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KIITOKSET 

 

Väitöstutkimukseni sai alkunsa osana professori Päivi Åstedt-Kurjen johtamaa Tampereen 

yliopiston hoitotieteen laitoksen laajempaa hanketta ”Potilaan, perheen ja terveydenhuollon 

yhteistyö”. Tutkimustyöni kannalta tärkeimmät henkilöt ovat olleet ohjaajani professori Päivi Åstedt-

Kurki ja professori Eija Paavilainen. Kiitän heitä mahdollisuudesta tehdä väitöstutkimusta osana 

hoitotieteen laitoksen hanketta. Heidän osoittamansa mielenkiinto, aktiivinen ohjaus sekä 

mahdollisuus avoimeen ja kriittiseen keskusteluun ovat olleet ensiarvoisen tärkeitä tekijöitä 

tutkimusprosessini aikana. Erityisen lämpimät kiitokset haluan osoittaa Päivi Åstedt-Kurjelle, jonka 

kanssa yhteistyö on jatkunut jo yli 10 vuotta. Kiitän tutkimukseni esitarkastajia professori Katri 

Vehviläinen-Julkusta sekä dosentti Jari Kylmää rakentavasta ja työtäni selkiyttävästä palautteesta.  

Lämpimät kiitokset kuuluvat tutkimukseeni osallistuneille perheille, lastenosastojen työntekijöille ja 

lähiesimiehille sekä erityisesti ylihoitaja Tarja Heino-Toloselle. He mahdollistivat tutkimukseni 

toteuttamisen. Tutkimussihteerinä toimineelle Sari Orhaselle olen kiitollinen inhimillisestä tavasta 

tehdä työtä kanssani. Sarilta sain voimaa aikoina, jolloin sitä eniten tarvitsin. Yhteenveto-osaa ovat 

lukeneet ja siitä palautetta antaneet sen eri vaiheissa Merja Miettinen, Sari Orhanen, Sirpa Mikkilä 

ja Irene Hartikainen. Olen kiitollinen heille avusta, jota he aikaa ja vaivaa säästämättä antoivat. 

Erityisesti haluan kiittää dosentti, hallintoylihoitaja Merja Miettistä perusteellisesta paneutumisesta 

työhöni. Häneltä saadut asiantuntevat, kriittiset kommentit auttoivat hiomaan työtäni eteenpäin. 

Soile Koposta kiitän yhteenveto-osan kielen tarkastuksesta.  

Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen henkilökuntaa kiitän saamastani tuesta ja 

kannustuksesta tutkimusprosessin aikana. Tutkimustyöstä innostuneen työtoverini ja ystäväni 

Minna Sorsan panos tutkimukseni etenemiselle oli merkittävä. Kiitän myös kollegoitani ja 

esimiehiäni Jyväskylän ammattikorkeakoulusta heidän osoittamastaan mielenkiinnosta 

tutkimustani kohtaan. Erityisesti haluan kiittää olemassa olosta niitä työtovereita, jotka ovat tulleet 

läheisiksi tämän urakan aikana.  



Tutkimustani ovat taloudellisesti tukeneet Pirkanmaan sairaanhoitopiiri, Hoitotieteiden 

tutkimusseura HTTS ry, Pro Nursing ry, Suomen sairaanhoitajaliitto ry, Väestöliitto ja Tampereen 

Lastenklinikan Tuki ry. Lisäksi sain mahdollisuuden toimia tutkijana Hoitotieteen valtakunnallisessa 

tutkijakoulussa vuosien 2002–2004 aikana. Tämä mahdollisti tutkimukseni etenemisen 

suunnitellusti.  

Ystävilleni osoitan sydämelliset kiitokset myötäelämisestä tutkimusprosessin eri vaiheissa. Aivan 

erityisen kiitoksen haluan osoittaa Sirpalle, jonka kanssa olen 15 vuoden ajan jakanut niin ilot kuin 

surutkin. Lämmin kiitos kotiväelleni huolenpidosta, jota sain osakseni Tampereella ollessani. 

Lämpimimmän kiitoksen ansaitsee äitini, jonka väsymätön huolenpito oli aina tervetullutta. Samoin 

kiitän Sirkkaa ja Aria kaikesta siitä avusta, mitä olen heiltä tutkimusprosessin aikana saanut. 

Suurimman kiitoksen ansaitsee oma perheeni: lapseni Veli, Hilkka ja Tuomo sekä puolisoni Arto. 

Ilman puolisoani tutkimukseni ei todennäköisesti olisi koskaan alkanut, eikä myöskään päättynyt. 

Hänen kannustuksensa, tukensa ja ennen kaikkea myötäelämisensä tutkimuksen eri vaiheissa on 

kantanut loppuun asti. Omistan tämän työn hänelle.   

 

 

Jyväskylässä 2.5.2006   

Hanna Hopia 
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TIIVISTELMÄ 

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen 

perheen terveyden edistämisestä lapsen sairaalahoidon aikana sekä arvioida perhehoitotyön 

toteutumista ja kehittää sitä lastenosastolla toimintatutkimuksen keinoin. Kehittämistyön 

lähtökohtana oli toimintatutkimuksen kriittinen, osallistava suuntaus. Kehittämisen tavoitteena oli 

luoda perheen terveyttä edistävä interventio hoitotyöhön. Tutkimusaineisto koostui 31 

perhehaastattelusta (n= 82 perheenjäsentä), hoitajien (n=40) ryhmähaastatteluista (n=9) sekä 

hoitajien ja perheiden vuorovaikutuksen havainnoinnista (84 t). Aineistoa kerättiin kahden eri 

sairaalan lastenosastoilla, joissa molemmissa hoidetaan pitkäaikaissairaita, alle 16-vuotiaita lapsia 

ja nuoria. Toinen osastoista toimi perhehoitotyön kehittämisen kohdeyksikkönä, toiselta osastolta 

aineistoa kerättiin tulosten luotettavuuden vahvistamiseksi sekä tiedonantajien anonymiteetin 

varmistamiseksi. Aineistot analysoitiin grounded theory -menetelmällä sen straussilaista 

lähestymistapaa käyttäen. Tutkijan ja hoitajien yhteistyönä kehitettiin perheneuvotteluinterventio 

hoitotyöhön. Perheneuvotteluita sovellettiin kohdeyksikössä 10 kuukautta, minkä jälkeen hoitajat 

(n=17) kuvasivat esseekirjoituksessa kokemuksiaan intervention toteutumisesta käytännössä ja 

esimiehet (n=2) haastateltiin yhdessä samasta aiheesta. Esseevastaukset ja haastattelu 

analysoitiin deduktiivisella sisällönanalyysilla.  

 

Hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden tai sivuuttivat sen lapsen sairauden ja sairaalahoidon 

aikana. Perheen todellisuuden kohtaamisessa hoitotyön lähtökohtana oli perheen yksilöllinen 

tilanne ja avun tarve. Kun perheen todellisuus sivuutettiin, hoitotyön lähtökohtana oli hoitajien 

käsitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Systemaattisesti toimivat hoitajat kohtasivat perheen 

todellisuuden, koska he huomioivat perheen terveydessä tapahtuneet muutokset ja niiden 

vaikutukset koko perheeseen sekä aktivoivat perheen voimavaroja. Muutoksia tapahtui 

sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, heidän parisuhteensa ja koko perheen toiminnassa 

lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Perheet odottivat, että hoitajat edistävät heidän 

terveyttään vahvistamalla vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla perhettä 

jakamaan tunnekuormaansa, tukemalla perhettä selviytymään arkipäivässä ja rakentamalla 

luottamuksellisen hoitosuhteen perheen kanssa. Systemaattisesti toimivat hoitajat edistivät edellä 
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kuvattuja perheen terveyden osa-alueita. Tutkimuksessa kehitetty perheneuvotteluinterventio edisti 

osaltaan systemaattisesti toteutettua hoitotyötä. Selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivat 

hoitajat sivuuttivat perheen todellisuuden, koska he eivät huomioineet perheen terveydessä 

tapahtuneita muutoksia eivätkä aktivoineet perheen voimavaroja ja edistivät satunnaisesti perheen 

terveyden osa-alueita. Tällöin työn lähtökohtana oli hoitajien käsitys perheen tilanteesta ja avun 

tarpeesta.  

 

Tulosten mukaan pitkäaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden 

vahvistamisessa, tunnekuorman jakamisessa ja arkipäivässä selviytymisen tukemisessa. Hoitajilla 

on erittäin hyvät mahdollisuudet vastata tähän tarpeeseen kohtaamalla perheen todellisuus lapsen 

sairauden ja sairaalahoitojen aikana. On syytä pohtia, miksi osa hoitajista piti työnsä lähtökohtana 

perheen yksilöllistä tilannetta ja avun tarvetta ja kykeni näin kohtaamaan perheen todellisuuden ja 

miksi osa hoitajista sivuutti perheen todellisuuden pitämällä työnsä lähtökohtana omaa käsitystään 

perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Perhekeskeisyys oli keskeinen hoitotyötä ohjaava periaate 

molemmilla tutkimuksen kohteena olleilla lastenosastoilla.  

 

Tutkimuksessa luotu substantiivinen teoria vahvistaa perhehoitotieteellistä tietoperustaa tekemällä 

perheiden terveyden edistämisen entistä näkyvämmäksi osaksi hoitajan työtä. Tulevaisuudessa 

teoriaa on testattava ja kehitettävä edelleen erilaisissa toimintaympäristöissä sekä erilaisten 

potilasryhmien parissa. Tutkimuksessa kehitettiin perhehoitotyötä toimintatutkimuksen keinoin sekä 

luotiin tutkijan ja hoitajien yhteistyönä perheneuvotteluinterventio. Perheneuvottelun toimivuus ja 

pysyvyys hoitotyössä, sen soveltaminen eri toimintaympäristöihin sekä neuvottelun vaikutukset 

perheiden terveydelle antavat aiheita jatkotutkimukselle.  

 

Asiasanat: perheen terveys, perhehoitotyö, perhehoitotiede, pitkäaikaissairas lapsi, 
                   toimintatutkimus, interventio, grounded theory –menetelmä, substantiivinen teoria  
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ABSTRACT 

The purpose of the research was to build a substantive theory of promoting family health during the 

child’s somatic chronically illness, as well as assess and promote family nursing on a pediatric 

ward by means of action research. Action research took a critical, participatory approach that acted 

as the basis of theory development. The aim of the development was to create an intervention to 

the nursing which would promote the health of the family. The data consisted of 31 family 

interviews (n=82 family members), nurses’ (n=40) group interviews (n=9) and observation of the 

interaction between families and nurses (84 h). The data were collected in pediatric wards in two 

different hospitals where chronically ill children below the age of 16 are being cared. One of the 

wards was a target unit of family nursing development, and from the other ward, data were 

collected in order to confirm the validity of the results and to ensure the anonymity of the 

participants. Data analysis was based on the grounded theory -method with its straussian 

approach applied. Cooperation between the researcher and the nurses resulted in a family 

consultation –intervention in the nursing. Family consultations were applied in the target unit for 10 

months, after which the nurses (n=17) described their experiences of the functionality of the 

intervention in practice in essays they wrote. Head nurses (n=2) were interviewed about the same 

subject.  Essays and interviews were analysed by using deductive content analysis -method.  

 

Nurses faced family’s reality or they bypassed it during the child’s illness and the hospital stay.  

When the reality of a family was faced, the basis of the nursing was family’s individual situation and 

need of help. When the family’s reality was bypassed, the basis of the nursing was the nurses’ 

view on the situation of the family and their need of help. Nurses who worked systematically faced 

family’s reality. Systematically operating nurses faced the family’s reality since they observed the 

changes that had occurred within the family’s health and their effects on the whole family, not to 

mention that they activated family’s resources. Changes occurred in the functions of the ill child, 

the siblings, the parents and their relationship as well as those of the whole family during the 

child’s illness and the hospital stay. The families expected the nurses to reinforce parenthood, look 

after the child’s welfare, share the emotional burden, support everyday coping and to create a 

confidential care relationship. Systematically operating nurses promoted above-mentioned 
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constituent systems of family health. Family consultation -intervention, which was developed in the 

research, enhanced systematically performed nursing. Selectively and situation-specifically 

operating nurses bypassed family’s reality, for neither did they observe the changes that occurred 

within a family, nor did they activate the resources of a family. Furthermore, they promoted 

constituent systems of family health only randomly. In that case the basis of the nursing was the 

nurses’ view on the situation of the family and their need of help. 

 

According to the results, parents of a chronically ill child need help in reinforcing parenthood, 

sharing the emotional burden as well as in everyday coping. Nurses have particularly good 

possibilities to respond to this need by facing the family’s reality during the child’s illness and the 

hospital stay. It is necessary to consider why some of the nurses regarded the individual situation 

of the family to be the basis of their work and why some nurses bypassed family’s reality by 

considering their work’s very basis to be their own view on the family’s situation and need of help. 

Family-centred care was a central guiding principle in both children’s wards concerned. 

 

The substantive theory built in the research strengthens the knowledge base of family nursing 

science by making the promotion of families’ health a more visible part in the nurse’s work. In the 

future the theory must be tested and developed further in different contexts and with various 

patient groups. In the research, family consultation -intervention was created in cooperation 

between the researcher and the nurses. In the research, family nursing was also developed while 

applying the methods of action research. The functionality and the stability of the family 

consultation in nursing, as well as its application on different nursing environments and the effects 

of consultation on families’ health give indication for further research. 

 

Key words: family health, family nursing, family nursing science, chronically ill child, action        
                    research, intervention, grounded theory –method, substantive theory 
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1 TAUSTA JA TARKOITUS 

Suomalaislapsista yli 20 %:lla on ainakin yksi pitkäaikaissairaus ja yli 5 %:lla todetaan kasvuiän 

lopussa pysyvä elämänlaatua heikentävä vamma tai sairaus. Lasten ja nuorten psykososiaalisen 

terveyden ongelmat ovat myös lisääntymässä. (Rajantie ja Perheentupa 2005.) Vaikka lasten ja 

nuorten sairaalahoito on jatkuvasti vähentynyt, oli alle 15-vuotiailla kuitenkin yhteensä 402 706 

hoitopäivää sairaaloissa vuonna 2004 (Hoitopäivät vuoden alusta 2005). Lapsen sairastuminen ja 

sairaalaan joutuminen vaikuttavat jokaiseen perheenjäseneen: sairastuneen lapsen käyttäytyminen 

muuttuu, sisarusten asema ja rooli muuttuvat, vanhemmuudelle ja parisuhteelle asetetaan uusia 

vaatimuksia ja perheenjäsenen sairaus säätelee koko perheen elämää (Seppälä 2000, Mu 2005, 

Svavarsdottir ja Rayens 2005). 

 

Somaattiset pitkäaikaissairaudet vaikuttavat lasten elintoimintoihin, oireisiin, käyttäytymiseen ja 

arkielämässä selviytymiseen eri tavoin. Myös sairauksien hoito vaihtelee riippuen sairauden 

vakavuudesta ja niihin liittyvistä erilaisista hoitomenetelmistä ja -mahdollisuuksista. Edellä 

kuvatuista seikoista huolimatta useat tutkijat (Kazak ym. 2003, McGrath ym. 2004, Barlow ja Ellard 

2004) ovat todenneet, että muutokset ja avun tarve perheissä ovat usein samansuuntaisia 

riippumatta siitä, mitä somaattista pitkäaikaissairautta lapsi sairastaa. Edellä mainittua väitettä 

tukee myös se, että lapsen sairastumisen ja siihen liittyvien hoitojen, erityisesti sairaalahoidon, on 

todettu yleensäkin olevan stressaavia sekä lapselle itselleen että hänen perheelleen (Hodgkinson 

ja Lester 2002, Lee ym. 2004, Boling 2005). Stressin määrä ja kesto luonnollisesti vaihtelevat, 

mutta lapsen sairaus jo lievänäkin on Sinkkosen (2002) mukaan aina jonkinlainen loukkaus 

vanhemman itsetunnolle ja vanhemmuudelle. Lapsen sairaus ja sairaalahoidot aiheuttavat hätää, 

huolestumista, pelkoa ja haavoittuvuutta sekä lapsessa että erityisesti hänen vanhemmissaan 

(Sinkkonen 2002, Tak ja McCubbin 2002).  

 

Lasten somaattisten pitkäaikaissairauksien vaikutuksia perheeseen on tutkittu enimmäkseen 

yksittäisten sairauksien, kuten diabeteksen (Lowes ym. 2005), syövän (Eilertsen ym. 2004, Essen 

ym. 2004), reuman (McNeill 2004), astman (Trollvik ja Severinsson 2004, Svavarsdottir ja Rayens 

2005), sydänsairauksien (Upham ja Medoff-Cooper 2005), kystisen fibroosin (Hodgkinson ja Lester 
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2002, Ganong ym. 2003) ja epilepsian (Mu 2005) näkökulmista. Lapsen pitkäaikaissairauden 

vaikutuksia perheeseen on tutkittu niin ikään erillisten ilmiöiden, kuten vanhempien 

stressikokemusten (Balluffi ym. 2004, Franck ym. 2005), äitien ahdistuksen (Mu ym. 2001), 

vanhempien selviytymisen (Wong ja Chan 2005) ja päätöksenteon (Hallström ja Elander 2004) 

sekä hoitoon osallistumisen (Lehto 2004, Ygge ja Arnetz 2004) näkökulmista. Tiedonantajina ovat 

olleet äidit (Mu ym. 2001, Rini ym. 2004), jonkin verran isät (McNeill 2004, Mu 2005), mutta myös 

molemmat vanhemmat, vaikka kyseessä eivät aina ole olleet saman perheen vanhemmat (Essen 

ym. 2004, Svavarsdottir 2005). Sisarusten, isovanhempien tai sairastuneiden lasten kokemuksia 

on tutkittu vähän (Kennedy ym. 2004, Smith ja Callery 2005). Tutkimuksia, joissa koko perhe on 

tiedonantajana, tutkittavien perheiden lapset sairastavat eri pitkäaikaissairauksia ja tutkimuksen 

kohteena on laaja näkökulma perheen terveyteen, on vähän (Hallström ja Elander 2004, Woodgate 

ja Degner 2004). Kuitenkin lapsen sairastumisen ja sairaalahoitoon joutumisen myötä useimmissa 

perheissä joudutaan arvioimaan koko perheen toiminta uudelleen (Rangel ym. 2005). 

 

Hoitotyön kehittäminen edellyttää uusien interventioiden luomista ja käyttöönottoa sekä sen 

tutkimista, miten ne vaikuttavat potilaiden terveyteen ja hyvinvointiin. Interventiolla tarkoitetaan 

menetelmiä, joiden tarkoituksena on auttaa ihmistä edistämään terveyttään sekä tulemaan toimeen 

sairautensa kanssa. (Rycloft-Malone ym. 2004.) Lapsen sairastumiseen ja sairaalahoitoon liittyvät 

tutkimukset ovat useimmiten luonteeltaan kuvailevia, ja niissä esitetään tutkimustulosten pohjalta 

interventioita käytännön hoitotyöhön. Tutkimuksissa ehdotetut interventiot on kuvattu melko 

yleisellä tasolla, kuten lapsen sairauteen liittyvän informaation jakaminen perheelle (Wong ja Chan 

2005), vanhempiin kohdistetun emotionaalisen tuen vahvistaminen (Svavarsdottir 2005, Upham ja 

Medoff-Cooper 2005), keskustelumahdollisuuden tarjoaminen perheelle (Lähteenmäki ym. 2004a) 

sekä vanhempien selviytymiskeinojen arvioinnin tehostaminen (Yeh 2004). Varsinaisissa 

interventiotutkimuksissa on Barlowin ja Ellardin (2004) mukaan interventiot kuvattu puutteellisesti, 

mikä vaikeuttaa niiden soveltamista käytäntöön (vrt. Miettinen ym. 2005). Perheisiin kohdistuvien 

interventioiden kuvaamisen, testaamisen ja vaikuttavuuden osoittamisen tärkeys on ollut tutkijoiden 

tiedossa jo pitkään (mm. Robinson 1994). Tästä syystä tietoa tarvitaan erityisesti siitä, minkälaisilla 

menetelmillä perheitä hoidetaan sekä miten ne vaikuttavat perheiden terveyteen (Aho ym. 2004). 
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Edellä kuvatuista haasteista huolimatta perheisiin kohdistuvia interventiotutkimuksia on tehty 

hoitotieteessä vähän.  

 

Lasten pitkäaikaissairauksiin ja sairaalahoitoon liittyvät tutkimukset osoittavat, että perheet eivät 

aina ole kokeneet saaneensa riittävästi apua ja tukea hoitohenkilökunnalta (esim. Ballard 2004, 

Kazak 2005). Hoitajien mahdollisuudet auttaa perheitä ovat kuitenkin hyvät, koska he ovat 

jatkuvassa vuorovaikutuksessa perheenjäsenten kanssa lapsen sairaalahoidon aikana. 

Perhekeskeisyyttä onkin pidetty perinteisesti terveydenhuollossa tapahtuvan hoitamisen 

periaatteena, vaikka sen toteutumisessa on ollut puutteita (Paunonen ja Vehviläinen-Julkunen 

1999, Gedaly-Duffy ym. 2005).  

 

Perheiden terveyden edistämisen näkökulma on kansallisella tasolla ajankohtainen ja se tulisikin 

ottaa huomioon kaikissa terveyspalveluissa. Sosiaali- ja terveysministeriön julkaisemassa Terveys 

2015-ohjelmassa (Valtioneuvoston periaatepäätös 2001) painotetaan lasten, nuorten ja perheiden 

tukemisen tärkeyttä ja heitä koskevien palvelujen kehittämistä. Tämän lisäksi hoitotyön 

kansallisessa tavoite- ja toimintaohjelmassa (Valtioneuvoston periaatepäätös 2002) vuosille 2004–

2007 painotetaan eri väestöryhmien, myös perheiden, terveyden edistämistä erilaisissa terveyden- 

ja sairaanhoidon ympäristöissä. Sairaalahoidossa olevan pitkäaikaissairaan lapsen perheen 

terveyden edistämistä kuvaavaa teoriaa siis tarvitaan. Luodun teorian avulla hoitajat voivat arvioida 

olemassa olevaa perhehoitotyön käytäntöä ja kehittää sitä entistä paremmin vastaamaan perheen 

yksilöllisiä tarpeita ja odotuksia.  

 

Tämä tutkimus on osa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen laajempaa tutkimushanketta 

”Potilaan, perheen ja terveydenhuollon yhteistyö”. Tämän tutkimuksen kohteena ovat perheet, 

joiden alle 16-vuotias lapsi tai nuori on sairastunut somaattiseen pitkäaikaissairauteen ja joutunut 

sairaalahoitoon. Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti 

pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistämisestä hoitotyössä sekä arvioida 

perhehoitotyön toteutumista ja kehittää sitä tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla 

toimintatutkimuksen keinoin.   
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Tutkimuksen teoreettiset lähtökohdat pohjautuvat aikaisempaan tietoon perheen muuttuneesta 

tilanteesta lapsen sairastumisen ja sairaalahoitojen seurauksena sekä perheiden voimavaroja 

vahvistavista malleista ja niihin liittyvistä tutkimuksista (esim. Hupcey 1998, Hulme 1999, 

Tomlinson ym. 1999, Tomlinson 2001). Perheen terveys määritellään tässä tutkimuksessa 

dynaamisena tilana, jota sekä perheenjäsenet että koko perhe yksilöllisellä tavalla ylläpitävät. 

Perheen terveyden edistäminen ymmärretään perheenjäsenten subjektiivisena kokemuksena siitä, 

että heidän tarpeisiinsa sekä odotuksiinsa on vastattu sekä heidän selviytymistään ja hyvää oloaan 

on tuettu lapsen sairaalahoidon aikana. 

 

2 TEOREETTISET LÄHTÖKOHDAT 

Tutkimuksen teoreettisissa lähtökohdissa kuvattu kirjallisuuskatsaus perustuu vuosina 2002–2005 

tehtyihin hakuihin EBSCOhost Academic Search Elite, OVID, PubMed, PsychINFO Academic 

Search Elite, Medic, Aleksi, Arto, LINDA ja JaNet -tietokannoista. Tietokannat olivat siis sekä 

kansainvälisiä että kotimaisia. Hakusanoina käytettiin sanoja ”perhe”, ”lapsiperhe”, ”terveys”, 

”perheen terveys”, ”terveyden edistäminen”, ”perhehoitotyö”, ”perhehoitotiede”, ”perhekeskeisyys”, 

”pitkäaikaissairas lapsi”, ”sairaalahoito” sekä näiden englanninkielisiä vastineita ”family”, ”family 

with children”, ”health”, ”family health”, ”health promotion”, ”family nursing”, ”family nursing 

science”, ”family-centered care”, ”chronically ill child” ja ”hospital care”. Edellä lueteltuja sanoja on 

käytetty yksittäisinä hakusanoina sekä erilaisina yhdistelminä etsittäessä kirjallisuutta 

tietokannoista. Haut rajattiin pääsääntöisesti vuosina 1995–2005 ilmestyneisiin 

kokotekstiartikkeleihin.     

 

2.1 Lasten somaattiset pitkäaikaissairaudet ja sairaalahoito 

Lasten somaattisella pitkäaikaissairaudella tarkoitetaan tässä tutkimuksessa alle 16-vuotiaan 

lapsen tai nuoren diagnostisoitua sairautta, jonka oireet tai hoidon tarve kestävät vähintään puoli 

vuotta. Lasten ja nuorten psykiatriset sairaudet on rajattu tästä tutkimuksesta pois, koska 

tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla hoidetaan pääasiassa somaattisiin sairauksiin 

sairastuneita lapsia ja nuoria. Toinen syy rajaamiseen oli se, että lasten ja nuorten psykiatrisiin 



 17

sairauksiin liittyvät ongelmat ja osaltaan hoitokin ovat erilaisia somaattisiin sairauksiin verrattuna. 

Lasten pitkäaikaissairastavuus on selvästi lisääntynyt viimeisten vuosikymmenten aikana. 

Sairastavuus tautiryhmittäin on ollut voimakkainta insuliinipuutosdiabeteksen kohdalla. Se on 

lisääntynyt erityisesti 0–4-vuotiaiden kohdalla Suomessa maailman suurimmaksi viimeisten 

vuosikymmenten aikana. (Takala ym. 2001, Rajantie ja Perheentupa 2005.) Kansaneläkelaitoksen 

rekisterissä oli 3931 alle 15-vuotiasta diabetesta sairastavaa vuonna 2004. Astmaa tai kroonista 

obstruktiivista keuhkosairautta sairastavia alle 15-vuotiaita oli samana vuonna rekisterissä 28 561. 

Suurin osa heistä sairasti keuhkoastmaa. (Luoma 2005.) Lasten astma ja allergiat ovat myös 

yleistymässä olevia sairauksia (Pekkanen ym. 2001, Rajantie ja Perheentupa 2005). Suomessa 

sairastuu vuosittain keskimäärin 155 alle 15-vuotiasta syöpään. Noin kaksi kolmasosaa kaikista 

syövistä on akuuttia lymfoblastileukemiaa. Lasten syöpien ilmaantuvuus on hitaasti lisääntynyt, 

aivojen ja hermoston syöpien ilmaantuvuus on lisääntynyt eniten. Hoito on kuitenkin kehittynyt 

viime vuosikymmenten kuluessa niin, että noin kaksi kolmasosa syöpään sairastuneista lapsista 

paranee pysyvästi. (Kröger ja Arikoski 2004.)  

 

Lasten ja nuorten sairastuvuutta voidaan kuvata hoitotuen ja erityishoitorahan saajien määrällä. 

Hoitotukea pitkäaikaissairauden (somaattisen ja psykiatrisen) tai vamman vuoksi sai 4,5 % alle 16-

vuotiaista vuonna 2002. Hoitotuen saajista suurin osa oli Kainuusta, Pohjanmaalta ja Itä-

Suomesta. (Rajantie ja Perheentupa 2005.) Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan 

lyhytaikaista ansionmenetystä, joka johtuu alle 16-vuotiaan lapsen sairaudesta tai vammasta, kun 

hakija on lapsensa hoitoon osallistumisen vuoksi estynyt tekemästä työtään eikä saa poissaolon 

ajalta palkkaa. Vuonna 2004 erityishoitorahan saajia oli Suomessa 7743 henkilöä. (Luoma 2005.) 

Kansaneläkelaitoksen haastattelututkimuksen mukaan koettu sairastavuus ja 

sairaanhoitopalvelujen kysyntä ovat lisääntyneet. Muutos on ollut suurinta 10–14-vuotiaiden 

ikäryhmässä. Pitkäaikaissairaudet ovat noin 30 % yleisempiä pojilla kuin tytöillä. (Rajantie ja 

Perheentupa 2005.) Lasten sairaalahoitopäivien määrä on vähentynyt vuosi vuodelta. Vuonna 

2003 alle 15-vuotiaiden lasten ja nuorten hoitopäiviä oli yhteensä 406 889, kun vuonna 2004 niitä 

oli noin 4000 vähemmän. (Hoitopäivät vuoden alusta 2005.) Vaikka lasten keskimääräinen 

hoitoaika sairaalassa on lyhentynyt, on lasten ja nuorten pitkäaikaissairauksien määrä kuitenkin 
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lisääntymässä. Yhä useampi suomalaisperhe elää siis tilanteessa, jossa yhdellä tai useammalla 

perheen lapsista tai nuorista on jokin hoitoa ja seurantaa vaativa pitkäaikaissairaus. 

 

2.2 Lapsen sairastumisen ja sairaalahoidon vaikutukset perheeseen  

Sairastuminen ja sairaalahoito aiheuttavat lapsessa monenlaisia käyttäytymiseen ja tunteisiin 

liittyviä muutoksia. Lapset pelkäävät, ovat vihaisia ja ahdistuneita, tuntevat epävarmuutta ja 

vetäytyvät. Lapsi voi kärsiä myös kivuista, jotka vaikuttavat mielialaan. Lisäksi lapsi voi taantua 

kehityksessään. (Melnyk 2000, Kennedy ym. 2004.) Sairaalahoito saattaa olla lapselle 

traumaattinen kokemus, jos vanhemmat ovat ahdistuneita tai he eivät ole lapsen luona 

sairaalassa. Lapsen kyky selviytyä sairauden ja sairaalahoitojen aikaisesta tilanteesta onkin 

yhteydessä vanhempien hyvinvointiin. Vanhempien voimavarat ja käytettävissä olevat 

selviytymiskeinot helpottavat myös lapsen sopeutumista sairauteen ja sairaalahoitoon. (Shields 

2001, Lähteenmäki ym. 2004b.)  

 

Lapsen vanhemmilla on runsaasti negatiivisia tuntemuksia, kuten epävarmuutta, huolta, 

avuttomuutta, turvattomuutta, syyllisyyttä, pelkoa, vihaa ja surua lapsen sairastumisen ja 

sairaalahoidon aikana. Erityisesti äidit kokevat stressin lähes sietämättömäksi lapsen sairauden 

alkuvaiheessa. (Balluffi ym. 2004, Lähteenmäki ym. 2004b, McNeill 2004, Svavarsdottir 2005.) 

Tunteiden lisäksi erilaiset käytännön ongelmat, kuten lapsen ravitsemukseen ja koulunkäyntiin 

liittyvät asiat, uuvuttavat vanhempia (McGrath ym. 2004). Useissa tutkimuksissa on havaittu, että 

lapsen sairastuminen pitkäaikaissairauteen heikentää vanhempien elämänlaatua (mm. Ganong 

ym. 2003, Boling 2005). Poikkeuksena tästä ovat Balluffin ym. (2004) sekä Wongin ja Chanin 

(2005) tutkimustulokset. Balluffi kollegoineen (2004) havaitsi, että lapsen sairauden vakavuudella 

ei ollut yhteyttä vanhempien kokemaan stressiin ja Wongin ja Chanin (2005) saamien tulosten 

mukaan lapsen sairaus vahvisti perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta.  

 

Sairaalaympäristö saa aikaan vanhemmissa pelkoa ja ahdistusta, lisäksi he tuntevat itsensä 

epävarmoiksi (Hallström ym. 2002a, Hallström ym. 2002b, Pölkki ym. 2002). Essenin ym. (2004) 

tutkimuksessa sairaalahoidossa olleiden lasten vanhemmat raportoivat elämänlaatunsa 
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huonommaksi kuin kotona hoidettavien lasten vanhemmat. Lapsen sairaudella ja sairaalahoidoilla 

onkin pitkäkestoiset seuraukset vanhempiin: vanhemmat saattavat kokea traumaattisen stressin 

oireita vielä kuukausia lapsen sairaalahoidon jälkeen (Lowes ym. 2005). Lowesin ym. (2004) 

tutkimuksen mukaan vanhemmat halusivat hoitaa diabetekseen sairastuneen lapsensa 

ensisijaisesti kotonaan, ei sairaalassa. Vanhemmilla on käytössään erilaisia selviytymiskeinoja 

lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana, kuten tiedon hankkiminen lapsen sairaudesta, 

sosiaalisen tuen hakeminen läheisiltä, vertaisperheiltä ja henkilökunnalta sekä perheenjäsenten 

roolien uudelleen määrittely (Meleski 2002, Lowes ym. 2004, Ellet ym. 2005). Yehin (2004) 

saamien tulosten mukaan äideillä ja isillä olisi samansuuntaisia selviytymiskeinoja käytössään: 

suurin osa vanhemmista piti tärkeimpinä selviytymiskeinonaan lapsen sairauden tuntemaan 

oppimista, optimismin ylläpitoa ja kiinteää vuorovaikutusta sairastuneen lapsen, puolison ja 

perheen muiden lasten kanssa (Yeh 2004). Selviytymiskeinojen ja niiden käytön yhteys perheen 

terveyteen on epäselvä, mutta oletettavasti selviytymiskeinot auttavat perheenjäseniä ja koko 

perhettä sopeutumaan lapsen sairauden aiheuttamaan elämän muutokseen.  

 

Sairastuneen lapsen sisarusten kokemuksia on tutkittu pääasiassa syöpään sairastuneiden lasten 

perheissä (esim. Alderfer ym. 2003, Labay ja Walco 2004, Lähteenmäki ym. 2004a). Tulokset ovat 

yhdenmukaiset: sisarukset jäävät vähemmälle huomiolle tai jopa syrjään vanhempien keskittyessä 

sairastuneeseen lapseen. Erityisesti sairastuneen lapsen diagnosoinnin jälkeiset kuukaudet ovat 

emotionaalisesti raskasta aikaa sisaruksille. Tutkimukset suosittelevat, että alle kouluikäisiin 

sairastuneen lapsen sisaruksiin tulisi kiinnittää huomiota, koska heillä näyttäisi olevan enemmän 

fyysistä ja psyykkistä oireilua kuin kouluikäisillä lapsilla. (Foster ym. 2001, Houtzager ym. 2004, 

Lähteenmäki ym. 2004a.) Sisaruksiin liittyvien tutkimusten eräänä ongelmana on se, että 

tutkimukset eivät tarjoa konkreettisia välineitä sille, miten sisarusten hyvinvointia voidaan edistää 

lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana.  
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2.3 Perheen terveyden edistäminen lapsen sairaalahoidon aikana 

Perheen terveys 

Perheen terveys ja sen edistäminen ovat vähän määriteltyjä ja niukasti tutkittuja ilmiöitä 

hoitotieteessä (Harmon Hanson ja Kaakinen 2005). Tutkijat ovat kuitenkin yhtä mieltä ”family 

health” – käsitteestä, joka onkin yleisesti käytössä kansainvälisessä kirjallisuudessa. Perheen 

terveys määritellään dynaamiseksi ja monimutkaiseksi prosessiksi, joka ilmenee sekä 

perheenjäsenten välisissä suhteissa että koko perheen toimintana. Se ilmenee muun muassa 

luottamuksellisena suhteena perheenjäsenten välillä, avoimena ilmapiirinä perheessä, kykynä 

ratkaista ongelmia perheessä, yhdessä kasvamisena kriisien myötä, toivon ylläpitämisenä 

vaikeissa tilanteissa sekä laadukkaan elämän varmistamisena kaikille perheenjäsenille. Jokainen 

perhe ylläpitää terveyttään omalla yksilöllisellä tavallaan. (Paunonen ym. 1999, Åstedt-Kurki ym. 

1999, Wright ja Leahey 2000, Pelkonen ja Hakulinen 2002, Denham 2003, Friedman ym. 2003, 

Loveland-Cherry ja Bomar 2004.)  

 

Åstedt-Kurki ym. (1999) kuvaavat perheen terveyttä kompleksisena ilmiönä, joka ilmenee 

perheiden elämässä monin tavoin. Perheen terveyden perustana on yksittäisen perheenjäsenen 

hyvinvointi, joka on eriasteisesti sekä hyvän että pahan olon tunnetta. Osa perheistä kokee 

voivansa vaikuttaa omaan terveyteensä, osa pitää mahdollisuuksiaan rajallisina. Perheenjäsenet 

edistivät terveyttä erilaisilla elämäntavoilla, ylläpitämällä turvallisuuden tunnetta sekä käyttämällä 

erilaisia selviytymiskeinoja. Denhamin (2002) etnografisessa tutkimuksessa rutiineilla oli merkittävä 

rooli perheen terveyden ylläpitämisessä ja edistämisessä. Rutiinit ilmenivät lepoon ja nukkumiseen 

liittyvissä tavoissa, vapaa-ajan toiminnassa, perheenjäsenistä huolehtimisessa sekä perheen 

ravintotottumuksissa. Perheen rutiinit ovat jatkuvasti kehittyviä: stressaavat tilanteet saattavat 

muuttaa tai luoda uusia rutiineja perheeseen. Rutiinien ylläpitäminen lapsen sairastuessa ja 

sairaalahoidon aikana auttaa todennäköisesti perhettä selviytymään tilanteesta paremmin ja 

edistää näin perheen terveyttä (vrt. Fomby 2004). Bomarin (2004a) mukaan perheen terveyden 

edistäminen on perheenjäsenten ja koko perheen hyvinvoinnin turvaamista fyysisellä, 

emotionaalisella ja henkisellä alueella.  
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Tutkimusten perusteella (Seppälä 2000, Mu 2005) tiedetään, että lapsen pitkäaikaissairaus ja 

sairaalahoidot vaikuttavat sekä yksittäisten perheenjäsenten että koko perheen terveyteen. 

Perheen elämään kiinteästi liittyneet rutiinit ja toimintatavat muuttuvat lapsen sairastuessa ja 

joutuessa sairaalahoitoon. Knaflin ja Gillisin (2002) sekä Kazakin (2002) mukaan on kuitenkin 

hyvin vähän tietoa tekijöistä, jotka ovat yhteydessä perheiden terveyteen lapsen sairastumisen ja 

sairaalahoitojen aiheuttamassa tilanteessa.  

 

Perheiden odotukset ja kokemukset hoitotyöstä  

Perhehoitotyötä voidaan pitää jatkumona perinteiselle perhekeskeisyys-periaatteelle. 

Perhehoitotyön kansainvälinen käsitteistö on monimuotoista: Friedemann (1995) käyttää käsitettä 

”system-focused family nursing”, Wright ja Leahey (2000) ”family systems nursing”, Friedman, 

Bowden ja Jones (2003) ”family nursing”, Bomar (2004a) ”family health nursing” ja Harmon 

Hanson (2005) ”family health care nursing” -käsitteitä. Tomlinson (2001) kuvaa ”the Family Health 

System” -mallissaan neljä aluetta, joilla perheen terveyttä voidaan edistää. Jokaisella tutkijalla on 

omat näkemyksensä siitä, mitä perhehoitotyö sisältää ja miten sitä käytännössä voidaan toteuttaa. 

Yhteinen näkemys on kuitenkin siitä, mitkä ovat perhehoitotyön peruslähtökohdat: perhehoitotyö 

tarkoittaa perheiden huomioon ottamista osana potilaan kokonaishoitoa, se on osa laadukasta 

hoitotyötä. Perhehoitotyön tavoitteena on auttaa perhettä ja sen jäseniä vahvistamaan 

voimavarojaan sekä ennalta ehkäisemään ja ratkaisemaan mahdollisia ongelmia eri tilanteissa. 

Tämä edellyttää hoitajilta perheen tilanteen tuntemista, tietoa perheen kokemuksista ja odotuksista 

hoitotyötä kohtaan sekä kykyä käyttää sellaisia interventioita, jotka ylläpitävät ja edistävät perheen 

terveyttä. (Tomlinson 2001, Friedman ym. 2003, Bomar 2004a, Bomar 2005, Harmon Hanson 

2005.)  

 

Koska perhehoitotyön lähtökohtana on auttaa perhettä selviytymään lapsen sairauden ja 

sairaalahoidon aikaisesta tilanteesta (Bomar 2004a, Harman Hanson 2005), on perheenjäsenten 

kokemusten, tarpeiden ja odotusten huomioiminen tärkeää hoitotyössä. Tutkimusten tulokset ovat 

yhdenmukaiset: vanhemmat odottavat saavansa apua ammattilaisilta. He odottavat hoitajien 

osoittavan kiinnostusta koko perhettä kohtaan, luottamuksellista vuorovaikutussuhdetta, 
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selviytymiskeinojensa vahvistamista sekä kunnioitusta vanhemmuuttaan kohtaan. Vanhemmat 

tarvitsevat tietoa lapsen sairauteen liittyen, mutta myös emotionaalista tukea. Hoitajien on 

ymmärrettävä perheenjäsenten voimakkaat tunnereaktiot sekä uskallettava puuttua perheen 

tilanteeseen silloin, kun se on lapsen tai muiden perheenjäsenten hyvinvoinnin kannalta 

tarpeellista. Vanhemmat tarvitsevat myös jatkuvaa ohjausta ja aktiivista tukea siihen, miten 

toteuttaa vanhemmuutta lapsen sairaalahoidon aikana, mitä heiltä odotetaan ja mitä he voivat 

tehdä lapsensa hyväksi sairaalassa. (Melnyk 2000, Major 2003, Trollvik ja Severinsson 2004, 

Essen ym. 2004, Miceli ja Clark 2005.) Vaikka vanhemmilla on runsaasti erilaisia tarpeita ja 

odotuksia, he eivät aina usko saavansa apua hoitajilta. Hoitajat pitävät vanhempien tarpeita 

paremmin tyydytettyinä kuin vanhemmat itse (Cimete 2002, Shields ym. 2003). Shields ym. (2003) 

epäilevätkin, että vanhemmat eivät ole aina tietoisia avusta, jota heillä on oikeus saada lapsen 

sairaalajakson aikana. Trollvikin ja Severinssonin (2004) mukaan perheitä hoitavien ammattilaisten 

tulisi kyetä tarkastelemaan perheen tilannetta vanhempien näkökulmasta.  

 

Vanhemmat eivät ole tyytyväisiä sisarusten saamaan tukeen lapsen sairaalahoidon aikana. He 

toivoivat enemmän sisarusten huomioon ottamista osana hoitoa. (Foster ym. 2001, Ballard 2004.) 

Sairastuneiden lasten kokemuksia saamastaan hoidosta on tutkittu vähän. Smithin ja Calleryn 

(2005) tutkimuksessa lapset eivät saaneet informaatiota henkilökunnalta, vaan sen antaminen jäi 

vanhempien tehtäväksi. Lasten osallistuminen omaa hoitoaan koskeviin päätöksiin on rajallinen, 

mutta tästä huolimatta lapsille tulee antaa informaatiota heidän ikätasonsa ja kehityksensä 

mukaisesti (Hallström ja Elander 2004).  

 

Perhehoitotyön kehittämishaasteet 

Perhehoitotyö on kehittämishaasteiden edessä. Perhekeskeisyys hoidon periaatteena on vanha, 

mutta sisällöltään edelleen epäselvä (Hutchfield 1999, Eckle ja MacClean 2001, Bomar 2004a, 

Bomar 2004b, Kaakinen ja Harmon Hanson 2004). Perheen terveys ja sen edistäminen ovat vähän 

tutkittuja ilmiöitä, eikä perheiden odotuksiin ja tarpeisiin ole riittävästi vastattu. Perhehoitotyön 

kehittämistä kuvaavia tutkimuksia on raportoitu niukasti viimeisten vuosikymmenten aikana. 

Tomlinson on yhdessä kollegoidensa kanssa luonut mallin, jonka avulla kehitetään perhehoitotyötä 
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Yhdysvalloissa (Tomlinson ym. 2002, Peden-McAlphine ym. 2005). Mallin lähtökohtana on, että 

työyhteisössä luodaan oppimisympäristö, jossa yhdistetään työntekijöiden kokemukset ja 

olemassa oleva teoriatieto ohjaamaan perheiden hoitamista. Tulokset ovat olleet hyviä. Malli muutti 

hoitajien perheisiin liittyvää ajattelutapaa vastaamaan paremmin todellisuutta, perheiden yksilöllisiä 

tarpeita otettiin enemmän huomioon, vuorovaikutus perheen ja hoitajien välillä oli toimivampaa, ja 

hoitotyön interventiot suunniteltiin perheiden tarpeita ja arvoja vastaaviksi. (Tomlinson ym. 2002, 

Peden-McAlphine ym. 2005.) Myös Hartrick (2000) on kehittänyt perhehoitotyötä moniammatillisen 

tiimin toiminnan kautta. Tavoitteena oli edistää perheen terveyttä yhdistämällä moniammatillisen 

tiimin käytännön kokemus teoriatietoon. Hartrickin (2000) mukaan lähestymistapa oli onnistunut, 

koska se muun muassa kavensi teoreettisen tiedon ja käytännön työn välistä kuilua ja kehitti siten 

osallistujien taitoa edistää perheen terveyttä.  

 

Hoitajien toiminnan ja perheen terveyden edistämisen välisen yhteyden osoittaminen on vaikeaa, 

koska väliin tulevia muuttujia on paljon. Todennäköisesti tästä syystä myös tutkimuksia aiheesta on 

vähän (Naylor 2003). Hoitajien käyttämien interventioiden ja perheen toiminnan tai toiminnan 

tuloksen välillä on kuitenkin osoitettu yhteys muutamissa tutkimuksissa. Helseth (2002) kuvasi, 

miten hoitajan tuki ja ohjaus auttoivat koliikkilapsen vanhempia. Taanilan ym. (1998) tutkimuksessa 

havaittiin, että mitä enemmän ja mitä hyödyllisempiä neuvoja vanhemmat olivat 

terveydenhoitohenkilökunnalta saaneet, sitä paremmin he selviytyivät sairaan lapsen kanssa 

kotona. Lasten ja nuorten hoitotyössä tulisi käyttää yhä enemmän menetelmiä, joiden 

hyödyllisyydestä perheille olisi olemassa näyttöä. Tätä edellyttävät toiminnan tehokkuuteen sekä 

hoitotyön tietoperustan vahvistumiseen liittyvät vaatimukset terveydenhuollossa. (Koskinen-

Ollonqvist ym. 2005, Lauri 2005.)  

 

3 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LÄHTÖKOHDAT 

3.1 Toimintatutkimus 

Tutkimus toteutui toimintatutkimuksena, jossa tutkija kehitti perhehoitotyötä yhdessä kohteena 

olevan työyhteisön kanssa (Meyer ym. 2000, Rodgers 2000, Ladkin 2004). Perhehoitotyön 

kehittämisen tavoitteena oli luoda konkreettinen perhehoitotyön interventio, jonka avulla hoitajat 
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edistävät perheen terveyttä. Lähtökohdaksi valittiin australialaisten (Carr ja Kemmis 1986, Kemmis 

ja McTaggart 2000, Kemmis 2004) luoma suuntaus, joka painottaa olemassa olevan toiminnan 

kriittistä arviointia ja yhteisöllistä otetta työn kehittämisessä. Keskeistä suuntauksessa on se, että 

työyhteisön jäsenet osallistuvat kehittämistyöhön ja tiedostavat paremmin perheiden hoitamisen 

toimintatapojaan (Kemmis 2004). Toimintatutkimuksen kohteen valintaan, henkilöstön 

sitoutumiseen, suunnitteluun ja tutkijan rooliin sekä tutkimuksen eettisyyteen ja luotettavuuteen 

liittyviä haasteita on kuvattu osajulkaisussa I.  

  

Toimintatutkimuksen ”isänä” pidetään sosiaalipsykologi Kurt Lewiniä (1890–1947), joka 1940-

luvulta lähtien hahmotteli toimintatutkimuksen perusajatuksia. Lewin osoitti, että työntekijöiden 

demokraattisilla osallistumismahdollisuuksilla on yhteys työtyytyväisyyteen, työmoraaliin ja 

tuottavuuteen. (Kuula 1999.) Toimintatutkimuksen peruslähtökohtia ovatkin tutkimuksen käytännön 

läheisyys, tutkittavien osallistuminen ja muutosta tavoittelevan intervention luominen (Park 2004, 

Totro 2005). Kurt Lewinin roolia toimintatutkimuksen perustajana on kyseenalaistettu (Kuula 1999) 

ja toimintatutkimuksen alkuperää on jäljitetty osaltaan myös John Dewey:in, joka liitti arkitoiminnan 

ja työkäytännöt tieteelliseen tutkimukseen (Juuti ym. 2004). Toimintatutkimuksen tieteellisyys 

asetettiin kyseenalaiseksi Yhdysvalloissa 1950-luvun lopulla, jolloin sen suosio hiipui. Elpyminen 

alkoi Englannissa 1970-luvun puolivälissä, jolloin Lawrence Stenhouse työtovereineen esitti 

ajatuksen opettajasta oman työnsä tutkijana. Chris Argyris ja Donald Schön (1978, 1996) kehittivät 

toimintatieteeksi (action science) kutsutun suuntauksen. Argyriksen ja Schönin (1996) mukaan 

ihmiset eivät yleensä tiedosta omaa toimintaansa ja sen seurauksia työyhteisössä. Oman 

toiminnan arviointi koetaankin vaikeaksi, vaikka se Argyriksen ja Schönin mukaan on olennaista 

työn kehittämisessä. Peter Senge (1990) käyttää oppiva organisaatio -käsitettä työyhteisöstä, 

jossa tärkein voimavara on tavoitteellisesti oppiva ihminen, jota kannustetaan kokeilemaan, 

ideoimaan, uudistumaan ja ottamaan vastuuta. Oppivassa organisaatiossa olennaista on koko 

työyhteisön oppimiskyky, jotta yhteiset tavoitteet saavutetaan. (Senge 1990.) Norjalainen Björn 

Gustavsen (2004) on kehittänyt kommunikatiivista toimintatutkimusta, jota nimitetään 

pohjoismaiseksi keskustelumenetelmäksi. Siinä esiintyvät demokraattisen dialogin säännöt ovat 

toimineet erilaisissa hankkeissa työyhteisön kehittämisen välineinä (mm. Ala-Laurinaho 2004). Yrjö 
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Engeström (1995) on tutkijaryhmineen luonut kehittävän työntutkimuksen mallin, jossa korostetaan 

kehitettävän kohteen riittävää historiallista analyysiä. Kehittävää työntutkimusta soveltavat tutkijat 

ovatkin kritisoineet toimintatutkimusta siitä, että kohteen historiaa ei analysoida ennen 

kehittämistoimenpiteitä. (Engeström 1995.) Taulukossa 1 on yhteenveto toimintatutkimuksen 

teoreettisista lähtökohdista eri aikakausina.  

