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KITOKSET

Vaitdstutkimukseni sai alkunsa osana professori Paivi Astedt-Kurjen johtamaa Tampereen
yliopiston hoitotieteen laitoksen laajempaa hanketta "Potilaan, perheen ja terveydenhuollon
yhteisty®d”. Tutkimustydni kannalta tarkeimmat henkilot ovat olleet ohjaajani professori Péaivi Astedt-
Kurki ja professori Eija Paavilainen. Kiitan heitd mahdollisuudesta tehda vaitdstutkimusta osana
hoitotieteen laitoksen hanketta. Heidan osoittamansa mielenkiinto, aktiivinen ohjaus seka
mahdollisuus avoimeen ja kriittiseen keskusteluun ovat olleet ensiarvoisen tarkeita tekijoita
tutkimusprosessini aikana. Erityisen lampimat kiitokset haluan osoittaa Péivi Astedt-Kurjelle, jonka
kanssa yhteisty6 on jatkunut jo yli 10 vuotta. Kiitan tutkimukseni esitarkastajia professori Katri

Vehvildinen-Julkusta sekd dosentti Jari Kylmaa rakentavasta ja tyétani selkiyttdvasta palautteesta.

Lampimat kiitokset kuuluvat tutkimukseeni osallistuneille perheille, lastenosastojen tydntekijoille ja
l&hiesimiehille seka erityisesti ylihoitaja Tarja Heino-Toloselle. He mahdollistivat tutkimukseni
toteuttamisen. Tutkimussihteerina toimineelle Sari Orhaselle olen kiitollinen inhimillisesta tavasta
tehda tyota kanssani. Sarilta sain voimaa aikoina, jolloin sita eniten tarvitsin. Yhteenveto-osaa ovat
lukeneet ja siitd palautetta antaneet sen eri vaiheissa Merja Miettinen, Sari Orhanen, Sirpa Mikkila
ja Irene Hartikainen. Olen kiitollinen heille avusta, jota he aikaa ja vaivaa saastamatta antoivat.
Erityisesti haluan kiittdd dosentti, hallintoylihoitaja Merja Miettista perusteellisesta paneutumisesta
tydhdni. Haneltd saadut asiantuntevat, kriittiset kommentit auttoivat hiomaan tyétani eteenpain.

Soile Koposta kiitan yhteenveto-osan kielen tarkastuksesta.

Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen henkilokuntaa kiitdn saamastani tuesta ja
kannustuksesta tutkimusprosessin aikana. Tutkimustydsta innostuneen tyétoverini ja ystavani
Minna Sorsan panos tutkimukseni etenemiselle oli merkittdva. Kiitdn myds kollegoitani ja
esimiehiani Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta heidan osoittamastaan mielenkiinnosta
tutkimustani kohtaan. Erityisesti haluan kiittda olemassa olosta niita tyotovereita, jotka ovat tulleet

laheisiksi taman urakan aikana.



Tutkimustani ovat taloudellisesti tukeneet Pirkanmaan sairaanhoitopiiri, Hoitotieteiden
tutkimusseura HTTS ry, Pro Nursing ry, Suomen sairaanhoitajaliitto ry, Vaestoliitto ja Tampereen
Lastenklinikan Tuki ry. Lisaksi sain mahdollisuuden toimia tutkijana Hoitotieteen valtakunnallisessa
tutkijakoulussa vuosien 2002—2004 aikana. Tama mahdollisti tutkimukseni etenemisen

suunnitellusti.

Ystavilleni osoitan sydamelliset kiitokset myotaelamisesta tutkimusprosessin eri vaiheissa. Aivan
erityisen kiitoksen haluan osoittaa Sirpalle, jonka kanssa olen 15 vuoden ajan jakanut niin ilot kuin
surutkin. Lammin kiitos kotivaelleni huolenpidosta, jota sain osakseni Tampereella ollessani.
Lampimimman kiitoksen ansaitsee aitini, jonka vasymaton huolenpito oli aina tervetullutta. Samoin
kiitan Sirkkaa ja Aria kaikesta siitd avusta, mita olen heilta tutkimusprosessin aikana saanut.
Suurimman kiitoksen ansaitsee oma perheeni: lapseni Veli, Hilkka ja Tuomo seka puolisoni Arto.
llman puolisoani tutkimukseni ei todennakdisesti olisi koskaan alkanut, eikd myodskaan paattynyt.
Hanen kannustuksensa, tukensa ja ennen kaikkea myo6taelamisensa tutkimuksen eri vaiheissa on

kantanut loppuun asti. Omistan tdman tydn hanelle.

Jyvaskylassa 2.5.2006

Hanna Hopia
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TIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen
perheen terveyden edistamisesta lapsen sairaalahoidon aikana seka arvioida perhehoitotyon
toteutumista ja kehittaa sita lastenosastolla toimintatutkimuksen keinoin. Kehittdmistyon
lahtokohtana oli toimintatutkimuksen kriittinen, osallistava suuntaus. Kehittamisen tavoitteena oli
luoda perheen terveytta edistava interventio hoitotydhdon. Tutkimusaineisto koostui 31
perhehaastattelusta (n= 82 perheenjasenta), hoitajien (n=40) ryhmahaastatteluista (n=9) seka
hoitajien ja perheiden vuorovaikutuksen havainnoinnista (84 t). Aineistoa kerattiin kahden eri
sairaalan lastenosastoilla, joissa molemmissa hoidetaan pitkdaikaissairaita, alle 16-vuotiaita lapsia
ja nuoria. Toinen osastoista toimi perhehoitotydn kehittdmisen kohdeyksikkéna, toiselta osastolta
aineistoa kerattiin tulosten luotettavuuden vahvistamiseksi seka tiedonantajien anonymiteetin
varmistamiseksi. Aineistot analysoitiin grounded theory -menetelmalla sen straussilaista
lahestymistapaa kayttaen. Tutkijan ja hoitajien yhteistydna kehitettiin perheneuvotteluinterventio
hoitotydhdén. Perheneuvotteluita sovellettiin kohdeyksikdssa 10 kuukautta, minka jalkeen hoitajat
(n=17) kuvasivat esseekirjoituksessa kokemuksiaan intervention toteutumisesta kaytannossa ja
esimiehet (n=2) haastateltiin yhdessa samasta aiheesta. Esseevastaukset ja haastattelu

analysoitiin deduktiivisella sisalldnanalyysilla.

Hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden tai sivuuttivat sen lapsen sairauden ja sairaalahoidon
aikana. Perheen todellisuuden kohtaamisessa hoitotydn lahtdékohtana oli perheen yksildllinen
tilanne ja avun tarve. Kun perheen todellisuus sivuutettiin, hoitotydn lahtékohtana oli hoitajien
kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Systemaattisesti toimivat hoitajat kohtasivat perheen
todellisuuden, koska he huomioivat perheen terveydessa tapahtuneet muutokset ja niiden
vaikutukset koko perheeseen seka aktivoivat perheen voimavaroja. Muutoksia tapahtui
sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, heidan parisuhteensa ja koko perheen toiminnassa
lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Perheet odottivat, etta hoitajat edistavat heidan
terveyttdan vahvistamalla vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla perhetta
jakamaan tunnekuormaansa, tukemalla perhetta selviytymaan arkipaivassa ja rakentamalla

luottamuksellisen hoitosuhteen perheen kanssa. Systemaattisesti toimivat hoitajat edistivat edella



kuvattuja perheen terveyden osa-alueita. Tutkimuksessa kehitetty perheneuvotteluinterventio edisti
osaltaan systemaattisesti toteutettua hoitoty6ta. Selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivat
hoitajat sivuuttivat perheen todellisuuden, koska he eivat huomioineet perheen terveydessa
tapahtuneita muutoksia eivatka aktivoineet perheen voimavaroja ja edistivat satunnaisesti perheen
terveyden osa-alueita. Talldin tydn |ahtdkohtana oli hoitajien kasitys perheen tilanteesta ja avun

tarpeesta.

Tulosten mukaan pitkaaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden
vahvistamisessa, tunnekuorman jakamisessa ja arkipaivassa selviytymisen tukemisessa. Hoitajilla
on erittdin hyvat mahdollisuudet vastata tahan tarpeeseen kohtaamalla perheen todellisuus lapsen
sairauden ja sairaalahoitojen aikana. On syyta pohtia, miksi osa hoitajista piti tyénsa lahtékohtana
perheen yksil6llista tilannetta ja avun tarvetta ja kykeni néin kohtaamaan perheen todellisuuden ja
miksi osa hoitajista sivuutti perheen todellisuuden pitamalla tydnsa lahtokohtana omaa kasitystaan
perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Perhekeskeisyys oli keskeinen hoitoty6ta ohjaava periaate

molemmilla tutkimuksen kohteena olleilla lastenosastoilla.

Tutkimuksessa luotu substantiivinen teoria vahvistaa perhehoitotieteellista tietoperustaa tekemalla
perheiden terveyden edistamisen entistd nakyvammaksi osaksi hoitajan tyéta. Tulevaisuudessa
teoriaa on testattava ja kehitettdva edelleen erilaisissa toimintaymparistdissa seka erilaisten
potilasryhmien parissa. Tutkimuksessa kehitettiin perhehoitotydta toimintatutkimuksen keinoin seka
luotiin tutkijan ja hoitajien yhteistydona perheneuvotteluinterventio. Perheneuvottelun toimivuus ja
pysyvyys hoitotydssa, sen soveltaminen eri toimintaymparistdihin seka neuvottelun vaikutukset

perheiden terveydelle antavat aiheita jatkotutkimukselle.

Asiasanat: perheen terveys, perhehoitotyd, perhehoitotiede, pitkaaikaissairas lapsi,
toimintatutkimus, interventio, grounded theory —menetelma, substantiivinen teoria



ABSTRACT

The purpose of the research was to build a substantive theory of promoting family health during the
child’s somatic chronically iliness, 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 iliness 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



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 pitkdaikaissairaus ja yli 5 %:lla todetaan kasvuian
lopussa pysyva elamanlaatua heikentdva vamma tai sairaus. Lasten ja nuorten psykososiaalisen
terveyden ongelmat ovat myds lisddntymassa. (Rajantie ja Perheentupa 2005.) Vaikka lasten ja
nuorten sairaalahoito on jatkuvasti vahentynyt, oli alle 15-vuotiailla kuitenkin yhteensa 402 706
hoitopaivaa sairaaloissa vuonna 2004 (Hoitopaivat vuoden alusta 2005). Lapsen sairastuminen ja
sairaalaan joutuminen vaikuttavat jokaiseen perheenjaseneen: sairastuneen lapsen kayttaytyminen
muuttuu, sisarusten asema ja rooli muuttuvat, vanhemmuudelle ja parisuhteelle asetetaan uusia
vaatimuksia ja perheenjasenen sairaus saatelee koko perheen elamaa (Seppala 2000, Mu 2005,

Svavarsdottir ja Rayens 2005).

Somaattiset pitkaaikaissairaudet vaikuttavat lasten elintoimintoihin, oireisiin, kayttaytymiseen ja
arkielamassa selviytymiseen eri tavoin. Myds sairauksien hoito vaihtelee riippuen sairauden
vakavuudesta ja niihin liittyvista erilaisista hoitomenetelmista ja -mahdollisuuksista. Edella
kuvatuista seikoista huolimatta useat tutkijat (Kazak ym. 2003, McGrath ym. 2004, Barlow ja Ellard
2004) ovat todenneet, ettd muutokset ja avun tarve perheissa ovat usein samansuuntaisia
riippumatta siitd, mitd somaattista pitkdaikaissairautta lapsi sairastaa. Edella mainittua vaitetta
tukee myds se, etta lapsen sairastumisen ja siihen liittyvien hoitojen, erityisesti sairaalahoidon, on
todettu yleensakin olevan stressaavia seka lapselle itselleen ettéd hanen perheelleen (Hodgkinson
ja Lester 2002, Lee ym. 2004, Boling 2005). Stressin maara ja kesto luonnollisesti vaihtelevat,
mutta lapsen sairaus jo lievanakin on Sinkkosen (2002) mukaan aina jonkinlainen loukkaus
vanhemman itsetunnolle ja vanhemmuudelle. Lapsen sairaus ja sairaalahoidot aiheuttavat hataa,
huolestumista, pelkoa ja haavoittuvuutta seka lapsessa etta erityisesti hanen vanhemmissaan

(Sinkkonen 2002, Tak ja McCubbin 2002).

Lasten somaattisten pitkdaikaissairauksien vaikutuksia perheeseen on tutkittu enimmakseen
yksittaisten sairauksien, kuten diabeteksen (Lowes ym. 2005), sydvan (Eilertsen ym. 2004, Essen
ym. 2004), reuman (McNeill 2004), astman (Trollvik ja Severinsson 2004, Svavarsdottir ja Rayens

2005), sydansairauksien (Upham ja Medoff-Cooper 2005), kystisen fibroosin (Hodgkinson ja Lester
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2002, Ganong ym. 2003) ja epilepsian (Mu 2005) nakdkulmista. Lapsen pitkaaikaissairauden
vaikutuksia perheeseen on tutkittu niin ikaan erillisten ilmididen, kuten vanhempien
stressikokemusten (Balluffi ym. 2004, Franck ym. 2005), aitien ahdistuksen (Mu ym. 2001),
vanhempien selviytymisen (Wong ja Chan 2005) ja paatdksenteon (Hallstrom ja Elander 2004)
seka hoitoon osallistumisen (Lehto 2004, Ygge ja Arnetz 2004) nakokulmista. Tiedonantajina ovat
olleet aidit (Mu ym. 2001, Rini ym. 2004), jonkin verran isat (McNeill 2004, Mu 2005), mutta myo6s
molemmat vanhemmat, vaikka kyseessa eivat aina ole olleet saman perheen vanhemmat (Essen
ym. 2004, Svavarsdottir 2005). Sisarusten, isovanhempien tai sairastuneiden lasten kokemuksia
on tutkittu vdhan (Kennedy ym. 2004, Smith ja Callery 2005). Tutkimuksia, joissa koko perhe on
tiedonantajana, tutkittavien perheiden lapset sairastavat eri pitkdaikaissairauksia ja tutkimuksen
kohteena on laaja nakokulma perheen terveyteen, on vahan (Hallstrém ja Elander 2004, Woodgate
ja Degner 2004). Kuitenkin lapsen sairastumisen ja sairaalahoitoon joutumisen myéta useimmissa

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

Hoitotyon kehittdaminen edellyttaa uusien interventioiden luomista ja kayttdéonottoa seka sen
tutkimista, miten ne vaikuttavat potilaiden terveyteen ja hyvinvointiin. Interventiolla tarkoitetaan
menetelmia, joiden tarkoituksena on auttaa ihmista edistdmaan terveyttddn seka tulemaan toimeen
sairautensa kanssa. (Rycloft-Malone ym. 2004.) Lapsen sairastumiseen ja sairaalahoitoon liittyvat
tutkimukset ovat useimmiten luonteeltaan kuvailevia, ja niissa esitetdan tutkimustulosten pohjalta
interventioita kaytannén hoitotydhén. Tutkimuksissa ehdotetut interventiot on kuvattu melko
yleiselld tasolla, kuten lapsen sairauteen liittyvan informaation jakaminen perheelle (Wong ja Chan
2005), vanhempiin kohdistetun emotionaalisen tuen vahvistaminen (Svavarsdottir 2005, Upham ja
Medoff-Cooper 2005), keskustelumahdollisuuden tarjoaminen perheelle (Lahteenmaki ym. 2004a)
seka vanhempien selviytymiskeinojen arvioinnin tehostaminen (Yeh 2004). Varsinaisissa
interventiotutkimuksissa on Barlowin ja Ellardin (2004) mukaan interventiot kuvattu puutteellisesti,
mika vaikeuttaa niiden soveltamista kaytantoon (vrt. Miettinen ym. 2005). Perheisiin kohdistuvien
interventioiden kuvaamisen, testaamisen ja vaikuttavuuden osoittamisen tarkeys on ollut tutkijoiden
tiedossa jo pitkaan (mm. Robinson 1994). Tasta syysta tietoa tarvitaan erityisesti siita, minkalaisilla

menetelmilla perheitd hoidetaan sekd miten ne vaikuttavat perheiden terveyteen (Aho ym. 2004).
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Edellad kuvatuista haasteista huolimatta perheisiin kohdistuvia interventiotutkimuksia on tehty

hoitotieteessa vahan.

Lasten pitkaaikaissairauksiin ja sairaalahoitoon liittyvat tutkimukset osoittavat, ettd perheet eivat
aina ole kokeneet saaneensa riittavasti apua ja tukea hoitohenkilokunnalta (esim. Ballard 2004,
Kazak 2005). Hoitajien mahdollisuudet auttaa perheita ovat kuitenkin hyvat, koska he ovat
jatkuvassa vuorovaikutuksessa perheenjasenten kanssa lapsen sairaalahoidon aikana.
Perhekeskeisyytta onkin pidetty perinteisesti terveydenhuollossa tapahtuvan hoitamisen
periaatteena, vaikka sen toteutumisessa on ollut puutteita (Paunonen ja Vehvildinen-Julkunen

1999, Gedaly-Duffy ym. 2005).

Perheiden terveyden edistdmisen nakdkulma on kansallisella tasolla ajankohtainen ja se tulisikin
ottaa huomioon kaikissa terveyspalveluissa. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisemassa Terveys
2015-ohjelmassa (Valtioneuvoston periaatepaatés 2001) painotetaan lasten, nuorten ja perheiden
tukemisen tarkeytta ja heita koskevien palvelujen kehittdmista. Taman lisaksi hoitotyon
kansallisessa tavoite- ja toimintaohjelmassa (Valtioneuvoston periaatepaatés 2002) vuosille 2004—
2007 painotetaan eri vaestéryhmien, myds perheiden, terveyden edistamista erilaisissa terveyden-
ja sairaanhoidon ymparistoissa. Sairaalahoidossa olevan pitkaaikaissairaan lapsen perheen
terveyden edistamista kuvaavaa teoriaa siis tarvitaan. Luodun teorian avulla hoitajat voivat arvioida
olemassa olevaa perhehoitotytn kaytantoa ja kehittda sita entistda paremmin vastaamaan perheen

yksil6llisia tarpeita ja odotuksia.

Tama tutkimus on osa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen laajempaa tutkimushanketta
"Potilaan, perheen ja terveydenhuollon yhteistyd”. Taman tutkimuksen kohteena ovat perheet,
joiden alle 16-vuotias lapsi tai nuori on sairastunut somaattiseen pitkaaikaissairauteen ja joutunut
sairaalahoitoon. Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti
pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistdmisesta hoitotydssa seka arvioida
perhehoitotydn toteutumista ja kehittaa sita tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla

toimintatutkimuksen keinoin.
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Tutkimuksen teoreettiset [ahtdkohdat pohjautuvat aikaisempaan tietoon perheen muuttuneesta
tilanteesta lapsen sairastumisen ja sairaalahoitojen seurauksena seka perheiden voimavaroja
vahvistavista malleista ja niihin liittyvista tutkimuksista (esim. Hupcey 1998, Hulme 1999,
Tomlinson ym. 1999, Tomlinson 2001). Perheen terveys maaritellaan tassa tutkimuksessa
dynaamisena tilana, jota seka perheenjasenet ettd koko perhe yksildllisella tavalla yllapitavat.
Perheen terveyden edistdminen ymmarretdan perheenjasenten subjektiivisena kokemuksena siita,
ettd heidan tarpeisiinsa seka odotuksiinsa on vastattu seka heidan selviytymistaan ja hyvaa oloaan

on tuettu lapsen sairaalahoidon aikana.

2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT
Tutkimuksen teoreettisissa lahtdokohdissa 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 seka

” LI ]

kansainvalisia etta kotimaisia. Hakusanoina kaytettiin sanoja "perhe”, "lapsiperhe”, "terveys”,

"perheen terveys”, "terveyden edistaminen”, "perhehoitotyd”, "perhehoitotiede”, "perhekeskeisyys”,

I

"pitkaaikaissairas lapsi”, "sairaalahoito” seka naiden englanninkielisia vastineita "family”, "family

LI ] [ 1)

, “health promotion”,

with children”, "health”, "family health family nursing”, "family nursing

science”, "family-centered care”, "chronically ill child” ja "hospital care”. Edella lueteltuja sanoja on
kaytetty yksittaisina hakusanoina seka erilaisina yhdistelmina etsittdessa kirjallisuutta

tietokannoista. Haut rajattiin paasaantoisesti vuosina 1995-2005 ilmestyneisiin

kokotekstiartikkeleihin.

2.1 Lasten somaattiset pitkdaikaissairaudet ja sairaalahoito

Lasten somaattisella pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa alle 16-vuotiaan
lapsen tai nuoren diagnostisoitua sairautta, jonka oireet tai hoidon tarve kestavat vahintadan puoli
vuotta. Lasten ja nuorten psykiatriset sairaudet on rajattu tasta tutkimuksesta pois, koska
tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla hoidetaan paaasiassa somaattisiin sairauksiin

sairastuneita lapsia ja nuoria. Toinen syy rajaamiseen oli se, etta lasten ja nuorten psykiatrisiin
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sairauksiin liittyvat ongelmat ja osaltaan hoitokin ovat erilaisia somaattisiin sairauksiin verrattuna.
Lasten pitkaaikaissairastavuus on selvasti lisdantynyt viimeisten vuosikymmenten aikana.
Sairastavuus tautiryhmittain on ollut voimakkainta insuliinipuutosdiabeteksen kohdalla. Se on
lisdantynyt erityisesti 0—4-vuotiaiden kohdalla Suomessa maailman suurimmaksi viimeisten
vuosikymmenten aikana. (Takala ym. 2001, Rajantie ja Perheentupa 2005.) Kansanelakelaitoksen
rekisterissa oli 3931 alle 15-vuotiasta diabetesta sairastavaa vuonna 2004. Astmaa tai kroonista
obstruktiivista keuhkosairautta sairastavia alle 15-vuotiaita oli samana vuonna rekisterissa 28 561.
Suurin osa heista sairasti keuhkoastmaa. (Luoma 2005.) Lasten astma ja allergiat ovat myos
yleistymassa olevia sairauksia (Pekkanen ym. 2001, Rajantie ja Perheentupa 2005). Suomessa
sairastuu vuosittain keskimaarin 155 alle 15-vuotiasta sy6paan. Noin kaksi kolmasosaa kaikista
syovista on akuuttia lymfoblastileukemiaa. Lasten sydpien ilmaantuvuus on hitaasti lisdantynyt,
aivojen ja hermoston sy6pien ilmaantuvuus on lisdantynyt eniten. Hoito on kuitenkin kehittynyt
viime vuosikymmenten kuluessa niin, ettd noin kaksi kolmasosa syopaan sairastuneista lapsista

paranee pysyvasti. (Kroger ja Arikoski 2004.)

Lasten ja nuorten sairastuvuutta voidaan kuvata hoitotuen ja erityishoitorahan saajien maaralla.
Hoitotukea pitkdaikaissairauden (somaattisen ja psykiatrisen) tai vamman vuoksi sai 4,5 % alle 16-
vuotiaista vuonna 2002. Hoitotuen saajista suurin osa oli Kainuusta, Pohjanmaalta ja Ita-
Suomesta. (Rajantie ja Perheentupa 2005.) Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan
lyhytaikaista ansionmenetysta, joka johtuu alle 16-vuotiaan lapsen sairaudesta tai vammasta, kun
hakija on lapsensa hoitoon osallistumisen vuoksi estynyt tekemasta tyotadan eikd saa poissaolon
ajalta palkkaa. Vuonna 2004 erityishoitorahan saajia oli Suomessa 7743 henkil6a. (Luoma 2005.)
Kansanelakelaitoksen haastattelututkimuksen mukaan koettu sairastavuus ja
sairaanhoitopalvelujen kysynta ovat lisdantyneet. Muutos on ollut suurinta 10—14-vuotiaiden
ikdryhmassa. Pitkdaikaissairaudet ovat noin 30 % yleisempia pojilla kuin tyt6illa. (Rajantie ja
Perheentupa 2005.) Lasten sairaalahoitopdivien maara on vahentynyt vuosi vuodelta. Vuonna
2003 alle 15-vuotiaiden lasten ja nuorten hoitopaivia oli yhteensa 406 889, kun vuonna 2004 niita
oli noin 4000 vahemman. (Hoitopaivat vuoden alusta 2005.) Vaikka lasten keskimaarainen

hoitoaika sairaalassa on lyhentynyt, on lasten ja nuorten pitkdaikaissairauksien maara kuitenkin
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lisdantymassa. Yha useampi suomalaisperhe elaa siis tilanteessa, jossa yhdella tai useammalla

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

2.2 Lapsen sairastumisen ja sairaalahoidon vaikutukset perheeseen

Sairastuminen ja sairaalahoito aiheuttavat lapsessa monenlaisia kayttaytymiseen ja tunteisiin
liittyvia muutoksia. Lapset pelkaavat, ovat vihaisia ja ahdistuneita, tuntevat epavarmuutta ja
vetaytyvat. Lapsi voi karsia myods kivuista, jotka vaikuttavat mielialaan. Lisaksi lapsi voi taantua
kehityksessaan. (Melnyk 2000, Kennedy ym. 2004.) Sairaalahoito saattaa olla lapselle
traumaattinen kokemus, jos vanhemmat ovat ahdistuneita tai he eivat ole lapsen luona
sairaalassa. Lapsen kyky selviytya sairauden ja sairaalahoitojen aikaisesta tilanteesta onkin
yhteydessa vanhempien hyvinvointiin. Vanhempien voimavarat ja kaytettavissa olevat
selviytymiskeinot helpottavat myds lapsen sopeutumista sairauteen ja sairaalahoitoon. (Shields

2001, Lahteenméaki ym. 2004b.)

Lapsen vanhemmilla on runsaasti negatiivisia tuntemuksia, kuten epavarmuutta, huolta,
avuttomuutta, turvattomuutta, syyllisyytta, pelkoa, vihaa ja surua lapsen sairastumisen ja
sairaalahoidon aikana. Erityisesti aidit kokevat stressin Iahes sietamattdmaksi lapsen sairauden
alkuvaiheessa. (Balluffi ym. 2004, Lahteenmaki ym. 2004b, McNeill 2004, Svavarsdottir 2005.)
Tunteiden lisdksi erilaiset kdytdnndén ongelmat, kuten lapsen ravitsemukseen ja koulunkayntiin
liittyvat asiat, uuvuttavat vanhempia (McGrath ym. 2004). Useissa tutkimuksissa on havaittu, etta
lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen heikentda vanhempien eldamanlaatua (mm. Ganong
ym. 2003, Boling 2005). Poikkeuksena tasta ovat Balluffin ym. (2004) seka Wongin ja Chanin
(2005) tutkimustulokset. Balluffi kollegoineen (2004) havaitsi, etta lapsen sairauden vakavuudella
ei ollut yhteyttd vanhempien kokemaan stressiin ja Wongin ja Chanin (2005) saamien tulosten

mukaan lapsen sairaus vahvisti perheen yhteenkuuluvuuden tunnetta.

Sairaalaymparistd saa aikaan vanhemmissa pelkoa ja ahdistusta, lisdksi he tuntevat itsensa
epavarmoiksi (Hallstrom ym. 2002a, Hallstrom ym. 2002b, P6lkki ym. 2002). Essenin ym. (2004)

tutkimuksessa sairaalahoidossa olleiden lasten vanhemmat raportoivat elamanlaatunsa
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huonommaksi kuin kotona hoidettavien lasten vanhemmat. Lapsen sairaudella ja sairaalahoidoilla
onkin pitkakestoiset seuraukset vanhempiin: vanhemmat saattavat kokea traumaattisen stressin
oireita viela kuukausia lapsen sairaalahoidon jalkeen (Lowes ym. 2005). Lowesin ym. (2004)
tutkimuksen mukaan vanhemmat halusivat hoitaa diabetekseen sairastuneen lapsensa
ensisijaisesti kotonaan, ei sairaalassa. Vanhemmilla on kaytdssaan erilaisia selviytymiskeinoja
lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana, kuten tiedon hankkiminen lapsen sairaudesta,
sosiaalisen tuen hakeminen laheisilta, vertaisperheiltad ja henkildkunnalta seka perheenjasenten
roolien uudelleen maarittely (Meleski 2002, Lowes ym. 2004, Ellet ym. 2005). Yehin (2004)
saamien tulosten mukaan &ideilla ja isilla olisi samansuuntaisia selviytymiskeinoja kaytdssaan:
suurin osa vanhemmista piti tarkeimpina selviytymiskeinonaan lapsen sairauden tuntemaan
oppimista, optimismin yllapitoa ja kiinteaa vuorovaikutusta sairastuneen lapsen, puolison ja
perheen muiden lasten kanssa (Yeh 2004). Selviytymiskeinojen ja niiden kayton yhteys perheen
terveyteen on epaselva, mutta oletettavasti selviytymiskeinot auttavat perheenjasenia ja koko

perhettd sopeutumaan lapsen sairauden aiheuttamaan eldman muutokseen.

Sairastuneen lapsen sisarusten kokemuksia on tutkittu paaasiassa syopaan sairastuneiden lasten
perheissa (esim. Alderfer ym. 2003, Labay ja Walco 2004, Lahteenmaki ym. 2004a). Tulokset ovat
yhdenmukaiset: sisarukset jaavat vahemmalle huomiolle tai jopa syrjaan vanhempien keskittyessa
sairastuneeseen lapseen. Erityisesti sairastuneen lapsen diagnosoinnin jalkeiset kuukaudet ovat
emotionaalisesti raskasta aikaa sisaruksille. Tutkimukset suosittelevat, etta alle kouluikaisiin
sairastuneen lapsen sisaruksiin tulisi kiinnittdd huomiota, koska heilla nayttaisi olevan enemman
fyysista ja psyykkista oireilua kuin kouluikaisilla lapsilla. (Foster ym. 2001, Houtzager ym. 2004,
Lahteenmaki ym. 2004a.) Sisaruksiin liittyvien tutkimusten eraana ongelmana on se, etta
tutkimukset eivat tarjoa konkreettisia valineita sille, miten sisarusten hyvinvointia voidaan edistaa

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

Perheen terveys

Perheen terveys ja sen edistaminen ovat vahan maariteltyja ja niukasti tutkittuja ilmidita
hoitotieteessa (Harmon Hanson ja Kaakinen 2005). Tutkijat ovat kuitenkin yhta mielta "family
health” — kasitteesta, joka onkin yleisesti kdytdssa kansainvalisessa kirjallisuudessa. Perheen
terveys maaritellaan dynaamiseksi ja monimutkaiseksi prosessiksi, joka iimenee seka
perheenjasenten valisissa suhteissa ettd koko perheen toimintana. Se iimenee muun muassa
luottamuksellisena suhteena perheenjasenten valilla, avoimena ilmapiirina perheessa, kykyna
ratkaista ongelmia perheessa, yhdessa kasvamisena kriisien my6ta, toivon yllapitdmisena
vaikeissa tilanteissa seka laadukkaan elaman varmistamisena kaikille perheenjasenille. Jokainen
perhe yllapitaa terveyttadn omalla yksildllisella tavallaan. (Paunonen ym. 1999, Astedt-Kurki ym.
1999, Wright ja Leahey 2000, Pelkonen ja Hakulinen 2002, Denham 2003, Friedman ym. 2003,

Loveland-Cherry ja Bomar 2004.)

