitsevat apua sekd millaista apua he tarvitsevat, riippuu lapsen idsti ja sairauden
laadusta (Maijala ym. 2010, Ingram ym. 2013). Perheiden mahdollisuudet toimia hy-
vin, kokea mahdollisimman vahan stressid sekd jatkaa arjen toimintoja ovat tirkeitd
lapsen hyvinvoinnille (Boudreau ym. 2012). Siitd, miten erilaiset terveydenhuoltopal-
velujen toteuttamistavat vaikuttavat perheiden toimintaan, on vain vahin tutkimus-
tietoa saatavilla (Carbone ym. 2010). Perhekeskeinen hoitaminen, perheen ja ammat-
tilaisten tiivis yhteydenpito seki hyvd hoidon koordinointi lapsen hoidon tapahtuessa
kotona auttaa perhetti selviytymain piivittdishoidon vaatimuksista (Drummond ym.
2012).

Se, miten hyvin perhe pystyy hallitsemaan omaa perhe-elimiinsi, vaikuttamaan
omiin asioihinsa ja osallistumaan perheille tarkoitettujen palvelujen kehittimiseen,
on yhteydessi lapsen hyvinvointiin (You & Nguyen 2011). T4std syystd on tirkeda,
ettd terveydenhuollon henkil6kunta tekee tiivistd yhteistyotd perheiden kanssa ja
hoito on koordinoitua (NAPNAP 2009, AAP 2012). Keskeistd lapsen hoitamisessa
kotona on, ettd hoitaja tukee perhetti ja huomioi vanhemmat seké heidin voimava-
ransa hoitaa lasta. Hoitajan on my6s puututtava asioihin, jos lapsen tilanne sitd vaatii
tai hoito kotona ei onnistu. (Cervasio 2010.) Hoitajat, jotka tyoskentelevit lasten ja

aikuisten kotisairaaloissa, painottavat tyossddn kliinisia taitoja (Mendes 2013), vuoro-
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vaikutustaitoja (Carter ym. 2012, Mendes 2013, Samuelson ym. 2015), pditoksente-
kokykyi (Carter ym. 2012, Samuelson ym. 2015) ja viestintitaitoja (Carter ym. 2012).
Hoitajat kokevat my0s, ettd eettinen tyOskentelytapa on ehdotonta, kun tyéskennel-
lddn perheen kotona (Mendes 2013, Samuelson ym. 2015).

Tutkimukset perheen arjesta selviytymiseen lapsen sairastaessa keskittyvit pitka-
aikaissairaiden ja vaikeasti sairaiden lasten perheiden selviytymiseen. Riippumatta
lapsen sairaudesta perheet tarvitsevat tietoa, emotionaalista tukea, vertaistukea toi-
silta samassa tilanteessa olevilta vanhemmilta seki konkreettista kdytinnon apua asi-
oiden hoitamiseen selviytyikseen arjesta lapsen sairauden kanssa. (Kieckhefer ym.
2013.) Erilaisista selviytymiskeinoista on apua perheille, koska lapsen sairaus muuttaa
aina perheen elimai ja arkea (Nguen ym. 2015).

Kotisairaalahoidon toteuttamisesta pitkdaikaissairaiden lasten, kuten diabetesta
sairastavien, syOpad sairastavien tai hengityskoneriippuvaisten lasten, hoidossa on
enemmain tutkimuksia kuin akuuttia sairautta ja sithen kotisairaalahoitoa tarvitsevien
lasten hoidosta. Akuutisti tai kroonisesti sairaiden lasten kotisairaalahoidon palveluja
arvioitaessa kotisairaalahoito vihensi lasten sairaalassaoloa eiki lasten vointi kotihoi-
dossa huonontunut ja lapset kokivat olonsa tyytyviisemmiksi kotona kuin sairaalassa.
(Parab ym. 2013.) Mendesin (2013) tutkimuksen mukaan ammattilaisten oli tirkedd
ymmirtid sairaalan ja kodin ero hoitoymparistoni sekd oman toimintansa erot eri
hoitoympiristdissa. Carterin ym. (2012) tutkimuksen mukaan lasten kotisairaalassa
on hyvit kokemukset kommunikoinnin tehokkuudesta ammattilaisten ja perheiden
vililld sekd molemminpuoliseen luottamukseen perustuvasta kumppanuudesta. Sen
sijaan perheiden kuulluksi tulemisessa ja siind, ettd apua seki tukea on tarjolla vain
tiettyyn aikaan piivistd, on ongelmia kotisairaalahoidossa.

Tissa tutkimuksessa tarkastelen perheen ja sairaanhoitajien yhteisty6ti hoidetta-
essa dkillisesti sairaalahoitoa vaativaa lasta kotisairaalassa perheen arjesta selviytymi-
sen nikékulmasta. Yhteistyolld tarkoitan tissa tutkimuksessa perheen ja sairaanhoi-
tajien yhdessd toimimista lapsen kotisairaalahoidon aikana. Lasten kotisairaalalla tar-
koitan erikoissairaanhoitotasoista hoitoa, joka toteutetaan perinteisen osastohoidon
sijaan lapsen kotona ja sairaanhoitajalla lasten kotisairaalassa tyoskentelevai tai tyos-
kennellyttd hoitajaa. Perheen arjesta selviytymiselld tarkoitan perheen selviytymisti
arjen tilanteista sairaalahoitoa vaativan lapsen hoidosta huolimatta. Perheelld tarkoi-
tan lapsen kanssa samassa taloudessa asuvia henkil6itd seka dkillisesti sairaalahoitoa
vaativalla lapsella tarkoitan bakteeri-infektion, esimerkiksi keuhkokuumeen tai sep-

siksen, takia suonensisiistd antibioottihoitoa sairaalassa tarvitsevaa lasta.

33



Perheen ja hoitajan vilinen yhteistyé on edellytys lasten hyville sairaalahoidolle,
ja onnistuneella yhteisty6lld voidaan tukea perheen arjesta selviytymisti. Suomalai-
sesta lasten kotisairaalahoidosta ja yhteistyOstd kotisairaalassa ei ole aikaisempia tut-
kimuksia, joten timin tutkimuksen tekeminen on perusteltua. Terveydenhuoltopal-
velujen aktiivinen kehittiminen edellyttii, ettd erilaisista toimintamalleista on kaytet-
tavissa tutkittua tietoa. Kansainvilisesti on saatavilla tutkittua tietoa siitd, ettd lapsen
hoitaminen kotona sairaalan osaston sijaan lisdd perheiden tyytyviisyyttd hoitoon ja
parantaa sairaan lapsen hyvinvointia. Téstéd syystd on perusteltua tutkia aihetta my6s
suomalaisten perheiden ja perheiden arjesta selviytymisen nikokulmasta. Koska per-
heiden arjesta selviytymista selvittineet tutkimukset ovat keskittyneet pitkdaikaissai-
raiden lasten perheiden tilanteeseen, on perusteltua tutkia sita dkillisesti sairaalahoi-

toa vaativien lasten perheiden nikékulmasta kuten tdssd tutkimuksessa.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Timin tutkimuksen tarkoituksena on kehittdd substantiivinen teoria perheen arjesta
selviytymisti edistavastd perheen ja sairaanhoitajien yhteistyosta hoidettaessa akilli-
sesti sairastunutta lasta kotisairaalassa. Tavoitteena on, ettd tutkimuksessa tuotetun
tiedon avulla voidaan lisitd ymmarrystd lasten hoitotyOstd suomalaisessa sairaalakult-
tuurissa sekd kehittdd lasten kotisairaalahoitoa ja perheen ja hoitajien vilistd yhteis-
tyota lasten kotisairaalassa.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Mitka kasitteet kuvaavat perheen arjesta selviytymista edistdvad perheen ja sai-
raanhoitajan yhteistyotad hoidettaessa dkillisesti sairastunutta lasta kotisairaa-
lassar

2. Mitki ovat perheen arjesta selviytymisti edistdvai perheen ja sairaanhoitajan
yhteistyotd kuvaavien kisitteiden viliset suhteet?

3. Minkalaisen substantiivisen teorian muodostavat perheen arjesta selviytymista
edistdvdd perheen ja sairaanhoitajien yhteistyota kuvaavat kisitteet ja niiden
viliset suhteet?
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4 EMPIIRISEN TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Grounded theory tutkimusmenetelmana

Tdman tutkimuksen tarkoituksena oli kehittdd substantiivinen teoria perheen arjesta
selviytymisti edistivastd yhteistyostd hoidettaessa dkillisesti sairastunutta lasta lasten
kotisairaalassa. Valitsin grounded theory -tutkimusmenetelmin, koska perheen ja sai-
raanhoitajien yhteistyosti lasten kotisairaala -kontekstissa ei ole hoitotieteellista tut-
kimusta Suomessa. Grounded theory -menetelmi soveltuu kiytettiviksi alueilla,
joita on tutkittu paljonkin, mutta joilta on vihin olemassa olevaa teoriaa ja joilta
kaivataan uutta nikékulmaa. Perheen ja sairaanhoitajien vilistd yhteisty6td on Suo-
messa tutkittu, mutta lasten kotisairaala tuo yhteisty6hon kontekstina uuden nako-
kulman. (Strauss & Corbin 1994, Strauss & Corbin 1998.) Grounded theory -mene-
telmd soveltuu hyvin myos vuorovaikutuksellisen toiminnan tutkimiseen. Sairaan
lapsen ja hinen perheensi arjesta selviytyminen seka sitd edistdva perheen ja sairaan-
hoitajan vilinen yhteisty6 ovat vuorovaikutuksellinen ja dynaaminen ilmi6 seka si-
doksissa kontekstiin. (Glaser & Strauss 1967.) Grounded theory -menetelmi kuuluu
Charmazin (2014) mukaan tulkinnalliseen tai ymmirtivdan tutkimustraditioon. Me-
netelmin ovat luoneet amerikkalaiset sosiologit Barney Glaser ja Anselm Strauss yh-
teistyossd vuonna 1967 (Smith & Biley 1997). Ymmartivin tutkimustradition oletta-
musten mukaan ei ole olemassa yhti ja ainoaa absoluuttista totuutta, vaan tieto on
aina suhteellista ja subjektiivista, historialliseen tilanteeseen ja kontekstiin sidottua.
Tieto on olemassa erilaisina tulkintoina todellisuudesta, ja tilanteisiin liittyvit tulkin-
nat muodostuvat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa seki kontekstissa. (Benoliel 1996.)
Se, millaiseksi totuus kulloinkin muodostuu, on riippuvainen monista erilaisista ni-
kokulmista kiinnostuksen kohteena olevaan ilmiéon (Cuba & Lincoln 1994). Mene-
telmén avulla on mahdollista tarkastella tutkittavaa ilmi6ta sisiltipdin, asianomaisten
nikokulmasta seka kehittdd teoriaa yhdistimalld kdytinnén toimintaa ja teoriaa toi-
siinsa. (Strauss & Corbin 1994, Strauss & Corbin 1998.)

Tiamin tutkimuksen tarkoituksena ei ole testata valmista teoriaa, vaan kehittdd
aineistoldhtéinen substantiivinen teoria, joka auttaa ymmirtimain sekd selkiyttd-

midn perheiden ja sairaanhoitajien nikemyksid perheiden arjesta selviytymisti edis-
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tavastd yhteistyostd lasten kotisairaalassa. (Glaser & Strauss 1967.) Tarkastelen tutki-
muksessa perheiden ja sairaanhoitajien kokemuksia tutkitusta ilmi6sti lasten kotisai-
raalassa, jotta saavutan tutkimuksen tavoitteen.

Tissd tutkimuksessa sovellan straussilaiseen nikékulmaan perustuvaa grounded
theory -menetelmii aineiston keruussa, aineiston analyysissia sekd substantiivisen
teorian tuottamisessa, koska tutkimuksessa on induktiivis-deduktiivinen lihtokohta.
Tutkimuksessa kehitetty teoria on tulkintani tiedonantajien kertomasta todellisuu-
desta liittyen tutkimusaiheeseen (Straussin & Corbinin 1998). Tutkimuksessa analyy-
sini perustuu aineistoon, mutta deduktiivinen lihtokohta tulee tutkijan taustastani.
Olen toiminut lastensairaanhoitajana sairaalassa seki lastenhoitoty6ssi esimiestehti-
vissi ja sitd kautta perehtynyt kokemuksen ja aikaisemman kirjallisuuden avulla tut-
kittavaan aiheeseen. Barney Glaserin ja Anselm Straussin, grounded theoryn kehitti-
jien nikemykset menetelmin perusolettamuksista ovat kehittyneet kahteen eri suun-
taan. Glaser on pysytellyt alkuperiisessi vaatimuksessa induktiivisesta teorian kehit-
tamisestd, kun taas Strauss on kehittinyt menetelmid enemmin induktiivis-deduktii-
viseen suuntaan. (Glaser 1992, Morse, Stern, Corbin, Bowers, Charmaz & Clarke
2009, Cooney 2010.) Voidaan puhua koulukuntaeroista, ja erojen paakysymys koskee
aineistolihtoistd teorian muodostamista verrattuna sithen, ettd esiymmarrykseen pe-
rustuva aineisto pakotetaan valmiiseen kisitteelliseen viitekehykseen tai koodauspa-
radigmaan. Tirkeintd on, ettd tutkijana piddn kiinni grounded theory -menetelmin
perusajatuksista: analyysiprosessin aineistopohjaisuudesta, jatkuvan vertailun meto-
din kiytostd ja pyrkimyksestd teorian kehittimiseen analyysiprosessin seurauksena
mahdollisesti 16ytyvin ydinkisitteen ympirille. (Glaser 1998, Siitonen 1999.)

Grounded theory -menetelmilld kehitetddn teoriaa jatkuvan vertailun avulla sys-
temaattisesti keritystd aineistosta. Talloin teorialla tarkoitetaan praktista teoriaa,
jonka muodostamisen tavoitteena on jasentdd kidytinnon toimintaa ja toimijoiden
tietoisuutta toiminnastaan. Teorian kehittimisessd mielenkiinnon kohteena on sdin-
nénmukaisuuksien ja variaatioiden etsiminen niin, ettd tunnistetaan ilmi6on liittyvien
kategorioiden vilisid suhteita eikd kuvata pelkistiin ilmiotd kasitteiden avulla. (Gla-
ser 1998, Kearney 2001, McCreaddie & Payne 2010.) Grounded theory -menetel-
milld tuotetut teoriat ovat substantiivisia tai formaaleja. Substantiivisessa teoriassa
korostuvat tilannesidonnaisuus ja soveltuminen rajatulle toiminnan alueelle. Formaa-
linen teoria on substantiivista teoriaa laajempi, yleisempi seké abstraktimpi. (Glaser
& Strauss 1967, Corbin & Strauss 2008, Polit & Beck 2014.) Timin tutkimuksen
avulla muodostan substantiivisen teorian, koska muodostaminen tapahtuu empiiri-
seen aineistoon perustuen rajatulla toiminnan alueella. Substantiivista teoriaa voidaan
jatkaa kehittdmalld siitd yleisemmain tason teoria. (Bryant & Charmaz 2007.)
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Tutkijan filosofiset valinnat ovat perustana laadullisen tutkimuksen menetelmal-
lisille ratkaisuille (Cuba & Lincoln 1994), ja tekemini tutkimuksen ontologiset ratkai-
sut perustuivat kisitykseeni ja olettamuksiini tutkittavasta ilmiostd seké todellisuuden
luonteesta (Lahtinen, Koskinen-Ollongvist, Rouvinen-Wilenius & Tuominen 2003).
Jotta ihmisid tutkivassa tieteessd voidaan ymmirtdd metodologisia ratkaisuja, on tul-
tava tietoiseksi ihmisistd koskevista ldht6kohdista. Tama tietoisuus liittyy sithen, miti
ihmisen ymmarretddn olevan, miten ihminen nihdéddn tutkimuksen kohteena seka
miten sitd voidaan tutkia. (Rauhala 1989.) Tutkimustani ohjasivat holistinen ja huma-
nistinen ithmiskasitys, jolloin ndin ihmisen kokonaisuutena enki voinut erottaa ih-
mismieltd ja ihmiskehoa toisistaan. Humanistisessa ihmiskisityksessd korostuvat yk-
silon ainutlaatuisuus, inhimillisyys, elimin laatu ja valinnan vapaus. T4all6in ihminen
itse padttdd omista asioistaan ja ottaa samalla my6s itse vastuun omasta terveydes-
tain. Kun tutkimuskohteena on myo6s lapsia, korostuu perheen rooli paatoksenteossa
ja lapsen terveydesti huolehtimisessa. Hoitotyossd humanistinen ihmiskdsitys tar-
koittaa ihmisarvon kunnioittamista sekd huolenpidon korostumista hoitamisessa.
(Sarvimiki & Stenbock-Hult 2009.)