 
 
Taulukko 1 Yhteenveto toimintatutkimuksen teoreettisista lähtökohdista eri aikakausina 
 
 
TUTKIJA (T) 

 
AIKAKAUSI 

 
LÄHTÖKOHDAT 

 
Kurt Lewin, John Dewey 

 
1950-luku 

 
Työntekijöille demokraattiset 
osallistumismahdollisuudet 
toiminnan kehittämiseen. 

 
Lawrence Stenhouse 

 
1970-luku 
 

 
Opettaja oman työnsä 
tutkijana. 

 
Chris Argyris, Donald Schön 

 
1970-, 1980-, 1990-luvut 
 

 
Oman toiminnan arviointi työn 
kehittämisen lähtökohtana. 

 
Peter Sengen 
 

 
1990-, 2000-luvut 

 
Oppiva organisaatio 
kehittämisen lähtökohtana. 

 
Björn Gustavsen 
 

 
1990-, 2000-luvut 
 

 
Kommunikatiivinen 
toimintatutkimus. 
Demokraattisen dialogin 
säännöt. 

 
Yrjö Engeström 

 
1990-, 2000-luvut 
 

 
Kehittävä työntutkimus: 
työyhteisön historiallinen 
analyysi ennen 
kehittämistoimenpiteitä. 

 
  
 

Toimintatutkimus ei ole tarkkaan määritelty tutkimusmenetelmä, vaan sitä pidetään enemmänkin 

tutkimusstrategiana tai lähestymistapana (Jeon 2004, Juuti ym. 2004). Tällä tarkoitetaan sitä, että 

toimintatutkimusta voidaan tehdä kvalitatiivisista, kvantitatiivisista tai molemmista lähtökohdista 

käsin ja aineiston analysointimenetelmät ovat erilaisia sen mukaan, mikä on tutkimuksen tarkoitus, 

mitkä ovat tutkimuskysymykset ja millainen on aineiston laatu. Toimintatutkimusta voidaan tehdä 

myös eriasteisina hankkeina: Kontion (2000) tutkimus kohdistui yhden kehitysvammaisia 

vanhuksia hoitavan yksikön henkilökunnan toiminnan kehittämiseen, kun taas Asikaisen (1999) 
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toteuttama toimintatutkimus kohdistui erään kunnan koko sosiaali- ja terveystoimen 

henkilökuntaan. Toimintatutkimus lähestymistapana tarjoaa tutkijalle ja tutkimushankkeelle 

kehyksen, jossa toimitaan etukäteen pohdittujen, määriteltyjen ja sovittujen periaatteiden 

suuntaisesti. Tässä kuvattu toimintatutkimus oli lähtökohdiltaan kvalitatiivinen. Aineistot kerättiin ja 

analysointiin grounded theory- sekä sisällönanalyysi-menetelmiä käyttäen. Tutkimuksen 

tavoitteena oli kehittää perhehoitotyötä luomalla perheen terveyttä edistävä interventio tutkijan ja 

hoitajien yhteistyönä sekä tutkia muutosprosessia tieteellisin menetelmin. Nämä ovatkin usein 

toimintatutkimuksen lähtökohtia (Heikkinen ja Jyrkämä 1999, Ala-Laurinaho 2004). 

Toimintatutkimus etenee usein syklimäisesti, siinä vuorottelevat suunnittelu, toiminta ja toiminnan 

arviointi (Ladkin 2004, Lewin ja Greenwood 2004). Tässä tutkimuksessa toiminta, sen arviointi ja 

niiden tutkimus olivat kiinteästi yhteydessä toisiinsa. Tutkijan ja työntekijöiden yhteistyönä pohdittiin  

kehittämistyön tavoitteita, perhehoitotyön toteutumista tarkasteltiin kriittisesti, suunniteltiin toimintaa 

kehittävä interventio ja toteutettiin sitä käytännössä samalla tutkien, saatiinko muutosta aikaan. 

Todellisuudessa prosessin vaiheet eivät aina suju mallin mukaan. Toimintatutkimukseen sisältyy 

yleensä paljon sellaista, mitä ei voi kuvata ajassa etenevänä prosessina. Kaikki tutkimuksen 

aikana tapahtuneet asiat eivät ole mitattavissa, eikä niitä voi tiivistää kirjalliseen muotoon. (Kemmis 

ja McTaggart 2000, Winter ja Munn-Gidding 2001.) 

 

Edellä kuvattujen teoreettisten painotusten lisäksi toimintatutkimusta on tarkasteltu (mm. Robinson 

1994) Habermasin (1974) luomien suuntausten kautta, joita ovat tekninen, praktinen ja kriittinen 

(taulukko 2). Tutkimussuuntaukset kuvastavat sitä, millaisiin todellisuuden piirteisiin tutkimus 

kohdistuu ja mihin tarkoitukseen informaatiota hankitaan. Ne toimivat tiedonhankinnan 

lähtökohtana tutkimuksessa. (Pietarinen 2002.) Kriittisessä tiedonintressissä on lähtökohtana 

tutkimukseen osallistujien voimaantuminen ja heidän kriittisyytensä herääminen yhteiskunnassa 

vaikuttavia epäkohtia kohtaan. Tavoitteena on, että työyhteisön jäsenet tiedostavat mahdolliset 

omaehtoista kehittämistä estävät tekijät. Australiassa Deakinin yliopistossa kehittynyt 

toimintatutkimuksen koulukunta painottaa kriittistä suuntausta. Sen mukaan toimintatutkimuksen 

tulisi vaikuttaa yhteiskunnallisella tasolla asti vapauttamalla ihmiset toimintaa kahlitsevista 

pakotteista. (Kemmis 2004.) Tämä tutkimuksen lähtökohdat ovat kriittisessä suuntauksessa, koska 



 27

tavoitteena oli kehittää perhehoitotyötä vahvistamalla hoitajien itsenäistä asemaa oman työn 

kehittämisessä saamalla heidät tietoiseksi perheiden hoitamista määrittelevistä tekijöistä.  

 

 

Taulukko 2 Tekninen, praktinen ja kriittinen tutkimussuuntaus tiedonhankinnan lähtökohtina  

                   (soveltaen Carr ja Kemmis 1986, Pietarinen 2002, Kemmis 2004) 

 
 
TUTKIMUSSUUNTAUS 

 
TAVOITTEET 

 
LÄHTÖKOHDAT 

 
Tekninen suuntaus 

 
Testata ulkopuolisen tahon 
luomaa teoriaa tai mallia 
tutkittavassa työyhteisössä. 

 
Etsii ilmiöistä lainalaisuuksia ja 
pyrkii rakentamaan ilmiöille 
kausaalisia selityksiä. 
Toiminnan kehittäminen 
perustuu ulkopuolisen 
näkemykseen eikä toimijoiden 
omaan kriittisyyteen 
toimintaansa kohtaan. 

 
Käytännöllinen eli praktinen 
suuntaus 

 
Ratkaista tutkimuksen aikana 
esiin tulevat käytännön 
ongelmat kohteena olevassa 
yksikössä. 
 

 
Edistää yhteisön sisällä 
keskinäistä ymmärrystä ja 
itseymmärrystä. Toimijat 
havaitsevat käytännön 
ongelmat, joita ryhdytään 
ratkomaan yhdessä tutkijan 
kanssa. 

 
Kriittinen, osallistava suuntaus 

 
Kriittisen reflektion 
käynnistäminen toimijoissa, 
jotta he näkisivät mitä 
mahdollisuuksia heillä on 
työnsä kehittämiseen ja 
muuttamiseen parempien 
käytäntöjen aikaan 
saamiseksi. 
 

 
Vapautuminen toimintaa ja sen 
kehittämistä kahlitsevista 
pakotteista, kuten 
tiedostamattomista voimista ja 
sosiaalisista valtarakenteista. 
Toimijat itse ottavat 
vastuulleen toiminnan 
kehittämisen ja käytäntöjen 
muuttamisen. Periaatteita ovat 
toimijoiden täysivaltainen 
osallistuminen ja demokratian 
vahvistaminen.  

 
 
 

Toimintatutkimuksen käyttö sosiaali- ja terveysalalla on lisääntynyt (Löfman ym. 2004a), ja sen 

soveltamisesta on saatu hyviä tuloksia (esim. Marincowitz 2003, Cook ym. 2004). 

Toimintatutkimuksen käytön lisäämistä suositellaankin terveyden edistämisen tutkimisessa ja 

uusien strategioiden luomisessa (Whitehead 2004, Whitehead 2005). Toimintatutkimusta ei 

kuitenkaan ole käytetty raportoiduissa perheen terveyttä edistävissä tai perhehoitotyön 
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kehittämistä koskevissa tutkimuksissa, vaikka perheisiin kohdistuvien interventioiden kehittämisen 

tarpeellisuus on jo pitkään ollut tiedossa (Robinson 1994, Bell 1999). Toimintatutkimus valittiin 

tämän tutkimuksen lähtökohdaksi, koska sen avulla oli mahdollista arvioida olemassa olevaa 

perhehoitotyön käytäntöä sekä kehittää sitä luomalla interventio hoitajien käyttöön. Uuden 

intervention kehittäminen, sen käytäntöön soveltaminen ja soveltuvuuden arviointi tarjoavat 

arvokasta tietoa perhehoitotyön kehittämisestä kiinnostuneille hoitotyöntekijöille ja heidän 

johtajilleen. Uuden intervention kehittäminen vahvistaa todennäköisesti myös hoitotyön asemaa 

perheiden hoitamisessa.  

 

3.2 Grounded theory -menetelmä  

Tässä tutkimuksessa sovellettiin grounded theory -menetelmää ja erityisesti sen straussilaista 

lähestymistapaa aineiston keruussa, analysoinnissa ja teorian kehittämisessä. Grounded theory on 

laadullisen tutkimuksen menetelmä, jonka ovat alun perin kehittäneet Barney Glaser ja Anselm 

Strauss 1960-luvulla Chicagon yliopistossa (Glaser ja Strauss 1967). Teorian epistemologiset 

lähtökohdat ovat symbolisessa interaktionismissa, joka kohdistuu ihmisten välisessä 

vuorovaikutuksessa ilmenevien roolien, käyttäytymisen ja niihin liittyvien prosessien 

paljastamiseen. Symbolisessa interaktionismissa lähtökohta on, että ihmiset antavat sosiaalisissa 

vuorovaikutusprosesseissa merkityksiä eri asioille ja tutkijan tehtävä on paljastaa näitä merkityksiä 

ja tulkita niiden tarkoitusta. (Jeon 2004.) Grounded theory -menetelmä soveltuu vuorovaikutukseen 

liittyvien ilmiöiden ja niiden välisten suhteiden tutkimiseen silloin, kun asiasta tiedetään vähän tai ei 

ollenkaan tai tutkittavaan ilmiöön etsitään uutta näkökulmaa. Sitä käytetään myös silloin, kun 

halutaan saada tutkittavien oma näkökulma esiin. (Glaser ja Strauss 1967, Strauss ja Corbin 

1998.) Tavoitteena on rakentaa aineistosta käsin teoriaa, joka antaa selityksen tutkimuksen 

kohteena olevalle ilmiölle (Dey 2004, Jeon 2004). Grounded theory jakaantuu formaaliseen ja 

substantiiviseen teoriaan. Substantiivinen teoria kuvaa ja selittää tiettyä ilmiötä, kuten tässä 

tutkimuksessa perheen terveyden edistämistä lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Se 

voidaan nimetä myös tilannesidonnaiseksi teoriaksi, koska se kuvaa tiettyä ilmiötä rajatussa 

toimintaympäristössä. Tilannesidonnaista teoriaa voidaan hyödyntää sellaisenaan hoitotyössä. 

(Lauri ja Kyngäs 2005.) Formaaliteoria puolestaan käsitteellistää ilmiöitä laajasti, esimerkkinä 
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leimautumisen käsite sairauden kokemisessa. Substantiivisen teorian kehittämistä voidaan jatkaa 

formaaliksi teoriaksi laajentamalla tutkimusta esimerkiksi uusilla aineistonkeruilla. (McCann ja 

Clark 2003a.)  

 

Grounded theory -menetelmä on jakaantunut eri lähestymistapoihin (Duchscer ym. 2004). Glaser 

(1992) on pitäytynyt alkuperäisissä grounded theory  -menetelmän lähtökohdissa ja korostanut 

aineiston analysoinnissa induktiivista päättelyä. Strauss ja Corbin (1990, 1994, 1998) puolestaan 

painottavat induktiivis-deduktiivista suuntausta, jota Kushner ja Morrow (2003) kutsuvat myös 

abduktiiviseksi lähestymistavaksi. Molempien lähestymistapojen tavoitteena on seikkaperäisen 

käsitteellisen kuvauksen muodostaminen systemaattisesti etenevän koodauksen kautta, tosin 

Strauss ja Corbin (1997) painottavat joustavuutta metodologiansa soveltamisessa.  

 

Grounded theory -menetelmän keskeisinä periaatteina ovat tutkijan kyky teoreettiseen 

herkkyyteen, aineiston teoreettinen otanta, aineiston keräämisen ja analysoinnin samanaikaisuus, 

jatkuvan vertailun metodi, aineiston koodaus ja kategorisointi, muistioiden laatiminen ja selittävän 

teorian tuottaminen tutkittavasta ilmiöstä (Strauss ja Corbin 1990, 1994, 1998). Grounded theory - 

menetelmää käyttävällä tutkijalla on oltava riittävästi kykyä ja oivallusta antaa merkityksiä asioille ja 

toiminnalle, jota tutkittavat tuottavat. McCann ja Clark (2003a) kutsuvat tätä tutkijan teoreettiseksi 

herkkyydeksi. Tutkijalta vaaditaan siis sensitiivisyyttä, jotta hän ymmärtää asioihin liittyviä 

merkityksiä ja tunnistaa käsitteiden välisiä yhteyksiä. Toisaalta Strauss ja Corbin (1998) pitävät 

tutkijan riittävää objektiivisuutta tärkeänä, jotta hän pystyisi tekemään tarkkoja havaintoja 

tilanteesta. Teoreettista herkkyyttä vahvistetaan kirjoittamalla muistioita tutkimusprosessin ajan. 

Muistioilla Strauss ja Corbin (1998) tarkoittavat tutkijan tekemiä muistiinpanoja asioista, joita 

hänellä nousee esiin aineiston keruun ja sen analysoinnin aikana. Muistioiden kirjoittaminen on 

olennainen osa analysointiprosessia, koska ajatusten kirjaaminen auttaa tutkijaa nostamaan 

aineistoa entistä käsitteellisemmälle tasolle (Duchscer ym. 2004). Grounded theory -menetelmässä 

käytetään teoreettista otantaa, jossa tutkittavien määrää ei päätetä etukäteen, vaan tutkija kerää 

aineistoa niin kauan kunnes se saavuttaa teoreettisen saturaation. Aineisto saturoituu, kun uutta 



 30

tietoa ei enää tule esille. Tämä edellyttää, että aineistoa kerätään ja analysoidaan samanaikaisesti. 

(Duffy ym. 2004.)  

 

Grounded theory -menetelmässä jatkuvan vertailun analyysi toteutuu monella tasolla: tutkittavien 

välillä, aineistosta tiivistettyjen koodien ja kategorioiden välillä sekä luodun teorian ja olemassa 

olevan kirjallisuuden välillä (Priest ym. 2002). Straussin ja Corbinin (1998) mukaan aineiston 

analyysi jakaantuu avoimeen, aksiaaliseen ja selektiiviseen koodaukseen. Jokaisesta 

koodausvaiheesta he ovat esittäneet yksityiskohtaisen kuvauksen. Analyysiprosessi on kuitenkin 

Beckin (2004) mukaan enemmänkin luonteeltaan syklinen, se on jatkuvaa siirtymistä koodauksen 

eri tasoilta toiselle. Jatkuvan vertailevan analyysin tavoitteena on nostaa aineistoa abstraktimmalle 

tasolle käsitteellistämisen ja kategorioiden luomisen kautta. Näin luotu teoria perustuu aineistoon 

eivätkä sitä ohjaile tutkijan ennakko-olettamukset. (Strauss ja Corbin 1998, McCann ja Clark 

2003a.) 

  

Grounded theory -menetelmässä suositellaan aineiston keräystä useilla eri menetelmillä ja useista 

eri lähteistä (Strauss ja Corbin 1990, Barbour 2001, McCann ja Clark 2003b). Usein käytettyjä 

menetelmiä ovat yksilö- tai ryhmähaastattelu, havainnointi ja erilaiset kirjalliset dokumentit. Strauss 

ja Corbin (1998) ovat sitä mieltä, että erityisesti organisaatiota tutkittaessa tietoa kannattaa kerätä 

useilla eri menetelmillä. Tässä tutkimuksessa aineistoa kerättiin useilla eri menetelmällä (ryhmä- ja 

perhehaastattelut, havainnointi) ja useilta kohderyhmiltä (hoitajat, esimiehet, perheet). Tällaista 

tapaa hankkia aineistoa kutsutaan triangulaatioksi. Menetelmä- ja aineistotriangulaation onkin 

todettu vahvistavan tulosten luotettavuutta. (Barbour 2001, Brannen 2004.)  

 

Grounded theory -menetelmän valintaa tähän tutkimukseen puolsivat sen epistemologiset 

lähtökohdat, jotka perustuvat symboliseen interaktionismiin. Symbolisessa interaktionismissa 

ihmisen toimintaa tarkastellaan kahdella tasolla: käyttäytymisen ja vuorovaikutuksen tasolla sekä 

symbolisella tasolla. Toiminnan perustana ovat asioiden merkitykset ihmiselle itselleen. (Strauss ja 

Corbin 1990.) Perheet ja hoitajat antavat yksilöllisiä merkityksiä muun muassa yhteistyösuhteelle, 

lapsen sairastumiselle ja sairaalahoidolle sekä käytetyille auttamismenetelmille. Tässä 
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tutkimuksessa kuvataan ja selitetään hoitajien perhehoitotyölle antamia merkityksiä sekä 

perheiden lapsen sairastumiselle ja lapsen sairaalahoidolle antamia merkityksiä. Tutkimuksen 

lähtökohtana on Straussin ja Corbinin (1990, 1994, 1998) edustama grounded theory -menetelmän 

lähestymistapa, koska siinä korostetaan analyysin induktiivis-deduktiivista sekä tulkinnallista 

luonnetta. Tutkimus toteutui toimintatutkimuksena tutkijan tehdessä yhteistyötä hoitajien kanssa 

koko tutkimusprosessin ajan. Käytännössä tämä tarkoitti sitä, että tutkija arvioi jatkuvasti olemassa 

olevaa perheiden hoitamisen käytäntöä, siihen liittyviä tutkimustuloksia ja perhehoitotyön 

kirjallisuutta yhdessä lastenosaston henkilökunnan kanssa. Aineiston analysointi oli tämän vuoksi 

luonteeltaan enemmän deduktiivis-induktiivista, kuin Glaserin (1992) edustamaa puhdasta 

induktiivista analyysia.   

 

 

3.3 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista ja metodologisista lähtökohdista  

Teoreettiset lähtökohdat perustuivat tutkimustuloksiin, joiden mukaan lapsen sairastuminen ja 

sairaalahoidot vaikuttavat monin tavoin sekä yksittäisten perheenjäsenten että koko perheen 

elämään. Tästä syystä perheet tarvitsevat apua selvitäkseen stressaavasta ja vaativasta 

tilanteesta. Tämän lisäksi tiedetään, että perheen terveyttä ja sen edistämistä koskeva teoreettinen 

tieto on niukkaa ja perhehoitotyön interventioiden kehittämistä on odotettu jo pitkään.  

 

Toimintatutkimuksen lähtökohdaksi valittiin australialaisten Carrin ja Kemmiksen (Carr ja Kemmis 

1986, Kemmis 2004) kehittämä kriittinen suuntaus, koska siinä työyhteisö osallistuu 

kehittämistyöhön ja kantaa siitä vastuun täysipainoisesti yhdessä tutkijan kanssa. 

Toimintatutkimuksen kriittisen suuntauksen ja grounded theory -menetelmän yhdistäminen 

samassa tutkimuksessa oli perusteltua, koska molempien suuntausten lähtökohdat ovat ihmisten 

välisessä vuorovaikutuksessa, sen tutkimisessa ja kehittämisessä. Kriittinen suuntaus painottaa 

tutkittavien täysivaltaista osallistumista kehittämistyöhön, joka todennäköisesti vahvistaa 

työntekijöiden voimaantumisen tunnetta ja lisää demokraattisuutta työyhteisössä. Tästä on näyttöä 

Valteen (2002), Puution (2002) ja Suonsivun (2003) mukaan. Täysivaltainen osallistuminen ja 

vastuunotto kehittämistyöstä edellyttävät sitä, että työyhteisössä keskustellaan avoimesti 
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perhehoitotyöstä sekä sen kehittämisestä. Tämä edellyttää vuorovaikutusta ja vuorovaikutukseen 

liittyvää merkityksenantoa ihmisten välisissä suhteissa, mikä puolestaan on olennainen osa 

grounded theory –menetelmän lähtökohtana toimivaa symbolista interaktionismia samoin kuin 

kokonaisvaltaista perhehoitotyötä. Grounded theory –menetelmän ja toimintatutkimuksen 

yhdistäminen ei kuitenkaan ole ongelmatonta, koska siinä yhdistyvät erilaiset metodologiat. 

Grounded theory –menetelmä on luotu pääasiassa aineiston analysointimenetelmäksi, kun taas 

toimintatutkimus antaa suunnan kehittämistyölle erilaisissa yhteisöissä. Tästä huolimatta 

toimintatutkimuksen ja grounded theory –menetelmän yhdistämisestä on saatu onnistuneita 

kokemuksia: Teram, Schachter ja Stalker (2005) tutkivat aikuisten naisten kokemuksia 

selviytymisestään lapsuudenaikaisesta seksuaalisesta hyväksikäytöstä terapian avulla. Heidän 

(Teram ym. 2005) mukaansa grounded theory –menetelmän ja toimintatutkimuksen yhdistäminen 

osoittautui onnistuneeksi ratkaisuksi tutkimuksessa.  

 

4 TUTKIMUSTEHTÄVÄT 

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen 

perheen terveyden edistämisestä hoitotyössä sekä arvioida perhehoitotyön toteutumista ja kehittää 

sitä tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla toimintatutkimuksen keinoin. Tutkimuksessa 

luodun teorian tavoitteena oli jäsentää ja kehittää käytännön toimintaa perhehoitotyössä. 

Perhehoitotyön kehittämisen tavoitteena oli luoda hoitajien ja tutkijan yhteistyönä interventio, joka 

edistää perheen terveyttä lapsen sairaalahoidon aikana. Substantiivinen teoria ja kehitetty 

interventio palvelevat molemmat tutkimuksen lopullista päämäärää: perheen terveyden edistämistä 

lapsen sairaalahoidon aikana. Tarkemmat tutkimustehtävät olivat:  

 

1. Mitkä käsitteet kuvaavat perheen terveydessä tapahtuneita muutoksia lapsen 

somaattisen pitkäaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?  

 

2. Mitkä käsitteet kuvaavat perheen odotuksia ja kokemuksia terveyden edistämisestä 

lapsen somaattisen pitkäaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?  
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3. Mitkä käsitteet kuvaavat hoitajien toimintaa perheen terveyden edistämisessä lapsen 

somaattisen pitkäaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?  

 

4. Miten perheen terveyden muutosta, perheen terveyden edistämistä koskevia odotuksia 

ja kokemuksia sekä hoitajien perheen terveyttä edistävää toimintaa kuvaavat käsitteet 

ovat suhteessa toisiinsa somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden 

edistämistä kuvaavassa substantiivisessa teoriassa?  

 

5. Millainen sairaalahoidossa olevan, somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen 

terveyttä edistävä interventio luotiin toimintatutkimusprosessin aikana?  

 

6. Millaiset kokemukset hoitajilla olivat tutkimuksessa kehitetyn perheen terveyttä 

edistävän intervention toteutumisesta työssään?  

 

 

5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS 

5.1 Toimintatutkimuksen toteutus 

Tutkimuksen kohteena oli yliopistollisen sairaalan lastenosasto (kohdeyksikkö), jossa hoidetaan 

alle 16-vuotiaita pitkäaikaissairaita lapsia ja nuoria. Aineistoa kerättiin myös toisen sairaalan 

lastenosastolta (vertailuyksikkö), jossa hoidetaan pitkäaikaissairaita lapsia ja nuoria. Kuviossa 1 on 

kuvattu toimintatutkimuksen toteutus.  
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Kuvio 1 Toimintatutkimuksen toteutus 

Kohde-
yksikkö

Kohde-
yksikkö

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhmä-ja yksilö-
haastattelut (n=29)

Hoitajien ja perheen 
välisen vuorovaikutuksen 

havainnointi (44 t)

Perhehaastattelut (n=21)

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhmähaastattelut 
(n=11)

Hoitajien ja perheen välisen
vuorovaikutuksen 
havainnointi (40 t)

Perhehaastattelut (n=8)

Perhehoitotyön kehittäminen
ja intervention luominen 

hoitajien ja tutkijan yhteistyönä

Aineistonkeruu:

Hoitajien esseekirjoitukset (n=17)

Esimiesten (n=2) haastattelu

TOIMINTATUTKIMUKSEN
TOTEUTUS

Perhehoito-
työn toteutumisen

arviointi

Vertailu-
yksikkö
Vertailu-
yksikkö

Perheen terveyttä
edistävän 

intervention
luominen

Hoitajien 
kokemusten arvi-

ointi perheen 
terveyttä edistävän 

intervention 
toteuttamisesta

SOMAATTISESTI PITKÄAIKAISSAIRAAN 
LAPSEN PERHEEN TERVEYTTÄ
EDISTÄVÄN SUBSTANTIIVISEN 

TEORIAN TUOTTAMINEN

Kohde-
yksikkö

Kohde-
yksikkö

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhmä-ja yksilö-
haastattelut (n=29)

Hoitajien ja perheen 
välisen vuorovaikutuksen 

havainnointi (44 t)

Perhehaastattelut (n=21)

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhmähaastattelut 
(n=11)

Hoitajien ja perheen välisen
vuorovaikutuksen 
havainnointi (40 t)

Perhehaastattelut (n=8)

Perhehoitotyön kehittäminen
ja intervention luominen 

hoitajien ja tutkijan yhteistyönä

Aineistonkeruu:

Hoitajien esseekirjoitukset (n=17)

Esimiesten (n=2) haastattelu

TOIMINTATUTKIMUKSEN
TOTEUTUS

Perhehoito-
työn toteutumisen

arviointi

Vertailu-
yksikkö
Vertailu-
yksikkö

Perheen terveyttä
edistävän 

intervention
luominen

Hoitajien 
kokemusten arvi-

ointi perheen 
terveyttä edistävän 

intervention 
toteuttamisesta

SOMAATTISESTI PITKÄAIKAISSAIRAAN 
LAPSEN PERHEEN TERVEYTTÄ
EDISTÄVÄN SUBSTANTIIVISEN 

TEORIAN TUOTTAMINEN
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Perhehoitotyön kehittäminen toteutui varsinaisessa kohdeyksikössä, ja vertailuyksiköstä kerättyä 

tietoa käytettiin tutkimustulosten luotettavuuden vahvistamiseksi sekä kohdeyksikön henkilökunnan 

ja haastateltavien perheiden anonymiteetin suojaamiseksi. Toimintatutkimus jakaantui kolmeen 

vaiheeseen, jotka on kuvattu kuviossa 2. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kuvio 2 Toimintatutkimuksen vaiheet vuosien 2002–2004 aikana 
 

Ensimmäinen vaihe 

Tutkimus alkoi vuonna 2002. Tutkimusryhmä neuvotteli sairaalan ylihoitajan kanssa löytääkseen 

tutkimukseen soveltuvan lastenosaston. Työyhteisön löytymisen jälkeen tutkija kävi esittelemässä 

tutkimushankettaan osastolla ja tiedusteli henkilökunnan halukkuutta osallistua tutkimukseen. 

Henkilökunta piti perhehoitotyön toteutumisen arviointia ja sen kehittämistä tärkeänä ja oli valmis 

sitoutumaan tutkimushankkeeseen. Tutkija pyysi jokaiselta osaston työntekijältä kirjallisen 

sitoumuksen tutkimukseen osallistumisesta (liite 1). Yhtä hoitajaa ja osaston sairaalahuoltajia 

lukuun ottamatta kaikki yksikön työntekijät ilmoittivat kirjallisesti sitoutuvansa tutkimukseen. Koska 

tutkimuksen kohteena oleva osasto (kohdeyksikkö) oli henkilökunnaltaan pieni, päätettiin 

tutkimukseen ottaa mukaan myös toisen sairaalan vastaavanlainen lastenosasto (vertailuyksikkö). 

Molemmista yksiköistä kerättiin aineistoa, mutta varsinainen kehittämistyö toteutui kohdeyksikössä.  

 

-osallistujien 
informointi tutkimuksesta
-osallistujien sitoutuminen

tutkimushankkeeseen
-aineiston keruu perheiltä, 

hoitajilta, erityistyöntekijöiltä ja 
hoitotyön dokumenteista
- aineistojen analysointi

-aineiston analysoinnin
jatkaminen 

- kehittämispäivien 
suunnittelu ja toteutus

- tutkimustuloksista 
keskusteleminen 
hoitajien kanssa

-somaattisesti pitkäaikaissairaan 
lapsen perheen terveyttä

edistävän intervention 
suunnittelu

- intervention käytäntöön 
soveltaminen
- tutkijan tuki 

soveltamisvaiheessa
- hoitajille esseekysely, jossa 

arvioidaan intervention 
toimivuus käytännössä
hoitajien näkökulmasta 

-osallistujien 
informointi tutkimuksesta
-osallistujien sitoutuminen

tutkimushankkeeseen
-aineiston keruu perheiltä, 

hoitajilta, erityistyöntekijöiltä ja 
hoitotyön dokumenteista
- aineistojen analysointi

-aineiston analysoinnin
jatkaminen 

- kehittämispäivien 
suunnittelu ja toteutus

- tutkimustuloksista 
keskusteleminen 
hoitajien kanssa

-somaattisesti pitkäaikaissairaan 
lapsen perheen terveyttä

edistävän intervention 
suunnittelu

- intervention käytäntöön 
soveltaminen
- tutkijan tuki 

soveltamisvaiheessa
- hoitajille esseekysely, jossa 

arvioidaan intervention 
toimivuus käytännössä
hoitajien näkökulmasta 
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Toimintatutkimuksen ensimmäisen vaiheen tavoitteena oli hakea vastausta seuraaviin 

kysymyksiin: (1) millaisia muutoksia perheen terveydessä tapahtuu lapsen sairastuttua 

somaattiseen pitkäaikaissairauteen ja jouduttua sairaalahoitoon (osajulkaisu II), (2) millaisia 

odotuksia ja kokemuksia perheillä on terveyden edistämisestä lapsen sairaalahoidon aikana 

(osajulkaisu III) sekä (3) miten hoitajat edistävät perheen terveyttä lapsen sairaalahoidon aikana 

(osajulkaisu IV). Kysymyksiin yksi ja kaksi haettiin vastausta haastattelemalla perheitä, joiden lapsi 

oli ollut tai oli sillä hetkellä hoidossa kohde- tai vertailuyksikössä. Kysymykseen kolme haettiin 

vastausta hoitajien ryhmähaastatteluilla sekä havainnoimalla hoitajien ja perheiden välistä 

vuorovaikutusta molemmissa yksiköissä. Tämän lisäksi kohdeyksikön 12 erityistyöntekijää 

haastateltiin ja 21 lapsen hoitotyön dokumenttien sisältöä tarkasteltiin perhehoitotyön 

näkökulmasta. Erityistyöntekijöiden haastattelujen teemat oli sovellettu hoitajien ryhmähaastattelun 

teemoista (taulukko 3). Haastatteluja ei analysoitu, koska niiden ei arvioitu tuottavan olennaista 

lisätietoa tutkittavasta ilmiöstä. Erityistyöntekijöiden haastattelut antoivat kuitenkin tietoa siitä, 

millaiset ovat erityistyöntekijän ja hoitajan roolit perheiden terveyden edistämisessä 

lastenosastolla. Hoitotyön dokumenteista poimittiin kaikki ne hoitajien kirjaamat lauseet tai lauseen 

osat, jotka kuvasivat perhettä, perheenjäseniä tai hoitajan toimintaa perheenjäsenten kanssa. 

Hoitotyön dokumenteista tutkija haki tietoa siitä, miten perheiden hoitamista dokumentoidaan ja 

miten ”näkyvää” perhehoitotyö dokumenttien perusteella on kohdeyksikössä. 

Toimintatutkimuksessa kaikki se tieto, joka koskee kohteena olevan yhteisö toimintaa, on 

arvokasta aineistoa tutkijalle. Tutkijan on saatava riittävän laaja näkökulma tutkimansa työyhteisön 

toimintakulttuuriin, jotta hän voi osoittaa kehittämistyön tarpeellisuus toimintatutkimukseen 

osallistujille (Gustavsen 2004, Loppela 2004). Tämän vuoksi oli perusteltua kerätä myös sellaista 

aineistoa, jota ei systemaattisesti analysoitu tutkimusprosessin aikana, mutta joka oli relevanttia 

tietoa perhehoitotyön kehittämisen näkökulmasta.  
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Taulukko 3. Hoitajien ryhmähaastattelun teemat  

 
Haastatteluteemat 
 
 
Yhteistyösuhde perheen kanssa 

Perheen osallistuminen lapsen hoitoon sairaalassa 

Perheiden yksilöllinen huomioon ottaminen, perheiden arvojen, tottumusten,  

tapojen tunnistaminen 

Roolien tunnistaminen perheissä 

Perheen voimavarat, selviytymiskeinot 

Merkitykselliset kokemukset perheille 

Sopeutumisvaatimukset perheissä 

 
 
viite: Hopia, H., Paavilainen, E. & Åstedt-Kurki, P. 2004. Promoting Health for Families of  

  Children with Chronic Conditions. Journal of Advanced Nursing 48, 575–583. 
 
 

Toinen vaihe  

Tutkimuksen toinen vaihe alkoi syksyllä 2002, jolloin kohdeyksikön hoitajille järjestettiin 15 

kehittämispäivää siten, että jokainen hoitaja osallistui kolmeen kehittämispäivään. Tutkija vastasi 

yhdessä tutkimussihteerin kanssa kehittämispäivien järjestelyistä, sisällön suunnittelusta ja 

toteutuksesta. Toimintatutkimukseen liittyy usein koulutuksellinen osio tutkijan toimiessa 

kouluttajana tai valmentajana käytännön ilmiön tutkimisen lisäksi (Juuti ym. 2004). Tutkimuksen 

toisessa vaiheessa tavoitteena oli luoda kehittämispäivien aikana tutkijan ja hoitajien yhteistyönä 

perhehoitotyön interventio, joka edistää perheen terveyttä lapsen sairaalajakson aikana 

kohdeyksikössä. Kehittämispäivien teoreettinen perusta pohjautui Carrin ja Kemmiksen (1986, 

Kemmis 2004) luomaan kriittisen toimintatutkimuksen suuntaukseen, jossa työyhteisön jäsenet 

pyrkivät reflektion avulla parantamaan toimintansa järkiperäisyyttä ja ymmärtämään siten entistä 

paremmin toimintatapojaan. Kehittämispäivien oppimisnäkemys perustui konstruktivismiin (Ojanen 

2000, Puolimatka 2002, Rauste-von Wright ym. 2003), jonka lisäksi vaikutteita otettiin tutkivasta 

oppimisesta (Hakkarainen ym. 1999, Hakkarainen ym. 2004) sekä Argyriksen ja Schönin (1996) 

työn kehittämisnäkemyksistä uudistavan oppimisen keinoin. Kehittämispäivien lähtökohtana oli, 

että osallistujat rakentavat yhdessä aktiivisesti näkemystään perhehoitotyöstä, sen nykytilasta, 
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kehittämistarpeista ja -haasteista. Perhehoitotyön kehittämistä toimintatutkimuksen keinoin on 

kuvattu osajulkaisussa I. Julkaisussa kuvataan toimintatutkimuksen kohteen valintaan, tutkijan 

rooliin, eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyviä asioita.  

Kehittämispäivien aikana tavoiteltiin uudistavaa oppimista rutiinioppimisen sijaan (Mezirow 1994, 

Argyris ja Schön 1996, Peden-McAlpine ym. 2005). Rutiinioppimista tapahtuu silloin, kun 

toiminnassa havaitaan puutteita tai virhe esimerkiksi vanhempien antaman palautteen perusteella 

ja se korjataan muuttamalla toimintaa. Uudistavassa oppimisessa pohditaan toiminnan 

peruslähtökohtia, kuten työn arvoja, sisältöä, tavoitteita ja työntekijöiden orientaatiota työhön. 

Uudistava oppiminen johtaa Argyriksen ja Schönin (1996) mukaan yleensä toiminnan 

kehittymiseen pitkällä tähtäimellä, mutta se edellyttää työntekijöiltä kykyä tarkastella työtään 

”etäämmältä” ja kyseenalaistaa olemassa olevien normien pätevyys. Osallistavan 

toimintatutkimuksen tavoitteena onkin se, että osallistujat tiedostavat paremmin työtapansa ja 

niiden seuraukset. Tämä edellyttää, että heillä on halu ja kyky arvioida olemassa olevaa käytäntöä. 

(Kemmis 2004.) Kehittämispäivien aikana keskusteltiin aktiivisesti perhehoitotyön sisällöstä, sen 

toteutumisesta ja siihen liittyvistä kehittämishaasteista. Keskustelun tavoitteena oli auttaa 

osallistujia rakentamaan omaa käsitystään perhehoitotyöstä. (Ojanen 2000.)  

Toimintatutkimuksen toisessa vaiheessa vastausta haettiin kysymykseen millainen interventio 

edistää sairaalahoidossa olevan somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyttä. Tässä 

vaiheessa kehitettiin perheneuvotteluinterventio, jonka hoitohenkilökunta nimesi perhepalaveriksi. 

Intervention kehittämisen lähtökohtana olivat (1) olemassa olevat tutkimustulokset, jotka koskivat 

pitkäaikaissairaan lapsen sekä sairaalahoidossa olevan lapsen perheitä, (2) perhehoitotyön teoriat, 

(3) tässä tutkimushankkeessa saadut tulokset, jotka pohjautuivat perheiltä ja hoitajilta kerättyyn 

aineistoon (osajulkaisut II, III ja IV), (4) hoitajien kokemus perhehoitotyöstä ja heidän käsityksensä 

sen kehittämishaasteista sekä (5) hoitajien ja koko työyhteisön resurssit intervention 

toteuttamisessa.  

 

Perheneuvottelu tarkoittaa lapselle nimettyjen omahoitajien keskenään pitämiä tai omahoitajien ja 

perheen yhteisiä, säännöllisesti pidettyjä tapaamisia, jotka koskevat perheen tilannetta lapsen 
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sairaalahoidon aikana. Neuvottelun tavoitteena on koota yhteen perhettä koskeva tieto, kartoittaa 

sen perusteella perheen tilanne ja suunnitella perheen terveyttä edistävien hoitotyön menetelmien 

käyttö sekä niiden systemaattinen arviointi. Perheneuvotteluja varten kehitettiin sisältörunko (kuvio 

3), jonka avulla hoitajat voivat arvioida perheen tilannetta ja suunnitella tarkoituksenmukaisten 

hoitotyön menetelmien käyttöä. Rungon sisältö suunniteltiin hoitajien ja tutkijan yhteistyönä. Se 

perustuu hoitajien kokemuksiin ja tutkimushankkeen aikana kerätyn aineiston tuloksiin.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kuvio 3 Perheneuvottelun suunnittelua ja toteuttamista ohjaava sisältörunko 
 

Kolmas vaihe 

Tutkimuksen kolmas vaihe aloitettiin huhtikuussa 2003, jolloin perheneuvottelu otettiin 

kohdeyksikössä käyttöön. Intervention käyttöönoton jälkeen tutkija osallistui viisi kertaa 

kohdeyksikön osastokokouksiin sekä kerran työyhteisön koulutuspäivään, joissa keskusteltiin 

Perheelle tärkeät henkilöt
Perheen tavat, tottumukset ja
voimavarat
Vastuunjakaminen perheessä
Perheen tarpeet ja odotukset
Perheen kanssa tehtyjen 
aikaisempien sopimusten 
toteutuminen

Perheen terveyttä edistävät tekijät*
Perheen terveyttä heikentävät tekijät*
(*nämä tekijät kuvattu osajulkaisussa II)

Miten omahoitajat vahvistavat 
perheen voimavaroja?
Miten perhettä autetaan ennalta 
ehkäisemään ongelmia?
Miten perhettä autetaan ratkaisemaan 
mahdollisia ongelmia?

Neuvottelussa sovitut asiat 
ja niiden kirjaaminen
Seuraavan perheneuvottelun
tarpeen arviointi

PERHENEUVOTTELU

Perheelle tärkeät henkilöt
Perheen tavat, tottumukset ja
voimavarat
Vastuunjakaminen perheessä
Perheen tarpeet ja odotukset
Perheen kanssa tehtyjen 
aikaisempien sopimusten 
toteutuminen

Perheen terveyttä edistävät tekijät*
Perheen terveyttä heikentävät tekijät*
(*nämä tekijät kuvattu osajulkaisussa II)

Miten omahoitajat vahvistavat 
perheen voimavaroja?
Miten perhettä autetaan ennalta 
ehkäisemään ongelmia?
Miten perhettä autetaan ratkaisemaan 
mahdollisia ongelmia?

Neuvottelussa sovitut asiat 
ja niiden kirjaaminen
Seuraavan perheneuvottelun
tarpeen arviointi

PERHENEUVOTTELU
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perheneuvottelun toteuttamisesta. Toimintatutkimuksen kolmannessa vaiheessa haettiin vastausta 

kysymykseen millaisia kokemuksia hoitajilla on ollut tutkimuksen aikana kehitetyn perhehoitotyön 

intervention hyödyllisyydestä ja sen toimivuudesta työssään. Vastaus tähän saatiin hoitajille 

suunnatun esseekyselyn sekä esimiesten haastattelun avulla (osajulkaisu V). Kysely ja haastattelu 

toteutettiin, kun interventiota oli toteutettu osastolla 10 kuukauden ajan. Vastaukset analysoitiin 

deduktiivisella sisällönanalyysilla. Toimintatutkimus päättyi keväällä 2004, ja tässä vaiheessa 

perheneuvottelun soveltaminen ja sen edelleen kehittäminen siirtyivät kokonaisuudessaan 

työyhteisön vastuulle.  

 

5.2 Osallistujat  

Tutkimuksen osallistujina (kuvio 1) toimivat kahden lastenosaston hoitajat ja kaksi esimiestä sekä 

osastoilla hoidossa olleiden tai aineistonkeruun aikana siellä olevien lasten perheet. Hoitajia oli 

ryhmähaastattelussa yhteensä 40, joista kohdeyksiköstä hoitajia oli 29 ja vertailuyksikön hoitajia 

11. Hoitajien keski-ikä oli 37 vuotta, vaihteluväli 24–59 vuotta. Haastateltavilla oli työkokemusta 

hoitajana keskimäärin 10 vuotta, lyhin työkokemus oli 4 kuukautta ja pisin 36 vuotta.  

Hoitajat halusivat vastata esseekyselyyn nimettöminä, jotta heidän mielipiteitään ja kokemuksiaan 

ei pystyttäisi tunnistamaan. Päätöstä kunnioitettiin, jotta kysely pystyttiin toteuttamaan. Tästä 

syystä niiden 17 hoitajan ja kahden esimiehen, jotka vastasivat esseekyselyyn sekä osallistuivat 

haastatteluun, taustatiedot eivät ole tiedossa. 

 

Perhehaastatteluja tehtiin yhteensä 31, kahta perhettä haastateltiin kahteen kertaan ja 29 perhettä 

yhden kerran. Kohdeyksikössä hoidossa olleen lapsen perheitä haastateltiin 21 ja vertailuyksikön 

perheitä 8. Kahteen kertaan haastateltujen perheiden lapset olivat olleet tai olivat haastattelun 

aikana hoidossa kohdeyksikössä. Haastatteluissa oli kaikkiaan 82 perheenjäsentä, joista 43 oli 

vanhempia (28 äitiä ja 15 isää) ja 39 iältään 5–21-vuotiasta lasta tai nuorta. Perheitä, joissa lapsi 

asui vain toisen vanhempansa kanssa, oli viisi. Kymmenessä haastattelussa mukana oli toinen 

vanhemmista ja 14 haastattelussa molemmat vanhemmat olivat läsnä haastattelutilanteessa. 

Vanhempien keski-ikä oli 37 vuotta, nuorin oli 23- ja vanhin 51-vuotias. Kaikki haastattelussa 

mukana olleet sairastuneet lapset tai nuoret olivat alle 16-vuotiaita, ja 13 heistä sekä 26 sisarusta 
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osallistuivat haastatteluun. Syöpää sairastaneista lapsista (n=19) suurimmalla osalla oli leukemia 

(n=16). Kuusi lasta sairasti diabetesta, kaksi astmaa ja kahdella lapsella oli kystinen fibroosi. 

Haastattelun ajankohtana 13 lapsista oli hoidossa tai seurannassa sairaalassa, 15 lasta oli 

polikliinisessa seurannassa ja yhden perheen lapsi oli kuollut. Molemmilla osastoilla, sekä kohde- 

että vertailuosastolla, hoidettiin pitkäaikaissairaita lapsia. Suurin osa lapsista oli sairastunut 

syöpään tai diabetekseen, minkä vuoksi suurin osa tutkimukseen osallistuneiden perheiden 

lapsista sairasti edellä mainittuja sairauksia.  

 

5.3 Aineiston keruu 

Aineisto hankittiin hoitajien ryhmä- ja yksilöhaastatteluilla, perhehaastatteluilla, hoitajien ja 

perheiden välisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnoinnilla sekä hoitajille suunnattuna 

esseekyselynä ja esimiesten haastatteluna. Erityistyöntekijöiden haastatteluja ja hoitotyön 

dokumenttien sisällön tarkastelua ei kuvata tässä, koska aineistoja ei analysoitu.  

 

Ryhmähaastattelut 

Ryhmähaastattelu on määritelty avoimeksi, 1–2 tuntia kestäväksi ryhmäkeskusteluksi, jossa 

keskustelun aiheet ovat suunniteltu ja aiheet rajattu. Ryhmässä on yleensä neljästä kymmeneen 

osallistujaa ja keskustelua ohjaa yksi tai kaksi haastattelijaa (Gordon ym. 2005). 

Ryhmähaastattelun käyttö aineistonkeruumenetelmänä on yleistynyt 1990-luvulla 

terveystutkimuksen alueella ja sillä on todettu olevan useita etuja verrattuna yksilöhaastatteluun 

(Pötsönen ja Pennanen 1998, Krueger ja Casey 2000). Ryhmähaastattelun avulla voidaan saada 

esille pienoiskulttuurin merkitysrakenteet, joka on olennaista tutkittaessa jonkin työyhteisön 

työntekijöiden tapaa toimia, ajatella ja tehdä yhteistyötä. Ryhmähaastattelu sisältää myös ryhmän 

keskinäistä vuorovaikutusta, joka auttaa haastattelijaa pääsemään lähemmäksi kohdeyhteisön 

todellisuutta. (Krueger ja Casey 2000.) Ryhmähaastattelu valittiin menetelmäksi sen vuoksi, että 

perheiden hoitaminen on monitahoinen ilmiö, johon liittyy erilaisia kokemuksia ja tunteita. 

Lähtökohtana oli, että ryhmään osallistuvien hoitajien vuorovaikutuksella on aktivoiva vaikutus 

tiedon tuottamiseen tutkitusta ilmiöstä. Ryhmähaastattelun on todettukin sopivan tutkimusaiheisiin, 

joihin sisältyy monenlaisia näkökulmia, tunteita ja kokemuksia ja joiden esiin saamiseksi ryhmän 
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sisäisellä vuorovaikutuksella on tärkeä merkitys (Mäenpää ym. 2002). Ryhmähaastattelun on 

todettu olevan työyhteisön ja tutkijan kannalta varsin joustava, nopea ja paljon informaatiota antava 

edullinen tiedonkeruumenetelmä (Heary ja Hennessy 2002, Gordon ym. 2005). 

Ryhmähaastattelulla tarkoitetaan tässä tutkimuksessa ryhmässä tapahtuvaa ja haastattelijan 

ylläpitämää keskustelua ennalta laadittujen teemojen pohjalta (vrt. Pötsönen ja  Pennanen 1998).  