Astedt-Kurki ym. (1999) kuvaavat perheen terveyttd kompleksisena iimiéna, joka ilmenee
perheiden elamassa monin tavoin. Perheen terveyden perustana on yksittaisen perheenjasenen
hyvinvointi, joka on eriasteisesti sekd hyvan ettd pahan olon tunnetta. Osa perheista kokee
voivansa vaikuttaa omaan terveyteensa, osa pitdd mahdollisuuksiaan rajallisina. Perheenjasenet
edistivat terveytta erilaisilla elamantavoilla, yllapitamalla turvallisuuden tunnetta sekad kayttamalla
erilaisia selviytymiskeinoja. Denhamin (2002) etnografisessa tutkimuksessa rutiineilla oli merkittava
rooli perheen terveyden yllapitamisessa ja edistdmisessa. Rutiinit iimenivat lepoon ja nukkumiseen
liittyvissa tavoissa, vapaa-ajan toiminnassa, perheenjasenista huolehtimisessa seka perheen
ravintotottumuksissa. Perheen rutiinit ovat jatkuvasti kehittyvia: stressaavat tilanteet saattavat
muuttaa tai luoda uusia rutiineja perheeseen. Rutiinien yllapitdminen lapsen sairastuessa ja
sairaalahoidon aikana auttaa todennakoisesti perhetta selviytymaan tilanteesta paremmin ja
edistda nain perheen terveyttd (vrt. Fomby 2004). Bomarin (2004a) mukaan perheen terveyden
edistdminen on perheenjasenten ja koko perheen hyvinvoinnin turvaamista fyysisella,

emotionaalisella ja henkisella alueella.
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Tutkimusten perusteella (Seppala 2000, Mu 2005) tiedetaan, etta lapsen pitkaaikaissairaus ja
sairaalahoidot vaikuttavat seka yksittaisten perheenjasenten ettd koko perheen terveyteen.
Perheen elamaan kiinteasti liittyneet rutiinit ja toimintatavat muuttuvat lapsen sairastuessa ja
joutuessa sairaalahoitoon. Knaflin ja Gillisin (2002) sekd Kazakin (2002) mukaan on kuitenkin
hyvin vahan tietoa tekijoista, jotka ovat yhteydessa perheiden terveyteen lapsen sairastumisen ja

sairaalahoitojen aiheuttamassa tilanteessa.

Perheiden odotukset ja kokemukset hoitotydsta

Perhehoitoty6ta voidaan pitda jatkumona perinteiselle perhekeskeisyys-periaatteelle.
Perhehoitotyén kansainvalinen kasitteisté on monimuotoista: Friedemann (1995) kayttaa kasitetta
"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” -kasitteitd. Tomlinson (2001) kuvaa "the Family Health
System” -mallissaan nelja aluetta, joilla perheen terveytta voidaan edistaa. Jokaisella tutkijalla on
omat nakemyksensa siitd, mita perhehoitotyd sisaltaa ja miten sita kaytanndssa voidaan toteuttaa.
Yhteinen nakemys on kuitenkin siitd, mitka ovat perhehoitotydn peruslahtékohdat: perhehoitotyd
tarkoittaa perheiden huomioon ottamista osana potilaan kokonaishoitoa, se on osa laadukasta
hoitoty6ta. Perhehoitotydn tavoitteena on auttaa perhetta ja sen jasenia vahvistamaan
voimavarojaan sekad ennalta ehkdisemaan ja ratkaisemaan mahdollisia ongelmia eri tilanteissa.
Tama edellyttaa hoitajilta perheen tilanteen tuntemista, tietoa perheen kokemuksista ja odotuksista
hoitoty6ta kohtaan seka kykya kayttaa sellaisia interventioita, jotka yllapitavat ja edistavat perheen
terveytta. (Tomlinson 2001, Friedman ym. 2003, Bomar 2004a, Bomar 2005, Harmon Hanson

2005.)

Koska perhehoitotydn Iahtékohtana on auttaa perhetta selviytymaan lapsen sairauden ja
sairaalahoidon aikaisesta tilanteesta (Bomar 2004a, Harman Hanson 2005), on perheenjasenten
kokemusten, tarpeiden ja odotusten huomioiminen tarkeaa hoitotydssa. Tutkimusten tulokset ovat
yhdenmukaiset: vanhemmat odottavat saavansa apua ammattilaisilta. He odottavat hoitajien

osoittavan kiinnostusta koko perhettd kohtaan, luottamuksellista vuorovaikutussuhdetta,
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selviytymiskeinojensa vahvistamista seka kunnioitusta vanhemmuuttaan kohtaan. Vanhemmat
tarvitsevat tietoa lapsen sairauteen liittyen, mutta myds emotionaalista tukea. Hoitajien on
ymmarrettava perheenjasenten voimakkaat tunnereaktiot seka uskallettava puuttua perheen
tilanteeseen silloin, kun se on lapsen tai muiden perheenjasenten hyvinvoinnin kannalta
tarpeellista. Vanhemmat tarvitsevat myds jatkuvaa ohjausta ja aktiivista tukea siihen, miten
toteuttaa vanhemmuutta lapsen sairaalahoidon aikana, mita heiltd odotetaan ja mita he voivat
tehda lapsensa hyvaksi 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 eivat aina usko saavansa apua hoitajilta. Hoitajat pitdvat vanhempien tarpeita
paremmin tyydytettyina kuin vanhemmat itse (Cimete 2002, Shields ym. 2003). Shields ym. (2003)
epailevatkin, ettd vanhemmat eivat ole aina tietoisia avusta, jota heilla on oikeus saada lapsen
sairaalajakson aikana. Trollvikin ja Severinssonin (2004) mukaan perheita hoitavien ammattilaisten

tulisi kyeta tarkastelemaan perheen tilannetta vanhempien nakdkulmasta.

Vanhemmat eivat ole tyytyvaisia sisarusten saamaan tukeen lapsen sairaalahoidon aikana. He
toivoivat enemman sisarusten huomioon ottamista osana hoitoa. (Foster ym. 2001, Ballard 2004.)
Sairastuneiden lasten kokemuksia saamastaan hoidosta on tutkittu vahan. Smithin ja Calleryn
(2005) tutkimuksessa lapset eivat saaneet informaatiota henkilékunnalta, vaan sen antaminen jai
vanhempien tehtdvaksi. Lasten osallistuminen omaa hoitoaan koskeviin paatdksiin on rajallinen,
mutta tasta huolimatta lapsille tulee antaa informaatiota heidan ikatasonsa ja kehityksensa

mukaisesti (Hallstrom ja Elander 2004).

Perhehoitotydn kehittdmishaasteet

Perhehoitoty6 on kehittdmishaasteiden edessa. Perhekeskeisyys hoidon periaatteena on vanha,
mutta sisalloltdan edelleen epaselva (Hutchfield 1999, Eckle ja MacClean 2001, Bomar 2004a,
Bomar 2004b, Kaakinen ja Harmon Hanson 2004). Perheen terveys ja sen edistdminen ovat vahan
tutkittuja ilmi6ita, eika perheiden odotuksiin ja tarpeisiin ole riittavasti vastattu. Perhehoitotydn
kehittdmista kuvaavia tutkimuksia on raportoitu niukasti viimeisten vuosikymmenten aikana.

Tomlinson on yhdessa kollegoidensa kanssa luonut mallin, jonka avulla kehitetdan perhehoitoty6ta
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Yhdysvalloissa (Tomlinson ym. 2002, Peden-McAlphine ym. 2005). Mallin Iahtokohtana on, etta
tydyhteisdssa luodaan oppimisymparistd, jossa yhdistetdan tydntekijéiden kokemukset ja
olemassa oleva teoriatieto ohjaamaan perheiden hoitamista. Tulokset ovat olleet hyvia. Malli muutti
hoitajien perheisiin liittyvaa ajattelutapaa vastaamaan paremmin todellisuutta, perheiden yksil6llisia
tarpeita otettiin enemman huomioon, vuorovaikutus perheen ja hoitajien valilla oli toimivampaa, ja
hoitotydn interventiot suunniteltiin perheiden tarpeita ja arvoja vastaaviksi. (Tomlinson ym. 2002,
Peden-McAlphine ym. 2005.) My&s Hartrick (2000) on kehittanyt perhehoitoty6td moniammatillisen
tiimin toiminnan kautta. Tavoitteena oli edistaa perheen terveytta yhdistamalla moniammatillisen
tiimin kdytdnndn kokemus teoriatietoon. Hartrickin (2000) mukaan I&hestymistapa oli onnistunut,
koska se muun muassa kavensi teoreettisen tiedon ja kaytannén tyon valista kuilua ja kehitti siten

osallistujien taitoa edistaa perheen terveytta.

Hoitajien toiminnan ja perheen terveyden edistamisen valisen yhteyden osoittaminen on vaikeaa,
koska valiin tulevia muuttujia on paljon. Todennakoisesti tasta syysta myods tutkimuksia aiheesta on
vahan (Naylor 2003). Hoitajien kayttamien interventioiden ja perheen toiminnan tai toiminnan
tuloksen valilla on kuitenkin osoitettu yhteys muutamissa tutkimuksissa. Helseth (2002) kuvasi,
miten hoitajan tuki ja ohjaus auttoivat koliikkilapsen vanhempia. Taanilan ym. (1998) tutkimuksessa
havaittiin, ettd mitd enemman ja mita hyddyllisempia neuvoja vanhemmat olivat
terveydenhoitohenkildkunnalta saaneet, sitd paremmin he selviytyivat sairaan lapsen kanssa
kotona. Lasten ja nuorten hoitotydssa tulisi kayttdaa yha enemman menetelmia, joiden
hyddyllisyydesta perheille olisi olemassa nayttoa. Tata edellyttavat toiminnan tehokkuuteen seka
hoitotydn tietoperustan vahvistumiseen liittyvat vaatimukset terveydenhuollossa. (Koskinen-

Ollongvist ym. 2005, Lauri 2005.)

3 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

3.1 Toimintatutkimus

Tutkimus toteutui toimintatutkimuksena, jossa tutkija kehitti perhehoitoty6ta yhdessa kohteena
olevan tyoyhteison kanssa (Meyer ym. 2000, Rodgers 2000, Ladkin 2004). Perhehoitotyon

kehittdmisen tavoitteena oli luoda konkreettinen perhehoitotydn interventio, jonka avulla hoitajat
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edistavat perheen terveytta. Lahtokohdaksi valittiin australialaisten (Carr ja Kemmis 1986, Kemmis
ja McTaggart 2000, Kemmis 2004) luoma suuntaus, joka painottaa olemassa olevan toiminnan
kriittista arviointia ja yhteisollista otetta tydn kehittdmisessa. Keskeistd suuntauksessa on se, etta
tydyhteisdn jasenet osallistuvat kehittdmistydhdn ja tiedostavat paremmin perheiden hoitamisen
toimintatapojaan (Kemmis 2004). Toimintatutkimuksen kohteen valintaan, henkiléstén
sitoutumiseen, suunnitteluun ja tutkijan rooliin seka tutkimuksen eettisyyteen ja luotettavuuteen

liittyvia haasteita on kuvattu osajulkaisussa I.

Toimintatutkimuksen "isand” pidetédan sosiaalipsykologi Kurt Lewinia (1890-1947), joka 1940-
luvulta lahtien hahmotteli toimintatutkimuksen perusajatuksia. Lewin osoitti, etta tyontekijdiden
demokraattisilla osallistumismahdollisuuksilla on yhteys tyotyytyvaisyyteen, tydmoraaliin ja
tuottavuuteen. (Kuula 1999.) Toimintatutkimuksen peruslahtdkohtia ovatkin tutkimuksen kaytannon
laheisyys, tutkittavien osallistuminen ja muutosta tavoittelevan intervention luominen (Park 2004,
Totro 2005). Kurt Lewinin roolia toimintatutkimuksen perustajana on kyseenalaistettu (Kuula 1999)
ja toimintatutkimuksen alkuperaa on jaljitetty osaltaan myds John Dewey:in, joka liitti arkitoiminnan
ja tyokaytannot tieteelliseen tutkimukseen (Juuti ym. 2004). Toimintatutkimuksen tieteellisyys
asetettiin kyseenalaiseksi Yhdysvalloissa 1950-luvun lopulla, jolloin sen suosio hiipui. Elpyminen
alkoi Englannissa 1970-luvun puolivalissa, jolloin Lawrence Stenhouse tyotovereineen esitti
ajatuksen opettajasta oman tyénsa tutkijana. Chris Argyris ja Donald Schén (1978, 1996) kehittivat
toimintatieteeksi (action science) kutsutun suuntauksen. Argyriksen ja Schénin (1996) mukaan
ihmiset eivat yleensa tiedosta omaa toimintaansa ja sen seurauksia tydyhteiséssa. Oman
toiminnan arviointi koetaankin vaikeaksi, vaikka se Argyriksen ja Schénin mukaan on olennaista
tyon kehittamisessa. Peter Senge (1990) kayttaa oppiva organisaatio -kasitetta tydyhteisosta,
jossa tarkein voimavara on tavoitteellisesti oppiva ihminen, jota kannustetaan kokeilemaan,
ideoimaan, uudistumaan ja ottamaan vastuuta. Oppivassa organisaatiossa olennaista on koko
tydyhteisdn oppimiskyky, jotta yhteiset tavoitteet saavutetaan. (Senge 1990.) Norjalainen Bjorn
Gustavsen (2004) on kehittanyt kommunikatiivista toimintatutkimusta, jota nimitetdan
pohjoismaiseksi keskustelumenetelmaksi. Siina esiintyvat demokraattisen dialogin saannét ovat

toimineet erilaisissa hankkeissa tydyhteison kehittdmisen valineina (mm. Ala-Laurinaho 2004). Yrj6
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Engestrom (1995) on tutkijaryhmineen luonut kehittavan tyontutkimuksen mallin, jossa korostetaan
kehitettdvan kohteen riittdvaa historiallista analyysia. Kehittdvaa tydntutkimusta soveltavat tutkijat
ovatkin kritisoineet toimintatutkimusta siita, ettd kohteen historiaa ei analysoida ennen
kehittdmistoimenpiteita. (Engestrom 1995.) Taulukossa 1 on yhteenveto toimintatutkimuksen

teoreettisista lahtokohdista eri aikakausina.

Taulukko 1 Yhteenveto toimintatutkimuksen teoreettisista lahtokohdista eri aikakausina

TUTKIJA (T) AIKAKAUSI LAHTOKOHDAT

Kurt Lewin, John Dewey 1950-luku Tyontekijoille demokraattiset
osallistumismahdollisuudet
toiminnan kehittamiseen.

Lawrence Stenhouse 1970-luku Opettaja oman tyénsa
tutkijana.
Chris Argyris, Donald Schoén 1970-, 1980-, 1990-luvut Oman toiminnan arviointi tyon

kehittamisen lahtokohtana.

Peter Sengen 1990-, 2000-luvut Oppiva organisaatio
kehittdmisen I1dhtdkohtana.

Bjorn Gustavsen 1990-, 2000-luvut Kommunikatiivinen
toimintatutkimus.
Demokraattisen dialogin
saannot.

Yrj6 Engestrom 1990-, 2000-luvut Kehittava tyontutkimus:
tydyhteisdn historiallinen
analyysi ennen
kehittdmistoimenpiteita.

Toimintatutkimus ei ole tarkkaan maaritelty tutkimusmenetelma, vaan sita pidetdan enemmankin
tutkimusstrategiana tai lahestymistapana (Jeon 2004, Juuti ym. 2004). Talla tarkoitetaan sita, etta
toimintatutkimusta voidaan tehda kvalitatiivisista, kvantitatiivisista tai molemmista lahtokohdista
kasin ja aineiston analysointimenetelmat ovat erilaisia sen mukaan, mika on tutkimuksen tarkoitus,
mitka ovat tutkimuskysymykset ja millainen on aineiston laatu. Toimintatutkimusta voidaan tehda
my0s eriasteisina hankkeina: Kontion (2000) tutkimus kohdistui yhden kehitysvammaisia

vanhuksia hoitavan yksikdén henkildkunnan toiminnan kehittdmiseen, kun taas Asikaisen (1999)
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toteuttama toimintatutkimus kohdistui erdan kunnan koko sosiaali- ja terveystoimen
henkildkuntaan. Toimintatutkimus Iahestymistapana tarjoaa tutkijalle ja tutkimushankkeelle
kehyksen, jossa toimitaan etukateen pohdittujen, maariteltyjen ja sovittujen periaatteiden
suuntaisesti. Tassa kuvattu toimintatutkimus oli I1dhtokohdiltaan kvalitatiivinen. Aineistot kerattiin ja
analysointiin grounded theory- seka sisallénanalyysi-menetelmia kayttaen. Tutkimuksen
tavoitteena oli kehittaa perhehoitoty6ta luomalla perheen terveytta edistava interventio tutkijan ja
hoitajien yhteistydna seka tutkia muutosprosessia tieteellisin menetelmin. Nama ovatkin usein
toimintatutkimuksen |ahtokohtia (Heikkinen ja Jyrkama 1999, Ala-Laurinaho 2004).
Toimintatutkimus etenee usein syklimaisesti, siind vuorottelevat suunnittelu, toiminta ja toiminnan
arviointi (Ladkin 2004, Lewin ja Greenwood 2004). Tassa tutkimuksessa toiminta, sen arviointi ja
niiden tutkimus olivat kiinteasti yhteydessa toisiinsa. Tutkijan ja tyontekijoiden yhteistydna pohdittiin
kehittdmistydn tavoitteita, perhehoitotydn toteutumista tarkasteltiin kriittisesti, suunniteltiin toimintaa
kehittava interventio ja toteutettiin sitd kaytanndssa samalla tutkien, saatiinko muutosta aikaan.
Todellisuudessa prosessin vaiheet eivat aina suju mallin mukaan. Toimintatutkimukseen sisaltyy
yleensa paljon sellaista, mita ei voi kuvata ajassa etenevana prosessina. Kaikki tutkimuksen
aikana tapahtuneet asiat eivat ole mitattavissa, eika niita voi tiivistaa kirjalliseen muotoon. (Kemmis

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

Edella kuvattujen teoreettisten painotusten lisaksi toimintatutkimusta on tarkasteltu (mm. Robinson
1994) Habermasin (1974) luomien suuntausten kautta, joita ovat tekninen, praktinen ja kriittinen
(taulukko 2). Tutkimussuuntaukset kuvastavat sita, millaisiin todellisuuden piirteisiin tutkimus
kohdistuu ja mihin tarkoitukseen informaatiota hankitaan. Ne toimivat tiedonhankinnan
lahtokohtana tutkimuksessa. (Pietarinen 2002.) Kriittisessa tiedonintressissa on lahtdékohtana
tutkimukseen osallistujien voimaantuminen ja heidan kriittisyytensa herddminen yhteiskunnassa
vaikuttavia epakohtia kohtaan. Tavoitteena on, etta tydyhteison jasenet tiedostavat mahdolliset
omaehtoista kehittamista estavat tekijat. Australiassa Deakinin yliopistossa kehittynyt
toimintatutkimuksen koulukunta painottaa kriittistd suuntausta. Sen mukaan toimintatutkimuksen
tulisi vaikuttaa yhteiskunnallisella tasolla asti vapauttamalla ihmiset toimintaa kahlitsevista

pakotteista. (Kemmis 2004.) Tama tutkimuksen I&dhtokohdat ovat kriittisessa suuntauksessa, koska
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tavoitteena oli kehittda perhehoitoty6ta vahvistamalla hoitajien itsenaista asemaa oman tyon

kehittdmisessa saamalla heidat tietoiseksi perheiden hoitamista maarittelevista tekijoista.

Taulukko 2 Tekninen, praktinen ja kriittinen tutkimussuuntaus tiedonhankinnan Iahtokohtina

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

TUTKIMUSSUUNTAUS

TAVOITTEET

LAHTOKOHDAT

Tekninen suuntaus

Testata ulkopuolisen tahon
luomaa teoriaa tai mallia
tutkittavassa tydyhteisossa.

Etsii ilmidista lainalaisuuksia ja
pyrkii rakentamaan ilmioille
kausaalisia selityksia.
Toiminnan kehittdminen
perustuu ulkopuolisen
nakemykseen eika toimijoiden
omaan kriittisyyteen
toimintaansa kohtaan.

Kaytanndllinen eli praktinen
suuntaus

Ratkaista tutkimuksen aikana
esiin tulevat kaytannon
ongelmat kohteena olevassa
yksikdssa.

Edistaa yhteison sisalla
keskinaistd ymmarrysta ja
itseymmarrysta. Toimijat
havaitsevat kaytannon
ongelmat, joita ryhdytaan
ratkomaan yhdessa tutkijan
kanssa.

Kriittinen, osallistava suuntaus

Kriittisen reflektion
kaynnistaminen toimijoissa,
jotta he nakisivat mita
mahdollisuuksia heilla on
tydnsa kehittdmiseen ja
muuttamiseen parempien
kaytantojen aikaan
saamiseksi.

Vapautuminen toimintaa ja sen
kehittdmista kahlitsevista
pakotteista, kuten
tiedostamattomista voimista ja
sosiaalisista valtarakenteista.
Toimijat itse ottavat
vastuulleen toiminnan
kehittdmisen ja kaytantdjen
muuttamisen. Periaatteita ovat
toimijoiden taysivaltainen
osallistuminen ja demokratian
vahvistaminen.

Toimintatutkimuksen kayttd sosiaali- ja terveysalalla on lisdantynyt (L6fman ym. 2004a), ja sen

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

Toimintatutkimuksen kayton lisdamista suositellaankin terveyden edistamisen tutkimisessa ja

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

kuitenkaan ole kaytetty raportoiduissa perheen terveytta edistavissa tai perhehoitotytn
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kehittamista koskevissa tutkimuksissa, vaikka perheisiin kohdistuvien interventioiden kehittdmisen
tarpeellisuus on jo pitkdan ollut tiedossa (Robinson 1994, Bell 1999). Toimintatutkimus valittiin
taman tutkimuksen lahtokohdaksi, koska sen avulla oli mahdollista arvioida olemassa olevaa
perhehoitotyon kaytantoa seka kehittda sité luomalla interventio hoitajien kayttdon. Uuden
intervention kehittdminen, sen kaytantédn soveltaminen ja soveltuvuuden arviointi tarjoavat
arvokasta tietoa perhehoitotydn kehittdmisesta kiinnostuneille hoitotydntekijdille ja heidan
johtajilleen. Uuden intervention kehittdminen vahvistaa todennakodisesti myos hoitotydn asemaa

perheiden hoitamisessa.

3.2 Grounded theory -menetelma

Tassa tutkimuksessa sovellettiin grounded theory -menetelmaa ja erityisesti sen straussilaista
lahestymistapaa aineiston keruussa, analysoinnissa ja teorian kehittdmisessa. Grounded theory on
laadullisen tutkimuksen menetelma, jonka ovat alun perin kehittdneet Barney Glaser ja Anselm
Strauss 1960-luvulla Chicagon yliopistossa (Glaser ja Strauss 1967). Teorian epistemologiset
lahtokohdat ovat symbolisessa interaktionismissa, joka kohdistuu ihmisten valisessa
vuorovaikutuksessa ilmenevien roolien, kayttaytymisen ja niihin liittyvien prosessien
paljastamiseen. Symbolisessa interaktionismissa lahtokohta on, ettd ihmiset antavat sosiaalisissa
vuorovaikutusprosesseissa merkityksia eri asioille ja tutkijan tehtava on paljastaa naitd merkityksia
ja tulkita niiden tarkoitusta. (Jeon 2004.) Grounded theory -menetelma soveltuu vuorovaikutukseen
liittyvien ilmididen ja niiden valisten suhteiden tutkimiseen silloin, kun asiasta tiedetdan vahan tai ei
ollenkaan tai tutkittavaan ilmioon etsitdan uutta nakokulmaa. Sité kaytetdan myads silloin, kun
halutaan saada tutkittavien oma nakékulma esiin. (Glaser ja Strauss 1967, Strauss ja Corbin
1998.) Tavoitteena on rakentaa aineistosta kasin teoriaa, joka antaa selityksen tutkimuksen
kohteena olevalle ilmidlle (Dey 2004, Jeon 2004). Grounded theory jakaantuu formaaliseen ja
substantiiviseen teoriaan. Substantiivinen teoria kuvaa ja selittaa tiettya ilmi6ta, kuten tassa
tutkimuksessa perheen terveyden edistdmistd lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Se
voidaan nimeta myds tilannesidonnaiseksi teoriaksi, koska se kuvaa tiettya ilmiota rajatussa
toimintaymparistéssa. Tilannesidonnaista teoriaa voidaan hyédyntaa sellaisenaan hoitotydssa.

(Lauri ja Kyngas 2005.) Formaaliteoria puolestaan kasitteellistaa ilmidita laajasti, esimerkkina
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leimautumisen kasite sairauden kokemisessa. Substantiivisen teorian kehittamista voidaan jatkaa
formaaliksi teoriaksi laajentamalla tutkimusta esimerkiksi uusilla aineistonkeruilla. (McCann ja

Clark 2003a.)

Grounded theory -menetelma on jakaantunut eri lahestymistapoihin (Duchscer ym. 2004). Glaser
(1992) on pitaytynyt alkuperaisissa grounded theory -menetelman lahtékohdissa ja korostanut
aineiston analysoinnissa induktiivista paattelya. Strauss ja Corbin (1990, 1994, 1998) puolestaan
painottavat induktiivis-deduktiivista suuntausta, jota Kushner ja Morrow (2003) kutsuvat myés
abduktiiviseksi lahestymistavaksi. Molempien Iahestymistapojen tavoitteena on seikkaperaisen
kasitteellisen kuvauksen muodostaminen systemaattisesti etenevan koodauksen kautta, tosin

Strauss ja Corbin (1997) painottavat joustavuutta metodologiansa soveltamisessa.

Grounded theory -menetelman keskeisinad periaatteina ovat tutkijan kyky teoreettiseen
herkkyyteen, aineiston teoreettinen otanta, aineiston kerdamisen ja analysoinnin samanaikaisuus,
jatkuvan vertailun metodi, aineiston koodaus ja kategorisointi, muistioiden laatiminen ja selittavan
teorian tuottaminen tutkittavasta ilmidsta (Strauss ja Corbin 1990, 1994, 1998). Grounded theory -
menetelmaa kayttavalla tutkijalla on oltava riittavasti kykya ja oivallusta antaa merkityksia asioille ja
toiminnalle, jota tutkittavat tuottavat. McCann ja Clark (2003a) kutsuvat tata tutkijan teoreettiseksi
herkkyydeksi. Tutkijalta vaaditaan siis sensitiivisyytta, jotta han ymmartaa asioihin liittyvia
merkityksia ja tunnistaa kasitteiden valisia yhteyksia. Toisaalta Strauss ja Corbin (1998) pitavat
tutkijan riittdvaa objektiivisuutta tarkeana, jotta han pystyisi tekemaan tarkkoja havaintoja
tilanteesta. Teoreettista herkkyytta vahvistetaan kirjoittamalla muistioita tutkimusprosessin ajan.
Muistioilla Strauss ja Corbin (1998) tarkoittavat tutkijan tekemia muistiinpanoja asioista, joita
hanelld nousee esiin aineiston keruun ja sen analysoinnin aikana. Muistioiden kirjoittaminen on
olennainen osa analysointiprosessia, koska ajatusten kirjaaminen auttaa tutkijaa nostamaan
aineistoa entista kasitteellisemmalle tasolle (Duchscer ym. 2004). Grounded theory -menetelmassa
kaytetdan teoreettista otantaa, jossa tutkittavien maaraa ei paateta etukateen, vaan tutkija keraa

aineistoa niin kauan kunnes se saavuttaa teoreettisen saturaation. Aineisto saturoituu, kun uutta
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tietoa ei enaa tule esille. Tama edellyttaa, ettd aineistoa kerataan ja analysoidaan samanaikaisesti.

(Duffy ym. 2004.)

Grounded theory -menetelmassa jatkuvan vertailun analyysi toteutuu monella tasolla: tutkittavien
valilla, aineistosta tiivistettyjen koodien ja kategorioiden valilla seka luodun teorian ja olemassa
olevan kirjallisuuden valilla (Priest ym. 2002). Straussin ja Corbinin (1998) mukaan aineiston
analyysi jakaantuu avoimeen, aksiaaliseen ja selektiiviseen koodaukseen. Jokaisesta
koodausvaiheesta he ovat esittaneet yksityiskohtaisen kuvauksen. Analyysiprosessi on kuitenkin
Beckin (2004) mukaan enemmankin luonteeltaan syklinen, se on jatkuvaa siirtymista koodauksen
eri tasoilta toiselle. Jatkuvan vertailevan analyysin tavoitteena on nostaa aineistoa abstraktimmalle
tasolle kasitteellistamisen ja kategorioiden luomisen kautta. Nain luotu teoria perustuu aineistoon
eivatka sita ohjaile tutkijan ennakko-olettamukset. (Strauss ja Corbin 1998, McCann ja Clark

2003a.)

Grounded theory -menetelmassa suositellaan aineiston keraysta useilla eri menetelmilla ja useista
eri lahteista (Strauss ja Corbin 1990, Barbour 2001, McCann ja Clark 2003b). Usein kaytettyja
menetelmia ovat yksil6- tai ryhmahaastattelu, havainnointi ja erilaiset kirjalliset dokumentit. Strauss
ja Corbin (1998) ovat sita mielta, etta erityisesti organisaatiota tutkittaessa tietoa kannattaa kerata
useilla eri menetelmilla. Tassa tutkimuksessa aineistoa kerattiin useilla eri menetelmalla (ryhma- ja
perhehaastattelut, havainnointi) ja useilta kohderyhmilta (hoitajat, esimiehet, perheet). Tallaista
tapaa hankkia aineistoa kutsutaan triangulaatioksi. Menetelma- ja aineistotriangulaation onkin

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

Grounded theory -menetelman valintaa tdhan tutkimukseen puolsivat sen epistemologiset
lahtokohdat, jotka perustuvat symboliseen interaktionismiin. Symbolisessa interaktionismissa
ihmisen toimintaa tarkastellaan kahdella tasolla: kayttaytymisen ja vuorovaikutuksen tasolla seka
symbolisella tasolla. Toiminnan perustana ovat asioiden merkitykset ihmiselle itselleen. (Strauss ja
Corbin 1990.) Perheet ja hoitajat antavat yksil6llisia merkityksia muun muassa yhteistydsuhteelle,

lapsen sairastumiselle ja sairaalahoidolle seka kaytetyille auttamismenetelmille. Tassa
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tutkimuksessa kuvataan ja selitetdan hoitajien perhehoitotydlle antamia merkityksia seka
perheiden lapsen sairastumiselle ja lapsen sairaalahoidolle antamia merkityksia. Tutkimuksen
lahtokohtana on Straussin ja Corbinin (1990, 1994, 1998) edustama grounded theory -menetelman
l&8hestymistapa, koska siina korostetaan analyysin induktiivis-deduktiivista seka tulkinnallista
luonnetta. Tutkimus toteutui toimintatutkimuksena tutkijan tehdessa yhteisty6ta hoitajien kanssa
koko tutkimusprosessin ajan. Kaytanndssa tama tarkoitti sita, etta tutkija arvioi jatkuvasti olemassa
olevaa perheiden hoitamisen kaytantda, siihen liittyvia tutkimustuloksia ja perhehoitotyén
kirjallisuutta yhdessa lastenosaston henkilokunnan kanssa. Aineiston analysointi oli taman vuoksi
luonteeltaan enemman deduktiivis-induktiivista, kuin Glaserin (1992) edustamaa puhdasta

induktiivista analyysia.

3.3 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista ja metodologisista lahtokohdista

Teoreettiset 1ahtékohdat perustuivat tutkimustuloksiin, joiden mukaan lapsen sairastuminen ja
sairaalahoidot vaikuttavat monin tavoin seka yksittaisten perheenjasenten etta koko perheen
elamaan. Tasta syysta perheet tarvitsevat apua selvitdkseen stressaavasta ja vaativasta
tilanteesta. Taman lisaksi tiedetaan, ettéd perheen terveytta ja sen edistamista koskeva teoreettinen

tieto on niukkaa ja perhehoitotydn interventioiden kehittamista on odotettu jo pitkaan.