Tutkijana tekemiani menetelmavalintoja ja tutkimukseni tavoitetta ohjasivat kon-
struktionismi, pragmaattinen tieteenfilosofia ja symbolinen interaktionismi. Tehdes-
sani laadullista tutkimusta minun oli padstiva tutkijana tutkimuskohdetta riittdvin
lihelle, jotta pystyin ymmartimain tutkittavan ilmién kokonaisuutena. Konstrukti-
onistisen tieteenfilosofian mukaan sosiaalinen todellisuus ei tarkoita ulkopuolista ja
yksilosta erillidin olevaa ympirist6d, jota olisi mahdollista havainnoida objektiivisesti
ja erillddn yksilostad. (Gergen & Thatchenkery 2006.) Oman kisitykseni mukaan koen
my0s, ettd thmiset ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa ymparistonsi kanssa eiki ih-
mistd ja ympiristéd voida erottaa toisistaan. Tdssd tutkimuksessa hoidettaessa lasta
kotisairaalassa perheen, sairaanhoitajien ja sosiaalisen ympiriston yhteinen todelli-
suus rakentui vuorovaikutuksessa. Tutkimukseeni osallistuneet perheet kokivat to-
dellisuuden omista lihtokohdistaan, jolloin minun tehtdvini tutkijana oli luoda ym-
mirrys tutkittavasta ilmi6std heidin kokemustensa ja heiltd saamieni tietojen perus-
teella. Pragmaattisessa tieteenfilosofiassa lihtokohtana on tutkimuksen toteutumi-
nen sosiaalisessa kontekstissa, jossa teorian ja kdytinnon vililld ei ole eroa. Tadmi
tutkimus on suuntautunut hoitotyon kiytintoon, ja se on tehty konkreettisessa hoi-
toympiristossd lapsen kotisairaalahoidon aikana. Symbolisen interaktionismin mu-
kaan ihmisen toiminnan lihtokohtana ovat asioiden merkitykset hinelle itselleen.
Nimid merkitykset syntyvit thmisten vilisessd vuorovaikutuksessa muovautuen tul-
kintaprosesseissa kisitteelliseksi yhteisesti jaettavaksi todellisuudeksi. (Charmaz

38



2000, Benzies & Allen 2001, Annels 2006, Charmaz 2006.) Tdssi tutkimuksessa teh-
tavini oli luoda ymmirrys tutkittavasta ilmidstd perheiden ja sairaanhoitajien koke-
musten seki heiltd kerittyjen tietojen perusteella, koska tutkimukseen osallistuneet
henkil6t nékivit todellisuuden omista lihtékohdistaan. (Charmaz 2000, Annels
2006.) Perheiden ja sairaanhoitajien kokemuksilleen antamien merkitysten tunnista-
minen, kunnioittaminen ja kisitteellistiminen olivat oleellisinta tdssd tutkimuksessa
(Strauss & Corbin 1998). Merkitykset tarkoittivat perheen kokemuksia yhteistyostd
sairaanhoitajien kanssa lasten kotisairaalassa sekd sen vaikutuksista perheen arjesta
selviytymiseen. Tutkimukseni avulla saatu tieto on inhimillistd ja subjektiivista, ja tut-
kimukseni epistemologiset valinnat perustuivat metodeihin, kuten esseekirjoituksiin
ja haastatteluihin, joiden avulla tutkin kokemusperiisti tietoa. Tamin tutkimuksen
tulokset pohjautuvat padasiassa aineistoon, mutta ontologisten lihtékohtien mukaan
on huomioitava, ettd tutkittavasta ilmion todellisuudesta on olemassa aikaisempaa
tietoa ja ettd epistemologisten lihtékohtien perusteella tutkijana en voi tdysin sulkea
pois omaa kokemustani siitd, miten todellisuuden niden. (Guba & Lincoln 1994.)

Tissd tutkimuksessa perheen arjesta selviytymistd edistdvin perheen ja sairaan-
hoitajien vilisen yhteistyon nden sosiaalis-psyykkisena prosessina seki sosiaalisena
vuorovaikutuksena tietyssi kontekstissa, lasten kotisairaalassa. Perheen arjesta sel-
viytymistd edistdvistd yhteistyostd voidaan saada tietoa esittimilld kysymyksid hen-
kilsille, jotka muodostavat kokemustensa perusteella ilmidstd merkityksid vuorovai-
kutuksessa muiden osallistuvien kanssa ja toimivat ndiden merkitysten pohjalta. Ti-
lanteeseen osallistuvat henkil6t voivat kertoa ymmairryksensa ilmidstd omana ku-
vauksenaan ja nikékulminaan. Tehtdvini tutkijana on tuoda esille tiedonantajan na-
kokulma seki sijoittaa se yleisemmiille, kisitteelliselle tasolle. Talléin tutkijana tulkit-
sen aineistoa yli alkuperiisten ilmaisujen, mutta sdilytin samalla yhteyden niihin tul-
kinnoissani. Tutkijana kisittelen aineistoa niin, ettd yksittiinen niakékulma nidhdain
yleisemman sosiaalisen prosessin ilmentymana. Yleistys tuottaa lisdiulottuvuuden yk-
sittdisen kokemuksen ilmaisemiseen sosiaalisena vuorovaikutuksena perheen ja hoi-
tajan valilld lasten kotisairaalassa. (Benoliel 1996.)

4.2 Tutkimukseen osallistuvat

Tutkimuslupa tutkimukselle saatiin kevailld 2007. Tutkimustyon kohteena oli erdian

suomalaisen yliopistollisen sairaalan lasten kotisairaala perheiden ja sairaanhoitajien
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nikokulmasta. Tutkimuksen empiirinen osuus toteutettiin vuosien 2007 - 2009 vi-
lilla. Lisdksi vuonna 2016 lasten kotisairaalassa tyoskentelevit sairaanhoitajat arvioi-
vat tutkimuksen tuloksia niiden ymmairrettivyyden ja ajankohtaisuuden nikokul-
masta. Erikoissairaanhoitotasoista somaattista lasten kotisairaalahoitoa on toteutettu
yhteensi 16 vuotta Suomessa, ja tilld hetkelld toteutettava lasten kotisairaalahoito on
samantyyppistd kuin silloin, kun timin tutkimuksen aineisto kerittiin. Erona aineis-
tonkeruuvuosiin on se, ettd lasten kotisairaalatoimintaa toteutetaan yha useammassa

sairaalassa Suomessa. Taulukossa 1 on kuvattu tutkimuksen ajallinen eteneminen.

Taulukko 1. Tutkimuksen ajallinen eteneminen

2007 Tutkimussuunnitelma, Eettisen toimikunnan lausunto (ETL-koodi R0O7041H), tutkimusluvat

2007-2010 Osallistujien rekrytointi, aineiston keruu (haastattelut, esseet, havainnoinnit) ja analyysi

2011-2012 Aineiston analyysi

2012-2014 Aineiston analyysin loppuunsaattaminen ja teorian valmistuminen

2014-2016 Tutkimusraportin kirjoittaminen

Grounded theory -menetelmaille ominaisesti en voinut paittia tutkimukseen osallis-
tuvien lukumairaa etukiteen, vaan osallistujien maira riippui tutkimuksen tarkoituk-
sesta, aineiston laadusta sekid osallistujien ominaisuuksista (Glaser & Strauss 1967).
Tahan tutkimukseen osallistui yhteensd 26 suostumuksensa antanutta perhetti ja yh-
teensi 13 suostumuksensa antanutta sairaanhoitajaa. Perheet valitsin harkinnanvarai-
sesti ja tarkoituksenmukaisuuden periaatteella seki teoreettista otantaa hyodyntien
niistd perheistd (Strauss & Corbin 1998, Corbin & Strauss 2008, Polit & Beck 2014),
joiden 0—16-vuotias lapsi tarvitsi dkillisesti sairaalahoitoa, hoito toteutettiin lasten ko-
tisairaalassa ja jotka olivat suostuneet osallistumaan tutkimukseen. Perheet saivat itse
paattad, ketkd perheesti osallistuivat haastatteluun sekd missa ja milloin haastattelut
toteutettiin (Clarke 20006). Perheistd yhdessa haastateltavana oli isd, 20:ssé diti ja vii-
dessd molemmat. Perheille lasten kotisairaalahoito oli vapaaehtoista, mikd tarkoitti
sitd, ettd he olivat voineet valita lasten kotisairaalahoidon perinteisen sairaalan osas-
tohoidon sijaan. Tutkimukseen osallistuneiden perheiden lasten kotisairaalassa hoi-
detut lapset olivat idltiddn yhdestd vuodesta 15 vuoteen, ja he olivat lasten kotisairaa-
lassa sairaalahoitoa vaativan ikillisen sairastumisen takia. Akillisen sairaalahoidon
syyni oli lasten sairastuminen suonensisiistd antibioottihoitoa vaativaan bakteeri-in-
tektioon. Perheiden lapsilukumiiri vaihteli yhdesta lapsesta neljadn lapseen.
Tutkimukseen osallistuneet sairaanhoitajat olivat tyoskennelleet tai tyoskentelivat

lasten kotisairaalassa, ja heilld oli kokemusta ékillisesti sairastuneiden lasten hoitami-
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sesta sielld. Valitsin tutkimukseen kaikki ne kyseisessa lasten kotisairaalassa tycsken-
nelleet sairaanhoitajat, jotka antoivat suostumuksensa osallistua tutkimukseen. Tut-
kimukseen osallistuneiden sairaanhoitajien iké vaihteli 39 vuodesta 58 vuoteen ja ty6-
kokemus sairaanhoitajana 16 vuodesta 36 vuoteen. Kaikki osallistuneet sairaanhoita-
jat olivat naisia.

Tutkimukseen sopivia halukkaita perheiti rekrytoitiin lasten kotisairaalan sairaan-
hoitajien toimesta niin, ettd perheille jaettiin kirjallinen tiedote tutkimuksesta (liite 2)
ja he saivat my6s suullisesti tietoa tutkimuksesta. Lisdksi he olivat allekirjoittaneet
suostumuslomakkeen (liite 3). Ensimmaisen kontaktin perheisiin ottivat hoitajat,
minki jilkeen tutkijana olin yhteydessd suostumuksensa tutkimukseen antaneisiin
perheisiin puhelimitse. Informoin lasten kotisairaalan henkil6st6a tutkimuksen to-
teuttamisesta sekd suullisesti ettd kirjallisesti. Pidin tutkijana lasten kotisairaalassa
tyoskenteleville sairaanhoitajille osastotunnin, jossa kerroin tutkimuksen toteutuk-
sesta, ja lisidksi jaoin heille kirjallisen tiedotteen tutkimuksesta (liite 4). Tutkimukseen
osallistuviin ja suostumuslomakkeen (liite 5) allekirjoittaneisiin sairaanhoitajiin olin
yhteydessi sihkopostitse tai puhelimitse sopiakseni tarkemmin tutkimuksen toteu-
tuksesta. Térkeda oli, ettd perheet ja sairaanhoitajat tiesivit tutkimukseen osallistumi-
sen olevan heille vapaachtoista, heidin antamien tietojen olevan luottamuksellisia
sekd tutkimusta varten kerityn aineiston kisiteltdvan luottamuksellisesti ja havitetta-
vin tutkimuksen paityttyd asianmukaisesti. (Munhall 2000, Kuula 2013.)

4.3 Aineiston keruu

Keridsin tutkimusaineiston useammasta eri lihteestd, jotta sain tutkittavasta ilmiostd
monipuolisemman ja kokonaisvaltaisemman kuvan grounded theory -menetelmin
mukaisesti. Se lisdsi my6s aineiston luotettavuutta. (Glaser 1992, Strauss & Corbin
1998, Charmaz 2006, Charmaz 2014.) Kerisin aineiston perheiden haastatteluilla
(n=206), sairaanhoitajien kirjoittamilla esseilli (n=13), sairaanhoitajien kotikdyntejd
havainnoimalla (n=15) ja heidin haastatteluillaan (haastattelu I n=12, haastattelu II
n=10). Tutkijan paivikirjani ja tutkimuksen aikana tekemini muistiinpanot seka ana-
lyysin aikana tekemini diagrammit, kuviot ja kisitekartat kuuluivat my6s aineistoon.
(Corbin & Strauss 2008, Charmaz 2014.)

Glaserin (1967) mukaan grounded theory -menetelmissid aineistonkeruussa ei
haastatteluja tarvitse nauhoittaa eikd nauhoituksia litteroida tekstiksi, koska se nih-
déin aineiston avointa tarkastelua rajoittavana tekijini ja aineistoldhtdisyys voi kir-

sid. Straussin ja Corbinin (1998) mukaan aineisto voidaan analysoida my6s ilman
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koko aineiston kirjoittamista tekstiksi, mutta toisinkin voidaan toimia. Téssd tutki-
muksessa valitsin, ettd haastattelut nauhoitetaan ja litteroidaan, koska se helpotti ai-
neiston kasittelyd ja hahmottamista. Aineistojen litterointi toimi tutkimuksessa alus-
tavana analyysind. Aineiston keruun ja analyysin samanaikaisuus ohjasivat jatkuvan
vertailun kautta analyysid eteenpdin. Ennen seuraavaa haastattelua perehdyin edelli-
sen haastattelun aineistoon kuuntelemalla haastattelunauhoitusta sekd lukemalla siitd
litteroimaani tekstid. Aineiston saturoituminen tapahtui, kun aineisto alkoi toistaa it-
seddn eikd haastatteluissa tullut esille endd uusia kokemuksia tutkittavasta ilmidsta.
Seki perhe- ettd hoitajahaastattelut litteroin Word-tiedostoksi tietokoneelle. Vastaa-
vasti tein kisinkirjoitettujen esseiden kanssa. Word-tiedostot toimivat riittdvana
apuna aineiston kisittelyssi, hallinnassa ja pilkkomisessa enka tarvinnut avuksi eril-
listd tietokoneohjelmaa aineiston koodauksessa.

Perheaineisto ja hoitaja-aineisto kerittiin osittain samanaikaisesti ja paallekkain.
Perheaineiston keruu aloitettiin kesilld 2007, ja aineisto oli koossa vuoden 2009 lo-
pussa. Hoitaja-aineiston keruu alkoi kevailld 2007 ja paattyi alkuvuonna 2009. Per-
heaineistot kerittiin haastattelemalla perheitd ja sairaanhoitajien osalta aineistot ke-
rattiin esseilld, haastatteluilla sekd havainnoimalla. Esseeaineistoa hyodynnettiin maa-
riteltdessad haastattelukysymyksid hoitajille. Lisiksi kerittiin aineistoa havainnoimalla
hoitajien kotikdyntejd perheissa, jotta saatiin nikemys siitd, miten hoito kotona to-
teutuu ja mita tilanteessa tapahtuu. Molempien aineistojen osalta aineistoja analysoi-
tiin jatkuvan vertailun avulla, ja lopuksi kehitin substantiivisen teorian perheiden ar-
jesta selviytymistd edistdvistd yhteistyostd lasten kotisairaalassa. Ennen tutkimusra-
portin kirjoittamista kolme lasten kotisairaalassa tilld hetkelld tyoskentelevaa sairaan-
hoitajaa arvioi tutkimuksen tuloksia seki teorian kasitteitd. T4alld tavalla oli tarkoitus
arvioida tutkimuksen tulosten luotettavuutta ja ajankohtaisuutta edelleen, vaikka ai-
neiston keruusta oli kulunut aikaa. (Charmaz 2014.)

Valitsin tdssa tutkimuksessa padasialliseksi aineistonkeruumenetelmiksi haastat-
telun, koska sen avulla sain vastaukset tutkimuskysymyksiin ja oli mahdollista keriti
kokemusperiistd tietoa perheiden ja sairaanhoitajien itsensid kertomana. Perheet
haastattelin itse, mutta sairaanhoitajien osalta haastattelut toteutti ulkopuolinen tut-
kimukseen perehtynyt terveydenhuollon ammattilainen. Paddyin tihdn ratkaisuun
siksi, ettd tyoskentelen samassa organisaatiossa ja toimin esimiestehtdvissi lasten ko-
tisairaalassa tyOskenteleville sairaanhoitajille. Kaytettdessd haastattelua aineiston ke-
ruumenetelmini on tutkijana mahdollisuus paisti mahdollisimman lihelle tiedonan-
tajaa ja haastateltavien on mahdollisuus kertoa tutkittavasta ilmiostd omien kokemus-
tensa perusteella. (Charmaz 2014.) Se mahdollistaa lisikysymysten teon haastatelta-
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ville, ja sitd kautta tutkijana pystyin vahvistamaan tulkintaa tutkimuksen edetessi (Pa-
rahoo 2014). Haastattelumenetelmini kaytin avointa haastattelua, koska avointen
kysymysten avulla on mahdollista tavoittaa osallistujien nikemykset ja kokemukset
laajasti tutkittavasta ilmiGstd sekd rohkaista haastateltavia kertomaan asioista vapaasti
(Charmaz 2014). Jokaisen haastattelutilanteen aloitin kertomalla tutkimuksesta seka
haastattelun etenemisestd. Esitin avoimia kysymyksid liittyen tutkimusaiheeseen,
jotta haastateltavat pystyivit paremmin kertomaan asioista omin sanoin eivitka vas-
tauksia rajoittaneet ennalta médritellyt teemat. (Corbin & Morse 2003, Maltby, Wil-
liams, McGarry & Day 2010.) Grounded theory -menetelmille on tyypillistd, ettd
aineiston keruussa noudatetaan teoreettista otantaa. Téssd tutkimuksessa tarkoitin
teoreettisella otannalla sitd, ettd etsin tiedonantajiksi perheitd, joilla oli kokemusta
lasten kotisairaalasta. Sairaanhoitajiksi etsin tiedonantajina heitd, joilla oli kokemusta
tyoskentelysta lasten kotisairaalassa. Haastattelu valittiin molempien ryhmien osalta
tiedonkeruumenetelmiksi, koska haastattelun avulla saatiin esille kokemusperdistd
tietoa tutkittavasta aitheesta tutkittavien nikokulmasta. Haastattelun aikana oli mah-
dollista tehdi tutkimukseen osallistuville tarkentavia kysymyksid, jolloin pddstiin sy-
vemmille tutkittavaan aiheeseen (Charmaz 2014, Polit & Beck 2014).