 

Kohdeyksikön (n=29) sekä vertailuyksikön (n=11) hoitajat haastateltiin yhdeksässä eri ryhmässä ja 

jokaiseen ryhmään osallistui 2–7 hoitajaa. Kolmen hoitajan kohdalla toteutettiin yksilöhaastattelu, 

koska ryhmähaastatteluiden ajankohdat eivät sopineet heille. Yksilöhaastattelut kestivät 30–50 

minuuttia ja ne toteutettiin sairaalan tiloissa hoitajien työaikana. Yksilöhaastatteluissa käytettiin 

samoja teemoja kuin ryhmähaastattelussa (taulukko 3). Haastattelut nauhoitettiin. Kohdeyksiköstä 

oli tarkoituksenmukaista haastatella kaikki toimintatutkimushankkeeseen osallistuvat hoitajat, kun 

taas vertailuyksiköstä haastatteluun osallistuivat vain siihen halukkaat hoitajat. Ryhmähaastattelut 

kestivät 1–2,5 tuntia, ja ne nauhoitettiin. Haastattelut toteutettiin vuonna 2002 molemmissa 

sairaaloissa, ja haastatteluissa olivat läsnä sekä haastateltavat hoitajat että tutkija. Kummallakin 

osastolla hoitajat sopivat keskenään, pääasiassa työvuorojensa perusteella, mihin ryhmään tulivat 

haastateltaviksi. Ryhmät koostuivat saman työyhteisön hoitajista, mutta kokoonpano oli 

satunnainen. Haastattelun tavoitteena oli selvittää, miten hoitajat edistävät perheen terveyttä 

lapsen sairaalahoidon aikana. Haastattelun alussa tutkija kertoi tutkimushankkeesta ja sen 

tarkoituksesta. Lisäksi hoitajia informoitiin haastattelun tavoitteista sekä nauhoitukseen, 

haastatteluiden puhtaaksikirjoittamiseen, analysointiin ja tulosten julkaisemiseen liittyvistä eettisistä 

käytänteistä. Haastattelun aluksi hoitajille esitettiin kysymys: ”Millä tavalla hoidatte perheitä 

työssänne?” Sen jälkeen haastattelija eteni tarkempiin teemoihin (taulukko 3). Haastatteluteemat 

laadittiin aikaisempien tutkimusten perusteella (Hupcey 1998, Tomlinson ym. 1999, Feeley ja 

Gottlieb 2000, Tapp 2000). Haastattelijan roolina oli aktivoida ja rohkaista osallistujia kertomaan 

käsityksiään ja kokemuksiaan perheiden hoitamisesta. Haastattelija huolehti myös siitä, että 

keskustelu pysyi ennalta sovitussa ilmiössä: perheiden hoitamisessa.  
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Havainnointi 

Havainnointia kannattaa käyttää silloin, kun tutkitaan asioita, joita on vaikea ilmaista suoraan 

sanallisesti. Havainnoinnissa kiinnostuksen kohteena ovat yleensä yhteisön sosiaaliset käytännöt, 

uskomukset, asenteet ja toimintamallit, joista tehdään havaintoja. Havainnointia käytetäänkin 

erityisesti sosiaalisen vuorovaikutuksen tutkimisessa. (Mulhall 2003, Vuorinen 2005.) 

Havainnoinnista on tullut suosittu tapa kerätä tietoa terveydenhuollon toiminnasta (Moore ja 

Savage 2002), joskin siihen liittyy myös luotettavuutta heikentäviä tekijöitä. Havainnoija voi toimia 

eri rooleissa yhteisössä, hän voi osallistua esimerkiksi yhteisön toimintaan sen jäsenenä tai hän voi 

havainnoida yhteisön ulkopuolisena tarkkailijana. Aluksi havainnoijan on päästävä sisällä 

tutkimaansa yhteisöön, mikä vaiheena voi sisältää paljonkin vaivannäköä. Luottamus tutkijan ja 

tutkittavien välillä todennäköisesti lisää havainnoinnin onnistumisen mahdollisuuksia. Toisaalta 

tutkija erityisesti pitkään havainnoidessaan saattaa menettää herkkyytensä havaita merkityksellisiä 

asioita tutkimansa ilmiön kannalta (Tedlock 2003). Tutkijat (mm. Tedlock 2003, Baszanger ja 

Dodier 2004) ovat sitä mieltä, että havainnointi toimii parhaiten silloin, kun siihen yhdistetään myös 

muita aineistonkeruumenetelmiä.  

   

Aineistoa kerättiin havainnoimalla hoitajien ja perheiden välistä vuorovaikutusta yhteensä 84 tunnin 

ajan. Tutkija havainnoi 44 tuntia kehittämiskohteena olevalla osastolla ja 40 tuntia 

vertailuyksikössä. Tämän lisäksi tutkija havainnoi hoitajien ryhmähaastattelun jälkeen vielä 13 

tuntia perheiden ja hoitajien välistä vuorovaikutusta varmistaakseen sen, että aineisto on 

saturoitunut. Havainnointi toteutettiin vuonna 2002. Havainnointikerrat sijoittuivat kolmen 

kuukauden ajalle, ja havainnointiaika oli kerrallaan 4–8 tuntia. Havainnointi oli ei-osallistuvaa, joten 

tutkija oli passiivisessa roolissa keskittyen hoitajan ja perheenjäsenten välisen toiminnan ja 

vuorovaikutuksen havainnointiin. Ennen havainnoinnin aloittamista kohteena oleville perheille 

jaettiin tiedote tutkimuksesta (liite 2) sekä suostumuslomake (liite 3). Alle kouluikäisten lasten 

vanhemmat keskustelivat lapsensa kanssa tutkimukseen osallistumisesta ja tutkija kouluikäisten 

lasten tai nuorten kanssa. Kahden perheen vanhemmat sekä yhden perheen 11-vuotias lapsi 

kieltäytyivät osallistumasta havainnointiin. Havainnointia ohjaavat teemat perustuivat aikaisempiin 

tutkimuksiin (Tomlinson ym. 1999, Feeley ja Gottlieb 2000, Tapp 2000) (taulukko 4).  
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Havainnointi toteutettiin hoitajien iltavuorojen aikana, ja se alkoi tutkijan osallistumisella aamu- ja 

iltavuorolaisten väliseen raportointitilaisuuteen. Raportin tarkoituksena on siirtää tietoa lapsen ja 

perheen tilanteesta aamuvuoron hoitajilta iltavuoron hoitajille sekä suunnitella yhdessä hoitotyötä. 

Havainnoinnin kohteena olevan hoitajan valinnan oli tehnyt osastonhoitaja yhteistyössä 

henkilökuntansa kanssa. Hoitajat olivat jokaisella havainnointikerralla eri hoitajia, lukuun ottamatta 

neljää hoitajaa, joita havainnoitiin kaksi eri kertaa. Tutkija teki itsenäisen päätöksen siitä, miten 

pitkän ajan kerrallaan hän havainnoi hoitajien toimintaa. Jos hoidettavien lasten määrä oli pieni ja 

vanhemmat pääsääntöisesti hoitivat lastansa itsenäisesti, muodostui havainnointiajasta lyhyt. 

Tutkija teki kenttämuistiinpanot välittömästi jokaisen havainnointikerran päätyttyä. Tähän päädyttiin 

sen vuoksi, että yksittäiset havainnointitilanteet olivat luonteeltaan hyvin intensiivisiä ja niistä oli 

mahdoton poistua tekemään muistiinpanoja tiedon keruun siitä kärsimättä. Havainnointikerrat 

pyrittiin ensin raportoimaan mahdollisimman yksityiskohtaisesti selostaen vain sitä, mitä tilanteissa 

tapahtui. Tämä osoittautui kuitenkin ongelmalliseksi, koska raportoidessaan havainnointitilanteista 

tutkija huomasi kirjaavansa myös kysymyksiään, ajatuksiaan, johtopäätöksiään sekä 

olettamuksiaan havainnoimistaan tilanteista. Havainnointi lopetettiin siinä vaiheessa, kun 

aineistosta ei noussut enää uusia ilmiöitä esille.  
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Taulukko 4. Perheen ja hoitajan välisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnoinnin   
                    kohteet 
 
 
 
Havainnoinnin kohteet 

 

Yhteistyösuhteen luonne hoitajan ja perheiden välillä 

Perheen osallistumisen tukeminen lapsen hoitoon 

Perheenjäsenten erilaisten roolien tunnistaminen ja niiden huomiointi lapsen sairaalahoidon 

aikana 

Lapsen sairastumisen ja sairaalaan joutumisen aiheuttaman tilanteen käsittely perheiden kanssa 

Perheiden yksilöllisten tapojen ja tottumusten sekä arvomaailman tunnistaminen ja niiden 

huomioiminen osana hoitoa 

Perheiden voimavarojen ja selviytymiskeinojen tunnistaminen ja niiden käsittely perheenjäsenten 

kanssa lapsen  

Sairaalahoidon aikana perheen yhteenkuuluvuuden tunteen vahvistaminen 
 
 
viite:  
 
Hopia, H., Paavilainen, E. & Åstedt-Kurki, P. 2004. Promoting Health for Families of Children with 
Chronic Conditions. Journal of Advanced Nursing 48, 575–583. 
 
 

Perhehaastattelut  

Perhe on monimutkainen systeemi ja perhetutkimuksessa käytettyjen menetelmien on tästä syystä 

oltava riittävän joustavia ja perheen tarpeita kunnioittavia (Åstedt-Kurki ym. 2001, Friedman 2003). 

Tässä tutkimuksessa perhehaastattelun lähtökohtana oli se, että koko perhe osallistuu 

haastatteluun. Perheen saivat kuitenkin itse määritellä ketä kuuluu perheeseen ja päättää sen, 

osallistuuko jokainen perheenjäsenistä haastatteluun. Lasten osallistuminen perhehaastatteluihin 

vaihtelee. Lasten osallistumisesta on olemassa hyviä kokemuksia (Åstedt-Kurki ym. 1999), 

toisaalta lapset on rajattu tietoisesti pois haastatteluista esimerkiksi eettisillä syillä perustellen 

(Lehto 2004). Tässä tutkimuksessa perheet olivat vaikeassa elämäntilanteessa, koska heidän 

lapsensa oli sairastunut vakavasti ja joutunut sairaalahoitoon. Oletettavaa oli, että haastattelut 

olisivat perheille emotionaalisesti raskaita, koska he joutuisivat muistelemaan lapsen sairauden 

alkuaikoja sekä hoidon intensiivisiä vaiheita sairaalassa. Toisaalta haastattelut saattoivat auttaa 
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perhettä käsittelemään suruaan lapsen sairastumisesta (Carey ym. 2002). Haastattelut olivat 

perheille sekä stressaavia että voimaannuttavia (Orb ym. 2001, Maijala ym. 2002). 

 

Perhehaastatteluita tehtiin yhteensä 31, kaksi perhettä haastateltiin kahteen kertaan, muut perheet 

yhteen kertaan. Haastattelut toteutettiin vuonna 2002. Haastateltavat perheet hankittiin molempien 

sairaaloiden lastenosastoilta. Perheiden valintaperusteet olivat seuraavat: (1) lapsi oli sairastunut 

somaattiseen pitkäaikaissairauteen, jonka hoito tai seuranta kestää vähintään puoli vuotta, (2) lapsi 

oli ollut hoidossa viimeisen kahden vuoden aikana toisella tutkittavista lastenosastoista ja (3) 

perheessä ei ollut akuuttia kriisiä haastattelun ajankohtana. Hoitajat jakoivat tiedotteet 

haastattelusta (liite 4) osastoilla hoidossa olleiden lasten perheille. Tutkija kävi lapsen 

sairaalahoidon tai poliklinikkakäynnin aikana pyytämässä perheitä osallistumaan haastatteluun. 

Perheiltä pyydettiin kirjallinen suostumus haastatteluun osallistumisesta (liite 5). Haastattelut 

kestivät puolesta tunnista kolmeen tuntiin. Perheet saivat päättää heille sopivan haastattelupaikan. 

Haastatteluista 25 tehtiin perheiden kotona, 3 sairaalassa, 2 yliopistolla ja 1 huoltoasemalla. 

  

Perhehaastattelut noudattivat Pricen (2002) luomaa haastattelutekniikkaa, jossa haastattelun 

aluksi pyydettiin perheitä kuvaamaan lapsen sairauden alkuvaihetta, osastolle tulotilannetta ja 

vanhempien roolia sairaalassa. Toiminnan kuvauksen jälkeen edettiin tunnekysymyksiin, kuten 

miltä eri perheenjäsenistä tuntui, kun lapsi oli sairaalahoidossa, ja mitkä tekijät auttoivat heitä sinä 

aikana. Vaikka haastattelutekniikka pohjautui Pricen (2002) luomaan toiminnasta tunteisiin -

menetelmään, ohjasivat haastattelua myös tutkitun tiedon (Hulme 1999, Tomlinson ym. 1999) 

pohjalta nousseet teemat, jotka on kuvattu taulukossa 5. Kaksi perheistä haastateltiin kahteen 

kertaan. Tällöin havaittiin, että toisella haastattelukerralla ei tullut uutta esille, joten seuraavana 

haastatteluvuorossa olevat perheet haastateltiin vain kerran.  

 

 

 

 

 



 47

 

Taulukko 5. Perhehaastattelun teemat 

 Haastatteluteemat 
 
Lapsen sairastuminen  

Lapsen sairaalaan joutuminen 

Muutokset perheen toiminnassa lapsen sairastuttua ja  

lapsen ollessa sairaalassa  

Roolit perheessä  

Perheen yksilöllinen tapa toimia stressaavassa tilanteessa 

Yhteiset arvot, tavat, tottumukset 

Voimavarat, selviytymiskeinot perheessä 

Perheen yhteenkuuluvuuden tunne 

Kokemus sairaalasta 

Yhteistyösuhde hoitajien kanssa  

Lapsen hoitoon osallistumisen tukeminen 

Perheen yksilöllisten arvojen, tapojen, tottumusten  

huomioon ottaminen 

 

 
viitteet:  
 
Hopia, H., Paavilainen, E. & Åstedt-Kurki, P. 2005. The Diversity of Family Health: Constituent 
Systems and Resources. Scandinavian Journal of Caring Sciences 19, 186–195.  
 
Hopia, H., Tomlinson, P.S., Paavilainen, E. & Åstedt-Kurki, P. 2005. Child in Hospital: Family 
Experiences and Expectations of How Nurses can Promote Family Health. Journal of Clinical 
Nursing 14, 212–222.  
 
 

Esseekysely ja esimiesten haastattelu 

Kohdeyksikössä toteutettiin hoitajille (n=17) suunnattu esseekysely sekä esimiesten (n=2) 

haastattelu, joilla kartoitettiin kokemuksia perheneuvotteluiden toteutumisesta. Samalla pyydettiin 

vastaajia kuvaamaan kokemuksiaan koko toimintatutkimushankkeesta. Kohdeyksikön 

lähiesimiesten haastattelu tehtiin joulukuussa 2003 ja esseeaineisto kerättiin saman osaston 

lastenhoitajilta ja sairaanhoitajilta tammi- ja helmikuun aikana 2004. Aineistonkeruun alkaessa 

hoitajat olivat toteuttaneet perheneuvotteluita noin 10 kuukauden ajan. Tutkija lähetti jokaiselle 

hoitajalle (N=29) suljetussa kirjekuoressa esseekyselyn. Hoitajilta oli etukäteen tiedusteltu 
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halukkuutta kuvata kokemuksiaan joko haastattelussa tai esseekyselyssä. Hoitajat pitivät 

esseekysymyksiin vastaamista parempana vaihtoehtona. Hoitajat vastasivat kyselyyn 

työpaikallaan tai kotonaan ja kysely palautettiin osastolla olevaan kirjekuoreen. Vastausaikaa 

annettiin ensin kaksi viikkoa, jonka jälkeen sitä jatkettiin vielä 1,5 viikkoa. Esseekyselyssä hoitajia 

pyydettiin kuvaamaan kokemuksiaan perheneuvotteluiden käytännön toteutumisesta seuraavien 

kysymysten avulla: 1) kuinka monessa neuvottelussa he itse tai perheenjäsenet ovat olleet 

mukana, 2) mikä neuvotteluissa on toimivaa, mitä hyötyä niistä on, 3) mikä estää neuvotteluiden 

toteuttamista, 4) ovatko perheneuvottelut tarpeellisia perheiden hoitamisessa ja 5) millainen 

tulevaisuus vastaajien mukaan neuvotteluilla on. Kysymykset laati tutkija yhteistyössä 

tutkimusryhmän kanssa. Esseen palautti 29 hoitajasta 17 hoitajaa. Työyhteisössä kehitetyn 

intervention käyttöönotossa esimiesten rooli on merkittävä, ja tästä syystä myös heiltä kerättiin 

tietoa. Kaksi esimiestä haastateltiin yhtä aikaa ja heiltä kysyttiin samat kysymykset kuin 

esseekyselyssä hoitajilta. Haastattelu kesti 50 minuuttia, ja se toteutettiin esimiesten 

työhuoneessa.  

 

5.4 Aineiston analyysi 

Hoitajien ryhmähaastattelut, havainnointiaineisto ja perhehaastattelut analysoitiin grounded theory 

-menetelmällä, straussilaisella lähestymistavalla (Strauss ja Corbin 1990, 1994, 1998). Tavoitteena 

oli tuottaa substantiivinen teoria perheen terveyden edistämisestä lapsen pitkäaikaissairauden ja 

sairaalahoidon aikana. Hoitajilta kerätty esseeaineisto analysoitiin deduktiivisella sisällönanalyysillä 

(Kyngäs ja Vanhanen 1999). Esseistä saatuja tuloksia ei liitetty grounded theory -menetelmällä 

analysoituun aineistoon, vaan niitä käytettiin arvioitaessa toimintatutkimuksessa luodun 

intervention hyödyllisyyttä hoitajien näkökulmasta.  

 

Hoitajilta kerätyn aineiston analysointi 

Aineiston keruussa noudatettiin teoreettista otantaa, jonka vuoksi ryhmähaastattelut ja havainnointi 

sekä aineistojen analysointi tapahtuivat samanaikaisesti. Aineiston keruu alkoi kahdella 

ryhmähaastattelulla, jonka jälkeen havainnointi ja ryhmähaastattelut sekä kolme yksilöhaastattelua 
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toteutuivat vuorotellen. Haastattelut kirjoitettiin tekstinkäsittelyohjelmalle sitä mukaan, kun niitä 

toteutettiin. Myös havainnointitilanteiden tapahtumat kirjattiin tekstinkäsittelyohjelmaan. Aineistot 

pidettiin erillisinä tekstitiedostoina, mutta ne analysoitiin yhtä aikaa. Analyysi tapahtui tässä 

vaiheessa kahden eri vaiheen kautta: avoin ja aksiaalinen koodaus (Strauss ja Corbin 1998). Avoin 

koodaus alkoi siitä, että aineistoa tarkasteltiin rivi riviltä siten, että sieltä poimittiin kaikki ne 

lausumat eli alkuperäisilmaisut, jotka koskivat hoitajan välillistä tai välitöntä toimintaa sekä 

käsityksiä, mielipiteitä tai kokemuksia perheiden hoitamisesta. Tekstimassasta poimittuihin 

alkuperäisilmauksiin perehdyttiin aina ennen seuraavaa ryhmähaastattelua tai havainnointikertaa. 

Aineisto alkoi saturoitua siinä vaiheessa, kun hoitajien erilaisia toimintatapoja ei enää tullut. 

Ryhmähaastatteluiden päätyttyä havainnoitiin hoitajien toimintaa vielä 13 tunnin ajan. Tällä 

varmistettiin, että uutta tietoa ei enää tullut esille.  

 

Tämän jälkeen aineistot luettiin vielä kahteen kertaan kokonaisuudessaan läpi, jotta aineistoista 

muodostui kokonaiskuva. Lisäksi tarkistettiin, sisälsivätkö aineistot alkuperäisilmauksia, joita 

ensimmäisessä koodauksessa ei ollut huomattu. Kun kaikki mahdolliset hoitajien ja perheiden 

välistä toimintaa kuvaavat alkuperäisilmaukset oli poimittu sekä haastattelu- että 

havainnointiaineistosta, niitä oli yhteensä 6856 kappaletta. Havainnointiaineistosta ilmaisuja löytyi 

2198 ja haastatteluaineistosta 4658 kappaletta. Ilmaukset olivat lauseita tai osia pitkistä ja 

monitasoisista lauseista. Asioiden ilmaisutyyli havainnointiaineistossa oli huomattavasti niukempi 

kuin haastatteluissa. Tämä johtui siitä, että havainnointitilanteet olivat tutkijan ylös kirjaamia ja näin 

jo yhden tulkinnan läpikäyneitä. Tämän jälkeen alkuperäisilmauksia tiivistettiin siten, että 

alkuperäistä lausetta tai lauseen osaa lyhennettiin pyrkien saamaan siitä olennainen esille. Samaa 

tai samansuuntaista asiaa tarkoittavat kuvaukset liitettiin yhteen. Tiivistäminen tuotti yhteensä 2119 

ilmausta tutkittavasta ilmiöstä.  

 

Alkuperäisaineistoista tiivistetyistä ilmauksista muodostettiin substantiiviset koodit, joita kertyi 

haastatteluaineistosta 359 kappaletta ja havainnointiaineistosta 134 kappaletta, yhteensä 493 

kappaletta. Substantiivisten koodien muodostaminen tapahtui siten, että luoduista käsitteistä 

etsittiin samaa tai samankaltaista asiaa tai ilmiötä käsittelevät ilmaukset, jotka liitettiin yhteen ja 
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niille annettiin yhteinen koodi. Substantiivisten koodien luomisen jälkeen koodit purettiin auki niiden 

ominaisuuksien, ulottuvuuksien ja seurausten näkökulmista. Avoimen koodauksen aikana tutkija 

esitti aineistolle kysymyksiä: ”Mitä tässä tapahtuu?”, ”Mitä hoitaja tekee?”, ”Miksi hoitaja toimii 

näin?”, ”Miksi hoitaja vastaa perheelle näin?”, ”Miksi hoitaja ei toiminut toisin?”, ”Mikä tähän on 

syynä?” , ”Mitä hoitajan toiminnasta seuraa?”, ”Miten perheet reagoivat?” ja ”Mikä on hoitajan työn 

lähtökohtana?” Kysymykset kirjattiin muistioihin ja niihin etsittiin aineistosta vastauksia. Muistiot 

sisälsivät kirjoitetun tekstin lisäksi koodausprosessin aikana tehtyjä visuaalisia karttoja, joiden 

avulla pyrittiin selvittämään asioiden syy- ja seuraussuhteista. Visualisoimalla sitä, kuinka hoitajat 

hoitavat perheitä, tutkija pyrki rakentamaan kokonaisempaa kuvaa tutkittavasta ilmiöstä.  

 

Aksiaalisessa koodauksessa substantiivisista koodeista muodostettiin ”ryppäitä”, joihin oli 

yhdistetty samaa tai samansuuntaista asiaa, ilmiötä, tilannetta kuvaavia koodeja. Koodiryppäistä 

muodostettiin alakategorioita, joille annettiin kuvattua asiaa parhaiten ilmentävä nimitys. 

Alakategorioiden ominaisuudet ja ulottuvuudet kirjattiin mahdollisimman tarkasti ylös. 

Alakategorioista muodostettiin samalla periaatteella kolme kategoriaa. Tuotetut kategoriat toimivat 

teorian käsitteinä. Kuviossa 4 on kuvattu esimerkki selektiivinen hoitotyö -kategoriasta ja siihen 

liittyvistä alakategorioista. Substantiivisia koodeja, alakategorioita ja niistä johdettuja kolmea 

kategoriaa verrattiin toisiinsa seuraavan kysymyksen avulla: ”Miten substantiiviset koodit, 

alakategoriat ja kategoriat ovat toisiinsa yhteydessä?” Aksiaalisen koodauksen vaiheessa kolmen 

kategorian ympärille muodostettiin rakenteellinen kokonaisuus, jossa kuvattiin konteksti, 

samanaikaisesti vaikuttavat tekijät, toiminta ja sen seuraukset. Analysoinnissa ei edetty 

ydinkategorian tuottamiseen liittyvään selektiiviseen vaiheeseen, johon kaikki siihen asti luodut 

kategoriat olisivat yhdistyneet. Osajulkaisussa IV on kuvattu hoitajilta kerätystä aineistosta saadut 

tulokset. Hoitajien aineistot yhdistettiin myöhemmin perheiltä kerättyyn aineistoon ja analyysia 

jatkettiin selektiiviseen vaiheeseen asti, jota kuvataan myöhemmin tässä työssä.  
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Kuvio 4 Selektiivinen hoitotyö –kategoria ja siihen liittyvät alakategoriat 
 

Perheiltä kerätyn aineiston analysointi 

Perhehaastatteluissa noudatettiin teoreettista otantaa, jolloin aineiston keruu ja analysointi 

tapahtuivat samanaikaisesti. Aineiston analysoinnin alkuvaiheessa havaittiin, että saman perheen 

eri jäsenillä saattoi olla erilaiset kokemukset esimerkiksi lapsen sairauden vaikutuksista perheen 

yhteenkuuluvuuden tunteeseen. Tämän vuoksi päädyttiin tarkastelemaan jokaista haastatteluun 

osallistunutta perheenjäsentä yhtenä analyysiyksikkönä, vaikka alkuperäisenä tarkoituksena oli 

tarkastella jokaista perhettä omana analyysiyksikkönään. Ongelmallisimman ryhmän analyysissa 

muodostivat ne perheet, joissa vain toinen vanhemmista osallistui haastatteluun, koska osa näistä 

vanhemmista kuvasi haastattelusta pois jääneen vanhemman kokemuksia lapsen sairaalahoidon 

aikana. Nämä lausumat jätettiin systemaattisesti pois analyysistä siksi, että haastatteluun 

Hoitajat valikoivat perheet, joihin he paneutuvat työssään

Valikointi tapahtui perhettä tai hoitajaa koskevien 
kriteerien perusteella 

Hoitajat pitivät tietoisesti etäisyyttä perheisiin, joissa esiintyi 
vanhempien välillä ristiriitoja 

Hoitajat pitivät tietoisesti etäisyyttä perheisiin, joissa esiintyi 
lapsen kasvatukseen liittyi ongelmia 

Hoitajat eivät tehneet keskustelun aloitetta, vaan odottivat 
perheen tekevän halutessaan aloitteen

Perheen ottaessa puheeksi hoitajien määrittelemiä vaikeita 
asioita, ne sivuutettiin tai niihin ei otettu kantaa 

Hoitaja sääteli ajan antoa perheille

Ajan annon sääteleminen tapahtui hoitajan ehdoin

Hoitajat käyttivät ajan puutetta oman etunsa mukaisesti 

Hoitajat suojasivat itseään liian tiiviiltä hoitosuhteelta 
perheen kanssa  

Perheiden hoitaminen perustui hoitajan tekemälle tarpeen 
määrittelylle perheen tilanteesta ja avun tarpeesta

Tarpeen määritys perustui hoitajien käsityksiin siitä, 
millaisessa tilanteessa olevat perheet ovat avun tarpeessa 

Selektiivinen
hoitotyö
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Hoitajat pitivät tietoisesti etäisyyttä perheisiin, joissa esiintyi 
lapsen kasvatukseen liittyi ongelmia 

Hoitajat eivät tehneet keskustelun aloitetta, vaan odottivat 
perheen tekevän halutessaan aloitteen

Perheen ottaessa puheeksi hoitajien määrittelemiä vaikeita 
asioita, ne sivuutettiin tai niihin ei otettu kantaa 

Hoitaja sääteli ajan antoa perheille

Ajan annon sääteleminen tapahtui hoitajan ehdoin

Hoitajat käyttivät ajan puutetta oman etunsa mukaisesti 

Hoitajat suojasivat itseään liian tiiviiltä hoitosuhteelta 
perheen kanssa  

Perheiden hoitaminen perustui hoitajan tekemälle tarpeen 
määrittelylle perheen tilanteesta ja avun tarpeesta
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millaisessa tilanteessa olevat perheet ovat avun tarpeessa 

Selektiivinen
hoitotyö
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osallistunut vanhempi ei välttämättä ollut tietoinen poisjääneen vanhemman todellisesta 

kokemuksesta.  

 

Perhehaastattelut analysoitiin kahteen kertaan edeten molemmilla kerroilla aksiaalisen 

koodaukseen asti. Ensin haettiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin: ”Millaisia odotuksia perheillä 

oli tai on hoitotyötä ja hoitajia kohtaan?” ja ”Miten nämä odotukset ovat toteutuneet?” sekä 

”Millaisia kokemuksia perheillä oli lapsen sairaalahoidosta?” Tällöin havaittiin, että perheiden 

odotuksien ja kokemusten kuvaaminen ei riitä, vaan on selvitettävä myös sitä, minkälaisia 

muutoksia perheessä tapahtuu lapsen sairastuttua ja jouduttua sairaalahoitoon. Tämän vuoksi 

vastausta haettiin myös seuraaviin kysymyksiin: ”Mitä perheen elämässä tapahtuu lapsen 

sairastuttua ja jouduttua sairaalahoitoon?”, ”Mikä perheen elämässä muuttuu?” ja ”Miten perheet 

siitä selviävät?” Koodausprosessi eteni samanlaisena molemmissa analyyseissa, tämän vuoksi ne 

kuvataan tässä yhdessä. Todellisuudessa analysoinnit tapahtuivat ajallisesti eri aikoina. 

Avoimessa koodauksessa haastatteluaineistoa tarkasteltiin rivi riviltä siten, että sieltä poimittiin 

kaikki ne lausumat (alkuperäisilmaukset), jotka koskivat tilanteita tai tekijöitä, joita perheet toivat 

esille kuvatessaan muuttunutta tilannetta elämässään tai odotuksiaan ja kokemuksiaan hoitotyöstä 

lapsen sairaalahoidon aikana. Alkuperäisiä ilmauksia tiivistettiin, ilmaisuista etsittiin 

samankaltaisuuksia ja niitä yhdistettiin empiirisiksi koodeiksi. Niistä muodostettiin substantiiviset 

koodit, jotka luokiteltiin koodien ominaisuuksien ja ulottuvuuksien mukaan alakategorioiksi. 

Alakategorioita muodostui perheen muuttuneesta tilanteesta 47 kappaletta ja perheen odotuksista 

ja kokemuksista hoitotyöstä 20 kappaletta. 

 

Aksiaalisessa koodauksessa tarkasteltiin jokaisen alakategorian sisältöjen ominaisuuksia ja 

ulottuvuuksia. Alakategorioista etsittiin samankaltaisuuksia ja niitä yhdistettiin kategorioiksi. 

Kuvatut kategoriat kuvaavat teorian käsitteitä. Perheen muuttunutta tilannetta kuvaavista 47 

alakategoriasta muodostettiin 11 kategoriaa, joista viisi kuvaa perheen terveyttä sen 

osasysteemien tasolla ja kuusi kategoriaa perheen voimavaroja. Analyysin etenemistä on kuvattu 

kuviossa 5 käyttäen esimerkkinä osaa kategoriasta ”sisarukset sivuosassa”. Perheen odotuksia ja 

kokemuksia kuvaavista 20 alakategorioista muodostettiin viisi kategoriaa, jotka kuvaavat perheen 
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terveyden edistämisen osa-alueita. Alakategorioita ja niistä johdettuja kategorioita verrattiin 

jatkuvasti toisiinsa eri suhteiden kautta, kuten rakenteellisten, samanaikaisesti vaikuttavien 

tekijöiden ja toimintaan yhteydessä olevien tekijöiden kautta. Osajulkaisuissa II ja III on kuvattu 

perheaineistosta saadut tulokset.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Kuvio 5 Esimerkki analyysin etenemisestä kategoriassa ”sisarukset sivuosassa” 
 

 

Hoitajilta ja perheiltä kerätyn aineiston yhdistäminen: selektiviinen koodaus 

Perheiltä ja hoitajilta kerätyt aineistot analysoitiin ensin aksiaalisen koodauksen vaiheeseen asti, 

minkä jälkeen edettiin selektiivisen koodaukseen. Vaikka grounded theory -menetelmän viimeisen 

vaiheen koodausprosessi alkoi konkreettisesti tässä vaiheessa, oli tutkija jo pitkään pohtinut, mikä 

on se ilmiö, mitä perheet ja hoitajat kuvaavat. Todennäköisesti siksi jo selektiivisen koodauksen 

muutos sisaruksen
käyttäytymisessä

sisaruksella 
psykosomaattisia
oireita

sisaren kehitystasoon
kuulumaton huoli
perheen sairastuneesta
lapsesta

sisarilla halu viettää
aikaa koko perheen 
kanssa

sisaren surutyö

sisarukset riitelivät ennen,
nyt tulleet läheisemmiksi 
toisilleen

sisarukset ikävöivät veljeään
ja äitiään, jotka ovat sairaalassa

sisarusten normaali
vilkkaus katoaa

vanhemmat tekevät sisarusten 
puolesta enemmän

EMPIIRISET 
KOODIT

SUBSTANTIIVISET 
KOODIT

ALAKATEGORIAT KATEGORIAT

vaatimukset sisaria 
kohtaan vähentyivät

sisar huolissaan lapsen 
hoidoista ja 
lääkityksestä

sisarella on 
epämääräisiä oireita,
vanhempi epäilee niitä
psykosomaattisiksi

sisar on mustasukkainen 
sairasta lasta kohtaan

sisar saa valtavia 
raivokohtauksia

perheen pienet lapset ottavat 
vastuuta aikaisempaa 
enemmän kotitöistä

perheen lapset tekevät 
oma-aloitteisesti kotitöitä
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vastuuta aikaisempaa
enemmän

sisarukset lähentyneet 
toisiaan

vaatimukset sisaria
kohtaan muuttuneet

muutos sisarusten
käyttäytymisessä

muutos 
sisarusten
asemassa ja 
roolissa 
perheessä

sisarukset 
sivuosassa

muutos sisaruksen
käyttäytymisessä

sisaruksella 
psykosomaattisia
oireita

sisaren kehitystasoon
kuulumaton huoli
perheen sairastuneesta
lapsesta

sisarilla halu viettää
aikaa koko perheen 
kanssa

sisaren surutyö

sisarukset riitelivät ennen,
nyt tulleet läheisemmiksi 
toisilleen

sisarukset ikävöivät veljeään
ja äitiään, jotka ovat sairaalassa

sisarusten normaali
vilkkaus katoaa

vanhemmat tekevät sisarusten 
puolesta enemmän

EMPIIRISET 
KOODIT

SUBSTANTIIVISET 
KOODIT

ALAKATEGORIAT KATEGORIAT

vaatimukset sisaria 
kohtaan vähentyivät

sisar huolissaan lapsen 
hoidoista ja 
lääkityksestä

sisarella on 
epämääräisiä oireita,
vanhempi epäilee niitä
psykosomaattisiksi

sisar on mustasukkainen 
sairasta lasta kohtaan

sisar saa valtavia 
raivokohtauksia

perheen pienet lapset ottavat 
vastuuta aikaisempaa 
enemmän kotitöistä

perheen lapset tekevät 
oma-aloitteisesti kotitöitä

muutos 
sisarusten
tunne-
elämässä

sisaret ottavat
vastuuta aikaisempaa
enemmän

sisarukset lähentyneet 
toisiaan

vaatimukset sisaria
kohtaan muuttuneet

muutos sisarusten
käyttäytymisessä

muutos 
sisarusten
asemassa ja 
roolissa 
perheessä

sisarukset 
sivuosassa



 54

alkuvaiheessa alkoivat hahmottua aineistoista esiin nousevat luokat, jotka kuvaavat hoitotyön 

lähtökohtia: perheiden yksilöllinen tilanne ja avun tarve sekä hoitajan käsitys perheiden tilanteesta 

ja avun tarpeesta. Tämän jälkeen melko pian esiin nousivat ydinkategoriat: perheiden 

todellisuuden kohtaaminen ja perheiden todellisuuden sivuuttaminen. Selektiivinen koodaus siis 

poikkesi avoimesta ja aksiaalisesta koodauksesta siten, että ydinkategoriat hahmottuivat siinä 

hyvin pian.  

 

Selektiivisessa koodauksessa substantiiviset koodit otettiin uudelleen tarkastelun kohteeksi. 

Osajulkaisujen II ja III perheaineistoista saadut substantiiviset koodit yhdistettiin samaan 

tiedostoon ja niitä verrattiin hoitajien aineistosta saatuihin substantiivisiin koodeihin. Aineistoille 

esitettiin kysymyksiä, kuten: ”Mitä tässä tapahtuu?” ja ”Mitkä asiat ovat yhteydessä toisiinsa?” 

Tämän jälkeen otettiin erikseen tarkastelun kohteeksi jokaista toimintatapaa – systemaattista, 

selektiivistä ja tilannesidonnaista – kuvaavat alakategoriat, joita oli yhteensä 63 kappaletta. Kun 

toimintatapoihin liittyneitä alakategorioita verrattiin perheaineistossa oleviin alakategorioihin, nousi 

esille kaksi toisistaan poikkeavaa näkökulmaa perheiden hoitamiseen: perheen yksilöllinen tilanne 

ja avun tarve sekä hoitajan käsitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta hoitotyön lähtökohtina. 

Perheen yksilölliseen tilanteeseen ja avun tarpeeseen olivat yhteydessä muutokset perheen 

osasysteemeissä, ja voimavarojen aktivoitumisen alakategoriat sekä perheen terveyden 

edistämisen osa-alueen alakategoriat. Nämä muodostivat siis yhdessä perheen yksilölliseen 

tilanteeseen ja avun tarpeeseen hoitotyön lähtökohtana liittyvän luokan.  

Tämän jälkeen eri toimintatapojen alakategorioita verrattiin edellä mainittuun luokkaan. Luokan ja 

toimintatapojen väliltä haettiin yhteneväisyyksiä, erilaisuuksia, seurauksia sekä niitä ehtoja, joissa 

ilmiö voisi toteutua. Tällöin havaittiin, että systemaattisessa toimintatavassa hoitotyötä toteutetaan 

perheen yksilöllisestä tilanteesta ja avun tarpeesta käsin.  

 

Selektiivisestä ja tilannesidonnaisesta toimintamallista ei löytynyt yhteneväisyyksiä edellä mainitun 

luokan kanssa, minkä vuoksi niitä tarkasteltiin uudelleen. Kun selektiivistä ja tilannesidonnaista 

toimintamallia verrattiin luokkaan hoitajan käsitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta, 

yhteneväisyyksiä löytyi sekä ehtoja, joiden puitteissa ilmiö voi toteutua. Hoitotyön lähtökohdaksi 
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nimettyjä luokkia tarkasteltiin erillisinä ilmiöinä siten, että niihin oli liitetty hoitajien toimintatavat 

sekä perheaineistosta saadut tulokset. Tässä vaiheessa alkoi hahmottua ydinkategoria ”perheen 

todellisuuden kohtaaminen”. Tämän jälkeen otettiin uudelleen tarkasteluun selektiivinen ja 

tilannesidonnainen toimintatapa sekä hoitajan käsitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta -

luokka. Tällöin nousi esille luokka perheen todellisuuden sivuuttaminen, joka nimettiin toiseksi 

ydinkategoriaksi. Ydinkategoriat purettiin auki vielä siten, että jokaisen substantiivisen koodin sekä 

alakategorioiden kohdalla mietittiin, liittyvätkö ne ydinkategorioihin. Jokainen läpikäyty 

substantiivinen koodi ja alakategoria pystyttiin yhdistämään ydinkategorioihin. Saadut kategoriat 

muodostivat teorian käsitteet.  

 

Hoitajilta kerätty esseeaineisto ja esimiesten haastattelu 

Hoitajilta kerätyt esseet ja esimiesten haastattelu analysoitiin deduktiivisella sisällönanalyysillä. 

Deduktiivinen sisällönanalyysi on menetelmä, jossa aineiston analysointia ohjaa teema, 

käsitekartta tai malli (Kyngäs ja Vanhanen 1999, Latvala ja Vanhanen-Nuutinen 2001, Cutcliffe ja 

McKenna 2004). Esseekyselyn ja haastattelun rungoksi valittiin perheneuvottelun hyödyllisyyttä, 

sen toteutumisen esteitä ja tulevaisuudennäkymiä koskevat kysymykset. Kysymykset perustuivat 

tutkijan ja tutkimusryhmän kokemuksiin toteutetun intervention kehittämisestä osastolla ja siihen 

liittyvistä haasteista. Analysointia ohjaava luokittelurunko muodostettiin esseekyselyssä ja 

haastattelussa olleiden kysymysten mukaiseksi. Aineistot kirjoitettiin ensin 

tekstinkäsittelyohjelmalle. Tämän jälkeen ne luettiin useaan kertaan, jotta aineistosta saatiin 

kokonaiskuva. Aineistosta poimittiin luokittelurungon mukaisia asioita, jotka ryhmiteltiin luokkiin 

intervention hyödyllisyys, toteutumisen esteet tai tulevaisuudennäkymät. Luokissa olevat asiat 

olivat analyysiyksiköitä, joita oli pelkistetty alkuperäisistä ilmauksista lyhyemmiksi. Aineistoa 

abstrahoitiin yhdistämällä samansisältöisiä analyysiyksiköitä, jolloin saatiin ilmiötä kuvaavia 

alakategorioita. Tässä vaiheessa tutkija käytti tulkintaansa päättäen, mitkä asiat hän yhdisti 

samaan kategoriaan (Cutcliffe ja McKenna 2004). Alakategorioita verrattiin vielä alkuperäiseen 

tekstiin, jolloin tarkistettiin tulkinnan johdonmukaisuus. Luotettavuuden vahvistamiseksi aineisto 

analysoitiin uudelleen neljän kuukauden kuluttua, jolloin analysoijana toimi sama henkilö kuin 

ensimmäisellä kerralla. Osajulkaisussa V on kuvattu aineistoista saadut tulokset.  
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5.5 Tutkimuksen etiikka 

Tässä tutkimuksessa eettisiä valintoja ohjaavat tutkittavien antama tietoinen suostumus sekä 

vuonna 1964 asetettu Helsingin julistus (Leino-Kilpi 2003, Ryan 2004). Tutkimuksen 

toteuttamiseen saatiin myönteinen lausunto tutkimuksen kohteena olevien sairaaloiden eettisiltä 

toimikunnilta.  

 

Toimintatutkimuksen toteuttamiseen liittyvät eettiset ongelmat 

Toimintatutkimukseen liittyvistä eettisistä ongelmista ja niiden ratkaisuista on kirjoitettu vähän, 

vaikka Kelly ja Simpson (2001) pitävät eräänä toimintatutkimuksen validiteetin kriteerinä sitä, miten 

tutkija on onnistunut tiedostamaan tutkimukseen liittyvät eettiset ongelmat. Tutkittavien 

osallistuminen tutkimukseen edellyttää tietoisesti annettua suostumusta. Tämä tarkoittaa sitä, että 

heitä on informoitu tutkimusasetelmasta, tutkimukseen liittyvistä eduista, mahdollisista riskeistä, 

haitoista, oikeudesta pysyä anonyymina ja oikeudesta jäädä pois tutkimuksesta (Pietarinen 2002, 

Ryan 2004). Toimintatutkimuksessa työntekijän tietoisesti antama suostumus on ongelmallinen, 

koska tavoitteista huolimatta ei voida varmasti tietää, mitä tutkimus osallistujilta vaatii ja mihin 

kehittämistyö työyhteisössä johtaa (Williamson ja Prosser 2002). Löfman kollegoineen (2004b) 

suositteleekin, että toimintatutkimuksiin osallistuville painotetaan sitä, että joustavuus ja 

epävarmuus kuuluvat osana tutkimusprosessiin. Tässä tutkimuksessa hoitajia informoitiin 

tutkimuksesta ja sen etenemisestä säännöllisesti lähettämällä heille henkilökohtaisia kirjallisia 

tiedotteita tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkija kävi myös kaksi kertaa kohdeyksikön järjestämillä 

vuosittaisilla kehittämispäivillä informoimassa työyhteisöä tutkimuksen etenemisestä ja saaduista 

tutkimustuloksista. Hoitajien kirjallista sitoutumista tutkimukseen osallistumisesta voidaan pitää 

tietoisesti annettuna suostumuksena.  

 

Toimintatutkimuksen kriittinen suuntaus edellyttää, että tutkittavan yhteisön jäsenet osallistuvat 

aktiivisesti kaikkiin tutkimuksen vaiheisiin. Tämän oletetaan takaavan tutkittavien täysivaltaisen 

osallistumisen, demokraattisuuden ja vastuun ottamisen toiminnan kehittämisestä. (Kemmis 2004.) 

Hoitajien osallistumisen intensiteetti vaihteli tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkimuksen 
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ensimmäisessä vaiheessa hoitajat olivat motivoituneita ja innostuneita kehittämishankkeesta. He 

keskustelivat ryhmähaastatteluissa aktiivisesti ja suhtautuivat myönteisesti toimintansa 

havainnointiin. Tutkimuksen toisessa vaiheessa kehittämispäivien aikana hoitajien motivaatiossa, 

innostuksessa ja halussa panostaa kehittämistyöhön oli huomattavasti enemmän vaihtelua. Osa 

hoitajista oli edelleen innostunut ja motivoinut kehittämään perhehoitotyötä, kun taas osa vastusti 

toiminnan kehittämistä ja halusi asioiden pysyvän ennallaan. Sama ilmiö esiintyi sekä Mäkisen ym. 

(2003) että Kontion (2000) tutkimuksissa, joissa osa hoitajista halusi toteuttaa ”perinteistä” 

hoitotyötä, minkä vuoksi vanhoista tavoista luopuminen koettiin vaikeaksi. Toimintatutkimuksessa 

on sekä tulosten luotettavuuden että eettisyyden kannalta pohdittava sitä, missä määrin tutkija saa 

tai hänen pitää vaikuttaa tutkimusprosessin kulkuun (Kemmis 2004). Tässä tutkimuksessa tutkija 

omaksui alusta asti roolin, jossa hän pyrki perustelemaan työyhteisölle perhehoitotyön 

kehittämisen tarpeellisuutta sekä organisoi osallistujat itse pohtimaan työnsä lähtökohtia ja 

kehittämishaasteita. Tämänkaltainen rooli edellytti, että tutkija pohti jatkuvasti omaa toimintaansa 

ja sen vaikutusta tutkimuksen kulkuun, perhehoitotyön kehittämiseen sekä tutkimustuloksiin.   

 

Kehittämispäivien aikana tuli esiin perheiden hoitamiseen liittyviä eettisiä ongelmia ja haasteita, 

joita käsiteltiin yhdessä. Tämän lisäksi työntekijät prosessoivat ääneen muutosprosessiin liittyviä 

uhkakuvia ja negatiivisia tunteita, jotka on tärkeää purkaa kehittämistyön onnistumisen kannalta 

(Valtee 2002). Kehittämispäivien jälkeen kerätty palaute hoitajilta vahvisti tutkijan käsitystä siitä, 

että päivien aikana käyty keskustelu oli luonteeltaan työnohjauksellista. Osa haastateltavista 

perheistä pyysi tutkijaa välittämään negatiivista palautetta joidenkin hoitajien toiminnasta suoraan 

kyseisille hoitajille tai heidän esimiehilleen. Tämänkaltainen tilanne oli eettisesti ongelmallinen. 

Tutkijan oli ratkaistava asia tapauskohtaisesti, kunnioittaen perheen toivetta, mutta säilyttäen 

samalla luottamukselliset suhteet hoitajiin. Tutkija oli tietoinen myös siitä, että toimiva 

yhteistyösuhde tutkijan ja hoitajien välillä vaikutti tutkimuksen etenemiseen ja intervention 

onnistuneeseen kehittämiseen ja sen käyttöönottoon. Säännölliset keskustelut tutkimusryhmän 

kanssa auttoivat selkiyttämään omaa roolia tutkijana ja toisaalta työyhteisön vastuuta 

kehittämistyössä.  
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Williamsonin ja Prosserin (2002) mukaan toimintatutkijan velvollisuutena on suojella työyhteisöä 

mahdollisilta yhteisöä vahingoittavilta tutkimustuloksilta. Tämä näkemys asettaa eettisestä 

näkökulmasta suuria vaatimuksia tutkijalle. Olennaisinta on, että sekä tutkijan että työntekijöiden 

näkemyksistä keskustellaan avoimesti ja pyritään sen kautta löytämään perusteita ja suuntaa 

kehittämistoiminnalle. Avoin ja rakentava keskustelu tutkimuksen kohdealueesta on eettisesti 

korkeatasoisen toimintatutkimuksen kulmakivi. Perhehoitotyön kehittämisen kohteena olevia 

työyhteisöjä oli vain yksi, joten tutkittavien ja työyhteisön anonymiteetin täydellinen turvaaminen oli 

lähes mahdotonta. Tämän vuoksi aineistoa perhehoitotyön nykytilanteesta kerättiin myös toisen 

sairaalan pitkäaikaissairaita lapsia hoitavalta osastolta ja aineistot yhdistettiin analyysivaiheessa. 

Tämä lisäsi työntekijöiden ja perheiden anonymiteettisuojaa.   

 

Perhehaastattelut ja havainnointi 

Tutkija tiedusteli perheiden halukkuutta haastatteluun lapsen sairaalahoidon tai poliklinikkakäynnin 

aikana, jolloin tutkija tapasi yleensä vain toisen vanhemmista. Ennen vanhemman tapaamista 

tutkija oli varmistanut henkilökunnalta, että perhe täytti haastattelun kriteerit. Perheet, jotka olivat 

saaneet kuulla lapsen sairaudesta vain vähän aikaa sitten tai joiden lapsella oli intensiivinen 

hoitojakso, jätettiin tutkimuksesta pois (Jokinen ym. 2002, Maijala ym. 2002). Vanhemmille jaettiin 

esittelykirje, jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja haastattelun toteutus (liite 4). Tiedon saanut 

vanhempi informoi muita perheenjäseniä, ja perhe teki yhdessä päätöksen osallistumisestaan 

haastatteluun, minkä jälkeen perheet allekirjoittivat suostumuslomakkeen (liite 5). Perheiden 

vaikean elämäntilanteen vuoksi hoitajat epäilivät perheiden halukkuutta osallistua haastatteluun. 

Tutkijan olikin mahdoton tietää etukäteen, miten haastattelu vaikuttaa perheenjäsenten välisiin 

suhteisiin tai perheen tunneilmapiiriin (Åstedt-Kurki ym. 2001, Ryan 2004). Perheet kuitenkin 

halusivat osallistua haastatteluun. Suurin osa perheistä kuvasi oloaan haastattelun jälkeen 

helpottuneeksi, koska he saivat purkaa kokemuksiaan elämässään tapahtuneista muutoksista 

lapsen sairastumisen jälkeen (Carey ym. 2000). Tutkija tapasi perheet kaksi kertaa, ensin 

sairaalassa ja sen jälkeen haastattelutilanteessa, mikä mahdollisti luottamuksen syntymisen ja 

mahdollisten tutkimukseen liittyvien epäselvyyksien läpikäymisen. Perheet saivat myös tutkijan 
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yhteystiedot ja kehotuksen ottaa tarvittaessa yhteyttä. Yksi vanhempi otti yhteyttä tutkijaan 

täydentääkseen haastattelua.  

 

Hoitajien ja perheiden välisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnointi toteutettiin aluksi 

osallistuvana havainnointina, jonka aikana tutkija osallistui erilaisten tehtävien tekemiseen hoitajan 

parina. Tehtävien tekeminen samanaikaisesti häiritsi kuitenkin huomattavasti havainnointia. Tämän 

vuoksi tutkija siirtyi passiiviseksi havainnoijaksi kesken aineiston keruun (Moore ja Savage 2002). 