Toimintatutkimuksen lahtékohdaksi valittiin australialaisten Carrin ja Kemmiksen (Carr ja Kemmis
1986, Kemmis 2004) kehittdma kriittinen suuntaus, koska siina tydyhteis6 osallistuu
kehittdmistydhdn ja kantaa siitad vastuun taysipainoisesti yhdessa tutkijan kanssa.
Toimintatutkimuksen kriittisen suuntauksen ja grounded theory -menetelman yhdistaminen
samassa tutkimuksessa oli perusteltua, koska molempien suuntausten lahtékohdat ovat ihmisten
valisessa vuorovaikutuksessa, sen tutkimisessa ja kehittamisessa. Kriittinen suuntaus painottaa
tutkittavien taysivaltaista osallistumista kehittdmistyohon, joka todennakoisesti vahvistaa
tydntekijdiden voimaantumisen tunnetta ja lisda demokraattisuutta tydyhteisdssa. Tasta on nayttdéa
Valteen (2002), Puution (2002) ja Suonsivun (2003) mukaan. Taysivaltainen osallistuminen ja

vastuunotto kehittdmistyOsta edellyttavat sita, etta tydyhteisdssa keskustellaan avoimesti
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perhehoitotydsta seka sen kehittamisesta. Tama edellyttaa vuorovaikutusta ja vuorovaikutukseen
liittyvad merkityksenantoa ihmisten valisissa suhteissa, mikd puolestaan on olennainen osa
grounded theory —menetelman Iahtdkohtana toimivaa symbolista interaktionismia samoin kuin
kokonaisvaltaista perhehoitoty6td. Grounded theory —menetelman ja toimintatutkimuksen
yhdistaminen ei kuitenkaan ole ongelmatonta, koska siina yhdistyvéat erilaiset metodologiat.
Grounded theory —menetelma on luotu paaasiassa aineiston analysointimenetelmaksi, kun taas
toimintatutkimus antaa suunnan kehittamistydlle erilaisissa yhteisdissa. Tasta huolimatta
toimintatutkimuksen ja grounded theory —menetelman yhdistdmisesta on saatu onnistuneita
kokemuksia: Teram, Schachter ja Stalker (2005) tutkivat aikuisten naisten kokemuksia
selviytymisestaan lapsuudenaikaisesta seksuaalisesta hyvaksikaytosta terapian avulla. Heidan
(Teram ym. 2005) mukaansa grounded theory —menetelman ja toimintatutkimuksen yhdistaminen

osoittautui onnistuneeksi ratkaisuksi tutkimuksessa.

4 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa substantiivinen teoria somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen
perheen terveyden edistamisesta hoitotydssa seka arvioida perhehoitotydn toteutumista ja kehittaa
sitd tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla toimintatutkimuksen keinoin. Tutkimuksessa
luodun teorian tavoitteena oli jasentaa ja kehittda kaytannon toimintaa perhehoitotydssa.
Perhehoitotydn kehittamisen tavoitteena oli luoda hoitajien ja tutkijan yhteistyona interventio, joka
edistaa perheen terveytta lapsen sairaalahoidon aikana. Substantiivinen teoria ja kehitetty
interventio palvelevat molemmat tutkimuksen lopullista pddmaaraa: perheen terveyden edistdmista

lapsen sairaalahoidon aikana. Tarkemmat tutkimustehtavat olivat:

1. Mitka kasitteet kuvaavat perheen terveydessa tapahtuneita muutoksia lapsen

somaattisen pitkaaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?

2. Mitka kasitteet kuvaavat perheen odotuksia ja kokemuksia terveyden edistamisesta

lapsen somaattisen pitkaaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?
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3. Mitka kasitteet kuvaavat hoitajien toimintaa perheen terveyden edistdmisessa lapsen

somaattisen pitkdaikaissairauden ja sairaalahoidon aikana?

4. Miten perheen terveyden muutosta, perheen terveyden edistamista koskevia odotuksia
ja kokemuksia seka hoitajien perheen terveytta edistadvaa toimintaa kuvaavat kasitteet
ovat suhteessa toisiinsa somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveyden

edistamista kuvaavassa substantiivisessa teoriassa?

5. Millainen sairaalahoidossa olevan, somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen

terveytta edistava interventio luotiin toimintatutkimusprosessin aikana?

6. Millaiset kokemukset hoitaijilla olivat tutkimuksessa kehitetyn perheen terveytta

edistavan intervention toteutumisesta tydssaan?

5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

5.1 Toimintatutkimuksen toteutus

Tutkimuksen kohteena oli yliopistollisen sairaalan lastenosasto (kohdeyksikkd), jossa hoidetaan
alle 16-vuotiaita pitkaaikaissairaita lapsia ja nuoria. Aineistoa kerattiin myds toisen sairaalan
lastenosastolta (vertailuyksikk®), jossa hoidetaan pitkaaikaissairaita lapsia ja nuoria. Kuviossa 1 on

kuvattu toimintatutkimuksen toteutus.
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TOTEUTUS

TOIMINTATUTKIMUKSEN

Kohde-
yksikko

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhma-ja yksilo-
haastattelut (n=29)

Hoitajien ja perheen
valisen vuorovaikutuksen
havainnointi (44 t)

Perhehaastattelut (n=21)

)

v

Perhehoitotyon kehittaminen

ja intervention luominen

hoitajien ja tutkijan yhteistyona

?

Aineistonkeruu:

Hoitajien esseekirjoitukset (n=17)

Esimiesten (n=2) haastattelu

A A 4

Vertailu-
yksikko

Perhehoito-
tyon toteutumisen
arviointi

Aineistonkeruu:

Hoitajien ryhmahaastattelut
(n=11)

Hoitajien ja perheen valisen
vuorovaikutuksen
havainnointi (40 t)

Perhehaastattelut (n=8)

Perheen terveytta
edistavan

intervention
luominen

Hoitajien
kokemusten arvi-
ointi perheen
terveytta edistavan
intervention
toteuttamisesta

A

4

SOMAATTISESTI PITKAAIKAISSAIRAAN
LAPSEN PERHEEN TERVEYTTA
EDISTAVAN SUBSTANTIIVISEN

TEORIAN TUOTTAMINEN

Kuvio 1 Toimintatutkimuksen toteutus
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Perhehoitotydn kehittdminen toteutui varsinaisessa kohdeyksikossa, ja vertailuyksikosta kerattya
tietoa kaytettiin tutkimustulosten luotettavuuden vahvistamiseksi seka kohdeyksikon henkildkunnan

ja haastateltavien perheiden anonymiteetin suojaamiseksi. Toimintatutkimus jakaantui kolmeen

vaiheeseen, jotka on kuvattu kuviossa 2.

{. vaihe 9. vaihe 3. vaihe

-aineiston analysoinnin
jatkaminen

-osallistujien

informointi tutkimuksesta - intervention kaytantoon

soveltaminen

- kehittamispaivien
suunnittelu ja toteutus

-osallistujien sitoutuminen
tutkimushankkeeseen

-aineiston keruu perheilta,
hoitajilta, erityistyontekijoilta ja
hoitotyon dokumenteista

- aineistojen analysointi

- tutkijan tuki
soveltamisvaiheessa

- tutkimustuloksista
keskusteleminen
hoitajien kanssa

- hoitajille esseekysely, jossa
arvioidaan intervention
toimivuus kadytannossa
hoitajien ndkékulmasta

-somaattisesti pitkdaikaissairaan
lapsen perheen terveytta
edistavan intervention
suunnittelu

vuonna 2002 vuosina 2002 - 2003 Vuosina 2003 - 2004

Kuvio 2 Toimintatutkimuksen vaiheet vuosien 2002—-2004 aikana

Ensimmadinen vaihe

Tutkimus alkoi vuonna 2002. Tutkimusryhma neuvotteli sairaalan ylihoitajan kanssa lI6ytaakseen
tutkimukseen soveltuvan lastenosaston. Tydyhteison 16ytymisen jalkeen tutkija kavi esittelemassa
tutkimushankettaan osastolla ja tiedusteli henkilékunnan halukkuutta osallistua tutkimukseen.
Henkilékunta piti perhehoitotydn toteutumisen arviointia ja sen kehittamista tarkeana ja oli valmis
sitoutumaan tutkimushankkeeseen. Tutkija pyysi jokaiselta osaston tyontekijalta kirjallisen
sitoumuksen tutkimukseen osallistumisesta (liite 1). Yhta hoitajaa ja osaston sairaalahuoltajia
lukuun ottamatta kaikki yksikon tyontekijat ilmoittivat kirjallisesti sitoutuvansa tutkimukseen. Koska
tutkimuksen kohteena oleva osasto (kohdeyksikkd) oli henkildkunnaltaan pieni, paatettiin
tutkimukseen ottaa mukaan myos toisen sairaalan vastaavanlainen lastenosasto (vertailuyksikko).

Molemmista yksikdista kerattiin aineistoa, mutta varsinainen kehittdmistyo toteutui kohdeyksikossa.
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Toimintatutkimuksen ensimmaisen vaiheen tavoitteena oli hakea vastausta seuraaviin
kysymyksiin: (1) millaisia muutoksia perheen terveydessa tapahtuu lapsen sairastuttua
somaattiseen pitkaaikaissairauteen ja jouduttua sairaalahoitoon (osajulkaisu 1), (2) millaisia
odotuksia ja kokemuksia perheilld on terveyden edistdmisesta lapsen sairaalahoidon aikana
(osajulkaisu Il1) seka (3) miten hoitajat edistavat perheen terveytta lapsen sairaalahoidon aikana
(osajulkaisu 1V). Kysymyksiin yksi ja kaksi haettiin vastausta haastattelemalla perheita, joiden lapsi
oli ollut tai oli silla hetkelld hoidossa kohde- tai vertailuyksikdssa. Kysymykseen kolme haettiin
vastausta hoitajien ryhmahaastatteluilla seka havainnoimalla hoitajien ja perheiden valista
vuorovaikutusta molemmissa yksikoissa. Taman lisdksi kohdeyksikdn 12 erityistyontekijaa
haastateltiin ja 21 lapsen hoitotydn dokumenttien sisaltdoa tarkasteltiin perhehoitotyén
nakdkulmasta. Erityistyontekijoiden haastattelujen teemat oli sovellettu hoitajien ryhmahaastattelun
teemoista (taulukko 3). Haastatteluja ei analysoitu, koska niiden ei arvioitu tuottavan olennaista
lisatietoa tutkittavasta ilmidsta. Erityistyontekijoiden haastattelut antoivat kuitenkin tietoa siita,
millaiset ovat erityistyontekijan ja hoitajan roolit perheiden terveyden edistamisessa
lastenosastolla. Hoitotydn dokumenteista poimittiin kaikki ne hoitajien kirjaamat lauseet tai lauseen
osat, jotka kuvasivat perhetta, perheenjasenia tai hoitajan toimintaa perheenjasenten kanssa.
Hoitotyon dokumenteista tutkija haki tietoa siita, miten perheiden hoitamista dokumentoidaan ja
miten "nakyvaa” perhehoitotyd dokumenttien perusteella on kohdeyksikdssa.
Toimintatutkimuksessa kaikki se tieto, joka koskee kohteena olevan yhteisd toimintaa, on
arvokasta aineistoa tutkijalle. Tutkijan on saatava riittdvan laaja nakokulma tutkimansa tyéyhteisén
toimintakulttuuriin, jotta han voi osoittaa kehittamistyon tarpeellisuus toimintatutkimukseen
osallistujille (Gustavsen 2004, Loppela 2004). Taman vuoksi oli perusteltua kerata myos sellaista
aineistoa, jota ei systemaattisesti analysoitu tutkimusprosessin aikana, mutta joka oli relevanttia

tietoa perhehoitotydn kehittdmisen nakdkulmasta.
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Taulukko 3. Hoitajien ryhmahaastattelun teemat

Haastatteluteemat

Yhteistydsuhde perheen kanssa

Perheen osallistuminen lapsen hoitoon sairaalassa

Perheiden yksildllinen huomioon ottaminen, perheiden arvojen, tottumusten,
tapojen tunnistaminen

Roolien tunnistaminen perheissa

Perheen voimavarat, selviytymiskeinot

Merkitykselliset kokemukset perheille

Sopeutumisvaatimukset perheissa

viite: Hopia, H., Paavilainen, E. & Astedt-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 syksylla 2002, jolloin kohdeyksikdn hoitajille jarjestettiin 15
kehittamispaivaa siten, etta jokainen hoitaja osallistui kolmeen kehittamispaivaan. Tutkija vastasi
yhdessa tutkimussihteerin kanssa kehittamispaivien jarjestelyista, sisallén suunnittelusta ja
toteutuksesta. Toimintatutkimukseen liittyy usein koulutuksellinen osio tutkijan toimiessa
kouluttajana tai valmentajana kaytannon ilmion tutkimisen liséksi (Juuti ym. 2004). Tutkimuksen
toisessa vaiheessa tavoitteena oli luoda kehittdmispaivien aikana tutkijan ja hoitajien yhteistyéna
perhehoitotydn interventio, joka edistaa perheen terveytta lapsen sairaalajakson aikana
kohdeyksikdssa. Kehittamispaivien teoreettinen perusta pohjautui Carrin ja Kemmiksen (1986,
Kemmis 2004) luomaan kriittisen toimintatutkimuksen suuntaukseen, jossa tyOyhteison jasenet
pyrkivat reflektion avulla parantamaan toimintansa jarkiperaisyytta ja ymmartamaan siten entista
paremmin toimintatapojaan. Kehittdmispaivien oppimisnakemys perustui konstruktivismiin (Ojanen
2000, Puolimatka 2002, Rauste-von Wright ym. 2003), jonka lisaksi vaikutteita otettiin tutkivasta
oppimisesta (Hakkarainen ym. 1999, Hakkarainen ym. 2004) seka Argyriksen ja Schénin (1996)
tydn kehittamisnakemyksista uudistavan oppimisen keinoin. Kehittamispaivien lahtokohtana oli,

ettd osallistujat rakentavat yhdessa aktiivisesti nakemystaan perhehoitotydsta, sen nykytilasta,
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kehittamistarpeista ja -haasteista. Perhehoitotydn kehittamista toimintatutkimuksen keinoin on
kuvattu osajulkaisussa I. Julkaisussa kuvataan toimintatutkimuksen kohteen valintaan, tutkijan

rooliin, eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvia asioita.

Kehittdmispaivien aikana tavoiteltiin uudistavaa oppimista rutiinioppimisen sijaan (Mezirow 1994,
Argyris ja Schon 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
peruslahtokohtia, kuten tyon arvoja, sisaltoa, tavoitteita ja tyontekijoiden orientaatiota tydhon.
Uudistava oppiminen johtaa Argyriksen ja Schénin (1996) mukaan yleensa toiminnan
kehittymiseen pitkalla tahtaimella, mutta se edellyttaa tyontekijoilta kykya tarkastella tyotaan
"etdd@mmaltd” ja kyseenalaistaa olemassa olevien normien patevyys. Osallistavan
toimintatutkimuksen tavoitteena onkin se, etta osallistujat tiedostavat paremmin tyétapansa ja
niiden seuraukset. TAma edellyttaa, ettd heilld on halu ja kyky arvioida olemassa olevaa kaytantoa.
(Kemmis 2004.) Kehittamispaivien aikana keskusteltiin aktiivisesti perhehoitotydn sisallésta, sen
toteutumisesta ja siihen liittyvista kehittamishaasteista. Keskustelun tavoitteena oli auttaa

osallistujia rakentamaan omaa kasitystaan perhehoitotydsta. (Ojanen 2000.)

Toimintatutkimuksen toisessa vaiheessa vastausta haettiin kysymykseen millainen interventio
edistaa sairaalahoidossa olevan somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveytta. Tassa
vaiheessa kehitettiin perheneuvotteluinterventio, jonka hoitohenkilokunta nimesi perhepalaveriksi.
Intervention kehittdmisen lahtdkohtana olivat (1) olemassa olevat tutkimustulokset, jotka koskivat
pitkdaikaissairaan lapsen seka sairaalahoidossa olevan lapsen perheita, (2) perhehoitotydn teoriat,
(3) tassa tutkimushankkeessa saadut tulokset, jotka pohjautuivat perheiltd ja hoitajilta kerattyyn
aineistoon (osajulkaisut Il, Ill ja IV), (4) hoitajien kokemus perhehoitotydsta ja heidan kasityksensa
sen kehittamishaasteista seka (5) hoitajien ja koko tydyhteison resurssit intervention

toteuttamisessa.

Perheneuvottelu tarkoittaa lapselle nimettyjen omahoitajien keskenaan pitdmia tai omahoitajien ja
perheen yhteisia, sdannollisesti pidettyja tapaamisia, jotka koskevat perheen tilannetta lapsen
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sairaalahoidon aikana. Neuvottelun tavoitteena on koota yhteen perhetta koskeva tieto, kartoittaa

sen perusteella perheen tilanne ja suunnitella perheen terveytta edistavien hoitotydn menetelmien

kayttd seka niiden systemaattinen arviointi. Perheneuvotteluja varten kehitettiin sisaltérunko (kuvio

3), jonka avulla hoitajat voivat arvioida perheen tilannetta ja suunnitella tarkoituksenmukaisten
hoitotyén menetelmien kayttéa. Rungon sisaltdé suunniteltiin hoitajien ja tutkijan yhteistyéna. Se

perustuu hoitajien kokemuksiin ja tutkimushankkeen aikana keratyn aineiston tuloksiin.

PERHENEUVOTTELU

Qer\-\een tilanng

Perheelle tarkeat henkilot
Perheen tavat, tottumukset ja
voimavarat
Vastuunjakaminen perheessa
Perheen tarpeet ja odotukset
Perheen kanssa tehtyjen
aikaisempien sopimusten
toteutuminen

ceuranty Qemeen terveys

Neuvottelussa sovitut asiat
ja niiden kirjaaminen
Seuraavan perheneuvottelun
tarpeen arviointi

Perheen terveytta edistavat tekijat*
Perheen terveytta heikentavat tekijat*
(*n@ma tekijat kuvattu osajulkaisussa )

auttamismenetelmg,

Miten omahoitajat vahvistavat
perheen voimavaroja?

Miten perhetta autetaan ennalta
ehkaisemaan ongelmia?

Miten perhettd autetaan ratkaisemaan
mahdollisia ongelmia?

Kuvio 3 Perheneuvottelun suunnittelua ja toteuttamista ohjaava sisaltérunko

Kolmas vaihe
Tutkimuksen kolmas vaihe aloitettiin huhtikuussa 2003, jolloin perheneuvottelu otettiin
kohdeyksikdssa kayttoon. Intervention kayttoonoton jalkeen tutkija osallistui viisi kertaa

kohdeyksikon osastokokouksiin seka kerran tydyhteisén koulutuspaivaan, joissa keskusteltiin
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perheneuvottelun toteuttamisesta. Toimintatutkimuksen kolmannessa vaiheessa haettiin vastausta
kysymykseen millaisia kokemuksia hoitajilla on ollut tutkimuksen aikana kehitetyn perhehoitoty6n
intervention hyddyllisyydesta ja sen toimivuudesta tydssaan. Vastaus tahan saatiin hoitajille
suunnatun esseekyselyn seka esimiesten haastattelun avulla (osajulkaisu V). Kysely ja haastattelu
toteutettiin, kun interventiota oli toteutettu osastolla 10 kuukauden ajan. Vastaukset analysoitiin
deduktiivisella sisallonanalyysilla. Toimintatutkimus paattyi kevaalla 2004, ja tassa vaiheessa
perheneuvottelun soveltaminen ja sen edelleen kehittdminen siirtyivat kokonaisuudessaan

tydyhteisdn vastuulle.

5.2 Osallistujat

Tutkimuksen osallistujina (kuvio 1) toimivat kahden lastenosaston hoitajat ja kaksi esimiesta seka
osastoilla hoidossa olleiden tai aineistonkeruun aikana siella olevien lasten perheet. Hoitajia ol
ryhmahaastattelussa yhteensa 40, joista kohdeyksikdsta hoitajia oli 29 ja vertailuyksikdn hoitajia
11. Hoitajien keski-ika oli 37 vuotta, vaihteluvali 24-59 vuotta. Haastateltavilla oli tydkokemusta
hoitajana keskimaarin 10 vuotta, lyhin tydkokemus oli 4 kuukautta ja pisin 36 vuotta.

Hoitajat halusivat vastata esseekyselyyn nimettdémina, jotta heidan mielipiteitdan ja kokemuksiaan
ei pystyttaisi tunnistamaan. Paatdsta kunnioitettiin, jotta kysely pystyttiin toteuttamaan. Tasta
syysta niiden 17 hoitajan ja kahden esimiehen, jotka vastasivat esseekyselyyn seka osallistuivat

haastatteluun, taustatiedot eivat ole tiedossa.

Perhehaastatteluja tehtiin yhteensa 31, kahta perhettd haastateltiin kahteen kertaan ja 29 perhetta
yhden kerran. Kohdeyksikdssa hoidossa olleen lapsen perheita haastateltiin 21 ja vertailuyksikdn
perheita 8. Kahteen kertaan haastateltujen perheiden lapset olivat olleet tai olivat haastattelun
aikana hoidossa kohdeyksikdssa. Haastatteluissa oli kaikkiaan 82 perheenjasentd, joista 43 ol
vanhempia (28 aitia ja 15 isaa) ja 39 ialtdan 5-21-vuotiasta lasta tai nuorta. Perheita, joissa lapsi
asui vain toisen vanhempansa kanssa, oli viisi. Kymmenessa haastattelussa mukana oli toinen
vanhemmista ja 14 haastattelussa molemmat vanhemmat olivat 1asna haastattelutilanteessa.
Vanhempien keski-ika oli 37 vuotta, nuorin oli 23- ja vanhin 51-vuotias. Kaikki haastattelussa

mukana olleet sairastuneet lapset tai nuoret olivat alle 16-vuotiaita, ja 13 heista seka 26 sisarusta

40



osallistuivat haastatteluun. Syopaa 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, sek& kohde-
ettd vertailuosastolla, hoidettiin pitkdaikaissairaita lapsia. Suurin osa lapsista oli sairastunut
syOpaan tai diabetekseen, minka vuoksi suurin osa tutkimukseen osallistuneiden perheiden

lapsista sairasti edelld mainittuja sairauksia.

5.3 Aineiston keruu

Aineisto hankittiin hoitajien ryhma- ja yksildhaastatteluilla, perhehaastatteluilla, hoitajien ja
perheiden valisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnoinnilla seka hoitajille suunnattuna
esseekyselyna ja esimiesten haastatteluna. Erityistydntekijdiden haastatteluja ja hoitotydn

dokumenttien sisallon tarkastelua ei kuvata tassa, koska aineistoja ei analysoitu.

Ryhmaé&haastattelut

Ryhmahaastattelu on maaritelty avoimeksi, 1-2 tuntia kestavaksi rynmakeskusteluksi, jossa
keskustelun aiheet ovat suunniteltu ja aiheet rajattu. Ryhmassa on yleensa neljastd kymmeneen
osallistujaa ja keskustelua ohjaa yksi tai kaksi haastattelijaa (Gordon ym. 2005).
Ryhmahaastattelun kayttd aineistonkeruumenetelmana on yleistynyt 1990-luvulla
terveystutkimuksen alueella ja silla on todettu olevan useita etuja verrattuna yksildhaastatteluun
(Potsonen ja Pennanen 1998, Krueger ja Casey 2000). Ryhmahaastattelun avulla voidaan saada
esille pienoiskulttuurin merkitysrakenteet, joka on olennaista tutkittaessa jonkin tydyhteisén
tyontekijoiden tapaa toimia, ajatella ja tehda yhteisty6ta. Ryhmahaastattelu sisaltda myos ryhman
keskinaista vuorovaikutusta, joka auttaa haastattelijaa padsemaan lahemmaksi kohdeyhteisén
todellisuutta. (Krueger ja Casey 2000.) Ryhmahaastattelu valittiin menetelmaksi sen vuoksi, etta
perheiden hoitaminen on monitahoinen ilmid, johon liittyy erilaisia kokemuksia ja tunteita.
Lahtokohtana oli, ettd ryhmaan osallistuvien hoitajien vuorovaikutuksella on aktivoiva vaikutus
tiedon tuottamiseen tutkitusta ilmidsta. Ryhmahaastattelun on todettukin sopivan tutkimusaiheisiin,

joihin sisaltyy monenlaisia nakoékulmia, tunteita ja kokemuksia ja joiden esiin saamiseksi ryhman
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sisaisella vuorovaikutuksella on tarkea merkitys (Maenpaa ym. 2002). Ryhmahaastattelun on
todettu olevan tydyhteisdn ja tutkijan kannalta varsin joustava, nopea ja paljon informaatiota antava
edullinen tiedonkeruumenetelma (Heary ja Hennessy 2002, Gordon ym. 2005).
Ryhmahaastattelulla tarkoitetaan tassa tutkimuksessa ryhmassa tapahtuvaa ja haastattelijan

yllapitamaa keskustelua ennalta laadittujen teemojen pohjalta (vrt. P6tsénen ja Pennanen 1998).

Kohdeyksikdn (n=29) seka vertailuyksikdn (n=11) hoitajat haastateltiin yhdeksassa eri ryhmassa ja
jokaiseen ryhmaan osallistui 2—7 hoitajaa. Kolmen hoitajan kohdalla toteutettiin yksildhaastattelu,
koska ryhmahaastatteluiden ajankohdat eivat sopineet heille. Yksildhaastattelut kestivat 30-50
minuuttia ja ne toteutettiin sairaalan tiloissa hoitajien tydaikana. Yksilohaastatteluissa kaytettiin
samoja teemoja kuin ryhmahaastattelussa (taulukko 3). Haastattelut nauhoitettiin. Kohdeyksikosta
oli tarkoituksenmukaista haastatella kaikki toimintatutkimushankkeeseen osallistuvat hoitajat, kun
taas vertailuyksikdsta haastatteluun osallistuivat vain siihen halukkaat hoitajat. Ryhmahaastattelut
kestivat 1-2,5 tuntia, ja ne nauhoitettiin. Haastattelut toteutettiin vuonna 2002 molemmissa
sairaaloissa, ja haastatteluissa olivat Iasna seka haastateltavat hoitajat ettd tutkija. Kummallakin
osastolla hoitajat sopivat keskenaan, paaasiassa tyévuorojensa perusteella, mihin ryhmaan tulivat
haastateltaviksi. Ryhmat koostuivat saman tydyhteison hoitajista, mutta kokoonpano oli
satunnainen. Haastattelun tavoitteena oli selvittda, miten hoitajat edistavat perheen terveytta
lapsen sairaalahoidon aikana. Haastattelun alussa tutkija kertoi tutkimushankkeesta ja sen
tarkoituksesta. Lisaksi hoitajia informoitiin haastattelun tavoitteista seka nauhoitukseen,
haastatteluiden puhtaaksikirjoittamiseen, analysointiin ja tulosten julkaisemiseen liittyvista eettisista
kaytanteista. Haastattelun aluksi hoitajille esitettiin kysymys: "Milla tavalla hoidatte perheita
tydssanne?” Sen jalkeen 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
kasityksiaan ja kokemuksiaan perheiden hoitamisesta. Haastattelija huolehti myds siita, etta

keskustelu pysyi ennalta sovitussa ilmidssa: perheiden hoitamisessa.
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Havainnointi

Havainnointia kannattaa kayttaa silloin, kun tutkitaan asioita, joita on vaikea ilmaista suoraan
sanallisesti. Havainnoinnissa kiinnostuksen kohteena ovat yleensa yhteison sosiaaliset kaytannot,
uskomukset, asenteet ja toimintamallit, joista tehdaan havaintoja. Havainnointia kaytetaankin
erityisesti sosiaalisen vuorovaikutuksen tutkimisessa. (Mulhall 2003, Vuorinen 2005.)
Havainnoinnista on tullut suosittu tapa kerata tietoa terveydenhuollon toiminnasta (Moore ja
Savage 2002), joskin siihen liittyy myos luotettavuutta heikentavia tekijoitd. Havainnoija voi toimia
eri rooleissa yhteistssa, han voi osallistua esimerkiksi yhteisén toimintaan sen jdsenena tai han voi
havainnoida yhteison ulkopuolisena tarkkailijana. Aluksi havainnoijan on paastava sisalla
tutkimaansa yhteis66n, mika vaiheena voi sisaltaa paljonkin vaivannakéa. Luottamus tutkijan ja
tutkittavien valilla todennakoisesti lisda havainnoinnin onnistumisen mahdollisuuksia. Toisaalta
tutkija erityisesti pitkdan havainnoidessaan saattaa menettaa herkkyytensa havaita merkityksellisia
asioita tutkimansa ilmién kannalta (Tedlock 2003). Tutkijat (mm. Tedlock 2003, Baszanger ja
Dodier 2004) ovat sitd mieltd, ettd havainnointi toimii parhaiten silloin, kun siihen yhdistetdan myds

muita aineistonkeruumenetelmia.

Aineistoa kerattiin havainnoimalla hoitajien ja perheiden valistad vuorovaikutusta yhteensa 84 tunnin
ajan. Tutkija havainnoi 44 tuntia kehittdmiskohteena olevalla osastolla ja 40 tuntia
vertailuyksikdssa. Taman lisaksi tutkija havainnoi hoitajien ryhmahaastattelun jalkeen vield 13
tuntia perheiden ja hoitajien valista vuorovaikutusta varmistaakseen sen, etta 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 perheenjasenten valisen toiminnan ja
vuorovaikutuksen havainnointiin. Ennen havainnoinnin aloittamista kohteena oleville perheille
jaettiin tiedote tutkimuksesta (liite 2) seka suostumuslomake (liite 3). Alle kouluikaisten lasten
vanhemmat keskustelivat lapsensa kanssa tutkimukseen osallistumisesta ja tutkija kouluikadisten
lasten tai nuorten kanssa. Kahden perheen vanhemmat seka yhden perheen 11-vuotias lapsi
kieltaytyivat 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 valiseen raportointitilaisuuteen. Raportin tarkoituksena on siirtaa tietoa lapsen ja
perheen tilanteesta aamuvuoron hoitajilta iltavuoron hoitajille seka suunnitella yhdessa hoitotyota.
Havainnoinnin kohteena olevan hoitajan valinnan oli tehnyt osastonhoitaja yhteistydssa
henkildkuntansa kanssa. Hoitajat olivat jokaisella havainnointikerralla eri hoitajia, lukuun ottamatta
neljaa hoitajaa, joita havainnoitiin kaksi eri kertaa. Tutkija teki itsendisen paatdksen siita, miten
pitkan ajan kerrallaan han havainnoi hoitajien toimintaa. Jos hoidettavien lasten maara oli pieni ja
vanhemmat paasaantdisesti hoitivat lastansa itsenaisesti, muodostui havainnointiajasta lyhyt.
Tutkija teki kenttamuistiinpanot valittdmasti jokaisen havainnointikerran paatyttya. Tahan paadyttiin
sen vuoksi, etta yksittaiset havainnointitilanteet olivat luonteeltaan hyvin intensiivisia ja niista oli
mahdoton poistua tekemaan muistiinpanoja tiedon keruun siitd karsimatta. Havainnointikerrat
pyrittiin ensin raportoimaan mahdollisimman yksityiskohtaisesti selostaen vain sita, mita tilanteissa
tapahtui. Tama osoittautui kuitenkin ongelmalliseksi, koska raportoidessaan havainnointitilanteista
tutkija huomasi kirjaavansa myds kysymyksiaan, ajatuksiaan, johtopaatdksiaan seka
olettamuksiaan havainnoimistaan tilanteista. Havainnointi lopetettiin siina vaiheessa, kun

aineistosta ei noussut en&a uusia ilmioita esille.
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Taulukko 4. Perheen ja hoitajan valisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnoinnin
kohteet

Havainnoinnin kohteet

Yhteistydsuhteen luonne hoitajan ja perheiden valilla

Perheen osallistumisen tukeminen lapsen hoitoon

Perheenjasenten erilaisten roolien tunnistaminen ja niiden huomiointi lapsen sairaalahoidon
aikana

Lapsen sairastumisen ja sairaalaan joutumisen aiheuttaman tilanteen kasittely perheiden kanssa
Perheiden yksildllisten tapojen ja tottumusten seka arvomaailman tunnistaminen ja niiden
huomioiminen osana hoitoa

Perheiden voimavarojen ja selviytymiskeinojen tunnistaminen ja niiden kasittely perheenjasenten
kanssa lapsen

Sairaalahoidon aikana perheen yhteenkuuluvuuden tunteen vahvistaminen

viite:

Hopia, H., Paavilainen, E. & Astedt-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 kaytettyjen menetelmien on tasta syysta
oltava riittvan joustavia ja perheen tarpeita kunnioittavia (Astedt-Kurki ym. 2001, Friedman 2003).
Tassa tutkimuksessa perhehaastattelun 1ahtdkohtana oli se, ettd koko perhe osallistuu
haastatteluun. Perheen saivat kuitenkin itse maaritella ketad kuuluu perheeseen ja paattaa sen,
osallistuuko jokainen perheenjasenista haastatteluun. Lasten osallistuminen perhehaastatteluihin
vaihtelee. Lasten osallistumisesta on olemassa hyvia kokemuksia (Astedt-Kurki ym. 1999),
toisaalta lapset on rajattu tietoisesti pois haastatteluista esimerkiksi eettisilla syilla perustellen
(Lehto 2004). Tassa tutkimuksessa perheet olivat vaikeassa elamantilanteessa, koska heidan
lapsensa oli sairastunut vakavasti ja joutunut sairaalahoitoon. Oletettavaa oli, ettéd haastattelut
olisivat perheille emotionaalisesti raskaita, koska he joutuisivat muistelemaan lapsen sairauden

alkuaikoja seka hoidon intensiivisia vaiheita sairaalassa. Toisaalta haastattelut saattoivat auttaa
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perhetta kasittelemaan suruaan lapsen sairastumisesta (Carey ym. 2002). Haastattelut olivat

perheille seka stressaavia ettd voimaannuttavia (Orb ym. 2001, Maijala ym. 2002).