Toteutin tutkimuksessa grounded theory -menetelmille tyypillistd teoreettista
otantaa, jolloin aineiston alustava analyysi ohjasi aineiston kerdimisti ja jokainen
osallistujan jilkeen edelliselti osallistujalta saatu aineisto tdydentyi. Analyysin ede-
tessd valitsin tutkimukseen osallistuvia perheiti ja sairaanhoitajia teoreettista otantaa
hyodyntien sen perusteella, mikd niytti olevan tarpeellista kehittyvin teorian kan-
nalta. (Strauss & Corbin 1998, Corbin & Strauss 2008, Polit & Beck 2014.) Aineiston
keruun miirii ei grounded theory -menetelmissd mairitetd etukiteen, vaan aineis-
ton keruu loppuu, kun aineisto saturoituu eika tutkimuskysymysten ja tavoitteen kan-
nalta saada esille endd uutta tietoa. Niin tein my0s tissd tutkimuksessa. Aineiston
saturoitumista oli kuitenkin vaikea miarittaa, koska tutkimuksessa olin kiinnostunut
jokaisen osallistujan omista yksilollisista ja ainutlaatuisista kokemuksista. Grounded
theory -menetelmissi aineiston saturaatiosta puhutaan myo6s teoreettisena saturaa-
tiona ja silla tarkoitetaan sitd, ettd aineiston kylldantymistd tarkastellaan suhteessa ka-
tegorioihin. (Strauss & Corbin 1998, Eskola & Suoranta 2008, Charmaz 2014.) Tidssi
tutkimuksessa aineisto saturoitui, kun mielestini aineisto alkoi toistaa itseddn eika
uusilta osallistujilta endid saatu uutta tietoa eikd kategorioita muodostunut enia lisda.

Haastatteluun osallistui 26 perhettd. Haastattelut toteutettiin rauhallisessa ympa-
ristéssd ja perheen valitsemassa paikassa perheen haluamana ajankohtana. 18 per-
hettd haastattelin perheen kotona, yhden kahviossa kaupungilla, kaksi haastateltavan
tyOpaikalla ja 5 omalla tyOpaikallani sairaalassa. Haastattelin kaikki perheet lapsen
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kotisairaalahoidon jilkeen heidin itsensi valitsemissa ja rauhallisissa paikoissa sekd
heille parhaiten sopivana aikana. Noudatin haastatteluissa samaa kaavaa ja my6s aloi-
tin kaikki haastattelut samoilla kysymyksilld. Jotta sain luotua tilanteen avoimeksi ja
rentoutuneeksi, aloitin jokaisen haastattelun yleisilld asioilla, kuten piivin tapahtu-
milla. Sen jilkeen pyysin perheenjisenid kertomaan lapsen sairauden kulusta, perheen
arjesta yleensd, perheen arjesta lapsen sairastuttua sekd siitd, miten kotisairaalassa
perheen arki sujui. (Parahoo 2014). Grounded theory -menetelmille on tyypillista,
ettd muut haastatteluaiheet tulivat esille edellisten haastattelujen analyysin pohjalta.
Tilld tavalla aineiston keruuta ohjasivat alustavat analyysin tulokset ja aineistoa kertyi
teoreettisen otannan avulla. Haastattelut kestivit 40 minuutista puoleentoista tuntiin.
Nauhoitin haastattelut ja luvan nauhoittamiseen kysyin haastattelutilanteen aluksi.
Haastattelut kirjoitin tekstiksi siti mukaan kun niitd kertyi. Yhteensi litteroitua teks-
tid kertyi 204 A4-sivua. Litteroidussa tekstissd oli alkuperdisilmaisuja 1938, ja niistd
muodostui 669 substantiivista koodia.

Sairaanhoitajia, jotka tyoskentelivit tai olivat tyoskennelleet lasten kotisairaalassa,
osallistui tutkimukseen 13. He kaikki kirjoittivat esseet, joiden avulla oli tarkoitus
tismentdd haastatteluissa kéytettivia aihealueita, joten sairaanhoitajat kirjoittivat es-
seet (liite 6) ennen haastatteluja. Pyysin palauttamaan esseet nimettomini, ja ne pa-
lautettiin minulle niitd varten yksikk66n vietyyn palautelaatikkoon. Kirjoitin esseet
puhtaaksi tietokoneelle tiedostoksi, ja litteroitua tekstid muodostui 20 A4-sivua.
Koska miarillisesti tekstid ei syntynyt paljon, yhdistin esseeaineiston osaksi sairaan-
hoitajien haastatteluaineistoa heti alkuvaiheessa yhdistimalld esseeaineiston alkupe-
riiset ilmaukset haastatteluaineiston alkuperdisten ilmauksien kanssa. Niin ne sisal-
tyivat haastatteluaineiston alkuperdisilmaisuihin, joita oli 3268 ja joista syntyi 1384
substantiivista koodia.

Sairaanhoitajista 12 osallistui ensimmdiseen haastatteluun, mutta saadakseni tut-
kittavasta ilmi6std riittdvasti ja luotettavasti tietoa sekd hyodyntimalld teoreettista
otantaa haastateltiin heistd 10 vapaachtoista vield toiseen kertaan kahden kuukauden
kuluttua ensimmaisestd haastattelukerrasta. Sairaanhoitajien haastatteluja toteutettiin
yhteensa 22, ja ne toteutettiin rauhallisessa ymparistossa ja haastateltaville sopivana
ajankohtana. Haastatteluja varten oli varattu sairaalan kokoushuone. (Kylmi & Ju-
vakka 2012.) Kaksi ensimmaiselld kerralla mukana ollutta eivat osallistuneet toiseen
haastatteluun, koska he olivat vaihtaneet tyopaikkaa eivitka olleet endi kiytettivissd
haastateltaviksi. Haastattelut toteutti ulkopuolinen terveydenhuollon ammattilainen
ja tutkimustyohon perehtynyt henkils, koska tulosten luotettavuuden ja tutkijan eet-
tisen toiminnan kannalta se oli perusteltua tilanteessa, jossa tutkijana tyoskentelin
lihelld tutkittavia. (Eskola & Suoranta 2008.) Ennen haastatteluja kivin haastattelijan
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kanssa lapi tutkimusta ja sen tarkoitusta. Osallistujia olin informoinut tutkimuksesta
jo aikaisemmin osastotunnilla ja samalla olin kysynyt luvan haastattelujen nauhoitta-
miseen. Haastattelut kestivit 40 minuutista tuntiin, ja litteroitua aineistoa kertyi 371
A4-sivua (I haastattelusta 211 sivua ja II haastattelusta 160 sivua). Tekstissid oli alku-
periisilmaisuja 3268, ja niistdi muodostui 1384 substantiivista koodia. Sairaanhoita-
jilta kysyttiin vastaavia asioita kuin perheilti, ja my6s heidin kohdallaan haastattelu-
jen muut atheet muodostuivat edellisten haastattelujen analyysin pohjalta. Ensim-
madisten haastattelujen osalta haastattelun aiheet nousivat sairaanhoitajien ensin kir-
joittamista esseista ja toisella haastattelukierroksella haastatteluaiheet tarkentuivat en-
simmiisen haastatteluaineiston pohjalta. (Redmond & Curtis 2009.)

Havainnoimalla kerdsin aineistoa hoitajien tekemistd kotikdynneistd (n=15) lap-
sen kotisairaalahoidon aikana, koska havainnoinnin kautta oli mahdollista saada sel-
ville sellaisia asioita, joita tutkimukseen osallistuvien oli vaikea ilmaista suullisesti.
Havainnointi sopii yhdeksi aineistonkeruumenetelmiksi silloin, kun tutkitaan sosiaa-
lisia vuorovaikutustilanteita, kuten tdssa tutkimuksessa perheiden ja hoitajien valistd
yhteisty6ti lasten kotisairaalassa. (Strauss & Corbin 1998, Munhall 2003, Lofland,
Snow, Anderson & Lofland 2006, Corbin & Strauss 2008.) Tutkijana havainnoin
kotikdynneilld lasten kotisairaalassa hoitajien ja perheiden vilistd yhteistyotd pitden
mielessini, mité tassa tilanteessa tapahtuu ja mita siitd seuraa (Laitinen, Kaunonen &
Astedt-Kurki 2014). Havainnointiin kysyttiin perheiltd suostumus samaan aikaan,
kun kysyttiin lupa haastatteluun. Kerisin aineistoa havainnoimalla yhteensi 13 tuntia.
Havainnointi oli ei-osallistuvaa, eli tutkijana olin passiivisessa roolissa keskittyen per-
heen ja hoitajan vilisen toiminnan ja vuorovaikutuksen havainnointiin (liite 7). Ha-
vainnoistani tein kotikdynnin aikana muistiinpanoja, joita tiydensin ja jotka tallensin
tietokoneelle tiedostoksi mahdollisimman pian jokaisen havainnointitilanteen jal-
keen. Yhdistin havainnointiaineiston jo avoimen koodauksen vaiheessa muuhun sai-
raanhoitaja-aineistoon samoin kuin tein esseekirjoitusten osalta, ja siitd 16ytyneet al-
kuperiisilmaukset sisiltyivat myos muuhun sairaanhoitaja-aineiston alkuperiisilmai-
suihin (yhteensd 3268 alkuperdisilmaisua).

Esseiden, haastatteluiden ja havainnoinnin lisiksi kéytin grounded theorylle omi-
naisesti aineistona myos tutkijan piivakirjaani, muistiinpanojani sekd diagrammeja
(Corbin & Strauss 2008). Pidivikirjaan kirjoitin ajatuksia aineiston keruuvaiheessa
haastattelu- ja havainnointitilanteista yleensa, niiden ilmapiiristd sekd niiden toteutus-
ymparistostd. Jos tilanteissa oli jotakin erikoista, kuten perheenjisenen tunteenpur-
kaus, kuvasin ne piivikirjaan. MyOs haastattelu- ja havainnointitilanteissa olevista
hairiotekijoista kirjoitin paivakirjaan. Paivakirjalla voitiin lisitd tutkimuksen luotetta-
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vuutta, koska sitd hyodynnettiin arvioitaessa haastattelun aikana esille nousseita asi-
oita ja niiden tulkintaa. (Charmaz 2000, Charmaz 2014.) Tutkimusprosessin alusta
lihtien tein tutkimukseen liittyvid muistiinpanoja. Tutkimuksen eri vaiheissa teke-
midni muistiinpanoja hyédynsin aineiston avaamisessa, ominaisuuksien nimeimi-
sessd ja kategorioiden ulottuvuuksien muodostamisessa. Ne toimivat apuvilineini
vertailtaessa, kysymysten esittimisessi aineistolle, koodausparadigmassa seké kuvai-
levan tarinan kirjoittamisessa. Ne auttoivat minua hahmottamaan kokonaisuuksia ja
kidsitteiden valisid suhteita analyysivaiheessa sekd teorian muodostamisessa. Niistd oli
apua my0s abstraktiotason nostamisessa, kategorioiden ominaisuuksien kehittdmi-
sessd ja kategorioiden yhdistimisessi. Muistiinpanojen lisdksi kidytin diagrammeja
analyysin alusta ldhtien, ja niiden tarkoituksena oli aineiston kisitteellistimisen visu-
alisointi kuvioiden avulla. (Charmaz 2006, Charmaz 2014.)

4.4 Aineiston analyysi

Koska aineisto analysoitiin grounded theory -menetelmalld, oli tirkeda, ettd tutki-
mukseni analyysiprosessi oli aineistopohjainen, kiytin jatkuvan vertailun metodia
sekd pyrin kehittimiin teoriaa analyysiprosessin seurauksena loytyvin ydinkatego-
rian ympirille (Hutchinson 1993, Glaser 1998, Siitonen 1999, Charmaz 2014).
Straussin ja Corbinin (1990) mukaan tutkija voi tutustua aikaisempaan kirjallisuuteen
ja aikaisempiin tutkimuksiin kiyttdessddn grounded theory -menetelmii, kun taas
Glaserin ja Straussin 1967 mukaan tutkijan on mahdollistettava mahdollisimman
avoin tietojen keruu ilman aikaisemmasta kirjallisuudesta noussutta ennakkokisi-
tystd. Aineistoldhtoisyys oli tirkedd, joten pyrin mahdollisimman avoimeen tyGsken-
telyyn aineiston kanssa ja rajaamaan esiymmarrystini aikaisempaan kirjallisuuteen
sekd tutkimuksiin tutustumisesta huolimatta. Grounded theory -menetelmissi ai-
neiston analyysi on kolmivaiheinen sisaltien avoimen, aksiaalisen ja selektiivisen koo-
dauksen. Toteutin eri vaiheita analyysissa paillekkiin, eivitki ne olleet toisistaan eril-
lisid. Tulkitsin aineistoa hydédyntimailld jatkuvaa vertailua koodauksessa ja tillin 16y-
sin tutkimustehtiviin sopivat kisitteet, kasitteiden viliset suhteet ja ydinkategorian.
Analysoin aineistot ensin erikseen avoimesta koodauksesta aksiaaliseen koodaukseen
ja yhdistin ne selektiivisessid koodausvaiheessa. (Glaser & Strauss 1967, Strauss &
Corbin 1998, Corbin & Strauss 2008.)

Analysoin tutkimuksen perhe- ja henkil6kunta-aineistot aluksi erikseen, mutta yh-

distin ne aksiaalisen koodauksen vaiheessa toisiinsa liittdimalld eri aineistojen alusta-
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vat kategoriat samanaikaisen vertailevan analyysin kohteeksi. Grounded theory -me-
netelmaille ovat ominaista analyysissd jatkuva vertailu, teoreettinen otanta, teoreetti-
nen herkkyys, aineiston koodaus ja kategorisointi sekd muistiinpanojen ja diagram-
mien tekeminen. Diagrammit helpottivat minua kisitteiden vilisten suhteiden muo-
dostamisessa ja ydinkategorian muotoilemisessa aksiaalisessa ja selektiivisessd koo-
dausvaiheessa. (Charmaz 2006, Charmaz 2014.) Jatkuva vertailu analyysissi toteutui,
kun kerdsin ja analysoin aineistoa samanaikaisesti. Teoreettista otantaa kaytin analyy-
sin edetessd ohjaamaan koodauksen kanssa aineiston kerdimistd sekd jatkuvan ver-
tailun kautta analyysia ja kehittyvdd teoriaa. Tutkimuksessani toteutui teoreettinen
otanta silloin, kun hyddynsin ensimmiisen tiedonkeruuvaiheen jilkeisessd alusta-
vassa analyysissd muodostuneita koodeja ja alustavia kategorioita seuraavassa tiedon-
keruuvaiheessa. Muodostin teorian analyysiprosessin seurauksena l6ytyneen ydinka-
tegorian ympirille. (Strauss & Corbin 1990, Strauss & Corbin 1998, Koskela 2007,
Corbin & Strauss 2008, Leino 2011, Leino, Mattila & Kaunonen 2012.)