Hoitajat käyttivät työaikaansa muun muassa lapsen hoitamiseen, vuorovaikutukseen perheiden 

kanssa, kirjallisiin töihin, lapsen ja perheen tilanteesta tiedottamiseen ja tiedon vastaanottamiseen, 

hoidon suunnitteluun sekä neuvotteluihin kollegoiden ja muiden työntekijöiden kanssa. Tämän 

lisäksi hoitajilla oli runsaasti työtehtäviä, jotka eivät suoranaisesti kohdistuneet lapseen tai hänen 

perheeseensä. Ensimmäisen havainnointikerran jälkeen tutkija joutui tekemään päätöksen siitä, 

mikä on tutkimusaineistoa (Marincowitz 2003). Kuuluiko esimerkiksi hoitajien ja perheenjäsenten 

ei-kielellinen viestintä, kuten ilmeet ja eleet, havainnointiaineistoon? Olivatko hoitajien taukojen 

aikana käydyt keskustelut perheiden hoitamisesta havainnointiaineistoa? Oliko eettisesti 

perusteltua kerätä aineistoa kaikesta siitä, mitä tapahtuu perheiden ja hoitajan välillä lapsen 

sairaalahoidon aikana? (Ryan 2004). Grounded theory -menetelmän keskeinen lähtökohta on 

symbolinen interaktionismi, joka on teoria ihmisten välisistä sosiaalisista prosesseista. Nämä 

prosessit ilmenevät vuorovaikutuksen ja käyttäytymisen lisäksi myös symbolisella tasolla. Tällä 

perusteella kaikki, mitä tutkimuksen kohteena olevassa ympäristössä tapahtuu, on tutkimuksen 

aineistoa (Janhonen ja Latvala 2003.) Havainnointi osoittautuikin erittäin rikkaaksi aineiston 

tuottajaksi, koska sen avulla saatiin tietoa ihmisten sosiaalisesta toiminnasta kokonaisuudessaan 

(Mulhall 2003).  

  

Havainnoinnissa ongelmia tuotti tietoisesti annetun suostumuksen saaminen perheiltä tilanteissa, 

joissa lapsi tuli vanhempansa tai vanhempiensa kanssa osastolle ei-suunnitellusti eli 

päivystyksenä. Tällöin perheen tapaaminen ennen hoitajan kontaktia oli mahdotonta. Mooren ja 

Savagen (2002) mukaan tutkija ei voi etukäteen täysin suunnitella eikä hallita havainnoinnin eri 

vaiheissa esiin tulevia eettisiä kysymyksiä. Tutkija ratkaisi tilanteen aina tapauskohtaisesti 
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kunnioittaen kuitenkin aina ensisijaisesti perheen yksityisyyttä sekä yksilöllistä tilannetta (McHaffie 

2004).   

 

6 SUBSTANTIIVINEN TEORIA SOMAATTISESTI PITKÄAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHEEN 

TERVEYDEN EDISTÄMISESTÄ  

 

6.1 Perheen todellisuuden kohtaaminen 

Perheen todellisuuden kohtaaminen ja perheen todellisuuden sivuuttaminen muodostivat 

substantiivisen teorian ydinkategoriat. Hoitajat joko kohtasivat perheen todellisuuden tai sivuuttivat 

sen lapsen sairaalahoidon aikana. Perheen todellisuuden kohtaaminen edellytti, että hoitotyön 

lähtökohtana oli perheen yksilöllinen tilanne ja avun tarve. Systemaattisessa hoitotyössä tämä oli 

työn lähtökohta. Systemaattisessa hoitotyössä hoitajat huomioivat perheen terveyden 

osasysteemeissä tapahtuneet muutokset, aktivoivat perheen voimavaroja sekä edistivät perheen 

terveyden osa-alueita. Systemaattisen hoitotyön eräänä menetelmänä toimivat perheneuvottelut. 

Perheen todellisuuden sivuuttamisessa hoitotyön lähtökohtana olivat hoitajien käsitykset perheen 

tilanteesta ja avun tarpeesta. Perheen todellisuus sivuutettiin selektiivisessä ja 

tilannesidonnaisessa hoitotyössä. Näissä toimintatavoissa ei huomioitu perheen terveyden 

osasysteemeissä tapahtuneita muutoksia eikä aktivoitu perheen voimavaroja ja edistettiin perheen 

terveyttä satunnaisesti.  

 

Perheen terveydessä tapahtuneita muutoksia sekä perheen voimavarojen aktivoitumista on 

kuvattu yksityiskohtaisesti osajulkaisussa II. Perheen terveyden edistämisen osa-alueita perheiden 

odotusten ja kokemusten perusteella lapsen sairaalahoidon aikana on kuvattu osajulkaisussa III. 

Hoitajien kolme erilaista toimintatapaa, systemaattinen, selektiivinen ja tilannesidonnainen, 

perheiden terveyden edistämisessä on kuvattu osajulkaisussa IV. Kuviossa 6 on esitelty 

substantiivinen teoria perheen terveyden edistämisestä lapsen pitkäaikaissairauden ja 

sairaalahoidon aikana.  
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Kuvio 6 Substantiivinen teoria somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden 
               edistämisestä  
 

 

6.1.1 Perheen yksilöllinen tilanne ja avun tarve hoitotyön lähtökohtana 

Perheen todellisuuden kohtaaminen toteutui silloin, kun hoitajat huomioivat perheen terveyden 

osasysteemeissä, lapsessa, sisaruksissa, vanhemmissa, parisuhteessa ja koko perheessä, 
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tapahtuneet muutokset. Todellisuuden kohtaaminen edellytti myös sitä, että hoitajat vahvistivat 

vanhemmuutta, huolehtivat lapsen hyvinvoinnista, auttoivat perhettä purkamaan 

tunnekuormaansa, tukivat arkipäivässä selviytymistä sekä rakensivat luottamuksellista 

hoitosuhdetta perheen kanssa. Systemaattisessa hoitotyössä näin tapahtui.   

 

6.1.1.1 Muutokset perheen terveydessä 

Sairastuneesta lapsesta tuli perheen toiminnan ja päätöksenteon keskipiste, minkä vanhemmat 

kokivat kuluttaviksi ja raskaaksi. Sairastuneen lapsen käyttäytymisessä ja fyysisessä tilassa 

tapahtui muutoksia: vilkas lapsi saattoi muuttua hiljaiseksi ja vetäytyä kontakteista tai rauhallinen 

lapsi muuttua levottomaksi. Lapsi kokeili myös rajojaan esimerkiksi kieltäytymällä lääkkeenotosta 

tai päivittäisistä pesuista. Sairastunut lapsi tarvitsi paljon hoivaa, huolenpitoa ja seuraa. Myös 

sairastuneen lapsen sisarusten rooli ja käyttäytyminen muuttuivat monella tapaa. Syöpään 

sairastuneen lapsen äiti kuvasi pienemmän sisaren tilannetta: ”Tietysti sillä oli aikamoisia raivareita 

välillä kun kävi täällä sairaalassa ja sitten piti lähteä kotiin, se oli selvästi huomion kaipuuta” 

(haastattelu nro 9). Vanhemmat olivat huolissaan sisarusten fyysisistä oireista, kuten vatsakivuista 

ja huimauksesta, eivätkä tienneet, miten suhtautua niihin. Vanhemmat tunsivat syyllisyyttä ja 

huonoa omatuntoa siitä, kun heillä ei ollut riittävästi aikaa huomioida sairastuneen lapsen 

sisaruksia. Sisarukset jäivät sivuosaan perheessä.  

 

Lapsen sairaus sääteli vanhemman hyvinvointia. Vanhemmilla oli erilaisia fyysisiä ja psyykkisiä 

oireita lapsen sairastamisen ja sairaalahoidon aikana. He olivat yksinäisiä ja tunsivat syyllisyyttä 

lapsen sairastumisesta. Äiti kuvaili olotilaansa lapsen sairastumisen alkuaikoina: ”en syönyt 

mitään, menin vain kuin robotti, en nukkunut, itkin kauheasti, sitten lopulta multa meni jalat alta” 

(haastattelu nro 15). Vanhempien roolit muuttuivat perhekeskeisemmäksi: isät viettivät enemmän 

aikaa perheen parissa ja äidit keskittyivät entistä tiiviimmin sairastuneen lapsen ja perheen 

hoitamiseen. Vanhemmat suhtautuivat tilanteeseen eri tavoin. Osa vanhemmista eli olemassa 

olevaa hetkeä eivätkä suunnanneet ajatteluaan kohti tulevaisuutta. He olivat oppineet tavan jo 

aikaisempien vaikeiden kokemusten yhteydessä tai olivat opetelleet sen lapsen sairastuttua. Isä 

kertoi suhtautumistavastaan: ”pitäis osata ottaa päivä kerrallaan, tulee mitä tulee, ei odottaa ja 
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miettiä sitä tulevaisuutta että sen on kyllä oppinut tässä, kun mitään et voi suunnitella etukäteen” 

(haastattelu nro 6). Osa vanhemmista puolestaan loi ja ylläpiti jatkuvasti mielikuvia 

tulevaisuudesta. He uneksivat ajasta, jolloin lapsi osaa itse pistää insuliinia, tai tulevasta kesästä 

lapsen kanssa kotona. Heillä oli luja usko siihen, että lapsi selviytyy sairaudestaan. He pitivät 

lapsen sairauden aiheuttamaa tilannetta osittain myös myönteisenä asiana, koska esimerkiksi 

perheenjäsenet tulivat toisilleen läheisemmiksi. Osa vanhemmista oli katkeroitunut ja eli jatkuvien 

vihan, turhautumisen ja muiden negatiivisten tunteiden keskellä. He kyselivät itseltään jatkuvasti: 

”Miksi meille kävi näin?” Vaikka lapsen sairastumisen akuuttivaiheesta oli jo aikaa, he eivät 

kyenneet irrottautumaan menneistä tapahtumista. He myös syyttivät itseään lapsensa 

sairastumisesta.  

 

Vanhempien oma hyvinvointi oli sidoksissa lapsen hyvinvointiin. Kun lapsi voi hyvin huolimatta 

sairaudestaan, myös vanhemmat voivat hyvin. Toisaalta lapsen voinnin kohentumisen myötä 

vanhemmilla oli mahdollisuus tarkastella perheen tilannetta realistisesti. Tällöin osa vanhemmista 

antoi itselleen luvan voida huonosti ja osa heistä masentui. Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen 

oli vanhemmille vaativaa. Jotkut vanhemmista oivalsivat jo sairauden alkuvaiheessa oman 

hyvinvointinsa tärkeyden koko perheen hyvinvoinnille, mutta osa tunnisti asian vasta uupuessaan.  

 

Vanhempien parisuhde kulki vuoristorataa lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Siinä oli 

sekä hyviä että vaikeita ajanjaksoja. Parisuhteen hyvinvointiin vaikuttivat myönteisesti vanhempien 

roolien selkeys ja siihen liittyvät vastuualueet. Tämä edellytti, että vanhemmat olivat keskustelleet 

rooleistaan lapsen sairaalahoidon aikana. Parisuhteen hyvinvointia säätelivät myös vanhempien 

käyttämät selviytymiskeinot. Äidit jakoivat huoltaan pääasiassa puhumalla tilanteestaan, kun taas 

isät vetäytyivät omiin oloihinsa tai purkivat pahaa oloaan tekemisen kautta. Perheet kuvasivat, 

kuinka erilaiset selviytymistavat saattoivat aiheuttaa erimielisyyksiä vanhempien välillä ja erityisesti 

äidit väsyivät isien puhumattomuuteen. Rooleista ja vastuusta keskusteleminen sekä puolison 

selviytymiskeinojen ymmärtäminen vahvistivat parisuhteen hyvinvointia.  

 

Lapsen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen kosketti koko perhettä. Perhe menetti hetkellisesti 
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itsenäisyytensä, ja sen elämää ohjasivat lapsen sairaus ja sairaalahoitojen aikataulu. Sairastunutta 

lasta tarkkailtiin ja perheen normaali elämänrytmi muuttui. Jokapäiväinen elämä oli suunniteltava 

tarkasti etukäteen. Sairaus saattoi olla hyvinkin arvaamaton, jolloin perheiden piti olla valmiita 

muuttamaan nopeasti suunnitelmiaan. Perheiden oli siis sopeuduttava suunnittelemaan elämäänsä 

hyvin tarkasti, mutta opittava samanaikaisesti elämään jatkuvasti muuttuvissa olosuhteissa. 

Perheessä oltiin koko ajan tietoisia lapsen sairauden olemassaolosta, kuten äiti kuvaa perheen 

tilannetta: ”ollaan ihan koko ajan tietoisia sairauden olemassa olosta, se on koko ajan niinku 

takaraivossa odottamassa, ei sitä voi unohtaa hetkeksikään” (haastattelu nro 4a). 

 

Perheen voimavarojen aktivoituminen 

Osa perheistä käytti positiivisia mielikuvia tulevaisuudesta vähentämään lapsen sairaudesta 

johtuvaa epävarmuuden tunnetta. He loivat mielikuvia lapsen voinnin kohentumisesta tai sairauden 

parantumisesta sekä siitä, millaista on viettää arkielämää kotona sairaalajakson jälkeen. 

Vanhemmat osallistuivat lapsensa hoitamiseen sairaalassa ja kotona, mutta jatkoivat myös 

mahdollisuuksien mukaan omia harrastuksiaan tai paneutuivat entistä intensiivisemmin työhönsä. 

Tällöin vanhempien ei tarvinnut pysähtyä ajattelemaan lapsen sairastumista ja aktiivinen toiminta 

suojasi heitä lapsen sairauden ja sairaalahoitojen aikana ahdistavilta tilanteilta. Perheen sisäisistä 

selviytymiskeinoista huumorin käyttö ja avoin suhtautuminen vaikeisiin asioihin toimivat perheen 

voimavaroina. Syöpään sairastuneen lapsen äiti kuvaa perheen päätöstä: ”otettiin alusta asti se 

linja, että kerrotaan avoimesti kaikille halukkaille, ei salata sairautta eikä sitä, mitä siitä voi seurata, 

tämä oli hyvä ratkaisu” (haastattelu nro 3a). 

 

Vanhemmat kehittyivät nopeasti lapsensa sairauden asiantuntijoiksi. He osasivat tarkkailla lapsen 

vointia ja oireita. Osaamisen lisääntyminen edisti vanhempien itseluottamusta ja vahvisti heidän 

uskoaan tulevaisuuteen. Vanhemmilla oli myös mahdollisuus keskustella sairaalajaksojen aikana 

toisten lasten perheiden kanssa ja peilata näin omaa tilannettaan heihin. Vertaisperheisiin 

tutustuminen toimi selviytymiskeinoina, mikä puolestaan vahvisti vanhempien voimavaroja. 

Perheen olemassa olevat arvot vahvistuivat tai muuttuivat lapsen sairauden ja sairaalajaksojen 

aikana. Perheet tunnistivat ja tiedostivat paremmin arvomaailmansa, ja esimerkiksi hengelliset 
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arvot vahvistuivat ja taloudelliset arvot heikentyivät perheen elämässä. Perheiden sosiaalinen 

verkosto oli tärkeä tunnekuorman ja hoitovastuun jakaja. Perheen voimavarat olivat osittain 

pysyviä, joten ne olivat olleet käytössä jo ennen lapsen sairastumista. Osa voimavaroista vahvistui 

lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana, tällaisia olivat esimerkiksi perheen arvot. Perheet loivat 

myös uusia voimavaroja, kuten selviytymistä edistäviä mielikuvia lapsen sairauden ja 

sairaalahoidon aikana. Kuviossa 7 on kuvattu perheen terveyden monimuotoisuus lapsen 

sairastumisen ja sairaalahoitojen aikana.  

 

6.1.1.2 Perheen terveyden edistäminen  

Vanhemmat tunsivat itsensä sairaalassa usein avuttomiksi ja epävarmoiksi. He eivät tienneet, mitä 

sairaalassa voi, saa tai pitää tehdä. Vanhemmat kuvasivat olevansa aktiivisia ja oma-aloitteisia 

lapsen sairaalahoidon aikana, vaikka samalla saattoivat tuntea itsensä yksinäisiksi. Osa 

vanhemmista oli hiljaisia ja eristäytyi muista vanhemmista ja henkilökunnasta. He kokivat, että 

hoitajat pitivät heitä tyytyväisinä tilanteeseen, mikä ei aina pitänyt paikkaansa. Vanhemmat 

odottivat, että hoitajat aloittavat oma-aloitteisesti keskustelun perheenjäsenten kanssa ja arvioivat 

aktiivisesti perheen tilannetta lapsen sairaalahoidon aikana. Perheen vanhempi kuvaa odotuksiaan 

hoitajilta: 

 

”Itse odotan, että hoitajilta tulisi keskustelun aloite, ehkä sitten rupeaisin itse kertomaan, mutta kun 

heillä on tietenkin kiirettä ja paljon lapsia. Jos mä vielä meidän omia perheasioita rupean 

kertomaan niin mä vien heidän aikaa ja yritän väkisin tunkee” (haastattelu nro 2). 

 
 

Hoitajien toivottiin käyvän jatkuvaa neuvottelua vanhempien kanssa heidän roolistaan sekä siitä, 

mitä he äitinä tai isänä voivat tehdä lapsensa hyväksi sairaalassa. Roolin selkeytymisen lisäksi 

rohkaisevan ja kannustavan palautteen antaminen vanhemmille vahvisti vanhemmuutta. 

Vanhemmat joutuivat tekemään erilaisia päätöksiä lapsen sairaalahoidon aikana. Tästä syystä he 

odottivat, että hoitajat tarjoavat ammattitaitonsa pohjalta perheelle erilaisia vaihtoehtoja ja ovat 

tukena päätöksentekotilanteissa. Vanhemmat kuvasivat, kuinka eivät itse aina huomanneet, miten 

uuvuttavaa heidän oli hoitaa lastaan sairaalassa. Hoitajien odotettiin rohkaisevan vanhempia 



 66

ottamaan apua vastaan lapsen sairaalahoidon aikana.  

 

Perheillä ei aina riittänyt voimavaroja lapsen hyvinvoinnista huolehtimiseen ja tällaiset perheet 

odottivat, että hoitajat tunnistavat, huolehtivat ja ottavat kokonaisvastuun lapsen hyvinvoinnista. 

Tällöin vanhemmat ikään kuin siirrettiin väliaikaisesti sivuun ja päävastuu lapsesta oli hoitajilla. 

Hoitajien odotettiin tutustuvan lapsen tapoihin, tottumuksiin ja persoonallisuuteen, jotta he osaisivat 

auttaa lasta sopeutumaan vieraisiin olosuhteisiin. Lisäksi perheille oli tärkeää, että he eivät 

kokeneet jäävänsä yksin lapseen liittyvien käyttäytymisen muutosten ja uusien asioiden opettelun 

kanssa, vaan saivat tarvitsemaansa tukea ja apua hoitajilta.  

 

Perheet odottivat, että hoitaja aktivoi heitä purkamaan tunteitaan esimerkiksi olemalla läsnä 

perheenjäsenten luona ja esittämällä heille kysymyksiä. Läsnäolo oli tärkeää siksi, että perheillä oli 

usein tarve kertoa lapsen sairastumiseen liittyvä tarinansa ulkopuoliselle ihmiselle. Perheen 

vanhempi kertoo kokemuksistaan: ”ei kukaan iltahoitajistakaan puhunut mitään, sinne ne menivät 

koppiinsa, yksi ainut hoitaja kävi aina toivottamassa hyvää yötä ja kertoi milloin jää vapaalle, oli se 

niin yksinäistä silloin…” (haastattelu nro 15). Hoitajien odotettiin olevan tietoisia perheenjäsenten 

syyllisyyden tunteista ja huonosta omastatunnosta sekä välttävän sellaista toimintaa, joka vahvisti 

näiden tunteiden olemassaoloa. Silloin kun vanhemmat eivät tunnistaneet omaa uupumustaan, 

hoitajien odotettiin ottavan vastuu tilanteesta. Perheitä auttoi sopeutumaan osastolla oleva hoitava 

ilmapiiri, jossa erilaisille tunteille, kuten ilolle, surulle, vihalle ja itkulle, annettiin tilaa.  

 

Hoitajien odotettiin osaavan säädellä tiedon jakamista vanhempien yksilöllisten tarpeiden ja 

tilanteen mukaan. Sairaalahoidon alkuvaiheessa osalle vanhemmista riitti tieto siitä, että lapsi oli 

ammattitaitoisessa hoidossa, eivätkä he halunneet ottaa muuta tietoa vastaan. Osa vanhemmista 

piti erittäin tärkeänä, että heille kerrotaan tarkasti lapsen sairaus, siihen liittyvät hoidot ja sairauden 

ennuste. Toivon ylläpitäminen auttoi uskomaan selviytymiseen sekä nykyhetkellä että 

tulevaisuudessa lapsen kanssa. Perheille oli tärkeää, että hoitajat perehtyivät perheen tapoihin, 

tottumuksiin ja rutiineihin. Tiedon säätely, tilanteiden ennakointi, toivon ylläpitäminen ja hoitajan 

tutustuminen perheeseen edistivät perheen arkipäivässä selviytymistä.  
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Perheiden mukaan läheinen hoitosuhde perheen ja hoitajan välillä saattoi olla eräs riskitekijä 

hoitajan jaksamiselle. Hoitajan toivottiin säätelevän työmääräänsä, jotta hän jaksaisi kohdata 

perheet yksilöllisesti. Uupunut hoitaja toimi välinpitämättömästi ja oli ärtynyt perheitä kohtaan. 

Perheiden ja henkilökunnan välillä oli ollut hankalia tilanteita, joissa perheet olivat esimerkiksi 

loukkaantuneet, kun olivat saaneet hoitajilta negatiivista palautetta lapsen käyttäytymisestä tai kun 

perheille annettuja lupauksia ei ollut pidetty. Tällaiset tilanteet olivat perheelle kuluttavia ja perheet 

toivoivat, että ne selvitetään hoitajan aloitteesta. Perheet odottivat, että heidät pidetään ajan tasalla 

lapsen sairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa. Perheet alkoivat nopeasti luoda selityksiä 

asioille, jos he eivät tienneet lastansa koskevista asioista riittävästi. Käsittelemättömät negatiiviset 

tilanteet ja vanhempien kehittelemät selitykset tilanteille saattoivat johtaa luottamuspulaan 

henkilökunnan kanssa. Luottamuksellista hoitosuhdetta vahvistettiin silloin, kun perheitä tuettiin ja 

kannustettiin ottamaan mahdollisimman paljon osaa päätöksentekoon lastaan koskevissa asioissa. 

Tämä antoi perheille mahdollisuuden kontrolloida ja vaikuttaa omaan elämäänsä lapsen 

sairaalahoidon aikana. Kuviossa 7 on kuvattu perheen terveyden edistämisen osa-alueet.  
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Kuvio 7 Somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden osasysteemit,  
              voimavarat ja terveyden edistämisen osa-alueet 
 

 

6.1.2 Systemaattinen hoitotyö perheen terveyden edistäjänä  

Hoitajien toiminta perheiden terveyden edistämisessä jakaantui kolmeen eri kategoriaan: 

systemaattinen, selektiivinen ja tilannesidonnainen hoitotyö (osajulkaisu IV). Erilaiset toimintatavat 

(kuvio 8) olivat sekä yksittäisten hoitajien toimintatapoja että työyhteisöjen toimintakulttuuriin 

kuuluvia tapoja työskennellä perheiden kanssa. Systemaattisessa hoitotyössä perheen todellisuus 

kohdattiin: hoitaja otti huomioon perheen terveyden osasysteemeissä tapahtuneet muutokset, 

aktivoi perheen voimavaroja sekä edisti perheen terveyden eri osa-alueita. Tällöin hoitotyön 

lähtökohtana oli perheen yksilöllinen tilanne ja avun tarve. Tässä tutkimuksessa kehitetty 

interventio, perheneuvottelu, toimi eräänä perheen terveyttä edistävänä menetelmänä 

systemaattisessa hoitotyössä (kuvio 6). Tästä syystä systemaattisen hoitotyön yhteydessä 

kuvataan sekä perheneuvottelu-interventio että hoitajien kokemukset neuvotteluiden 
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toteutumisesta hoitotyössä. Tarkemmin hoitajien kokemuksia neuvottelun toteutumisesta on 

kuvattu osajulkaisussa V.  

 

Systemaattisen hoitotyön lähtökohtana oli, että koko perhe on hoidon kohteena. Systemaattisesti 

toimivat hoitajat halusivat oppia tuntemaan perheen tilanteen sen yksilöllisistä lähtökohdista käsin 

sekä halusivat auttaa perheenjäseniä selviytymään muuttuneessa elämäntilanteessa. Perheet 

olivat avun tarpeessa: sairastuneesta lapsesta tuli elämän keskipiste, sisarukset jäivät sivuosaan ja 

vanhemmat tunsivat itsensä avuttomiksi ja eivätkä he tienneet, mitä voivat tehdä sairastuneen 

lapsensa hyväksi. Systemaattisesti toimivat hoitajat hyödynsivät aktiivisesti kokemustaan 

keskustellessaan ja ohjatessaan perheenjäseniä. He kertoivat perheille, miten sisarukset tai 

vanhemmat saattavat reagoida yhden perheenjäsenen sairastumiseen ja sairaalahoitoihin. 

Perheen terveyttä edisti se, että hoitajat tarjosivat ammattitaitonsa pohjalta perheille erilaisia 

vaihtoehtoja ja olivat tukena perheenjäsenten tehdessä päätöksiä eri tilanteissa. Systemaattisessa 

hoitotyössä perheen tuntemaan oppimista pidettiin tärkeänä myös sen vuoksi, että se helpotti 

perhettä koskevien asioiden esille ottamista ja vähensi hoitajien tekemiä virheellisiä tulkintoja ja 

johtopäätöksiä perheen tilanteesta. Perheet odottivat, että hoitajat tutustuvat lapsen 

persoonallisuuteen sekä perheen tapoihin ja tottumuksiin. Lisäksi perheille oli tärkeää, että he eivät 

kokeneet jäävänsä yksin lapseen liittyvien käyttäytymisen muutosten ja uusien asioiden opettelun 

kanssa, vaan saivat hoitajilta tarvitsemaansa tukea ja apua.  

 

Systemaattisesti toimivat hoitajat käyttivät erilaisia menetelmiä perheen tilanteen tuntemaan 

oppimisessa. Hoitajat havainnoivat aktiivisesti perheiden ei-kielellistä viestintää ja tekivät siitä 

johtopäätöksiä. Hoitajat uskoivat intuitioonsa, kun tunsivat, että ”kaikki ei ole perheen kohdalla 

kunnossa”. He myös hakivat vahvistusta työtovereiltaan, kun perheen tilanne oli heille itselleen 

epäselvä. Saadun tiedon perusteella he arvioivat aktiivisesti perheen tilannetta ja käyttivät 

tietoisesti hoitotyön auttamismenetelmiä perheen terveyden edistämiseksi.  

 

Vanhemmat kokivat roolinsa sairaalassa epäselväksi ja he odottivat, että hoitajat neuvottelevat 

heidän kanssaan siitä, mitä he voivat tehdä sairaalassa lapsensa hyväksi. Systemaattisesti 
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toimivat hoitajat tunnistivat vanhempien epävarmuuden ja avuttomuuden tunteet lapsen 

sairaalajakson aikana. He neuvottelivat vanhempien roolista ja tarjosivat erilaisia 

ratkaisuvaihtoehtoja perheen yksilöllisen tilanteen mukaan. Systemaattisesti toimivat hoitajat pitivät 

vanhempia lapsensa ensisijaisina asiantuntijoina lapsen sairaudesta huolimatta ja he edistivät 

omalla toiminnallaan lapsen ja vanhemman välisen suhteen kiinteyttä. He rohkaisivat vanhempia 

osallistumaan lapsensa hoitamiseen ja luottamaan omiin kykyihinsä ja osaamiseensa. 

Systemaattisesti toimivat hoitajat olivat tietoisia siitä, että mitä aktiivisemmin vanhemmat 

osallistuivat lapsensa hoitamiseen, sen paremmin he selviäisivät kotona sairaan lapsensa kanssa. 

Hoitaja kuvaa vanhempien tilannetta ja omaa toimintaansa: ”osalla vanhemmista jotenkin unohtuu 

se, että ovat lapsen äiti ja isä ja heitä täytyy rohkaista ottamaan vanhemman rooli, ihan kuin 

olisivat unohtaneet miten lapsen pyllyä pestään” (ryhmähaastattelu nro 8). Systemaattisesti 

toimivat hoitajat vahvistivat vanhemmuutta lapsen sairaalahoidon aikana. 

 

Perheet odottivat, että hoitajat aktivoivat heitä purkamaan suruaan ja siihen liittyviä tunteitaan. 

Hoitajan läsnäolo oli perheelle tärkeää myös siksi, että he perheillä oli tarve kertoa tarinaansa 

perheen ulkopuoliselle. Systemaattisesti toimivat hoitajat tunnistivat lapsen sairauden aiheuttamat 

monenlaiset ja -tasoiset tunteet perheenjäsenissä. Heidän mielestään oli tärkeää, että hoitaja on 

mahdollisimman paljon perheen luona ja kuuntelee heitä. Systemaattisesti toimivat hoitajat myös 

kestivät perheen läheisyyden hoitosuhteessa ja pystyivät säätelemään näin omaa jaksamistaan ja 

työtaakkaansa. Läheisyyden säätely perheen kanssa oli tärkeää, koska perheet pitivät liian 

läheistä perheen ja hoitajan välistä hoitosuhdetta riskitekijänä hoitajan jaksamiselle. Heillä oli 

kokemuksia uupuneista, välinpitämättömistä ja ärtyneistä hoitajista lapsen sairaalahoidon ajalta. 

Luottamuksellinen hoitosuhde, jossa hoitaja kykeni säätelemään läheisyyttä perheen kanssa, edisti 

perheen terveyttä lapsen sairaalahoidon aikana. 

 

Systemaattisesti toimivien hoitajien työn lähtökohtana on perheen yksilöllinen tilanne ja avun tarve. 

He olivat koko ajan tietoisia toimintansa vaikutuksista ollessaan vuorovaikutuksessa perheen 

kanssa. He suuntasivat ja säätelivät omaa osaamistaan sen mukaan, miten perhe sitä tarvitsi. 

Heillä oli kyky reflektoida toimintaansa, jolloin he myös tunnistivat oman osaamisensa sekä siinä 
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olevat puutteet ja vahvuudet. He ymmärsivät lapsen sairastumisen merkityksen koko perheelle, ja 

tästä syystä heillä hoidon lähtökohtana oli koko perhe, ei vain sairastunut lapsi. Systemaattisesti 

toimiville hoitajille perheet olivat voimavara ja luonnollinen osa omaa työtä. Heidän mukaansa lasta 

ei siis voinut hoitaa ilman perheen hoitamista. Hoitotyö oli perhehoitotyötä ja päinvastoin, 

systemaattisessa hoitotyössä niitä ei erotettu toisistaan.  
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Kuvio 8 Hoitajien toimintatavat somaattisesti pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden 
              edistämisessä 
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Perheneuvottelu 

Tässä tutkimuksessa kehitettiin perhehoitotyön interventio, jonka tarkoituksena oli edistää perheen 

terveyttä lapsen sairaalajakson aikana. Intervention kehittäminen pohjautui perheiltä ja hoitajilta 

kerättyyn tutkimusaineistoon (osajulkaisut II, III, IV) sekä hoitajien ja tutkijan yhteisissä 

kehittämispäivissä käsiteltyyn perhehoitotyön teoreettiseen tietoon sekä hoitajien kokemukseen 

perheiden hoitamisesta. Interventioksi muodostui perheneuvottelu, jolla tarkoitetaan lapselle 

nimettyjen omahoitajien yhdessä pitämiä palavereita tai vaihtoehtoisesti omahoitajien ja perheen 

yhteisiä palavereita, jotka koskevat perheen tilannetta lapsen sairaalahoidon aikana. 

Perheneuvottelun tavoitteena oli kerätä perhettä koskevaa tietoa yhteen, kartoittaa sen perusteella 

perheen tilannetta ja pohtia, miten perheen terveyttä edistetään ja arvioidaan hoitotyön keinoin 

(kuvio 6). Perheneuvottelun sisältörunkoon (kuvio 3) kuuluvien ”perheen terveyttä edistävien 

tekijöiden” ja ”perheen terveyttä heikentävien tekijöiden” sisältö muodostui osajulkaisussa II 

kuvatuista perheen terveyden osasysteemeistä ja perheen voimavaroista. Nämä ohjasivat hoitajia 

havainnoimaan, keräämään tietoa ja arvioimaan perheen terveydessä tapahtuneita muutoksia.  

 

Hoitajien kokemukset perheneuvottelun toteutumisesta työssään  

Kun perheneuvottelua oli sovellettu hoitotyössä noin 10 kuukauden ajan, kerättiin hoitajien 

kokemuksia sen toteutumisesta esseekyselyllä. Esseevastaukset analysoitiin deduktiivisella 

sisällönanalyysilla (osajulkaisu V). Hoitajat kokivat perheneuvottelut hyödyllisiksi työssään, koska 

neuvottelussa sovittiin perheiden kanssa yhteiset tavoitteet ja menetelmät perheen terveyden 

edistämiseksi. Tämän lisäksi neuvottelussa sovitut asiat kirjattiin lapsen hoitosuunnitelmaan, mikä 

turvasi hoidon jatkuvuuden. Neuvotteluiden aikana hoitajat saivat tietoa ja havainnoivat 

perheenjäsenten välisiä vuorovaikutussuhteita sekä vanhempien keskinäistä kommunikaatiota ja 

rooleja. Perheenjäsenillä oli mahdollisuus kertoa näkemyksensä ja kokemuksensa lapsen 

sairaalahoidosta, jolloin hoitajat pysyivät ajan tasalla perheen kokonaistilanteesta. Hoitajat oppivat 

tuntemaan perheen ja sen toimintatavat paremmin ja sitä kautta myös ymmärtämään 

perheenjäsenten käyttäytymistä. Vastaajien mielestä interventio itsessään toimi myös 

auttamismenetelmänä silloin, kun perheenjäsenet osallistuivat neuvotteluun. Tällöin 
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perheenjäsenillä oli mahdollisuus purkaa tunteitaan sekä osallistua perhettään koskevaan 

päätöksentekoon. Perheneuvottelu vahvisti hoitajien ammatillista osaamista, koska hoitajilla oli 

neuvottelun aikana mahdollisuus jakaa kokemuksiaan kollegoiden kanssa ja saada vertaistukea 

toisiltaan. Tämä toteutui silloin, kun neuvottelussa olivat läsnä vain perheen omahoitajat. Hoitajat 

myös tarkkailivat kollegan tapaa toimia perheiden kanssa oppiakseen uutta.  

 

Perheneuvotteluiden toteutumisessa oli hoitajien mielestä myös puutteita. Vastausten mukaan 

kaikki hoitajat eivät olleet motivoituneet niiden toteuttamiseen, ja neuvotteluista luovuttiin kiireisenä 

työvuorona työtehtäviä priorisoitaessa. Uusi interventio vaati hoitajilta vaivannäköä, johon 

vastaajien mukaan kaikki hoitajat eivät olleet valmiita panostamaan. Myös kokemuksen puute 

neuvotteluista toi epävarmuutta niiden toteuttamiseen. Tutkitussa työyhteisössä koettiin olevan 

liikaa kehittämistyötä, joten voimavarat eivät riittäneet uuden menetelmän omaksumiseen. 

Vastaajat kokivat esimiesten valvonnan puutteelliseksi, ja neuvottelua pidettiin päällekkäisenä 

työnä muiden ammattiryhmien, kuten lääkärien, kanssa. Perheneuvottelun tulevaisuudennäkymiä 

kuvattiin eri tavoin. Sen uskottiin jäävän pysyväksi osaksi käytäntöä, tai sen jääminen pysyväksi 

käytännöksi vaati tukea esimiehiltä tai jatkuvaa koulutusta. Perheneuvottelun tulevaisuutta pidettiin 

toisaalta myös epävarmana, koska kaikki hoitajat eivät pitäneet sitä tarpeellisena ja sen 

toteuttaminen saattoi unohtua kiireisen työpäivän aikana. Intervention uskottiin juurtuvan 

käytäntöön, kun hoitajat saavat neuvotteluista enemmän kokemusta.  

Vaikka perheneuvotteluiden toteutumisessa oli puutteita ja niiden tulevaisuus näytti osin 

epävarmalta, vahvistivat ne näinkin lyhyellä aikavälillä systemaattista hoitotyötä. Perheen tilanteen 

ja tarpeiden tunteminen sekä yhdessä sovitut perheen terveyden edistämisen keinot auttoivat 

hoitajia kehittämään perhehoitotyötä entistä systemaattisemmaksi ja laadukkaammaksi.  

 

6.2 Perheen todellisuuden sivuuttaminen  

Perheen todellisuus sivuutettiin silloin, kun hoitajien käsitykset perheen tilanteesta ja avun 

tarpeesta toimivat hoitotyön lähtökohtana (kuvio 6). Hoitajat eivät huomioineet perheen terveyden 

osasysteemeissä tapahtuneita muutoksia, eivät aktivoineet perheen voimavaroja ja edistivät 

satunnaisesti perheen terveyden osa-alueita lapsen sairaalahoidon aikana. Tilannesidonnaisesti ja 
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selektiivisesti toteutetussa hoitotyössä hoitajat sivuuttivat perheen todellisuuden lapsen sairauden 

ja sairaalahoidon aikana.  

 

6.2.1 Hoitajien käsitykset perheen tilanteesta ja avun tarpeesta hoitotyön lähtökohtana  

Selektiivisesti toimivat hoitajat valikoivat perheet, joiden he olettivat tarvitsevan hoitotyötä ja joihin 

he siis paneutuvat työssään (kuvio 8). Tämän seurauksena perheiden hoitaminen perustui 

hoitajien käsitykseen perheen tilanteesta ja avun tarpeesta, ei perheen yksilölliseen näkemykseen 

ja tilanteen määrittelyyn. Selektiivisesti toimivat hoitajat eivät kohdanneet perheen todellisuutta, 

koska hoitajien työn lähtökohtana ei ollut perheen osasysteemeissä ja voimavaroissa 

tapahtuneiden muutosten huomiointi eikä myöskään perheen terveyden systemaattinen 

edistäminen. Selektiivisessä toimintatavassa perheen terveyttä edistettiin satunnaisesti, vain silloin 

kun hoitajan käsitykset ja perheen yksilölliset tarpeet kohtasivat toisensa.   

 

Tilannesidonnaisessa hoitotyössä lähtökohtana oli hoitaa vastaantulevat tilanteet hyvin (kuvio 8). 

Tämänkaltainen toiminta ei edellyttänyt perheeseen tutustumista eikä systemaattista tiedon 

keruuta perheen tilanteesta, minkä takia myöskään tilanteiden kärjistymistä perheissä ei pystytty 

ennakoimaan. Hoidon kohteena pidettiin lasta ja perhettä kohdanneisiin tilanteisiin puututtiin vain, 

jos lapsen turvallisuus oli uhattuna. Hoitajat kokivat, että perheen asioihin puuttuminen ei ollut 

heidän ammattiinsa kuuluvaa toimintaa. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat vähättelivät hoitotyön 

osuutta perheiden hoitamisessa ja pitivät sitä lähinnä erityistyöntekijöiden työnä. Koska perheiden 

terveyden edistäminen ei ollut suunnitelmallista eikä systemaattista toimintaa, sivuuttivat 

tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat perheen todellisuuden. He eivät kokeneet tarpeelliseksi 

perehtyä perheen muuttuneeseen tilanteeseen eivätkä aktivoineet perheen voimavaroja. 

Vastaantulevien tilanteiden hoitaminen oli perheiden terveyden edistämistä, joskin satunnaista, 

sillä sitä tehtiin silloin, kun itse tilanteen hoito sitä vaati. Tilannesidonnaisen hoitotyön lähtökohtana 

oli hoitajan käsitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta.  
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6.2.1.1 Selektiivinen hoitotyö 

Selektiivisesti toimivat hoitajat valikoivat perheet, joihin he paneutuivat työssään. Valikointi tapahtui 

muun muassa lapsen diagnoosin, lapsen sairaalajakson ennakoidun pituuden, perhemuodon, 

perheiden käyttäytymisen tai hoitajalla käytettävissä olevan ajan perusteella. Selektiivisesti toimivat 

hoitajat esimerkiksi olettivat, että lapsen sairastuminen syöpään on perheelle huomattavasti 

stressaavampi tilanne kuin lapsen sairastuminen diabetekseen. Hoitajilla oli myös erilaisia 

käsityksiä lapsen syövän uusiutumisen vaikutuksesta perheeseen. Näistä hoitajista osa oli sitä 

mieltä, että lapsen sairastuminen ensimmäisen kerran on perheelle rankempaa kuin toisen kerran 

sairastuminen. Toisaalta osa hoitajista oli sitä mieltä, että lapsen sairastuminen uudelleen on 

perheelle huomattavasti rankempaa. Molemmat arvioinnit perustuivat hoitajien käsityksiin siitä, 

miten perhe reagoi taudin uusiutuessa lapsella, ei perheen yksilölliseen tilanteeseen ja avun 

tarpeeseen.  

 

Hoitajat olettivat pitkään sairaalahoidossa olevan lapsen perheen tarvitsevan enemmän hoitotyötä 

kuin lyhyemmällä sairaalajaksolla olevien lasten perheet. Mitä pidemmästä sairaalajaksosta oli 

kyse, sitä tiiviimmin selektiivisesti toimivat hoitajat perehtyivät perheen tilanteeseen ja yksilölliseen 

avun tarpeeseen. Yksinhuoltajaperheet vaativat selektiivisesti toimivien hoitajien mukaan 

enemmän ammattilaisten panosta kuin kahden vanhemman perheet. Selektiivisessä 

toimintatavassa hoitajat pitivät tietoisesti etäisyyttä perheisiin, joissa esiintyi vanhempien välillä 

ristiriitoja tai lapsen kasvatukseen liittyi ongelmia. Hoitajat eivät puuttuneet tilanteeseen, vaikka 

parisuhteen ristiriidat olisivat olleet näkyviä, kuten fyysisen väkivallan merkit. Perheen sisäiset 

ristiriidat muodostuivat siis yhdeksi kriteeriksi valikoinnille. Hoitaja kuvaa tapaansa toimia: 

 

”No, mustelma äidin silmässä esimerkiksi tai sitten että ne on siinä lapsen huoneessa, mutta 

sanaakaan eivät vaihda keskenänsä ja katsekontaktit puuttuu. En mä ainakaan oo koskaan 

puuttunut siihen, se on heidän asiansa ja se raja kylmenee siinä” (ryhmähaastattelu nro 7). 

 

Selektiivisesti toimivat hoitajat eivät tehneet keskustelun aloitetta, vaan odottivat perheen tekevän 

aloitteen. Hoitaja kuvaa toimintaansa: ”Et vaikka huomaakin, että on jotakin, sitten tietysti jos äiti tai 

isä ottaa asian puheeksi niin voin keskustella siitä asiasta, mutta se että olisin se aloitteen tekijä 
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niin en kyllä lähtisi tekemään mitään aloitetta” (ryhmähaastattelu nro 3). Perheen ottaessa 

puheeksi hoitajien määrittelemiä vaikeita asioita, kuten perheenjäsenten välisiä riitaisia suhteita tai 

sisaruksiin liittyviä ongelmia, ne sivuutettiin tai niihin ei otettu kantaa. 

 

Selektiivisessä hoitotyössä hoitajalle oli tärkeää säädellä perheelle antamaansa aikaa. Ajan antoa 

säädeltiin kolmella eri kriteerillä. Hoitajat perustelivat ajan puutteella sitä, että he eivät ehdi tutustua 

perheeseen lapsen sairaalahoidon aikana. Samalla se toimi suojana hoitajalle, jotta hänen ei 

tarvinnut luoda tiivistä hoitosuhdetta perheen kanssa. Hoitaja kuvaa ajan antamisen säätelyä 

seuraavasti: ”kun ei ole aikaa, niin eihän sitä sitten pysty tutustumaan perheeseen ja pystyy 

vetämään ammatillisuuden rajaa siihen” (ryhmähaastattelu 9). Jos hoitajilla omasta mielestään oli 

aikaa perheelle, olivat he valmiita kuuntelemaan perheenjäseniä ja olemaan läsnä heidän luonaan. 

Tämä edellytti, että perhe teki aloitteen asioidensa esille ottamiseksi. Ajan antoa säädeltiin myös 

siten, että hoitaja antoi aikaa lapselle, jotta helpottaisi vanhemman oloa. Tällöin vanhemmalle 

tarjoutui mahdollisuus lähteä esimerkiksi virkistäytymään sairaalan ulkopuolelle. Ajan annon 

sääteleminen tapahtui hoitajan ehdoin, hän määritteli, kuinka paljon aikaa annetaan perheelle ja 

millä tavoin hän käyttää ajan perheen kanssa. Hoitajat käyttivät ajan puutetta oman etunsa 

mukaisesti. Selektiivisessä hoitotyössä perheiden hoitaminen perustui siis hoitajan tekemälle 

tarpeen määrittelylle perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Tarpeen määritys puolestaan perustui 

hoitajien käsityksiin siitä, millaisessa tilanteessa olevat perheet tarvitsevat apua.  

 

6.2.1.2 Tilannesidonnainen hoitotyö 

Tilannesidonnaisessa hoitotyössä hoitajat hoitivat vastaantulevat tilanteet toimien tässä ja nyt -

periaatteella. He eivät keränneet tietoa perheestä systemaattisesti eivätkä siten perehtyneet 

perheen tilanteeseen. Tämä johti siihen, että hoitajat eivät pystyneet ennakoimaan tilanteita ja 

tapahtumia, vaan perheitä hoidettiin vasta silloin, kun tilanteeseen oli välttämätöntä reagoida. 

Tilanteet syntyivät yleensä äkillisesti, kuten esimerkiksi vanhemman täydellinen uupuminen 

lapsensa vierellä olemiseen sairaalassa tai vanhemman kykenemättömyys rajoittaa lapsensa 

käyttäytymistä sairaalassa tai vanhempien keskinäisten välien tulehtuminen. Hoitajat puuttuivat 

tilanteeseen, jos perhe tai perheenjäsenet lähettivät tarpeeksi näkyvän tai voimakkaan signaalin 
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tilanteestaan. Uupuessaan lapsen sairauteen ja sairaalahoitoihin, vanhempi reagoi esimerkiksi 

tiuskimalla tai huutamalla lapselle ja hoitohenkilökunnalle tai riitelemällä avoimesti puolisonsa 

kanssa lapsen ja hoitohenkilökunnan ollessa läsnä. Tällaisiin voimakkaisiin signaaleihin hoitajat 

reagoivat nopeasti. Tilanteet hoidettiin hyvin, esimerkiksi uupunut vanhempi lähetettiin kotiin 

lepäämään ja lapselle hankittiin henkilökohtainen hoitaja. Avun tarpeen lähtökohtana oli se, että 

perhe ei sen hetken tilanteessaan selvinnyt ilman hoitajien apua. Hoitajat pitivät vastaantulevien 

tilanteiden hoitamista erittäin onnistuneena ja asiaan kuuluvana tapana hoitaa perheitä.  

 

Tilannesidonnaisessa hoitotyössä lapsi oli hoidon kohteena ja muuta perhettä pidettiin lapsen 

taustatekijänä, kuten hoitaja kuvaa seuraavassa: ”työssäni on se lapsen hyvinvointi se tärkein, 

sitten tulevat sisarukset ja viimeisenä parisuhde” (ryhmähaastattelu 4). Hoitajat keskustelivat 

vanhempien kanssa heidän roolistaan satunnaisesti, vain silloin kun hoitajalla oli siihen aikaa ja 

halua tai perheen tilanteen hoitaminen sitä vaati. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat olivat sitä 

mieltä, että hoitajilla ei ole oikeutta sekaantua perheen sisäisiin asioihin. Perheen tilanteeseen 

puuttumista pidettiin tunkeiluna ja juoruiluna, eikä se kuulunut hoitajien ammatilliseen toimintaan. 

Hoitajien mielestä heillä oli oikeus ja velvollisuus puuttua perheen tilanteeseen vasta silloin, kun 

lapsen turvallisuus on uhattuna. Tilannesidonnaista hoitotyötä toteuttavat hoitajat pitivät perheiden 

hoitamista jonkin muun ammattiryhmän kuin hoitajien tehtävänä. Hoitotyön osuutta perheiden 

hoitamisessa ei tunnistettu, vaan hoitajat halusivat tarjota perheille aktiivisesti erityistyöntekijöiden 

palveluita, kuten erään hoitajan toteamus osoittaa: ”me hoidamme lapsen, muut työntekijät hoitavat 

perheen” (ryhmähaastattelu nro 6). Hoitajat pitivät itseään yhtenä perheen sosiaalisen verkoston 

osana, eivät ammattilaisina, jotka työskentelevät tavoitteellisesti perheen terveyden edistämiseksi. 

Eräs haastateltavaa kuvaa hoitajan roolia: ”hoitaja vain sattuu olemaan paikalla, yhtä hyvin paikalla 

voisi olla joku muu” (ryhmähaastattelu nro 2).  

 

Tilannesidonnaisessa toimintatavassa yhteistyö perheiden ja hoitajan välillä perustui etäisyyden ja 

läheisyyden säätelyyn. Jos perhe pyrki tulemaan läheiseksi hoitajalle, hän otti perheeseen 

etäisyyttä. Tämä tapahtui esimerkiksi tekemällä enemmän yövuoroja tai työskentelemällä 

sellaisissa työvuoroissa, joissa perheen lapselle nimettiin toinen hoitaja. Tilannesidonnaisessa 
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hoitotyössä omahoitaja ei saanut tulla perheelle liian tärkeäksi ja liiallista läheisyyttä pidettiin jopa 

esteenä työssä. Hoitajat säätelivät etäisyyttä ja läheisyyttä perheen kanssa turvatakseen 

jaksamisensa ja hyvinvointinsa työssään. Tilannesidonnaisessa hoitotyössä äkilliset, vaativat 

tilanteet perheiden kohdalla hoidettiin hyvin, mutta perheiden tilanteiden kärjistymistä ei ennakoitu. 

Perheiden terveyden edistäminen ei ollut suunnitelmallista, systemaattista eikä pitkäjänteistä 

toimintaa. Hoitajille ei muodostunut kokonaiskuvaa perheen yksilöllisestä tilanteesta, koska tiedot 

koostuivat äkillisten, vastaantulevien tilanteiden hoitamisten kautta. Toiminta oli tapauskohtaista 

perheen tilanteen hoitamista.  