Perhehaastatteluita tehtiin yhteensa 31, kaksi perhettd 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 pitkdaikaissairauteen, jonka hoito tai seuranta kestaa vahintaan puoli vuotta, (2) lapsi
oli ollut hoidossa viimeisen kahden vuoden aikana toisella tutkittavista lastenosastoista ja (3)
perheessa ei ollut akuuttia kriisia haastattelun ajankohtana. Hoitajat jakoivat tiedotteet
haastattelusta (liite 4) osastoilla hoidossa olleiden lasten perheille. Tutkija kavi lapsen
sairaalahoidon tai poliklinikkakaynnin aikana pyytamassa perheita osallistumaan haastatteluun.
Perheiltd pyydettiin kirjallinen suostumus haastatteluun osallistumisesta (lite 5). Haastattelut
kestivat puolesta tunnista kolmeen tuntiin. Perheet saivat paattaa 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 perheitd kuvaamaan lapsen sairauden alkuvaihetta, osastolle tulotilannetta ja
vanhempien roolia sairaalassa. Toiminnan kuvauksen jalkeen edettiin tunnekysymyksiin, kuten
milta eri perheenjasenista tuntui, kun lapsi oli sairaalahoidossa, ja mitka tekijat auttoivat heita sina
aikana. Vaikka haastattelutekniikka pohjautui Pricen (2002) luomaan toiminnasta tunteisiin -
menetelmaan, ohjasivat haastattelua myds tutkitun tiedon (Hulme 1999, Tomlinson ym. 1999)
pohjalta nousseet teemat, jotka on kuvattu taulukossa 5. Kaksi perheistad haastateltiin kahteen
kertaan. Talléin havaittiin, etta toisella haastattelukerralla ei tullut uutta esille, joten seuraavana

haastatteluvuorossa olevat perheet haastateltiin vain kerran.
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Taulukko 5. Perhehaastattelun teemat

Haastatteluteemat

Lapsen sairastuminen

Lapsen sairaalaan joutuminen

Muutokset perheen toiminnassa lapsen sairastuttua ja
lapsen ollessa sairaalassa

Roolit perheessa

Perheen yksildllinen tapa toimia stressaavassa tilanteessa
Yhteiset arvot, tavat, tottumukset

Voimavarat, selviytymiskeinot perheessa

Perheen yhteenkuuluvuuden tunne

Kokemus sairaalasta

Yhteistyésuhde hoitajien kanssa

Lapsen hoitoon osallistumisen tukeminen

Perheen yksildllisten arvojen, tapojen, tottumusten

huomioon ottaminen

viitteet:

Hopia, H., Paavilainen, E. & Astedt-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. & Astedt-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

Kohdeyksikdssa toteutettiin hoitajille (n=17) suunnattu esseekysely seka esimiesten (n=2)
haastattelu, joilla kartoitettiin kokemuksia perheneuvotteluiden toteutumisesta. Samalla pyydettiin
vastaajia kuvaamaan kokemuksiaan koko toimintatutkimushankkeesta. Kohdeyksikon
Iahiesimiesten haastattelu tehtiin joulukuussa 2003 ja esseeaineisto kerattiin saman osaston
lastenhoitajilta ja sairaanhoitajilta tammi- ja helmikuun aikana 2004. Aineistonkeruun alkaessa
hoitajat olivat toteuttaneet perheneuvotteluita noin 10 kuukauden ajan. Tutkija lahetti jokaiselle

hoitajalle (N=29) suljetussa kirjekuoressa esseekyselyn. Hoitajilta oli etukateen tiedusteltu
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halukkuutta kuvata kokemuksiaan joko haastattelussa tai esseekyselyssa. Hoitajat pitivat
esseekysymyksiin vastaamista parempana vaihtoehtona. Hoitajat vastasivat kyselyyn
tydpaikallaan tai kotonaan ja kysely palautettiin osastolla olevaan kirjekuoreen. Vastausaikaa
annettiin ensin kaksi viikkoa, jonka jalkeen sita jatkettiin vield 1,5 viikkoa. Esseekyselyssa hoitajia
pyydettiin kuvaamaan kokemuksiaan perheneuvotteluiden kaytannén toteutumisesta seuraavien
kysymysten avulla: 1) kuinka monessa neuvottelussa he itse tai perheenjasenet ovat olleet
mukana, 2) mika neuvotteluissa on toimivaa, mita hyétya niista on, 3) mika estda neuvotteluiden
toteuttamista, 4) ovatko perheneuvottelut tarpeellisia perheiden hoitamisessa ja 5) millainen
tulevaisuus vastaajien mukaan neuvotteluilla on. Kysymykset laati tutkija yhteistydssa
tutkimusryhman kanssa. Esseen palautti 29 hoitajasta 17 hoitajaa. TyOyhteistssa kehitetyn
intervention kayttdonotossa esimiesten rooli on merkittava, ja tasta syysta myds heilta kerattiin
tietoa. Kaksi esimiesta haastateltiin yhta aikaa ja heiltd kysyttiin samat kysymykset kuin
esseekyselyssa hoitajilta. Haastattelu kesti 50 minuuttia, ja se toteutettiin esimiesten

tybhuoneessa.

5.4 Aineiston analyysi

Hoitajien ryhmahaastattelut, havainnointiaineisto ja perhehaastattelut analysoitiin grounded theory
-menetelmalla, straussilaisella lahestymistavalla (Strauss ja Corbin 1990, 1994, 1998). Tavoitteena
oli tuottaa substantiivinen teoria perheen terveyden edistamisesta lapsen pitkaaikaissairauden ja
sairaalahoidon aikana. Hoitajilta keratty esseeaineisto analysoitiin deduktiivisella sisallonanalyysilla
(Kyngas ja Vanhanen 1999). Esseista saatuja tuloksia ei liitetty grounded theory -menetelmalla
analysoituun aineistoon, vaan niita kaytettiin arvioitaessa toimintatutkimuksessa luodun

intervention hyodyllisyytta hoitajien nakokulmasta.

Hoitajilta kerétyn aineiston analysointi
Aineiston keruussa noudatettiin teoreettista otantaa, jonka vuoksi ryhmahaastattelut ja havainnointi
seka aineistojen analysointi tapahtuivat samanaikaisesti. Aineiston keruu alkoi kahdella

ryhmahaastattelulla, jonka jalkeen havainnointi ja ryhmahaastattelut seka kolme yksildhaastattelua
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toteutuivat vuorotellen. Haastattelut kirjoitettiin tekstinkasittelyohjelmalle sitd mukaan, kun niita
toteutettiin. My6s havainnointitilanteiden tapahtumat kirjattiin tekstinkasittelyohjelmaan. Aineistot
pidettiin erillisina tekstitiedostoina, mutta ne analysoitiin yhtd aikaa. Analyysi tapahtui tassa
vaiheessa kahden eri vaiheen kautta: avoin ja aksiaalinen koodaus (Strauss ja Corbin 1998). Avoin
koodaus alkoi siita, etta aineistoa tarkasteltiin rivi rivilta siten, etta sielta poimittiin kaikki ne
lausumat eli alkuperaisilmaisut, jotka koskivat hoitajan valillista tai valiténta toimintaa seka
kasityksia, mielipiteita tai kokemuksia perheiden hoitamisesta. Tekstimassasta poimittuihin
alkuperaisilmauksiin perehdyttiin aina ennen seuraavaa ryhmahaastattelua tai havainnointikertaa.
Aineisto alkoi saturoitua siind vaiheessa, kun hoitajien erilaisia toimintatapoja ei enaa tullut.
Ryhmahaastatteluiden paatyttya havainnoitiin hoitajien toimintaa viela 13 tunnin ajan. Talla

varmistettiin, etta uutta tietoa ei enaa tullut esille.

Taman jalkeen aineistot luettiin vield kahteen kertaan kokonaisuudessaan lapi, jotta aineistoista
muodostui kokonaiskuva. Lisaksi tarkistettiin, sisalsivatko aineistot alkuperaisilmauksia, joita
ensimmaisessa koodauksessa ei ollut huomattu. Kun kaikki mahdolliset hoitajien ja perheiden
valista toimintaa kuvaavat alkuperaisilmaukset oli poimittu seka haastattelu- etta
havainnointiaineistosta, niitd oli yhteensa 6856 kappaletta. Havainnointiaineistosta ilmaisuja 10ytyi
2198 ja haastatteluaineistosta 4658 kappaletta. limaukset olivat lauseita tai osia pitkista ja
monitasoisista lauseista. Asioiden ilmaisutyyli havainnointiaineistossa oli huomattavasti niukempi
kuin haastatteluissa. Tama johtui siita, ettd havainnointitilanteet olivat tutkijan ylés kirjaamia ja nain
jo yhden tulkinnan lapikayneitd. Taman jalkeen alkuperaisilmauksia tiivistettiin siten, etta
alkuperaista lausetta tai lauseen osaa lyhennettiin pyrkien saamaan siitd olennainen esille. Samaa
tai samansuuntaista asiaa tarkoittavat kuvaukset liitettiin yhteen. Tiivistdminen tuotti yhteensa 2119

ilmausta tutkittavasta ilmiosta.

Alkuperaisaineistoista tiivistetyista ilmauksista muodostettiin substantiiviset koodit, joita kertyi
haastatteluaineistosta 359 kappaletta ja havainnointiaineistosta 134 kappaletta, yhteensa 493
kappaletta. Substantiivisten koodien muodostaminen tapahtui siten, etta luoduista kasitteista

etsittiin samaa tai samankaltaista asiaa tai ilmiéta kasittelevat ilmaukset, jotka liitettiin yhteen ja
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niille annettiin yhteinen koodi. Substantiivisten koodien luomisen jalkeen koodit purettiin auki niiden
ominaisuuksien, ulottuvuuksien ja seurausten nakokulmista. Avoimen koodauksen aikana tutkija
esitti aineistolle kysymyksia: "Mita tassa tapahtuu?”, "Mita hoitaja tekee?”, "Miksi hoitaja toimii
nain?”, "Miksi hoitaja vastaa perheelle nain?”, "Miksi hoitaja ei toiminut toisin?”, "Mika tadhan on
syyna?” , "Mita hoitajan toiminnasta seuraa?”, "Miten perheet reagoivat?” ja "Mika on hoitajan tyon
lahtokohtana?” Kysymykset kirjattiin muistioihin ja niihin etsittiin aineistosta vastauksia. Muistiot
sisalsivat kirjoitetun tekstin lisédksi koodausprosessin aikana tehtyja visuaalisia karttoja, joiden
avulla pyrittiin selvittdmaan asioiden syy- ja seuraussuhteista. Visualisoimalla sita, kuinka hoitajat

hoitavat perheitd, tutkija pyrki rakentamaan kokonaisempaa kuvaa tutkittavasta ilmiosta.

Aksiaalisessa koodauksessa substantiivisista koodeista muodostettiin "ryppaita”, joihin oli
yhdistetty samaa tai samansuuntaista asiaa, ilmi6ta, tilannetta kuvaavia koodeja. Koodiryppaista
muodostettiin alakategorioita, joille annettiin kuvattua asiaa parhaiten ilmentava nimitys.
Alakategorioiden ominaisuudet ja ulottuvuudet kirjattiin mahdollisimman tarkasti yl6s.
Alakategorioista muodostettiin samalla periaatteella kolme kategoriaa. Tuotetut kategoriat toimivat
teorian kasitteina. Kuviossa 4 on kuvattu esimerkki selektiivinen hoitotyo -kategoriasta ja siihen
littyvista alakategorioista. Substantiivisia koodeja, alakategorioita ja niistd johdettuja kolmea
kategoriaa verrattiin toisiinsa seuraavan kysymyksen avulla: "Miten substantiiviset koodit,
alakategoriat ja kategoriat ovat toisiinsa yhteydessa?” Aksiaalisen koodauksen vaiheessa kolmen
kategorian ymparille muodostettiin rakenteellinen kokonaisuus, jossa kuvattiin konteksti,
samanaikaisesti vaikuttavat tekijat, toiminta ja sen seuraukset. Analysoinnissa ei edetty
ydinkategorian tuottamiseen liittyvaan selektiiviseen vaiheeseen, johon kaikki siihen asti luodut
kategoriat olisivat yhdistyneet. Osajulkaisussa IV on kuvattu hoitajilta keratysta aineistosta saadut
tulokset. Hoitajien aineistot yhdistettiin myéhemmin perheilta kerattyyn aineistoon ja analyysia

jatkettiin selektiiviseen vaiheeseen asti, jota kuvataan myéhemmin tassa tydssa.
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Hoitajat valikoivat perheet, joihin he paneutuvat tydssaan

Valikointi tapahtui perhetta tai hoitajaa koskevien
kriteerien perusteella

Hoitajat pitivat tietoisesti etaisyytta perheisiin, joissa esiintyi
vanhempien valilla ristiriitoja

Hoitajat pitivat tietoisesti etaisyytta perheisiin, joissa esiintyi
lapsen kasvatukseen liittyi ongelmia

Hoitajat eivat tehneet keskustelun aloitetta, vaan odottivat
perheen tekevan halutessaan aloitteen

Selektiivinen

Perheen ottaessa puheeksi hoitajien maarittelemia vaikeita ' hoitotyo
asioita, ne sivuutettiin tai niihin ei otettu kantaa

Hoitaja saateli ajan antoa perheille

Ajan annon saateleminen tapahtui hoitajan ehdoin
Hoitajat kayttivat ajan puutetta oman etunsa mukaisesti

Hoitajat suojasivat itseaan liian tiiviilta hoitosuhteelta
perheen kanssa

Perheiden hoitaminen perustui hoitajan tekemalle tarpeen
maarittelylle perheen tilanteesta ja avun tarpeesta

Tarpeen maaritys perustui hoitajien kasityksiin siita,
millaisessa tilanteessa olevat perheet ovat avun tarpeessa

Kuvio 4 Selektiivinen hoitotyd —kategoria ja siihen liittyvit alakategoriat

Perheiltd keréatyn aineiston analysointi

Perhehaastatteluissa noudatettiin teoreettista otantaa, jolloin aineiston keruu ja analysointi
tapahtuivat samanaikaisesti. Aineiston analysoinnin alkuvaiheessa havaittiin, ettd saman perheen
eri jasenilla saattoi olla erilaiset kokemukset esimerkiksi lapsen sairauden vaikutuksista perheen
yhteenkuuluvuuden tunteeseen. Tdman vuoksi paadyttiin tarkastelemaan jokaista haastatteluun
osallistunutta perheenjasenta yhtena analyysiyksikkéna, vaikka alkuperaisena tarkoituksena oli
tarkastella jokaista perhetta omana analyysiyksikkénaan. Ongelmallisimman ryhman analyysissa
muodostivat ne perheet, joissa vain toinen vanhemmista osallistui haastatteluun, koska osa naista
vanhemmista kuvasi haastattelusta pois jaaneen vanhemman kokemuksia lapsen sairaalahoidon

aikana. Nama lausumat jatettiin systemaattisesti pois analyysistéa siksi, ettéd haastatteluun
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osallistunut vanhempi ei valttamatta ollut tietoinen poisjadneen vanhemman todellisesta

kokemuksesta.

Perhehaastattelut analysoitiin kahteen kertaan edeten molemmilla kerroilla aksiaalisen
koodaukseen asti. Ensin haettiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin: "Millaisia odotuksia perheilla
oli tai on hoitoty6ta ja hoitajia kohtaan?” ja "Miten nama odotukset ovat toteutuneet?” seka
"Millaisia kokemuksia perheilla oli lapsen sairaalahoidosta?” Talldin havaittiin, ettd perheiden
odotuksien ja kokemusten kuvaaminen ei riita, vaan on selvitettava myos sita, minkalaisia
muutoksia perheessa tapahtuu lapsen sairastuttua ja jouduttua sairaalahoitoon. Tdman vuoksi
vastausta haettiin myds seuraaviin kysymyksiin: "Mita perheen elamassa tapahtuu lapsen
sairastuttua ja jouduttua sairaalahoitoon?”, "Mika perheen elamassa muuttuu?” ja "Miten perheet
siitad selviavat?” Koodausprosessi eteni samanlaisena molemmissa analyyseissa, tdman vuoksi ne
kuvataan tassa yhdessa. Todellisuudessa analysoinnit tapahtuivat ajallisesti eri aikoina.
Avoimessa koodauksessa haastatteluaineistoa tarkasteltiin rivi rivilta siten, etta sieltd poimittiin
kaikki ne lausumat (alkuperaisilmaukset), jotka koskivat tilanteita tai tekijoita, joita perheet toivat
esille kuvatessaan muuttunutta tilannetta elamassaan tai odotuksiaan ja kokemuksiaan hoitotydsta
lapsen sairaalahoidon aikana. Alkuperaisia ilmauksia tiivistettiin, ilmaisuista etsittiin
samankaltaisuuksia ja niita yhdistettiin empiirisiksi koodeiksi. Niistd muodostettiin substantiiviset
koodit, jotka luokiteltiin koodien ominaisuuksien ja ulottuvuuksien mukaan alakategorioiksi.
Alakategorioita muodostui perheen muuttuneesta tilanteesta 47 kappaletta ja perheen odotuksista

ja kokemuksista hoitotydsta 20 kappaletta.

Aksiaalisessa koodauksessa tarkasteltiin jokaisen alakategorian sisaltdjen ominaisuuksia ja
ulottuvuuksia. Alakategorioista etsittiin samankaltaisuuksia ja niité yhdistettiin kategorioiksi.
Kuvatut kategoriat kuvaavat teorian kasitteitd. Perheen muuttunutta tilannetta kuvaavista 47
alakategoriasta muodostettiin 11 kategoriaa, joista viisi kuvaa perheen terveytta sen
osasysteemien tasolla ja kuusi kategoriaa perheen voimavaroja. Analyysin etenemista on kuvattu
kuviossa 5 kayttaen esimerkkind osaa kategoriasta "sisarukset sivuosassa”. Perheen odotuksia ja

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

jatkuvasti toisiinsa eri suhteiden kautta, kuten rakenteellisten, samanaikaisesti vaikuttavien

tekijdiden ja toimintaan yhteydessa olevien tekijdiden kautta. Osajulkaisuissa Il ja Ill on kuvattu

perheaineistosta saadut tulokset.

EMPIIRISET
KOODIT

vanhemmat tekevat sisarusten
puolesta enemman

vaatimukset sisaria
kohtaan vahentyivat

sisar huolissaan lapse
hoidoista ja
|aakityksesta

sisarella on
epamaaraisia oireita,
vanhempi epailee niita
psykosomaattisiksi

sisar on mustasukkain
sairasta lasta kohtaan

en

sisar saa valtavia
raivokohtauksia

sisarukset riitelivat ennen,
nyt tulleet Iaheisemmiksi
toisilleen

sisarusten normaali
vilkkaus katoaa

sisarukset ikavoivat veljedan

vastuuta aikaisempaa
enemman kotitoista

perheen lapset tekevat
oma-aloitteisesti kotitoita

ja aitiaan, jotka ovat sairaalagsd

SUBSTANTIIVISET ALAKATEGORIAT KATEGORIAT
KOODIT
sisaren kehitystasoon
kuulumaton huoli
perheen sairastuneesta
lapsesta
vaatimukset sisaria muutos
kohtaan muuttuneet sisarusten
tunne-
lAmasss
sisaruksella elamassa
psykosomaattisia
oireita
muutos sisaruksen
kayttaytymisessa muutos sisarusten sisarukset
kayttaytymisessa sivuosassa

sisarukset lahentyneet
toisiaan

sisaren surutyd
muutos

sisarusten
asemassa ja
roolissa
perheessa

sisarilla halu viettaa
aikaa koko perheen
kanssa

sisaret ottavat
vastuuta aikaisempaa
enemman

Kuvio 5 Esimerkki analyysin etenemisesta kategoriassa ”sisarukset sivuosassa”

Hoitajilta ja perheiltd kerétyn aineiston yhdistdminen: selektiviinen koodaus

Perheilta ja hoitajilta keratyt aineistot analysoitiin ensin aksiaalisen koodauksen vaiheeseen asti,
minka jalkeen edettiin selektiivisen koodaukseen. Vaikka grounded theory -menetelman viimeisen
vaiheen koodausprosessi alkoi konkreettisesti tdssa vaiheessa, oli tutkija jo pitkdan pohtinut, mika

on se ilmid, mita perheet ja hoitajat kuvaavat. Todennakdisesti siksi jo selektiivisen koodauksen

53



alkuvaiheessa alkoivat hahmottua aineistoista esiin nousevat luokat, jotka kuvaavat hoitotyén
Iahtokohtia: perheiden yksildllinen tilanne ja avun tarve seka hoitajan kasitys perheiden tilanteesta
ja avun tarpeesta. Taman jalkeen melko pian esiin nousivat ydinkategoriat: perheiden
todellisuuden kohtaaminen ja perheiden todellisuuden sivuuttaminen. Selektiivinen koodaus siis
poikkesi avoimesta ja aksiaalisesta koodauksesta siten, etta ydinkategoriat hahmottuivat siina

hyvin pian.

Selektiivisessa koodauksessa substantiiviset koodit otettiin uudelleen tarkastelun kohteeksi.
Osajulkaisujen Il ja Il perheaineistoista saadut substantiiviset koodit yhdistettiin samaan
tiedostoon ja niita verrattiin hoitajien aineistosta saatuihin substantiivisiin koodeihin. Aineistoille
esitettiin kysymyksia, kuten: "Mita tassa tapahtuu?” ja "Mitka asiat ovat yhteydessa toisiinsa?”
Taman jalkeen otettiin erikseen tarkastelun kohteeksi jokaista toimintatapaa — systemaattista,
selektiivista ja tilannesidonnaista — kuvaavat alakategoriat, joita oli yhteensa 63 kappaletta. Kun
toimintatapoihin liittyneitd alakategorioita verrattiin perheaineistossa oleviin alakategorioihin, nousi
esille kaksi toisistaan poikkeavaa nakékulmaa perheiden hoitamiseen: perheen yksildllinen tilanne
ja avun tarve seka hoitajan kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta hoitotydn lahtdkohtina.
Perheen yksildlliseen tilanteeseen ja avun tarpeeseen olivat yhteydessa muutokset perheen
osasysteemeissa, ja voimavarojen aktivoitumisen alakategoriat seka perheen terveyden
edistdmisen osa-alueen alakategoriat. Nama muodostivat siis yhdessa perheen yksildlliseen
tilanteeseen ja avun tarpeeseen hoitotydn Iahtdkohtana liittyvan luokan.

Taman jalkeen eri toimintatapojen alakategorioita verrattiin edelld mainittuun luokkaan. Luokan ja
toimintatapojen valiltd haettiin yhtenevaisyyksia, erilaisuuksia, seurauksia seka niita ehtoja, joissa
ilmi® voisi toteutua. Talléin havaittiin, ettd systemaattisessa toimintatavassa hoitotyota toteutetaan

perheen yksildllisesta tilanteesta ja avun tarpeesta kasin.

Selektiivisesta ja tilannesidonnaisesta toimintamallista ei I0ytynyt yhtenevaisyyksia edelld mainitun
luokan kanssa, minka vuoksi niita tarkasteltiin uudelleen. Kun selektiivista ja tilannesidonnaista
toimintamallia verrattiin luokkaan hoitajan kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta,

yhtenevaisyyksia I6ytyi seka ehtoja, joiden puitteissa ilmid voi toteutua. Hoitotyon l1ahtékohdaksi
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nimettyja luokkia tarkasteltiin erillisina ilmidina siten, etta niihin oli liitetty hoitajien toimintatavat
seka perheaineistosta saadut tulokset. Tassa vaiheessa alkoi hahmottua ydinkategoria "perheen
todellisuuden kohtaaminen”. Taman jalkeen otettiin uudelleen tarkasteluun selektiivinen ja
tilannesidonnainen toimintatapa seka hoitajan kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta -
luokka. Talléin nousi esille luokka perheen todellisuuden sivuuttaminen, joka nimettiin toiseksi
ydinkategoriaksi. Ydinkategoriat purettiin auki viela siten, etta jokaisen substantiivisen koodin seka
alakategorioiden kohdalla mietittiin, liittyvatkd ne ydinkategorioihin. Jokainen lapikayty
substantiivinen koodi ja alakategoria pystyttiin yhdistdamaan ydinkategorioihin. Saadut kategoriat

muodostivat teorian kasitteet.

Hoitajilta kerétty esseeaineisto ja esimiesten haastattelu

Hoitajilta keratyt esseet ja esimiesten haastattelu analysoitiin deduktiivisella sisallénanalyysilla.
Deduktiivinen sisalldnanalyysi on menetelma, jossa aineiston analysointia ohjaa teema,
kasitekartta tai malli (Kyngas ja Vanhanen 1999, Latvala ja Vanhanen-Nuutinen 2001, Cutcliffe ja
McKenna 2004). Esseekyselyn ja haastattelun rungoksi valittiin perheneuvottelun hyodyllisyytta,
sen toteutumisen esteita ja tulevaisuudennakymia koskevat kysymykset. Kysymykset perustuivat
tutkijan ja tutkimusryhman kokemuksiin toteutetun intervention kehittdmisesta osastolla ja siihen
liittyvista haasteista. Analysointia ohjaava luokittelurunko muodostettiin esseekyselyssa ja
haastattelussa olleiden kysymysten mukaiseksi. Aineistot kirjoitettiin ensin
tekstinkasittelyohjelmalle. Taman jalkeen ne luettiin useaan kertaan, jotta aineistosta saatiin
kokonaiskuva. Aineistosta poimittiin luokittelurungon mukaisia asioita, jotka ryhmiteltiin luokkiin
intervention hyddyllisyys, toteutumisen esteet tai tulevaisuudenndkymat. Luokissa olevat asiat
olivat analyysiyksikoita, joita oli pelkistetty alkuperaisista ilmauksista lyhyemmiksi. Aineistoa
abstrahoitiin yhdistamalld samansisaltdisia analyysiyksikdita, jolloin saatiin ilmiéta kuvaavia
alakategorioita. Tassa vaiheessa tutkija kaytti tulkintaansa paattaen, mitka asiat han yhdisti
samaan kategoriaan (Cutcliffe ja McKenna 2004 ). Alakategorioita verrattiin viela alkuperaiseen
tekstiin, jolloin tarkistettiin tulkinnan johdonmukaisuus. Luotettavuuden vahvistamiseksi aineisto
analysoitiin uudelleen neljan kuukauden kuluttua, jolloin analysoijana toimi sama henkild kuin

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

Tassa tutkimuksessa eettisia valintoja ohjaavat tutkittavien antama tietoinen suostumus seka
vuonna 1964 asetettu Helsingin julistus (Leino-Kilpi 2003, Ryan 2004). Tutkimuksen
toteuttamiseen saatiin myonteinen lausunto tutkimuksen kohteena olevien sairaaloiden eettisilta

toimikunnilta.

Toimintatutkimuksen toteuttamiseen liittyvét eettiset ongelmat

Toimintatutkimukseen liittyvista eettisistd ongelmista ja niiden ratkaisuista on kirjoitettu vahan,
vaikka Kelly ja Simpson (2001) pitavat eraana toimintatutkimuksen validiteetin kriteerina sita, miten
tutkija on onnistunut tiedostamaan tutkimukseen liittyvat eettiset ongelmat. Tutkittavien
osallistuminen tutkimukseen edellyttaa tietoisesti annettua suostumusta. Tama tarkoittaa sita, etta
heitad on informoitu tutkimusasetelmasta, tutkimukseen liittyvistd eduista, mahdollisista riskeista,
haitoista, oikeudesta pysya anonyymina ja oikeudesta jaada pois tutkimuksesta (Pietarinen 2002,
Ryan 2004). Toimintatutkimuksessa tyontekijan tietoisesti antama suostumus on ongelmallinen,
koska tavoitteista huolimatta ei voida varmasti tietda, mita tutkimus osallistujilta vaatii ja mihin
kehittamistyd tydyhteistssa johtaa (Williamson ja Prosser 2002). Léfman kollegoineen (2004b)
suositteleekin, etta toimintatutkimuksiin osallistuville painotetaan sita, etta joustavuus ja
epavarmuus kuuluvat osana tutkimusprosessiin. Tassa tutkimuksessa hoitajia informoitiin
tutkimuksesta ja sen etenemisesta saanndllisesti lahettamalla heille henkilékohtaisia kirjallisia
tiedotteita tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkija kavi myds kaksi kertaa kohdeyksikdn jarjestamilla
vuosittaisilla kehittamispaivilla informoimassa tydyhteisda tutkimuksen etenemisesta ja saaduista
tutkimustuloksista. Hoitajien kirjallista sitoutumista tutkimukseen osallistumisesta voidaan pitaa

tietoisesti annettuna suostumuksena.

Toimintatutkimuksen kriittinen suuntaus edellyttaa, etta tutkittavan yhteisén jasenet osallistuvat
aktiivisesti kaikkiin tutkimuksen vaiheisiin. Taman oletetaan takaavan tutkittavien taysivaltaisen
osallistumisen, demokraattisuuden ja vastuun ottamisen toiminnan kehittdmisesta. (Kemmis 2004.)

Hoitajien osallistumisen intensiteetti vaihteli tutkimuksen eri vaiheissa. Tutkimuksen
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ensimmaisessa vaiheessa hoitajat olivat motivoituneita ja innostuneita kehittdmishankkeesta. He
keskustelivat ryhmahaastatteluissa aktiivisesti ja suhtautuivat myénteisesti toimintansa
havainnointiin. Tutkimuksen toisessa vaiheessa kehittamispaivien aikana hoitajien motivaatiossa,
innostuksessa ja halussa panostaa kehittamistydhon oli huomattavasti enemman vaihtelua. Osa
hoitajista oli edelleen innostunut ja motivoinut kehittdmaan perhehoitoty6ta, kun taas osa vastusti
toiminnan kehittamista ja halusi asioiden pysyvan ennallaan. Sama ilmio esiintyi seka Makisen ym.
(2003) ettad Kontion (2000) tutkimuksissa, joissa osa hoitajista halusi toteuttaa "perinteistd”
hoitoty6ta, minka vuoksi vanhoista tavoista luopuminen koettiin vaikeaksi. Toimintatutkimuksessa
on seka tulosten luotettavuuden etta eettisyyden kannalta pohdittava sitd, missa maarin tutkija saa
tai hanen pitaa vaikuttaa tutkimusprosessin kulkuun (Kemmis 2004). Tassa tutkimuksessa tutkija
omaksui alusta asti roolin, jossa han pyrki perustelemaan tydyhteisolle perhehoitotydn
kehittdmisen tarpeellisuutta seka organisoi osallistujat itse pohtimaan tydnsa lahtdkohtia ja
kehittdmishaasteita. Tamankaltainen rooli edellytti, etta tutkija pohti jatkuvasti omaa toimintaansa

ja sen vaikutusta tutkimuksen kulkuun, perhehoitotyon kehittdmiseen seka tutkimustuloksiin.