441 Avoin koodaus

Valitsin tissd tutkimuksessa grounded theory -menetelmin aineiston analyysimene-
telmiksi, koska se soveltui hyvin vuorovaikutuksellisen toiminnan tutkimiseen ja
koska tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria perheen arjesta
selviytymisti edistavisti yhteistyostd. Sairaan lapsen ja hinen perheensi arjesta sel-
viytyminen sekd sitd edistdva perheen ja henkilékunnan vilinen yhteistyé on vuoro-
vaikutuksellinen ja dynaaminen ilmi6 seké sidoksissa kontekstiinsa, lasten kotisairaa-
laan. (Glaser & Strauss 1967.) Grounded theory -menetelmin mukaisesti analyysin
ensimmiinen kolmesta vaiheesta oli avoin koodaus. Avoimessa koodauksessa kiin-
nitin huomiota aineistosta esiin nouseviin tutkimusilmiéti kuvaaviin ilmaisuihin sekd
ryhmittelin aineistoa, etsin ryhmittelyn kautta kategorioita ja muodostin teoreettisia
kidsitteitd. Aloitin avoimen koodauksen jo aineiston keruuvaiheessa. (Corbin &
Strauss 2008, Charmaz 2014.)

Aloitin avoimen koodauksen kuuntelemalla haastattelua nauhalta ja lukemalla siitd
litteroitua tekstid, jotta pystyin tarkistamaan haastattelun ja tekstin yhdenmukaisuu-
den. Hoitajien haastatteluaineistoon yhdistin heti tissd vaiheessa essee- ja havain-
nointiaineiston ja jatkoin niiden analysointia yhdessa. Tamin jilkeen luin tekstid edel-
leen yleiskuvan muodostamiseksi. Seuraavaksi alleviivasin tutkittavaa ilmiotd kuvaa-

vat alkuperiiset ilmaisut ja siirsin ne litteroidusta tekstista erilliseen Word-tiedostoon
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helpottaakseni aineiston koodaamista. Numeroin jokaisen haastattelun ja kiytin sa-
maa numerointia siirtiessiani haastattelujen alkuperiisid ilmauksia erilliseen Word-
tiedostoon, jossa koostin ilmaukset haastattelun kulun mukaiseen jirjestykseen ja jo-
kaisen haastattelun omaksi kokonaisuudekseen. Numerointi helpotti palaamista ta-
kaisin alkuperiisaineistoon kussakin koodausvaiheessa. Alkuperiisistd ilmauksista
loin alustavat substantiiviset koodit, jotka muotoilin mahdollisimman ldhelle alkupe-
riistd ilmaisua siilyttddkseni aineiston sisillon. Kuten alkuperdiset ilmaisut, my6s
substantiiviset koodit irrotin haastatteluittain omaksi tiedostoksi ja koostin haastat-
telun kulun mukaiseen jirjestykseen sekd ryhmittelin koodien ominaisuuksien mu-
kaan haastattelun sisilld. Tdssd vaiheessa en vield nimennyt ryhmii, koska halusin
vilttyi kategorioiden liian aikaiselta muodostamiselta. Vertailin ryhmia keskendan ky-
symalld, ”miti tdssd tapahtuu”, mité arjesta selviytyminen tarkoittaa”, ”missa tilan-
teissa arjesta selviytyminen nakyy”, jotta samansisaltoisida ominaisuuksia sisaltavat
koodit voitiin ryhmitelld samaan alakategoriaan. Jatkoin kysymisti ja substantiivisten
koodien vertailua, kunnes en saanut endd uutta sisaltéa alakategoriaan. Talld pyrin
alakategorioiden teoreettiseen saturaatioon. Perhe- ja hoitajahaastatteluista kerdtyn
aineiston analysoin tdssd vaiheessa erikseen. Lopuksi perheaineistosta muodostui 24
alakategoriaa ja hoitaja-aineistosta 50 alakategoriaa. (.aRossa 2005, Corbin & Strauss
2008.)

442 Aksiaalinen koodaus

Aksiaalisessa koodauksessa tarkoituksena on 16ytai kategorioiden ominaisuuksia ja
ulottuvuuksia. Aineisto kootaan aksiaalisessa koodauksessa uudelleen ja sille esite-
tddn kysymyksid seké vertaillaan aineistoa ominaisuuksiensa ja ulottuvuuksiensa suh-
teen toisiinsa. Aksiaalisen koodauksen alussa vertailin avoimessa koodauksessa syn-
tyneitd alakategorioita toisiinsa ja tarkensin niiden nimid. Tdman jilkeen ryhmittelin
ne ominaisuuksiensa mukaan abstraktimmalle tasolle muodostaen niisté ylikategori-
oita. Aineistojen alakategorioiden vertailun toteutin tissi vaiheessa erikseen. Tarkas-
telin jokaista alakategoriaa aineistoittain erikseen. Joitakin alakategorioita yhdistin toi-
siinsa, ja vertailun tuloksena syntyi myds uusia alakategorioita silloin, kun jokin sub-
stantiivisista koodeista ei sopinutkaan endi olemassa oleviin alakategorioihin. Jotta
kategoriat kehittyvit, vaatii se tiivista vuoropuhelua aineiston ja tutkijan tulkinnan
vililld. (Strauss & Corbin 1998.) Apuna kiytin viljasti koodausparadigmamallia,
jonka avulla kokosin aineiston yhteen ja etsin perheen arjesta selviytymistd edistavda

yhteistyotd edeltdvid tekijoitd, toteutunutta perheen arjesta selviytymisti edistavéd yh-
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teistyOtd ja sen seurauksia seka siind vaikuttavia peruskysymyksia ja valiin tulevia te-
kijoitd molemmista aineistoista erikseen. (Strauss & Corbin 1998, Corbin & Strauss
2008.) Koodausparadigman avulla etsin syntyneiden alakategorioiden vilisid suhteita.
Samansisiltoiset alakategoriat ryhmittelin yhteen ja muodostin niistd edelleen ylika-
tegorioita. Ylikategorioiden sisallét muodostuivat alakategorioiden ominaisuuksista.
Palasin vield kertaalleen alkuperiisaineistoon, jotta sain mukaan nekin ominaisuudet,
joita en ollut aikaisemmin huomannut. Perheaineistosta muodostui 9 ylikategoriaa ja
hoitaja-aineistosta 10 yldkategoriaa. Lopuksi kirjoitin vield molempien aineistojen ka-
tegoriat tekstimuotoon, jotta pystyin selkiyttimain, vertailemaan ja yhdistelemain
kategorioita.

Taman jalkeen aloitin perhe- ja hoitaja-aineistojen yhdistimisen jatkuvan vertai-
lun periaatteella. Alakategorioita, joissa oli sama sisiltd, 16ytyi molemmista aineis-
toista, ja yhdistimalld aineistoja analyysi syveni. Yhdistetystd aineistosta muodostin
19 alakategoriaa ja edelleen 8 ylikategoriaa kuvaamaan perheen arjesta selviytymista
edistdvia yhteistyotd. Nama ylakategoriat muodostivat myOs syntyvin teorian kasit-
teet. Yhdistymisessd syntyneitd ylikategorioita vertailin perheaineistosta ja hoitaja-
aineistosta syntyneisiin yldkategorioihin.

Teorian kehittimiseen perheen arjesta selviytymistd edistivistd yhteistyosta lasten
kotisairaalassa tarvitsin my6s hoitohenkil6kunnan kokemusta perheen kokemuksen
lisdksi. Siksi tdydensin aineistoa teoreettisella otannalla. Perheiden kokemus arjesta
selviytymistd edistidvastd yhteistyostd liittyi vuorovaikutukselliseen toimintaan, ja
tastd syystd oli perusteltua keriti aineistoa myos hoitajilta.

Tutkijan muistiinpanojen kaytté painottui aksiaalisessa koodausvaiheessa. Koo-
dauksessa syntyneet ideat, aineistolle esittimini kysymykset ja niiden vastaukset kir-
jasin muistiinpanoihin. Ajatuksia, kuvioita ja kisitekarttoja sisaltavid muistiinpanoja
kertyi useita sivuja, ja ne ohjasivat analyysid seki teorian syntymistd koko tutkimus-
prosessin ajan. Muistiinpanoja hyodynsin kasitteiden vilisten yhteyksien tarkaste-
lussa sekd nostaessani analyysin ja kisitteiden teoreettista tasoa. (Strauss & Corbin
1998, Charmaz 2002, Corbin & Strauss 2008.)

443  Selektiivinen koodaus
Selektiivinen koodaus on viimeinen koodausvaihe grounded theory -menetelmissa.

Sen tarkoituksena on muodostaa ydinkategoria, luoda ydinkategorian ja muiden ka-

tegorioiden vilille yhteys sekd synnyttdd substantiivinen teoria, joka selittdi ja kuvaa

49



aineistoa. Selektiivinen koodaus kuvasi vuorovaikutuksellista perusprosessia ja yh-
disti muut kategoriat kuvaamaan kokonaisuutta tutkittavasta ilmidstd. (Strauss &
Corbin 1998, Dey 2004, Corbin & Strauss 2008.) Tutkija voi itse valita, kiyttdako
ydinkategoriasta kasitettd ydinkategoria, ydinprosessi, ydinkisite, ydinongelma tai
ydinilmi6. Valitsin tihdn tutkimukseen ydinkategoria-kisitteen. Jotta 16ysin ydinka-
tegorian, kirjoitin kuvailevan tarinan, jossa esiintyivit kaikki ylikategoriat eli kisitteet.
Tarina auttoi hahmottamaan tutkimuksen keskeisen ilmion ja 16ytdimain ydinkatego-
rian. Ydinkategoria muodostui ylikategorioiden vilisistd suhteista sekd niiden yhdis-
timisestd. (Strauss & Corbin 1998.) Hyodyntimilld viljisti koodausparadigmaa sii-
hen, mikd edelsi perheen arjesta selviytymisti edistdvaa yhteistyotd, miten yhteisty6
koettiin ja mitd yhteistyosta seurasi, sain esille kisitteiden viliset suhteet (Strauss &
Corbin 1998, Dey 2004, Corbin & Strauss 2008). Tamin perusteella ulottuvuuksiksi,
jotka kuvaavat kisitteiden valisid suhteita, muodostuivat tarve yhteisty6lle, yhteistyon
toteutuminen ja yhteistyon tulos. Jotta perheen turvallisuutta vahvistetaan ja perheen
jaksamista varmistetaan, tarvitaan perheen ja hoitavien henkiléiden vilistd yhteis-
tyotd. Se, miten yhteisty6 toteutuu, vaikuttaa perheen arjesta selviytymiseen. Kuvi-

ossa 2 olen kuvannut tutkimusanalyysin etenemista.

JATKUVA VERTAILU >

TUTKIMUSAINEISTO:; esseet, haastattelut, havainnot

Perheaineistosta substantiiviset Hoitaja-aineistosta substantiiviset | Avoin koodaus
koodit ‘ koodit i
\ Y
Perheaineistosta alakategoriat Hoitaja-aineistosta alakategoriat | Avoin koodaus
| !
Y Y
Perheaineistosta ylakategoriat Hoitaja-aineistosta ylakategoriat Aksiaalinen koodaus
| |
Aineistojen ylakategorioiden yhd|s|tam|nen Aksiaalinen koodaus
Ydinkategorian nime&minen | Selektiivinen koodaus

\
SUBSTANTIIVINEN TEORIA PERHEIDEN ARJESTA
SELVIYTYMISESTA LASTEN KOTISAIRAALASSA

JATKUVA VERTAILU

\

Kuvio 2.  Tutkimusanalyysin eteneminen
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Turvattomuuden kokemisesta kohti arjen helpottumista —
substantiivinen teoria perheiden arjesta selviytymista edistavasta
yhteistyosta hoidettaessa &killisesti sairaalahoitoa vaativaa lasta
lasten kotisairaalassa

Tutkimuksen tuloksena muodostuu perheen arjesta selviytymistd edistdvii yhteis-
tyota lasten kotisairaalassa kuvaava substantiivinen teoria. Teorian ydinkategoria tur-
vattomuuden kokemisesta kohti arjen helpottumista on syntynyt ylikategorioiden eli
kisitteiden valisistd suhteista sekd niiden yhdistimisestd. Ydinkategoria kuvaa teorian
perusprosessia ja etenee prosessina alkaen yhteistyon tarpeesta lapsen kotisairaala-
hoidon aikana, yhteistyon toteutumisesta ja padttyen yhteistyon tuloksena syntynee-
seen perheen arjesta selviytymisen toteutumiseen lasten kotisairaalassa. Muodostettu
teoria on noussut induktiivisesti aineistosta perheiden ja hoitajien kokemusten pe-
rusteella. Se sisiltda kolme kasitteiden vilisistd suhteista muodostunutta ulottuvuutta:
yhteistyon tarve lasten kotisairaalassa, yhteistyon toteutuminen lasten kotisairaalassa
ja yhteistyon tulos lasten kotisairaalassa. Kuviossa 3 kuvaan teorian ulottuvuudet ja
kisitteet siten, ettd ulottuvuudet ovat ylimpini ja jokaisen ulottuvuuden alla on sii-
hen liittyvit kasitteet.
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Yhteistyon tarve lasten

Kotisairaalassa Yhteistyon toteuminen lasten Yhteistyon tulos lasten

kotisairaalassa kotisairaalassa
Yhteistydn tarvetta synnyttavat

Perheen turvattomuuden
tunteen kokeminen Pettyminen perheen
ja hoitajan yhdessé&

toimimiseen

Perheen arjen
Perheen turvallisuuden hairiintyminen
tunteen vahvistaminen

Perheen jaksamisen
horjuminen

Perheen ja hoitajan
yhdessa toimimisen
sujuminen

Perheen arjen

helpottuminen
Perheen jaksamisen B

varmistaminen

Kuvio 3.  Perheen arjesta selviytymista edistavaa yhteistyota hoidettaessa akillisesti sairaalahoitoa
vaativaa lasta lasten kotisairaalassa kuvaavan substantiivisen teorian ulottuvuudet ja
késitteet

Teorian ydinkategoria kuvaa perheen arjesta selviytymisti kotisairaalassa edistdvaa
yhteistyotd, koska sekd perheen ettd hoitajien tulisi olla aktiivisia sairaan lapsen hoi-
toon osallistujia. Perheen arjesta selviytymistd helpotetaan, kun hoitaja omalla toi-
minnallaan vahvistaa perheen turvallisuuden tunnetta ja varmistaa perheen jaksa-
mista lasten kotisairaalassa. Perheen turvallisuuden tunteen vahvistaminen ja jaksa-
misen varmistaminen edellyttivit perheen ja hoitajan yhdessi toimimisen sujumista.
Perheen ja hoitajan vilisen yhdessi toimimisen sujuminen edesauttaa perheen arjen
helpottumista. Ne luovat my6s perustaa hyville hoitosuhteelle mahdollistaen avoi-
memman hoidon seki vahvistaen perheen osallistumista lapsensa hoidon péaatoksen-
tekoon ja voimistaen perheen tunnetta siitd, ettd heitd on kuunneltu ja ymmarretty.
Perheelle turvattomuuden kokeminen ja jaksamisen hairiintyminen aiheuttavat pet-
tymisen perheen ja hoitajien yhdessi toimimiseen, jolloin my6s perheen arki hairiin-
tyy hoidettaessa lasta kotisairaalassa.

Yhteisty6 lasten kotisairaalassa auttaa perhettd selviytymddn arjen eldimintilan-
teista lapsen sairaudesta huolimatta. Yhteistyon tarve syntyy, kun lapsi sairastuu ja
tarvitsee sairaalahoitoa. Teorian konteksti on lasten kotisairaala, jossa perheen ja sai-
raanhoitajien vilinen yhteisty6 luo edellytykset tai rajoitukset perheen arjesta selviy-
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tymiselle hoidettaessa lasta kotisairaalassa. Yhteistyé mahdollistuu lasten kotisairaa-
lassa perheen turvallisuuden vahvistamisen ja jaksamisen varmistamisen avulla. On-
nistunut yhteisty6 synnyttdd perheelle sujuvaa arkea lapsen sairaudesta huolimatta.
Lapsen sairastuminen ja hoidon toteutus lasten kotisairaalassa luovat tarpeen per-
heen ja sairaanhoitajien viliselle yhteisty6lle, koska perheen turvallisuutta kotisairaa-
lassa on vahvistettava ja perheen jaksamista varmistettava. Perhe tarvitsee terveyden-
huollon ammattilaisten tukea, jotta lapsen hoito kotisairaalassa on mahdollista. Per-
heen ja sairaanhoitajien yhteistyon toteutuminen vaikuttaa sithen, vahvistuuko per-
heen turvallisuus ja varmistuuko perheen jaksaminen. Perheen ja hoitajan yhdessi
toimiminen helpottaa perheen arkea, mutta perheen ja hoitajan yhteistyon sujumat-
tomuus heikentia sitd. Yhteistyon tarvetta synnyttivit perheen turvattomuuden ko-
keminen, perheen turvallisuuden tunteen vahvistaminen, perheen jaksamisen horju-
minen ja perheen jaksamisen vahvistaminen. Yhteistyon toteutumista lasten kotisai-
raalassa rajoittaa yhdessi toimimiseen pettyminen ja siti mahdollistaa yhdessi toimi-
minen. Yhteistyon tuloksena toteutuu perheen arjesta selviytyminen. Yhteistyolla las-
ten kotisairaalahoidossa on merkitystd, koska sen tuloksena perheen arki helpottuu
tai perheen arki hiiriintyy.