 

6.3 Yhteenveto tuloksista 

Hoitaja voi kohdata työssään perheen todellisuuden tai hän voi sivuuttaa sen. Perheen 

todellisuuden kohtaamista tapahtui tämän tutkimuksen mukaan systemaattisesti toteutetussa 

hoitotyössä, jossa hoitaja huomioi perheen terveyden osasysteemeissä tapahtuneet muutokset ja 

aktivoi perheen voimavaroja. Systemaattisesti toimiva hoitaja edisti perheen terveyttä 

vahvistamalla vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla perhettä jakamaan 

tunnekuormaansa, tukemalla arkipäivässä selviytymistä ja rakentamalla luottamuksellista 

hoitosuhdetta perheen kanssa lapsen sairaalajakson aikana. Perheneuvottelut edistivät 

systemaattista hoitotyötä, ja hoitajat kokivat ne hyödylliseksi työssään. Hoitajat oppivat tuntemaan 

perheen toimintatavat sekä hahmottamaan perheen kokonaistilanteen. Neuvotteluiden aikana 

hoitajat ja perhe sopivat yhdessä tavoitteita ja menetelmiä, joilla yksilöllisesti edistettiin perheen 

terveyttä. Olennaisinta systemaattisessa toimintatavassa oli, että hoitajat pystyivät tarkastelemaan 

perheen tilannetta ja avun tarvetta perheen näkökulmasta käsin. Heillä ei ollut ennakko-

olettamuksia tai -käsityksiä siitä, miten perheet selviävät tilanteesta, vaan he suunnittelivat ja 

toteuttivat hoitotyötä perheen lähtökohdista käsin. Tämä mahdollisti sen, että systemaattisesti 

toimivat hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden. 

 

Perheen todellisuus sivuutettiin tilannesidonnaisessa ja selektiivisesti toteutetussa hoitotyössä. 

Kummassakaan toimintatavassa ei huomioitu perheen terveyden osasysteemeissä tapahtuneita 

muutoksia, ei aktivoitu perheen voimavaroja eikä edistetty perheen terveyden osa-alueita 
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systemaattisesti. Tästä seurasi, että tilannesidonnaisen ja selektiivisen hoitotyön lähtökohtana 

olivat hoitajan käsitykset perheen yksilöllisestä tilanteesta ja avun tarpeesta.  

 

7 POHDINTA 

7.1 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi 

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan kahdesta näkökulmasta: toimintatutkimusprosessiin sekä 

grounded theory -menetelmään liittyvien luotettavuuskysymysten kautta.  

 

7.1.2 Toimintatutkimuksen luotettavuus 

Toimintatutkimuksen luotettavuuden arviointi on haasteellista, koska siihen ei ole olemassa 

yleisesti eikä yhteisesti hyväksyttyjä kriteereitä. Erityisesti laadullisista lähtökohdista toteutetussa 

toimintatutkimuksessa muutoksen mittaaminen sekä hoitotyön tulosten ja intervention yhteyden 

osoittaminen on vaikeaa. (Hope ja Waterman 2003, Krugman 2003.) Toimintatutkimusten 

luotettavuutta on arvioitu muun muassa projektijohtamisen arviointikriteereiden (Routasalo ja Arve 

2002), laadullisten tutkimusten luotettavuuskriteerien (Loppela 2004) sekä tutkijan roolin (Flinck 

2005) näkökulmista. Tämän toimintatutkimuksen luotettavuutta arvioidaan Bradburyn ja Reasonin 

(2004) kuvaamien kriteerien näkökulmasta.  

 

1) Osallistujien voimaantuminen  

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan toimintatutkimukseen osallistuvien tulee voimaantua, jotta 

he kykenisivät tarkastelemaan toimintaansa aikaisempaa kriittisemmin ja tekisivät uusia oivalluksia 

työstään. Tässä tutkimuksessa voimaantumista arvioidaan haastateltujen perheiden ja hoitajien 

näkökulmasta. Haastattelut olivat perheille vaativia tilanteita, koska he joutuivat muistelemaan 

lapsen sairastumiseen liittyviä, monenlaisia tunteita herättäviä tapahtumia. Tästä huolimatta suurin 

osa perheistä kertoi kokeneensa haastattelut myönteisenä tapahtumana, koska heillä oli 

mahdollisuus purkaa kokemuksiaan lapsen sairaalahoidon ajalta. Oman tarinan kertomisen on 

todettu auttavan perhettä jäsentämään tilannettaan (Lehna 1999).  
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Hoitajien voimaantumista arvioidaan kohdeyksikön 17 hoitajan esseevastausten perusteella. 

Esseissä heitä pyydettiin kuvaamaan intervention toimivuuden lisäksi kokemuksiaan 

toimintatutkimusprosessista. Hoitajat kuvasivat vastauksissaan sitä, kuinka 

toimintatutkimusprosessi oli auttanut heitä tiedostamaan toimintatapojaan perheiden hoitamisessa 

sekä ymmärtämään kollegoiden tapaa toimia perheiden kanssa, kuten seuraavat hoitajien 

kuvaukset osoittavat: ”sai omaan ajatteluun näkökulmia, mihin olisi kiinnitettävä huomiota perheen 

kohtaamisessa”, ”monet tutut asiat saivat nimen ja tuli paljon ajattelemisen aihetta työhön”, ”olen 

oppinut ymmärtämään erilaisia työkavereiden näkemyksiä”. 

 

Esseevastauksissaan hoitajat kuvasivat, kuinka toimintatutkimusprosessi vahvisti heidän 

käsitystään siitä, että perhehoitotyössä on vielä kehitettävää: ”laittaa pohtimaan kuinka asiat meillä 

tehdään ja voisiko asioita tehdä toisin”. Hoitajien mukaan toimintatutkimus vahvisti myös 

perhehoitotieteellisen tiedon ja käytännön vuoropuhelua, koska tutkimuksen aikana prosessoituja 

asioita pystyttiin soveltamaan välittömästi käytäntöön. Perhehoitotyö konkretisoitui ja hoitajat saivat 

välineitä auttaa perhettä lapsen sairaalahoidon aikana. Hoitajat kuvasivat toimintatutkimuksen 

hyötyä itselleen: ”yhä paremmin sisäistää, mitä perhehoitotyö on”, ”esille tulee konkreettisia keinoja 

perheiden auttamiseksi”. Toimintatutkimusprosessi viritti myös epäluuloa perhehoitotyötä kohtaan. 

Eräs hoitaja epäilee esseevastauksessaan sitä, että ”mennäänkö liian syvälle perheen asioihin, ei 

olla saatu koulutustakaan näihin”. Perheiden hoitamista pidettiin vielä toimintatutkimusprosessin 

jälkeenkin muiden ammattiryhmien työnä, kuten hoitaja kuvaa: ”perheiden hoitaminen kuuluu 

psykiatrian piiriin”. Osittain toimintatutkimuksen voimaannuttavaa vaikutusta laimensi kollegoiden 

toiminta: ”omaa intoa lannistaa se, että kaikki eivät ole yhtä innokkaita pohtijoita”. 

 

Esseevastausten perusteella todetaan, että ainakin osa hoitajista sai uusia oivalluksia työhönsä ja 

he kykenivät tarkastelemaan toimintaansa aiempaa kriittisemmin, joka Bradburyn ja Reasonin 

(2004) mukaan vahvistaa tutkimuksen luotettavuutta. Toimintatutkimuksessa on Kellyn (2005) 

mukaan olennaista, että osallistujat ovat jatkuvasti tietoisia saaduista tutkimustuloksista. Myös 

Strauss ja Corbin (1998) suosittelevat tutkimustulosten luettamista tutkittavilla luotettavuuden 

vahvistamiseksi. Tässä tutkimuksessa hoitajat saivat reaaliaikaista tietoa osastolla hoidossa 
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olevien lasten perheiden haastatteluista, hoitajien ryhmähaastatteluista ja havainnointiaineistosta 

saaduista tutkimustuloksista. Hoitajat kuvasivat kehittämispäivien aikana sekä päivien jälkeen 

kerätyssä palautteessaan sitä, kuinka omaa työtä koskevat tutkimustulokset auttoivat arvioimaan 

kriittisesti osastolla toteutettavaa perhehoitotyötä.  

 
 
2) Tutkimustulosten hyödyllisyys  

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan toimintatutkimuksen luotettavuutta voidaan mitata sillä, 

kuinka hyödyllisiä tulokset ovat osallistujien kannalta. Sama periaate on pragmaattisessa 

totuusteoriassa, jonka mukaan tutkimuksen tulosten luotettavuutta voidaan myös arvioida. 

Pragmaattisen totuusteorian näkökulmasta totta on se, mikä osoittautuu hyödylliseksi käytännössä. 

(Huttunen ym. 1999.) Tutkimuksen hyödyllisyyden tarkastelussa ongelman muodostaa se, kenen 

kannalta hyödyllisyyttä tarkastellaan. Esimerkiksi perheet saattavat kokea heihin kohdistuvan 

perhehoitotyön intervention toimivaksi ja hyväksi, kun taas työntekijät pitävät sitä työllistävänä, 

aikaa vievänä ja hankalasti toteutettavana. Tässä tutkimuksessa hoitajat kokivat kehitetyn 

intervention vahvistavan heidän ammatillista osaamistaan perhehoitotyössä, mutta toisaalta sen 

soveltamiseen liittyi paljon niin käytännöllisiä kuin asenteellisiakin esteitä. Tästä syystä 

perheneuvotteluiden tulevaisuus näyttäytyi osalle esseekyselyyn vastanneista hoitajista 

epävarmana (osajulkaisu V). Hoitajat todennäköisesti hyötyvät tutkimuksessa luodusta perheen 

terveyttä edistävästä substantiivisesta teoriasta, koska se auttaa jäsentämään perhehoitotyötä 

entistä paremmin ja sen sisältämiä perhehoitotyön menetelmiä voidaan soveltaa suoraan 

käytäntöön.  

 

3) Johdonmukaisuus tutkimuksessa 

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan tutkimuksen tarkoituksen, tehtyjen valintojen ja käytännön 

toiminnan tulisi olla johdonmukaisia suhteessa toisiinsa. Tämän tutkimuksen lähtökohdat olivat 

kriittisessä toimintatutkimuksessa, jolloin periaatteina tutkimuksen alusta alkaen olivat hoitajien 

oman työnsä kehittämiseen osallistumisen vahvistaminen sekä reflektoivan työotteen tukeminen. 

(Kemmis 2004). Osallistujia informoitiin tutkimuksen eri vaiheista säännöllisesti ja heidän 

mielipiteensä, näkemyksensä sekä kokemuksensa otettiin huomioon intervention 
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suunnitteluprosessin aikana. Intervention käytäntöön soveltamisesta vastasivat hoitajat yhdessä 

esimiestensä kanssa. Tutkimuksessa käytetyt aineistonkeruumenetelmät vahvistivat osaltaan 

kriittisen toimintatutkimussuuntauksen periaatteita. Ryhmähaastattelu edisti hoitajien osallistumista 

tutkimushankkeeseen, antoi heille mahdollisuuden jakaa mielipiteitään, vaihtaa kokemuksiaan ja 

pohtia näkemyksiään perhehoitotyöstä. Kehittämispäivien aikana jatkettiin keskustelua perheiden 

hoitamisen perusteista sekä kehitettiin hoitajien ja tutkijan yhteistyönä perhehoitotyön interventio. 

Kehittämispäivät toteutuivat pienryhmissä, joten osallistujien oli mahdollista esittää oma 

näkemyksensä perhehoitotyön kehittämistarpeista. Carrin ja Kemmiksen (1986) mukaan 

kriittisessä toimintatutkimuksessa kehittäminen ja osallistuminen kulkevat rinnakkain. Tästä syystä 

työyhteisön jäsenten osallistumisen vahvistamista pidettiin tässä tutkimuksessa ensiarvoisen 

tärkeänä tutkimuksen jokaisessa vaiheessa.  

 

4) Tutkimuksesta aiheutuvat seuraukset työyhteisössä 

Toimintatutkimuksen tarkoituksena on kehittää toimintaa kohdeyksikössä. Bradbury ja Reason 

(2004) kuitenkin korostavat, että toimintatutkimuksella tulee olla myös pidempikestoisia seurauksia 

työyhteisön toiminnalle. Heidän mukaansa on syytä arvioida, pysyykö tutkimuksen avulla 

suunniteltu ja toteutettu muutos senkin jälkeen, kun tutkimus on päättynyt ja tutkija poistunut 

työyhteisöstä. Tätä näkemystä tukee myös Alasuutari (2001), jonka mukaan toimintatutkimusta 

tehtäessä ja sitä raportoitaessa on erityistä huomiota kiinnitettävä siihen, mitä tutkimus saa aikaan 

kohteessaan ja laajemminkin yhteiskunnassa. Tässä tutkimuksessa ei tutkittu perheneuvottelun 

pitkäaikaisvaikutuksia eikä myöskään sitä, juurtuiko kehitetty interventio osaksi työyhteisön 

toimintaa pidemmän ajan kuluessa. Toimintatutkimuksen luonteeseen kuuluu, että tutkimus päättyy 

aikanaan, tutkija poistuu työyhteisöstä ja vastuu kehitetyn intervention jatkuvuudesta siirtyy 

osallistujille. Kehitetyn intervention vaikutusten ja pysyvyyden tutkiminen ovat tärkeitä ja 

mielenkiintoisia jatkotutkimuksen aiheita.  

 

5) Tutkijan rooli 

Bradburyn ja Reasonin (2004) luotettavuuskriteereiden lisäksi on tärkeää käsitellä tutkijan roolia, 

jota on kuvattu eräänä kriittisenä tekijänä toimintatutkimuksen onnistumisessa (Kelly ja Simpson 
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2001, Turnock ja Gibson 2001). Toimintatutkijan rooli on vaativa. Kuulan (2001) mukaan ei riitä, 

että toimintatutkija hallitsee tieteellisen toiminnan käytännön ja teoriat, vaan toimiessaan kentällä 

toimintatutkijan erityistaito on kyky olla ymmärtäväinen ihminen. Tässä tutkimuksessa 

toimintatutkijalta vaadittiin erityistä herkkyyttä aistia perheen tilanne ja taitoa hienotunteisuuteen 

hänen pyytäessään perheitä osallistumaan tutkimukseen sekä toimimaan haastattelu- että 

havainnointitilanteissa. Hoitajien kanssa työskennellessään tutkijalta puolestaan vaadittiin kykyä 

motivoida ja innostaa henkilökuntaa perhehoitotyön kehittämiseen, epävarmuuden sietokykyä, 

taitoa tehdä kompromisseja sekä tarvittaessa valmiutta jämäkkyyteen. Toimintatutkija joutui siis 

tasapainoilemaan perheiden ja hoitajien välisessä ”maastossa”, mikä toisinaan oli melko 

kuluttavaa. Toimintatutkijan roolia on tarkasteltu yksityiskohtaisemmin osajulkaisussa I. 

 

Toimintatutkijan tulee kyetä olemaan objektiivinen, jotta hän pystyy tarkastelemaan työyhteisöä 

riittävän etäältä ymmärtääkseen sen dynamiikkaa, kehittämistyön monimuotoisia vaiheita sekä 

omaa rooliaan työyhteisön jäsenien yhteistyökumppanina. Tutkijan on tarkasteltava omien ajattelu- 

ja toimintatapojensa luonnetta, koska hän osallistuu kehittämiseen yhtenä jäsenenä.  

Toimintatutkija joutuu käyttämään itsereflektiota tutkimuksen aikana. (Carr ja Kemmis 1986). 

Muistioiden kirjoittaminen toimi tässä tutkimuksessa tutkijan omien näkemysten ja mielipiteiden 

tiedostamisen välineenä. Kirjoittamisen lisäksi säännölliset keskustelut tutkimusryhmän kanssa 

auttoivat tutkijaa tarkastelemaan toimintaansa ja kehittämistyön arkea kriittisesti.  

 

Argyriksen ja Schönin (Argyris 1994, Argyris ja Schön 1996) mukaan työyhteisöissä on kaksi 

toiminnan teoriaa: julki- ja käyttöteoriat. Julkiteoriat ovat niitä, joita ihmiset kuvaavat 

noudattavansa, mutta todellisuudessa ihmiset toimivat käyttöteorioiden mukaan, erityisesti 

hankalien tilanteiden ja ongelmien käsittelyn yhteydessä. Käyttöteoriat ovat usein tiedostamattomia 

ja tämän vuoksi työntekijät saattavat pitää esimerkiksi laadullisesti huonoa toimintaa muiden 

ammattiryhmien tai organisaation syynä. Työyhteisöillä on siis omanlaisensa defensiiviset 

mekanismit puolustaa nykyisen käytännön olemassaoloa ja siten osaltaan jarruttaa työn 

kehittämistä. Muutos tuottaa myös epävarmuuden tunnetta, joka puolestaan lisää varautunutta 

asennetta uudistuksia kohtaan (Wiili-Peltola 2004). Tutkimuksen alkaessa kohteena olevalla 
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lastenosastolla perhekeskeisyyden uskottiin toteutuvan hyvin. Tutkijan eräänä tehtävänä oli rikkoa 

työyhteisön puolustusmekanismeja kehittämistyön käynnistämiseksi. Käytännössä tutkijan 

tehtävänä oli luoda tutkimusprosessin aikana sellaisia tilanteita, joissa hoitajat pystyivät aidosti 

osallistumaan kehittämiskohteen käsittelyyn, ilmaisemaan kokemuksiaan ja mielipiteitään ääneen 

sekä saamaan kokemuksen kuulluksi tulemisesta ja vaikuttamisesta. (Totro 2005.) Tasapainoilu 

työyhteisön odotusten ja arkisen kehittämistyön välillä oli vaikeaa. Tutkijan oli oltava koko ajan 

tietoinen siitä, että jos tavoiteltava perhehoitotyön todellisuus osoittautuu liian kaukaiseksi hoitajille, 

vahvistuvat defensiiviset mekanismit ja toiminnan halutaan todennäköisesti pysyvän ennallaan. 

Wiili-Peltola (2004) pitääkin muutosten läpiviemistä sairaalassa erittäin suurena haasteena, jonka 

toteuttamisessa tulisi ottaa huomioon organisaation sisällä vallitsevat lainalaisuudet.  

 

6) Tuloksiin vaikuttavat tekijät 

Tutkijan on myös tiedostettava väliin tulevien muuttujien vaikutus tutkimuksen tuloksiin (Carter ja 

Porter 2004). Tässä tutkimuksessa väliin tulevia muuttujia olivat muun muassa henkilökunnan ja 

esimiesten osittainen vaihtuminen, henkilökunnan loma-ajat, työyhteisössä tapahtuneet 

organisatoriset muutokset sekä osaston ylikuormitustilanteet. Suurin osa näistä tekijöistä oli 

sellaisia, ettei yksittäinen toimintatutkija voi niille mitään, vaan ne oli hyväksyttävä osaksi 

toimintatutkimuksen luonnetta. Väliin tulevien tekijöiden vaikutusta tulosten luotettavuuteen on 

pohdittava tutkimuksen jokaisessa vaiheessa erikseen.  

 

Ala-Laurinaho (2004) on sitä mieltä, että toimintatutkimuksen luotettavuuden kannalta keskeistä 

on, että tutkija ja työyhteisön jäsenet ovat tehneet yhteisen tulkinnan organisaation tilanteesta, 

kehittämistarpeista, kehittämisprosesseista ja kehittämisen tuloksista. Tässä tutkimuksessa 

henkilökunnan osittainen vaihtuminen kesken tutkimusprosessin hidasti kehittämistyötä, aiheutti 

vaikeuksia yhteisen tulkinnan löytymiseen kehittämisestä ja teki tällä tavoin perheneuvottelun 

soveltamisen käytäntöön hankalammaksi. Uudet työntekijät eivät välttämättä vastustaneet 

kehittämistyötä, mutta heidän oli vaikea rakentaa itselleen ymmärrystä siitä, mistä kehittämistyössä 

on kyse ja miten interventio on syntynyt.   
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Toimintatutkimuksen tulosten tarkka määritteleminen on vaikeaa, koska tutkimuksen 

prosessimaisen luonteensa vuoksi uusia ongelmia, muutostarpeita ja näiden kautta uusia tuloksia 

syntyy jatkuvasti (Beck 2004, Clark 2004). Tämän tutkimuksen tuloksina olivat 

perheneuvotteluinterventio sekä perheen terveyden edistämistä kuvaava substantiivinen teoria. 

Nämä ovat mitattavia tuloksia, joiden luomisprosessi on kuvattavissa. Tässä toimintatutkimuksessa 

hoitajien perhehoitotyön osaaminen laajeni ja heidän ammatillinen identiteettinsä vahvistui. Kelly ja 

Simpson (2001) väittävät, että toimintatutkimuksen tuloksia ei voi yleistää, koska jokaisessa 

työyhteisössä vallitsee ainutlaatuinen sosiaalinen todellisuus, josta saatuja tuloksia ei sellaisenaan 

voi siirtää muualle. Tässä tutkimuksessa kehitetty perheneuvottelu on kuitenkin luonteeltaan sen 

kaltainen, että sitä voidaan soveltaen siirtää lasten ja nuorten hoitotyön eri toimintaympäristöihin. 

Myös perheen terveyttä edistävä teoria on lähes sellaisenaan sovellettavissa muihinkin 

työyhteisöihin, joissa lapsia ja nuoria hoidetaan.  

 

7.1.3 Substantiivisen teorian luotettavuus 

Tässä tutkimuksessa luotua substantiivista teoriaa ja sen kehittämisprosessia arvioidaan sen 

sopivuuden, ymmärrettävyyden, yleisyyden ja kontrollin näkökulmista (Glaser ja Strauss 1967). 

Glaser ja Strauss (1967) painottavat myös teoreettisen otannan, koodauksen ja muistioiden 

merkitystä arvioitaessa teorian luotettavuutta.  

 

1) Teorian sopivuus 

Teorian sopivuudella tarkoitetaan tässä sitä, että teoria perustuu kerättyyn empiiriseen aineistoon 

ja kuvaa perheen terveyden edistämistä lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana (Glaser ja 

Strauss 1967). Tässä tutkimuksessa noudatettiin teoreettista otantaa siten, että tutkittavien määrää 

ei etukäteen päätetty, vaan aineistoa kerättiin niin kauan, kunnes siinä ei ilmennyt enää uutta. 

Strauss ja Corbin (1998) suosittelevat saturaation käyttämistä aineistonkeruussa. Saturoitumisen 

periaate ei kuitenkaan ole ongelmaton, koska esimerkiksi haastattelemalla hoitajat toiseen kertaan 

tai havainnoimalla samoja hoitajia pidemmän ajanjakson ajan, tutkitusta ilmiöstä olisi saattanut 

tulla esille uutta tietoa. Todellisuudessa tutkija ei voi kuitenkaan tietää, tuottaako seuraava 

aineistonkeruukerta uutta tietoa tutkittavasta ilmiöstä vai ei (Tuomi ja Sarajärvi 2003). Tässä 
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tutkimuksessa hoitajilta kerättävä aineisto saturoitui siinä vaiheessa, kun alustavat hoitajien 

toimintatavat alkoivat paljastua. Tämän jälkeen hoitajien ja perheiden vuorovaikutusta ja toimintaa 

havainnoitiin vielä 13 tunnin ajan, jolloin uutta tietoa ei enää tullut esille. Perhehaastatteluissa ei 

enää ilmennyt uutta, kun haastatteluja oli tehty 31 kappaletta.  

 

Grounded theory -menetelmässä suositellaan käyttämään teorian tuottamisessa erilaisia 

aineistoja, kuten haastattelu- ja havainnointiaineistoa (Strauss ja Corbin 1998, McCann ja Clark 

2003b). Suositus toteutui tässä tutkimuksessa, koska aineistonkeruumenetelminä olivat perhe- ja 

ryhmähaastattelut sekä hoitajien ja perheiden välisen toiminnan ja vuorovaikutuksen havainnointi. 

Aineistoa kerättiin perheiltä ja hoitajilta kahden eri sairaalan lastenosastoilta. Tutkimuksessa 

käytettiin menetelmällistä triangulaatiota, jonka on todettu parantavan tulosten luotettavuutta (Hall 

ja Callery 2001, Kylmä ym. 2003). Tutkittavien valinnassa olennaista oli, että heillä oli tietoa ja 

kokemusta tutkittavasta ilmiöstä (Duffy ym. 2004). Tutkimukseen osallistuneista perheistä kaikilla 

oli kokemusta sekä lapsen sairastumisesta että sairaalahoidosta. Suurin osa lapsista oli joutunut 

tai joutui olemaan pitkiä aikoja sairaalassa, jopa viikkoja, joten sairaalaympäristö oli perheille tuttu. 

Pääosa haastateltavien perheiden lapsista sairasti diabetesta tai syöpää, mikä johtui siitä, että 

tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla hoidettiin kyseisiin sairauksiin sairastuneita lapsia. 

Tulosten luotettavuutta olisi vahvistanut, jos tutkittavina olisi ollut erilaisia pitkäaikaissairauksia 

sairastavien lasten perheitä sekä tutkittavien perheiden kaikki perheenjäsenet. Jo tutkimuksen 

alkuvaiheessa havaittiin, että koko perheen haastatteleminen ei tule onnistumaan kaikkien 

haastateltavien kohdalla. Toimivimmaksi ratkaisuksi osoittautui perheiden itsenäinen valinta siitä, 

kuka on läsnä haastattelussa. Tällä kunnioitettiin perheen valinnan vapautta, vaikka sen vaikutus 

tutkimuksen luotettavuuteen tiedostettiin. Haastattelemalla perheet kahteen kertaan tutkija olisi 

saanut tietää, millä tavalla haastattelu vaikutti perheeseen (Åstedt-Kurki ym. 2001). Tässä 

tutkimuksessa kahden perheen haastatteleminen kahteen kertaan osoitti sen, että toinen 

haastattelukerta ei tuottanut enää uutta tietoa tutkittavasta ilmiöstä. Suurin osa perheistä piti 

hyvänä ratkaisuna sitä, että haastattelu tapahtui perheen kotona. Kotona haastattelemisessa onkin 

todettu olevan etuja (Åstedt-Kurki ym. 1999). Koti on perheille turvallinen ja tuttu ympäristö, minkä 

vuoksi voidaan olettaa, että perheet kertovat vaikeista ja aroistakin asioista tutkijalle.  
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Ryhmähaastattelun valintaa tiedonkeruun menetelmäksi puolsivat monet seikat. 

Ryhmähaastattelun on todettu sopivan tutkimusaiheisiin, joihin sisältyy tunteita ja kokemuksia 

(Mäenpää ym. 2002, McLafferty 2004). Ryhmähaastattelu virittikin osallistujia pohtimaan, miten 

perhehoitotyö todellisuudessa toteutuu ja millaisia kehittämistarpeita perhehoitotyöhön liittyi 

omassa työyhteisössä. Tämä edesauttoi perheiden terveyttä edistävän intervention kehittämistä 

hoitotyöhön. Ryhmähaastattelulla oletettiin saatavan perheiden hoitamisesta myös sellaista tietoa, 

jota esimerkiksi yksilöhaastattelulla ei olisi tullut esiin. Keskusteleminen perheiden hoitamisen 

lähtökohdista ja toteuttamistavoista saattoi toimia oppimistilanteena erityisesti kokemattomille 

hoitajille. Oletettavasti myös kokeneet hoitajat joutuivat kyseenalaistamaan työmenetelmiään 

haastattelun aikana. Ryhmähaastattelu osoittautui myös taloudelliseksi tavaksi kerätä tietoa 

suurelta määrältä hoitajia (Gordon ym. 2005). 

 

Hoitajien ryhmähaastatteluissa yksittäisten ryhmien koko vaihteli paljon. Pienimmillään ryhmä 

koostui tutkijasta ja kahdesta haastateltavasta ja laajimmillaan tutkijasta sekä seitsemästä 

haastateltavasta. Tutkittavat, ryhmän koko ja haastattelija loivat omanlaisensa ryhmädynamiikan, 

joka puolestaan vaikutti siihen, millaista tietoa osallistujat tuottivat. Osassa ryhmistä kaikki 

osallistujat olivat aktiivisia ja esittivät näkemyksiään, kyseenalaistivat toistensa mielipiteitä ja olivat 

näkyvästi eri mieltä asioista. Osassa ryhmistä osallistujat sen sijaan halusivat päästä nopeasti 

yhteisymmärrykseen näkemyksistään, joten ryhmän kannasta eriävät mielipiteet jätettiin huomiotta. 

Kokemattomammat hoitajat eivät aina tuoneet esille omaa käsitystään perhehoitotyön 

toteutumisesta osastolla, vaan myötäilivät dominoivampien osallistujien näkemyksiä. Tällaisessa 

tilanteessa haastattelija rohkaisi arempia osallistujia kertomaan näkemyksiään ja kokemuksiaan 

sekä pyrki myös hillitsemään hallitsevampia osallistujia. Useat ryhmähaastattelumenetelmää 

käyttäneet tutkijat (esim. McLafferty 2004, MacNaghten ja Myers 2004) ovat sitä mieltä, että 

ryhmähaastattelun onnistumisen edellytys on se, että osallistujat tuntevat toisensa ja ovat tottuneet 

keskustelemaan toistensa kanssa. MacNaghtenin ja Myersin (2004) mukaan toistensa tunteminen 

edistää erilaisten näkemysten syntymistä ryhmässä. Samansuuntainen näkemys on Krugerilla ja 

Caseylla (2000), jotka pitävät tärkeänä, että ryhmän jäsenillä on jotakin yhteistä, kuten ikä, 
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sukupuoli tai työpaikka. Hoitajien ryhmähaastatteluissa osallistujat tunsivat toisensa, mutta 

keskustelivat ensimmäistä kertaa keskenään perhehoitotyön toteutumisesta työssään. 

Kohdeyksiköstä kaikki hoitajat yhtä lukuun ottamatta osallistuivat ryhmähaastatteluun, 

vertailuyksiköstä haastatteluun otettiin sen sijaan kaikki vapaaehtoiset. Tämä saattaa vaikuttaa 

tulosten ja tuotetun teorian luotettavuuteen. 

 

Beck (2004) pitää tärkeänä sitä, että grounded theory -menetelmää käyttävä tutkija on jonkin aikaa 

kentällä tutkittaviensa parissa. Tutkijan on Beckin (2004) mukaan nähtävä, miten ”ihmiset, 

tutkittavat, elävät todellisuudessa”. Havainnointi onkin osoittautunut menetelmäksi, jonka avulla 

saadaan hetkeksi haltuun ”pala” työyhteisön elämää tiedonkeruun tapahtuessa luonnollisissa 

olosuhteissa. Havainnointia pidetään tärkeänä tiedonkeruun menetelmänä myös sen vuoksi, että 

sillä haetaan vahvistusta siihen, mitä tutkittavat ovat kertoneet haastattelussa (Mullhall 2003). 

Myös tässä tutkimuksessa havainnoinnin alkuperäinen tarkoitus oli hakea vahvistusta 

haastattelussa esille tulleille asioille. Havainnointi osoittautui kuitenkin niin paljon uutta tietoa 

tuottavaksi menetelmäksi, että se toimi ryhmähaastattelun rinnalla tasavertaisena aineiston 

keruumenetelmänä. Havainnointi tapahtui kolmen kuukauden aikana kahdella eri osastolla, mikä 

vaikutti siihen, että hoitajat tottuivat tutkijan läsnäoloon. Mullhallin (2003) mukaan havainnoinnin 

yhteydessä onkin liioiteltu havainnoitsijan vaikutusta havainnoitaviin henkilöihin. Ihmiset alkavat 

yleensä hyvin nopeasti käyttäytyä itselleen luontaisella tavalla havainnoitsijan ollessa läsnä. Tutkija 

havainnoi 4–8 tuntia kerrallaan. Kahdeksan tuntia osoittautui liian pitkäksi ajaksi havainnoida 

hoitajan ja perheiden välistä toimintaa. Näin pitkässä havainnoinnissa väsymys ja turtumus alkoivat 

vaikuttaa tiedonkeruuseen. Tässä tutkimuksessa oli vain yksi kahdeksan tunnin havainnointijakso, 

useimmat havainnointikerrat olivat 4–5 tunnin pituisia.  

 

Esseekysely on menetelmänä suhteellisen yksinkertainen ja nopea tapa kerätä aineistoa. 

Vastaajat voivat rauhassa keskittyä vastaamaan kyselyyn ja käyttää vastaamiseen niin paljon 

aikaa, kuin kokevat tarvitsevansa. Esseekyselyyn vastaaminen vaatii kuitenkin kykyä tuottaa 

tutkittavaa ilmiötä koskevaa tekstiä kirjallisessa muodossa, mikä puolestaan edellyttää sitä, että 

vastaaja pystyy jäsentämään tuottamaansa asiaa. Tässä tutkimuksessa hoitajien esseevastaukset 



 90

olivat tason ja laajuuden suhteen hyvin vaihtelevia. Osa vastaajista oli kirjoittanut vain muutaman 

lauseen vastaukseensa, kun taas osalla oli useampi sivu kirjoitettua tekstiä. Mitä lyhyempiä 

vastaukset olivat, sitä niukempaa oli aineisto myös laadullisesti, joten lyhyet esseevastaukset 

heikensivät tulosten luotettavuutta. Vain kaksi kolmannesta työyhteisön jäsenistä vastasi kyselyyn, 

mikä heikentää myös tulosten luotettavuutta. Luotettavuutta puolestaan vahvistaa se, että aineisto 

analysoitiin kahteen kertaan. (Kyngäs ja Vanhanen 1999.)  

 

2) Teorian ymmärrettävyys 

Teorian ymmärrettävyys tarkoittaa sitä, että tässä tutkimuksessa tuotettu teoria vastaa tutkimuksen 

kohteena olleiden perheiden ja hoitohenkilökunnan mielestä heidän todellisuuttaan (Glaser ja 

Strauss 1967). Toimintatutkimuksessa tutkija on kiinteässä vuorovaikutuksessa tutkimuskohteen 

kanssa, mikä mahdollistaa tutkimustuloksista keskustelemisen jo tutkimusprosessin aikana 

kohderyhmän kanssa. Tutkija esitteli kehittämispäivien aikana hoitajille osajulkaisuissa II, III ja IV 

kuvatut tulokset ja keskusteli niistä heidän kanssaan. Hoitajat tunnistivat oman tapansa 

työskennellä, mikä vahvistaa teorian luotettavuutta. Luotettavuutta heikentää se, että perheiltä ei 

pyydetty palautetta tutkimustuloksista, vaan perheitä koskevia tuloksia arvioivat hoitajat 

kehittämispäivien aikana. Hoitajat arvioivat kokemuksensa perusteella, muuttuuko perheiden 

elämä ja ovatko perheiden odotukset ja kokemukset sellaisia, millaisiksi ne on kuvattu tuloksissa. 

Hoitajien mukaan tulokset kuvasivat perheiden elämää lapsen sairauden ja sairaalahoitojen 

aikana.  

 

3) Teorian yleisyys ja kontrolli 

Teorian yleisyydellä tarkoitetaan tässä sitä, että tuotetun teorian tulee olla riittävällä abstraktion 

tasolla, jotta sitä voidaan soveltaa erilaisiin toimintaympäristöihin ja erilaisten potilasryhmien 

hoitamiseen. Teorian kontrolli kuvaa sitä, missä määrin teorian käyttäjät pystyvät tarkastelemaan 

perheen terveyden edistämisen käytäntöä, ennakoimaan sen lähtökohtia, etenemistä ja tulosta 

teoriaa apuna käyttäen. (Glaser ja Strauss 1967, Strauss ja Corbin 1998.) 
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Tutkijan on oltava tietoinen niistä ajatuksista, kysymyksistä, tunteista, olettamuksista ja 

tulkinnoista, joita aineiston kerääminen ja sen analysointi hänessä herättävät. Olennaista on, että 

tutkija tiedostaa arvosidonnaisuutensa, koska teoreettiset esioletukset saattavat 

tiedostamattomasti ohjata aineistosta tehtäviä tulkintoja (Duchscer ym. 2004). Strauss ja Corbin 

(1998) tosin ovat sitä mieltä, että käytännössä tutkija on aina sidottu jonkinlaiseen 

esiymmärrykseen asiasta. Vaikka käsitteitä muodostetaan aineiston pohjalta, kyse on myös 

tulkinnasta. Tulkinta perustuu aikaisempiin tutkimuksiin, teorioihin, keskusteluun kollegoiden 

kanssa ja tutkijan omiin kokemuksiin eli jatkuvaan vuorovaikutukseen induktion ja deduktion välillä. 

Tässä tutkimuksessa aineistonkeruun ja analysoinnin suorittaneella tutkijalla ei ole koulutusta tai 

kokemusta hoitajana lasten ja nuorten hoitotyöstä. Koska tutkittavana oleva toimintaympäristö oli 

tutkijalle suhteellisen vieras, saattoi se auttaa häntä tarkastelemaan tutkittavaa ilmiötä riittävän 

objektiivisesti. Toisaalta tässä tutkimuksessa kuitenkin kerättiin aineistoa, jota ei analysoitu, mutta 

joka todennäköisesti vaikutti tutkijan esiymmärrykseen tutkittavasta ilmiöstä. Tällaista aineistoa 

olivat erityistyöntekijöiden haastattelut sekä hoitotyön dokumenttien sisällön tarkastelu. 

Erityistyöntekijöiden haastattelut oli välttämätöntä tehdä, jotta tutkija hahmotti, mitkä ovat hoitajan 

ja erityistyöntekijän roolit suhteessa lapseen ja hänen perheeseensä. Samoin hoitotyön 

dokumenttien sisällön tarkastelu perhehoitotyön näkökulmasta oli välttämätöntä, jotta tutkija sai 

perusteita perhehoitotyön kehittämisen tarpeellisuudelle. Tästä syystä grounded theory -

menetelmän lähtökohta tässä tutkimuksessa oli pikemminkin deduktiivis-induktiivinen, kuin 

induktiivis-deduktiivinen.   

 

Chiovittin ja Piran (2003) ovat sitä mieltä, että grounded theory -menetelmää voidaan soveltaa 

tutkimuksessa monella tavalla. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on kuitenkin tärkeää, että 

tutkimuksessa kuvataan teorian kehittämisen vaiheet (Chiovitti ja Piran 2003). Sama vaade pätee 

luonnollisesti kaikkiin tutkimuksiin, erityisesti laadullisilla menetelmillä tuotettuihin (Higginbottom 

2004, Kylmä ym. 2004, Silverman 2004). Tässä kuvattu toimintatutkimusprosessi on ollut 

monivaiheinen ja runsaasti erilaista aineistoa sisältävä tutkimus. Substantiivisen teorian 

kehittäminen on pyritty kuvaamaan vaihe vaiheelta, mutta kaikkia niitä tekijöitä, jotka vaikuttavat 

tulosten luotettavuuteen, ei ole ollut mahdollista kuvata. Tässä tutkimuksessa aineiston aksiaalinen 



 92

ja selektiivinen koodaus tapahtuivat ajallisesti eri aikoina. Aineiston saturoituminen tapahtui siten 

aksiaalisen koodauksen vaiheessa, jolloin ei vielä ollut tiedossa aineistosta esiin nousevaa 

ydinkategoriaa. Toisaalta analysoimalla aineistot ensin aksiaaliseen vaiheeseen asti varmistettiin, 

että analyysissa ei edetty liian nopeasti teoreettisiin johtopäätöksiin, vaan pyrittiin ottamaan 

huomioon tutkittavien tulkinta asiasta, jota Strauss ja Corbin (1998) pitävät tärkeänä vaiheena 

koodausprosessissa. 

 

Straussin ja Corbinin (1998) mielestä teorian tulee olla sellainen, että sen avulla pystytään 

selittämään ja ennustamaan tapahtumia tutkittavassa ilmiössä. Tällöin teorian on oltava 

yhteensopiva sen todellisuuden kanssa, jossa sitä aiotaan käyttää. Teorian on oltava riittävässä 

määrin myös yleistettävissä (Glaser ja Strauss 1967), joten luotujen kategorioiden on oltava 

abstraktilla tasolla (McCann ja Clark 2003b, McCann ja Clark 2003c). On kuitenkin huomioitava, 

että substantiivisen teorian tarkoituksena on kuvata tiettyä, suhteellisen rajattua ilmiötä 

käytännössä. Perheen terveyden edistämisen teoria on rajattu koskemaan pitkäaikaissairaan 

lapsen sairaalahoidon aikaista tilannetta. Teoria auttaa ymmärtämään, mitä perheissä tapahtuu 

lapsen sairastuttua, mitä perheet odottavat hoitajilta ja millainen hoitajan toiminta auttaa perhettä 

lapsen sairaalahoidon aikana.  

 

 

7.2 Tulosten tarkastelu 

Perheen todellisuuden kohtaaminen tai sen sivuuttaminen 

Tässä tutkimuksessa perheen terveyttä edistävän teorian ydinkategorioiksi muodostuivat perheen 

todellisuuden kohtaaminen ja perheen todellisuuden sivuuttaminen. Perheen todellisuuden 

kohtaamisessa hoitotyön lähtökohtana on perheen yksilöllinen tilanne ja avun tarve. Tämä 

edellyttää, että hoitajat huomioivat perheen terveydessä tapahtuneita muutoksista, aktivoivat 

perheen voimavaroja sekä edistävät perheen terveyden eri osa-alueita. Perheen todellisuuden 

sivuuttamista tapahtui silloin, kun hoitajat eivät huomioineet perheen terveydessä tapahtuneita 

muutoksia, eivätkä aktivoineet perheen voimavaroja ja vastasivat vain osittain perheiden odotuksiin 
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edistämällä satunnaisesti perheen terveyden osa-alueita. Systemaattisessa hoitotyössä perheiden 

todellisuus kohdattiin, kun se selektiivisessä ja tilannesidonnaisessa hoitotyössä sivuutettiin. 

 

Muutokset perheen terveydessä ja perheen voimavarojen aktivoituminen 

Tässä tutkimuksessa lapsen sairaus ja sairaalahoidot aiheuttivat muutoksia yksittäisissä 

perheenjäsenissä, perheenjäsenten välisissä suhteissa sekä koko perheessä. Vanhemmat kärsivät 

erilaisista fyysisistä ja psyykkisistä oireista. Heillä oli päänsärkyä, vatsakipua, huimausta, he 

tunsivat syyllisyyttä, ahdistusta, avuttomuutta, epävarmuutta ja olivat yksinäisiä. Vanhemmat 

tunsivat kateutta niitä perheitä kohtaan, joiden lapsi voi paremmin kuin heidän omansa. Toisaalta 

vanhemmat pystyivät myös iloitsemaan toisten lasten paranemisesta. Saadut tulokset saavat 

vahvistusta aikaisempien tutkimusten tuloksista (mm. Meleski 2002, Boman ym. 2003, McGrathin 

ym. 2004, McNeill 2004, Jurvelin ym. 2005). Lowesin ja Lynnen (2000) sekä Hilbert ym. (2000) 

mukaan pitkäaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat tunnemyrskyn kaltaisessa tilassa lapsen 

sairauden eri vaiheissa. Landoltin ym. (2002) tutkimuksen mukaan diabeteslasten vanhemmista 

hieman yli viidennes kärsi traumaperäisestä stressistä, samoin syöpään sairastuneiden lasten 

vanhemmilla esiintyy traumaperäisen stressin oireita (Best ym. 2001, Kazak ym. 2004) ja 

Warcschburgerin ym. (2004) tutkimus osoittaa, että lapsen krooninen ihosairaus uhkaa 

vanhempien emotionaalista hyvinvointia.  

 

Kun lapsi sairastuu ja joutuu sairaalahoitoon, säätelee se vanhemman hyvinvointia. Tällaisessa 

tilanteessa vanhempien negatiiviset tunteet ja fyysiset oireet ovat todennäköisesti väistämätön osa 

elämää. Ongelmalliseksi asia tulee silloin, kun vanhemmat elävät jatkuvasti negatiivisten tunteiden 

vallassa tai kärsivät edelleen fyysisistä ja psyykkisistä oireista, vaikka lapsen sairastumisesta on 

kulunut pidemmän aikaa tai lapsi on jo parantunut. Tässä tutkimuksessa osa vanhemmista 

katkeroitui ja eli jatkuvien negatiivisten tunteiden keskellä. He eivät kyenneet irrottautumaan 

menneistä tapahtumista ja syyttivät itseään lapsensa sairastumisesta. Osa vanhemmista oli 

omaksunut ”päivä kerrallaan” -suhtautumistavan: ajatusta ei suunnattu tulevaisuuteen vaan elettiin 

vain olemassa olevaa hetkeä. Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet muun muassa Lillrank 

(1998) tutkiessaan syöpään sairastuneiden lasten perheitä, Gravelle (1997) raportoidessaan 
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vakavasti sairastuneiden lasten perheitä kohdanneista vastoinkäymisistä sekä Lynne (2002) 

tutkiessaan vanhemmuutta pitkäaikaissairaiden lasten perheissä. Lillrankin (1998) tutkimuksen 

mukaan vanhemmat kokivat lapsen sairastumisesta emotionaalista tuskaa, jota he eivät voineet 

jakaa muiden kanssa. Päivä kerrallaan -tapa vähensi ahdistusta, ja vanhemmat kykenivät edes 

jollakin tavoin takaamaan perheen arjen sujuvuuden. (Lillrank 1998.) Tässä tutkimuksessa osa 

vanhemmista uskoi, että lapsi selviytyy sairaudestaan. He ylläpitivät positiivisia mielikuvia perheen 

tulevaisuudesta ja kokivat lapsen sairauden vaikuttavan myönteisellä tavalla perheeseen. 

Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet Wong ja Chan (2005) tutkiessaan syöpään sairastuneiden 

lasten perheitä sekä Mu (2005) raportoidessaan epilepsiaa sairastavien lasten isien optimistisesta 

asenteesta tulevaisuutta kohtaan.  

 

Tässä tutkimuksessa vanhempien hyvinvointi oli sidoksissa lapsen hyvinvointiin sairaalahoidon 

aikana siten, että kun lapsi voi hyvin, voivat vanhemmatkin hyvin. Ilmiö ei kuitenkaan aina toiminut 

tämänsuuntaisesti. Lapsen voidessa hyvin vanhemmat saattoivat myös antaa itselleen luvan surra 

tilannetta, minkä vuoksi osa heistä masentui. Aikaisempien tutkimustulosten mukaan lapsen ja 

vanhemman hyvinvoinnin yhteys on tullut esille siten, että kun lapsi voi hyvin, vanhempikin voi 

hyvin (Barlow ja Ellard 2004, Lähteenmäki ym. 2004b). Sen sijaan uutta tietoa on tässä 

tutkimuksessa saatu tulos siitä, että kun lapsi voi hyvin, uskaltaa vanhempi antaa periksi ja alkaa 

surra tapahtunutta.  

 

Lapsen sairaus ja sairaalahoidot vaikuttivat parisuhteeseen monin tavoin. Tässä raportoidussa 

tutkimuksessa vanhemmat kuvailivat parisuhteensa olevan vuoristoradan kaltainen lapsen 

sairauden ja sairaalahoitojen aikana: hyvät ja vaikeat ajanjaksot seurasivat toisiaan. Aikaisempien 

tutkimusten tulokset lapsen sairauden vaikutuksesta parisuhteen hyvinvointiin ovat ristiriitaisia. Osa 

tutkijoista on sitä mieltä, että lapsen pitkäaikaissairaus on riskitekijä tai sillä on negatiivinen 

vaikutus parisuhteen hyvinvointiin (mm. Dahlquist ym. 1993, Walker ym. 1996, Jurvelin ym. 2005). 

Toisaalta esimerkiksi Patistea ym. (2000) ja Katz (2002) ovat havainneet, että lapsen 

pitkäaikaissairaudella ei ole vaikutusta vanhempien parisuhteeseen tai sen vaikutukset voivat olla 

myönteisiä. Lynnen (2002) tutkimuksessa lapsen sairaus vaikutti perheisiin kahdella tavalla: lapsen 
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sairaus lähensi tai se etäännytti vanhempia ja perheenjäseniä toisistaan. Tämän tutkimuksen 

tulokset puolestaan osoittivat, että hyvät ja huonot hetket ovat osa parisuhteen arkea lapsen 

sairauden ja sairaalahoidon aikana. Olennaista oli, että vanhemmat keskustelivat rooleistaan ja 

vastuualueistaan. Samaa asiaa korostaa Lynne (2002), jonka mukaan tärkeä tekijä parisuhteen 

hyvinvoinnin kannalta on vanhempien yhteinen ymmärrys siitä, miten hoitaa lastaan.  

 

Sisarusten rooli ja käyttäytyminen muuttuivat perheen yhden lapsen sairauden ja sairaalahoitojen 

myötä. Sisaruksilla oli erilaisia oireita; heillä oli fyysisiä kipuja ja erilaisia vaivoja, mutta myös 

heidän käyttäytymisessään tapahtui muutoksia. He saivat raivokohtauksia, olivat mustasukkaisia 

tai kateellisia sairastuneelle sisarelleen, kokivat syyllisyyttä ja kantoivat huolta sisarensa hoidosta. 

Sisaruksille tapahtui myös myönteisiä asioita. Sisarusten väliset suhteet paranivat, kun he 

huomioivat enemmän toisiaan. Tässä raportoidut tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien 

sisaruksia koskevien tutkimustulosten kanssa. Barreran ym. (2004) mukaan pitkäaikaissairaan 

lapsen sisaruksilla on raportoitu depressiota, ahdistuneisuutta ja käyttäytymiseen liittyviä oireita, ja 

Alderfer ym. (2003) osoittivat, että syöpään sairastuneiden lasten sisaruksista puolet kärsi lievistä 

ja kolmannes vakavista traumaperäisen stressin oireista. Neljäsosa vastanneista uskoi, että heidän 

sisaruksensa kuolee, ja yli puolet piti sisaren sairastumista pelottavana ja vaikeana kokemuksena. 

(Alderfer ym. 2003.)  