Kehittamispaivien aikana tuli esiin perheiden hoitamiseen liittyvia eettisia ongelmia ja haasteita,
joita kasiteltiin yhdessa. Taman lisaksi tydntekijat prosessoivat 4dneen muutosprosessiin liittyvia
uhkakuvia ja negatiivisia tunteita, jotka on tarkeaa purkaa kehittdmistydn onnistumisen kannalta
(Valtee 2002). Kehittdmispaivien jalkeen keratty palaute hoitajilta vahvisti tutkijan kasitysta siita,
ettd paivien aikana kayty keskustelu oli luonteeltaan tydnohjauksellista. Osa haastateltavista
perheista pyysi tutkijaa valittdmaan negatiivista palautetta joidenkin hoitajien toiminnasta suoraan
kyseisille hoitajille tai heidan esimiehilleen. Tdmankaltainen tilanne oli eettisesti ongelmallinen.
Tutkijan oli ratkaistava asia tapauskohtaisesti, kunnioittaen perheen toivetta, mutta sailyttaen
samalla luottamukselliset suhteet hoitajiin. Tutkija oli tietoinen myos siita, etta toimiva
yhteistydsuhde tutkijan ja hoitajien valilla vaikutti tutkimuksen etenemiseen ja intervention
onnistuneeseen kehittdmiseen ja sen kayttéonottoon. Sdanndlliset keskustelut tutkimusryhman
kanssa auttoivat selkiyttdmaan omaa roolia tutkijana ja toisaalta tydyhteisén vastuuta

kehittamistydssa.
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Williamsonin ja Prosserin (2002) mukaan toimintatutkijan velvollisuutena on suojella tydyhteis6a
mahdollisilta yhteisda vahingoittavilta tutkimustuloksilta. Tama nédkemys asettaa eettisesta
nakokulmasta suuria vaatimuksia tutkijalle. Olennaisinta on, etta seka tutkijan etta tyontekijoiden
nakemyksistd keskustellaan avoimesti ja pyritddn sen kautta |I0ytamaan perusteita ja suuntaa
kehittdmistoiminnalle. Avoin ja rakentava keskustelu tutkimuksen kohdealueesta on eettisesti
korkeatasoisen toimintatutkimuksen kulmakivi. Perhehoitotydn kehittdmisen kohteena olevia
tydyhteisdja oli vain yksi, joten tutkittavien ja tydyhteisén anonymiteetin taydellinen turvaaminen oli
lahes mahdotonta. Taman vuoksi aineistoa perhehoitotydn nykytilanteesta kerattiin myds toisen
sairaalan pitkaaikaissairaita lapsia hoitavalta osastolta ja aineistot yhdistettiin analyysivaiheessa.

Tama lisasi tyontekijoiden ja perheiden anonymiteettisuojaa.

Perhehaastattelut ja havainnointi

Tutkija tiedusteli perheiden halukkuutta haastatteluun lapsen sairaalahoidon tai poliklinikkakaynnin
aikana, jolloin tutkija tapasi yleensa vain toisen vanhemmista. Ennen vanhemman tapaamista
tutkija oli varmistanut henkilokunnalta, etta perhe taytti haastattelun kriteerit. Perheet, jotka olivat
saaneet kuulla lapsen sairaudesta vain vahan aikaa sitten tai joiden lapsella oli intensiivinen
hoitojakso, jatettiin tutkimuksesta pois (Jokinen ym. 2002, Maijala ym. 2002). Vanhemmille jaettiin
esittelykirje, jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus ja haastattelun toteutus (lite 4). Tiedon saanut
vanhempi informoi muita perheenjasenia, ja perhe teki yhdessa paatdksen osallistumisestaan
haastatteluun, minka jalkeen perheet allekirjoittivat suostumuslomakkeen (liite 5). Perheiden
vaikean elamantilanteen vuoksi hoitajat epailivat perheiden halukkuutta osallistua haastatteluun.
Tutkijan olikin mahdoton tietda etukateen, miten haastattelu vaikuttaa perheenjasenten valisiin
suhteisiin tai perheen tunneilmapiiriin (Astedt-Kurki ym. 2001, Ryan 2004). Perheet kuitenkin
halusivat osallistua haastatteluun. Suurin osa perheista kuvasi oloaan haastattelun jalkeen
helpottuneeksi, koska he saivat purkaa kokemuksiaan elamassaan tapahtuneista muutoksista
lapsen sairastumisen jalkeen (Carey ym. 2000). Tutkija tapasi perheet kaksi kertaa, ensin
sairaalassa ja sen jalkeen haastattelutilanteessa, mikd mahdollisti luottamuksen syntymisen ja

mahdollisten tutkimukseen liittyvien epaselvyyksien lapikdymisen. Perheet saivat myos tutkijan
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yhteystiedot ja kehotuksen ottaa tarvittaessa yhteytta. Yksi vanhempi otti yhteytta tutkijaan

taydentdakseen haastattelua.

Hoitajien ja perheiden valisen vuorovaikutuksen ja toiminnan havainnointi toteutettiin aluksi
osallistuvana havainnointina, jonka aikana tutkija osallistui erilaisten tehtavien tekemiseen hoitajan
parina. Tehtavien tekeminen samanaikaisesti hairitsi kuitenkin huomattavasti havainnointia. Taman
vuoksi tutkija siirtyi passiiviseksi havainnoijaksi kesken aineiston keruun (Moore ja Savage 2002).
Hoitajat kayttivat tydaikaansa muun muassa lapsen hoitamiseen, vuorovaikutukseen perheiden
kanssa, kirjallisiin t6ihin, lapsen ja perheen tilanteesta tiedottamiseen ja tiedon vastaanottamiseen,
hoidon suunnitteluun seka neuvotteluihin kollegoiden ja muiden tyontekijdiden kanssa. Taman
lisdksi hoitajilla oli runsaasti tyotehtavia, jotka eivat suoranaisesti kohdistuneet lapseen tai hanen
perheeseensad. Ensimmaisen havainnointikerran jalkeen tutkija joutui tekemaan paatdksen siita,
mika on tutkimusaineistoa (Marincowitz 2003). Kuuluiko esimerkiksi hoitajien ja perheenjasenten
ei-kielellinen viestinta, kuten ilmeet ja eleet, havainnointiaineistoon? Olivatko hoitajien taukojen
aikana kaydyt keskustelut perheiden hoitamisesta havainnointiaineistoa? Oliko eettisesti
perusteltua kerata aineistoa kaikesta siita, mita tapahtuu perheiden ja hoitajan valilla lapsen
sairaalahoidon aikana? (Ryan 2004). Grounded theory -menetelman keskeinen lahtékohta on
symbolinen interaktionismi, joka on teoria ihmisten valisista sosiaalisista prosesseista. Nama
prosessit iimenevat vuorovaikutuksen ja kayttaytymisen lisdksi myods symbolisella tasolla. Talla
perusteella kaikki, mita tutkimuksen kohteena olevassa ymparistdssa tapahtuu, on tutkimuksen
aineistoa (Janhonen ja Latvala 2003.) Havainnointi osoittautuikin erittdin rikkaaksi aineiston
tuottajaksi, koska sen avulla saatiin tietoa ihmisten sosiaalisesta toiminnasta kokonaisuudessaan

(Mulhall 2003).

Havainnoinnissa ongelmia tuotti tietoisesti annetun suostumuksen saaminen perheilta tilanteissa,
joissa lapsi tuli vanhempansa tai vanhempiensa kanssa osastolle ei-suunnitellusti el
paivystyksend. Talldin perheen tapaaminen ennen hoitajan kontaktia oli mahdotonta. Mooren ja
Savagen (2002) mukaan tutkija ei voi etukateen taysin suunnitella eika hallita havainnoinnin eri

vaiheissa esiin tulevia eettisia kysymyksia. Tutkija ratkaisi tilanteen aina tapauskohtaisesti
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kunnioittaen kuitenkin aina ensisijaisesti perheen yksityisyytta seka yksilollista tilannetta (McHaffie

2004).

6 SUBSTANTIIVINEN TEORIA SOMAATTISESTI PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHEEN

TERVEYDEN EDISTAMISESTA

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, etta hoitotyon
lahtokohtana oli perheen yksildllinen tilanne ja avun tarve. Systemaattisessa hoitotydssa tama oli
tydn lahtokohta. Systemaattisessa hoitotydssa hoitajat huomioivat perheen terveyden
osasysteemeissa tapahtuneet muutokset, aktivoivat perheen voimavaroja seka edistivat perheen
terveyden osa-alueita. Systemaattisen hoitotydn erdana menetelmana toimivat perheneuvottelut.
Perheen todellisuuden sivuuttamisessa hoitotydn lahtékohtana olivat hoitajien kasitykset perheen
tilanteesta ja avun tarpeesta. Perheen todellisuus sivuutettiin selektiivisessa ja
tilannesidonnaisessa hoitotydssa. Naissa toimintatavoissa ei huomioitu perheen terveyden
osasysteemeissa tapahtuneita muutoksia eika aktivoitu perheen voimavaroja ja edistettiin perheen

terveyttd satunnaisesti.

Perheen terveydessa tapahtuneita muutoksia seka perheen voimavarojen aktivoitumista on
kuvattu yksityiskohtaisesti osajulkaisussa Il. Perheen terveyden edistdmisen osa-alueita perheiden
odotusten ja kokemusten perusteella lapsen sairaalahoidon aikana on kuvattu osajulkaisussa llI.
Hoitajien kolme erilaista toimintatapaa, systemaattinen, selektiivinen ja tilannesidonnainen,
perheiden terveyden edistdmisessa on kuvattu osajulkaisussa IV. Kuviossa 6 on esitelty
substantiivinen teoria perheen terveyden edistdmisesta lapsen pitkaaikaissairauden ja

sairaalahoidon aikana.
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SOMAATTISESTI PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHEEN
TERVEYDEN EDISTAMINEN

Perheen todellisuuden
kohtaaminen

Perheen todellisuuden
sivuuttaminen

Perheen yksildllinen tilanne ja avun
tarve hoitotyon lahtokohtana

Hoitajan kasitykset perheen
tilanteesta ja avun tarpeesta
hoitotyon lahtokohtana

Systemaattinen hoitotyo
- perheneuvottelut

Selektiivinen ja tilannesidonnainen
hoitotyo

Perheen terveydessa
tapahtuneiden muutosten
huomioiminen

Perheen
voimavarojen
aktivoiminen

Perheen terveyden
osa-alueiden
edistaminen

Kuvio 6 Substantiivinen teoria somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveyden

edistamisesta

Perheen terveydessa
tapahtuneiden muutosten
huomiotta jattaminen

Perheen
voimavarojen huomiotta
jattaminen

Perheen terveyden
osa-alueiden
satunnainen

edistaminen

6.1.1 Perheen yksildllinen tilanne ja avun tarve hoitotyon lahtokohtana

Perheen todellisuuden kohtaaminen toteutui silloin, kun hoitajat huomioivat perheen terveyden

osasysteemeissa, lapsessa, sisaruksissa, vanhemmissa, parisuhteessa ja koko perheessa,
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tapahtuneet muutokset. Todellisuuden kohtaaminen edellytti myds sita, etta hoitajat vahvistivat
vanhemmuutta, huolehtivat lapsen hyvinvoinnista, auttoivat perhettd purkamaan
tunnekuormaansa, tukivat arkipaivassa selviytymista seka rakensivat luottamuksellista

hoitosuhdetta perheen kanssa. Systemaattisessa hoitotydssa nain tapahtui.

6.1.1.1 Muutokset perheen terveydessa

Sairastuneesta lapsesta tuli perheen toiminnan ja paatdéksenteon keskipiste, minkd vanhemmat
kokivat kuluttaviksi ja raskaaksi. Sairastuneen lapsen kayttaytymisessa ja fyysisessa tilassa
tapahtui muutoksia: vilkas lapsi saattoi muuttua hiljaiseksi ja vetaytya kontakteista tai rauhallinen
lapsi muuttua levottomaksi. Lapsi kokeili myds rajojaan esimerkiksi kieltdytymalla |adkkeenotosta
tai paivittaisista pesuista. Sairastunut lapsi tarvitsi paljon hoivaa, huolenpitoa ja seuraa. Myos
sairastuneen lapsen sisarusten rooli ja kayttaytyminen muuttuivat monella tapaa. Syépaan
sairastuneen lapsen aiti kuvasi pienemman sisaren tilannetta: "Tietysti silla oli aikamoisia raivareita
vélilld kun kévi tééllé sairaalassa ja sitten piti 1ahteé kotiin, se oli selvasti huomion kaipuuta”
(haastattelu nro 9). Vanhemmat olivat huolissaan sisarusten fyysisista oireista, kuten vatsakivuista
ja huimauksesta, eivatka tienneet, miten suhtautua niihin. Vanhemmat tunsivat syyllisyytta ja
huonoa omatuntoa siitd, kun heilla ei ollut riittdvasti aikaa huomioida sairastuneen lapsen

sisaruksia. Sisarukset jaivat sivuosaan perheessa.

Lapsen sairaus saateli vanhemman hyvinvointia. Vanhemmilla oli erilaisia fyysisia ja psyykkisia
oireita lapsen sairastamisen ja sairaalahoidon aikana. He olivat yksinaisia ja tunsivat syyllisyytta
lapsen sairastumisesta. Aiti kuvaili olotilaansa lapsen sairastumisen alkuaikoina: “en syényt
mitddn, menin vain kuin robotti, en nukkunut, itkin kauheasti, sitten lopulta multa meni jalat alta”
(haastattelu nro 15). Vanhempien roolit muuttuivat perhekeskeisemmaksi: isat viettivat enemman
aikaa perheen parissa ja aidit keskittyivat entista tiivimmin sairastuneen lapsen ja perheen
hoitamiseen. Vanhemmat suhtautuivat tilanteeseen eri tavoin. Osa vanhemmista eli olemassa
olevaa hetkea eivatka suunnanneet ajatteluaan kohti tulevaisuutta. He olivat oppineet tavan jo
aikaisempien vaikeiden kokemusten yhteydessa tai olivat opetelleet sen lapsen sairastuttua. Isa

kertoi suhtautumistavastaan: "pitdis osata ottaa péiva kerrallaan, tulee mité tulee, ei odottaa ja
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miettia sitd tulevaisuutta etté sen on kyllé oppinut tdssé, kun mitdan et voi suunnitella etukdteen”
(haastattelu nro 6). Osa vanhemmista puolestaan loi ja yllapiti jatkuvasti mielikuvia
tulevaisuudesta. He uneksivat ajasta, jolloin lapsi osaa itse pistaa insuliinia, tai tulevasta kesasta
lapsen kanssa kotona. Heilla oli luja usko siihen, etta lapsi selviytyy sairaudestaan. He pitivat
lapsen sairauden aiheuttamaa tilannetta osittain myds myonteisena asiana, koska esimerkiksi
perheenjasenet tulivat toisilleen laheisemmiksi. Osa vanhemmista oli katkeroitunut ja eli jatkuvien
vihan, turhautumisen ja muiden negatiivisten tunteiden keskella. He kyselivat itseltdan jatkuvasti:
"Miksi meille kavi nain?” Vaikka lapsen sairastumisen akuuttivaiheesta oli jo aikaa, he eivat
kyenneet irrottautumaan menneista tapahtumista. He myds syyttivat itsedan lapsensa

sairastumisesta.

Vanhempien oma hyvinvointi oli sidoksissa lapsen hyvinvointiin. Kun lapsi voi hyvin huolimatta
sairaudestaan, myds vanhemmat voivat hyvin. Toisaalta lapsen voinnin kohentumisen mydéta
vanhemmilla oli mahdollisuus tarkastella perheen tilannetta realistisesti. Tall6in osa vanhemmista
antoi itselleen luvan voida huonosti ja osa heista masentui. Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen
oli vanhemmille vaativaa. Jotkut vanhemmista oivalsivat jo sairauden alkuvaiheessa oman

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

Vanhempien parisuhde kulki vuoristorataa lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Siina oli
seka hyvia etta vaikeita ajanjaksoja. Parisuhteen hyvinvointiin vaikuttivat myonteisesti vanhempien
roolien selkeys ja siihen liittyvat vastuualueet. Tama edellytti, ettd vanhemmat olivat keskustelleet
rooleistaan lapsen sairaalahoidon aikana. Parisuhteen hyvinvointia sdatelivat myés vanhempien
kayttdmat selviytymiskeinot. Aidit jakoivat huoltaan paaasiassa puhumalla tilanteestaan, kun taas
isat vetaytyivat omiin oloihinsa tai purkivat pahaa oloaan tekemisen kautta. Perheet kuvasivat,
kuinka erilaiset selviytymistavat saattoivat aiheuttaa erimielisyyksia vanhempien valilla ja erityisesti
aidit vasyivat isien puhumattomuuteen. Rooleista ja vastuusta keskusteleminen seka puolison

selviytymiskeinojen ymmartaminen vahvistivat parisuhteen hyvinvointia.

Lapsen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen kosketti koko perhetta. Perhe menetti hetkellisesti
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itsenaisyytensa, ja sen elamaa ohjasivat lapsen sairaus ja sairaalahoitojen aikataulu. Sairastunutta
lasta tarkkailtiin ja perheen normaali elamanrytmi muuttui. Jokapaivainen eldama oli suunniteltava
tarkasti etukateen. Sairaus saattoi olla hyvinkin arvaamaton, jolloin perheiden piti olla valmiita
muuttamaan nopeasti suunnitelmiaan. Perheiden oli siis sopeuduttava suunnittelemaan eldmaansa
hyvin tarkasti, mutta opittava samanaikaisesti elamaan jatkuvasti muuttuvissa olosuhteissa.
Perheessa oltiin koko ajan tietoisia lapsen sairauden olemassaolosta, kuten aiti kuvaa perheen
tilannetta: “ollaan ihan koko ajan tietoisia sairauden olemassa olosta, se on koko ajan niinku

takaraivossa odottamassa, ei sitd voi unohtaa hetkeksikdéan” (haastattelu nro 4a).

Perheen voimavarojen aktivoituminen

Osa perheista kaytti positiivisia mielikuvia tulevaisuudesta vahentamaan lapsen sairaudesta
johtuvaa epavarmuuden tunnetta. He loivat mielikuvia lapsen voinnin kohentumisesta tai sairauden
parantumisesta seka siita, millaista on viettda arkielamaa kotona sairaalajakson jalkeen.
Vanhemmat osallistuivat lapsensa hoitamiseen sairaalassa ja kotona, mutta jatkoivat myds
mahdollisuuksien mukaan omia harrastuksiaan tai paneutuivat entista intensiivisemmin tyéhonsa.
Talléin vanhempien ei tarvinnut pysahtya ajattelemaan lapsen sairastumista ja aktiivinen toiminta
suojasi heita lapsen sairauden ja sairaalahoitojen aikana ahdistavilta tilanteilta. Perheen sisaisista
selviytymiskeinoista huumorin kayttd ja avoin suhtautuminen vaikeisiin asioihin toimivat perheen
voimavaroina. Sy0paan sairastuneen lapsen &iti kuvaa perheen paatosta: “otettiin alusta asti se
linja, etté kerrotaan avoimesti kaikille halukkaille, ei salata sairautta eiké sité, mita siitd voi seurata,

tdma oli hyvé ratkaisu” (haastattelu nro 3a).

Vanhemmat kehittyivat nopeasti lapsensa sairauden asiantuntijoiksi. He osasivat tarkkailla lapsen
vointia ja oireita. Osaamisen lisdantyminen edisti vanhempien itseluottamusta ja vahvisti heidan
uskoaan tulevaisuuteen. Vanhemmilla oli myés mahdollisuus keskustella sairaalajaksojen aikana
toisten lasten perheiden kanssa ja peilata ndin omaa tilannettaan heihin. Vertaisperheisiin
tutustuminen toimi selviytymiskeinoina, mika 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 heikentyivat perheen elamassa. Perheiden sosiaalinen
verkosto oli tarkea tunnekuorman ja hoitovastuun jakaja. Perheen voimavarat olivat osittain
pysyvia, joten ne olivat olleet kaytdssa jo ennen lapsen sairastumista. Osa voimavaroista vahvistui
lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana, tallaisia olivat esimerkiksi perheen arvot. Perheet loivat
my0Os uusia voimavaroja, kuten selviytymista edistavia mielikuvia lapsen sairauden ja
sairaalahoidon aikana. Kuviossa 7 on kuvattu perheen terveyden monimuotoisuus lapsen

sairastumisen ja sairaalahoitojen aikana.

6.1.1.2 Perheen terveyden edistaminen

Vanhemmat tunsivat itsensa sairaalassa usein avuttomiksi ja epavarmoiksi. He eivat tienneet, mita
sairaalassa voi, saa tai pitda tehda. Vanhemmat kuvasivat olevansa aktiivisia ja oma-aloitteisia
lapsen sairaalahoidon aikana, vaikka samalla saattoivat tuntea itsensa yksinaisiksi. Osa
vanhemmista oli hiljaisia ja eristaytyi muista vanhemmista ja henkilokunnasta. He kokivat, etta
hoitajat pitivat heita tyytyvaisina tilanteeseen, mika ei aina pitanyt paikkaansa. Vanhemmat
odottivat, etta hoitajat aloittavat oma-aloitteisesti keskustelun perheenjasenten kanssa ja arvioivat
aktiivisesti perheen tilannetta lapsen sairaalahoidon aikana. Perheen vanhempi kuvaa odotuksiaan

hoitajilta:

“Itse odotan, etta hoitajilta tulisi keskustelun aloite, ehkéa sitten rupeaisin itse kertomaan, mutta kun
heillé on tietenkin kiiretta ja paljon lapsia. Jos mé vield meidén omia perheasioita rupean

kertomaan niin mé& vien heidén aikaa ja yritdn vékisin tunkee” (haastattelu nro 2).

Hoitajien toivottiin kdyvan jatkuvaa neuvottelua vanhempien kanssa heidan roolistaan seka siita,
mita he aitina tai isdna voivat tehda lapsensa hyvaksi sairaalassa. Roolin selkeytymisen lisaksi
rohkaisevan ja kannustavan palautteen antaminen vanhemmille vahvisti vanhemmuutta.
Vanhemmat joutuivat tekemaan erilaisia paatdksia lapsen sairaalahoidon aikana. Tasta syysta he
odottivat, ettd hoitajat tarjoavat ammattitaitonsa pohjalta perheelle erilaisia vaihtoehtoja ja ovat
tukena paatdksentekotilanteissa. Vanhemmat kuvasivat, kuinka eivat itse aina huomanneet, miten

uuvuttavaa heidan oli hoitaa lastaan sairaalassa. Hoitajien odotettiin rohkaisevan vanhempia
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ottamaan apua vastaan lapsen sairaalahoidon aikana.

Perheilla ei aina riittanyt voimavaroja lapsen hyvinvoinnista huolehtimiseen ja tallaiset perheet
odottivat, etta hoitajat tunnistavat, huolehtivat ja ottavat kokonaisvastuun lapsen hyvinvoinnista.
Talléin vanhemmat ikaan kuin siirrettiin valiaikaisesti sivuun ja paavastuu lapsesta oli hoitaijilla.
Hoitajien odotettiin tutustuvan lapsen tapoihin, tottumuksiin ja persoonallisuuteen, jotta he osaisivat
auttaa lasta sopeutumaan vieraisiin olosuhteisiin. Lisdksi perheille oli tarkeaa, etta he eivat
kokeneet jadvansa yksin lapseen liittyvien kayttdytymisen muutosten ja uusien asioiden opettelun

kanssa, vaan saivat tarvitsemaansa tukea ja apua hoitajilta.

Perheet odottivat, etta hoitaja aktivoi heitd purkamaan tunteitaan esimerkiksi olemalla Iasna
perheenjasenten luona ja esittamalla heille kysymyksia. Lasnaolo oli tarkeaa siksi, etté perheilla oli
usein tarve kertoa lapsen sairastumiseen liittyva tarinansa ulkopuoliselle inmiselle. Perheen
vanhempi kertoo kokemuksistaan: “ei kukaan iltahoitajistakaan puhunut mitdén, sinne ne menivéat
koppiinsa, yksi ainut hoitaja kdvi aina toivottamassa hyvaa yéta ja kertoi milloin jaéa vapaalle, oli se
niin yksindista silloin...” (haastattelu nro 15). Hoitajien odotettiin olevan tietoisia perheenjasenten
syyllisyyden tunteista ja huonosta omastatunnosta seka valttavan sellaista toimintaa, joka vahvisti
naiden tunteiden olemassaoloa. Silloin kun vanhemmat eivat tunnistaneet omaa uupumustaan,
hoitajien odotettiin ottavan vastuu tilanteesta. Perheitad auttoi sopeutumaan osastolla oleva hoitava

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

Hoitajien odotettiin osaavan saadella tiedon jakamista vanhempien yksildllisten tarpeiden ja
tilanteen mukaan. Sairaalahoidon alkuvaiheessa osalle vanhemmista riitti tieto siita, etta lapsi ol
ammattitaitoisessa hoidossa, eivatka he halunneet ottaa muuta tietoa vastaan. Osa vanhemmista
piti erittain tarkeana, etta heille kerrotaan tarkasti lapsen sairaus, siihen liittyvat hoidot ja sairauden
ennuste. Toivon yllapitdminen auttoi uskomaan selviytymiseen seka nykyhetkelld ettd
tulevaisuudessa lapsen kanssa. Perheille oli tarkeaa, etta hoitajat perehtyivat perheen tapoihin,
tottumuksiin ja rutiineihin. Tiedon saately, tilanteiden ennakointi, toivon yllapitdminen ja hoitajan

tutustuminen perheeseen edistivat perheen arkipaivassa selviytymista.
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Perheiden mukaan laheinen hoitosuhde perheen ja hoitajan valilla saattoi olla eras riskitekija
hoitajan jaksamiselle. Hoitajan toivottiin sdatelevan tydmaaraansa, jotta han jaksaisi kohdata
perheet yksildllisesti. Uupunut hoitaja toimi valinpitamattémasti ja oli artynyt perheita kohtaan.
Perheiden ja henkilékunnan valilla oli ollut hankalia tilanteita, joissa perheet olivat esimerkiksi
loukkaantuneet, kun olivat saaneet hoitajilta negatiivista palautetta lapsen kayttaytymisesta tai kun
perheille annettuja lupauksia ei ollut pidetty. Tallaiset tilanteet olivat perheelle kuluttavia ja perheet
toivoivat, etta ne selvitetdan hoitajan aloitteesta. Perheet odottivat, etta heidat pidetaan ajan tasalla
lapsen sairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa. Perheet alkoivat nopeasti luoda selityksia
asioille, jos he eivat tienneet lastansa koskevista asioista riittavasti. Kasittelemattomat negatiiviset
tilanteet ja vanhempien kehittelemat selitykset tilanteille saattoivat johtaa luottamuspulaan
henkildkunnan kanssa. Luottamuksellista hoitosuhdetta vahvistettiin silloin, kun perheita tuettiin ja
kannustettiin ottamaan mahdollisimman paljon osaa paatoksentekoon lastaan koskevissa asioissa.
Tama antoi perheille mahdollisuuden kontrolloida ja vaikuttaa omaan eldamaansa lapsen

sairaalahoidon aikana. Kuviossa 7 on kuvattu perheen terveyden edistdmisen osa-alueet.
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SOMAATTISESTI PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHE

Perheessé tapahtuneet

muutokset lapsen sairauden ja

sairaalahoidon aikana

Perheen terveyden
monimuotoisuus

Sairastunut lapsi
perheen keski-
pisteena

Voimavarojen
aktivoituminen

Sisarukset sivuosassa

Lapsen sairaus
vanhemman hyvin-
voinnin saatelijana

Parisuhteen
vuoristorata

Koko perheen
sairastuminen

Perheen odotukset ja kokemukset
hoitajien toiminnasta lapsen
sairaalahoidon aikana

Perheen terveyden
edistaminen

Mielikuvien luominen ja
niiden yllapitaminen

Aktiivinen toiminta

Arvojen tiedostaminen

Sisdiset voimavarat

Voimavarojen
aktivoituminen

Sosiaalinen verkosto

6.1.2 Systemaattinen hoitotyo perheen terveyden edistdjana

Vanhemmuuden
vahvistaminen

Lapsen hyvinvoinnista
huolehtiminen

Tunnekuorman
jakaminen

Arkipédivassa
selviytymisen
tukeminen

Luottamuksellisen
hoitosuhteen
luominen

Kuvio 7 Somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden osasysteemit,
voimavarat ja terveyden edistamisen osa-alueet

Hoitajien toiminta perheiden terveyden edistamisessa jakaantui kolmeen eri kategoriaan:

(kuvio 8) olivat seka yksittaisten hoitajien toimintatapoja etta tydyhteisojen toimintakulttuuriin

kohdattiin: hoitaja otti huomioon perheen terveyden osasysteemeissa tapahtuneet muutokset,
aktivoi perheen voimavaroja seka edisti perheen terveyden eri osa-alueita. Talléin hoitotydn
l&htokohtana oli perheen yksildllinen tilanne ja avun tarve. Tassa tutkimuksessa kehitetty
interventio, perheneuvottelu, toimi erddna perheen terveytta edistdvdna menetelmana
systemaattisessa hoitotydssa (kuvio 6). Tasta syysta systemaattisen hoitotyon yhteydessa

kuvataan seka perheneuvottelu-interventio ettd hoitajien kokemukset neuvotteluiden

systemaattinen, selektiivinen ja tilannesidonnainen hoitotyd (osajulkaisu V). Erilaiset toimintatavat

kuuluvia tapoja tyoskennella perheiden kanssa. Systemaattisessa hoitotydssa perheen todellisuus
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toteutumisesta hoitotydssa. Tarkemmin hoitajien kokemuksia neuvottelun toteutumisesta on

kuvattu osajulkaisussa V.

Systemaattisen hoitotydn l&htdkohtana oli, ettd koko perhe on hoidon kohteena. Systemaattisesti
toimivat hoitajat halusivat oppia tuntemaan perheen tilanteen sen yksildllisista Iahtékohdista kasin
seka halusivat auttaa perheenjasenia selviytymaan muuttuneessa elamantilanteessa. Perheet
olivat avun tarpeessa: sairastuneesta lapsesta tuli elaman keskipiste, sisarukset jaivat sivuosaan ja
vanhemmat tunsivat itsensa avuttomiksi ja eivatka he tienneet, mita voivat tehda sairastuneen
lapsensa hyvaksi. Systemaattisesti toimivat hoitajat hyddynsivat aktiivisesti kokemustaan
keskustellessaan ja ohjatessaan perheenjasenia. He kertoivat perheille, miten sisarukset tai
vanhemmat saattavat reagoida yhden perheenjasenen sairastumiseen ja sairaalahoitoihin.
Perheen terveytta edisti se, etta hoitajat tarjosivat ammattitaitonsa pohjalta perheille erilaisia
vaihtoehtoja ja olivat tukena perheenjasenten tehdessa paatoksia eri tilanteissa. Systemaattisessa
hoitotydssa perheen tuntemaan oppimista pidettiin tarkednd myos sen vuoksi, etta se helpotti
perhetta koskevien asioiden esille ottamista ja vahensi hoitajien tekemia virheellisia tulkintoja ja
johtopaatoksia perheen tilanteesta. Perheet odottivat, ettad hoitajat tutustuvat lapsen
persoonallisuuteen seka perheen tapoihin ja tottumuksiin. Lisdksi perheille oli tarkeada, etta he eivat
kokeneet jadvansa yksin lapseen liittyvien kayttaytymisen muutosten ja uusien asioiden opettelun

kanssa, vaan saivat hoitajilta tarvitsemaansa tukea ja apua.

Systemaattisesti toimivat hoitajat kayttivat erilaisia menetelmia perheen tilanteen tuntemaan
oppimisessa. Hoitajat havainnoivat aktiivisesti perheiden ei-kielellista viestintaa ja tekivat siita
johtopaatoksia. Hoitajat uskoivat intuitioonsa, kun tunsivat, etta "kaikki ei ole perheen kohdalla
kunnossa”. He myds hakivat vahvistusta tyétovereiltaan, kun perheen tilanne oli heille itselleen
epaselva. Saadun tiedon perusteella he arvioivat aktiivisesti perheen tilannetta ja kayttivat

tietoisesti hoitotyon auttamismenetelmia perheen terveyden edistamiseksi.