Tutkimuksen tuloksena syntynyttd substantiivista teoriaa kuvaavia kisitteitd on
yhteensi kahdeksan, ja ne ovat perheen turvattomuuden kokeminen, perheen turval-
lisuuden tunteen vahvistaminen, perheen jaksamisen horjuminen, perheen jaksami-
sen varmistaminen, pettyminen perheen ja hoitajan yhdessi toimimiseen, perheen ja
hoitajan yhdessd toimimisen sujuminen, perheen arjen hiiriintyminen seka perheen
arjen helpottuminen. Teorian kisitteet eivit ole toisiaan poissulkevia, vaan perheen
kokemukset yhteistyOstd voivat vaihdella ja olla hyvin yksilollisid. Perhe voi kokea
arjesta selviytymistd, vaikka perheessi ei olisi kuin toinen vanhempi, mutta se edel-
lyttdd, ettd perhe kokee hoitajan kanssa tehtivin yhteistyén toimivana. Lasten koti-
sairaalahoito synnyttii tarpeet perheen turvallisuuden tunteen vahvistamisesta ja jak-
samisen varmistamisesta. Perheen ja hoitajien yhteistyolld vastataan naihin tarpeisiin
ja voidaan edistdd perheen arjesta selviytymistd. Perheen ja hoitajien toimiessa eril-
lddn toisistaan vaikutettaan sithen, ettd perheen arjesta selviytyminen hairiintyy.

Lapsen sairastuminen vaikuttaa perheen arkeen, koska miti sairaampi lapsi on,
sitd voimakkaampaa on lapsen oireilu ennen hoitoa, jolloin perheen on vietiva lapsi
hoitoon. Perheet ahdistuvat lapsen sairaalaan joutumisesta ja saattavat kokea sairaa-
laympiriston negatiivisena. Perheen turvallisuuden tunteen vahvistaminen luo tar-
peen perheen ja hoitajien yhteisty6lle. Substantiivinen teoria perheen arjesta selviy-

tymistd edistdvistd yhteistyOstd lasten kotisairaalassa on esitetty kuviossa 4. Teorian
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kdsitteet ovat prosessimaisesti lueteltuna ympyroiden vieressi, ja ympyroiden sisdlld

olevat tekstit sekd nuolet kuvaavat kisitteiden vilisid yhteyksid.

>

-€

Perheen turvattomuuden kokeminen
Perheen epavarmuuden hyvaksyminen
Perheen sivuuttava kohtaaminen
Yhteistydn
tarve lasten
kotisairaalassa

Perheen jaksamisen horjuminen
Perheessa kiireisesti toimiminen
Perheen puolesta tekeminen

Pettyminen perheen ja hoitajan yhdessa Yhteistydn
toimimiseen

Hoitajakeskeisyyden painottuminen lapsen kotisairaalassa

hoidossa

Pettyminen perheen ja hoitajan valiseen
vuorovaikutukseen

Perheen arjen hairiintyminen

Yhteistydon
tulos lasten
kotisairaalassa

Arjen toimintojen lamaantuminen
Arjesta selviytyminen ilman tukea

toteutuminen lasten

Perheen turvallisuuden tunteen
vahvistaminen

Lapsen terveydentilan muuttuminen
Lapsen hoitopaikan méaaraytyminen
Perheen pelkojen tunnistaminen
Perheen kohdatuksi tuleminen

Perheen jaksamisen varmistaminen
Perheelle ajan antaminen

Perheen vastuun vahvistaminen

Perheen itsestaan huclehtimisen vahvistaminen

Perheen hoitoon osallistumisen
mahdollistaminen

Perheen ja hoitajan yhdessé toimimisen
sujuminen

Hoitajan perheet huomioiva toimiminen

Perheen ja hoitajan valisen vuorovaikutuksen
sujuminen

Perheen arjen helpottuminen
Arjen Jakaminen |aheisten kesken
Arjen toimintojen yllapitaminen

Kuvio 4.  Turvattomuuden kokemisesta kohti arjen helpottumista — substantiivinen teoria perheen
arjesta selviytymisté edistavésta yhteistydsté hoidettaessa akillisesti sairaalahoitoa

vaativaa lasta lasten kotisairaalassa
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5.2 Teorian kasitteet

5.2.1 Perheen turvattomuuden kokeminen

Perheen turvattomuuden kokeminen -yldkategoriaan liittyivit alakategoriat perheen
epavarmuuden viheksyminen ja perheen sivuuttava kohtaaminen. Perheen turvatto-
muuden kokeminen tarkoitti lapsen kotisairaalahoidon alkuvaihetta, jolloin perhe
koki epdvarmuutta hoitaa sairaalahoitoa tarvitsevaa lasta kotona. Perheen ja sairaan-
hoitajien vilinen yhteistyo oli avainasemassa sithen, miten epavarmaksi ja turvatto-
maksi perhe olonsa tunsi. Lapsen dkillinen sairastuminen ja sairaalahoidon tarve ai-
heuttivat perheelle huolta, pelkoja ja ahdistusta seki tarpeen perheen ja sairaanhoita-
jien viliselle yhteisty6lle. Hoidettaessa lasta kotisairaalassa syntyi tarve perheen ja
hoitajan viliselle yhteistyolle, koska perhe tarvitsi tukea turvallisen hoidon toteutta-
miseen sekd omaan jaksamiseensa lapsen kotisairaalahoidon aikana. Perheen tuen- ja
avuntarve olivat yksilollisid, joten ne edellyttivat hoitajalta perheen yksil6llisen tilan-
teen huomioivaa toimintaa. Lapsen dkillinen sairaalahoito edellytti, etti perheet so-
vittivat odottamattomasti yhteen sairaan lapsen hoidon, muusta perheesta huolehti-
misen ja vanhempien tydssakdynnin. Kun perhe ja hoitaja toimivat erillddn toisistaan,
hoitivat molemmat lapsen hoidossa oman osuutensa ja keskittyivit vain omaan toi-
mintaansa. Tall6in perheen ja hoitajan vililtd puuttui aito yhdessa toimiminen. Per-
heen jaksaminen hairiintyi, ja he kokivat turvattomuutta hoitaa sairasta lasta kotona.
Tilloin my6s hoitosuhde kirsi, koska perheen ja hoitajien vuorovaikutus oli varau-
tunutta. Perheen tunne siiti, ettd heitd oli kuunneltu ja ymmarretty, ei valttimaittd
toteutunut. Perheen ja hoitajien vilisestd kumppanuudesta ei voitu tilldin puhua.
Perheen epivarmuuden viheksyminen -alakategoriaa kuvasivat perheen kysy-
myksiin vastaamatta jattiminen ja olettaminen, ettd kotisairaalahoito sujui ongelmitta
(kuvio 5). Lapsen ikillinen sairaalahoitoa vaativa sairastuminen pelotti ja huolestutti
perheitd, koska he eivit tienneet, miten lapsen vointi kehittyy ja tarvitseeko lapsi sit-
tenkin siirtdd kotisairaalasta sairaalan osastolle hoitoon esimerkiksi voinnin huonon-
tumisen takia. Lapsen hoito kotisairaalassa osastohoidon sijaan pelotti joitakin per-
heitd, koska he kokivat epadvarmuutta sairaalahoitoa tarvitsevan lapsen hoitamisesta
kotona ja pelkisivit, saisivatko he riittavasti tukea hoitajilta sitd tarvitessaan. Perheet
kokivat epavarmuutta myo6s siitd, ottavatko hoitajat heidat todesta, jos he eivit sel-

vidkadn lapsen hoitamisesta kotisairaalassa.

"mitd, jos emme pystykddn hoitamaan poikaa kotona, ja miten hoitajat sithen subtantuvat, uskal-
lammeko kertoa siitd vai huomaako ne sen” (P1)
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"pelotti, etta kotona sattuu jotakin ja ettd pojan vointi huononee” (P1)

Yosa vanhemmista vibd pelkdd sitd, ettd osaako he nyt sitten kotona hoitaa ja hoitunko timd nyt
ndin ja ettd paraneeko se lapsi nyt ndin” (H7)

Sairaan lapsen hoitaminen kotona kotisairaalassa osastohoidon sijaan oli suurimmalle
osalle perheista uusi tilanne, eikd heilld ollut vastaavasta toiminnasta aikaisempaa ko-
kemusta. Tama uusi tilanne aiheutti yhdessd lapsen sairaudesta johtuvan huolestu-
neisuuden kanssa perheissd epavarmuutta. He kokivat, ettd hoitajan toiminnalla oli
vaikutusta sithen, miten vahvana perhe epavarmuuden koki ja kuinka turvattomaksi
he olonsa tunsivat. Jos hoitajat viheksyivat perheen epivarmuuden tunnetta jatta-
malld vastaamatta perheen kysymyksiin tai olettivat automaattisesti, ettd lapsen koti-
sairaalahoito sujuu ongelmitta, kokivat perheet olonsa turvattomaksi lapsen kotisai-
raalahoidon aikana. Perheet kokivat ja tiesivit olevansa ensikertalaisia hoitaessaan
lasta kotisairaalassa, joten vaikka koti ymparistona oli perheelle tuttu, sairaalan tuo-
minen kotiin oli heille tdysin uutta. He tiesivit hoitajilla olevan kokemusta tulla eri-
laisten perheiden kotiin, mutta kokivat epavarmuutta siitd, osaavatko he toimia hoi-
tajien toivomalla tavalla lapsen kanssa kotona ja olettavatko hoitajat heidin tietdvin

asioita, jotka eivit olleet kuitenkaan perheelle tuttuja.

-

05 i edes Rysy, ettd mitenkd sujun, tai jos isd tai diti tno buolensa esiin, niin sivunttaa ne” (H2)

Yvanhemmista tuntuu, ettd ihan hirveetd ettd on keubkokuunme, kun se monen mielestd than helppo
tanti ja se on hoidettavissa” (HT)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 5.  Ominaisuudet liittyen perheen epavarmuuden vaheksyminen -alakategoriaan
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Perheen sivuuttava kohtaaminen -alakategoriaa kuvasivat perhettd huomioimaton
toiminta ja luottamuksen horjuminen (kuvio 6). Perheet toivoivat, etteivit hoitajat
suhtautuisi heihin vihitellen, vaan arvostaisivat perheen nikemyksid lapsen hoidon
toteuttamisesta. Perheet kokivat, ettd ikdvinti olisi, jos hoitajien tuleminen perheen
kotiin olisi ylimielista ja arvostelevaa. Perheet kokivat, ettd luottamuksen horjuminen
heidin ja hoitajien vililld estdisi lapsen hyvin hoidon. Perheiden kokemuksen mu-
kaan luottamus hoitajiin horjuisi, jos hoitajien suhtautuminen perheeseen olisi arvos-
televaa kotikdyntien aikana. Hoitajien kommunikaatiolla oli perheiden mukaan iso
merkitys sille, miten heidit perheend huomioitiin. Jos hoitajien ilmeet ja eleet olivat
ristiriidassa heiddn sanallisen kommunikaation kanssa, kokivat perheet, etteivit hoi-
tajat keskittyneet kohtaamaan heité yksilollisesti.

Perheet kokivat olonsa turvattomaksi, jos hoitajat eivit huomioineet heitd kay-
dessdin kotikdynneilld. Jos hoitajat keskittyivat tekemain lapselle vain valttimatto-
mit hoitotoimenpiteet eivitka kyselleet muiden perheenjdsenten vointia tai kuulumi-
sia, koki perhe, ettd he eivit tulleet huomioiduksi. He kokivat tirkedni, ettd lapsi oli
hoidon keskipiste, mutta odottivat hoitajien huomioivan myés perheen kokonaisuu-
dessaan. Perheiden mukaan heitd huomioimattomaan toimintaa kuuluivat perheen
tiedottamatta jittiminen lapsen voinnista ja tilanteesta seké vilinpitdimattomyys heitd
kohtaan. Tilloin hoitajat eivit pitineet kiinni sovituista asioista, vaikka asiat oli
sovittu yhdessd perheen kanssa. Perheiden kokemat tunteet jdivit ilman huomiota
eivitkd he saaneet vastauksia kysymyksiinsd, jos hoitajat jittivit lapsen vanhemmat
ja muut perheenjidsenet huomioimatta. Perheet kokivat my®ds, etteivit voineet tuoda
esille omia ajatuksiaan rehellisesti eivitka saaneet tarvitsemaansa tukea ajatuksilleen

tai tarvittavia perusteluja erilaisille nakemyksille.
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Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 6.  Ominaisuudet liittyen perheen sivuuttava kohtaaminen -alakategoriaan

5.2.2 Perheen turvallisuuden tunteen vahvistaminen

Perheen turvallisuuden tunteen vahvistaminen -ylakategoriaan liittyivit alakategoriat
lapsen terveydentilan muuttuminen, lapsen hoitopaikan mairiytyminen, perheen
pelkojen tunnistaminen sekd perheen kohdatuksi tuleminen. Perheet kokivat, ettd
turvallisuuden tunne kotisairaalassa toteutettavasta hoidosta on edellytys lapsen tur-
valliselle ololle ja perheiden myonteiselle kokemukselle kotisairaalassa. Lapsen ter-
veydentilan muuttuminen -alakategoriaa kuvasivat lapsen dkillinen sairastuminen,
lapsen sairauteen avun hakeminen ja lapsen sairaalahoidon tarvitseminen. Perheet
kuvasivat lapsen sairastumista dkillisend ja voimakkaana (kuvio 7). Lasten sairaus oli
heididn mukaansa tavanomaisesta poikkeava, koska joko lapsen vointi huononi no-
peasti ja perheen oli siitd syystd hakeuduttava édkillisesti hoitoon tai sitten lapsen sai-
raana olo pitkittyi eikd toipumisesta ollut merkkeji ja perheen oli hakeuduttava hoi-
toon lapsen kanssa. Perheet kuvasivat lasten olevan vasyneitd, ruokahaluttomia ja
korkeakuumeisia. T4dstd johtuen he hakivat terveydenhuollon toimipisteistd apua lap-
sen sairauteen ja paityivat sairaalahoitoon. Lapsen joutuminen akillisesti sairaalahoi-
toon aiheutti perheille huolta, pelkoa ja ahdistusta. Lapsen hoidon toteutus lasten
kotisairaalassa synnytti tarpeen perheen ja hoitajan viliselle yhteistydlle, koska perhe

tarvitsi tukea turvallisen hoidon toteuttamiseen sekd omaan jaksamiseensa.

"pojan sairastuminen Ravi niin, ettd oltiin jalkapalloturnanksessa, jossa se kesken turnanksen k-
kid sano, ettd mun on vihdn buono olo ja ettd en md millian jaksa endd pelata” (P1)
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Ominaisuudet Alakategoria

Lapsen akillinen
sairastuminen

Lapsen sairauteen Lapsen terveydentilan

avun hakeminen muuttuminen

Lapsen
sairaalahoidon
tarvitseminen

Kuvio 7. Ominaisuudet liittyen lapsen terveydentilan muuttuminen -alakategoriaan

Lapsen hoitopaikan mairdytyminen -alakategoriaa kuvasivat lapsen vointi sairauden
aikana sekd perheenjisenen mahdollisuus hoitaa lasta, jos lapsen sairaalahoito voitiin
toteuttaa osastohoidon sijaan kotona (kuvio 8). Perheille oli tirkedd, ettd lapsi hoide-
taan sielld, missd lapsen hoito hinen vointinsa perusteella oli turvallista toteuttaa.
Perheet kuvasivat, ettd he mielelldidn olivat lapsen kanssa kotona, mutta jos lapsen
vointi vaati jatkuvaa tarkkailua ja vointi oli vaihtelevaa, halusivat he lapsen hoidon
tapahtuvan sairaalan osastolla. Perheet kokivat, ettd lapsen voinnin ollessa epdvakaa
he eivit uskaltaneet olla lapsen kanssa kotisairaalassa. He kokivat, ettd vastuu lapsen
hoidosta oli heille silloin liian suuri. Perheille oli tirkead, ettd hoitopaikka mairdytyi
lapsen voinnin mukaan. Toisaalta, jos perhe koki, ettd toisen vanhemmista tai iso-
vanhempien ei ollut mahdollista olla kotona sairaan lapsen kanssa, lapsen hoitoa ei
voitu toteuttaa lasten kotisairaalassa. Kotisairaalahoito edellytti aikuisen perheenji-
senen lidsndoloa lapsen kanssa. Lasta ei voinut jittid yksin kotiin ilman aikuista. Per-
heet kokivat lapsen kotisairaalahoidon vapaaehtoisuuden hyvinid. Perheelld saattoi
olla tilanteita, ettid esimerkiksi isovanhemmat asuivat kaukana eiki heitd ollut mah-
dollista saada avuksi olemaan kotisairaalassa lapsen kanssa tai jostain syystd vanhem-
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mat itse eivit kyenneet olemaan kotona. Tutkimukseen osallistuneista perheistd suu-
rimmalla osalla lapsen kanssa kotona oli toinen vanhemmista ja muutamalla lasta

hoiti kotisairaalassa isovanhempi.