 

Tutkimusten mukaan sekä vanhemmat (Ballard 2004) että hoitajat (von Essen ja Enskär 2003) 

ovat tyytymättömiä sisarusten saamaan tukeen tilanteessa, jossa yksi perheen lapsista on 

sairastunut. Perheet ja hoitajat ovat kuitenkin tutkimusten mukaan yksimielisiä siitä, mitä sisarukset 

tarvitsevat. Sisaruksille on tarjottava riittävästi psykososiaalista tukea, informaatiota sairaudesta ja 

siihen liittyvistä hoidoista sekä mahdollisuus vierailla sairastuneen lapsen luona. Tutkimukset 

suosittelevat, että terveydenhuollossa olisi tunnistettava tehokkaammin avun tarpeessa olevat 

sisarukset ja tarjottava heille riittävästi apua. (Foster ym. 2001, Murray 2002, von Essen ja Enskär 

2003, Barlow ja Ellard 2004, Houtzager ym. 2004.) Käytännössä sisaruksia on kuitenkin vaikea 

huomioida, koska usein heidän vierailuaan sairaalassa rajoitetaan esimerkiksi infektioiden 

leviämisen ehkäisemiseksi. Sisarusten hyvinvointiin voidaan kuitenkin vaikuttaa vanhempien 
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kautta. Tässä raportoidussa tutkimuksessa vanhemmat olivat huolissaan sisarusten oireilusta ja 

tunsivat syyllisyyttä sekä huonoa omatuntoa siitä, että sairastuneen lapsen hoitaminen vei aikaa 

perheen muilta lapsilta. Vanhempien oloa todennäköisesti helpottaisi, jos heille kerrottaisiin miten 

sisarukset yleensä reagoivat ja millaisia asioita sisaruksille kannattaa kertoa sairastuneen lapsen 

tilanteesta. Vanhemmilta kannattaa tiedustella sisaruksen vointia ja keskustella heidän kanssaan 

siitä, millä tavoin sisaruksia voi huomioida sairaalahoidon aikana. (von Essen ja Enskär 2003, 

Lähteenmäki ym. 2004a.)  

 

Tutkimusten mukaan vanhemmat käyttävät erilaisia selviytymiskeinoja lapsen sairauden ja 

sairaalahoitojen aikana ja niiden käytön on todettu auttavan perhettä sopeutumaan tilanteeseen 

(Menday 2005, Webb 2005, Wong ja Chan 2005). Myös tässä tutkimuksessa lapsen sairauden ja 

sairaalahoitojen aikana perheissä aktivoituivat erilaiset voimavarat, joita voidaan pitää 

selviytymiskeinoina. Tutkimusten mukaan pitkäaikaissairaan lapsen perheitä auttavat 

sopeutumaan tilanteeseen muun muassa riittävä sosiaalinen tuki lähiympäristöltä sekä positiivisten 

mielikuvien ylläpitäminen (Hoekstra-Weebers ym. 2001, Lynne 2002, Tak ja McCubbin 2002, Han 

2003, Mu 2005). Sosiaalisella verkostolla oli tässä raportoidussa tutkimuksessa tärkeä merkitys 

perheille emotionaalisen taakan jakamisessa ja konkreettisen avun saannissa lapsen sairauden ja 

sairaalahoitojen aikana. Myös Hoekstra-Weebersin ym. (2001) tutkimuksessa syöpään 

sairastuneiden lasten isät hyötyivät sosiaalisesta tuesta lapsen sairaalahoidon aikana. Tämän 

tutkimuksen mukaan perheille oli tärkeää tutustua samanlaisessa elämäntilanteessa oleviin 

vertaisperheisiin. Sama selviytymiskeino tuli esille myös Hanin (2003) syöpälasten äiteihin, 

Seppäsen ym. (1999) diabeteslasten vanhempiin sekä Homan-Heleniuksen (2005) astmalasten 

perheisiin liittyvissä tutkimuksissa. Päinvastaisia tuloksia on saanut Tommet (2003), jonka mukaan 

pitkäaikaissairaan lapsen perheet eristäytyivät eivätkä kyenneet käyttämään vertaistukea 

hyväkseen.  

 

Useissa perheiden selviytymiskeinoja käsittelevissä tutkimuksissa (mm. Gravelle 1997, Fisher 

2001, Miceli ja Clark 2005, Mu 2005) on todettu lapsen sairautta koskevan tiedon saannin olevan 

merkittävä tekijä perheen sopeutumisen kannalta. Perheet myös odottavat saavansa enemmän 
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tietoa kuin niille tällä hetkellä annetaan (Homan-Helenius 2005). Aikaisemmat tutkimustulokset 

ovat ristiriidassa tämän tutkimuksen tulosten kanssa. Tässä tutkimuksessa perheille ei ollut tärkeää 

tiedon saaminen lapsen sairaudesta ja hoidoista sinänsä, vaan hoitajien kyky säädellä jakamaansa 

tietomäärää vanhempien tilanteen ja tarpeen mukaisesti. Tiedon annon sääteleminen on 

todennäköisesti vaativampaa kuin tiedon jakaminen, koska säätely edellyttää perheen tilanteen, 

selviytymiskeinojen sekä perheenjäsenten erilaisten tarpeiden tunnistamista.  

 

Tässä tutkimuksessa äidit hakivat aktiivisesti tukea ja halusivat jakaa kokemuksiaan sekä 

tunteitaan henkilökunnan ja läheistensä kanssa. Isät puolestaan vetäytyivät omiin oloihinsa tai 

purkivat pahaa oloaan tekemisen kautta. Saatuja tuloksia vahvistavat Azarin ja Solomonin (2001) 

ja Seiffge-Krenken (2002) saamat tutkimustulokset, joiden mukaan lapsen sairastuttua isät 

ilmaisevat vähemmän tunteitaan ja käyttävät selviytymiskeinoinaan etäisyyden ottoa tilanteesta. 

Myös Knafl ja Zoeller (2000) ovat havainneet, että pitkäaikaissairaan lapsen äidit ilmaisevat isiä 

enemmän negatiivisia tunteita. Vaikka äidit ilmaisevat tunteitaan isiä paremmin ja kykenevät 

hakemaan apua aktiivisesti, ovat he kuitenkin avun tarpeessa. Pitkäaikaissairaiden lasten äitien on 

todettu olevan erityisen stressaantuneita ja ahdistuneita (Mu ym. 2001, Board ja Ryan-Wenger 

2003, Gerhardt ym. 2003, DuHamel ym. 2004) ja Bestin ja Kazakin (2001) mukaan ahdistuneilla 

äideillä on lapsen sairaalahoidon aikana erityisen suuri riski saada traumaperäinen stressihäiriö. 

Tutkimusten mukaan pitkäaikaissairaan lapsen äidit voivat huonommin kuin isät (von Essen ym. 

2004, Svavarsdottir ja Rayens 2005). Äidit osallistuvat edelleenkin isiä aktiivisemmin sairaan 

lapsensa hoitamiseen, minkä vuoksi he joutuvat luopumaan monista heille tärkeistä asioista 

(Patistea ym. 2000, Azar ja Solomon 2001, Hodginson ja Lester 2002, Katz 2002). Lisäksi perheen 

elämään saattaa kasaantua useita eri stressitekijöitä lapsen sairauden lisäksi ja erityisesti äidit 

kärsivät tutkimusten mukaan tämänkaltaisesta tilanteesta. (Hodgkinson ja Lester 2002, Taanila ym. 

2002.) Äitien tilanteen arvioimista lapsen sairaalajakson aikana suosittelevatkin useat eri tutkijat 

(mm. Lähteenmäki ym. 2004a, Svavarsdottir 2005). Äitejä koskevien tutkimustulosten 

soveltamisessa on kuitenkin otettava huomioon se tosiasia, että pitkäaikaissairaan lapsen isiä on 

tutkittu vähemmän kuin äitejä (Mu ym. 2002, Upham ja Medoff-Cooper 2005).   
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Tässä tutkimuksessa perheillä oli käytössään erilaisia voimavaroja, joiden avulla ne pyrkivät 

selviytymään lapsen sairauden ja sairaalahoitojen aikaisessa tilanteessa. Selviytymiskeinojen 

käyttö ei kuitenkaan takaa sitä, että perheet olisivat sopeutuneet tilanteeseen. Lowes ym. (2005, 

Lowes ja Lyne 2000) ja Svavarsdottir (2005) ovat tutkineet syöpää ja diabetesta sairastavien lasten 

vanhempien selviytymistä. Vaikka vanhemmat ovat sopeutuneet jossakin määrin tilanteeseen, 

nousevat lapsen sairauteen liittyvät negatiiviset tunteet aika ajoin voimakkaina vanhempien 

tietoisuuteen ja osa heistä kärsi kroonisesta surusta. Lasten sairastumisella on siten 

kauaskantoiset seuraukset perheen elämässä. (Lowes ja Lyne 2000, Lowes ym. 2005, 

Svavarsdottir 2005.)  

 

Tämän tutkimuksen mukaan perheen elämä muuttui lapsen sairastumisen ja sairaalahoitojen 

myötä. Tulos on yhteneväinen aikaisempien tutkimusten kanssa (Han 2003, Yin ja Twinn 2004. 

Jurvelin ym. 2005). Lapsen sairastuttua perheiden oli suunniteltava elämäänsä tarkasti esimerkiksi 

lapsen infektioriskin tai ruoka-aikojen suhteen. Toisaalta sairaus saattoi muuttaa tehtyjä 

suunnitelmia, minkä vuoksi perheeltä vaadittiin kykyä sopeutua uusiin tilanteisiin ja siten elää 

jatkuvasti muuttuvissa olosuhteissa. Tulos on yhteneväinen Leen ym. (2004) tutkimuksen kanssa, 

jonka mukaan pitkäaikaissairaan lapsen perheen kyky joustaa erilaisissa tilanteissa toimi perheen 

voimavarana. Kiintymyksen ja yhteenkuuluvuuden tunne, perheen stressinsietokyky sekä 

sosiaalisten suhteiden ylläpito olivat osa joustavuutta. (Lee ym. 2004.) Myös Taanilan ym. (2002) 

tutkimus vammaisten lasten perheistä osoitti, että perheen kyky muuttaa toimintaansa tilanteiden 

mukaan oli olennainen tekijä perheen sopeutumisessa tilanteeseen.  

 

Pitkäaikaissairaan lapsen perhe on siis monenlaisten vaatimusten edessä, minkä vuoksi perheet 

tarvitsevat apua. Perheiden kokonaistilannetta ja selviytymistä arvioivia mittareita tarvitaan, jotta 

perheet tulevat autetuiksi yksilöllisellä tavalla. Perheen tilanteen arvioinnin lisäksi hoitajien 

odotetaan käyttävän sellaisia hoitotyön menetelmiä, jotka auttavat perhettä selviytymään 

vaativassa tilanteessa. (Gibson ym. 2003, Ellet ym. 2005, Franck ym. 2005.) 
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Perheen terveyden edistäminen  

Tässä tutkimuksessa vanhemmat tunsivat itsensä epävarmaksi lapsen sairaalahoidon aikana 

eivätkä he tienneet, mitä sairaalassa voi, saa tai pitää tehdä. Osa vanhemmista oli aktiivisia, oma-

aloitteisia ja tyytyväisiä ja mukautui joustavasti uuteen rooliinsa. Tästä huolimatta he saattoivat 

tuntea itsensä yksinäisiksi ja eristäytyneiksi, koska he viettivät suurimman osan päivää lapsensa 

kanssa. Tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien tutkimusten kanssa, joiden mukaan lapsen 

sairaalahoito on erittäin stressaavaa aikaa vanhemmille. Vanhemmat ovat huolissaan, peloissaan, 

epävarmoja ja ahdistuneita lapsen sairaalajakson aikana. (Yiu ja Twinn 2001, Hallström ym. 

2002a, Logan ym. 2002, Pölkki ym. 2002.) Tämän lisäksi tiedetään, että vanhemmat haluavat 

osallistua lapsensa hoitamiseen sairaalassa, mikä on osoittautunut hyödylliseksi vanhemmille sekä 

lapsille (Ygge ja Arnetz 2004). Esimerkiksi Kristensson-Hallströmin (1999) tutkimuksessa 

vanhempien osallistumisaktiivisuus oli yhteydessä lasten kivun kokemiseen siten, että mitä 

aktiivisemmin vanhemmat osallistuivat lapsensa hoitamiseen, sitä vähemmän lapset kokivat kipua. 

Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen vahvistaa heidän vanhemmuuttaan ja auttaa 

heitä selviytymään paremmin vaativassa tilanteessa (Coyne 1996, Alsop-Shields ja Mohay 2001).  

 

Vaikka vanhempien osallistumisen vaikutukset tiedetään, hoitajat eivät tutkimusten mukaan vielä 

riittävästi rohkaise vanhempia osallistumaan lapsensa hoitamiseen (Sallfors ja Hallberg 2003, 

Hallström ja Elander 2004). Syyt tähän voivat olla monenlaiset. Vanhempien läsnäolo 

lastenosastolla on historiallisesta näkökulmasta tarkasteltuna vielä melko uutta. Psykologit John 

Bowlby ja James Robertson pitivät äidin ja lapsen eroa vakavana uhkana lapsen hyvinvoinnille 

1960-luvulla Englannissa. Heidän tutkimustensa ansiosta vanhemmille sallittiin vierailut lapsensa 

luona sairaalahoidon aikana. Vanhempien läsnäolo lastenosastolla ei saanut varauksetonta 

kannatusta sairaanhoitajilta, vaan uutta käytäntöä vastustettiin melko pitkään. (Alsop-Shields ja 

Mohay 2001.) Nykyään vanhempien läsnäolo lastenosastolla on tavallinen käytäntö, joka ei 

kuitenkaan ole ongelmaton. Tutkimusten mukaan vanhemmat eivät halua olla hoitajille vaivaksi tai 

heidän työnsä esteenä, vanhemmat jättävät helposti päätöksenteon sairaanhoitajille 

sairaalarutiineita koskevissa asioissa sekä asettuvat nopeasti henkilökunnan puolelle lapsen ja 

henkilökunnan välisissä ristiriitatilanteissa. (Hallström ym. 2002a, Hallström ym. 2002b, Hallström 
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ja Elander 2004.) Edellä kuvatut vanhempiin liittyvät tutkimustulokset ovat ristiriidassa tässä 

tutkimuksessa saatujen tulosten kanssa, joiden mukaan perheet odottivat hoitajien tarjoavan heille 

erilaisia ratkaisuvaihtoehtoja sekä neuvottelevan heidän kanssaan vanhemman roolista lapsen 

sairaalahoidon aikana.  

 

Tässä raportoidussa tutkimuksessa vanhemmat odottivat saavansa rohkaisua, tukea ja positiivista 

palautetta vanhemmuudestaan lapsen sairaalahoidon aikana. Tulos tukee Sullivan-Bolyain ym. 

(2003) havaintoa siitä, että mitä enemmän vanhemmille annetaan sairaalassa positiivista 

palautetta, sen vahvempi itseluottamus heillä on. Tämän tutkimuksen mukaan itseensä ja 

tilanteeseensa tyytyväisillä vanhemmilla oli voimia tukea sairasta lastaan ja muita perheenjäseniä. 

Perheet odottivat hoitajan auttavan heitä purkamaan lapsen sairauden aiheuttamaa tunnekuormaa 

olemalla läsnä heidän luonaan, kuuntelemalla heitä ja esittämällä heille vointiin liittyviä kysymyksiä. 

Hoitajien tuli olla myös tietoisia perheenjäsenten syyllisyyden tunteista ja huonosta omasta 

tunnosta sekä välttää sellaista toimintaa, joka vahvistaa näitä tunteita. Tulokset saavat vahvistusta 

aikaisemmista tutkimuksista, joiden mukaan vanhemmat kärsivät syyllisyyden tunteista lapsen 

sairauden ja sairaalahoidon aikana (Miller ym. 2000, Patistea ym. 2000) ja he odottavat, että 

hoitajat auttavat perheenjäseniä purkamaan tunteitaan (Balling ja McCubbin 2001, Major 2003). 

Hoitajan läsnäolo perheenjäsenten luona on tärkeää myös siksi, että sairaan lapsen perheillä on 

usein tarve kertoa tarinaansa ulkopuolisille. Tämä on tullut esille myös aikaisemmissa 

tutkimuksissa. (Lehna 1999, Carey ym. 2002, Major 2003, Essen ym. 2004.) 

 

Tässä raportoidussa tutkimuksessa luottamuksellisen hoitosuhteen luominen perheen ja hoitajan 

välille koettiin tärkeäksi. Tämän lisäksi perheet odottivat, että hoitaja on rohkea ja uskaltaa puuttua 

vaikeisiin tilanteisiin sekä toimii aloitteentekijänä vuorovaikutuksessa perheen kanssa. 

Luottamuksellisessa hoitosuhteessa omahoitaja oppii tuntemaan perheen, perheen tilanteen ja sen 

käytettävissä olevat voimavarat. Tällä perusteella hän voi arvioida avun tarvetta perheessä ja 

suunnitella tilanteeseen sopivat menetelmät. Omahoitajalla on tärkeä merkitys perheen 

hyvinvoinnille (Fisher 2001, Hodgkinson ja Lester 2002, Taanila ym. 2002), ja hoitajan ja perheen 

välistä yhteistyötä onkin viime aikoina tutkittu runsaasti. Tutkimuksissa painotetaan perheen ja 
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hoitajan välistä yhteistä dialogia (Trollvik ja Severinsson 2004), kumppanuutta (Fisher 2001) tai 

yhteistyösuhdetta (Sulliva-Bolyai ym. 2003). Espezel ja Canam (2003) tosin väittävät, että perheet 

eivät ole selvillä siitä, mikä täsmälleen on hoitajien rooli lapsen sairaalajakson aikana. Espezelin ja 

Canamin (2003) tutkimuksen mukaan perheet pitivät hoitajaa ennen kaikkea kanssakäymisen 

ylläpitäjänä eikä niinkään perheen kanssa yhteistyötä tekevänä ammattilaisena. Tulos on 

ristiriidassa tämän tutkimuksen tulosten kanssa, jonka mukaan perheet odottivat hoitajan toimivan 

heidän luottamuksellisena yhteistyökumppaninaan lapsen sairaalahoidon aikana.  

 

Tässä tutkimuksissa tuli esille, että perheitä auttaa sopeutumaan tilanteeseen erilaisia tunteita 

salliva, hoitava ilmapiiri osastolla. Samansuuntaisen tuloksen on saanut McGrath ym. (2004) 

tutkiessaan leukemiaa sairastavien lasten perheiden kokemuksia. Perheet pitivät osastoa 

paikkana, jossa he pystyivät näyttämään tunteensa ja saamaan lohdutusta ja tukea 

henkilökunnalta (McGrath ym. 2004).   

 

Hoitajien toimintatavat 

Hoitajilla oli kolme erilaista tapaa toimia perheiden kanssa: systemaattinen, selektiivinen ja 

tilannesidonnainen. Systemaattisesti toteutunut hoitotyö perustui perheiden yksilölliseen 

hoitamiseen. Hoitajat halusivat oppia tuntemaan perheen, koska se oli luottamuksellisen 

hoitosuhteen rakentumisen edellytys. Hoitajat arvioivat aktiivisesti perheen tilannetta ja käyttivät 

tietoisesti hoitotyön auttamismenetelmiä perheen terveyden edistämiseksi. Tavoitteena oli auttaa 

perheenjäseniä selviytymään muuttuneessa elämäntilanteessa. Systemaattisesti toimivat hoitajat 

tunnistivat lapsen sairauden aiheuttamat tunteet perheenjäsenissä, olivat perheen luona ja 

kuuntelivat heitä. Tämänkaltainen toiminta on yhteneväinen useiden pitkäaikaissairaan lapsen 

perhettä koskevien tutkimustulosten ja niihin liittyvien suositusten kanssa: esimerkiksi McGrathin 

ym. (2004) mukaan leukemiaa sairastavan lapsen perheet tarvitsevat yksilöllistä tukea lapsen 

sairauden eri vaiheissa, ja Kazak ym. (2003) ovat sitä mieltä, että syöpää sairastavan lapsen 

perheitä tulee systemaattisesti arvioida ja ymmärtää heidän huoliaan hoidon aikana. Lowes ym. 

(2005) pitävät tärkeänä, että hoitajat ymmärtävät diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempien 

suruprosessin ja rohkaisevat vanhempia kertomaan tunteistaan sekä tiedostavat, että jokaisen 
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perheen sopeutuminen lapsen sairauteen on yksilöllinen tapahtuma. Micelin ja Clarkin (2005) 

tutkimuksessa yli 50 000 lapsen sairaalahoidon kokenutta vanhempaa vastasi kyselyyn 

terveydenhuollon laadusta lasta hoitavissa yksiköissä. Tutkimuksessa tuli esille, että vanhemmat 

odottavat henkilökunnan ymmärtävän vanhempien tunteiden kuohuntaa ja tarjoavan heille 

emotionaalista ja henkistä tukea lapsen sairaalahoidon aikana. (Miceli ja Clark 2005.)  

    

Systemaattisesti toimivat hoitajat tunnistivat vanhempien avuttomuuden sekä epävarmuuden 

tunteet ja he neuvottelivat vanhempien kanssa heidän roolistaan ja tarjosivat sille erilaisia 

vaihtoehtoja perheen yksilöllisen tilanteen mukaan. Tämän lisäksi he rohkaisivat vanhempia 

osallistumaan lapsensa hoitamiseen, luottamaan omaan osaamiseensa sekä pitivät vanhempia 

lapsensa ensisijaisina asiantuntijoina lapsen sairaudesta huolimatta. Tulokset saavat vahvistusta 

aikaisemmista tutkimuksista (Thomlinson 2002, Ygge ja Arnetz 2004). Gibsonin ym. (2003) 

mukaan sairaanhoitajan tehtävänä on auttaa perheenjäseniä löytämään oma roolinsa silloin, kun 

lapsi on sairaalassa, sekä arvostaa perheen asiantuntijuutta lapsensa hoitamisessa.  

 

Selektiivisessä toimintatavassa hoitajat käyttivät valtaa yksipuolisesti, koska he määrittelivät 

perheen tilanteen ja avun tarpeen omista lähtökohdistaan käsin. Kriteereinä olivat muun muassa 

lapsen diagnoosi, oletettu sairaalajakson pituus, perhemuoto tai käytettävissä oleva aika. Näiden 

perusteella hoitaja teki päätöksen siitä, miten paljon hoitotyön panosta perhe tarvitsee. Ongelmana 

tässä toimintatavassa oli se, että perheiden tarpeiden ja hoitajien asettamien tarvekriteerien 

kohtaaminen oli sattumanvaraista. Päinvastoin kuin systemaattinen toimintapa selektiivinen 

toimintapa ei saa tukea olemassa olevista tutkimuksista. Esimerkiksi Taanilan ym. (2002) 

raportoivat vaikeimmin vammaisten lasten perheiden selviytyvän parhaiten. Vaikka heillä on paljon 

vaikeuksia, niin jostakin syystä ja jollakin tapaa nämä perheet onnistuivat ratkomaan ongelmiaan. 

Tutkimuksen (Taanila ym. 2002) mukaan perheenjäsenillä oli vahva yhteenkuuluvuuden tunne, 

vanhemmilla hyvä parisuhde, ja he kykenivät keskustelemaan positiivisista sekä negatiivisista 

kokemuksistaan avoimesti. Perheiden tarpeiden arvioinnissa tulokset saattavat yllättää, kuten 

esimerkiksi Dalheim-Englundin ym. (2004) astmalasten perheitä koskevassa tutkimuksessa tuli 

esille: Pohjois-Ruotsissa asuvien astmalasten isien ja astmaa sairastavien pienten lasten 
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vanhempien elämänlaatu oli huonompi verrattuna muihin astmalasten perheisiin. Samoin Mun ym. 

(2002) syöpää sairastavien lasten isien tutkimuksessa tuli esille, että mitä korkeampi koulutus 

isällä on, sitä epävarmempi hän on, joten myös riski ahdistua on suuri. Edellä kuvatut tutkimukset 

osoittavat, että hoitajien saattaa olla vaikea arvioida käytännössä henkilökohtaisesti 

määrittelemiensä kriteereiden perusteella sitä, millaiset perheet todellisuudessa tarvitsevat 

hoitotyön panosta. Pitkäaikaissairaan lapsen perhettä ja lapsen sairaalahoitoa koskevat 

tutkimustulokset (esim. Carey ym. 2002, Knafl ja Gillis 2002, Lehto 2004) osoittavatkin, että 

selektiivinen tapa toimia perheiden kanssa ei ole perusteltua. Tästä syystä on pohdittava, minkä 

vuoksi osa hoitajista haluaa määrittää perheiden tilanteen ja avun tarpeen omista lähtökohdistaan 

käsin ja mitä tapahtuu perheille, joiden tarpeet sivuutetaan. Lisäksi on aiheellista kysyä, onko 

selektiivinen toimintatapa eettisesti perusteltua toimintaa terveydenhuollossa.  

 

Selektiivisessä toimintatavassa perheille annettavan ajan sääteleminen tapahtui hoitajan 

lähtökohdista käsin. Jos hoitajalla oli aikaa, hän perehtyi perheen tilanteeseen ja avun tarpeeseen 

sekä oli valmis olemaan läsnä perheen luona ja kuuntelemaan perheenjäseniä. Kuunteleminen ja 

läsnäolo tosin edellyttivät, että perhe teki aloitteen asioidensa esille ottamiseksi. Ajan puutteella 

perusteltiin sitä, että perheeseen ei ehditä tutustua lapsen sairaalahoidon aikana. Se toimi suojana 

hoitajalle, jotta hänen ei tarvinnut luoda tiivistä hoitosuhdetta perheen kanssa. Hoitajien ajan puute 

tulee esille useissa perheiden hoitamista koskevissa tutkimuksissa. Lampisen ym. (2000), Ballingin 

ja McCubbinin (2001) sekä Fordin ja Turnerin (2001) tutkimustulosten mukaan hoitajat ovat 

halukkaita tukemaan perheitä, mutta kokevat, ettei siihen riitä aikaa. Ajan puute hoitotyössä on 

tosiasia, jota ei voi sivuuttaa. Se voi kuitenkin toimia myös suojana silloin, kun ei haluta solmia 

tiivistä yhteistyösuhdetta perheiden kanssa. Selektiivinen toimintatapa ei todennäköisesti ole 

taloudellisesti kannattava, koska osa vanhempien tarpeista saattaa jäädä tyydyttämättä ja sillä voi 

olla kauaskantoiset seuraukset perheen elämään. Toisaalta selektiivisesti toimivat hoitajat 

saattavat panostaa perheisiin, jotka selviäisivät vähäisellä hoitotyön panostuksella tai jopa 

itsenäisesti.  
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Tilannesidonnaisessa toimintatavassa lapsi oli hoidon kohteena ja muuta perhettä pidettiin lapsen 

taustatekijänä. Samansuuntainen tulos on Sirviön (2003) tutkimuksessa, jossa sosiaali- ja 

terveydenhuollon työntekijät näkivät lapsen ja hänen etunsa terveyden edistämisen lähtökohtana 

perheessä. Tässä raportoidussa tilannesidonnaisessa toimintatavassa hoitajat eivät keränneet 

tietoa perheestä systemaattisesti eivätkä siten perehtyneet perheen tilanteeseen. Tällöin perhettä 

kohdanneita tilanteita, kuten vanhemman uupumista, ei pystytty ennakoimaan. Hoitajat puuttuivat 

tilanteeseen vasta silloin, jos perhe tai perheenjäsenet lähettivät tarpeeksi näkyvän tai voimakkaan 

signaalin. Tilanteisiin reagoitiin nopeasti, ja ne hoidettiin hyvin. Tilannesidonnaisesti toimivat 

hoitajat olivat sitä mieltä, että hoitajilla ei ole oikeutta sekaantua perheen sisäisiin asioihin. Perheen 

tilanteeseen puututtiin vasta silloin, kun lapsen turvallisuus on uhattuna. Tulokset ovat ristiriidassa 

aikaisempien pitkäaikaissairaan lapsen perheiden odotuksia ja tarpeita koskevien tutkimustulosten 

kanssa. Tutkimustulosten mukaan perheet odottavat hoitajalta sitä, että he pysähtyisivät 

kuuntelemaan perhettä, jakaisivat perheen kanssa lapsen sairastumiseen ja hoitoihin liittyvää 

vastuuta sekä pyrkisivät ymmärtämään niitä merkityksiä, joita perheet antavat tilanteelle. (Noyes 

1999, Tapp 2000, Major 2003.) Toisaalta rajanveto perheen yksityisyyden ja tilanteeseen 

puuttumisen välillä on liukuva ja siten kysymyksiä herättävä asia. Fordin ja Turnerin (2001) 

tutkimuksessa lasten sairaanhoitajat pohtivatkin sitä, milloin hoitajat ”ylittävät rajan” perheen 

kanssa, missä tilanteessa se on sopivaa ja millainen on perheen yksityisyyden suoja.  

 

Vaikka perheet tässä tutkimuksessa toivoivat, että hoitajat tekevät aloitteen keskusteluun, eivät 

selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat sitä tehneet. Tilannesidonnaisessa 

toimintatavassa uskottiin, että hoitajilla ei ollut oikeutta puuttua perheen asioihin, ja sitä pidettiin 

enemmänkin tunkeiluna kuin ammatillisena toimintana. Myöskään Heimon (2002) tutkimuksen 

mukaan terveydenhoitajilla ei ollut rohkeutta ottaa puheeksi havaitsemiaan ongelmia, vaan he 

odottivat perheen itsensä kertovan niistä. Jos näin ei käynyt, ongelmien katsottiin kuuluvan 

perheen yksityisasioihin. Sama toistui Sirviön (2003) tutkimuksessa, jossa työntekijöillä oli 

mielestään valmiuksia ja halua käsitellä perheen tilannetta laajemminkin, mutta oikeutus siihen tuli 

vasta perheen tehdessä aloitteen. Södeströmin ym. (2003) raportoiman tutkimuksen mukaan 

välttelevästi perheitä kohtaan toimineet sairaanhoitajat pitivät perheenjäseniä uhkana 
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ammatilliselle roolilleen ja välttivät kontaktin ottoa heihin. Sairaanhoitajat keskittyivät enemmän 

tekniseen ja lääketieteelliseen toimintaan ja pitivät ajan puutetta esteenä perheenjäsenten 

huomioimiselle. (Södeström ym. 2003.) Samansuuntaisia piirteitä oli havaittavissa selektiivisesti ja 

tilannesidonnaisesti toimivien hoitajien toiminnassa. 

 

Tilannesidonnaisessa toimintatavassa hoitotyön panos perheiden hoitamiseen oli niukka. Hoitajat 

pitivät perheiden hoitamista jonkin muun ammattiryhmän kuin hoitajien tehtävänä, ja perheille 

tarjottiin aktiivisesti erityistyöntekijöiden palveluita. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat olivat 

kuitenkin taitavia perhettä kohdanneiden tilanteiden hoitamisessa. Tosin systemaattinen 

tutustuminen perheeseen, perheen tilanteeseen ja avun tarpeeseen olisivat olleet keino ennakoida 

sellaisia tilanteita, joihin hoitajan on mahdollista etukäteen vaikuttaa. Tämänkaltainen hoitotyö on 

kuitenkin melko näkymätöntä, hitaasti etenevää työtä, jossa hoitajien hiljainen tieto ja siihen liittyvä 

kokemus ovat käytössä (vrt. Heikkilä ja Heikkilä 2005). Tilannesidonnaisessa toimintatavassa 

hoitajia todennäköisesti viehättää osaltaan se, että siihen sisältyy väistämättä dramaattisia piirteitä. 

Kun tilanteet hoidetaan nopeasti ja sujuvasti, perheet kokevat saavansa apua. Tällöin sekä perheet 

että työyhteisön jäsenet antavat tilanteen hoitamisesta positiivista palautetta ja tapahtumasta 

keskustellaan työyhteisössä. Saatu palaute vahvistaa entisestään olemassa olevaa työtapaa eikä 

auta hoitajia tiedostamaan tilanteiden ennakoinnin merkitystä perheiden terveyden edistämisessä.   

 

Tässä tutkimuksessa kuvattu systemaattisesti toimivien hoitajan työtapa antaa viitteitä siitä, että he 

olisivat Kuokkasen kollegoineen (Kuokkanen ja Leino-Kilpi 2001, Kuokkanen ym. 2003, Kuokkanen 

ja Katajisto 2003) kuvaaman valtaistuneen hoitajan kaltaisia. Valtaistuneet hoitajat ovat rohkeita, 

aktiivisia ja vastuullisia työssään. He ovat innovatiivisia, ottavat kritiikkiä vastaan, puolustavat 

mielipiteitään, ovat tyytyväisiä työhönsä sekä haluavat kehittyä siinä. Kuokkanen ja Leino-Kilpi 

(2001) ovat sitä mieltä, että valtaistunut hoitaja on ammatillisesti taitava hoitaja. Systemaattisesti 

toimivat hoitajat tekivät runsaasti itsenäisiä päätöksiä työssään, olivat aloitteentekijöitä, kykenivät 

rakentamaan hyvin läheisenkin hoitosuhteen perheen kanssa ahdistumatta itse siitä sekä ennen 

kaikkea toimivat perheiden yksilöllisen tilanteen ja avun tarpeen mukaan niin, että kohtasivat 
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perheiden todellisuuden. Tämän perusteella voidaan olettaa, että perheen todellisuuden 

kohtaaminen edellyttää valtaistuneita, ammatillisesti taitavia hoitajia.  

 

On syytä pohtia, edistävätkö tilannesidonnainen ja selektiivinen toimintatapa perheiden terveyttä 

lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Kummassakaan toimintatavassa ei kohdata perheen 

todellisuutta, vaan sivuutetaan se. Tilannesidonnaisessa toimintatavassa perheet saivat akuuttiin 

tilanteeseensa apua, kun taas selektiivisessä toimintatavassa avunsaanti oli enemmänkin 

sattumanvaraista. Jotta perheen todellisuuden kohtaaminen onnistuisi, on hoitajan selvitettävä 

perheen tilanne ja avun tarve perheenjäsenten kanssa yhteistyötä tehden. Tällöin hoitajan ja 

perheen välisellä vuorovaikutuksella on erittäin suuri merkitys. Billeter-Koponen ja Freden (2005) 

sekä Fenwick ym. (2001) ovat todenneet hoitajan ja äidin välisen vuorovaikutuksen olevan erittäin 

tärkeä menetelmä tuettaessa äitien vanhemmuutta ja vahvistettaessa heidän itsetuntoaan sekä 

kontrollin tunnetta lapsen sairaalahoidon aikana. Kielen avulla voidaan hoivata, tukea ja osoittaa 

mielenkiintoa vanhempaa kohtaan lapsen sairaalahoidon aikana. (Fenwick ym. 2001). Hoitajat 

pitävätkin vuorovaikutusta potilaiden ja heidän perheidensä kanssa tärkeänä, mutta kokevat, että 

heillä ei ole aikaa eikä voimia kohdata perheitä työssään (Lampinen ym. 2000, Ford ja Turner 

2001). Kun hoitajat eivät pysähdy perheen tilanteen ja avun tarpeen äärelle ja sivuuttavat perheen 

todellisuuden, jää merkittävä auttamismenetelmä huomioimatta: perheen ja hoitajan välinen 

vuorovaikutus. Tilannesidonnaisessa ja osittain selektiivisessäkin toimintatavassa kielen merkitys 

on väistämättä vähäinen, koska nopeiden tai valikoitujen tilanteiden hallinta ei vaadi samanlaista 

paneutumista vuorovaikutukseen kuin systemaattisessa hoitotyössä.  

 

Tässä kuvatussa toimintatutkimuksessa perhekeskeisyys oli työtä ohjaava periaate kohde- ja 

vertailuyksikkönä toimineilla lastenosastoilla. Julkilausutusta periaatteesta huolimatta eivät kaikki 

tutkituista hoitajista toteuttaneet perhekeskeistä hoitotyötä siinä määrin, kuin se olisi ollut 

mahdollista. Myös Wilson ym. (2005) ovat saaneet samansuuntaisen tuloksen: hoitajat ilmoittivat 

toteuttavansa perhekeskeistä hoitotyötä, mutta se ei ilmennyt käytännössä johdonmukaisesti. 

Onko siis perhehoitotyön laatu sidoksissa yksittäisiin työntekijöihin ja heidän tapaansa toimia 

perheiden kanssa? Vastaus on myönteinen, jos uskotaan Heikkilän ja Heikkilän (2005) väitteeseen 
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siitä, että ihmiset samassa työyhteisössä tulkitsevat tilanteita eri tavoin. Wilsonin ym. (2005) 

mukaan olennaista onkin perehtyä työyhteisön kulttuuriin ymmärtämällä työntekijöiden arvoja ja 

uskomuksia perheiden hoitamisesta. Toisaalta Heikkilä ja Heikkilä (2005) väittävät, että ihmisten 

persoonan ja myös organisaatiokulttuurin syvimmät itsestäänselvyydet ja vahvat uskomukset 

tarvitsevat muuttuakseen perusteellisia poisopetteluprosesseja. Tässä tutkimuksessa pyrittiin 

purkamaan auki kehittämispäivien aikana sekä työyhteisön organisaatiokulttuuriin liittyviä että 

yksittäisten työntekijöiden uskomuksia, arvoja ja tapoja. Tämä oli tässä kuvatun 

toimintatutkimuksen eräs tärkeimmistä menetelmistä kehittää hoitotyötä entistä 

perhelähtöisemmäksi ja siten perheiden tarpeita paremmin vastaavaksi.   

 

Perheneuvottelu 

Perheen tilanteen systemaattinen arviointi sekä perheen terveyttä edistävien interventioiden 

kehittäminen ja testaaminen ovat alueita, joita perhetutkijoiden mukaan tulisi aktiivisesti tutkia ja 

kehittää (Boman ym. 2003, Kazak 2005, Upham ja Medoff-Cooper 2005). Tässä tutkimuksessa 

asetettuun haasteeseen vastattiin kehittämällä perheen terveyttä edistävä interventio, 

perheneuvottelu, työmenetelmäksi hoitotyöhön. Tutkimusten mukaan (mm. Best ym. 2001, Boman 

ym. 2004, Kazak 2005) pitkäaikaissairaiden lasten perheistä tulisi tunnistaa ne, joilla on runsaasti 

psykososiaalisia riskitekijöitä. Esimerkiksi Kazakin ym. (2003) tutkimuksen mukaan syöpään 

sairastuvien lasten perheistä hieman yli 7 %:lla oli runsaasti psykososiaalisia riskitekijöitä ja 

kolmanneksella perheistä oli useita riskitekijöitä. Riskiryhmiin kuuluvilla perheillä oli runsaasti 

erilaisia käytännön ongelmia, vaikeuksia emotionaalisella alueella sekä taloudellisia huolia ja siten 

heikot mahdollisuudet selviytyä lapsen sairauden aiheuttamasta tilanteesta. (Kazak ym. 2003, 

myös Best ym. 2001, Kazak ym. 2004). Perheneuvottelua ei suoranaisesti luotu erottelemaan 

korkean riskin perheitä muista perheistä, vaan interventio tarjosi laaja-alaisen, perheen terveyttä 

kokonaisuutena arvioivan menetelmän. Laaja-alaisuus varmistettiin siten, että neuvottelun 

sisältörunkoon (kuvio 3) kuuluvien ”perheen terveyttä edistävien tekijöiden” ja ”perheen terveyttä 

heikentävien tekijöiden” sisältö muodostui osajulkaisussa II kuvatuista perheen terveyden 

osasysteemeistä ja perheen voimavaroista. Nämä konkretisoivat hoitajille perheen terveyden 
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edistämisen sisältöjä ja ohjasivat siten havainnoimaan, keräämään tietoa ja arvioimaan perheen 

terveydessä tapahtuneita muutoksia kokonaisvaltaisesti.  

 

Laaja-alaisuus oli kehitetyn intervention vahvuus, mutta myös sen heikkous. Oletettavaa on, että 

osa hoitajista koki kehitetyn intervention liian vähän suoria toimintaohjeita antavaksi työvälineeksi, 

mikä saattaa selittää hoitajien vaihtelevat kokemukset intervention hyödyllisyydestä työssään. 

Heikko motivaatio, kokemuksen puute, neuvotteluiden pitämättä jättäminen ja epävarmat 

tulevaisuudennäkymät olivat vastaajien mukaan osa intervention toteuttamisen arkea. Osa 

vastaajista puolestaan koki, että neuvottelut vahvistivat heidän ammatillista osaamistaan ja he 

kokivat intervention hyödylliseksi menetelmäksi työssään (osajulkaisu V). Tämän tutkimuksen 

lähtökohtana oli, että hoitajat ovat oman työnsä asiantuntijoita. Tällöin oletettiin, että liian 

yksityiskohtaisesti suunniteltu työmenetelmä olisi saattanut ehkäistä perhehoitotyön 

asiantuntijuuden vahvistumista. Intervention kehittäminen tilanteen mukaan joustavaksi olikin 

toimintatutkimuksen kriittisen suuntauksen mukaista. Tärkeää oli luottaa hoitajiin oma alueensa 

asiantuntijoina ja auttaa heitä kehittämään omaan työhönsä mahdollisimman hyvin soveltuva 

menetelmä. (Bomar 2004b, Kaakinen ja Harmon Hanson 2005.) 

  

Tässä tutkimuksessa intervention kehittämiseen ja käyttöönottoon sisältyi jonkin verran 

muutosvastarintaa, jota myös Kontio (2000) on kuvannut hoitolaitoksessa toteutuneessa 

toimintatutkimuksessaan. On selvää, että käytäntöön sovellettavan intervention kehittäminen on 

prosessi, joka vaatii panostusta sekä työyhteisöltä että yksittäisiltä työntekijöiltä. Ongelmallista 

tässä tutkimuksissa oli luodun perheneuvottelun pysyvyys hoitotyössä. Wiili-Peltolan (2000) 

mukaan toteutetut muutokset sairaalassa helposti liukuvat kompromisseihin ja asiat ovat pian 

takaisin ennallaan. Uuden työmenetelmän käyttöönotossa ollaan väistämättä tekemisissä 

työntekijöiden inhimillisen käyttäytymisen melko hankalasti ymmärrettävässä puolessa (Valtee 

2002). Juutin ym. (2004) mukaan kehittämistyössä saattaa olla harha, että työntekijät toimisivat 

aina epäitsekkäästi ja organisatoristen tavoitteiden mukaisesti. Näin ei kuitenkaan aina ole. Ihmiset 

tulkitsevat muutokseen liittyviä asioita ja tilanteita eri tavoin, osin myös ristiriitaisesti, ja antavat 

tulkinnan lisäksi asioille erilaisia merkityksiä erilaisissa tilanteissa. Tämän lisäksi organisaatioiden 
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sisällä on yleensä sisäinen, kirjoittamaton ja osittain tiedostamatonkin säännöstönsä, jota uudet 

työmenetelmät uhkaavat hajottaa (Valtee 2002, Juuti ym. 2004, Lämsä ja Hautala 2004). Kaikesta 

huolimatta tässä tutkimuksessa onnistuttiin kehittämään interventio, joka todennäköisesti vahvistaa 

perhehoitotyön asemaa tutkitussa työyhteisössä ja siten kehittää toimintaa lastenosastolla yhä 

laadukkaammaksi.   

 

Perhehoitotyön kehittäminen toimintatutkimuksen keinoin on uutta perhetutkimuksen kentässä. 

Perhehoitotyön kehittäminen toimintatutkimuksen avulla onnistui hyvin, koska tavoitteena ollut 

interventio kehitettiin, se otettiin käyttöön ja sen toimivuutta mitattiin hoitajille suunnatulla 

esseekyselyllä sekä haastattelulla. Tutkimuksen avulla on mahdollista kehittää hoitotyön 

käytäntöä, vaikka Kuuppelomäen ja Tuomen (2003) tutkimuksessa lähes puolet vastanneista 

sairaanhoitajista oli sitä mieltä, että heillä ei ole valtaa muuttaa käytäntöä (vrt. Elomaa 2003). 

Perhehoitotyötä kannattaa kehittää toimintatutkimuksen keinoin, ja erityisesti toimintatutkimuksen 

kriittinen suuntaus tarjoaa tieteelle ja käytännölle yhteisen areenan kehittää hoitotyötä. Tässä 

tutkimuksessa uutta on myös luotu substantiivinen teoria perheen terveyden edistämisestä 

pitkäaikaissairaan lapsen sairaalahoidon aikana. Teoria on rakennettu eri näkökulmista käsin: 

perheiden ja hoitajien haastatteluiden sekä perheiden ja hoitajien välisen vuorovaikutuksen ja 

toiminnan havainnoinnin kautta. Teorian tavoitteena onkin kuvata kokonaisvaltaisesti sitä, mitä 

perheen terveydessä tapahtuu kun lapsi sairastuu ja joutuu sairaalahoitoon ja miten hoitajat voivat 

edistää perheen terveyttä edellä kuvatussa tilanteessa.  

 

7.3 Tulosten hyödyntäminen 

Tämä tutkimus on kliinistä hoitotieteellistä perustutkimusta, jossa luotiin grounded theory - 

menetelmällä pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyttä edistävä teoria sekä kehitettiin 

toimintatutkimuksen keinoin perhehoitotyötä lastenosastolla. Pitkäaikaissairaan lapsen perheen 

terveyttä kuvaava tieto on sirpalemaista, useimmiten yksittäisten perheenjäsenten tai yksittäisten 

sairauksien näkökulmasta tutkittua (Coleman 2002, Gedaly-Duff ym. 2005). Tämä tutkimus 

kartuttaa ja täydentää teoreettista tietoa perheen terveydestä, koska se tutkii ilmiötä aikaisempaa 

kokonaisvaltaisemmin, useista eri näkökulmista ja useilla eri menetelmillä. Saaduilla tuloksilla on 
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merkitystä pitkäaikaissairaiden lasten perheiden hoidolle niin lapsen sairaalahoidon aikana kuin 

myös muissa lapsia ja nuoria hoitavissa paikoissa. Tämä tutkimus on myös soveltavaa tutkimusta, 

koska tutkijan ja hoitajien yhteistyönä kehitettiin perhehoitotyötä ja luotiin perheneuvottelu 

menetelmäksi hoitotyöhön. Tällä vastattiin perhetutkijoiden jo pitkään esittämään haasteeseen 

luoda, kehittää ja testata erilaisia interventioita perhehoitotyöhön.   

 

Tämän tutkimuksen tuloksia voidaan hyödyntää perhehoitotyön käytännössä ja koulutuksessa. 

Tutkimuksen tuloksia voidaan suoraan käyttää hoidettaessa perheitä, joilla on somaattisesti 

pitkäaikaissairas lapsi. Hoitajien toimintatapoja koskevat tulokset tarjoavat hyvän lähtökohdan 

pohtia sekä työyhteisön että yksittäisten työntekijöiden tasolla perheiden hoitamista. Tuotettu teoria 

antaa välineitä arvioida perheen muuttunutta tilannetta sekä suunnitella yksilöllisesti perheen 

terveyttä edistävien menetelmien käyttöä. Perheneuvotteluja voidaan soveltaa joko sellaisenaan tai 

kehittää niistä entistä toimivampi menetelmä perheiden terveyden edistämiseen.  

 

Tässä tutkimuksessa saatuja tuloksia voidaan käyttää terveydenhuollon perus- ja 

jatkokoulutuksessa sekä terveydenhuoltohenkilökunnan täydennyskoulutuksessa. Perhehoitotyön 

vahvistaminen hoitotyön koulutuksessa on tärkeää, koska perheillä on entistä vaativammat 

odotukset hoitajia kohtaan eivätkä nämä odotukset ole aina toteutuneet. Tämä tuli esille sekä tässä 

raportoidussa tutkimuksessa että aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Fäkerskiöld ym. 2003, 

Woodgate ja Degner 2003).  

 

Kettunen ja Tainio (2002) ovat sitä mieltä, että vaikka lasten sairauksien diagnosointi, hoito ja 

kuntoutus ovat Suomessa laadukkaita, entistä enemmän on kiinnitettävä huomiota siihen, miten 

perheet selviävät lapsen sairauksien sekä niiden tuoman diagnostiikan ja hoidon henkisestä 

kuormituksesta. Tähän haasteeseen vastattiin tuottamalla käytäntöön soveltuva teoria perheen 

terveyden edistämisestä lapsen sairaalahoidon aikana. Selkeän ja toimivan teorian kehittäminen 

hoitotyöhön on haastavaa, koska tutkimuksen avulla saadaan haltuun vain ”pala” monimutkaista ja 

-tahoista todellisuutta. Perheitä eivät hoida vain hoitajat, vaan jokainen erityistyöntekijä antaa 

oman panoksensa perheiden terveyden edistämiseen. Moniammatillinen yhteistyö työntekijöiden 
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välillä onkin erityisen tärkeää juuri perheiden kohdalla, koska perhedynamiikan ymmärtäminen 

sekä perheenjäsenten yksilöllisten tarpeiden tunnistaminen vaatii monenlaista osaamista. 

Perhehoitotyötä kehitettäessä kannattaa huomioida se, että, että osalle perheistä hoidon 

kohdistuminen sairastuneeseen perheenjäseneen on riittävää. Kaikki perheenjäsenet tai omaiset 

eivät koe tarvitsevansa apua henkilökunnalta. Perheen terveyden edistämisen lähtökohtina ovatkin 

perheen yksilölliset tarpeet ja halu tulla autetuksi. Perheen tilanteeseen perehtyminen, sen arviointi 

ja interventioiden käyttö tapahtuvat aina perheen suostumuksella.   

 

Tutkimustulosten perusteella esitetään seuraavat suositukset: 

 

1. Perheen elämä muuttuu, kun lapsi sairastuu somaattiseen pitkäaikaissairauteen ja joutuu 

sairaalahoitoon. Hoitajien on suositeltavaa perehtyä muutoksia kuvaavaan teoreettiseen tietoon 

sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, vanhempien parisuhteen sekä koko perheen 

kannalta. Sairastuneen lapsen käyttäytymisessä, mielialassa ja fyysisessä olotilassa tapahtuvat 

muutokset ovat melko helposti havainnoitavissa, mutta esimerkiksi sisarusten tai vanhempien 

parisuhteen vointiin liittyvät muutokset saattavat jäädä hoitajalta huomaamatta. Tämän vuoksi 

tutkittu tieto esimerkiksi sisaruksen tilanteesta tai parisuhteeseen vaikuttavista tekijöistä auttaa 

hoitajia arvioimaan koko perheen tilannetta ja avun tarvetta tehokkaammin. Koko perheen 

terveyden edistämisen tulisi olla lähtökohtana hoitotyössä, erityisesti lapsia ja nuoria hoitavissa 

yksiköissä.  