Vanhemmat kokivat roolinsa sairaalassa epaselvaksi ja he odottivat, etta hoitajat neuvottelevat

heidan kanssaan siita, mitad he voivat tehda sairaalassa lapsensa hyvaksi. Systemaattisesti
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toimivat hoitajat tunnistivat vanhempien epavarmuuden ja avuttomuuden tunteet lapsen
sairaalajakson aikana. He neuvottelivat vanhempien roolista ja tarjosivat erilaisia
ratkaisuvaihtoehtoja perheen yksildllisen tilanteen mukaan. Systemaattisesti toimivat hoitajat pitivat
vanhempia lapsensa ensisijaisina asiantuntijoina lapsen sairaudesta huolimatta ja he edistivat
omalla toiminnallaan lapsen ja vanhemman valisen suhteen kiinteytta. He rohkaisivat vanhempia
osallistumaan lapsensa hoitamiseen ja luottamaan omiin kykyihinsa ja osaamiseensa.
Systemaattisesti toimivat hoitajat olivat tietoisia siita, etta mita aktiivisemmin vanhemmat
osallistuivat lapsensa hoitamiseen, sen paremmin he selvidisivat kotona sairaan lapsensa kanssa.
Hoitaja kuvaa vanhempien tilannetta ja omaa toimintaansa: “osalla vanhemmista jotenkin unohtuu
se, etté ovat lapsen éiti ja isé ja heité téytyy rohkaista ottamaan vanhemman rooli, ihan kuin
olisivat unohtaneet miten lapsen pyllya pestddn” (ryhmahaastattelu nro 8). Systemaattisesti

toimivat hoitajat vahvistivat vanhemmuutta lapsen sairaalahoidon aikana.

Perheet odottivat, ettd hoitajat aktivoivat heitd purkamaan suruaan ja siihen liittyvia tunteitaan.
Hoitajan lasnaolo oli perheelle tarkeaa myds siksi, ettd he perheilla oli tarve kertoa tarinaansa
perheen ulkopuoliselle. Systemaattisesti toimivat hoitajat tunnistivat lapsen sairauden aiheuttamat
monenlaiset ja -tasoiset tunteet perheenjasenissa. Heidan mielestaan oli tarkeaa, etta hoitaja on
mahdollisimman paljon perheen luona ja kuuntelee heitd. Systemaattisesti toimivat hoitajat myods
kestivat perheen Iaheisyyden hoitosuhteessa ja pystyivat sdatelemaan nain omaa jaksamistaan ja
tybtaakkaansa. Laheisyyden saately perheen kanssa oli tarkeaa, koska perheet pitivat liian
l&heista perheen ja hoitajan valistd hoitosuhdetta riskitekijana hoitajan jaksamiselle. Heilla oli
kokemuksia uupuneista, valinpitamattdmista ja artyneista hoitajista lapsen sairaalahoidon ajalta.
Luottamuksellinen hoitosuhde, jossa hoitaja kykeni saatelemaan laheisyytta perheen kanssa, edisti

perheen terveytta lapsen sairaalahoidon aikana.

Systemaattisesti toimivien hoitajien tyon Iahtdkohtana on perheen yksildllinen tilanne ja avun tarve.
He olivat koko ajan tietoisia toimintansa vaikutuksista ollessaan vuorovaikutuksessa perheen
kanssa. He suuntasivat ja saatelivat omaa osaamistaan sen mukaan, miten perhe sita tarvitsi.

Heilld oli kyky reflektoida toimintaansa, jolloin he myds tunnistivat oman osaamisensa seka siina
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olevat puutteet ja vahvuudet. He ymmarsivat lapsen sairastumisen merkityksen koko perheelle, ja
tasta syysta heilla hoidon Iahtdkohtana oli koko perhe, ei vain sairastunut lapsi. Systemaattisesti
toimiville hoitajille perheet olivat voimavara ja luonnollinen osa omaa tyéta. Heidan mukaansa lasta
ei siis voinut hoitaa ilman perheen hoitamista. Hoitotyo oli perhehoitoty6ta ja painvastoin,

systemaattisessa hoitotydssa niita ei erotettu toisistaan.
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HOITAJIEN TOIMINTATAVAT SOMAATTISESTI PITKAAIKAISSAIRAAN
LAPSEN PERHEEN TERVEYDEN EDISTAMISESSA

Systemaattinen || Selektiivinen ULETIS:
hoitotyo hoitotyo A LTI
. hoitotyo

Vastaantulevien
tilanteiden hyva
hoitaminen

Koko perhe
hoidon
kohteena

Perheiden
valikointi

Valikointi
omien
kasitysten
perusteella

Tietoa ei keratty
perheesta
systemaattisesti

Perheet
hoitotydn
voimavarana

Reagointi
perheen
lahettamiin
signaaleihin

Perheen
tuntemaan
oppiminen

tarkeaa

Etaisyyden

pito perheisiin
tietoista

Perheen
selviytyminen
tarkeaa

Perheen Oletus, etta

perheet tekevat
aloitteen

selviytyminen
tarkeaa

Erilaisten
hoitotydn
menetelmien
aktiivinen
kayttd

Tyytyvaisyys

Ajan annon toimintatapaan

saateleminen

Ei oikeutta
puuttua perheen
tilanteeseen

Tietoisuus
toimintansa
vaikutuksista

Hoitoty6n
osuutta
ei tunnistettu

Perheen
l&heisyys
ei ahdistanut

Etaisyyden ja
l&heisyyden
saateleminen

perheen
kanssa

Kuvio 8 Hoitajien toimintatavat somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden

edistimisessa
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Perheneuvottelu

Tassa tutkimuksessa kehitettiin perhehoitotydn interventio, jonka tarkoituksena oli edistda perheen
terveytta lapsen sairaalajakson aikana. Intervention kehittdminen pohjautui perheiltd ja hoitajilta
kerattyyn tutkimusaineistoon (osajulkaisut Il, 1ll, IV) seka hoitajien ja tutkijan yhteisissa
kehittamispaivissa kasiteltyyn perhehoitotydn teoreettiseen tietoon seka hoitajien kokemukseen
perheiden hoitamisesta. Interventioksi muodostui perheneuvottelu, jolla tarkoitetaan lapselle
nimettyjen omahoitajien yhdessa pitamia palavereita tai vaihtoehtoisesti omahoitajien ja perheen
yhteisia palavereita, jotka koskevat perheen tilannetta lapsen sairaalahoidon aikana.
Perheneuvottelun tavoitteena oli kerata perhetta koskevaa tietoa yhteen, kartoittaa sen perusteella
perheen tilannetta ja pohtia, miten perheen terveytta edistetaan ja arvioidaan hoitotyon keinoin
(kuvio 6). Perheneuvottelun sisaltérunkoon (kuvio 3) kuuluvien "perheen terveytta edistavien
tekijoiden” ja "perheen terveytta heikentavien tekijoiden” sisaltdé muodostui osajulkaisussa |l
kuvatuista perheen terveyden osasysteemeista ja perheen voimavaroista. Nama ohjasivat hoitajia

havainnoimaan, keradmaan tietoa ja arvioimaan perheen terveydessa tapahtuneita muutoksia.

Hoitajien kokemukset perheneuvottelun toteutumisesta tyésséén

Kun perheneuvottelua oli sovellettu hoitotydssa noin 10 kuukauden ajan, kerattiin hoitajien
kokemuksia sen toteutumisesta esseekyselylla. Esseevastaukset analysoitiin deduktiivisella
sisallonanalyysilla (osajulkaisu V). Hoitajat kokivat perheneuvottelut hyodyllisiksi tydssaan, koska
neuvottelussa sovittiin perheiden kanssa yhteiset tavoitteet ja menetelmat perheen terveyden
edistdmiseksi. Taman lisaksi neuvottelussa sovitut asiat kirjattiin lapsen hoitosuunnitelmaan, mika
turvasi hoidon jatkuvuuden. Neuvotteluiden aikana hoitajat saivat tietoa ja havainnoivat
perheenjasenten valisid vuorovaikutussuhteita sekd vanhempien keskinaistda kommunikaatiota ja
rooleja. Perheenjasenilla oli mahdollisuus kertoa nakemyksensa ja kokemuksensa lapsen
sairaalahoidosta, jolloin hoitajat pysyivat ajan tasalla perheen kokonaistilanteesta. Hoitajat oppivat
tuntemaan perheen ja sen toimintatavat paremmin ja sita kautta myés ymmartamaan
perheenjasenten kayttaytymista. Vastaajien mielesta interventio itsessaan toimi myos

auttamismenetelmana silloin, kun perheenjasenet osallistuivat neuvotteluun. Talléin
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perheenjasenilla oli mahdollisuus purkaa tunteitaan seka osallistua perhettddn koskevaan
paatdksentekoon. Perheneuvottelu vahvisti hoitajien ammatillista osaamista, koska hoitajilla ol
neuvottelun aikana mahdollisuus jakaa kokemuksiaan kollegoiden kanssa ja saada vertaistukea
toisiltaan. Tama toteutui silloin, kun neuvottelussa olivat Idsna vain perheen omahoitajat. Hoitajat

my0s tarkkailivat kollegan tapaa toimia perheiden kanssa oppiakseen uutta.

Perheneuvotteluiden toteutumisessa oli hoitajien mielestd myds puutteita. Vastausten mukaan
kaikki hoitajat eivat olleet motivoituneet niiden toteuttamiseen, ja neuvotteluista luovuttiin kiireisena
tydvuorona tyotehtavia priorisoitaessa. Uusi interventio vaati hoitajilta vaivannakoa, johon
vastaajien mukaan kaikki hoitajat eivat olleet valmiita panostamaan. Myds kokemuksen puute
neuvotteluista toi epavarmuutta niiden toteuttamiseen. Tutkitussa tydyhteis6ssa koettiin olevan
likaa kehittamistyota, joten voimavarat eivat riittdneet uuden menetelman omaksumiseen.
Vastaajat kokivat esimiesten valvonnan puutteelliseksi, ja neuvottelua pidettiin paallekkaisena
tydnd muiden ammattiryhmien, kuten laakarien, kanssa. Perheneuvottelun tulevaisuudennakymia
kuvattiin eri tavoin. Sen uskottiin jadvan pysyvaksi osaksi kaytantda, tai sen jadminen pysyvaksi
kaytannoksi vaati tukea esimiehilta tai jatkuvaa koulutusta. Perheneuvottelun tulevaisuutta pidettiin
toisaalta myds epavarmana, koska kaikki hoitajat eivat pitédneet sita tarpeellisena ja sen
toteuttaminen saattoi unohtua kiireisen tyopaivan aikana. Intervention uskottiin juurtuvan
kaytantoon, kun hoitajat saavat neuvotteluista enemman kokemusta.

Vaikka perheneuvotteluiden toteutumisessa oli puutteita ja niiden tulevaisuus naytti osin
epavarmalta, vahvistivat ne nainkin lyhyella aikavalilld systemaattista hoitoty6ta. Perheen tilanteen
ja tarpeiden tunteminen seka yhdessa sovitut perheen terveyden edistamisen keinot auttoivat

hoitajia kehittdmaan perhehoitoty6ta entista systemaattisemmaksi ja laadukkaammaksi.

6.2 Perheen todellisuuden sivuuttaminen

Perheen todellisuus sivuutettiin silloin, kun hoitajien kasitykset perheen tilanteesta ja avun
tarpeesta toimivat hoitotyon lahtékohtana (kuvio 6). Hoitajat eivat huomioineet perheen terveyden
osasysteemeissa tapahtuneita muutoksia, eivat aktivoineet perheen voimavaroja ja edistivat

satunnaisesti perheen terveyden osa-alueita lapsen sairaalahoidon aikana. Tilannesidonnaisesti ja
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selektiivisesti toteutetussa hoitotydssa hoitajat sivuuttivat perheen todellisuuden lapsen sairauden

ja sairaalahoidon aikana.

6.2.1 Hoitajien kasitykset perheen tilanteesta ja avun tarpeesta hoitotyén lahtékohtana
Selektiivisesti toimivat hoitajat valikoivat perheet, joiden he olettivat tarvitsevan hoitoty6ta ja joihin
he siis paneutuvat tydssaan (kuvio 8). Taman seurauksena perheiden hoitaminen perustui
hoitajien kasitykseen perheen tilanteesta ja avun tarpeesta, ei perheen yksildlliseen nakemykseen
ja tilanteen maarittelyyn. Selektiivisesti toimivat hoitajat eivat kohdanneet perheen todellisuutta,
koska hoitajien tydn lahtokohtana ei ollut perheen osasysteemeissa ja voimavaroissa
tapahtuneiden muutosten huomiointi eikd myodskaan perheen terveyden systemaattinen
edistaminen. Selektiivisessa toimintatavassa perheen terveytta edistettiin satunnaisesti, vain silloin

kun hoitajan kasitykset ja perheen yksildlliset tarpeet kohtasivat toisensa.

Tilannesidonnaisessa hoitotydssa lahtékohtana oli hoitaa vastaantulevat tilanteet hyvin (kuvio 8).
Tamankaltainen toiminta ei edellyttanyt perheeseen tutustumista eika systemaattista tiedon
keruuta perheen tilanteesta, minka takia mydskaan tilanteiden karjistymista perheissa ei pystytty
ennakoimaan. Hoidon kohteena pidettiin lasta ja perhettd kohdanneisiin tilanteisiin puututtiin vain,
jos lapsen turvallisuus oli uhattuna. Hoitajat kokivat, etta perheen asioihin puuttuminen ei ollut
heidan ammattiinsa kuuluvaa toimintaa. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat vahattelivat hoitotyon
osuutta perheiden hoitamisessa ja pitivat sita |ahinna erityistyontekijéiden tyéna. Koska perheiden
terveyden edistdminen ei ollut suunnitelmallista eika systemaattista toimintaa, sivuuttivat
tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat perheen todellisuuden. He eivat kokeneet tarpeelliseksi
perehtya perheen muuttuneeseen tilanteeseen eivatka aktivoineet perheen voimavaroja.
Vastaantulevien tilanteiden hoitaminen oli perheiden terveyden edistamistd, joskin satunnaista,
silla sita tehtiin silloin, kun itse tilanteen hoito sitd vaati. Tilannesidonnaisen hoitotyén lahtdkohtana

oli hoitajan kasitys perheen tilanteesta ja avun tarpeesta.
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6.2.1.1 Selektiivinen hoitotyo

Selektiivisesti toimivat hoitajat valikoivat perheet, joihin he paneutuivat tydssaan. Valikointi tapahtui
muun muassa lapsen diagnoosin, lapsen sairaalajakson ennakoidun pituuden, perhemuodon,
perheiden kayttaytymisen tai hoitajalla kaytettavissa olevan ajan perusteella. Selektiivisesti toimivat
hoitajat esimerkiksi olettivat, etta lapsen sairastuminen syépaan on perheelle huomattavasti
stressaavampi tilanne kuin lapsen sairastuminen diabetekseen. Hoitajilla oli myds erilaisia
kasityksia lapsen sydvan uusiutumisen vaikutuksesta perheeseen. Naista hoitajista osa oli sita
mielta, ettd lapsen sairastuminen ensimmaisen kerran on perheelle rankempaa kuin toisen kerran
sairastuminen. Toisaalta osa hoitajista oli sitéd mielta, etta lapsen sairastuminen uudelleen on
perheelle huomattavasti rankempaa. Molemmat arvioinnit perustuivat hoitajien kasityksiin siita,
miten perhe reagoi taudin uusiutuessa lapsella, ei perheen yksildlliseen tilanteeseen ja avun

tarpeeseen.

Hoitajat olettivat pitkdan sairaalahoidossa olevan lapsen perheen tarvitsevan enemman hoitoty6ta
kuin lyhyemmalla sairaalajaksolla olevien lasten perheet. Mitd pidemmasta sairaalajaksosta ol
kyse, sita tiiviimmin selektiivisesti toimivat hoitajat perehtyivat perheen tilanteeseen ja yksildlliseen
avun tarpeeseen. Yksinhuoltajaperheet vaativat selektiivisesti toimivien hoitajien mukaan
enemman ammattilaisten panosta kuin kahden vanhemman perheet. Selektiivisessa
toimintatavassa hoitajat pitivat tietoisesti etdisyytta perheisiin, joissa esiintyi vanhempien valilla
ristiriitoja tai lapsen kasvatukseen liittyi ongelmia. Hoitajat eivat puuttuneet tilanteeseen, vaikka
parisuhteen ristiriidat olisivat olleet nakyvia, kuten fyysisen vakivallan merkit. Perheen sisaiset

ristiriidat muodostuivat siis yhdeksi kriteeriksi valikoinnille. Hoitaja kuvaa tapaansa toimia:

“No, mustelma &idin silméassé esimerkiksi tai sitten ettd ne on siiné lapsen huoneessa, mutta
Sanaakaan eivét vaihda keskendnsé ja katsekontaktit puuttuu. En méa ainakaan oo koskaan

puuttunut siihen, se on heiddn asiansa ja se raja kylmenee siind” (ryhmahaastattelu nro 7).

Selektiivisesti toimivat hoitajat eivat tehneet keskustelun aloitetta, vaan odottivat perheen tekevan
aloitteen. Hoitaja kuvaa toimintaansa: "Et vaikka huomaakin, ettd on jotakin, sitten tietysti jos &iti tai

isé ottaa asian puheeksi niin voin keskustella siitd asiasta, mutta se etté olisin se aloitteen tekija
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niin en Kylla lahtisi tekeméan mitédén aloitetta” (ryhmahaastattelu nro 3). Perheen ottaessa
puheeksi hoitajien maarittelemia vaikeita asioita, kuten perheenjasenten valisia riitaisia suhteita tai

sisaruksiin liittyvia ongelmia, ne sivuutettiin tai niihin ei otettu kantaa.

Selektiivisessa hoitotydssa hoitajalle oli tarkeaa saadella perheelle antamaansa aikaa. Ajan antoa
saadeltiin kolmella eri kriteerilla. Hoitajat perustelivat ajan puutteella sita, etta he eivat ehdi tutustua
perheeseen lapsen sairaalahoidon aikana. Samalla se toimi suojana hoitajalle, jotta hanen ei
tarvinnut luoda tiivistd hoitosuhdetta perheen kanssa. Hoitaja kuvaa ajan antamisen saatelya
seuraavasti: “kun ei ole aikaa, niin eihén sité sitten pysty tutustumaan perheeseen ja pystyy
vetdmaan ammatillisuuden rajaa siihen” (ryhmahaastattelu 9). Jos hoitajilla omasta mielestaan oli
aikaa perheelle, olivat he valmiita kuuntelemaan perheenjasenia ja olemaan lasna heidan luonaan.
Tama edellytti, etté perhe teki aloitteen asioidensa esille ottamiseksi. Ajan antoa saadeltiin myds
siten, etta hoitaja antoi aikaa lapselle, jotta helpottaisi vanhemman oloa. Talldin vanhemmalle
tarjoutui mahdollisuus lahted esimerkiksi virkistdytymaan sairaalan ulkopuolelle. Ajan annon
saateleminen tapahtui hoitajan ehdoin, han maaritteli, kuinka paljon aikaa annetaan perheelle ja
milla tavoin han kayttaa ajan perheen kanssa. Hoitajat kayttivat ajan puutetta oman etunsa
mukaisesti. Selektiivisessa hoitotydssa perheiden hoitaminen perustui siis hoitajan tekemalle
tarpeen maarittelylle perheen tilanteesta ja avun tarpeesta. Tarpeen maaritys puolestaan perustui

hoitajien kasityksiin siitd, millaisessa tilanteessa olevat perheet tarvitsevat apua.

6.2.1.2 Tilannesidonnainen hoitoty6

Tilannesidonnaisessa hoitotydssa hoitajat hoitivat vastaantulevat tilanteet toimien tassa ja nyt -
periaatteella. He eivat keranneet tietoa perheesta systemaattisesti eivatka siten perehtyneet
perheen tilanteeseen. Tama johti siihen, ettd hoitajat eivat pystyneet ennakoimaan tilanteita ja
tapahtumia, vaan perheita hoidettiin vasta silloin, kun tilanteeseen oli valttamatonta reagoida.
Tilanteet syntyivat yleensa &killisesti, kuten esimerkiksi vanhemman taydellinen uupuminen
lapsensa vierelld olemiseen sairaalassa tai vanhemman kykenemattdémyys rajoittaa lapsensa
kayttaytymista sairaalassa tai vanhempien keskinaisten valien tulehtuminen. Hoitajat puuttuivat

tilanteeseen, jos perhe tai perheenjasenet lahettivat tarpeeksi ndkyvan tai voimakkaan signaalin
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tilanteestaan. Uupuessaan lapsen sairauteen ja sairaalahoitoihin, vanhempi reagoi esimerkiksi
tiuskimalla tai huutamalla lapselle ja hoitohenkildkunnalle tai riitelemalla avoimesti puolisonsa
kanssa lapsen ja hoitohenkildkunnan ollessa lasna. Tallaisiin voimakkaisiin signaaleihin hoitajat
reagoivat nopeasti. Tilanteet hoidettiin hyvin, esimerkiksi uupunut vanhempi Idhetettiin kotiin
lepaamaan ja lapselle hankittiin henkildkohtainen hoitaja. Avun tarpeen lahtokohtana oli se, etta
perhe ei sen hetken tilanteessaan selvinnyt ilman hoitajien apua. Hoitajat pitivat vastaantulevien

tilanteiden hoitamista erittdin onnistuneena ja asiaan kuuluvana tapana hoitaa perheita.

Tilannesidonnaisessa hoitotydssa lapsi oli hoidon kohteena ja muuta perhettd pidettiin lapsen
taustatekijana, kuten hoitaja kuvaa seuraavassa: "tyésséni on se lapsen hyvinvointi se tarkein,
sitten tulevat sisarukset ja viimeisena parisuhde” (ryhmahaastattelu 4). Hoitajat keskustelivat
vanhempien kanssa heidan roolistaan satunnaisesti, vain silloin kun hoitajalla oli siihen aikaa ja
halua tai perheen tilanteen hoitaminen sita vaati. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat olivat sita
mieltd, etta hoitajilla ei ole oikeutta sekaantua perheen sisaisiin asioihin. Perheen tilanteeseen
puuttumista pidettiin tunkeiluna ja juoruiluna, eika se kuulunut hoitajien ammatilliseen toimintaan.
Hoitajien mielesta heilla oli oikeus ja velvollisuus puuttua perheen tilanteeseen vasta silloin, kun
lapsen turvallisuus on uhattuna. Tilannesidonnaista hoitoty6ta toteuttavat hoitajat pitivat perheiden
hoitamista jonkin muun ammattiryhman kuin hoitajien tehtadvana. Hoitotydn osuutta perheiden
hoitamisessa ei tunnistettu, vaan hoitajat halusivat tarjota perheille aktiivisesti erityistyontekijoiden
palveluita, kuten erdan hoitajan toteamus osoittaa: "me hoidamme lapsen, muut tyéntekijat hoitavat
perheen” (ryhmahaastattelu nro 6). Hoitajat pitivat itsedan yhtena perheen sosiaalisen verkoston
osana, eivat ammattilaisina, jotka tydskentelevat tavoitteellisesti perheen terveyden edistamiseksi.
Eras haastateltavaa kuvaa hoitajan roolia: "hoitaja vain sattuu olemaan paikalla, yhta hyvin paikalla

voisi olla joku muu” (ryhmahaastattelu nro 2).

Tilannesidonnaisessa toimintatavassa yhteisty®d perheiden ja hoitajan valilla perustui etaisyyden ja
l&heisyyden saatelyyn. Jos perhe pyrki tulemaan laheiseksi hoitajalle, han otti perheeseen
etaisyytta. Tama tapahtui esimerkiksi tekemalla enemman ydvuoroja tai tydskentelemalla

sellaisissa tydvuoroissa, joissa perheen lapselle nimettiin toinen hoitaja. Tilannesidonnaisessa
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hoitotydssa omahoitaja ei saanut tulla perheelle liian tarkeaksi ja liiallista laheisyytta pidettiin jopa
esteend tydssa. Hoitajat saatelivat etaisyytta ja laheisyytta perheen kanssa turvatakseen
jaksamisensa ja hyvinvointinsa tydssaan. Tilannesidonnaisessa hoitotydssa akilliset, vaativat
tilanteet perheiden kohdalla hoidettiin hyvin, mutta perheiden tilanteiden karjistymista ei ennakoitu.
Perheiden terveyden edistaminen ei ollut suunnitelmallista, systemaattista eika pitkajanteista
toimintaa. Hoitajille ei muodostunut kokonaiskuvaa perheen yksildllisesta tilanteesta, koska tiedot
koostuivat akillisten, vastaantulevien tilanteiden hoitamisten kautta. Toiminta oli tapauskohtaista

perheen tilanteen hoitamista.

6.3 Yhteenveto tuloksista

Hoitaja voi kohdata ty6ssaan perheen todellisuuden tai han voi sivuuttaa sen. Perheen
todellisuuden kohtaamista tapahtui tdman tutkimuksen mukaan systemaattisesti toteutetussa
hoitotydssa, jossa hoitaja huomioi perheen terveyden osasysteemeissa tapahtuneet muutokset ja
aktivoi perheen voimavaroja. Systemaattisesti toimiva hoitaja edisti perheen terveytta
vahvistamalla vanhemmuutta, huolehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla perhetta jakamaan
tunnekuormaansa, tukemalla arkipaivassa selviytymista ja rakentamalla luottamuksellista
hoitosuhdetta perheen kanssa lapsen sairaalajakson aikana. Perheneuvottelut edistivat
systemaattista hoitoty6ta, ja hoitajat kokivat ne hyddylliseksi tydssaan. Hoitajat oppivat tuntemaan
perheen toimintatavat sekd hahmottamaan perheen kokonaistilanteen. Neuvotteluiden aikana
hoitajat ja perhe sopivat yhdessa tavoitteita ja menetelmia, joilla yksildllisesti edistettiin perheen
terveytta. Olennaisinta systemaattisessa toimintatavassa oli, etta hoitajat pystyivat tarkastelemaan
perheen tilannetta ja avun tarvetta perheen nakdkulmasta kasin. Heilla ei ollut ennakko-
olettamuksia tai -kasityksia siita, miten perheet selviavat tilanteesta, vaan he suunnittelivat ja
toteuttivat hoitoty6ta perheen lahtékohdista kdsin. Tama mahdollisti sen, ettad systemaattisesti

toimivat hoitajat kohtasivat perheen todellisuuden.

Perheen todellisuus sivuutettiin tilannesidonnaisessa ja selektiivisesti toteutetussa hoitotydssa.
Kummassakaan toimintatavassa ei huomioitu perheen terveyden osasysteemeissa tapahtuneita

muutoksia, ei aktivoitu perheen voimavaroja eika edistetty perheen terveyden osa-alueita
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systemaattisesti. Tasta seurasi, etta tilannesidonnaisen ja selektiivisen hoitotydn Iahtékohtana

olivat hoitajan kasitykset perheen yksildllisesta tilanteesta ja avun tarpeesta.

7 POHDINTA
7.1 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi
Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan kahdesta nakokulmasta: toimintatutkimusprosessiin seka

grounded theory -menetelmaan liittyvien luotettavuuskysymysten kautta.

7.1.2 Toimintatutkimuksen luotettavuus

Toimintatutkimuksen luotettavuuden arviointi on haasteellista, koska siihen ei ole olemassa
yleisesti eika yhteisesti hyvaksyttyja kriteereita. Erityisesti laadullisista lahtokohdista toteutetussa
toimintatutkimuksessa muutoksen mittaaminen seka hoitotydn 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) seka tutkijan roolin (Flinck
2005) nakokulmista. Taman toimintatutkimuksen luotettavuutta arvioidaan Bradburyn ja Reasonin

(2004) kuvaamien kriteerien nakdkulmasta.

1) Osallistujien voimaantuminen

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan toimintatutkimukseen osallistuvien tulee voimaantua, jotta
he kykenisivat tarkastelemaan toimintaansa aikaisempaa kriittisemmin ja tekisivat uusia oivalluksia
tydstaan. Tassa tutkimuksessa voimaantumista arvioidaan haastateltujen perheiden ja hoitajien
nakdkulmasta. Haastattelut olivat perheille vaativia tilanteita, koska he joutuivat muistelemaan
lapsen sairastumiseen liittyvia, monenlaisia tunteita herattavia tapahtumia. Tasta huolimatta suurin
osa perheista kertoi kokeneensa haastattelut myonteisena tapahtumana, koska heilla oli
mahdollisuus purkaa kokemuksiaan lapsen sairaalahoidon ajalta. Oman tarinan kertomisen on

todettu auttavan perhetta jasentamaan tilannettaan (Lehna 1999).
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Hoitajien voimaantumista arvioidaan kohdeyksikdn 17 hoitajan esseevastausten perusteella.
Esseissa heitd pyydettiin kuvaamaan intervention toimivuuden liséksi kokemuksiaan
toimintatutkimusprosessista. Hoitajat kuvasivat vastauksissaan sita, kuinka
toimintatutkimusprosessi oli auttanut heita tiedostamaan toimintatapojaan perheiden hoitamisessa
seka ymmartamaan kollegoiden tapaa toimia perheiden kanssa, kuten seuraavat hoitajien
kuvaukset osoittavat: "sai omaan ajatteluun nékbékulmia, mihin olisi kiinnitettdvéa huomiota perheen

kohtaamisessa”, "monet tutut asiat saivat nimen ja tuli paljon ajattelemisen aihetta tyéhén”, “olen

oppinut ymmaértdmaan erilaisia tybkavereiden ndkemyksia”.

Esseevastauksissaan hoitajat kuvasivat, kuinka toimintatutkimusprosessi vahvisti heidan
kasitystaan siita, etta perhehoitotydssa on viela kehitettavaa: “laittaa pohtimaan kuinka asiat meilld
tehdaéan ja voisiko asioita tehda toisin”. Hoitajien mukaan toimintatutkimus vahvisti myés
perhehoitotieteellisen tiedon ja kaytanndn vuoropuhelua, koska tutkimuksen aikana prosessoituja
asioita pystyttiin soveltamaan valittdomasti kaytantoon. Perhehoitotyd konkretisoitui ja hoitajat saivat
valineita auttaa perhetta lapsen sairaalahoidon aikana. Hoitajat kuvasivat toimintatutkimuksen
hyotya itselleen: "yhéd paremmin siséistaa, mité perhehoitotyé on”, “esille tulee konkreettisia keinoja
perheiden auttamiseksi”. Toimintatutkimusprosessi viritti myds epaluuloa perhehoitoty6ta kohtaan.
Eras hoitaja epailee esseevastauksessaan sita, ettd "mennéénké liian syvélle perheen asioihin, ei
olla saatu koulutustakaan néihin”. Perheiden hoitamista pidettiin viela toimintatutkimusprosessin
jalkeenkin muiden ammattiryhmien tyéna, kuten hoitaja kuvaa: “perheiden hoitaminen kuuluu

pSykiatrian piiriin”. Osittain toimintatutkimuksen voimaannuttavaa vaikutusta laimensi kollegoiden

toiminta: "omaa intoa lannistaa se, etté kaikki eivét ole yht& innokkaita pohtijoita”.

Esseevastausten perusteella todetaan, ettéd ainakin osa hoitajista sai uusia oivalluksia tydhonsa ja
he kykenivat tarkastelemaan toimintaansa aiempaa kriittisemmin, joka Bradburyn ja Reasonin
(2004) mukaan vahvistaa tutkimuksen luotettavuutta. Toimintatutkimuksessa on Kellyn (2005)
mukaan olennaista, etta osallistujat ovat jatkuvasti tietoisia saaduista tutkimustuloksista. Myds
Strauss ja Corbin (1998) suosittelevat tutkimustulosten luettamista tutkittavilla luotettavuuden

vahvistamiseksi. Tassa tutkimuksessa hoitajat saivat reaaliaikaista tietoa osastolla hoidossa
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olevien lasten perheiden haastatteluista, hoitajien ryhmahaastatteluista ja havainnointiaineistosta
saaduista tutkimustuloksista. Hoitajat kuvasivat kehittdmispaivien aikana seka paivien jalkeen
keratyssa palautteessaan sita, kuinka omaa ty6ta koskevat tutkimustulokset auttoivat arvioimaan

kriittisesti osastolla toteutettavaa perhehoitoty6ta.