Yaluks oli hyvd olla osastolla, eli se tytti oli melko ventti, ja se oli turvallisempaa se osastolla olo
sillon, apn oli lihelld, enkd sillon olisi uskaltanut olla vield kotona” (P9)

sit taytyy selvittid, onko sopiva tauti, sopiva matka ja tietenkin seuraavaks sen, ettd onko sopiva
perbe kotisairaalaan, eli voidaanks me hoitaa titd lasta kotisairaalassa ja miten perbe itse siihen

subtantnu” (H2)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 8. Ominaisuudet liittyen lapsen hoitopaikan maaraytyminen -alakategoriaan

Perheen pelkojen tunnistaminen -alakategoriaa kuvasivat perheen pelot siitd, miten
lapsen hoito onnistui kotona ja osasivatko he itse arvioida, milloin he eivit endi par-
jainneetkain kotona (kuvio 9). Alakategoriaa kuvasi lisidksi hoitajien toiminta kotisai-
raalahoitoon liittyvissd ongelmatilanteissa. Perheet kertoivat pelkddvinsa sitd, jos esi-
merkiksi lapsen lddkehoito epdonnistui, kun lapsella oleva suonensisiiseen lidkehoi-
toon tarkoitettu kanyyli irtosi. Perheille oli tirkedd, ettd lapsen ollessa kotona hinelld
oli mahdollisuus leikkid ja litkkua vapaammin, mutta samaan aikaan he pelkisivit
kanyylin irtoamista. Perheilld oli my6s pelkoja siitd, ettd lapsen vointi muuttui dkilli-
sesti ja he joutuivat sairaalan osastolle lapsen kanssa tai eivit tienneet, miten lapsen
voinnin muuttuessa pitdisi toimia. Lapsen sairastuminen ja sairaalahoidon tarve huo-
lestutti perheitd. Lapsen joutuminen sairaalaan pelotti erityisesti niitd perheitd, joilla
ei ollut aikaisempaa kokemusta lapsen sairaalahoidosta. Sairaan lapsen hoitamisen
lisiksi oli huolehdittava mahdollisista sisaruksista sekd huolehdittava arjen sujumi-

sesta, joten yhden perheenjisenen sairastuminen vaikutti koko perheen olemiseen ja
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sithen, selvisivitké he lapsen hoitamisesta kotisairaalassa. Kaikille perheille oli yh-
teistd, ettd he olivat mieluimmin kotona lapsen kanssa kuin sairaalan osastolla. Per-
heet pelkisivit sitd, osasivatko he itse ajoissa tunnistaa lapsen voinnin huonontu-
mista, jolloin heiddn tiytyisi ottaa yhteyttd sairaalaan hoitajan kidyntien vililld. He
odottivat hoitajilta ymmairrystd omille peloilleen sekd ongelmatilanteiden ratkaisua.
Perheet kokivat turvallisuuden tunnettaan lisddvini, ettd heille kerrottiin mahdolli-
suudesta ottaa yhteyttd lasten kotisairaalan hoitajaan ympiri vuorokauden ja ettd he

pédsisivit sisddn osastolle lapsen voinnin muuttuessa.

jos pojan vointi yhtikkid huononee eikd pystykddn kunnolla hoitaan kotona, nitn on hyvd tietda,
ettd voidaan ottaakin osastolle, vaikka ei me kylld sita haluttais” (P3)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 9. Ominaisuudet liittyen perheen pelkojen tunnistaminen -alakategoriaan

Perheen kohdatuksi tuleminen -alakategoriaa kuvasivat perheen kunnioittaminen
sekid perheen ja hoitajien toisiinsa luottaminen (kuvio 10). Perheet kokivat, ettd he
toivoivat hoitajilta kunnioitusta perheen kotia ja perheenjisenid kohtaan. He toivoi-
vat tulevansa hienotunteisesti kohdatuksi. Perheet kertoivat heidin ja hoitajien vili-
sen luottamuksen olevan tirkedd. Perheet halusivat, ettd hoitajat luottivat heiddn ta-
paansa toimia lapsen kanssa sekd tukivat heidin osallistumistaan lapsen hoitoon. Per-
heet odottivat my0s, ettd hoitajat toimivat lupaustensa mukaisesti ja olivat kiinnos-
tuneita heidin lapsensa hyvinvoinnista. Perheet kokivat tirkedna, ettd yhdessa sovi-
tuista asioista pidettiin kiinni ja hoitajat pitivit heitd ajan tasalla lapsen hoitoon liit-
tyen huolimatta siitd, ettd hoitajat eivit olleet jatkuvasti lisnd perheen kotona. Luot-

tamuksen perheen ja hoitajien vililld perheet kokivat edesauttavan turvallisen hoidon
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toteuttamista lasten kotisairaalassa. Hoitajan luonteva toiminta oli perheiden koke-
mana tirkedd, koska monille perheille vieraan ihmisen tuleminen kotiin eri vuoro-
kauden aikoina saattaa aiheuttaa paineita. He odottivat hoitajilta asiallista ja hieno-
tunteista toimintaa itsedan kohtaan, jotta kokivat tulleensa kohdatuksi sairaalahoitoa

tarvitsevan lapsen perheena.

Ominaisuudet Alakategoria
Perheen
kunnioittaminen

Perheen kohdatuksi
tuleminen

Perheen ja hoitajien
toisiinsa luottaminen

Kuvio 10. Ominaisuudet liittyen perheen kohdatuksi tuleminen -alakategoriaan

5.2.3  Perheen jaksamisen horjuminen

Perheen jaksamisen horjuminen -ylikategoriaan liittyivit alakategoriat perheessa kii-
reisesti toimiminen ja perheen puolesta tekeminen. Perheen jaksamisen horjuminen
tarkoitti sellaista sairaanhoitajan toimintaa lasten kotisairaalassa, jolloin sairaanhoita-
jan toiminta oli kiireistd ja hdn teki perheen puolesta asioita. Hin toteutti lapsen tar-
vitsemat valttimittomit hoitotoimenpiteet, mutta ei esimerkiksi keskittynyt kuunte-
lemaan, miten perheessi jaksetaan ja millaisia huolenaiheita perheelld oli. Hoitajan
toiminta ei tukenut kokonaisvaltaisesti perheen hyvinvointia.

"olisi toivonn, ettd olisi saann ebkd yksilollisempdd tukea sithen, milloin lapsi voi mennd hoitoon

pdivéfkotiin, varsinkin kun tytlld oli ollu useampia infektioita, vai olisiko ollu parempi olla pitem-

pddn kotona ja saada puolustuskykyd lisia. Mietin, ettd jobtuko se siild, etta ei ollu aikaa ndibin
panentna vai siild, ettd oletettiin, ettd tiedan némd jutnt — en osaa sanoa” (P9)

62



Perheessi kiireisesti toimiminen -alakategoriaa kuvasivat perheen pelko siitd, ettd
hoitajilla ei ollut heille aikaa eivitkd hoitajat huomioineet kotisairaalassa koko per-
hettd, vaan keskittyivit pelkistiin lapseen (kuvio 11). Perheet odottivat hoitajan ole-
van kiinnostunut koko perheen tilanteesta ja hoidon sujumisesta kotona ilman sai-
raalahenkilokunnan jatkuvaa valvontaa. Perheille oli tirkedi, ettd hoitaja kyseli my6s
muiden perheenjisenten kuulumisia kidydessddn kotikdynnilld. Perheet pelkisivit,
ettd hoitajat tulisivat heiddn kotiinsa ylimielisesti tai rOyhkeisti, ja heille oli merkitysta
silld, milld tavalla hoitaja toimi perheen kotona. Ylimielisyyden ja kiireen tilalla per-
heet toivoivat hoitajien toteuttavan kotikaynnit hienotunteisesti, rauhallisesti seka

perheen yksityisyyttd kunnioittaen.

"pitis olla atkaa keskustella siitakin, minkdlainen tid lapsi yleensd on ja ettd mitd se tekee konlun
Jalkeen ulkona, jotta sais oikeita objeita sithen, mitd voi tehdd ja mitd ei. Jos se hoitaja vain nopeesti
antaa objeita, niin jotakin jia huomioimatta ja ehkd pojan vointi menee huonompaan suuntaan”

(P1)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 11. Ominaisuudet liittyen kiireesti perheessa toimiminen -alakategoriaan

Perheen puolesta tekeminen -alakategoriaa kuvasivat hoitajan liiallinen aktiivisuus ja
perheen passiivisuus (kuvio 12). Hoitajien liiallinen aktiivisuus vaikutti perheen ko-
kemukseen siitd, ettd hoitaja ei kuunnellut riittdvisti heidin nakoékulmaansa hoidon
toteuttamisessa kotisairaalassa, vaan hoitaja toimi mieluimmin itse. T#lléin perheiden
mukaan hoitaja oli se henkil6, joka pditti toimintatavat, eikd perheilld ollut mahdol-
lisuutta tuoda esille omia nikemyksiddn. Perheet kokivat, etteivit he saaneet silloin

riittdvasti ohjausta lapsen hoitoon tai tietoa lapsen tilanteesta. Perheiden passiivinen
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rooli vahvistui lapsen kotisairaalahoidon aikana ja oli my6s uhka onnistuneelle hoi-
don toteutukselle lasten kotisairaalassa. Perheet halusivat osallistua lapsen hoitami-
seen, mutta tarvitsivat hoitajilta tukea. Perheilld oli vastuu lapsen hoidosta kotisairaa-
lassa silloin, kun hoitajat eivit olleet kotikdynnilld, ja heiddn oli huolehdittava lapsen
perustarpeista sekd selviydyttivd muista kodin tehtdvistd. Perheet toivoivat, ettd hei-
ddn mielipiteitidn kuunneltiin ja ettd he voivat osallistua my6s lapsen hoitoa koske-
vaan paitdksentekoon. Hoitajan liiallinen aktiivisuus saattoi atheuttaa perheille ko-

kemuksen, ettd heidin mielipiteillddn ei ollut merkitysta.

2

05 sinne menee sinne fotiin silla mielelld, etta kun mind nyt tulen tanne niin, mind hoidan ja te
teette niin Ruin mind sanon, niin ei se Rylld anta sitd tilannetta ollenkaa” (H2)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 12. Ominaisuudet liittyen perheen puolesta tekeminen -alakategoriaan

5.24 Perheen jaksamisen varmistaminen

Perheen jaksamisen varmistaminen -ylikategoriaan liittyivit alakategoriat perheelle
ajan antaminen, perheen itsestaan huolehtimisen vahvistaminen ja perheen hoitoon
osallistumisen mahdollistaminen. Perheen jaksamisen varmistaminen tarkoitti sai-
raanhoitajan toimintaa lapsen kotisairaalahoidon aikana niin, ettd hin varmisti ja sel-
vitti, miten perhe jaksaa kotona sairaan lapsen kanssa. Se sisilsi perheelle ajan anta-
misen, perheen vastuun vahvistamisen ja perheen osallistumisen mahdollistamisen.

Oli tirkedd, ettd sairaanhoitaja kuunteli ja keskusteli perheen kanssa seki tuki perheen
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kotona olemista. Hin ei tehnyt kaikkea itse, vaan mahdollisti my6s perheen osallis-
tumisen sairaan lapsen hoitamiseen mahdollisuuksien mukaan. Perheen ja hoitajan
vilinen yhteisty6 oli toimivaa, jos sen kautta perheen turvallisuuden tunnetta hoidat-
taa lasta kotisairaalassa vahvistettiin ja perheen jaksaminen varmistettiin.

Ajan antaminen perheelle -alakategoriaa kuvasivat hoitajan oleminen perhettd
varten sekd hoitajan kiireeton toiminta (kuvio 13). Hoitajan kotisairaalakdyntien su-
juvuudella ja silld, ettd hoitaja oli kotisairaalassa perhettd varten eikd perhe hoitajaa
varten, edesautettiin perheen kertoman mukaan heidin sopeutumistaan lapsen sai-
rauden aiheuttamaan muutokseen arjessa. Perheet kokivat, ettd hoitajan kiireetén toi-
minta antoi heille kisityksen, ettd hoitaja keskittyi juuri silld hetkelld ainoastaan hei-
din perheensa asioihin. Hoitajalla oli aikaa keskustella heidin kanssaan ja kuunnella
heididn huoliaan. Sairas lapsi tarvitsi mahdollisesti hoitoa ympari vuorokauden, ja ko-
tisairaalassa perhe huolehti lapsesta, jolloin perheen jaksaminen oli ajoittain koetuk-
sella ybunien vihyyden takia. Perheet kokivat tirkedni, ettd kdynnin aikana hoitaja
kyseli myoOs perheen jaksamisesta ja tarvittaessa varmisti omalla toiminnallaan heididn
jaksamistaan. Jotkut perheistd halusivat, ettd hoitaja ehdottaisi heille lapsen ottamista
kotisairaalasta osastohoitoon tai pyytiisi heité jarjestimaan lapselle kotisairaalaan iso-
vanhemmat, jos he vanhempina olivat kovin visyneiti eivitkd pystyneet asiasta itse
huolehtimaan. Nama perheet kokivat, etteivit he loukkaantuneet hoitajan valiintu-
losta, jos han esitti asian perheelle hienotunteisesti.

Vsekin oli musta hienoa, ettd kun tytolld saatto olla véilipala, ei ollu sillai kiire, ettd olis tarvinnn

Wyttia hoputtaa sydmidn, vaan sai $yodd ranhassa loppuun. Hoitaja sano, ettd hin odottaa, ettd syo

ranbassa vilipala loppuun” (P17)

ez ol semmosta kiireen tunnetta. 1 aikka niinkun iltanyohallikin, ei tullu semmosta, ettd dkkid
nyt homma ohi, ei semmosta tunnetta ollenkaan” (P17)

"pysty oikeesti keskustelemaan ja juttelemaan, etta missd menndén ja mitd tdda on ja mitd tuleman
pitdd. Se aika, jonka se hoitaja kdvi meilld, oli junri meille. Osastolla se hoitaja oli jo niinkun
Jalka oven valissd menossa seuraavaan paikkaan, niin kotona se oli toisin” (P18)

kyselldidn vointia ja kysytidn, jos ndkee selvists, ettd diti on vdsynyt ja unpuneen olonen, ettd mistd
mahdollisesti jobtnu ja onks bin saanu levdta tarpeeks vai onko jotain munta ongelmaa” (H1)
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"no ainakin se, et on sielld tukena, kun sitd tarvitaan, ja antaa sita aikaa perheelle eikd osoita
kiirettd seuraavaan paikkaan” (H3)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 13. Ominaisuudet liittyen ajan antaminen perheelle -alakategoriaan

Perheen itsestddn huolehtimisen vahvistaminen -alakategoriaa kuvasivat vanhem-
pana omasta jaksamisesta huolehtiminen, perheen paittiminen omista asioista ja per-
heen yksil6llisten tapojen toteutuminen (kuvio 14). Perheet kokivat, ettd heididn oli
my0s itse huolehdittava omasta jaksamisestaan. Ymparistona koti antoi sithen heidin
mukaansa paremmat mahdollisuudet kuin sairaalan osasto. Kotona vanhemmat voi-
vat vuorotella sairaan lapsen hoitamisessa, ja silloin vanhemmilla oli aikaa vuorotel-
len my6s levita tai harrastaa. Kotona perheen ja lapsen vuorovaikutukselle oli luon-
nollisemmat olosuhteet, ja vuorovaikutuksen onnistuminen vahensi perheen stressid
lapsen sairaudesta. Perheet kokivat, ettd hoitaessaan lasta kotisairaalassa heilld oli eri-
laiset mahdollisuudet vaikuttaa omaan toimintaansa. He kertoivat asioiden olevan
enemman heidin itsensd paitettivissd. Vaikka lapsen sairauden hoito etenikin tietylld
tavalla, kotioloissa perhe pystyi itse madrittelemdin asioita, esimerkiksi sitd, missi
nukutaan, milloin nukutaan ja milloin sy6dddn. Perheen yksil6llisten tapojen toteu-
tuminen oli perheiden kokemuksen mukaan mahdollista, koska lapsella oli omat lelut
kotisairaalassa, oma tuttu sinky nukkumista varten ja liheiset thmiset ymparilla. Per-
heen aikatauluihin vaikutti tietysti lapsen vointi ja sairauden hoito, mutta perheet

pystyivit myo6s itse médrittelemdin aikataulunsa.
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Perheen
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toteutuminen

Kuvio 14. Ominaisuudet liittyen perheen itsestaén huolehtimisen vahvistaminen -alakategoriaan