 

2. Perheillä on käytössään erilaisia voimavaroja, jotka aktivoituessaan toimivat 

selviytymiskeinoina. Hoitajien on oltava tietoinen perheiden käyttämistä selviytymiskeinoista, kuten 

sosiaalisen tuesta, vertaisperheiden merkityksestä sekä positiivisista mielikuvista, jotta he osaisivat 

aktivoida niitä tarvittaessa. Hoitajien tulee ymmärtää äitien ja isien käyttämät erilaiset 

selviytymiskeinot. Tällöin he voivat auttaa vanhempia ymmärtämään toistensa tapaa selvitä 

vaativasta elämäntilanteesta.  
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3. Hoitajat perehtyvät perheiden odotuksiin ja kokemuksiin saamastaan hoidosta. Tässä 

tutkimuksessa odotukset ja kokemukset muodostivat perheen terveyden osa-alueet, joita 

edistämällä vahvistettiin perheen terveyttä. Kuvattuja terveyden edistämisen osa-alueita voidaan 

käyttää perheiden tarpeiden ja tilanteen mukaisesti auttamismenetelminä hoitotyössä. Niiden 

käytön avulla voidaan myös jäsentää ja konkretisoida perhehoitotyötä ja siinä käytettyjä 

interventioita.  

 

Erityistä huomiota tulisi kiinnittää seuraaviin seikkoihin perheen terveyden edistämisessä:  

• Omahoitaja nimetään jokaiselle perheelle, jonka lapsi on sairastunut 

somaattiseen pitkäaikaissairauteen ja on sairaalahoidossa. 

• Perheille, erityisesti vanhemmille, annetaan rohkaisevaa, kannustavaa ja 

positiivista palautetta lapsen sairaalahoidon aikana.  

• Hoitajat tiedostavat vanhempien syyllisyyden tunteet ja huonon omantunnon 

lapsen sairaalahoidon aikana ja välttävät sellaista toimintaa, joka vahvistaa 

edellä kuvattuja tunteita.  

• Hoitajat säätelevät perheelle annettavan tiedon määrää perheen yksilöllisten 

tarpeiden mukaisesti.  

 

4. Systemaattisesta, selektiivisestä ja tilannesidonnaisesta toimintavasta keskustellaan 

työyhteisöissä, joissa hoitajat kohtaavat perheitä tai omaisia. Toimintatapoja voidaan pohtia 

yksittäisten työntekijöiden tai koko työyhteisön tasolla. Toimintatavoista keskusteleminen auttaa 

konkretisoimaan perhekeskeisyyden periaatetta tai perhehoitotyön toteuttamista sekä auttaa 

hoitajia ymmärtämään kollegoiden tapaa tehdä työtä perheiden kanssa.  

 

5. Tässä tutkimuksessa kehitettyä interventiota, perheneuvottelua, sovelletaan yksiköissä, joissa 

hoidetaan pitkäaikaissairaan lapsen perheitä. Perheneuvottelua voidaan myös käyttää soveltaen 

eri toimintayksiköissä tai kehittää sitä edelleen vastaamaan erilaisten potilas- ja omaisryhmien 

haasteisiin.  

 

6. Työyhteisöissä, joissa hoidetaan lapsia ja heidän perheitään, keskustellaan siitä, mitä 

perhekeskeisyyden periaate konkreettisella tasolla tarkoittaa. Tähän keskusteluun osallistuvat 
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ammattilaiset, jotka tekevät perheiden kanssa yhteistyötä lapsen sairaalahoidon aikana. On 

tärkeää, että hoitotyön osuus perheiden terveyden edistämisessä on selkeä kaikille 

moniammatillisen työryhmän jäsenille, ei pelkästään hoitajille. Keskustelemalla työtä ohjaavista 

lähtökohdista ja periaatteista kirkastetaan samalla perustehtävää, johon kuuluu sairaan lapsen 

perheen huomioiminen ja hoitaminen.  

 

7. Tämä tutkimus osoitti, että perhehoitotyötä on mahdollista kehittää toimintatutkimuksen 

keinoin. Erityisesti toimintatutkimuksen kriittinen suuntaus antaa mahdollisuuden vuoropuheluun 

perhehoitotieteen ja perhehoitotyön käytännön välillä. Tässä tutkimuksessa esille tuotuja 

kokemuksia kannattaa hyödyntää kehitettäessä perhehoitotyötä eri yksiköissä.  

  

8. Tässä tutkimuksessa luotua substantiivista teoriaa perheen terveyden edistämisestä käytetään 

lasten ja nuorten hoitotyöhön. Lisäksi sitä voidaan käyttää soveltaen paikoissa, missä hoidetaan 

aikuispotilaita sekä heidän omaisiaan ja perheenjäseniään.  

 

7.4 Jatkotutkimusehdotukset 

Jatkossa on tärkeää testata ja edelleen kehittää perheen terveyttä edistävää substantiivista teoriaa 

lasten ja nuorten hoitotyössä. Teoriaa tulee testata osastohoidon lisäksi myös polikliinisessa 

hoitotyössä, kotisairaalahoidossa olevien lasten perheiden hoitamisessa, psykiatrisessa hoidossa 

olevien lasten sekä vammaisten lasten perheiden hoidossa. Teorian soveltuminen myös 

aikuispotilaiden ja heidän perheidensä hoitotyöhön on tarpeellista kartoittaa.  

 

Tässä tutkimuksessa ei saatu riittävästi tietoa siitä, toimivatko hoitajat vain yhden toimintatavan 

mukaisesti hoitaessaan perheitä. Tämän vuoksi seurantatutkimuksen toteuttaminen tutkimuksen 

kohteena olevissa työyhteisöissä olisi perusteltua. Eri toimintatapoja käyttävien hoitajien toiminnan 

vaikutuksia perheiden terveyteen tulisi tutkia esimerkiksi havainnoimalla kyseisten hoitajien ja 

perheiden välistä toimintaa sekä käyttäen perhe- tai ryhmähaastattelua.  
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Mielenkiintoista olisi selvittää, jäikö perheneuvottelu pysyväksi käytännöksi kohdeyksikkönä 

toimineelle lastenosastolle vai lopetettiinko sen soveltaminen toimintatutkimuksen päätyttyä. 

Perheneuvottelun hyödyllisyyden tutkiminen perheiden näkökulmasta on jatkossa tärkeää. Lisäksi 

intervention edelleen kehittäminen yhä paremmin hoitajien asiantuntijuutta vahvistavaksi sekä 

perheen terveyttä edistäväksi tulisi jatkaa.  

 

Käsillä olevassa tutkimuksessa perhehaastatteluihin ei aina osallistunut koko perhe, vaan vain osa 

perheenjäsenistä. Jatkossa olisi syytä kiinnittää entistä enemmän huomiota siihen, että kaikkien 

perheenjäsenten näkemys asioista tulee esiin. Tämä edellyttää erilaisten aineiston 

keruumenetelmien kehittämistä.    
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      Liite 1. 
  

 
LIITE 1. Kysely henkilökunnalle halukkuudesta osallistua tutkimukseen 
 
 
 
KYSELY HENKILÖKUNNAN HALUKKUUDESTA OSALLISTUA PERHEHOITOTYÖN 
KEHITTÄMISHANKKEESEEN OSASTOLLA x 
 
 
 
 
nimi:  ______________________________ 
 
 
 
 

 

 

Olen halukas osallistumaan perhehoitotyön kehittämishankkeeseen osastolla X 
 
 
 
 

En halua osallistua perhehoitotyön kehittämishankkeeseen osastolla X 

 

 

 

 

 

Palautus 12.11 2001 mennessä oh X:lle 
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LIITE 2. Tiedote havainnoinnista  

                             Liite 2.  

      
        Lastenklinikka  

 

POTILASTIEDOTE   16.4 2002  

     
 
 
Arvoisa vastaanottaja      
 
 
Pyydän teitä osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetään miten sairaalan henkilökunta voi 

parhaiten tukea ja auttaa perheitä tilanteessa, jossa lapsi on sairaalahoidossa.  

 
 
Tutkimuksessa kerätään tietoa havainnoimalla perheiden ja hoitajien välisiä vuorovaikutustilanteita 

osastolla. Havainnoin kohteena on hoitajien, ei perheiden toiminta vuorovaikutustilanteessa. 

Tarkoituksena on havainnoida mahdollisimman jokapäiväisiä perheen ja hoitajien välisiä tilanteita. 

 

Ennen havainnoinnin aloittamista Teiltä pyydetään kirjallinen suostumus tutkimukseen 

osallistumisesta. Teillä on oikeus missä vaiheessa tahansa kieltäytyä havainnoinnista, syytä siihen 

ilmoittamatta. Kieltäytymisenne ei vaikuta lapsenne hoitoon tai teidän kohteluunne. 

Tutkimustuloksia käsitellään luottamuksellisesti ja nimettöminä.  

 

 

Mikäli Teillä on kysyttävää tai haluatte lisätietoja, vastaan mielelläni.   

 

 

 

Tutkija:                

  Hanna Hopia 
  Hoitotieteen tohtoriopiskelija 
  puh.  
  hanna.hopia@jypoly.fi 
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LIIITE 3. Suostumus havainnointiin osallistumisesta   Liite 3.    
 

 
     Lastenklinikka 
 

SUOSTUMUS 
                   

  

PERHEIDEN HYVINVOINNIN EDISTÄMISTÄ KÄSITTELEVÄ TUTKIMUS 
 
Olen saanut sekä kirjallista että suullista tietoa perheiden hyvinvoinnin edistämistä  
selvittävästä tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittää siitä tutkijalle kysymyksiä. 
 
Ymmärrän, että havainnointiin osallistuminen on vapaaehtoista ja että minulla on oikeus kieltäytyä 
siitä milloin tahansa syytä ilmoittamatta. Ymmärrän myös, että tiedot käsitellään luottamuksellisesti. 
 
 
 
 
 Paikka ja aika: 
 
 
      
 
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja: 
 
 
 
 
perheenjäsenen allekirjoitus   tutkijan allekirjoitus  
 
 
 
nimenselvennys    nimen selvennys 
 
 
 
 
perheenjäsenen syntymäaika 
 
 
 
osoite 
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LIITE 4. Tiedote haastattelusta   Liite 4.  

 

 
                 Lastenklinikka 

   

POTILASTIEDOTE    15.3 2002 
  

    
 
Arvoisa vastaanottaja      
 
 
Pyydän teitä osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetään miten sairaalan henkilökunta voi 

parhaiten tukea ja auttaa perheitä tilanteessa, jossa lapsi on sairaalahoidossa.  

 

Tutkimuksessa haastatellaan perheitä, joiden lapsi on ollut hoidossa lastenklinikassa. Haastattelun 

tarkoituksena on kerätä tietoa perheenne kokemuksista sairaalahoidon ajalta. Haastattelijana toimii 

sairaalan ulkopuolinen tutkija. Ennen haastattelun aloittamista Teiltä pyydetään kirjallinen 

suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Teillä on oikeus missä vaiheessa tahansa kieltäytyä 

haastattelusta, syytä siihen ilmoittamatta. Kieltäytymisenne ei vaikuta mahdollisesti lapsenne 

myöhemmin tarvitsemaan hoitoon. Tutkimustuloksia käsitellään luottamuksellisesti ja nimettöminä.  

 

Haastattelu kestää noin tunnin ja haastattelupaikan voimme sopia ottaessani yhteyttä teihin. 

Halutessanne osallistua haastatteluun jättäkää oheinen yhteystietolomake suljetussa kirjekuoressa 

osastolle. Tulen ottamaan viikon sisällä yhteyttä Teihin. Voitte myös ottaa suoraan yhteyttä 

tutkijaan.  

 

Mikäli Teillä on kysyttävää tai haluatte lisätietoja, vastaan mielelläni.   

 

 

Tutkija:                

  Hanna Hopia 
  Hoitotieteen tohtoriopiskelija 
  puh.  
  hanna.hopia@jypoly.fi 



 133

 

LIITE 5. Suostumus haastatteluun osallistumisesta    Liite 5.  

   

    

 
                  Lastenklinikka 

    

SUOSTUMUS 
                

 

PERHEIDEN HYVINVOINNIN EDISTÄMISTÄ KÄSITTELEVÄ TUTKIMUS 
 
Olen saanut sekä kirjallista että suullista tietoa perheiden hyvinvoinnin edistämistä selvittävästä 
tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittää siitä tutkijalle kysymyksiä. 

 
Ymmärrän, että haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja että minulla on oikeus kieltäytyä 
siitä milloin tahansa syytä ilmoittamatta. Ymmärrän myös, että tiedot käsitellään luottamuksellisesti. 
 
 
 
Paikka ja aika:   
      
 
 
Suostun osallistumaan tutkimukseen:   Suostumuksen vastaanottaja: 
 
 
 
 
perheenjäsenen allekirjoitus    tutkijan allekirjoitus  
 
 
 
nimenselvennys     nimen selvennys 
 
 
 
 
perheenjäsenen syntymäaika 
 
 
 
osoite 
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The diversity of family health: constituent systems

and resources

The purpose of this study was to explore changes in

family health associated with child’s chronic illness and

hospitalization. The aim was to answer the following

questions: (i) What kind of changes do families experi-

ence when a child in the family is afflicted by a chronic

illness; and (ii) What kind of changes do families

experience when their child is admitted to hospital? The

data were collected in 2002 in interviews with 29 such

families whose children were receiving treatment or who

had previously received treatment on the paediatric

wards of two hospitals in Finland. Data were collected

until reaching theoretical saturation, in which no addi-

tional data are found. Data analysis was based on the

grounded theory method, proceeding to the stage of axial

coding. Family health was formed out of two different

dimensions: the constituent systems and the resources of

family health. The constituent systems describe the

impact of the child’s chronic illness and period of hospital-

ization at the level of both individual family members and

the family as a whole. These systems were described by

five categories: (i) ill child at the centre of family atten-

tion, (ii) siblings in a minor role, (iii) the child’s illness

governs parental well-being, (iv) the roller coaster of the

couple relationship and (v) the whole family is ill. The

resources promoting and maintaining family health were

divided into six different categories: (i) creative and

maintaining mental images, (ii) active involvement, (iii)

internal coping means, (iv) reinforcement of coping

means, (v) awareness and change of values and (vi) social

network shares emotional burden and responsibility for

care. The results of the study show that family health is

highly vulnerable when a child has to be admitted to

hospital because of a chronic condition. They should help

nursing staff gain a clearer picture of the depth and

diversity of family health and support the resources that

promote family health. Future research should study the

methods of family nursing used in the care of families

with children with chronic conditions.

Keywords: family health, family nursing, childhood

chronicity, childhood hospitalization, resources,

grounded theory.
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Introduction

Nursing is geared to promoting family health, yet this is an

area that has received very little research attention (1, 2).

The maintenance and promotion of family health is par-

ticularly important in situations where a child is afflicted

with a chronic illness and has to be admitted to hospital for

treatment (3). For any family, the diagnosis of a chronic

illness in a child and hospitalization are major sources of

stress (4–7). The child’s illness and hospitalization affect

the family at many different levels: the couple relationship,

parenthood and the role and status of siblings (8–10).

Assessment of the situation of the family forms the basis

of family nursing during hospitalization of the child, along

with fostering single family members and the whole fam-

ily’s health. Family health is however quite an indistinct

concept and a scarcely analysed phenomenon (11, 12).

Effects of a child’s chronic illness and
hospitalization on families

According to the literature review by Knafl and Gillis (13)

on the impact of childhood chronicity, most families suc-

ceed in adapting to the changes that follow the child’s
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E-mail: hanna.hopia@jypoly.fi

186 � 2005 Nordic College of Caring Sciences, Scand J Caring Sci; 2005; 19, 186–195



illness. Families find some positive meaning that helps

them cope with the extra burden that the illness adds to

their daily life. However, some families do have difficulties

adapting to the changes brought about by the illness, and

their life never returns to what it was before (13, 14). The

child’s illness is perceived as an adverse, negative change

that causes extra work and grief in the family. Parents have

to adapt to a nagging sense of uncertainty, to their life

being split between home and hospital, and to constant

changes in everyday life. Stress, uncertainty, anxiety,

hopelessness, guilt, fear and sorrow are recurring emotions

in all parents during the child’s illness (15–17). According

to previous research (18, 19), the parents of a chronically

ill child possess a risk of a posttraumatic stress disorder due

to the child’s illness and hospitalization.

Siblings are often forgotten family members when a

child has chronic illness. Research findings from previous

studies indicate that siblings of chronically ill children

exhibit stress responses to experiences of illness (20, 21).

Siblings of a chronically ill child also display social and

academic difficulties (22). Albeit siblings have stress and

difficulties, they benefit from the help and support focused

on them (21). Barrera et al. (21) found that a high level of

social support appears to play a protective role in psycho-

logical adjustment of siblings on paediatric cancer patients.

The condition and behaviour of the ill child often change

during the period of illness, thus having an effect on the

function of the whole family (12).

The child’s admission to hospital is also immensely

stressful for families. The hospital environment often

causes a deep sense of fear and anxiety in parents, who feel

insecure in hospital (23–25). As the parents’ attention is

directed to caring for the sick child, the other siblings will

easily be left aside (12). Caring for the ill child causes stress

to the parents and has a negative effect on the family’s

activity even a long time after the hospitalization period

(26–28). In a previous study (29) parents remembered

vividly experiences about the hospitalization of the child

even after 17 years.

Family health during the child’s illness
and hospitalization

Åstedt-Kurki et al. (30) described family health as a com-

plex phenomenon that finds various expressions in family

life. Family health is ultimately based on the well-being of

its individual members, on their sense of feeling good or

bad. Some families feel they can influence their own

health, others that they have only limited control over

their own health. Family health is promoted both by

maintaining a sense of security and by individual family

members pursuing different ways of life and applying dif-

ferent coping mechanisms.

Families who are under constant stress because of their

child’s illness and hospitalization are in need of special

support (26, 27). Hoekstra-Weebers et al. (27) described

vulnerable and Sloper (26) high-risk families that should

be identified so that they could be offered professional help

from the early stages of the child’s illness. In order to

recognize the families that need support and help, nurses

have to be aware of the factors that family’s health include

as well as of the factors that affect it during the child’s

illness and hospitalization.

Chronic childhood illness and hospitalization invariably

affect family health. However, Knafl and Gillis (13) and

Kazak (5) pointed out that we still know very little about

the factors that are associated with family health in situa-

tions created by a chronic diagnosis and hospitalization.

Most of the work so far has concentrated on studying

individual phenomena such as uncertainty (31), adapta-

tion (32), anxiety (33), coping strategies (34, 35) or

decision-making (36) in families. Furthermore, the sam-

ples of earlier studies are usually restricted to certain types

of chronic disease such as cancer (37, 38), heart conditions

(35), diabetes (14), cystic fibrosis (39) or asthma (17, 32),

and to certain family members, most typically the mother

in the family (16, 33, 40).

The uses of coping mechanism of the family of a

chronically ill child have been researched as well (34, 35,

39). Receiving topical information about the situation of

the ill child, support of friends and relatives and explaining

the role of the parents during hospitalization of the child

promote coping of the families (7, 8).

Kazak (5) took a critical view on existing studies into

family health and said they are too narrowly focused.

Rather than slotting families into different categories

according to the child’s health condition, Kazak main-

tained, we should be interested in studying the features

that are shared in common by all families who have

children with a chronic illness. Family health, as a hol-

istic phenomenon in families with children with a

chronic illness, is an area that has not received enough

attention.

Purpose of the study

The study is part of a research project on family nursing

underway at the Department of Nursing Science, Uni-

versity of Tampere. The results of this ongoing research

project will be reported elsewhere. Data are collected

from both nurses’ and families’ point of view. The main

purpose of the project is to generate a substantive theory

of family nursing depicting health promotion for families

of children with chronic conditions for use in nursing

practice. The purpose of the study reported here was to

explore changes in family health associated with child’s

chronic illness and hospitalization. The aim was to

answer the following questions: (i) What kind of chan-

ges do families experience when a child in the family is

afflicted by a chronic illness; and (ii) What kind of
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changes do families experience when their child is

admitted to hospital?

Methods

The sample

The study focused on a group of families (n ¼ 29) who

lived in different parts of Finland. Their child had fallen ill

with a severe chronic illness. The families were recruited

from the paediatric wards of one university hospital and

one central hospital. In Finland, university hospitals are

responsible for intensive treatment in the initial stages of

serious chronic illnesses in children, such as various cancer

diseases, as well as for the treatment of other children’s

chronic illnesses in their catchment area. Central hospitals

are responsible for children in their catchment area who

have a nonlife-threatening chronic illness such as diabetes

or cystic fibrosis. The following criteria were used to select

participants: the family has a child with a diagnosed

chronic illness whose symptoms and treatment last at least

6 months; the family has a child who is receiving treat-

ment or who has received treatment during the past

2 years at the paediatric wards involved in the study; the

family’s life situation is such that they can take part in the

interview. The interviews involved a total of 82 family

members, 43 parents (28 mothers, 15 fathers) and 39

children, aged 5–21. The mean age of the parents inter-

viewed was 37 years (range 23–51 years). There were five

single parent families; in 10 cases only one of the parents

took part in the interviews, in 14 interviews both of the

parents were present. All the sick children were under

16 years of age and 13 of them and 26 siblings participated

in the interviews. The children had various cancers (n ¼
19), diabetes (n ¼ 6), asthma (n ¼ 2) and cystic fibrosis

(n ¼ 2). At the time of the interview 13 children were in

the process of receiving active treatment in hospital, 15

children were being monitored on an outpatient basis and

one child had died.

Data collection

The interviews were carried out in 2002. The interviews

lasted from 30 minutes to 3 hours and were all audio

taped and transcribed verbatim. Most of the interviews

were conducted in the family’s home; some took place at

the university and a few on the paediatric ward. At the

beginning of the interview participants were asked broad

and general questions like ‘Could you describe me what

happened when you found out that something was

wrong with your child’ and ‘What kind of experiences

have you gone through during the child’s hospitaliza-

tion?’ After the first questions the interviewer flexibly

moved to themes and applied them according to families’

unique situations. The interviews were loosely based on

themes, which identified the basis of earlier research

(41–43) (Table 1).

Data collection was based on the principles of saturation.

Therefore, data analysis was started during data collection

and the final number of participants was not predefined

(44). Data collection continued until theoretical saturation

of data was achieved. Saturation is the point at which data

replicate and categories describing the phenomenon under

study are mature. This was achieved with 29 families. Two

of the families were interviewed twice to affirm that no

new nuances elicit from the interviews. A total of 31 family

interviews were conducted.

Data analysis

Data collection and data analysis proceeded concurrently

using the constant comparative method (44–46). There are

differences on applying the grounded theory (47). The

Glaserian (48) approach is inductive while the Straussian

(44) approach is more inductive-deductive in nature. The

analysis process followed the approach outlined by Strauss

and Corbin (44).

Grounded theory methods involve open, axial and

selective coding (44). At the stage of open coding the

material was analysed line by line, picking out all the

original expressions (words and sentences) concerning

situations or factors relating to the family’s life with an ill

child. Similarities and differences were then identified in

these original expressions, which were combined into

empirical codes. From the outset, an effort was made to

adhere to the original expressions of participants as long as

possible so that, for instance the passage ‘when a mum and

the eldest son are in the hospital you do notice it in the two

youngest ones, their normal liveliness disappears and they

miss them’ was coded as ‘siblings miss their mother and

brother’ and ‘siblings normal liveliness disappears’ and

Table 1 Themes covered in the family interviews

Interview themes

Diagnosis of child’s illness

Hospitalization of the child

Changes in family life following on the child’s illness and

admission to hospital

Roles in family

Family’s individual way of responding to stressful situations

Common values, habits, customs

Resources, coping strategies in the family

Sense of togetherness in family

Experience of hospital

Cooperation with nursing staff

Support for participation in child’s treatment

How family’s individual values, habits, customs are taken

into account
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‘parent notices changes in siblings behaviour’. After the

codes were identified they were recorded with a short

description of the noted occurrence and its position in the

text (44). The process was continued by checking the rest

of the text for all possible instances of new codes. Empirical

codes formed into substantive codes, which were then

grouped into preliminary categories according to similar-

ities. The preliminary categories were redefined, extended

and cross-referenced with the data as a whole and related

to each other. The substantive codes began to accumulate

and several subcategories emerged. At the stage of axial

coding we examined the properties and dimensions of the

contents of each subcategory. This was a complex process

involving inductive and deductive thinking geared towards

discovery and relationship of categories (44). Subcategories

and the categories derived from them were constantly

compared with one another, for instance through struc-

tural factors, other simultaneous factors as well as factors

related to action. Each overarching category had numer-

ous subcategories. The end of the analytic process formed

47 subcategories. The subcategories were combined into 11

categories, five of which describe family health at the level

of its constituent systems and six of which describe the

family’s resources. The analysis did not proceed to the

selective coding phase, where a core category would have

emerged and all the categories created so far would have

merged. The results will be integrated at a later stage: the

results from the family data and the nurse data will be

combined and a core category will then be created for

purposes of generating a substantive theory of family

nursing.

Ethical issues

The families interviewed were in a delicate and difficult life

situation: their child had been diagnosed with a chronic

illness and for this reason had been admitted to hospital

(49, 50). Therefore, family recruitment was given special

attention. The researcher first contacted the ward manager

to get her opinion on who might be suitable candidates for

participation in the study, then informed these families

about the research project and gave them written material.

After this initial contact the family was given a few days to

consider whether or not they wanted to take part. The

researcher contacted all families personally. It was made

clear to them that participation was entirely voluntary;

that they could discontinue the interview at any point and

that their decision to participate or to decline to participate

would have no effect on their child’s treatment in the

hospital.

The interviews were emotionally quite hard for the

families who had to re-live the early days of their child’s

illness and the periods of intensive care in hospital. How-

ever, after the interviews, most of the participants

expressed that discussion with the ‘outsider’ helped them

to work through their grief about their child’s illness and to

talk about their individual feelings and experiences in the

presence of the whole family. In other words, the inter-

view situations were at once stressful and empowering for

the families (50, 51). Permission to conduct the research

was obtained from the ethical committees of both the

involved hospitals.

Findings

Family health was formed out of two different dimen-

sions: the constituent systems and the resources of family

health. The constituent systems describe the impact of

the child’s chronic illness and periods of hospitalization at

the level of both individual family members and the

family as a whole. These systems were described by five

categories: (i) ill child at the centre of family attention,

(ii) siblings in a minor role, (iii) the child’s illness governs

parental well-being, (iv) the roller coaster of the couple

relationship and (v) the whole family is ill. The resources

promoting and maintaining family health were divided

into six different categories: (i) creative and maintaining

mental images, (ii) active involvement, (iii) internal

coping means, (iv) reinforcement of coping means, (v)

awareness and change of values, and (vi) social network

shares emotional burden and responsibility for care

(Fig. 1).

Constituent systems of family health

Ill child at the centre of family attention. The children who

had fallen ill showed changes both in their physical health

and in their behaviour. It was difficult for parents and

fathers, in particular, to watch the physical health of their

child deteriorate. A father described his feelings: ‘It was a

big surprise, a quite a shock for me to see him weaken so

quickly’. They were deeply distressed and felt at a complete

loss at having to spend all day at the child’s bedside. The

child’s behaviour changed during the course of the illness.

At home the child might have been very talkative, but in

hospital quiet and withdrawn. A lively child suddenly

became listless, a quiet child restless; sometimes a timid

child became even more withdrawn in the hospital. Some

children became more demanding and would try to see

how far they could have their own way, for instance when

they had to take their medication. There were also

examples of positive change: some children became less

selfish and showed more consideration for others. Sud-

denly, some of the skills the child had already learned

would disappear; these skills would then have to be

re-learned after the more intensive period of treatment.

Inevitably, with the child’s physical deterioration and the

changes in his or her behaviour, the focus of the family’s

decision-making and family life in general shifted to the

child.
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Siblings in a minor role. The illness of a child in the family

had the most visible effects on the position, role and

behaviour of siblings. A lively and talkative sibling might

suddenly become quiet and withdrawn. They might have

tantrums or be jealous of their brother or sister who had

fallen ill. One mother illustrates this as follows:

His little sister is really jealous, you see it every now

and then, in the beginning she spent two weeks at

granny’s place and that was a major trauma, she’ll

never go to granny’s any more for two weeks, but we

had no option, then she had these tantrums when she

came to the hospital and had to go home, it was all a

matter of getting attention.

There were also positive changes in the behaviour of sib-

lings: they were less self-centred and learned to be more

empathetic and take into account the needs of other family

members. Relations between siblings also improved. Par-

ental demands upon siblings in the family either decreased

or increased. Parents no longer insisted that siblings

showed the same kind of school performance as earlier, or

siblings were no longer required to do their share of the

household chores. However, some siblings found that

much more was being required of them. They had to

manage for long periods without one or the other parents

in the family, which meant that they had to assume more

responsibility for the household chores and for themselves.

One mother said:

You tend to make more of a fuss with the kids, when I

was working everyone did their own share, emptied

the dishwasher, cleaned the toilet etc., you can’t

expect anyone else to do these things because you

can’t really expect your sick child to do them.

Preschool siblings made sure their brother or sister had

taken their medicine; they also wanted to know whether

he or she was getting proper treatment and whether he or

she would get well. This kind of behaviour was far beyond

the sibling’s age and was a source of great anxiety for the

parents. One parent describes the behaviour of the sibling

as follows: ’at one point his younger sister was ever so

worried that will brother get his medication, had the

catheter been rinsed and so on’.

Siblings also blamed themselves for their brother’s or

sister’s illness. They showed various psychosomatic

symptoms such as coughing, stomach ache, headache,

dizziness and various tic symptoms. One sibling said: ‘I

often had stomach aches in school, especially when the

little brother was in hospital. I guess I worry about him a

bit too much’.

These were causes of much concern and anxiety in

parents because they did not know how serious these

symptoms were or how they should respond. The parents

were clearly aware and saddened by the fact that the sib-

lings’ position and role in the family had changed. As well

as being concerned about the child who was ill, the parents

Whole family
is ill

Awareness and
change of

values

Social network
shares emotional

burden and
responsibility

for care

Internal coping
means

Creating and
maintaining

mental
images

Reinforcement of
coping means

Active
involvement

Child’s illness
governs

parental well-being

The roller coaster
of the couple
relationship

lll child at the
centre of

family attention

Constituent systems
of family health

Resources for
family health

Siblings in
minor role

Family health

Figure 1 Diversity of family health during the child’s illness and hospitalization.
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were deeply worried about the well-being of other chil-

dren in the family.

The child’s illness governs parental well-being. The parents had

learned to live with different emotions and different bodily

sensations that varied almost on a daily basis. They felt

sorry for their child and were saddened by the illness that

had afflicted them. The parents suffered from insomnia,

headache, stomach ache and a general sense of pain and

anxiety. One mother spoke of her experience: ‘I lost my

appetite, I couldn’t sleep and I had a such nasty feeling in

my stomach when I woke up in the morning’. They were

lonely and desperately needed the company of other adults

both at home and in the hospital. Some parents said they

felt completely left alone with the child. Mothers felt guilty

both about the child’s illness and about any sense of plea-

sure they might experience while the child was unwell.

The parents were surprised about the emotions that the

situation of other children and their families aroused in

them. They felt envious and angry that other children

were feeling better and recovering; although they did also

feel happy to see other children pull through. As well as

finding various emotions and bodily sensations in them-

selves, the parents also discovered resources in themselves

that they did not know they had.

The parents’ well-being correlated with the child’s well-

being. When the child feels good in spite of the illness and

all the treatments, this will favourably affect the way the

parents feel as well. Parents said they immediately felt

better when they saw their child change from a tired,

indifferent, bed-ridden patient into an active child who

wanted to be up and around and make up their own mind.

By contrast, parents also described how the child’s well-

being allowed them to distance themselves from the situ-

ation. It gave them the opportunity to assess the family

situation: that, for some informants, was a license to feel

bad, and some of them became depressed. One mother

described her situation:

When the intravenous medication ended, I thought

that I can finally take breath, but then I fell into

depression as I was just looking at my son and

thinking is he going to survive or die, and I cried a lot.

Parents described their attitude to the situation in three

different ways. They focused on the current moment,

without being able to project their mind to the immediate

future. Some of them had adopted the habit even before

their child had fallen ill, in most cases in connection with

earlier family crises. For some, living in the present time

was a steep learning curve. One parent explained: ‘We had

to learn to live an hour by hour, then later a day by day,

there was no other options’. Those parents who were

capable of creating and maintaining images of the family’s

future showed a different attitude. They believed that their

child would pull through and that the child’s illness was

part of the family’s life. The child’s illness brought positive

things into their life, for instance, it helped to bring family

members closer to one another and the experience gave

them the strength to deal with difficulties in future. One

mother said: ‘When we got over the shock stage, I got a

strong idea that when we survive over this, we will be a

thousand times stronger’.

Other parents showed more signs of bitterness and

hatred: they had strong and deep-seated negative emotions

and they did not want to accept that it was their child who

had fallen ill: they were constantly asking themselves,

‘why did this happen to us?’ Their thoughts were in the

past and they blamed themselves for their child’s illness.

Some parents recollected similar prior experiences, such as

the earlier divorce of their own parents or the illness of the

family’s other child. This further fed their negative emo-

tions because they had to deal with their feelings both of

their earlier experiences and the child’s illness.

The roller coaster of the couple relationship. Parents felt that

their relationship went through some good and bad pat-

ches during the child’s illness and hospitalization. Joint

agreement within the family on the parents’ roles had a

positive impact on the relationship. This included a con-

scious effort by both parents to be in the hospital at the

same time and to take a hands-on role in the treatment of

the child’s illness both at home and in the hospital. Parents

shared the common goal of surviving in the new situation.

If just one of the parents shouldered all the responsibility

for the child’s illness and the changes it brought along, it

would have an adverse effect on their relationship.

Parents who had been married for a long time knew how

their spouse would react in stressful situations and there-

fore they knew what to expect. One parent said: ‘I’m glad

that we have been married for a long time because then

you know your spouse and you realize when he is really

exhausted and might say something stupid to you’. The

child’s illness would in some cases trigger a divorce pro-

cess, but parents who had divorced prior to the illness

would also be brought back together. They were able to

make a concerted effort in the child’s best interests, sharing

responsibility for the care of the child and also sharing the

emotional burden that the illness had created.

The whole family is ill. In the situation where the child’s

illness is diagnosed, the family momentarily loses its

autonomy because their whole life is controlled by the

hospital. The child is obviously dependent on the treat-

ment he or she receives through the hospital, but some

parents felt that the child actually was hospital property for

a while. It is hard for families to accept the loss of auton-

omy because they feel they are no longer in control, that

they no longer can decide on their own life. One sibling

said: ‘Our life was all concentrated to the illness of the little

brother; we couldn’t do anything that we used to do as a

complete family anymore’.
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The loss of autonomy was also experienced as a relief

because parents felt very insecure and at a loss with their ill

child. At home the monitoring and the physical procedures

involved in the child’s treatment caused much anxiety for

the parents and changed the family’s daily life. In the

initial stages of the illness it was difficult for the family to

know what was a normal part of the situation in the

reactions of the child and other family members. Once the

treatments became routine, the parents felt more confident

in their ability to look after the child, which had a positive

impact on the daily life of both the individual parent and

the whole family.

The child’s illness meant that families had to carefully

plan their daily schedules ahead of time. Some illnesses

were also highly unpredictable and families had to be pre-

pared to change their plans at very short notice. Families

lived their daily lives adjusting to the situations as they

unfolded, and planning carefully ahead of time. In addition,

given the symptoms of the child’s illness and the need for

constant care and attention, there was a constant awareness

in the family about the existence of the illness. A father

described his feelings saying: ‘Though the members of our

family are not concretely ill but when our child is ill, you

know, it affects everything, absolutely everything’.

Resources for family health

Creating and maintaining mental images. Families sought to

alleviate their sense of uncertainty and anxiety by creating

and maintaining positive images of the child getting better or

the illness receding, looking ahead to the day the child

would be discharged from the hospital. During hospitaliza-

tion it was important for the parents to maintain the mental

image that they got from staff members, concrete help which

helped them cope with the situation as well as realistic

information about the child’s situation. Parents compared

the situation of their own child with that of other children

with an illness, and it gave hope for them to see that their

own child was in a better situation. The mental image of

being able to spend time together with the whole family at

home after hospitalization helped parents both to support

their child and themselves to cope with these long periods.

Active involvement. An active attitude helped family mem-

bers protect themselves against the anxiety caused by the

child’s illness and periods of hospitalization. Parents took

an active part in the care of their child both in the hospital

and at home. They developed daily routines that became

very important to them and that helped them cope with

the stress of the situation. Family members also tried to

keep up their leisure interests and to invest themselves in

work so that they did not have to stop and think about

their situation. One father said: ‘I went to ice hockey

trainings more often; since it was the only place I was able

to forget about the situation of my family’.

Internal coping means. Families had their own internal

coping means that served as resources amidst the anxiety

and uncertainty caused by the child’s illness. They often

resorted to humour to get over difficult situations, such as

hair loss and buying a wig. Humour was a particularly

important resource for adolescents with an illness. An

adolescent stated: ‘In spite of the fact that I have cancer we

have right to and we need to laugh to everyday happen-

ings’. The child’s illness may be a source of shame for the

family and give rise to fears of being labelled. Families who

openly talked about their child’s illness amongst them-

selves and with their immediate environment felt that this

openness helped them cope.

Reinforcement of coping means. Parents soon became experts

of their child’s illness and managed well with the treat-

ments of their child at home. Mothers, in particular, were

pleased at their ability to monitor their child’s symptoms

and to stay calm when the symptoms appeared. One

mother explained: ‘Our family was eased a lot because

there was no more worrying about every measurement

and symptom, but instead following the situation calmly

and trying to help the child with the ways that were taught

the care of diabetes in a hospital’.

With their increasing competencies, parents also gained

in self-confidence and their belief in the future was

strengthened. In addition, for some parents the long peri-

ods of hospitalization gave them the time they needed to

reflect upon the family’s situation. Family members had

the time to talk to one another and to adapt to the changes

that the child’s illness had caused in the family’s life.

Awareness and change of values. During the child’s illness

families were more keenly aware of the values that

informed their everyday choices. Some of their existing

values became stronger; these included religious values

and respect for one’s own family. Some families showed

increased religious activity, some spent more time with

one another. One mother said: ‘Spirituality has become

very important to me. Every time I drive off from a hos-

pital, I listen to spiritual songs and I get a huge power from

them’. Family values changed during the child’s illness as

well. The value of health clearly gained in importance,

particularly at the expense of economic values.

Social network shares emotional burden and responsibility for

care. Family friends and relatives helped to share the

emotional burden of the child’s illness by maintaining

active contact with the family and by taking an interest in

the well-being of individual family members. Some fam-

ilies lived in active village communities where they always

had access to help and support from community members

during the most difficult stages of the child’s illness.

Families also made new friends with other families who

were in the hospital at the same time. Peer families were a
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significant resource, providing an opportunity for them to

share their similar life situation with others.

Discussion

Findings

In this study we have described two dimensions of family

health: the level of constituent family systems and

resources for family health. The illness of a child and

hospitalization produced some changes in the functions of

single members as well as in the functions of the family as a

whole. This is in line with earlier studies (13, 22, 28). In this

research parents experienced emotional disturbance. They

felt anger, pity, guilt, sadness, loneliness, fear and distress.

In addition, they had different kinds of physical symptoms

such as stomach ache and headache. According to previous

studies (12, 23, 51–53) experiencing these different kinds of

feelings and symptoms during the illness of the child and

hospitalization is common. The most essential feature is

how parents react to these feelings, what kind of meanings

those reactions give to them, and how they learn to live

with their feelings and physical symptoms.

According to Knafl and Gillis (13), some families of

chronically ill children are unable to normalize their lives

and experience tremendous difficulty incorporating illness

management into a stable family routine. They (13) also

claimed that in those families illness remained an unwel-

come focus of family life. In this study some parents

showed signs of bitterness and hatred; they did not want

to accept that their child had fallen ill. Their thoughts

were in the past and they blamed themselves for their

child’s illness. Lowes and Lynne (14) found that some

parents of children with diabetes may never fully recover

from the impact of diagnosis and may experience the

recurring sadness. While sorrow fades with time, it never

ends (14).

Illnesses of the child and hospitalization both have

positive effects. In the present study parents found new

resources from their selves and they had to think about

their reaction towards the child’s illness and the situation

caused by it. Lillrank (54) discovered that during the child’s

illness the feeling of togetherness in families strengthened

and the fathers spent more time with their families than

before the child got ill. This is contrary to the study of Azar

and Solomon (55) who found that fathers distanced more

than their spouses to cope with their child’s illness. In this

study parents recognized the importance of maintaining

their welfare already when the child has just fallen ill,

which is in contrast to previous studies by Hillbert et al.

(53) and Lynne (12). In the latter study all parents spoke

of fatigue and most of them ignored the long-term con-

sequences that this might have for their children.

In the present study there was the constant awareness in

the family about the existence of the illness. This is in line

with Sallfors and Hallberg (56) and Azar and Solomon

(55), who argued that parents of the chronically ill child

monitored each and every aspect. Balling and McCubbin

(57) even claimed that parents of the hospitalized children

with chronic conditions are well past the naive trusting

phase and are willing to form a guarded alliance with

healthcare professionals.

This study indicates that siblings play a minor role in the

family. As parents focus their attention on the child who is

ill, his or her siblings will be pushed to the margins (12,

20). However, it is important not to ignore the well-being

of siblings: they must be encouraged to show their feelings

and to continue to live a normal life (20).

There are reports that a chronic illness in a child has no

effect on the quality of the couple relationship (8, 56), but

it has also been suggested that couple relationships in

families with a chronically ill child can be problematic (10,

58). Our study also indicates that the effects of the child’s

illness on the parents’ relationship are very diverse and

contradictory in nature. It is very likely that the child’s

illness and hospitalization nearly always affect the rela-

tionship between parents. On this account nurses need to

be aware of the potential influence of psychosocial varia-

bles on marital satisfaction (8).

The findings of the present study acknowledged that

families use different resources for sustaining and main-

taining family health during the child’s chronic illness

and hospitalization. Some of these resources have simi-

larities with the coping strategies of the chronically ill

child’s families described in previous studies (34, 35, 39,

59). For example, in line with our findings families

sought social support from their friends and relatives to

work through their stressful feelings (34). Knafl and Gillis

(13) and Thomlinson (60) found out, as the parents

became experts of their child’s illness, that families got an

important source of strength, which is in line with our

results.

In this study some of the families reflected upon situa-

tions, for example to talk to one another and to adapt to

changes that the child’s illness had caused in the family’s

life. This is contrary to Lillrank’s (54) study, which states

the majority of parents of children with cancer seemed to

avoid the self-reflexivity about their illness experiences.

Hilbert et al. (53) also found that families of the chronic-

ally ill children were stunned and grief stricken at the

initial diagnosis and did not fully understand the redefi-

nition of family roles and responsibilities.

In conclusion, the results indicate that caring for a child

with a chronic illness creates changes in family members’

own well-being, relationship with each other and with the

outside world. However, families also have resources that

help them to cope with the demanding situation. To pro-

mote family health, factors that affect families’ constituent

systems and resources need to be constantly assessed

during the child’s hospitalization.
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Trustworthiness

Data were collected, coded and categorized independently

by the primary researcher. Meetings with the two tutors

were conducted regularly during data collection and ana-

lysis for discussing and summarizing. Member checks were

conducted by discussion about the data with three family

members, two mothers and the father, for their feedback

during the data analysis and making final conclusions. No

new codes or categories were added to the analysis during

the member-checking process. Throughout the entire

process of data collection and analysis memos were written

to vent feelings and emotional charge of interviews and

examine the relationships among codes and categories.

Initially the families were treated as separate units

of analysis (n ¼ 29). However, upon closer examination of

the interviews, it was discovered that different members of

the same families might have different views on how the

role of parents or siblings had changed, on the family’s

resources, etc. This led us to deal with each participant in

the interviews as one unit of analysis.

The most problematic group in the analysis was repre-

sented by those families in which only one of the parents

took part in the interviews. In these cases the participating

parents described the experiences of the absent parent and

what they thought about the situation that the child’s ill-

ness had caused in the family. These statements were

systematically excluded from the analysis.

Implications for family nursing

The findings of this study provide contribution to improving

nurses’ understanding the experience of the chronically ill

child’s family. A chronic illness in a child and the hospital-

ization of a child are liable to make families extremely vul-

nerable. Indeed people who are involved in the care and

treatment of families with a chronically ill child face a for-

midable challenge. Proper holistic treatment of the family

requires an understanding of how the child’s illness affects

the constituent systems of family health as well as of the

importance of strengthening the family’s resources to family

health. Future research ought to study the kind of methods

that nursing staff use in promoting the health of families

during periods in the hospital and to develop the methods of

family nursing, for instance, by means of action research.
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Child in hospital: family experiences and expectations of how nurses can promote

family health

Aims and objectives. This study set out to explore, from the family’s point of view,

ways in which nursing staff can promote family health during the child’s hospital

stay.

Background. Having a child in hospital is a major source of stress and anxiety for

the whole family. Earlier studies have described parental coping strategies, ways to

strengthen those strategies and to support parental participation in child care, but

no one has studied the promotion of family health during the child’s hospitalization

from the family’s point of view.

Design. Interviews were conducted in 2002 with 29 families who had a child with

a chronic illness which were receiving or had received treatment on the paediatric

wards of two Finnish hospitals.

Methods. Data analysis was based on the grounded theory method, proceeding

to the stage of axial coding. Data collection and analysis phases proceeded sim-

ultaneously.

Results. Five domains were distinguished in the promotion of family health:

(1) reinforcing parenthood, (2) looking after the child’s welfare, (3) sharing the

emotional burden, (4) supporting everyday coping and (5) creating a confidential

care relationship.

Conclusions. The results strengthen the knowledge base of family nursing by

showing how nursing staff can promote family health during the child’s hospital stay.

Relevance to clinical practice. The results have a number of practical applications for

nursing, both for clinical practice and research. The results can be used in paediatric

hospital wards caring for chronically ill children and their families. The five domains
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of family health promotion described here should be tested in other paediatric wards

and in other geographical locations.

Key words: chronically ill child, family health, family nursing, family nursing

interventions, grounded theory, hospitalized child

Introduction

Having a child in hospital is a major source of stress and

anxiety for the whole family. In parents, a child’s illness and

hospitalization invariably stirs up intense emotions: their

concern and anxiety will often be mixed with feelings of

insecurity, guilt, fear and grief (Kristensson-Hallström 2000,

Shields 2001, Yin & Twinn 2001, Cimete 2002, Hallström

et al. 2002a, Pölkki et al. 2002). For children, too, the

experience of hospitalization is bound to give rise to feelings

of fear, anger and insecurity, which in turn will often affect

their condition and behaviour in hospital. Furthermore, the

pain that often goes with illness may well affect the children’s

mood causing them to regress (Stuber & Kazak 1997,

Melnyk 2000). If the parents are very anxious or if they are

not in the hospital with their child, Shields (2001) says the

experience of hospitalization may be very traumatic to the

child. The siblings of the child in hospital may also suffer

from the illness and the hospitalization of their brother or

sister. Research has shown that they are liable to be neglected

as parents and pour all their attention on the child who is ill

(Rehm 2000, Murray 2002, Ray 2002).

Family health and the actions of nursing staff have been

shown to correlate with each other (Hinds et al. 1996,

Tomlinson & Hall 2003). Helseth (2002) reported that

support and guidance from the nurse was helpful for parents

of children with colic attacks, while Taanila et al. (1998)

found that the more advice parents had received from nursing

staff and the more useful that advice, the better they managed

with their sick child at home. Nurses are in regular contact

with the families of chronically ill children during their

hospital stay. Therefore, they are in a better position than

many other health care professionals to promote family

health.

Promoting family health during the child’s hospitalization

Some work has been done in recent years to explore the

needs, expectations and hopes of parents during their child’s

hospitalization (Kristensson-Hallström 2000, Yin & Twinn

2001, Cimete 2002). Studies on the family’s needs for help

and support during hospitalization have mainly been con-

cerned to strengthen their coping mechanisms and to support

their involvement (Kristensson-Hallström 2000, Azar &

Solomon 2001, Hallström et al. 2002b, Miles 2003). The

main focus has been upon mothers (McKeever et al. 2002,

Sullivan-Bolyai et al. 2003) or on both parents (Balling &

McCubbin 2001, Yin & Twinn 2001, Hallström et al.

2002a). Less attention has been paid to the whole family.

Melnyk (2000) is sharply critical of this exclusive focus on

mothers, arguing that more attention ought to be paid to

involving fathers and even grandparents.

Parents are keen to take part in the care and treatment of

their child and in decision-making, but they are not at all sure

about their role in hospital (Balling & McCubbin 2001, Yin

& Twinn 2001, Hallström et al. 2002a). They do not feel

comfortable in the hospital environment, and they often feel

helpless and inadequate. The situation is not made any easier

by the fact that some parents seem to regard themselves as

staff members, closely monitoring every action of nurses and

questioning their competence (Coyne 1995, Callery 1996,

Balling & McCubbin 2001). Other parents do not want to

get in the way of nursing staff or to be a burden and will do

their best to please and adapt to the hospital routines as

quickly as possible (Hallström et al. 2002a). Parents need

constant guidance and active support to be clear about their

role, about what is expected of them and what they can do in

the hospital to help their child (Coyne 1995, Melnyk 2000,

Yin & Twinn 2001). However, it is not enough to tell them

what to do, simply to give them information, as Hallström

et al. (2002a) showed in their study. These parents received

more information than they could absorb, and they were still

uncertain about their role (Hallström et al. 2002a).

Parents want to share their emotional burden with nursing

staff, and they expect to receive practical help and guidance

with the care and treatment of their child and with their own

well-being. Parents consider it essential that they have a

confidential relationship with nursing staff during the child’s

hospital stay (Kristensson-Hallström 2000, Yin & Twinn

2001, Meiers & Tomlinson 2003, Miles 2003, Sullivan-

Bolyai et al. 2003). Parents have various needs and place

various demands upon nurses during the child’s hospital stay,

although Cimete (2002) says they do not believe they will get

the help and support they need from nurses. It is also possible

that nurses believe parents’ needs are better satisfied than

parents themselves do (Shields et al. 2003). Indeed Shields

Women and children Child in hospital: family experiences and expectations
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et al. (2003) suspect that parents are not always fully aware

of the help they are entitled to during their child’s hospital-

ization.