2) Tutkimustulosten hyédyllisyys

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan toimintatutkimuksen luotettavuutta voidaan mitata silla,
kuinka hyodyllisia tulokset ovat osallistujien kannalta. Sama periaate on pragmaattisessa
totuusteoriassa, jonka mukaan tutkimuksen tulosten luotettavuutta voidaan myos arvioida.
Pragmaattisen totuusteorian nakdkulmasta totta on se, mika osoittautuu hyddylliseksi kaytanndssa.
(Huttunen ym. 1999.) Tutkimuksen hyédyllisyyden tarkastelussa ongelman muodostaa se, kenen
kannalta hyddyllisyytta tarkastellaan. Esimerkiksi perheet saattavat kokea heihin kohdistuvan
perhehoitotydn intervention toimivaksi ja hyvaksi, kun taas tyontekijat pitavat sita tyodllistavana,
aikaa vievana ja hankalasti toteutettavana. Tassa tutkimuksessa hoitajat kokivat kehitetyn
intervention vahvistavan heidan ammatillista osaamistaan perhehoitotytssa, mutta toisaalta sen
soveltamiseen liittyi paljon niin kaytanndllisia kuin asenteellisiakin esteita. Tasta syysta
perheneuvotteluiden tulevaisuus nayttaytyi osalle esseekyselyyn vastanneista hoitajista
epavarmana (osajulkaisu V). Hoitajat todennakoisesti hyotyvat tutkimuksessa luodusta perheen
terveytta edistavasta substantiivisesta teoriasta, koska se auttaa jasentdmaan perhehoitoty6ta
entistd paremmin ja sen sisaltdamia perhehoitotydon menetelmia voidaan soveltaa suoraan

kaytantdon.

3) Johdonmukaisuus tutkimuksessa

Bradburyn ja Reasonin (2004) mukaan tutkimuksen tarkoituksen, tehtyjen valintojen ja kdytannon
toiminnan tulisi olla johdonmukaisia suhteessa toisiinsa. Taman tutkimuksen lahtékohdat olivat
kriittisessa toimintatutkimuksessa, jolloin periaatteina tutkimuksen alusta alkaen olivat hoitajien
oman tyénsa kehittdmiseen osallistumisen vahvistaminen seka reflektoivan tydotteen tukeminen.
(Kemmis 2004). Osalllistujia informoitiin tutkimuksen eri vaiheista saannéllisesti ja heidan

mielipiteensa, ndkemyksensa sekd kokemuksensa otettiin huomioon intervention
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suunnitteluprosessin aikana. Intervention kaytantdéon soveltamisesta vastasivat hoitajat yhdessa
esimiestensa kanssa. Tutkimuksessa kaytetyt aineistonkeruumenetelmat vahvistivat osaltaan
kriittisen toimintatutkimussuuntauksen periaatteita. Ryhmahaastattelu edisti hoitajien osallistumista
tutkimushankkeeseen, antoi heille mahdollisuuden jakaa mielipiteitdan, vaihtaa kokemuksiaan ja
pohtia ndkemyksidan perhehoitotydsta. Kehittamispaivien aikana jatkettiin keskustelua perheiden
hoitamisen perusteista seka kehitettiin hoitajien ja tutkijan yhteistydna perhehoitotydn interventio.
Kehittamispaivat toteutuivat pienryhmissa, joten osallistujien oli mahdollista esittda oma
nakemyksensa perhehoitotydn kehittdmistarpeista. Carrin ja Kemmiksen (1986) mukaan
kriittisessa toimintatutkimuksessa kehittdminen ja osallistuminen kulkevat rinnakkain. Tasta syysta
tydyhteisdn jasenten osallistumisen vahvistamista pidettiin tassa tutkimuksessa ensiarvoisen

tarkeana tutkimuksen jokaisessa vaiheessa.

4) Tutkimuksesta aiheutuvat seuraukset tybyhteis6ssé

Toimintatutkimuksen tarkoituksena on kehittda toimintaa kohdeyksikéssa. Bradbury ja Reason
(2004) kuitenkin korostavat, etta toimintatutkimuksella tulee olla myds pidempikestoisia seurauksia
tydyhteisdn toiminnalle. Heidan mukaansa on syyta arvioida, pysyykod tutkimuksen avulla
suunniteltu ja toteutettu muutos senkin jalkeen, kun tutkimus on paattynyt ja tutkija poistunut
tydyhteisosta. Tata nakemysta tukee myds Alasuutari (2001), jonka mukaan toimintatutkimusta
tehtaessa ja sita raportoitaessa on erityista huomiota kiinnitettava siihen, mita tutkimus saa aikaan
kohteessaan ja laajemminkin yhteiskunnassa. Tassa tutkimuksessa ei tutkittu perheneuvottelun
pitkdaikaisvaikutuksia eikd mydskaan sita, juurtuiko kehitetty interventio osaksi tydyhteison
toimintaa pidemman ajan kuluessa. Toimintatutkimuksen luonteeseen kuuluu, etta tutkimus paattyy
aikanaan, tutkija poistuu tydyhteisosta ja vastuu kehitetyn intervention jatkuvuudesta siirtyy
osallistujille. Kehitetyn intervention vaikutusten ja pysyvyyden tutkiminen ovat tarkeita ja

mielenkiintoisia jatkotutkimuksen aiheita.

5) Tutkijan rooli
Bradburyn ja Reasonin (2004) luotettavuuskriteereiden lisdksi on tarkeda kasitella tutkijan roolia,

jota on kuvattu eraana kriittisena tekijana toimintatutkimuksen onnistumisessa (Kelly ja Simpson
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2001, Turnock ja Gibson 2001). Toimintatutkijan rooli on vaativa. Kuulan (2001) mukaan ei riita,
ettd toimintatutkija hallitsee tieteellisen toiminnan kaytannon ja teoriat, vaan toimiessaan kentalla
toimintatutkijan erityistaito on kyky olla ymmartavainen ihminen. Tassa tutkimuksessa
toimintatutkijalta vaadittiin erityistd herkkyytta aistia perheen tilanne ja taitoa hienotunteisuuteen
hanen pyytaessaan perheita osallistumaan tutkimukseen seka toimimaan haastattelu- etta
havainnointitilanteissa. Hoitajien kanssa tydskennellessaan tutkijalta puolestaan vaadittiin kykya
motivoida ja innostaa henkilékuntaa perhehoitotydn kehittdmiseen, epavarmuuden sietokykya,
taitoa tehda kompromisseja seka tarvittaessa valmiutta jamakkyyteen. Toimintatutkija joutui siis
tasapainoilemaan perheiden ja hoitajien valisessa "maastossa”, mika toisinaan oli melko

kuluttavaa. Toimintatutkijan roolia on tarkasteltu yksityiskohtaisemmin osajulkaisussa .

Toimintatutkijan tulee kyeta olemaan objektiivinen, jotta han pystyy tarkastelemaan tydyhteiséa
rittdvan etaaltd ymmartaakseen sen dynamiikkaa, kehittdmistydn monimuotoisia vaiheita seka
omaa rooliaan tydyhteisdn jasenien yhteistydbkumppanina. Tutkijan on tarkasteltava omien ajattelu-
ja toimintatapojensa luonnetta, koska han osallistuu kehittamiseen yhtena jasenena.
Toimintatutkija joutuu kayttamaan itsereflektiota tutkimuksen aikana. (Carr ja Kemmis 1986).
Muistioiden kirjoittaminen toimi tdssa tutkimuksessa tutkijan omien nadkemysten ja mielipiteiden
tiedostamisen valineena. Kirjoittamisen lisdksi sdannodlliset keskustelut tutkimusryhman kanssa

auttoivat tutkijaa tarkastelemaan toimintaansa ja kehittdmistyon arkea kriittisesti.

Argyriksen ja Schonin (Argyris 1994, Argyris ja Schon 1996) mukaan tydyhteisdissa on kaksi
toiminnan teoriaa: julki- ja kayttéteoriat. Julkiteoriat ovat niita, joita ihmiset kuvaavat
noudattavansa, mutta todellisuudessa inmiset toimivat kayttdéteorioiden mukaan, erityisesti
hankalien tilanteiden ja ongelmien kasittelyn yhteydessa. Kayttéteoriat ovat usein tiedostamattomia
ja tdman vuoksi tyontekijat saattavat pitaa esimerkiksi laadullisesti huonoa toimintaa muiden
ammattiryhmien tai organisaation syyna. Tyoyhteisoilla on siis omanlaisensa defensiiviset
mekanismit puolustaa nykyisen kaytanndn olemassaoloa ja siten osaltaan jarruttaa tyon
kehittamista. Muutos tuottaa myds epavarmuuden tunnetta, joka puolestaan lisaa varautunutta

asennetta uudistuksia kohtaan (Wiili-Peltola 2004). Tutkimuksen alkaessa kohteena olevalla
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lastenosastolla perhekeskeisyyden uskottiin toteutuvan hyvin. Tutkijan eraana tehtavana oli rikkoa
tydyhteisdn puolustusmekanismeja kehittdmistydn kaynnistdmiseksi. Kaytannossa tutkijan
tehtavana oli luoda tutkimusprosessin aikana sellaisia tilanteita, joissa hoitajat pystyivat aidosti
osallistumaan kehittamiskohteen kasittelyyn, ilmaisemaan kokemuksiaan ja mielipiteitdan aaneen
seka saamaan kokemuksen kuulluksi tulemisesta ja vaikuttamisesta. (Totro 2005.) Tasapainoilu
tydyhteisdn odotusten ja arkisen kehittamistydn valilla oli vaikeaa. Tutkijan oli oltava koko ajan
tietoinen siita, etta jos tavoiteltava perhehoitotydn todellisuus osoittautuu lilan kaukaiseksi hoitajille,
vahvistuvat defensiiviset mekanismit ja toiminnan halutaan todennakdisesti pysyvan ennallaan.
Wiili-Peltola (2004) pitdakin muutosten lapiviemista sairaalassa erittdin suurena haasteena, jonka

toteuttamisessa tulisi ottaa huomioon organisaation sisalla vallitsevat lainalaisuudet.

6) Tuloksiin vaikuttavat tekijat

Tutkijan on myos tiedostettava valiin tulevien muuttujien vaikutus tutkimuksen tuloksiin (Carter ja
Porter 2004). Tassa tutkimuksessa valiin tulevia muuttujia olivat muun muassa henkilékunnan ja
esimiesten osittainen vaihtuminen, henkildkunnan loma-ajat, tydyhteistssa tapahtuneet
organisatoriset muutokset seka osaston ylikuormitustilanteet. Suurin osa naista tekijoista oli
sellaisia, ettei yksittdinen toimintatutkija voi niille mitdan, vaan ne oli hyvaksyttava osaksi
toimintatutkimuksen luonnetta. Valiin tulevien tekijdiden vaikutusta tulosten luotettavuuteen on

pohdittava tutkimuksen jokaisessa vaiheessa erikseen.

Ala-Laurinaho (2004) on sitd mielta, etta toimintatutkimuksen luotettavuuden kannalta keskeista
on, etta tutkija ja tyOyhteison jasenet ovat tehneet yhteisen tulkinnan organisaation tilanteesta,
kehittamistarpeista, kehittdmisprosesseista ja kehittdmisen tuloksista. Tassa tutkimuksessa
henkildkunnan osittainen vaihtuminen kesken tutkimusprosessin hidasti kehittdmisty6ta, aiheutti
vaikeuksia yhteisen tulkinnan I6ytymiseen kehittamisesta ja teki talla tavoin perheneuvottelun
soveltamisen kaytantoon hankalammaksi. Uudet tyOntekijat eivat valttdmatta vastustaneet
kehittdmisty6ta, mutta heidan oli vaikea rakentaa itselleen ymmarrysta siita, mista kehittamistydssa

on kyse ja miten interventio on syntynyt.

85



Toimintatutkimuksen tulosten tarkka maaritteleminen on vaikeaa, koska tutkimuksen
prosessimaisen luonteensa vuoksi uusia ongelmia, muutostarpeita ja ndiden kautta uusia tuloksia
syntyy jatkuvasti (Beck 2004, Clark 2004). Taman tutkimuksen tuloksina olivat
perheneuvotteluinterventio seka perheen terveyden edistamistd kuvaava substantiivinen teoria.
Nama ovat mitattavia tuloksia, joiden luomisprosessi on kuvattavissa. Tassa toimintatutkimuksessa
hoitajien perhehoitotydn osaaminen laajeni ja heidan ammatillinen identiteettinsa vahvistui. Kelly ja
Simpson (2001) vaittavat, etta toimintatutkimuksen tuloksia ei voi yleistaa, koska jokaisessa
tydyhteisdssa vallitsee ainutlaatuinen sosiaalinen todellisuus, josta saatuja tuloksia ei sellaisenaan
voi siirtdd muualle. Tassa tutkimuksessa kehitetty perheneuvottelu on kuitenkin luonteeltaan sen
kaltainen, etta sita voidaan soveltaen siirtda lasten ja nuorten hoitotydn eri toimintaymparistéihin.
Myos perheen terveytta edistava teoria on lahes sellaisenaan sovellettavissa muihinkin

tydyhteisdihin, joissa lapsia ja nuoria hoidetaan.

7.1.3 Substantiivisen teorian luotettavuus

Tassa tutkimuksessa luotua substantiivista teoriaa ja sen kehittdmisprosessia arvioidaan sen
sopivuuden, ymmarrettavyyden, yleisyyden ja kontrollin ndkékulmista (Glaser ja Strauss 1967).
Glaser ja Strauss (1967) painottavat myds teoreettisen otannan, koodauksen ja muistioiden

merkitysta arvioitaessa teorian luotettavuutta.

1) Teorian sopivuus

Teorian sopivuudella tarkoitetaan tassa sita, etta teoria perustuu kerattyyn empiiriseen aineistoon
ja kuvaa perheen terveyden edistamista lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana (Glaser ja
Strauss 1967). Tassa tutkimuksessa noudatettiin teoreettista otantaa siten, etta tutkittavien maaraa
ei etukateen paatetty, vaan aineistoa kerattiin niin kauan, kunnes siind ei ilmennyt enda uutta.
Strauss ja Corbin (1998) suosittelevat saturaation kayttamista aineistonkeruussa. Saturoitumisen
periaate ei kuitenkaan ole ongelmaton, koska esimerkiksi haastattelemalla hoitajat toiseen kertaan
tai havainnoimalla samoja hoitajia pidemman ajanjakson ajan, tutkitusta ilmidsta olisi saattanut
tulla esille uutta tietoa. Todellisuudessa tutkija ei voi kuitenkaan tietaa, tuottaako seuraava

aineistonkeruukerta uutta tietoa tutkittavasta ilmiésta vai ei (Tuomi ja Sarajarvi 2003). Tassa
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tutkimuksessa hoitajilta kerattava aineisto saturoitui siind vaiheessa, kun alustavat hoitajien
toimintatavat alkoivat paljastua. Taman jalkeen hoitajien ja perheiden vuorovaikutusta ja toimintaa
havainnoitiin vield 13 tunnin ajan, jolloin uutta tietoa ei enda tullut esille. Perhehaastatteluissa ei

enda ilmennyt uutta, kun haastatteluja oli tehty 31 kappaletta.

Grounded theory -menetelmassa suositellaan kayttdmaan teorian tuottamisessa erilaisia
aineistoja, kuten haastattelu- ja havainnointiaineistoa (Strauss ja Corbin 1998, McCann ja Clark
2003b). Suositus toteutui tassa tutkimuksessa, koska aineistonkeruumenetelmina olivat perhe- ja
ryhmahaastattelut seka hoitajien ja perheiden valisen toiminnan ja vuorovaikutuksen havainnointi.
Aineistoa kerattiin perheilta ja hoitajilta kahden eri sairaalan lastenosastoilta. Tutkimuksessa
kaytettiin menetelmallista triangulaatiota, jonka on todettu parantavan tulosten luotettavuutta (Hall
ja Callery 2001, Kylma ym. 2003). Tutkittavien valinnassa olennaista oli, etta heilla oli tietoa ja
kokemusta tutkittavasta ilmiésta (Duffy ym. 2004). Tutkimukseen osallistuneista perheista kaikilla
oli kokemusta seka lapsen sairastumisesta etta sairaalahoidosta. Suurin osa lapsista oli joutunut
tai joutui olemaan pitkia aikoja sairaalassa, jopa viikkoja, joten sairaalaymparisto oli perheille tuttu.
Padosa haastateltavien perheiden lapsista sairasti diabetesta tai syépaa, mika johtui siita, etta
tutkimuksen kohteena olevalla lastenosastolla hoidettiin kyseisiin sairauksiin sairastuneita lapsia.
Tulosten luotettavuutta olisi vahvistanut, jos tutkittavina olisi ollut erilaisia pitkdaikaissairauksia
sairastavien lasten perheitad seka tutkittavien perheiden kaikki perheenjasenet. Jo tutkimuksen
alkuvaiheessa havaittiin, ettd koko perheen haastatteleminen ei tule onnistumaan kaikkien
haastateltavien kohdalla. Toimivimmaksi ratkaisuksi osoittautui perheiden itsenainen valinta siita,
kuka on lasna haastattelussa. Talla kunnioitettiin perheen valinnan vapautta, vaikka sen vaikutus
tutkimuksen luotettavuuteen tiedostettiin. Haastattelemalla perheet kahteen kertaan tutkija olisi
saanut tietdd, milla tavalla haastattelu vaikutti perheeseen (Astedt-Kurki ym. 2001). Tassa
tutkimuksessa kahden perheen haastatteleminen kahteen kertaan osoitti sen, etta toinen
haastattelukerta ei tuottanut enda uutta tietoa tutkittavasta ilmidsta. Suurin osa perheista piti
hyvana ratkaisuna sita, ettd haastattelu tapahtui perheen kotona. Kotona haastattelemisessa onkin
todettu olevan etuja (Astedt-Kurki ym. 1999). Koti on perheille turvallinen ja tuttu ymparist®, minka

vuoksi voidaan olettaa, ettd perheet kertovat vaikeista ja aroistakin asioista tutkijalle.

87



Ryhmahaastattelun valintaa tiedonkeruun menetelmaksi puolsivat monet seikat.
Ryhmahaastattelun on todettu sopivan tutkimusaiheisiin, joihin sisaltyy tunteita ja kokemuksia
(Maenpaa ym. 2002, McLafferty 2004). Ryhmahaastattelu virittikin osallistujia pohtimaan, miten
perhehoitoty6 todellisuudessa toteutuu ja millaisia kehittamistarpeita perhehoitotydhon liittyi
omassa tyoyhteis6ssa. Tama edesauttoi perheiden terveytta edistavan intervention kehittdmista
hoitoty6hdn. Ryhmahaastattelulla oletettiin saatavan perheiden hoitamisesta myds sellaista tietoa,
jota esimerkiksi yksildhaastattelulla ei olisi tullut esiin. Keskusteleminen perheiden hoitamisen
Iahtdkohdista ja toteuttamistavoista saattoi toimia oppimistilanteena erityisesti kokemattomille
hoitajille. Oletettavasti myds kokeneet hoitajat joutuivat kyseenalaistamaan tydmenetelmiaan
haastattelun aikana. Ryhmahaastattelu osoittautui myos taloudelliseksi tavaksi kerata tietoa

suurelta maaralta hoitajia (Gordon ym. 2005).

Hoitajien ryhmahaastatteluissa yksittaisten ryhmien koko vaihteli paljon. Pienimmillaadn ryhma
koostui tutkijasta ja kahdesta haastateltavasta ja laajimmillaan tutkijasta seka seitsemasta
haastateltavasta. Tutkittavat, ryhman koko ja haastattelija loivat omanlaisensa ryhnmadynamiikan,
joka puolestaan vaikutti siihen, millaista tietoa osallistujat tuottivat. Osassa ryhmista kaikki
osallistujat olivat aktiivisia ja esittivat nakemyksiaan, kyseenalaistivat toistensa mielipiteita ja olivat
nakyvasti eri mieltd asioista. Osassa ryhmista osallistujat sen sijaan halusivat paasta nopeasti
yhteisymmarrykseen nakemyksistaan, joten ryhman kannasta eriavat mielipiteet jatettiin huomiotta.
Kokemattomammat hoitajat eivat aina tuoneet esille omaa kasitystdan perhehoitotyon
toteutumisesta osastolla, vaan myétailivat dominoivampien osallistujien nakemyksia. Tallaisessa
tilanteessa haastattelija rohkaisi arempia osallistujia kertomaan nakemyksidan ja kokemuksiaan
seka pyrki myds hillitsemaan hallitsevampia osallistujia. Useat ryhmahaastattelumenetelmaa
kayttaneet tutkijat (esim. McLafferty 2004, MacNaghten ja Myers 2004) ovat sitd mielta, etta
ryhmahaastattelun onnistumisen edellytys on se, etta osallistujat tuntevat toisensa ja ovat tottuneet
keskustelemaan toistensa kanssa. MacNaghtenin ja Myersin (2004) mukaan toistensa tunteminen
edistaa erilaisten nakemysten syntymista ryhmassa. Samansuuntainen nakemys on Krugerilla ja

Caseylla (2000), jotka pitavat tarkeana, ettd ryhman jasenillad on jotakin yhteista, kuten ika,
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sukupuoli tai tydpaikka. Hoitajien ryhmahaastatteluissa osallistujat tunsivat toisensa, mutta
keskustelivat ensimmaista kertaa keskenaan perhehoitotydn toteutumisesta tydssaan.
Kohdeyksikdsta kaikki hoitajat yhta lukuun ottamatta osallistuivat ryhmahaastatteluun,
vertailuyksikosta haastatteluun otettiin sen sijaan kaikki vapaaehtoiset. Tama saattaa vaikuttaa

tulosten ja tuotetun teorian luotettavuuteen.

Beck (2004) pitaa tarkeana sita, ettd grounded theory -menetelmaa kayttava tutkija on jonkin aikaa
kentalla tutkittaviensa parissa. Tutkijan on Beckin (2004) mukaan nahtava, miten "ihmiset,
tutkittavat, elavat todellisuudessa”. Havainnointi onkin osoittautunut menetelmaksi, jonka avulla
saadaan hetkeksi haltuun "pala” tydyhteisén elamaa tiedonkeruun tapahtuessa luonnollisissa
olosuhteissa. Havainnointia pidetaan tarkeana tiedonkeruun menetelmana myds sen vuoksi, etta
silld haetaan vahvistusta siihen, mita tutkittavat ovat kertoneet haastattelussa (Mullhall 2003).
Myos tassa tutkimuksessa havainnoinnin alkuperainen tarkoitus oli hakea vahvistusta
haastattelussa esille tulleille asioille. Havainnointi osoittautui kuitenkin niin paljon uutta tietoa
tuottavaksi menetelmaksi, ettd se toimi ryhmahaastattelun rinnalla tasavertaisena aineiston
keruumenetelmana. Havainnointi tapahtui kolmen kuukauden aikana kahdella eri osastolla, mika
vaikutti siihen, ettd hoitajat tottuivat tutkijan Idsndoloon. Mullhallin (2003) mukaan havainnoinnin
yhteydessa onkin liioiteltu havainnoitsijan vaikutusta havainnoitaviin henkil6ihin. Ihmiset alkavat
yleensa hyvin nopeasti kayttaytya itselleen luontaisella tavalla havainnoitsijan ollessa lasna. Tutkija
havainnoi 4-8 tuntia kerrallaan. Kahdeksan tuntia osoittautui liilan pitkaksi ajaksi havainnoida
hoitajan ja perheiden valista toimintaa. Nain pitkdssa havainnoinnissa vasymys ja turtumus alkoivat
vaikuttaa tiedonkeruuseen. Tassa tutkimuksessa oli vain yksi kahdeksan tunnin havainnointijakso,

useimmat havainnointikerrat olivat 4-5 tunnin pituisia.

Esseekysely on menetelmana suhteellisen yksinkertainen ja nopea tapa kerata aineistoa.
Vastaajat voivat rauhassa keskittya vastaamaan kyselyyn ja kayttda vastaamiseen niin paljon
aikaa, kuin kokevat tarvitsevansa. Esseekyselyyn vastaaminen vaatii kuitenkin kykya tuottaa
tutkittavaa ilmiota koskevaa tekstia kirjallisessa muodossa, mika puolestaan edellyttaa sita, etta

vastaaja pystyy jasentdmaan tuottamaansa asiaa. Tassa tutkimuksessa hoitajien esseevastaukset
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olivat tason ja laajuuden suhteen hyvin vaihtelevia. Osa vastaajista oli kirjoittanut vain muutaman
lauseen vastaukseensa, kun taas osalla oli useampi sivu kirjoitettua tekstia. Mita lyhyempia
vastaukset olivat, sitd niukempaa oli aineisto myds laadullisesti, joten lyhyet esseevastaukset
heikensivat tulosten luotettavuutta. Vain kaksi kolmannesta tyoyhteison jasenista vastasi kyselyyn,
mika heikentda myods tulosten luotettavuutta. Luotettavuutta puolestaan vahvistaa se, etta aineisto

analysoitiin kahteen kertaan. (Kyngas ja Vanhanen 1999.)

2) Teorian ymmadrrettévyys

Teorian ymmarrettavyys tarkoittaa sita, etta tdssa tutkimuksessa tuotettu teoria vastaa tutkimuksen
kohteena olleiden perheiden ja hoitohenkilékunnan mielesta heidan todellisuuttaan (Glaser ja
Strauss 1967). Toimintatutkimuksessa tutkija on kiintedssa vuorovaikutuksessa tutkimuskohteen
kanssa, mika mahdollistaa tutkimustuloksista keskustelemisen jo tutkimusprosessin aikana
kohderyhman kanssa. Tutkija esitteli kehittamispaivien aikana hoitajille osajulkaisuissa ll, Il ja IV
kuvatut tulokset ja keskusteli niista heidan kanssaan. Hoitajat tunnistivat oman tapansa
tydskennelld, mika vahvistaa teorian luotettavuutta. Luotettavuutta heikentaa se, etta perheilta ei
pyydetty palautetta tutkimustuloksista, vaan perheita koskevia tuloksia arvioivat hoitajat
kehittdmispaivien aikana. Hoitajat arvioivat kokemuksensa perusteella, muuttuuko perheiden
elama ja ovatko perheiden odotukset ja kokemukset sellaisia, millaisiksi ne on kuvattu tuloksissa.
Hoitajien mukaan tulokset kuvasivat perheiden eldamaa lapsen sairauden ja sairaalahoitojen

aikana.

3) Teorian yleisyys ja kontrolli

Teorian yleisyydella tarkoitetaan tassa sita, etta tuotetun teorian tulee olla riittavalla abstraktion
tasolla, jotta sitéd voidaan soveltaa erilaisiin toimintaymparistdihin ja erilaisten potilasryhmien
hoitamiseen. Teorian kontrolli kuvaa sitd, missa maarin teorian kayttajat pystyvat tarkastelemaan
perheen terveyden edistdmisen kaytantda, ennakoimaan sen lahtdkohtia, etenemista ja tulosta

teoriaa apuna kayttaen. (Glaser ja Strauss 1967, Strauss ja Corbin 1998.)
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Tutkijan on oltava tietoinen niista ajatuksista, kysymyksista, tunteista, olettamuksista ja
tulkinnoista, joita aineiston kerd@minen ja sen analysointi hdnessa herattavat. Olennaista on, etta
tutkija tiedostaa arvosidonnaisuutensa, koska teoreettiset esioletukset saattavat
tiedostamattomasti ohjata aineistosta tehtavia tulkintoja (Duchscer ym. 2004). Strauss ja Corbin
(1998) tosin ovat sita mielta, etta kaytannossa tutkija on aina sidottu jonkinlaiseen
esiymmarrykseen asiasta. Vaikka kasitteitd muodostetaan aineiston pohjalta, kyse on myds
tulkinnasta. Tulkinta perustuu aikaisempiin tutkimuksiin, teorioihin, keskusteluun kollegoiden
kanssa ja tutkijan omiin kokemuksiin eli jatkuvaan vuorovaikutukseen induktion ja deduktion valilla.
Tassa tutkimuksessa aineistonkeruun ja analysoinnin suorittaneella tutkijalla ei ole koulutusta tai
kokemusta hoitajana lasten ja nuorten hoitotyosta. Koska tutkittavana oleva toimintaymparisto oli
tutkijalle suhteellisen vieras, saattoi se auttaa hanta tarkastelemaan tutkittavaa ilmiota riittdvan
objektiivisesti. Toisaalta tdssa tutkimuksessa kuitenkin kerattiin aineistoa, jota ei analysoitu, mutta
joka todennakoisesti vaikutti tutkijan esiymmarrykseen tutkittavasta ilmidsta. Tallaista aineistoa
olivat erityistyontekijoiden haastattelut seka hoitotyon dokumenttien sisallon tarkastelu.
Erityistyontekijdiden haastattelut oli valttamatonta tehda, jotta tutkija hahmotti, mitka ovat hoitajan
ja erityistyontekijan roolit suhteessa lapseen ja hanen perheeseensd. Samoin hoitoty6n
dokumenttien sisallon tarkastelu perhehoitotydn nakokulmasta oli valttamatonta, jotta tutkija sai
perusteita perhehoitotydn kehittamisen tarpeellisuudelle. Tasta syysta grounded theory -
menetelman lahtdkohta tassa tutkimuksessa oli pikemminkin deduktiivis-induktiivinen, kuin

induktiivis-deduktiivinen.

Chiovittin ja Piran (2003) ovat sita mieltd, ettd grounded theory -menetelmaa voidaan soveltaa
tutkimuksessa monella tavalla. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on kuitenkin tarkeaa, etta
tutkimuksessa kuvataan teorian kehittdmisen vaiheet (Chiovitti ja Piran 2003). Sama vaade patee
luonnollisesti kaikkiin tutkimuksiin, erityisesti laadullisilla menetelmilla tuotettuihin (Higginbottom
2004, Kylma ym. 2004, Silverman 2004). Tassa kuvattu toimintatutkimusprosessi on ollut
monivaiheinen ja runsaasti erilaista aineistoa sisaltava tutkimus. Substantiivisen teorian
kehittdminen on pyritty kuvaamaan vaihe vaiheelta, mutta kaikkia niita tekijoita, jotka vaikuttavat

tulosten luotettavuuteen, ei ole ollut mahdollista kuvata. Tassa tutkimuksessa aineiston aksiaalinen
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ja selektiivinen koodaus tapahtuivat ajallisesti eri aikoina. Aineiston saturoituminen tapahtui siten
aksiaalisen koodauksen vaiheessa, jolloin ei vield ollut tiedossa aineistosta esiin nousevaa
ydinkategoriaa. Toisaalta analysoimalla aineistot ensin aksiaaliseen vaiheeseen asti varmistettiin,
ettd analyysissa ei edetty lilan nopeasti teoreettisiin johtopaatdksiin, vaan pyrittiin ottamaan
huomioon tutkittavien tulkinta asiasta, jota Strauss ja Corbin (1998) pitavat tarkeana vaiheena

koodausprosessissa.

Straussin ja Corbinin (1998) mielesta teorian tulee olla sellainen, etta sen avulla pystytaan
selittdmaan ja ennustamaan tapahtumia tutkittavassa ilmiéssa. Tallin teorian on oltava
yhteensopiva sen todellisuuden kanssa, jossa sita aiotaan kayttaa. Teorian on oltava riittavassa
maarin myos yleistettavissa (Glaser ja Strauss 1967), joten luotujen kategorioiden on oltava
abstraktilla tasolla (McCann ja Clark 2003b, McCann ja Clark 2003c). On kuitenkin huomioitava,
etta substantiivisen teorian tarkoituksena on kuvata tiettya, suhteellisen rajattua ilmiéta
kaytannossa. Perheen terveyden edistamisen teoria on rajattu koskemaan pitkaaikaissairaan
lapsen sairaalahoidon aikaista tilannetta. Teoria auttaa ymmartamaan, mita perheissa tapahtuu
lapsen sairastuttua, mita perheet odottavat hoitajilta ja millainen hoitajan toiminta auttaa perhetta

lapsen sairaalahoidon aikana.