Perheen hoitoon osallistumisen mahdollistaminen -alakategoriaa kuvasivat perheelle
lapsen voinnista tiedottaminen ja perheen ohjaaminen lapsen hoitoon liittyvissa asi-
oissa (kuvio 15). Lihtékohtaisesti perheet kokivat, ettd kotisairaalahoito loi edelly-
tykset perheen osallistumiselle, koska perhe hoiti lasta pddsdantoisesti. Heidin mu-
kaansa kuitenkin hoitajan toiminnalla oli merkityksensi, miten osallistuminen mah-
dollistui. Perheet kokivat tarvitsevansa hoitajilta ohjausta lapsen sairauteen ja hoitoon
liittyvissd asioissa, ja he kokivat, ettd ohjauksen tuli olla jatkuvaa ja automaattista. He
eivit halunneet, ettd ohjausta piti jatkuvasti pyytid, vaan ettd hoitajat olivat aktiivisia
sitd antamaan. Vastaavasti perheet toivoivat hoitajien antavan omatoimisesti lapsen
vointiin liittyvid tietoja. Perheet kokivat, ettd heidédn tuli saada hoitajilta tietoa lapsen
tilanteesta usein, jotta he pysyivit asioissa ajan tasalla seki pystyivit suunnittelemaan
omaa piividnsi ja toimintaansa. He halusivat vilttyd tunteelta, ettd heiddn lapsensa
asioita salataan tai jotakin jitetddn kertomatta.

kannustan niita siihen, ettd ne osallistuu sithen, ja just annan niitd objeita jos tarvii, esimerkiks
jos lapsi tarvii lisid nesteitd, niin annan objeita sithen ja kerron vaibtoehdoista” (H3)
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Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 15. Ominaisuudet liittyen perheen hoitoon osallistumisen mahdollistaminen -alakategoriaan

5.25  Pettyminen perheen ja hoitajan yhdessa toimimiseen

Pettyminen perheen ja hoitajan yhdessi toimimiseen -ylikategoriaan liittyivit alaka-
tegoriat hoitajakeskeisyyden painottuminen lapsen hoidossa sekd pettyminen per-
heen ja hoitajan viliseen vuorovaikutukseen. Pettyminen perheen ja hoitajan yhdessi
toimimiseen tarkoitti yhteistyon toteutumista niin, ettd perhe pettyi lapsen kotisai-
raalahoidon aikaiseen yhteistyéhon kotisairaalan hoitajien kanssa. Yhdessi toimimi-
seen pettyminen sisilsi hoitajakeskeisyyden esiintymisen seké perheen ja hoitajan vi-
liseen vuorovaikutukseen pettymisen. Perheen kokemuksen mukaan toiminnan lih-
tokohtana ei ollut silloin perhekeskeisyys, vaan sairaanhoitaja hoiti lasta omien rat-
kaisujensa pohjalta eikd vilttimitta kuunnellut perheen toiveita.

Hoitajakeskeisyyden painottuminen lapsen hoidossa -alakategoriaa kuvasivat hoi-
tajan echdoilla toimiminen ja perhekeskeisyyden horjuminen (kuvio 16). Hoitajan eh-
doilla toimiminen tarkoitti perheiden mukaan sitd, ettd lapsen hoito tapahtui hoitajan
chdoilla. T4ll6in hoitaja esimerkiksi paitti, milloin, missd ja miten lapsen hoito toteu-
tettiin. Hoitajat kertoivat my6s perheelle niistd lapsen vointiin liittyvistd asioista, jotka
hoitaja itse koki tirkeiksi kertoa. Hoitajakeskeinen toiminta horjutti perhekeskeistd
toimintaa. Perhe koki, ettei heididn perheensi nakékulmia otettu riittivdsti huomioon
eivitkd he voineet vaikuttaa haluamallaan tavalla lapsensa hoitoon huolimatta siita,
ettd hoito toteutettiin heididn kotonaan.
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se ois kanbeeta, jos hoitaja ei huomioisi meitd muita perbeestd ollenkaan, vaan hoitaisi lapsen
niinkun sillai, ettd sais tyonsd tebtyd. Jos se olis tarkeintd, niin en haluaisi ottaa sellaisia hoitajia

kotiini” (P4)

"tytto oli jo nukkumassa eikd siind se kavi tnolla hnoneessa ja anto liikkeet ja libti ybtd nopeesti
kun tnli — silld ol nun mielesti kiire vield senraavaan paikkaan” (P6)

Ominaisuudet Alakategoria

Hoitajan ehdoilla
toimiminen

Hoitajakeskeisyyden
painottuminen lapsen

hoidossa

Perhekeskeisyyden
horjuminen

Kuvio 16. Ominaisuudet liittyen hoitajakeskeisyyden painottuminen lapsen hoidossa -alakategoriaan

Pettyminen perheen ja hoitajan viliseen vuorovaikutukseen -alakategoriaa kuvasivat
keskustelun epdmddriisyys ja hoitajan kiinnostuksen puute (kuvio 17). Perheet tar-
koittivat keskustelun epiamairaisyydelld heidin ja hoitajien vihaistd keskustelua lap-
sen asioista. Télloin keskustelu sisilsi perheen kertoman mukaan vain lyhyen kuulu-
misen vaihdon eikd kysymyksille ollut mahdollisuutta. Perheiden mukaan myés se,
ettd hoitajat vastasivat ylimalkaisesti heiddn kysymyksiinsi tai eivit antaneet kysy-
myksiin selkeitd ja johdonmukaisia vastauksia, aiheutti pettymistd vuorovaikutuk-
seen. Jos hoitajat antoivat perheelle ristiriitaisia tietoja lapsen voinnista, he kokivat
olonsa epivarmaksi. Heille saattoi tulla tunne, ett heiltd salataan jotakin lapsen voin-
tiin liittyvad. Perheiden mukaan syvillisestd keskustelusta ei voinut tilléin puhua.
Perheet pettyivit heidin ja hoitajan viliseen vuorovaikutukseen, jos hoitaja ei osoit-
tanut kiinnostusta perheen mielipiteitd tai ndkemyksid kohtaan.

jos tuntuisi silta, etta hoitaja ei jaksaisi vastata meiddan kysymyksiin tai ei Saataisi riittavisti

objeita, niin se ei tuntuis mukavalta” (P6)
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joidentkin kanssa homma vaan ei suju — onneksi kuitenkin niita on tosi harvoin, jotenkin kemiat
ei sovi yhteen tai jotakin, sit sitd vaan yrittdd tehdd tyonsd eikd panosta mibinkddin lisdjuttunn ja
toivoo, ettd olisi nopeasti hoidettn” (H3)

“huomataan, ettd lapsen tila ei korjaannu, ja perbe vaan halun olla sitkeesti Rotisairaalassa eikd
haluu lasta osastolle, vaikka lapsen tila ois sellainen, ettei voi endd olla kotona, niin siind saattaa
tulla vanhempien kanssa ristiriitaa” (H4)

Hoitajien tavalla osoittaa kiinnostuksensa lapsen ja perheen hyvinvointiin oli perhei-
den kokemuksen mukaan merkitysti vuorovaikutuksen onnistumiseen perheen ja
hoitajan vililld. Hoitajan osoittama vilinpitaimattomyys silloin, kun perheelld oli huo-
lia, osoitti perheille, ettei hoitaja ollut kilnnostunut perheen tilanteesta. Tétd kuvasivat
perheiden kokemuksen mukaan tilanteet, joissa hoitaja ei erityisemmin kysellyt per-
heen voinnista eikd keskustellut perheen kanssa kuin lapsen hoitoon liittyvistd valt-

tamattOmista asioista.

Ominaisuudet Alakategoria

Keskustelun
epamaaraisyys

Pettyminen perheen
ja hoitajan valiseen
vuorovaikutukseen

Hoitajan
kiinnostuksen
puute

Kuvio 17. Ominaisuudet liittyen pettyminen perheen ja hoitajan valiseen
vuorovaikutukseen -alakategoriaan

5.26  Perheen ja hoitajan yhdessa toimimisen sujuminen

Perheen ja hoitajan yhdessd toimimisen sujuminen -ylikategoriaan liittyivit alakate-
goriat hoitajan perheet huomioiva toimiminen perheessi sekd perheen ja hoitajan
vilisen vuorovaikutuksen sujuminen. Perheen ja hoitajan yhdessi toimimisen suju-

minen tarkoittaa yhteistyén toteutumista perheen kannalta myonteisesti. Hoitajan
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toiminta edesauttoi perheen sopeutumista tilanteeseen, ja perhe koki tulevansa kuul-
luksi heille tirkeissa asioissa. Tésta syystd perheet kokivat tirkedni, ettd hoitajilla oli
aikaa vastata heiddn kaikkiin kysymyksiinsa ja ettd hoitajat olivat herkkid kuulemaan
heidin pienimpidkin huolenaiheitaan. He toivoivat, ettd hoitajat eivit jittineet heitd
yksin omien ongelmiensa kanssa, vaan ymmarsivit jokaisen perheen olevan erilainen
ja my0s jokaisen kotisairaalahoidon olevan yksilollinen kokemus perheille. Lasten
kotisairaalassa hoito toteutettiin perheen kotona, jolloin perheelld tuli olla mahdolli-
suus vaikuttaa hoidon toteutukseen.

Hoitajan perheet huomioiva toimiminen perheessi -alakategoriaa kuvasivat hoi-
tajan osallistuminen perheen arkeen, hoitajan toimiminen perheen reviirilld seka hoi-
tajan toimiminen perhetti tukien (kuvio 18). Lapsen akillinen sairastuminen ja sai-
raalahoidon tarvitseminen aiheuttivat perheelle ahdistusta. Lapsen hoitaminen koti-
sairaalassa edellytti hoitajalta tyoskentelya erilaisessa ympiristossid kuin sairaalan
osastolla. Kotisairaalassa hoitaja osallistui perheen arkeen ja seurasi liheltd perheen
toimintaa. Hoitoty6n toteuttaminen perheen kotona vaati hoitajalta etukiteisvalmis-
telua ennen kuin hin voi menni kotikdynnille. Tama tarkoitti sitd, ettd ennen perhei-
siin menoa hoitajan oli suunniteltava kotikdynnit huolella ja varattava kaikki tarvitta-
vat lidkkeet seki hoitotarvikkeet mukaan kierrokselle. Hoitaja ei voinut menni koti-
kaynnille perheen kotiin ja tarvittaessa lihted hakemaan sairaalalta puuttuvia tava-
roita, koska vilimatkat olivat pitkid. Toisin kuin kotisairaalassa sairaalan osastolla po-
tilashuoneesta hoitaja voi poistua ja hakea puuttuvia tavaroita ilman hiiriotd. Koti-
sairaalassa hoitaja oli lihempini perhetti kuin sairaalan osastolla, koska tehdessdin
kotikdyntejd hinen oli mahdollista tavata koko perhe ja seurata perheen arkea. Hoi-
tajan toimiminen perheen reviirilld tarkoitti sitd, ettd hoitaja tyéskenteli ympiristOssa,
joka oli perheen koti. Perheet kokivat, ettd hoitajien oli toimittava kotikaynneilld per-
hetti arvostaen ja siten kuin he olisivat sielld vieraina. Tami oli painvastainen tilanne
kuin hoitajan toimiessa perinteiselld osastolla, koska sielld perheenjdsenet vierailevat
lapsensa luona.

"ne oli mnkavia nid boitajat, ja sillilailla huomas, ettd be tietid, mikd on homma, ja se suju

kanbeen joutusasti ja lnontevasti se kaikki, eikd siind sitten tarvinnu jannittia, kun tulevat meidan

kotiin ja iltamyihddinkin” (P19)

Yvanbemmat soittaa ja Rysyy ja sovitellaan Rayntejd perbeelle sopivaks eli ei tebdd niitten elimdstd
litan hankalaa, vaan sovitellaan yhdessa” (H5)

Vimnn mielestd perbeen ja hoitajan tekeminen on erilaista kuin vaikRapa sairaalassa, me ollaan
vieraalla reviirilld, meidn pitid ottaa enemmiin buomioon sitd perbettd, ja se perbe tulee jotenkin

nakyvammars siella kotona” (H7)
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Ominaisuudet Alakategoria

Hoitajan
osallistuminen
perheen arkeen

Hoitajan Hoitajan perheet

toimiminen huomioiva toimiminen
perheen reviirilla

Hoitajan
toimiminen
perhetta tukien

Kuvio 18. Ominaisuudet liittyen hoitajan perheet huomioiva toiminen perheessa -alakategoriaan

Perheen ja hoitajan vilisen vuorovaikutuksen sujuminen -alakategoriaa kuvasivat ta-
savertainen osallistuminen ja molemminpuolinen kuunteleminen (kuvio 19). Lapsen
akillinen sairastuminen ja sairaalahoidon tarvitseminen aiheuttivat perheelle ahdis-
tusta. Tamin takia perheet kokivat tarvitsevansa tukea hoitajalta. He kokivat, ettd
molemmat osapuolet olivat tasavertaisia osallistujia ja ettd hoitajien tehtivina oli hoi-
tamisen lisiksi tukea perhettd, jotta he selviytyivit lapsen sairaudesta ja kotisairaala-
hoidosta. Perheiden ja hoitajien vilinen vuorovaikutus oli tissd avainasemassa. Sii-
hen vaikuttivat perheiden mukaan molemminpuolinen kuuntelu sekd kohtaaminen.
Tdmi aiheutti omat haasteensa hoitajille, koska perheet, perheiden kotitilanteet ja
tuen tarve sekd hoidettavien lasten iit vaihtelivat. Perheiden yksilollisten tarpeiden
huomiointi edellytti hoitajilta mukautumista tyoskennelld erilaisten perheiden kanssa.

"ybteistyo hoitajien kanssa sujn oikein hyvin, ne oli erittiin belposti libestyttavid ne hoitajat ja
Inontevia” (P16)

"mietittiin miehen kanssa, ettd on tosi tirkeetd, ettd siind on kokeneet hoitajat, ei mitdin ensim-
mdisessd tydpaikassaan olevia ja sellaisia vilittomid persoonia, jotta potilaskin oikein piristyy, ei
mitdd valkotakkisia tarkeilijoita” (P16)

“avoin keskusteln, avoimnns anttaa ja sitten se, ettd vanhempia robkaisee Rysymddin, Rertomaan
asioista” (H5)
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Vensinndkin kerron, kuka md oon, ja tervehdin kaikkia ja_juttelen myis sisarunksille ja kyselen
heidin knulumisiaan, yritin sellaisilla pienilli asioilla huomioida koko perbetta” (HG)

Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 19. Ominaisuudet liittyen perheen ja hoitajan valisen vuorovaikutuksen sujuminen -
alakategoriaan

5.2.7  Perheen arjen hairiintyminen

Perheen arjen hiiriintyminen -ylidkategoria muodostui alakategorioista arjen toimin-
tojen lamaantuminen ja arjesta selviytyminen ilman tukea. Perheen arjen hairiintymi-
nen tarkoitti yhteistyon tulosta silloin, kun perheen ja sairaanhoitajien vilinen yhteis-
tyo el toiminut. Tallaisen yhteistyon tuloksena perheen arki hairiintyi lapsen kotisai-
raalahoidon aikana. Perhe koki arjen toimintojen lamaantuvan, pyrki selviytymidin
arjesta lasten kotisairaalassa ilman tukea ja koki olevansa yksin sairaalahoitoa vaativan
lapsen kanssa.

Arjen toimintojen lamaantuminen -alakategoriaa kuvasivat tekemittomit tyot ja
sisarusten jadminen taustalle (kuvio 20). Perheet kokivat, ettd lapsen sairastuminen ja
hoito kotona kotisairaalassa vol muuttaa arjen niin, ettei perhe osannut keskittyi
muuhun kuin lapsen hoitoon. Tilléin kotity6t jiivit tekemitti ja tekemdttomit tyot
ahdistivat perhetti entisestdan. Osa perheistd koki, ettd he voivat olla my6s niin vi-
syneitd valvottujen 6iden takia, etteivit jaksaneet huolehtia kotitéistd. Perheet koki-
vat, ettd tima vaikutti my6s perheen muihin lapsiin ja sairaan lapsen sisarukset saat-

toivat jaada taka-alalle sekd vaille huomiota.