The research evidence available is not yet conclusive. More

work is needed to explore the practical foundations of family

nursing; the factors that help and support families during the

child’s hospitalization; and the methods that nurses apply in

promoting family health (Azar & Solomon 2001, Ford &

Turner 2001). It is with these questions we are concerned in

the present study.

Methodology

Aim

The purpose of this study is to describe the process of family

health promotion during the child’s hospitalization. Family is

understood to be the parents or parent or sisters and parents

of the sick child who represent the family viewpoint in the

interview. Improved family health is understood as a

subjective experience of well-being within the family, or as

a sense of having access to help and support in a situation

where the child is or has been in hospital because of a chronic

illness. The specific research questions addressed are as

follows:

1 What kind of experiences do families have of nursing

activities that they feel promote the family’s sense of well-

being and that help them during the child’s hospitalization?

2 What kind of expectations do families have with regard to

nursing activities that promote the family’s well-being and

that help them during the child’s hospitalization?

Sample

The sample consisted of 29 families whose child had fallen ill

with a severe chronic illness. The families were recruited from

the paediatric wards of one university hospital and one

central hospital. In Finland, university hospitals are respon-

sible for intensive treatment in the initial stages of serious

chronic illnesses in children, such as various cancer diseases,

and for the treatment of other children’s chronic illnesses in

their catchment area. Central hospitals have responsibility for

children in their catchment area who have a non-life-

threatening chronic illness, such as diabetes or cystic fibrosis.

The criteria applied in recruiting the families were as follows:

(1) the child had fallen ill with a chronic illness requiring at

least 6 months treatment; (2) the child had been admitted to

one of the two paediatric wards for treatment during the past

24 months; and (3) the family was not having any acute crisis

at the time of the interview.

The mean age of the parents interviewed was 37 years,

range 23–51 years. All the children were under 16 years of

age. Most of the participants were from two-parent families.

The children had various cancers (n ¼ 19), diabetes (n ¼ 6)

or other serious chronic illnesses (n ¼ 4). At the time of the

interview, 13 children were in the process of receiving active

treatment in hospital, 15 children were being monitored on

an outpatient basis and one child had died.

Data collection

A total of 31 family interviews was conducted; two of the

families were interviewed twice, the rest once. The interviews

were carried out in 2002. The interviews involved 82 family

members, 43 parents and 39 children. There were five single

parent families, in 10 cases only one of the parents took part

in the interviews, in 14 interviews both of the parents were

present. The interviews were structured around themes

identified on the basis of earlier research (Hulme 1999,

Tomlinson et al. 1999) (Table 1).

The families were personally recruited by one of the authors

(HH) during the child’s visit to the hospital or the outpatient

department. They were handed a brochure describing the

research and asked to give their written informed consent to

participate in the interview. The interviews lasted from

30 minutes to three hours. Most of the interviews were

conducted in the family’s home, some took place at the

university and a few on the paediatric ward. The family

interviews conducted for this study followed the interview

technique created by Price (2002) in which families are first

asked to describe the initial stages of the child’s illness, the

situation in which they were admitted to the ward and the role

of parents in hospital. Following this description, the interview

Table 1 Themes covered in the family interviews

Interview themes

• Diagnosis of child’s illness

• Hospitalization of the child

• Changes in family life following on the child’s illness and

admission to hospital

• Roles in family

• Family’s individual way of responding to stressful situations

• Common values, habits, customs

• Resources, coping strategies in family

• Sense of togetherness in family

• Experience of hospital

• Cooperation with nursing staff

• Support for participation in child’s treatment

• How family’s individual values, habits, customs are taken into

account
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proceeded to emotional questions, such as how the family

members had felt when the child was in hospital and which

factors helped them during that time. This was clearly a good

choice, and indeed Price (2002) says the method is well suited

to grounded theory studies. All the interviews were conducted

by the same researcher on the team (HH), who had previous

experience of family interviews. Two of the families were

interviewed on two occasions. However, as it became clear that

these second interviews revealed no new information, the

decision was made to interview the families just once.

Data analysis

The interview material was analysed using the grounded

theory method (Strauss & Corbin 1990, 1994, 1998). The

method is divided into three coding stages: open, axial and

selective coding (Strauss & Corbin 1998). At the stage of

open coding the material was analysed line by line, picking

out all the original expressions concerning situations or

factors that the families raised in describing their experiences

and expectations during the child’s hospitalization. Similar-

ities were then identified in these original expressions, which

were combined into empirical codes. These were formed into

substantive codes, which were divided into subcategories

according to code properties and dimensions. Twenty such

subcategories were formed.

At the stage of axial coding we examined the properties

and dimensions of the contents of each subcategory. The

subcategories were combined into five categories describing

different domains of family health promotion. The process of

analysis is illustrated in Fig. 1, using part of the category of

‘reinforcing parenthood’ as an example. Subcategories and

the categories derived from them were constantly compared

with one another, for instance through structural factors,

other simultaneous factors as well as factors related to action.

The analysis did not proceed through to the selective stage of

producing a core category that would combine all categories

created up to that point. The results of this ongoing research

project will be reported in a number of separate studies. The

results will be integrated at a later stage: a core category will

then be created for purposes of developing a practical family

nursing model.

Original expressions Empirical codes Substantive codes Subcategories Categories

Negotiation
onparents’ 
roles 

Providing
positive
feedback

Reinforcing
parenthood 

,

,

,

 .. the sense I have is that I’m 
a lousy mother whatever I do
here, you lose control over
your own child here, you are
no longer the child’s best
carer but that is someone else’

nurses took a rather cautious
attitude and said it’s up to you
what you want to do, but I
wanted that kind of support
because I was pretty exhausted
in that situation’

I was kind of timidly asking
that can I do this, I didn’t know
whether I was supposed to
brush my child’s teeth and
grease his bottom’

the first time I gave an
injection to my child was
awful, I wanted to cry and he
was screaming, but then this
lovely nurse said it went well’

we were told that it’s us who
know the child better than
anyone, inthat sense we are
the experts in child care”

Open coding Axial coding

Loss of sense
of parental control 

Desire and need
for support in
decision-making

Confusion about
parental role

Giving positive
feedback to parents 
in new,difficult 
situation

Reinforcing parent’s
existing expertise

Clarifying
parent’s
role in new
situation 

Reinforcing
existing
parenthood 

Supporting
parents 

Giving
positive
feedback

’

’

’

Figure 1 Process of analysis: ‘reinforcing parenthood’ as a case in point.
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Ethical issues

The subject of this study is highly sensitive. The families

interviewed are dependent on the health care they receive and

therefore are not in a position unconditionally to describe

their experiences of nurses’ actions in hospital. However,

Callery (1996) and Carey et al. (2002) say that families who

have a sick child are willing to tell their story to anyone who

is prepared to listen. Although the interviews are emotionally

quite taxing upon the families, they did help the parents deal

with their grief about the child’s illness and hospitalization.

The interviews were both stressful and empowering for the

families (Latvala et al. 1998, Maijala et al. 2002).

The ethical choices made in this study are influenced both

by the participants’ informed consent (Latvala et al. 1998,

Munhall 2000) and by the 1964 Helsinki Declaration

(Vehviläinen-Julkunen 1997). Family recruitment was given

special attention. The researcher first contacted the ward

manager to get her opinion on who might be suitable

candidates for participation in the study, then informed these

families about the research project and gave them written

material. After this initial contact the family was given a few

days to consider whether or not they wanted to take part. All

families were contacted personally by the researcher. It was

made clear to them that participation was entirely voluntary,

that they could discontinue the interview at any point and

that their decision to participate or to decline to participate

would have no effect on their child’s treatment in the hospital

or the outpatient department. Permission to conduct the

study was obtained from the research ethics committees of

the two hospitals concerned.

Results

Domains of family health promotion during the child’s

hospitalization

The interviewees describe the actions of nursing staff in

promoting family health through five domains: (1) reinfor-

cing parenthood; (2) looking after the child’s welfare;

(3) sharing the emotional burden; (4) support for everyday

coping and (5) creating a confidential care relationship

(Fig. 2).

Reinforcing parenthood

Parents often feel insecure and helpless in the hospital and do

not always know what they should do with their child. It is

important for nurses to talk with parents and find out what

they want to do, what they can do or what they should do to

promote their child’s welfare. This helps parents to clarify

their own role and to reinforce their parenthood during the

child’s hospitalization.

The following comment illustrates this point:

I don’t know was it self-evident to nurses that I spent with my child

all the time; from morning till evening. I have wondered who would

be with the child if I couldn’t be with him. In the beginning I really

didn’t know what to do and the nurses didn’t come to offer help

spontaneously. (interview 13)

Parents often create individual ways of executing their

parental role in hospital. They need encouragement and

positive feedback on their parenthood because they con-

stantly have to learn new things. Parents who are pleased

with themselves and their situation will also be able to

support their sick child and other family members and they

will not take out their sense of inadequacy and their anxiety

on the family.

Some parents are active, show initiative and draw great

satisfaction from whatever it is they can do to help their

child, flexibly adapting to their new role. Despite this, they

may feel isolated and lonely because they have to spend most

of the day alone with their child in the hospital. Nursing staff

may be inclined to think that passive and quiet parents are

always happy and satisfied. It is important that nurses

continue to monitor and assess the whole family’s situation

even if the parents have adapted to their role and seem

content. Parents also expect nurses to take an active role in

establishing contact because some families do not know how

to, nor do they believe they have the right to get help from

staff.

Parents have to make various choices and decisions during

their child’s hospital stay. For instance, they have to decide

how to tell the child about his or her serious illness. Families

expect nurses to explain, on the strength of their experience,

about the options available to them and help them make

decisions that promote the health of the whole family.

Parents do not always realize how draining it is for them to

look after their own child in hospital. Strong parenthood has

to be founded upon the parent’s own well-being: any

compromises in this regard may well translate into negative

attitude towards the child and other family members. Parents

have the right to look after themselves even when their child

is in hospital. Therefore, nurses should encourage parents to

accept help when it is offered and to make the best use of it.

Looking after the child’s welfare

During hospitalization there will always be situations where

the family lacks the resources to look after their child’s wel-

fare or to ask for help from nursing staff. These situations

include admission to the ward, learning about the diagnosis

H Hopia et al.
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of the child’s disease and changes in the child’s condition and

treatments. It is the nurse’s job to recognize these situations

and take over responsibility for the child’s welfare. In situa-

tions where the family lacks the resources to manage on its

own, nurses must take the initiative and temporarily take

over from the parents: this is crucial to promoting the health

of the whole family. One mother described:

When we (she and the child) came to the ward we were unsure and

had mixed feelings. However as we arrived everything was ready for

us; a bunny was waiting on the bed and nurses greeted us kindly. The

first contact was calming especially for the child even though the

situation was chaotic. (interview 19)

Families expect nurses to want to know about the kind of

life that the child has led before hospitalization and about

the child’s personality. In hospital, the child is removed

from his or her familiar home, school or day care

environment sometimes for weeks, and will often have to

put up with pain and difficult procedures. In many cases

the child will show behavioural changes and emotional

outbursts, confusing the parents. Often the child will also

have to learn new and challenging things in hospital: for

withdrawn and shy children, one such challenge is getting

used to strange people in a new environment. It is

important that families do not feel they are left alone with

the changes that the child is going through and with the

new things their child has to learn, but get help and

support from nursing staff.

Sharing the emotional burden

Nurses have to make decisions on the parents’ behalf or

intervene when parents themselves do not realize how

exhausted they are. For instance, an impatient, irritated and

exhausted parent should always be sent home for a rest and a

Spread out your
 own work load

Get to know the family’s
           habits and
             routines

PROMOTING FAMILY HEALTH DURING CHILD’S HOSPITALISATIONPromoting Family Health During Child’s Hospitalization

Reinforcing
parenthood

Looking after
child’s welfare

 Sharing
emotional 
  burden

Supporting
  everyday
    coping

     Creating
   confidential
care relationship 

         Negotiate on
parents’ role on the ward

    Give positive and
encouraging feedback

Assess the family’s 
 situation regularly

Offer alternatives and
   provide support in
    decision-making

Encourage parents to
accept support offered

Get to know the child’s
 habits and personality

   Support the child
in learning new things

If necessary, assume 
primary responsibility 
for the child’s welfare

 Assume responsibility
for the family’s situation 

Be available to the family
      and listen to them

Encourage the family 
to weigh its situation 
and give vent to their 
         emotions

Be aware of parents’ 
    feelings of guilt

Have the courage to
 intervene in difficult
situations and resolve 
 them with the family

Keep the family 
up to date and
involve them in
decision-making

    Create a supportive
atmosphere on the ward

       Strengthen the
parents’ existing coping
  means and help them 
      create new ones 

Adjust the information 
     made available 
        to the family 

Look ahead to the future
     and maintain hope

Figure 2 Domains of promoting family health during child’s hospitalization.
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named nurse assigned to look after the child. Families may

feel they need to talk to an outsider about their child’s illness

and the emotional experiences it involves and indeed talk

through that process several times. For this reason, it is

important that the nurse is there and listens to the family

members as illustrated in this quotation:

It’s very important that a nurse enter your room, sits, chats, listens to

you, not only gives the medicine and leaves. (interview 8)

In situations where the family has difficulty showing its

feelings and dealing with its grief, the nurse’s questions may

encourage family members to talk about their situation and

to give vent to their emotions.

Parents feel guilty and have a bad conscience during their

child’s hospitalization. They try to compensate by contribu-

ting their own labour, believing that the more time they spend

with their child, the more they are entitled to help from

nurses. If nurses fails to recognize the parents’ feelings of

guilt, they may exacerbate those feelings by commenting on

the child’s poor appetite or tantrums, for instance.

How the family adapts will also depend upon the general

climate on the ward. Family health will benefit from a climate

which acknowledges emotions and behaviours that are part

of normal everyday life, such as grief and tears, happiness and

laughter. In this kind of supportive climate, families will not

be isolated from other families, nor from life outside the

hospital.

One father described the climate of the ward: ‘The nurses didn’t

sneak and the ward wasn’t a hospice at all, the nurses were

optimistic, they were hard working. The ward had a pleasant

atmosphere even though the children had a life-threatening illness’.

(interview 2)

It will also make it easier for other family members to visit

the hospital and help parents establish contact with parents

with children on the same ward. This can even prevent the

institutionalization of the child and the parent who is looking

after the child.

Supporting everyday coping

Counselling is geared to helping the family cope on its own

with the child at home. This requires that nurses have some

idea of what kind of life the family lead in their home and

what factors in that environment will affect the treatment of

the child’s illness. The quantity and quality of information

given to the family must be adapted to each family’s indi-

vidual situation. Some parents will want to know about their

child’s disease and its treatment on the very first day in

hospital. For them, access to information is an important

coping strategy in the new, stressful situation.

One mother told: ‘I wanted to receive information about the

medicines ever since from the beginning; the reason there are given

to the child and their side-effects’. (interview 6)

Other parents will not be able to absorb information about

the child’s illness; on the contrary, they reject it. They will not

want to learn about the child’s illness until later.

Besides tailoring information to the family’s individual

needs, another important part of counselling is anticipating

situations. The better prepared families are to deal with new

situations, the less resources they will have to expend at the

time of the event and the easier it will be for them to prepare

the child for future events. It is useful to explain to the family,

in advance, how the drugs will affect the child, why the

child’s sisters and brothers may be jealous and why apathy

may set in if the child has to remain in hospital for a longer

period. Not all the changes anticipated will necessarily come

true, but families nonetheless want to know as much as

possible about the child’s illness in advance. Families also

want to keep their hopes high, that way they can hold on to

their belief that they will be able to cope now and in the

future with their sick child. One way of keeping the family’s

hopes high is to instil faith in the development of new

treatments or in the child’s ability to adapt to the illness and

to learn how to look after him/herself.

Creating a confidential care relationship

The child’s named nurse will usually know all her family

members and also know quite a lot about their individual life

situation, which is crucial to establishing a close and confi-

dential care relationship. Named nurses will be privy to

various personal matters, and will be expected by the family

to look after their child whenever their are on duty. A close

care relationship may also become a major burden to the

family, which is why it is important for nurses to spread out

their own workload so that they always have the strength and

energy to help out the family. A drained, exhausted nurse

easily comes across as irritated and indifferent, rather than as

being in a position to help the family.

There are also situations during the child’s hospitalization

where family members may feel they have been offended.

Their views or experiences may have been ridiculed, nurses

may have given an unsympathetic description of the child’s

personality, they may have failed to keep promises made to

parents, or parents may have felt left alone with the child.

One mother described her situation:

As the nurse told to our teenager that he acted like a 3-years old child,

he started to cry. When he told it to me I was heavily insulted. To be

honest I was shocked. I couldn’t talk about it to anyone and it hurt

me so much. I will never forgive that nurse. (interview 14)
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These kinds of situations may become something of a sore

point and families have to expend considerable energy

dealing with the negative emotions caused by such situations.

If the nurse learns about these experiences, it is important

immediately to raise the matter and help the family get over

the situation. Parents may also find themselves returning to

earlier experiences of loss prior to the child’s illness, such as

divorce or earlier illnesses with other children. A confidential

care relationship is important in helping the family handle

offending experiences and work through reactivated experi-

ences of loss.

It is important to keep the family up-to-date about

everything that concerns their child. If there are any devia-

tions from original plans, families will soon begin to work

out their own explanations. This may even spill over into a

lack of confidence in the nurse. Families are used to planning

their life ahead, but when a child is hospitalized, the family’s

everyday life is dictated by the hospital and they are bound to

feel they have lost much of their independence. This may

cause great confusion in the family, but this can easily be

resolved by involving the family in all decision-making

concerning the child from the very outset of treatment. This

will give them a chance to influence and control their own life

during the child’s hospital stay.

Parents have access to various resource-generating coping

means for example listening to spiritual music, keeping a

diary and regular physical exercise. Parents often abandon

these activities for the duration of their child’s hospital stay.

It makes sense for nurses to strengthen both parents’ existing

coping means and to help them create new ones because those

that are available to them reinforce the parents’ resources and

in this way promote the health of the whole family.

Discussion

Results

In this study, we have described five domains of family health

promotion. This is a subject that is directly relevant to the

development of family nursing because it is known that the

child’s illness and hospitalization has long-standing conse-

quences for the family. According to Board and Ryan-Wenger

(2002), parents remain stressed and family activities are still

affected six months after the child’s hospitalization. Repeated

hospitalizations are a major source of stress most particularly

for fathers (Sloper 2000), but mothers too are at risk of

post-traumatic stress syndrome (Knafl & Zoeller 2000, Mu

et al. 2001).

Parents need encouragement and support for their self-

confidence when they are in hospital with their child. Earlier

studies have reported similar results on the reinforcement of

parenthood (Hallström et al. 2002b, Miles 2003, Sullivan-

Bolyai et al. 2003). In line with the findings reported here,

Mu and Tomlinson (1997) found that during the child’s

hospital stay, parents build up a new parental role for

themselves. Dixon (1996) describes how parents adopted a

new identity, showing greater self-assertion, greater confid-

ence in their own abilities and less faith in the staff during the

child’s hospitalization. It is the nurse’s job to help parents

cope during the child’s hospital stay. This, according to Miles

(2003), can be considered a measure of the quality of nursing

care.

It is an extremely heavy emotional burden that parents

have to carry when their child falls ill and is admitted to

hospital. They feel frustrated and angry (Dixon 1996),

helpless (Thomlinson 2002), fearful, stressed and anxious

(Kristensson-Hallström 2000). Furthermore, as we found

here in keeping with the results of Cimete (2002), they also

feel guilty about their child’s illness. Families in this situation

need someone to talk to, someone who will listen. Families of

chronically ill children have a great need to share their

experiences with someone outside the family, and that is why

nurses have to make themselves available and offer their time

and listen (Dixon 1996, Lehna 1999, Carey et al. 2002). In

the process of listening, nurses will at once learn valuable

information about their situation and everyday life in the

home environment. Some families are unable to offload their

emotional burden without help, in which case the nurse

should try to activate and encourage the family to talk about

its situation and give vent to its emotions. In this study, the

families expected the nurse to take the initiative. Kristensson-

Hallström (2000) also reported that parents expected the

nurse to take the initiative, while nursing staff for their part

waited for the family to take the initiative. Although families

should have the chance to share their emotional burden and

have access to emotional support during the child’s hospital

treatment, this is not always the case (Cimete 2002). Indeed,

according to Burke et al. (2001) the most important thing is

what the nurses do with families, not how much time they

spend with them.

Research has shown that access to information is the most

important coping means for parents during their child’s

hospitalization (Yin & Twinn 2001, Carey et al. 2002, Miles

2003). Taanila et al. (1998) found that parents who received

only little information and practical advice on how to cope

with a sick child at home, felt insecure and helpless five times

more often than parents who were happy with the instruc-

tions and advice they had received. Regular information

about the child’s illness, prognosis and treatment helps the

family gain a sense of control and cope with their insecurity

Women and children Child in hospital: family experiences and expectations
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(Dixon 1996). However, in this study the adjustment and

tailoring of information according to the family’s needs and

situation proved important to the family’s well-being. Some

families were unable, initially, to absorb information about

their child’s situation, whereas for some families having

access to information was the most important means of

coping throughout the child’s hospitalization.

Several researchers have underlined the importance of open

interaction as the key foundation for a confidential relation-

ship between the family and nursing staff (Burke et al. 2001,

Hallström et al. 2002b, Meiers & Tomlinson 2003, Sullivan-

Bolyai et al. 2003). This is particularly important in situa-

tions where parents feel they have been offended. In this

study, some families reported such experiences, which proved

a major drain on the family’s resources. Dixon (1996) has

described how parents have felt a sense of lack of confidence

and disappointment in situations where professionals have

failed to keep their promise or have not acted in the way that

the parents expected them to. Sometimes nurses fail to take

the parents’ or child’s problems seriously, which will also

undermine the family’s confidence in the health care profes-

sional (Kristensson-Hallström & Nilstun 1997). Families

quickly developed various explanations for their disappoint-

ments. Families hoped that nurses would have the courage to

intervene in the difficult situations that the family had

encountered and to help resolve them during the child’s

hospitalization.

Limitations of the study

Analysis of the interviews was based on grounded theory,

using the method of continuous comparison through to the

stage of axial coding. Initially the families were treated as

separate units of analysis, i.e. we had 29 units of analysis.

However, upon closer examination of the interviews it

became clear that different members of the same families

might have different views on how the role of parents had

changed, or different experiences of being helped. This led to

the decision to deal with each participant in the interviews as

one unit of analysis. The most problematic group in the

analysis was represented by those families in which only one

of the parents took part in the interviews. Here the

participating parents described the experiences of the absent

parent. In the analysis, the researcher (HH) paid special

attention to these statements and systematically excluded

them from the analysis. Data were collected from two

different paediatric wards, which adds to the reliability of the

results.

The grounded theory method proved very useful for

analysing the interview material since there is very little

evidence available on the subject (Strauss & Corbin 1998,

p. 11). Furthermore, grounded theory is very useful for

describing social action, the emotions involved in that action,

lived experiences and behaviour in organizations (Strauss &

Corbin 1998). Family health care is an interactive process

between the nurse and family, which may be considered a

form of social activity as intended by Strauss and Corbin

(1998) on which data are collected in the form of family

experiences, emotions and behaviour. Strauss and Corbin

(1998, p. 158) recommend that a saturation point be used in

data collection. In our study, we stopped recruiting new

families at the point where the interviews seemed to generate

no new information or dimensions on the phenomenon under

study. We were aware in this study about the depth and

complexity of family nursing, and methodological triangula-

tion, for instance, might have thrown up new dimensions and

properties of the phenomenon under study.

Clinical implications and future research

Rahm-Hallberg (2003) has made the critical remark that

studies in family nursing do little more than point at

important areas of future research. Research in family

nursing, Rahm-Hallberg (2003) continues, should aim to

produce hard evidence for practical application. This study

strengthens the knowledge base of family nursing by descri-

bing, from the point of view of families, what nurses do to

promote families’ health during their child’s hospitalization.

Although this is a qualitative study with no statistically

generalizable results, our finding do provide evidence on

what kind of nursing action helps and supports the family

during the child’s hospital stay. The results of the study can

be used in the care of families with a chronically ill child in

hospital. In addition, they provide a useful platform for

further debate and discussion on the foundations and

methods of family nursing. The methods of family nursing

studied here should be tested in other patient groups and new

methods ought to be developed by means of action research,

for instance.
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Nursing 48(6), 575–583

Promoting health for families of children with chronic conditions

Aim. This paper reports a study whose aim was to describe how nurses in a pae-

diatric unit promote the health of families of children with chronic conditions

during the children’s hospitalization.

Background. It is stressful for a family when a child has a chronic condition and

hospitalized. Nurses have the opportunity to promote family health while a child is

hospitalized, and previous studies contain a wealth of recommendations on how this

should be done. However, there is little research evidence about family care and

how nurses promote the health of a family with a chronically ill child.

Methods. Forty nurses who worked in two paediatric units providing care for

children with chronic conditions and their families participated in the study. Data

were collected in two Finnish hospitals in 2002 using group interviews, and nursing

actions were observed in both units for a period of 84 hours. Data analysis was

based on the grounded theory method, proceeding to the stage of axial coding. Data

were collected until theoretical saturation was reached.

Findings. Family care was based on three distinctive strategies. Nurses used a sys-

tematic, selective or situation-specific strategy while promoting family health during

a child’s hospitalization.

Conclusions. The findings indicate that nurses used different strategies while pro-

moting family health during a child’s hospitalization. The systematic way of

working with families identified in the study seems a useful strategy. All three

strategies of family nursing described here should be tested in other paediatric wards

and in other geographical locations.

Keywords: children, chronic illness, family health, family nursing, grounded theory

Introduction

When a child has a chronic illness this affects the family’s

relationship with the child, need for care, self-esteem and

social interaction, and forces most families to reassess the

functioning of the whole family (Lillrank 1998, Kristensson-

Hallström 2000, Burke et al. 2001, Logan & Simms 2002).

The child’s admission to hospital is also immensely stressful

� 2004 Blackwell Publishing Ltd 575



for parents. The hospital environment often causes a deep

sense of fear and anxiety in parents, who feel insecure in

hospital (Hallström et al. 2002, Pölkki et al. 2002).

Families experience health in different ways and attach

different meanings to it. In this study, we started out from the

assumption that family health is an integral part of the

family’s everyday life during a child’s hospitalization (Åstedt-

Kurki et al. 1999). If nursing staff are to maintain and

promote family health, they need to know the family’s

situation: what the child’s illness means to the family, how

the family has coped with previous stressful situations, how it

is coping with the extra burden caused by the illness and what

kinds of resources it has access to (Coyne 1997, Gravelle

1997, Knafl & Zoeller 2000, Yiu & Twinn 2001).

Nurses are in a good position to promote family health

during a child’s hospitalization (Stuber & Kazak 1997, Best

et al. 2001). Previous studies have offered clinical guidelines

for interventions promoting family health when a child is

hospitalized. Parental participation in the care of hospital-

ized children supports and enhances the family’s coping

with a stressful situation (Darbyshire 1993, Coyne 1995a,

1995b, Coyne 1997, Kristensson-Hallström 1999, 2000). To

optimize parental participation nurses must individualize

care so that all parents feel secure in their participation

(Kristensson-Hallström 2000). Families need to understand

the specific nature of their child’s illness, including the

diagnosis, prognosis and plan of care. They require infor-

mation about the care of their children to increase their

sense of control and to enhance their involvement in

decision-making (Yiu & Twinn 2001, Carey et al. 2002).

Burke et al. (2001) indicated that parents can be supported

in various decision-making situations by offering them an

opportunity to discuss with nurses their concerns about their

chronically ill child. Knafl and Zoeller (2000) recommended

that nurses give each family member a chance to express

their views of the family’s situation, so that they can assess

the effect of a child’s illness on each person. Nurses should

also regularly assess the confidence and practical compet-

ence of these parents in the care of their child (Knafl &

Zoeller 2000).

Paediatric nurses identify support for and pay attention to

parents as important components of their work (Callery

1997, Lampinen et al. 2002). However, Callery (1997) found

that parents’ needs are not assessed systematically and that

nurses differ in their views of the role of parents as clients.

Kristensson-Hallström (2000) indicated that, although health

care providers claim to value parental participation in care, in

practice they may have reservations. Despite the recommen-

dations of previous studies, there is little knowledge about

caring for a family with a chronically ill child and how nurses

act to promote family health when the child is hospitalized

(Hutchfield 1999, Tomlinson et al. 2002).

The study

Aim

The aim of the part of our study reported here was to describe

how nurses working in a paediatric unit promoted the health

of families of chronically ill children during hospitalization.

Children or adolescents with chronic conditions were defined

as newly born infants and children up the age of 16 whose

illness has lasted for at least 6 months and who need regular

monitoring and medical attention because of illness.

Design

The study reported here is part of a research project on family

nursing underway at the Department of Nursing Science,

University of Tampere. Data are being collected from both

nurses’ and families’ point of view. A major purpose of the

project is to generate a substantive theory of family nursing

depicting health promotion for families of children with

chronic conditions for use in nursing practice. For that

reason, the analysis reported in this paper did not proceed to

the selective coding phase, where a core category would have

emerged and all the categories created up to that point would

have been merged. The findings will be integrated at a later

stage: the nurse and family data will be combined and a core

category will then be created for purposes of generating a

substantive theory of family nursing.

Participants

The sample consisted of nurses (n ¼ 40) from two paediatric

units in two different hospitals in Finland. From the first unit,

all but one nurse participated, and from the second unit, 11

participated. The mean age of the nurses was 37 years, with a

range from 24 to 59 years. The interviewees had on average

10 years of nursing experience, with a range of 36 years to

4 months. The paediatric units involved provide care for

children under the age of 16 with chronic or serious health

problems. The most common diagnoses include various

cancers and type I diabetes.

Data collection and analysis

Data collection was carried out using group interviews with

nurses and by observing nursing activities in the units.

Altogether nine group interviews were conducted, with two

H. Hopia et al.
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to seven nurses in each group. In addition, individual

interviews were held with three nurses because the timing

of the groups was not convenient for them. In each unit,

nurses allocated themselves to a group being held at a time

that suited them. Group interviews lasted 1–2Æ5 hours. At the

start of the interviews, participants were asked a general,

open-ended question: ‘What do you do on a day-to-day basis

in caring with families with a chronically ill child?’ After this,

the interviewer (HH) moved on to other topics. Interview

topics (Table 1) were developed on the basis of previous

studies (Hupcey 1998, Tomlinson et al. 1999, Feeley &

Gottlieb 2000, Tapp 2000), and were designed to prompt

discussion about the extent to which informants felt they had

realized the goals of family-focused nursing. Tapes of the

interviews were transcribed verbatim.

After the first group interview, nurses who had not yet been

interviewed expressed interest in the discussions that had

taken place. They were given the interview topics in advance

and were therefore able to discuss them in a considered

manner. A problem that arose in these interviews was that

nurses in the same group occasionally tended towards

consensus on the subject under study. In particular, those

with little nursing experience did not always express their

views. Because of this, the researcher tried to encourage

passive informants to express themselves.

The researcher (HH) also observed family-caregiver inter-

action for a total of 84 hours in two different paediatric

units, and each nurse was observed for one shift. The

observation schedule was based on previous studies (Hupcey

1998, Tomlinson et al. 1999, Feeley & Gottlieb 2000, Tapp

2000). Field notes were written at the end of each shift

because in intensive observation situations it was almost

impossible to retire to a discrete location to write notes

during the observation period. Field notes were systematic

notes and records of events, behaviours, and concrete

descriptions of what was observed. Date and time were

indicated in the notes, but no names were mentioned. The

observation schedule is shown in Table 1.

The original intention was to carry out participant obser-

vation with the researcher performing simple tasks in the

unit. With nurses attending to families and assigning tasks to

the researcher, simultaneous observation of nurse–family

interaction and participation in the unit’s work turned out to

be problematic and disrupted observation. Because of this,

the researcher had to assume the role of a non-participant

observer part of the way through data collection. She

explained her passive role to the families and nurse prior to

observation period. Moore and Savage (2002) and Turnock

and Gibson (2001) indicated that, when using observation as

a data collection method, it is impossible to make all-

inclusive plans or manage the ethical questions arising from

the different stages of the process. The researcher should be

capable of operating in the field according to the situation.

The interviews and observations were carried out concur-

rently and by the same person. Therefore, they affected each

other in such a way that, for instance, the concepts and

phenomena that had come up in interviews were looked for

and confirmed by observing interactions between families and

nurses. Similarly, in the group interviews participants were

asked about the contents of the phenomena found in

observations.

The data collection was based on the principles of

saturation. Therefore, the final number of participants or

observation periods was not predefined. Analysis was started

during data collection and continued until theoretical

saturation was achieved, that is, the point at which data

replicated, no new information emerged, and the categories

describing the phenomenon under study were mature (Glaser

1978, Strauss & Corbin 1998).

Data analysis

The interview and observation data were analysed using the

grounded theory method (Strauss & Corbin 1998). This

consists of three coding phases: open, axial and selective

coding. By constant comparison it is possible to raise the

conceptual level of emerging concepts. In the open coding

phase, the interview data and field notes were reviewed line by

line to extract all the original expressions (word and sentences)

Table 1 Interview topics and observation schedule

Interview topics

Collaborative relationship with family

Family participation in child’s care in hospital

Individual attention to family

Identification of family’s values and habits

Identification of family roles

Resources and coping mechanisms of family

Significant experiences of family

Adaptation requirements in family

Observation Schedule

Nature of nurse-family collaboration

Support for family participation in child’s care

Identification of and attention to family roles during child’s

hospitalization

Handling of situation caused by child’s illness and hospitalization

jointly with family

Identification of and consideration for family’s individual habits

and values as part of care

Identification of and discussion about family resources and coping

mechanisms with family members during child’s hospitalization

Reinforcement of family’s sense of togetherness

Issues and innovations in nursing practice Promoting health for families of children with chronic conditions

� 2004 Blackwell Publishing Ltd, Journal of Advanced Nursing, 48(6), 575–583 577



concerning nurses’ indirect or direct actions with families.

Similarities and differences were then identified in these

original expressions, which were combined into substantive

codes. From the outset, an effort was made to adhere to the

original expressions of participants as far as possible so that,

for instance, the passage ‘I can’t care only for the child because

I’m also responsible for the well-being of the whole family; I ask

how they feel, when and what they have eaten, how they

arrange the siblings’ day care, how the other members of the

family feel about the situation and so on’ was coded as ‘The

nurse doesn’t focus her care only on the child’, ‘The nurse is

responsible for the well-being of the family’ and ‘The nurse asks

questions about family’s well-being of everyday life’. Using

participants’ own language during coding can further ground

theory construction and add to the credibility of findings

(Strauss & Corbin 1990). After the codes were identified they

were recorded with a short description of the noted occurrence

and its position in the text (Strauss & Corbin 1998). The

process was continued by checking the rest of the text for all

possible instances of new codes. At the stage of axial coding,

substantive codes were formed into preliminary subcategories

according to similarities or differences. At this stage of coding

we examined the properties and dimensions of the contents of

each subcategory. This was a complex process involving

inductive and deductive thinking geared toward discovery

and relationships of categories (Strauss & Corbin 1998).

Subcategories and the categories derived from them were

constantly compared with one another. Each overarching

category had numerous subcategories. Three distinctive

strategies used by nurses emerged during axial coding. The

analysis stopped at this point, as discussed above, and did not

proceed to the selective coding phase, where a core category

would have emerged and all the categories would have been

merged. Box 1 illustrates the progress of the analysis through

the example of the systematic strategy.

Ethical considerations

Permission to conduct the study was obtained from the ethics

committee of both hospitals. The researcher (HH) personally

informed the nurses in the two paediatric wards involved in

the study about it. In addition, she sent each nurse a personal

letter describing the study aim and data collection methods.

The charge nurse asked the nurses in advance for permission

to observe their actions. At the beginning of each shift, the

researcher repeated to each participating nurse the purpose of

the study and the practical issues concerning observation.

None of the nurses refused to be observed. It was made clear

to them that participation was entirely voluntary and that they

could discontinue the interview or observation at any point.

Children and their parents are in a vulnerable position

being in a hospital. Therefore, family recruitment was given

special attention (Orb et al. 2001). The nurses first told the

families about the study and the possibility of participating in

the observations, and gave them an information sheet. After

this, the researcher met the family and asked if they were

willing to participate in the observations. Families were told

that participation was voluntary, and if they chose not to take

part this would not affect their child’s care or the family’s

treatment in the ward. Parents of the children under school

Discuss the effects of child’s illness on family
Use the admission interview as a tool for
   beginning to know the family
Take the first step to discuss with the family

Assess the family’s situation based on non-verbal
communication of family members

Assess the family’s situation based on his/her intuition

Assess the family’s situation by voicing family’s observations
and conclusions of the well being of the family to the family

Assess the family’s situation by voicing family’s observations
and conclusions of the wellbeing of the family to the other
professionals

Tell the parents they are experts as parents

Encourage parents top articipate in the care of their child
Regularly discuss the role of the parents with the family

Try to find out how the family has been coped previously

Attempt to familiarize
himself/herself
with the family

Assess the
family’s situation

Encourage parents
to create their own
role in the hospital

Offer different kind of possibilities to parents to be
   as a parent in hospital

Take the initiative

Reinforce the
parenthood

Use the different
kind of methods

Systematic strategy
in family nursing

care

Take into consideration
family’s point of view

Box 1 Codes and categories associated with the systematic strategy.
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age (7 years in Finland) discussed the research with their

children and asked if they were willing to participate in the

observations. The researcher herself talked to children who

had reached school age, and asked for permission to observe

them and the interaction between their family members and

nurses. The parents of two families and a 11-year-old child of

one family refused to the take part in the observations.

Findings

Action promoting family health

The nurses in this study used a systematic, selective or

situation-specific strategy for promoting family health during

a child’s hospitalization (Figure 1). Individual nurses used

either only one strategy or adopted any of the strategies

depending on the situation.

Systematic family nursing

The starting point for systematic family nursing was to

promote the health of the whole family, drawing on its

individual situation. The nurse familiarized herself with the

family’s situation in a planned manner to be able to care for

them. When a child and their family arrived at the unit, the

nurse and family completed an admission interview form

recording information about the family. The admission inter-

view was a tool for beginning to know the family, but in-depth

knowledge of its situation was not available until the nurse

interacted with the family during the hospitalization. Instead of

waiting for the family to take the first step, the nurse was also

active in attempts to become familiar its members. A nurse

described the process of beginning to know the family:

I went to meet with a new family and asked if it suited them that I

would be their named nurse. In the middle of care procedures and

other duties I asked if they could tell me what their occupations were,

whether the child has siblings at home, how old they are and how

they are getting on… (Group interview 3)

The assessment of the family’s situation was based on three

different methods of observation. The family used non-verbal

communication to express themselves. For example, a mother

may communicate through facial expressions and gestures

her distress at the father’s reluctance to discuss feelings

caused by the child’s illness. Assessment of the family

situation was also based on intuition. Nurses described an

acute feeling of ‘something not being right’ and that the

family needed help. They then proceeded to observe the

family situation during interactions. They also used the

information they gathered by voicing their observations and

conclusions about the wellbeing of the family to them and

other professionals. Thus, their observations were either

corroborated or they were forced to revise their conclusions.

Nurses using the systematic strategy employed all three

assessment methods when documenting the family’s situ-

ation.

Reinforcement of parenthood is an important family

nursing method, which takes the form of encouraging

parental participation in the child’s care in hospital. Nurses

regularly discussed the role of the parents, who were

encouraged to decide for themselves how to be and act as a

parent in the unit with the child, by telling them that despite

the child’s illness they were the experts as parents. Nurses

aimed at preserving the child–parent bond during hospital-

ization. They also encouraged fathers to participate in the

care of their child.

A child’s illness and the changed family situation inflicted

an emotional burden on parents, who needed encouragement

to express their emotions. A nurse described her actions:

We have to prod them to set the grief in motion. (Group interview 7)

It is usual for one parent to spend long periods of time with

the child in hospital. This affects the wellbeing of both

parents and the marriage. Nurses used their professional

experience of family care, for example, by discussing with

parents the effects of the child’s illness on the marital

relationship. Offering options to the family is also a method

of promoting parental coping. A nurse described a situation

where parents were unable to express their grief in the

presence of the child. The nurse suggested the alternative of

crying in the presence of the child.

Nurses promoted the wellbeing of the parent who was

involved in daily care of the child by emphasizing their future

wellbeing. Orientation towards the future of the family took

the form of maintaining hope. A nurse told parents:

Systematic
strategy

Selective
strategy

Situation-
specific
strategy

Figure 1 Family nursing strategies during a child’s hospitalization.
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The basis of our actions is that we are going to see that the child gets

well. (Group interview 3)

Nurses using the systematic family nursing strategy made a

thorough assessment of the family’s situation, provided the

parents adequate interventions and kept close contact with

the family. They wanted to develop a relationship with the

family based on mutual trust.

Selective family nursing

In selective family nursing, nurses were not guided by the

family’s individual situation and need for help. Instead, care

was based on factors related to the family or the nurse’s

actions, including nursing time, a child’s diagnosis, length

of a child’s treatment time, types of family or understand-

ing them through their behaviours, for example, as a

‘difficult family’. Based on these factors, nurses differenti-

ated families in special need of nursing interventions from

those who could manage the child’s illness without

systematic nursing.

Nurses collected information from the family, assessed

their situation, and determined their need for help and

interventions in accordance with their own assumptions of

the family’s needs. Some interviewees employed the system-

atic strategy when attending to families of children with

cancer, while those of children with other diagnoses were left

without systematic family nursing. Among families of chil-

dren with cancer, nurses further differentiated conditions in

which children’s treatment times were prolonged and inten-

sive medication was needed. They made an effort to get to

know these families, assessed their needs and used family-

focused interventions in a planned manner. They thus

classified the family’s situation and assessed their need for

help in advance according to the child’s diagnosis, and not

according to the family’s needs.

Families could be labelled as ‘difficult to handle’, ‘demand-

ing’ or ‘selective’, in which case their situation and needs

were assessed and interventions planned according to a preset

classification:

Some families think they have checked into a hotel, they go: fetch me

this, fetch me that. We have to support their independence, we

cannot be cooks and all the things they expect us to be. (Group

interview 6)

Issues pertaining to the marital relationship or parenting

function were not part of the selective strategy, and

problematic situations were therefore ignored:

I keep a deliberate distance from the family if there is any hint of

marital discord. (Group interview 5)

Nurses deliberately distanced themselves from families who

had problems, either by withdrawing or by not giving them

the chance to talk about their problems. Parents did not have

a clear role in family nursing, and nurses failed to assess their

need for care in an individual manner.

Situation-specific family nursing

In this strategy, learning to know families, gathering infor-

mation about them, identifying their needs and family health

promotion were based the situation. Nurses provided care

according to the situation, for example, when a family

expressed the need for help clearly and visibly. Family care

was not based on anticipation and subsequent consistent

action; rather, nurses strove to manage all possible situations

successfully.

Nurses failed to familiarize themselves with the family’s

situation in a planned manner, and random events served as

sources of information. They expected families to describe

their situation of their own accord. Nurses depicted gathering

information from families in negative terms such as ‘I don’t

want to pry into their affairs’, ‘We have no right to intrude into

their lives’ and ‘We never meddle in private family affairs’,

thereby giving themselves the right not to become more deeply

acquainted with the family’s situation. Their knowledge of the

family’s situation was based on random pieces of information,

and they were therefore incapable of seeing the overall

situation. Consequently, they also failed to anticipate the

family’s need for help. The situation was assessed by the signals

given by the family. Nurses failed to make use of the

information about the family or their ‘gut feelings’ to assess

the situation, as a nurse using the systematic strategy would

have done. When the signals sent by the family were strong

enough, nurses acted according to the situation. If a child’s

hospitalization period is prolonged, the parent involved in

daily care of the child becomes tired. They may indicate fatigue

by snapping at the child and nursing staff or by arguing with the

other parent openly before the child. Nurses identified these

signs of parental fatigue well. In such a case, the parent was

advised to go home, and a named nurse looked after the child

during their absence. Nurses depicted this line of family care as

a successful and adequate strategy. It fitted the situation and

promoted the family’s health at that particular moment.

However, family care was not based on anticipation. Nurses

failed to anticipate impending problems, and their actions

promoting family health were inadequate. They tended to

employ a strategy that worked in isolated instances, and their

actions could be referred to as case-specific management of the

situation.
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In the situation-specific strategy, a child was considered the

primary object of care and parents did not have a distinct role

in nursing. The parental role was determined from the nurse’s

perspective: good parents were obedient and abided by the

role assigned to them. Nurses reported that the most

important function of parents is to act as parents for their

hospitalized child. From a nurse’s perspective, parents were

‘troublesome and difficult’ if they failed to act in the way

nurses anticipated. Some occasionally discussed with parents

their role in the unit, while others assumed that parents were

capable of acting as parents for their children despite the

uncertainty caused by the new situation.

Nurses failed to identify their role in promoting family

health. The care of families was left to other professionals

such as psychologists or social workers. A nurse described her

work in the following way:

We care for the child, others care for the family. (Group interview 6)

Collaboration between nurse and family was based on

distance regulation. Nurses reported that a primary nurse is

not supposed to become too important to the family, and

some even thought that closeness was an impediment to their

work. Those using a situation-specific strategy wanted to

keep a distance from families to facilitate their own well-

being at work.

Discussion

The aim of the part of our study reported in this paper was to

describe the strategies used by nurses working in two

paediatric units for promoting the health of families of

hospitalized children with chronic conditions. Nurses adop-

ted a systematic, selective or situation-specific strategy for

this purpose, and the promotion of family health was

connected with the individual strategies of particular nurses.

The maintenance and promotion of family health is partic-

ularly important in situations where a child has with a

chronic illness and has to be admitted to hospital for

treatment (McDougal 2002), yet this is an area that has

received very little research attention (Azar & Solomon 2001,

Ford & Turner 2001, Cimete 2002).

Our findings are consistent with those reported by Callery

(1997) in a study of a paediatric unit. He found that nurses’

actions in promoting family health were random and

dependent on the strategies of individual nurses, and the role

of parents as health care clients was unclear. Lillrank (1998)

also found that some parents of children with cancer

perceived themselves as being hidden patients, indicating

that their role in hospital was unclear. In our study, problems

arose when parents of a sick child or the whole family did not

have a distinctive role in nursing. The starting point for the

situation-specific strategy was that parents do not have a

legitimate role in nursing. Sallfors and Hallberg (2003) argue

that parents of chronically ill children should be seen by

professionals as a valuable resource in understanding and

managing the illness.

Assessment of the family situation is the starting point for

family nursing. Chambers-Evans et al. (1999) suggested that

nurses’ skills in assessing this and in implementing interven-

tions are inadequate. Our findings indicate that nurses with a

systematic strategy familiarized themselves systematically

with the family’s situation, but neither unit used a stated

family nursing model. This meant that nurses using the

systematic strategy familiarized themselves with the family’s

situation and assessed it and the need for help in an individual

manner.

The hospital environment often causes a deep sense of fear

and anxiety in parents, who feel insecure in hospital

(Kristensson-Hallström 2000, Hallström et al. 2002, Pölkki

et al. 2002). Parents who are under constant stress because of

their child’s illness and hospital treatment are in need of

special support (Mu et al. 2001). Cescutti-Butler and Galvin

(2003) point out that parents’ perceptions of competence in a

professional are not based solely on skills and tasks, but on

many caring behaviours such as a greater emphasis on parent

support. With the selective and situation-specific strategies,

some families may be left without the support they need

because of nurses’ inadequate assessment of the situation and

non-systematic use of interventions. At the same time,

parents are not always fully aware of the help they are

entitled to during their child’s hospitalization (Shields et al.

2003).

Nurses were ‘blind’ to the strategies they used. Most felt

that they delivered high quality family nursing and promo-

ted the health of each family in a systematic and purposeful

manner. Kristensson-Hallström (2000) suggested that nurses

believe they are adhering to the family nursing model while

reality shows otherwise. Tomlinson et al. (2002) indicated

that nurses should reflect on their own actions while caring

for families. In our study, nurses using the systematic

strategy did reflect on their actions, for example, by

contemplating what kinds of feelings the defences used by

families aroused in them. Nurses using the situation-specific

strategy were satisfied with their strategy and felt no need

for reflection.

Study limitations

Strauss and Corbin (1998) indicated that grounded theory is

suited to areas where there is minimal knowledge of a
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phenomenon. In addition, it is used to describe social actions,

related emotions, lived experiences and organizational behav-

iours. Nursing actions to promote family health in a

paediatric unit are a relatively unexplored area.

In this study, we consciously interrupted the analysis at

after axial coding. Since the study is part of a larger one, both

nurses’ and families’ data will be integrated at a later stage

and a core category will be created to generate a substantive

theory for use in family nursing practice.

The data were collected through group interviews with

nurses and observation of nurses in the units, which is a form

of methodological triangulation (Smith & Biley 1997).

Strauss and Corbin (1998) indicated that the grounded

theory method is suitable of analysis for a diverse data set.

The informants, however, only represented the staff of two

paediatric wards, and the families observed were mainly from

Southern Finland. These facts may weaken the generalizabil-

ity of the findings.

Observation is a popular method of collecting data on

health care operations (Moore & Savage 2002, Mullhall

2003), but is vulnerable to factors affecting reliability. In this

study, the researcher observed nurses over the course of

several shifts in both units. She observed different nurses

almost every time, and the nurses did not necessarily get used

to her presence. This may have had an impact on how some

nurses acted.

Data were collected, coded and categorized independently

by the primary researcher. Meetings with the two tutors were

held regularly during the data collection and analysis to

discuss and summarize progress. Throughout the entire

process of data collection and analysis theoretical memos

were written (Glaser 1978). Memo writing was an excellent

way to focus on emerging concepts and their interrelation-

ships. Strauss and Corbin (1998) recommended that study

findings be reviewed by informants to ensure reliability. This

was done with the preliminary results and the nurses

recognized themselves in the three strategies. This in part

enhances the reliability of the classification of the strategies.

Conclusion

Nurses who are involved in the care and treatment of families

with a chronically ill child face a formidable challenge. The

three distinctive strategies described offered them tools for

reflecting on their own methods of working with families. The

systematic way of working appears to be a useful strategy. It

gives nurses good opportunities to provide families with

systematic care, but transition to this strategy requires

discussions about the premises of family care within the

whole clinical team. Each nurse should contemplate their own

approach to family care, but also bear their responsibility for

the overall quality of family nursing care delivered in the unit.

The strategies of family nursing studied here should be tested

in other paediatric wards and other geographical locations.
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