73



Ominaisuudet Alakategoria

Kuvio 20. Ominaisuudet liittyen arjen toimintojen lamaantuminen -alakategoriaan

Arjesta selviytyminen ilman tukea -alakategoriaa kuvasivat perheen jadminen yksin
sairaan lapsen kanssa ja perheen oleminen erillddn (kuvio 21). Perheet kokivat, etti
liheisten, esimerkiksi isovanhempien, tuki oli tirkedi, jotta perheen arki sujui parem-
min lapsen kotisairaalahoidon aikana. Perheilld ei valttimattd ollut mahdollisuutta
toteuttaa lapsen kotisairaalahoitoa, jos kysymyksessi oli esimerkiksi yhden vanhem-
man perhe ja vanhemman oli oltava t6issa tai jos jostain muusta syystd kukaan aikui-
nen ei voinut olla kotisairaalassa lapsen kanssa. Osalla perheisti isovanhemmat tai
yleensd muu turvaverkko oli kaukana, eivitki perheet saaneet arjen pyorittimiseen
konkreettista apua mistdin. Konkreettisella avulla perheet tarkoittivat kotitéiden hoi-
tamista, perheen muista lapsista huolehtimista sekd vanhemmille oman ajan anta-
mista. Toisaalta perheet kokivat selviytyvinsa lapsen kotisairaalahoidosta ilman iso-
vanhempien tukea paremmin kuin ilman hoitajien tukea. Perheet kokivat, ettd hoita-
jilta saatu tuki oli ensiarvoisen tirkeda lapsen kotisairaalahoidossa. He kokivat, ettd
ilman hoitajilta saatua tukea lapsi oli hoidettava sairaalan osastolla. Perheet tarvitsivat
hoitajia arvioimaan kanssaan lapsen vointia ja lapsen lidkehoidon toteuttamista, an-
tamaan lapsen hoitoon liittyvdd neuvontaa ja ohjausta seki keskustellakseen koko-

naisvaltaisesti tilanteesta.

sellanen perbe, jolla ei 0o fetddn niinkun libelld anttamassa, niinkun on paljon, ettd on ibmisia,
Jotka on munttannt vaikka toiselle paikkakunnalle, nitn tuntnu ettei pdrjia” (P1)

illalla tietysti joskus mietti, ettd tulis jo se hoitaja, ettd pddstds nukkumaan” (P8)

"hoitajalla voi olla tinkka aikatanin — ei aina voida olla just samaan aikaan aammlla tai samaan
aikaan illalla antamassa sitd liakettd, niin Rylld sitd ymmartia, ettd se voi perbettd harmittaa ja
hankaloittaa hommia kotona” (H10)
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"voihan olla, ettd jollekin perbeelle kotona olo on sitd, miti ne haluaa, mutta sitten ne Ryseleekin
koko ajan, voiko sitd tehdd ja titd tehdd ja tuntun, ettei uskalla tehdi mitidn” (H22)

Perheen oleminen erillddn -alakategorialla tarkoitetaan tilannetta, jossa vanhemmat
ovat erossa toisistaan. Lapsen sairastuessa akillisesti molemmat vanhemmat eivit ol-
leet vilttamittd kotona hoitamassa lasta, vaan toinen vanhemmista oli esimerkiksi
tyématkalla ulkomailla. Tdma aiheutti omat haasteensa perheen arjen pydrittimiseen,
ja vanhemmat tukivat toisiaan esimerkiksi puhelinkeskusteluissa. Toisaalta lapsen
vanhemmat voivat asua erillddn toisistaan ja jakaa lapsen huoltajuuden. Tilléin nai-
den vanhempien mukaan kotisairaalahoidon jirjestiminen saattoi hankaloitua tai
lasta hoidettiin jopa kahdessa eri kodissa.

Vsellainen tilanne voi olla, ettd pitds olla toissd ja_yks laps on sairaana ja muita pitds kuljettaa
mitllon mibinki eikd oo isovanhempia libelld, niin sitten tuntun, ettd kadik eihdn tastd tule mitdan”

(P3)

Ominaisuudet Alakategoria

Perheen jaaminen
yksin sairaan lapsen
kanssa

Arjesta

selviytyminen
ilman tukea

Perheen
oleminen
erillaan

Kuvio 21. Ominaisuudet liittyen arjesta selviytyminen ilman tukea -alakategoriaan

528  Perheen arjen helpottuminen

Perheen arjen helpottuminen -ylikategoriaan liittyivit alakategoriat arjen jakaminen
liheisten kesken ja arjen toimintojen yllipitiminen. Perheen arjen helpottuminen tar-
koitti sitd, ettd perheen ja sairaanhoitajien vilisen toimivan yhteistyon tuloksena per-
heen arki helpottui. Hoitajien tuen lisdksi tirkedd oli arjen jakaminen lidheisten kesken
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seki arjen toimintojen ylldpitdiminen siita huolimatta, ettd lapsi oli sairas, tarvitsi hoi-
toa ja hoito toteutettiin kotisairaalassa.

Arjen jakaminen laheisten kesken -alakategoriaa kuvasivat vanhempien toi-
miminen yhdessi, isovanhempien oleminen perheen tukena ja perheen pysyminen
yhdessi (kuvio 22). Kotisairaalassa vanhemmat olivat yhdessd jakamassa arkea. Van-
hemmat voivat vuorotella kotitdiden tekemisessd ja mahdollisten sisarusten huoleh-
timisessa, ja sitd kautta perheen arjen toiminnot helpottuivat. Heistd oli my6s toisil-
leen tukea, kun kumpikaan ei joutunut erilleen lapsen sairaalahoidon takia. Usealla
perheelld isovanhempien apu oli erittiin tirkedd, ja se my6s mahdollisti lapsen hoi-
don kotisairaalassa, jos vanhemmat eivit voineet olla pois toistd tai olivat itse sai-
raana. Perheet kokivat, ettd isovanhempien apu sairaan lapsen hoidossa lisisi van-
hempien vapautta hoitaa kodin erilaisia askareita. Lapsen sairastuminen aiheutti
muutoksia perheenjisenten vilisissd suhteissa, ja he kokivat olonsa levollisemmaksi,
kun lapsen ldhelli oli aina joku tuttu ja turvallinen aikuinen eikd lapsen tarvinnut olla
yksin. Sairaalan osastolla oli hetkii, jolloin lapsi oli ilman vanhempiaan, esimerkiksi
y6aikaan. Perheet kokivat, ettd lapsen sairauden hoito kotisairaalassa sairaalan osas-
tohoidon sijaan vaikutti perheen pysymiseen yhdessd. Tama tarkoitti sité, ettd kum-
pikaan vanhemmista ei ollut sairaalassa osastolla lapsen kanssa ja loput perheestd
kotona, vaan kaikki pystyivit olemaan kotona. Kotisairaalassa korostui perheen yh-
dessiolo, eiki lapsi joutunut olemaan yksin. Perheen ei tarvinnut erikseen tehda jir-

jestelyjd siitd, kumpi vanhemmista oli kotona ja kumpi oli sairaalassa.
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Ominaisuudet Alakategoria
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Kuvio 22. Ominaisuudet liittyen arjen jakaminen laheisten kesken -alakategoriaan

Arjen toimintojen ylldpitiminen -alakategoriaa kuvasivat perheen muiden lasten hoi-
don onnistuminen, kotitdiden hoituminen ja ylimaériisiltd kuluilta valttyminen (ku-
vio 23). Ne perheet, joissa oli muitakin lapsia kuin sairastunut, kokivat helpotusta
siitd, ettd muiden lasten hoidon suhteen ei tarvinnut tehdi erikseen jarjestelyjd. T4-
min mahdollisti se, ettd sairastuneen lapsen hoito toteutettiin kotisairaalassa. Perheet
pystyivit samalla tekemdin kotit6itd omalla tahdilla. Toisaalta jotkut perheet mietti-
vit, ettd tekemittomit kotityot saattoivat my6s ahdistaa, jos niitd ei sairaan lapsen
hoidon lomassa jaksanut tehda. Perheet kokivat myonteisend sen, ettei heiddn tar-
vitse kulkea kodin ja sairaalan vilid, jolloin aikaa jdi muuhun eikd perheelle tule yli-

médriisid matkakuluja.

“meilld on tuki, meilld on sillais, ettd on isovanhempia, jotka auttaa, ja meilld on aina sellainen
Systeenti, ettd yhdessd tehdadin, niin jaksetaan ja parjatian” (P20)

“ainakin toinen vanhemmista pystyy olee sielld kotona ja jad téammonen ylimaidgrdinen buoli kotias-
kareista ja niistd nnista lapsista, jos perbeessd on muita lapsia” (HG)

Vditi voi olla kotona muitten lasten Ranssa siind samanaikaisest;” (H8)
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Ominaisuudet Alakategoria

Perheen muiden
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Kuvio 23. Ominaisuudet liittyen arjen toimintojen yllapitdminen -alakategoriaan

5.3 Yhteenveto tutkimuksen tuloksista

Tutkimuksen tuloksena syntynyt substantiivinen teoria kuvasi perheen arjesta selviy-
tymisté edistdvad perheen ja sairaanhoitajan yhteistyotd lasten kotisairaalassa. Teorian
ydinkategoriaksi muodostui turvattomuuden kokemisesta kohti arjen helpottumista,
ja se kuvasi dkillisesti sairaalahoitoa vaativan ja lasten kotisairaalassa hoidetun lapsen
perheen ja sairaanhoitajan yhteisty6td prosessinomaisesti siten, ettd yhteistyon tulok-
sena perheen arki hdiriintyi tai helpottui. Lapsen dkillinen sairaalahoito oli perheelle
stressaavaa aikaa, ja hoidon toteuttaminen lasten kotisairaalassa loi erilaiset haasteet
yhteisty6lle kuin sairaalan osastohoito. Yhteistyon tarve syntyi, kun perhe koki tur-
vattomuutta ja kun perheen turvallisuuden tunnetta oli vahvistettava. Jos hoitaja vi-
heksyi perheen epidvarmuuden tunnetta hoitaa lasta kotona, koki perhe turvatto-
muutta. Jos hoitaja tunnisti perheen pelkoja, perheen turvallisuuden tunne vahvistui.
Yhteistyon tarvetta synnyttivit myos perheen jaksamisen horjuminen ja varmistami-
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nen. Hoitajan kiireinen toiminta ja perheen puolesta tekeminen kotisairaalassa hor-
juttivat perheen jaksamista, mutta perheen kysymyksille ja huolenaiheille ajan anta-
minen sekd perheen osallistumisen mahdollistaminen vahvistivat heiddn jaksamis-
taan.

Yhteistyon toteutumista lasten kotisairaalassa kuvasivat pettyminen perheen ja
hoitajan yhdessd toimimiseen tai yhdessd toimimisen sujuminen. Jos hoitajan toi-
minta lapsen hoidossa oli hoitajakeskeisti tai jos perheen ja hoitajan vilinen vuoro-
vaikutus ei sujunut, aiheuttivat ne pettymyksen perheen ja hoitajan yhdessi toimimi-
seen. Sen sijaan hoitajan perheet huomioiva toiminta ja kokemus perheen ja hoitajan
vilisen vuorovaikutuksen sujumisesta tukivat yhteistyén myonteistd toteutumista.

Yhteistyon tuloksena syntyi perheen arjen hairiintyminen tai helpottuminen. Jos
perheen arjen toiminnot lamaantuivat tai he joutuivat selviytymain arjesta ilman ld-
heisten tai hoitajan tukea, hairiintyi perheen arki. Sen sijaan mahdollisuus yllapitaa

arjen toimintoja ja jakaa se liheisten kanssa helpottivat perheen arkea.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusta tehdessini eettistd toimintaani ohjasivat lait, sidgdokset sekd eri ammatti-
kuntien eettiset sdannostodt (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012), ja tutkijana te-
kemini eettiset ratkaisut perustuivat lakeihin ja asetuksiin: laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 785/1992, laki ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999, asetus laike-
tieteellisestd tutkimuksesta 986/1999. Toimintaani ohjasivat my6s Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan (2009) periaatteet hyvista tieteellisestd kaytinnosta ja Suomen sai-
raanhoitajaliiton (1996) eettiset ohjeet sairaanhoitajille. Niihin perustuen tarkastelen
eettisyyttd tutkimusaiheen valintaan, osallistujien valintaan, aineiston keruuseen ja
analysointiin, tutkijan rooliin sekd tutkimustulosten raportointiin liittyvini etiikkana
(Aho & Kylma 2012). Tutkimuksen toteuttamiseksi sain sairaanhoitopiirin eettiseltd
toimikunnalta myonteisen lausunnon toimialueelta saamieni tutkimuslupien lisiksi
(ETL-koodi RO7041H).

Tissd tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena olivat perheet, joiden lasta oli hoi-
dettu lasten kotisairaalassa dkillisen sairaalahoitoa vaativan sairauden takia, sekid sai-
raanhoitajat, jotka tyoskentelivit tai olivat tyoskennelleet lasten kotisairaalassa. Ter-
veystieteellisissa tutkimuksissa atheet ovat usein sensitiivisid, ja siitd syystd eettisten
kysymysten tarkastelu on tirkeda. Tdssa tutkimuksessa tutkimusaihe oli sensitiivinen,
koska tutkimuksen kohteena olivat lasten perheet tilanteessa, jossa sairaalahoitoa tar-
vitsevaa lasta hoidetaan kotona. (Aho & Kylmi 2012, Kylmi & Juvakka 2012.) Tut-
kimusaihe oli eettisesti hyviksytty, ja olen noudattanut tutkimuksen toteuttamisessa
jokaisessa vaiheessa huolellisuutta ja rehellisyyttd. Pyrin tuottamaan tutkimuksella
uutta tietoa sekd sitd hyodyntdmilld kehittimiin lasten ja heiddn perheidensé hoitoa,
joten atheen valinta oli mielestini perusteltu ja hyviksyttivd (laki lidketieteellisestd
tutkimuksesta 488/1999). Tutkittaessa toimintaa, jossa hoidon kohteena on lapsi tai
nuori, keskeistid on lapsen suojeleminen ja se, ettd tutkimuksella ei aitheuteta lapsen
kehitykselle ja kasvulle vahinkoa (laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, Olli
2012). Tassa tutkimuksessa lapset itse eivit olleet tutkimukseen osallistujia ja lasten
nikemys tutkimusaiheesta vilittyi perheiden kautta tutkijalle, joten lasten kasvulle ja
kehitykselle ei aiheutunut tutkimuksesta haittaa.
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Lasten kotisairaalaan liittyvd tutkimusaihe on yhteiskunnallisesti ajankohtainen,
koska tutkimuksen kohteena oli ei-perinteinen tapa hoitaa sairaalahoitoa tarvitsevaa
lasta, ja on tirkedd l6ytad vaihtoehtoja hoitaa sairaita lapsia seki sitd kautta tukea
lasten ja perheiden hyvinvointia. Tutkimusaiheen valintaan on vaikuttanut my6és oma
terveydenhuollon kokemukseni, perustelut aikaisemmasta kirjallisuudesta ja se, ettd
tutkimusaiheesta oli vain vihin tutkimuksia suomalaisen hoitokulttuurin nikékul-
masta (Wals, Parahoo & Fleming 2010, Dunne 2011).

Tutkimukseen osallistuvien henkil6iden oikeuden ja aseman varmistamisen takia
oli tirkeaa, ettd tutkimus oli eettisesti korkeatasoista (Polit & Beck 2014). Tutkimuk-
sen toteuttamisessa ihmisen kunnioittaminen nikyi tutkimukseen osallistuvien hen-
kiléiden kunnioittavalla kohtelulla seké heitd koskevien tietojen asianmukaisella ja
luottamuksellisella kisittelylld (Burns & Grave 2005, Kuula 2006, Eskola & Suoranta
2008, Kylma 2008, Kuula 2013, Polit & Beck 2014). Tutkijana toimin vahingoitta-
matta tutkimukseen osallistuneita fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti. Haastattelu-
tilanteet pyrin jarjestimadn niin, etteivit osallistujat kokeneet tilanteita ahdistavina ja
pystyivit vapautuneesti kertomaan kokemuksistaan. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2009, Mikeld 20006.) Sovin haastattelut osallistujien toivomiin ajankohtiin ja
toteutin ne myds haastateltavien haluamassa paikassa. Tutkimukseen osallistuminen
oli vapaaehtoista, ja osallistujilla oli mahdollisuus keskeyttid tutkimukseen osallistu-
minen, jos niin halusivat. Kukaan osallistujista ei keskeyttinyt osallistumistaan. En-
nen tutkimukseen suostumista osallistujille jaettiin tiedotteet tutkimuksesta seka ker-
rottiin tutkimuksen toteutuksesta ja tutkimuksen tulosten julkaisemisesta sekd var-
mistettiin, ettd he ymmarsivat, mitd tutkimukseen osallistuminen heididn kohdallaan
tarkoitti. Tama oli tirkedd, koska tutkijana menin perheiden kotiin havainnoimaan
lapsen kotisairaalahoitoa, ja se saattoi joistakin perheista olla syy kieltiytya tutkimuk-
seen osallistumisesta. Kaikki perheet, joita kysyttiin tutkimukseen, suostuivat sithen.
Hoitajista tutkimukseen suostui 13, ja he kaikki osallistuivat kirjoittamalla esseen.
Heistd 12 osallistui myds ensimmiiseen haastatteluun, ja 10 suostui uudelleen haas-
tateltavaksi. Haastatteluista kieltdytyneet olivat vaihtaneet tyGpaikkaa toiseen organi-
saa