7.2 Tulosten tarkastelu

Perheen todellisuuden kohtaaminen tai sen sivuuttaminen

Tassa tutkimuksessa perheen terveytta edistavan teorian ydinkategorioiksi muodostuivat perheen
todellisuuden kohtaaminen ja perheen todellisuuden sivuuttaminen. Perheen todellisuuden
kohtaamisessa hoitotydn lahtdkohtana on perheen yksildllinen tilanne ja avun tarve. Tama
edellyttaa, etta hoitajat huomioivat perheen terveydessa tapahtuneita muutoksista, aktivoivat
perheen voimavaroja seka edistavat perheen terveyden eri osa-alueita. Perheen todellisuuden
sivuuttamista tapahtui silloin, kun hoitajat eivat huomioineet perheen terveydessa tapahtuneita

muutoksia, eivatka aktivoineet perheen voimavaroja ja vastasivat vain osittain perheiden odotuksiin
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edistamalla satunnaisesti perheen terveyden osa-alueita. Systemaattisessa hoitotydssa perheiden

todellisuus kohdattiin, kun se selektiivisessa ja tilannesidonnaisessa hoitotyéssa sivuutettiin.

Muutokset perheen terveydessé ja perheen voimavarojen aktivoituminen

Tassa tutkimuksessa lapsen sairaus ja sairaalahoidot aiheuttivat muutoksia yksittaisissa
perheenjasenissa, perheenjasenten valisissa suhteissa seka koko perheessa. Vanhemmat karsivat
erilaisista fyysisista ja psyykkisista oireista. Heilla oli paansarkya, vatsakipua, huimausta, he
tunsivat syyllisyytta, ahdistusta, avuttomuutta, epavarmuutta ja olivat yksinaisia. Vanhemmat
tunsivat kateutta niitéd perheitd kohtaan, joiden lapsi voi paremmin kuin heidan omansa. Toisaalta
vanhemmat pystyivat my0s 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) seka Hilbert ym. (2000)
mukaan pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat tunnemyrskyn kaltaisessa tilassa lapsen
sairauden eri vaiheissa. Landoltin ym. (2002) tutkimuksen mukaan diabeteslasten vanhemmista
hieman yli viidennes karsi traumaperaisesta stressista, samoin sydpaan sairastuneiden lasten
vanhemmilla esiintyy traumaperaisen stressin oireita (Best ym. 2001, Kazak ym. 2004) ja
Warcschburgerin ym. (2004) tutkimus osoittaa, etta lapsen krooninen ihosairaus uhkaa

vanhempien emotionaalista hyvinvointia.

Kun lapsi sairastuu ja joutuu sairaalahoitoon, saatelee se vanhemman hyvinvointia. Tallaisessa
tilanteessa vanhempien negatiiviset tunteet ja fyysiset oireet ovat todennakaisesti vaistamaton osa
elamaa. Ongelmalliseksi asia tulee silloin, kun vanhemmat elavat jatkuvasti negatiivisten tunteiden
vallassa tai karsivat edelleen fyysisista ja psyykkisista oireista, vaikka lapsen sairastumisesta on
kulunut pidemman aikaa tai lapsi on jo parantunut. Tassa tutkimuksessa osa vanhemmista
katkeroitui ja eli jatkuvien negatiivisten tunteiden keskella. He eivat kyenneet irrottautumaan
menneista tapahtumista ja syyttivat itsedan lapsensa sairastumisesta. Osa vanhemmista oli
omaksunut "paiva kerrallaan” -suhtautumistavan: ajatusta ei suunnattu tulevaisuuteen vaan elettiin
vain olemassa olevaa hetked. Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet muun muassa Lillrank

(1998) tutkiessaan sy6paan sairastuneiden lasten perheita, Gravelle (1997) raportoidessaan
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vakavasti sairastuneiden lasten perheitd kohdanneista vastoinkaymisista seka Lynne (2002)
tutkiessaan vanhemmuutta pitkaaikaissairaiden lasten perheissa. Lillrankin (1998) tutkimuksen
mukaan vanhemmat kokivat lapsen sairastumisesta emotionaalista tuskaa, jota he eivat voineet
jakaa muiden kanssa. Paiva kerrallaan -tapa vahensi ahdistusta, ja vanhemmat kykenivat edes
jollakin tavoin takaamaan perheen arjen sujuvuuden. (Lillrank 1998.) Tassa tutkimuksessa osa
vanhemmista uskoi, etta lapsi selviytyy sairaudestaan. He yllapitivat positiivisia mielikuvia perheen
tulevaisuudesta ja kokivat lapsen sairauden vaikuttavan myonteisella tavalla perheeseen.
Samansuuntaisia tuloksia ovat saaneet Wong ja Chan (2005) tutkiessaan syopaan sairastuneiden
lasten perheita sekd Mu (2005) raportoidessaan epilepsiaa sairastavien lasten isien optimistisesta

asenteesta tulevaisuutta kohtaan.

Tassa tutkimuksessa vanhempien hyvinvointi oli sidoksissa lapsen hyvinvointiin sairaalahoidon
aikana siten, etta kun lapsi voi hyvin, voivat vanhemmatkin hyvin. lImié ei kuitenkaan aina toiminut
tdmansuuntaisesti. Lapsen voidessa hyvin vanhemmat saattoivat myds antaa itselleen luvan surra
tilannetta, minka vuoksi osa heista masentui. Aikaisempien tutkimustulosten mukaan lapsen ja
vanhemman hyvinvoinnin yhteys on tullut esille siten, etta kun lapsi voi hyvin, vanhempikin voi
hyvin (Barlow ja Ellard 2004, Lahteenmaki ym. 2004b). Sen sijaan uutta tietoa on téssa
tutkimuksessa saatu tulos siita, etta kun lapsi voi hyvin, uskaltaa vanhempi antaa periksi ja alkaa

surra tapahtunutta.

Lapsen sairaus ja sairaalahoidot vaikuttivat parisuhteeseen monin tavoin. Tassa raportoidussa
tutkimuksessa vanhemmat kuvailivat parisuhteensa olevan vuoristoradan kaltainen lapsen
sairauden ja sairaalahoitojen aikana: hyvat ja vaikeat ajanjaksot seurasivat toisiaan. Aikaisempien
tutkimusten tulokset lapsen sairauden vaikutuksesta parisuhteen hyvinvointiin ovat ristiriitaisia. Osa
tutkijoista on sitd mielta, etta lapsen pitkaaikaissairaus on riskitekija tai silld 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, etta lapsen
pitkaaikaissairaudella ei ole vaikutusta vanhempien parisuhteeseen tai sen vaikutukset voivat olla

mydnteisia. Lynnen (2002) tutkimuksessa lapsen sairaus vaikutti perheisiin kahdella tavalla: lapsen
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sairaus lahensi tai se etdannytti vanhempia ja perheenjasenia toisistaan. Taman tutkimuksen
tulokset puolestaan osoittivat, ettéd hyvat ja huonot hetket ovat osa parisuhteen arkea lapsen
sairauden ja sairaalahoidon aikana. Olennaista oli, ettd vanhemmat keskustelivat rooleistaan ja
vastuualueistaan. Samaa asiaa korostaa Lynne (2002), jonka mukaan tarkea tekija parisuhteen

hyvinvoinnin kannalta on vanhempien yhteinen ymmarrys siitd, miten hoitaa lastaan.

Sisarusten rooli ja kayttaytyminen muuttuivat perheen yhden lapsen sairauden ja sairaalahoitojen
myota. Sisaruksilla oli erilaisia oireita; heilla oli fyysisia kipuja ja erilaisia vaivoja, mutta myds
heidan kayttaytymisessaan tapahtui muutoksia. He saivat raivokohtauksia, olivat mustasukkaisia
tai kateellisia sairastuneelle sisarelleen, kokivat syyllisyytta ja kantoivat huolta sisarensa hoidosta.
Sisaruksille tapahtui myds myonteisia asioita. Sisarusten valiset suhteet paranivat, kun he
huomioivat enemman toisiaan. Tassa raportoidut tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien
sisaruksia koskevien tutkimustulosten kanssa. Barreran ym. (2004) mukaan pitkaaikaissairaan
lapsen sisaruksilla on raportoitu depressiota, ahdistuneisuutta ja kayttadytymiseen liittyvia oireita, ja
Alderfer ym. (2003) osoittivat, ettd syOpaan sairastuneiden lasten sisaruksista puolet karsi lievista
ja kolmannes vakavista traumaperaisen stressin oireista. Neljdsosa vastanneista uskoi, ettd heidan
sisaruksensa kuolee, ja yli puolet piti sisaren sairastumista pelottavana ja vaikeana kokemuksena.

(Alderfer ym. 2003.)

Tutkimusten mukaan sekd vanhemmat (Ballard 2004) etta hoitajat (von Essen ja Enskar 2003)
ovat tyytymattomia sisarusten saamaan tukeen tilanteessa, jossa yksi perheen lapsista on
sairastunut. Perheet ja hoitajat ovat kuitenkin tutkimusten mukaan yksimielisia siitd, mita sisarukset
tarvitsevat. Sisaruksille on tarjottava riittavasti psykososiaalista tukea, informaatiota sairaudesta ja
siihen liittyvista hoidoista sekd mahdollisuus vierailla sairastuneen lapsen luona. Tutkimukset
suosittelevat, etta terveydenhuollossa olisi tunnistettava tehokkaammin avun tarpeessa olevat
sisarukset ja tarjottava heille riittavasti apua. (Foster ym. 2001, Murray 2002, von Essen ja Enskar
2003, Barlow ja Ellard 2004, Houtzager ym. 2004.) Kaytann6ssa sisaruksia on kuitenkin vaikea
huomioida, koska usein heidan vierailuaan sairaalassa rajoitetaan esimerkiksi infektioiden

leviamisen ehkaisemiseksi. Sisarusten hyvinvointiin voidaan kuitenkin vaikuttaa vanhempien
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kautta. Tassa raportoidussa tutkimuksessa vanhemmat olivat huolissaan sisarusten oireilusta ja
tunsivat syyllisyyttd sekad huonoa omatuntoa siita, etta sairastuneen lapsen hoitaminen vei aikaa
perheen muilta lapsilta. Vanhempien oloa todennakdisesti helpottaisi, jos heille kerrottaisiin miten
sisarukset yleensa reagoivat ja millaisia asioita sisaruksille kannattaa kertoa sairastuneen lapsen
tilanteesta. Vanhemmilta kannattaa tiedustella sisaruksen vointia ja keskustella heidan kanssaan
siitd, milla tavoin sisaruksia voi huomioida sairaalahoidon aikana. (von Essen ja Enskar 2003,

Lahteenmaki ym. 2004a.)

Tutkimusten mukaan vanhemmat kayttavat erilaisia selviytymiskeinoja lapsen sairauden ja
sairaalahoitojen aikana ja niiden kayton on todettu auttavan perhettd sopeutumaan tilanteeseen
(Menday 2005, Webb 2005, Wong ja Chan 2005). Myés tassa tutkimuksessa lapsen sairauden ja
sairaalahoitojen aikana perheissa aktivoituivat erilaiset voimavarat, joita voidaan pitaa
selviytymiskeinoina. Tutkimusten mukaan pitkaaikaissairaan lapsen perheita auttavat
sopeutumaan tilanteeseen muun muassa riittdva sosiaalinen tuki l[hiymparistolta seka positiivisten
mielikuvien yllapitaminen (Hoekstra-Weebers ym. 2001, Lynne 2002, Tak ja McCubbin 2002, Han
2003, Mu 2005). Sosiaalisella verkostolla oli tissa raportoidussa tutkimuksessa tarkea merkitys
perheille emotionaalisen taakan jakamisessa ja konkreettisen avun saannissa lapsen sairauden ja
sairaalahoitojen aikana. Myds Hoekstra-Weebersin ym. (2001) tutkimuksessa syopaan
sairastuneiden lasten isat hyotyivat sosiaalisesta tuesta lapsen sairaalahoidon aikana. Taman
tutkimuksen mukaan perheille oli tarkeaa tutustua samanlaisessa elamantilanteessa oleviin
vertaisperheisiin. Sama selviytymiskeino tuli esille myds Hanin (2003) sydpalasten aiteihin,
Seppasen ym. (1999) diabeteslasten vanhempiin sekd Homan-Heleniuksen (2005) astmalasten
perheisiin liittyvissa tutkimuksissa. Painvastaisia tuloksia on saanut Tommet (2003), jonka mukaan
pitkdaikaissairaan lapsen perheet eristaytyivat eivatka kyenneet kayttamaan vertaistukea

hyvakseen.

Useissa perheiden selviytymiskeinoja kasittelevissa tutkimuksissa (mm. Gravelle 1997, Fisher
2001, Miceli ja Clark 2005, Mu 2005) on todettu lapsen sairautta koskevan tiedon saannin olevan

merkittava tekija perheen sopeutumisen kannalta. Perheet myds odottavat saavansa enemman
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tietoa kuin niille talla hetkella annetaan (Homan-Helenius 2005). Aikaisemmat tutkimustulokset
ovat ristiriidassa taman tutkimuksen tulosten kanssa. Tassa tutkimuksessa perheille ei ollut tarkeaa
tiedon saaminen lapsen sairaudesta ja hoidoista sindnsa, vaan hoitajien kyky sdadella jakamaansa
tietomaaraa vanhempien tilanteen ja tarpeen mukaisesti. Tiedon annon saateleminen on
todennakdisesti vaativampaa kuin tiedon jakaminen, koska saately edellyttda perheen tilanteen,

selviytymiskeinojen seka perheenjasenten erilaisten tarpeiden tunnistamista.

Tassa tutkimuksessa aidit hakivat aktiivisesti tukea ja halusivat jakaa kokemuksiaan seka
tunteitaan henkilokunnan ja l&heistensa kanssa. Isat puolestaan vetaytyivat 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 isat
ilmaisevat vahemman tunteitaan ja kayttavat selviytymiskeinoinaan etaisyyden ottoa tilanteesta.
Myds Knafl ja Zoeller (2000) ovat havainneet, etta pitkaaikaissairaan lapsen aidit ilmaisevat isia
enemman negatiivisia tunteita. Vaikka aidit ilmaisevat tunteitaan isia paremmin ja kykenevat
hakemaan apua aktiivisesti, ovat he kuitenkin avun tarpeessa. Pitkdaikaissairaiden lasten aitien 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
aideilla on lapsen sairaalahoidon aikana erityisen suuri riski saada traumaperainen stressihairio.
Tutkimusten mukaan pitkaaikaissairaan lapsen aidit voivat huonommin kuin isat (von Essen ym.
2004, Svavarsdottir ja Rayens 2005). Aidit osallistuvat edelleenkin isié aktiivisemmin sairaan
lapsensa hoitamiseen, minkad vuoksi he joutuvat luopumaan monista heille tarkeista asioista
(Patistea ym. 2000, Azar ja Solomon 2001, Hodginson ja Lester 2002, Katz 2002). Lisaksi perheen
elamaan saattaa kasaantua useita eri stressitekijoita lapsen sairauden lisaksi ja erityisesti aidit
karsivat tutkimusten mukaan tdmankaltaisesta tilanteesta. (Hodgkinson ja Lester 2002, Taanila ym.
2002.) Aitien tilanteen arvioimista lapsen sairaalajakson aikana suosittelevatkin useat eri tutkijat
(mm. Lahteenmaki ym. 2004a, Svavarsdottir 2005). Aiteja koskevien tutkimustulosten
soveltamisessa on kuitenkin otettava huomioon se tosiasia, etta pitkdaikaissairaan lapsen isia on

tutkittu vahemman kuin aiteja (Mu ym. 2002, Upham ja Medoff-Cooper 2005).
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Tassa tutkimuksessa perheilla oli kaytdssaan erilaisia voimavaroja, joiden avulla ne pyrkivat
selviytymaan lapsen sairauden ja sairaalahoitojen aikaisessa tilanteessa. Selviytymiskeinojen
kayttd ei kuitenkaan takaa sita, ettd perheet olisivat sopeutuneet tilanteeseen. Lowes ym. (2005,
Lowes ja Lyne 2000) ja Svavarsdottir (2005) ovat tutkineet sydpaa ja diabetesta sairastavien lasten
vanhempien selviytymista. Vaikka vanhemmat ovat sopeutuneet jossakin maarin tilanteeseen,
nousevat lapsen sairauteen liittyvat negatiiviset tunteet aika ajoin voimakkaina vanhempien
tietoisuuteen ja osa heista karsi kroonisesta surusta. Lasten sairastumisella on siten
kauaskantoiset seuraukset perheen elamassa. (Lowes ja Lyne 2000, Lowes ym. 2005,

Svavarsdottir 2005.)

Taman tutkimuksen mukaan perheen elama muuttui lapsen sairastumisen ja sairaalahoitojen
myo6ta. Tulos on yhtenevainen aikaisempien tutkimusten kanssa (Han 2003, Yin ja Twinn 2004.
Jurvelin ym. 2005). Lapsen sairastuttua perheiden oli suunniteltava elamaansa tarkasti esimerkiksi
lapsen infektioriskin tai ruoka-aikojen suhteen. Toisaalta sairaus saattoi muuttaa tehtyja
suunnitelmia, minka vuoksi perheelta vaadittiin kykya sopeutua uusiin tilanteisiin ja siten elaa
jatkuvasti muuttuvissa olosuhteissa. Tulos on yhtenevainen Leen ym. (2004) tutkimuksen kanssa,
jonka mukaan pitkaaikaissairaan lapsen perheen kyky joustaa erilaisissa tilanteissa toimi perheen
voimavarana. Kiintymyksen ja yhteenkuuluvuuden tunne, perheen stressinsietokyky seka
sosiaalisten suhteiden yllapito olivat osa joustavuutta. (Lee ym. 2004.) My6s Taanilan ym. (2002)
tutkimus vammaisten lasten perheista osoitti, ettd perheen kyky muuttaa toimintaansa tilanteiden

mukaan oli olennainen tekija perheen sopeutumisessa tilanteeseen.

Pitkaaikaissairaan lapsen perhe on siis monenlaisten vaatimusten edessa, minka vuoksi perheet
tarvitsevat apua. Perheiden kokonaistilannetta ja selviytymista arvioivia mittareita tarvitaan, jotta
perheet tulevat autetuiksi yksildllisella tavalla. Perheen tilanteen arvioinnin lisaksi hoitajien
odotetaan kayttavan sellaisia hoitotydbn menetelmia, jotka auttavat perhetta selviytymaan

vaativassa tilanteessa. (Gibson ym. 2003, Ellet ym. 2005, Franck ym. 2005.)

98



Perheen terveyden edistédéminen

Tassa tutkimuksessa vanhemmat tunsivat itsensa epavarmaksi lapsen sairaalahoidon aikana
eivatka he tienneet, mita sairaalassa voi, saa tai pitaa tehda. Osa vanhemmista oli aktiivisia, oma-
aloitteisia ja tyytyvaisia ja mukautui joustavasti uuteen rooliinsa. Tasta huolimatta he saattoivat
tuntea itsensa yksinaisiksi ja eristaytyneiksi, koska he viettivat suurimman osan paivaa lapsensa
kanssa. Tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempien tutkimusten kanssa, joiden mukaan lapsen
sairaalahoito on erittdin stressaavaa aikaa vanhemmille. Vanhemmat ovat huolissaan, peloissaan,
epavarmoja ja ahdistuneita lapsen sairaalajakson aikana. (Yiu ja Twinn 2001, Hallstrém ym.
2002a, Logan ym. 2002, Paélkki ym. 2002.) Taman lisaksi tiedetdan, ettd vanhemmat haluavat
osallistua lapsensa hoitamiseen sairaalassa, mika on osoittautunut hyédylliseksi vanhemmille seka
lapsille (Ygge ja Arnetz 2004). Esimerkiksi Kristensson-Hallstrémin (1999) tutkimuksessa
vanhempien osallistumisaktiivisuus oli yhteydessa lasten kivun kokemiseen siten, ettd mita
aktiivisemmin vanhemmat osallistuivat lapsensa hoitamiseen, sitd vahemman lapset kokivat kipua.
Vanhempien osallistuminen lapsensa hoitamiseen vahvistaa heiddn vanhemmuuttaan ja auttaa

heita selviytymaan paremmin vaativassa tilanteessa (Coyne 1996, Alsop-Shields ja Mohay 2001).

Vaikka vanhempien osallistumisen vaikutukset tiedetdan, hoitajat eivat tutkimusten mukaan viela
rittavasti rohkaise vanhempia osallistumaan lapsensa hoitamiseen (Sallfors ja Hallberg 2003,
Hallstrom ja Elander 2004). Syyt tdhan voivat olla monenlaiset. Vanhempien lasnaolo
lastenosastolla on historiallisesta nakokulmasta tarkasteltuna viela melko uutta. Psykologit John
Bowlby ja James Robertson pitivat aidin ja lapsen eroa vakavana uhkana lapsen hyvinvoinnille
1960-luvulla Englannissa. Heidan tutkimustensa ansiosta vanhemmille sallittiin vierailut lapsensa
luona sairaalahoidon aikana. Vanhempien Iasnadolo lastenosastolla ei saanut varauksetonta
kannatusta sairaanhoitajilta, vaan uutta kaytantda vastustettiin melko pitkaan. (Alsop-Shields ja
Mohay 2001.) Nykyaan vanhempien lasnadolo lastenosastolla on tavallinen kaytanto, joka ei
kuitenkaan ole ongelmaton. Tutkimusten mukaan vanhemmat eivat halua olla hoitajille vaivaksi tai
heidan tydénsa esteend, vanhemmat jattavat helposti paatdksenteon sairaanhoitaijille
sairaalarutiineita koskevissa asioissa seka asettuvat nopeasti henkildkunnan puolelle lapsen ja

henkilokunnan valisissa ristiriitatilanteissa. (Hallstrom ym. 2002a, Hallstrom ym. 2002b, Hallstrom
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ja Elander 2004.) Edellad kuvatut vanhempiin liittyvat tutkimustulokset ovat ristiridassa tassa
tutkimuksessa saatujen tulosten kanssa, joiden mukaan perheet odottivat hoitajien tarjoavan heille
erilaisia ratkaisuvaihtoehtoja seka neuvottelevan heidan kanssaan vanhemman roolista lapsen

sairaalahoidon aikana.

Tassa raportoidussa tutkimuksessa vanhemmat odottivat saavansa rohkaisua, tukea ja positiivista
palautetta vanhemmuudestaan lapsen sairaalahoidon aikana. Tulos tukee Sullivan-Bolyain ym.
(2003) havaintoa siita, ettd mitd enemman vanhemmille annetaan sairaalassa positiivista
palautetta, sen vahvempi itseluottamus heilld on. TAman tutkimuksen mukaan itseensa ja
tilanteeseensa tyytyvaisilla vanhemmilla oli voimia tukea sairasta lastaan ja muita perheenjasenia.
Perheet odottivat hoitajan auttavan heitad purkamaan lapsen sairauden aiheuttamaa tunnekuormaa
olemalla 1asna heidan luonaan, kuuntelemalla heita ja esittdmalla heille vointiin liittyvia kysymyksia.
Hoitajien tuli olla myos tietoisia perheenjasenten syyllisyyden tunteista ja huonosta omasta
tunnosta seka valttaa sellaista toimintaa, joka vahvistaa naita tunteita. Tulokset saavat vahvistusta
aikaisemmista tutkimuksista, joiden mukaan vanhemmat karsivat syyllisyyden tunteista lapsen
sairauden ja sairaalahoidon aikana (Miller ym. 2000, Patistea ym. 2000) ja he odottavat, etta
hoitajat auttavat perheenjasenia purkamaan tunteitaan (Balling ja McCubbin 2001, Major 2003).
Hoitajan lasnaolo perheenjasenten luona on tarkeaa myds siksi, etta sairaan lapsen perheilla on
usein tarve kertoa tarinaansa ulkopuolisille. Tdma on tullut esille my6s aikaisemmissa

tutkimuksissa. (Lehna 1999, Carey ym. 2002, Major 2003, Essen ym. 2004.)

Tassa raportoidussa tutkimuksessa luottamuksellisen hoitosuhteen luominen perheen ja hoitajan
valille koettiin tarkedksi. Taman lisaksi perheet odottivat, etta hoitaja on rohkea ja uskaltaa puuttua
vaikeisiin tilanteisiin seka toimii aloitteentekijana vuorovaikutuksessa perheen kanssa.
Luottamuksellisessa hoitosuhteessa omahoitaja oppii tuntemaan perheen, perheen tilanteen ja sen
kaytettavissa olevat voimavarat. Tallad perusteella han voi arvioida avun tarvetta perheessa ja
suunnitella tilanteeseen sopivat menetelmat. Omahoitajalla on tarked merkitys perheen
hyvinvoinnille (Fisher 2001, Hodgkinson ja Lester 2002, Taanila ym. 2002), ja hoitajan ja perheen

valista yhteistydta onkin viime aikoina tutkittu runsaasti. Tutkimuksissa painotetaan perheen ja
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hoitajan valista yhteista dialogia (Trollvik ja Severinsson 2004), kumppanuutta (Fisher 2001) tai
yhteistydsuhdetta (Sulliva-Bolyai ym. 2003). Espezel ja Canam (2003) tosin vaittavat, ettd perheet
eivat ole selvilla siita, mika tasmalleen on hoitajien rooli lapsen sairaalajakson aikana. Espezelin ja
Canamin (2003) tutkimuksen mukaan perheet pitivat hoitajaa ennen kaikkea kanssakaymisen
yllapitajana eika niinkdan perheen kanssa yhteistytta tekevana ammattilaisena. Tulos on
ristiriidassa taman tutkimuksen tulosten kanssa, jonka mukaan perheet odottivat hoitajan toimivan

heidan luottamuksellisena yhteistydkumppaninaan lapsen sairaalahoidon aikana.

Tassa tutkimuksissa tuli esille, ettd perheitad auttaa sopeutumaan tilanteeseen erilaisia tunteita
salliva, hoitava ilmapiiri osastolla. Samansuuntaisen tuloksen on saanut McGrath ym. (2004)
tutkiessaan leukemiaa sairastavien lasten perheiden kokemuksia. Perheet pitivat osastoa
paikkana, jossa he pystyivat nayttdmaan tunteensa ja saamaan lohdutusta ja tukea

henkilokunnalta (McGrath ym. 2004).

Hoitajien toimintatavat

Hoitajilla oli kolme erilaista tapaa toimia perheiden kanssa: systemaattinen, selektiivinen ja
tilannesidonnainen. Systemaattisesti toteutunut hoitoty® perustui perheiden yksilélliseen
hoitamiseen. Hoitajat halusivat oppia tuntemaan perheen, koska se oli luottamuksellisen
hoitosuhteen rakentumisen edellytys. Hoitajat arvioivat aktiivisesti perheen tilannetta ja kayttivat
tietoisesti hoitotydn auttamismenetelmia perheen terveyden edistamiseksi. Tavoitteena oli auttaa
perheenjasenia selviytymaan muuttuneessa eldmantilanteessa. Systemaattisesti toimivat hoitajat
tunnistivat lapsen sairauden aiheuttamat tunteet perheenjasenissa, olivat perheen luona ja
kuuntelivat heitd. Tamankaltainen toiminta on yhtenevainen useiden pitkaaikaissairaan lapsen
perhetta koskevien tutkimustulosten ja niihin liittyvien suositusten kanssa: esimerkiksi McGrathin
ym. (2004) mukaan leukemiaa sairastavan lapsen perheet tarvitsevat yksildllista tukea lapsen
sairauden eri vaiheissa, ja Kazak ym. (2003) ovat sitd mielta, ettd syOpaa sairastavan lapsen
perheita tulee systemaattisesti arvioida ja ymmartaa heidan huoliaan hoidon aikana. Lowes ym.
(2005) pitavat tarkeana, etta hoitajat ymmartavat diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempien

suruprosessin ja rohkaisevat vanhempia kertomaan tunteistaan seka tiedostavat, etta jokaisen
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perheen sopeutuminen lapsen sairauteen on yksil6llinen tapahtuma. Micelin ja Clarkin (2005)
tutkimuksessa yli 50 000 lapsen sairaalahoidon kokenutta vanhempaa vastasi kyselyyn
terveydenhuollon laadusta lasta hoitavissa yksikoissa. Tutkimuksessa tuli esille, ettda vanhemmat
odottavat henkildkunnan ymmartavan vanhempien tunteiden kuohuntaa ja tarjoavan heille

emotionaalista ja henkista tukea lapsen sairaalahoidon aikana. (Miceli ja Clark 2005.)

Systemaattisesti toimivat hoitajat tunnistivat vanhempien avuttomuuden sekd epavarmuuden
tunteet ja he neuvottelivat vanhempien kanssa heidan roolistaan ja tarjosivat sille erilaisia
vaihtoehtoja perheen yksildllisen tilanteen mukaan. Taman liséksi he rohkaisivat vanhempia
osallistumaan lapsensa hoitamiseen, luottamaan omaan osaamiseensa seka pitivat vanhempia
lapsensa ensisijaisina asiantuntijoina lapsen sairaudesta huolimatta. Tulokset saavat vahvistusta
aikaisemmista tutkimuksista (Thomlinson 2002, Ygge ja Arnetz 2004). Gibsonin ym. (2003)
mukaan sairaanhoitajan tehtadvana on auttaa perheenjasenia 16ytamaan oma roolinsa silloin, kun

lapsi on sairaalassa, sekd arvostaa perheen asiantuntijuutta lapsensa hoitamisessa.

Selektiivisessa toimintatavassa hoitajat kayttivat valtaa yksipuolisesti, koska he maarittelivat
perheen tilanteen ja avun tarpeen omista lahtékohdistaan kasin. Kriteereina olivat muun muassa
lapsen diagnoosi, oletettu sairaalajakson pituus, perhemuoto tai kaytettavissa oleva aika. Naiden
perusteella hoitaja teki paatdksen siitd, miten paljon hoitotydn panosta perhe tarvitsee. Ongelmana
tassa toimintatavassa oli se, ettad perheiden tarpeiden ja hoitajien asettamien tarvekriteerien
kohtaaminen oli sattumanvaraista. Painvastoin kuin systemaattinen toimintapa selektiivinen
toimintapa ei saa tukea olemassa olevista tutkimuksista. Esimerkiksi Taanilan ym. (2002)
raportoivat vaikeimmin vammaisten lasten perheiden selviytyvan parhaiten. Vaikka heilla on paljon
vaikeuksia, niin jostakin syysta ja jollakin tapaa nama perheet onnistuivat ratkomaan ongelmiaan.
Tutkimuksen (Taanila ym. 2002) mukaan perheenjasenilla oli vahva yhteenkuuluvuuden tunne,
vanhemmilla hyva parisuhde, ja he kykenivat keskustelemaan positiivisista sekd negatiivisista
kokemuksistaan avoimesti. Perheiden tarpeiden arvioinnissa tulokset saattavat yllattaa, kuten
esimerkiksi Dalheim-Englundin ym. (2004) astmalasten perheitd koskevassa tutkimuksessa tuli

esille: Pohjois-Ruotsissa asuvien astmalasten isien ja astmaa sairastavien pienten lasten
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vanhempien elamanlaatu oli huonompi verrattuna muihin astmalasten perheisiin. Samoin Mun ym.
(2002) sydpaa sairastavien lasten isien tutkimuksessa tuli esille, etta mita korkeampi koulutus
isalla on, sitd epavarmempi han on, joten myos riski ahdistua on suuri. Edella kuvatut tutkimukset
osoittavat, etta hoitajien saattaa olla vaikea arvioida kaytanndssa henkilokohtaisesti
maarittelemiensa kriteereiden perusteella sita, millaiset perheet todellisuudessa tarvitsevat
hoitotydn panosta. Pitkdaikaissairaan lapsen perhetta ja lapsen sairaalahoitoa koskevat
tutkimustulokset (esim. Carey ym. 2002, Knafl ja Gillis 2002, Lehto 2004) osoittavatkin, etta
selektiivinen tapa toimia perheiden kanssa ei ole perusteltua. Tasta syysta on pohdittava, minka
vuoksi osa hoitajista haluaa maarittdd perheiden tilanteen ja avun tarpeen omista Idhtokohdistaan
kasin ja mita tapahtuu perheille, joiden tarpeet sivuutetaan. Lisaksi on aiheellista kysya, onko

selektiivinen toimintatapa eettisesti perusteltua toimintaa terveydenhuollossa.

Selektiivisessa toimintatavassa perheille annettavan ajan saateleminen tapahtui hoitajan
Iahtokohdista kasin. Jos hoitajalla oli aikaa, han perehtyi perheen tilanteeseen ja avun tarpeeseen
seka oli valmis olemaan lasna perheen luona ja kuuntelemaan perheenjasenia. Kuunteleminen ja
Iasnaolo tosin edellyttivat, etta perhe teki aloitteen asioidensa esille ottamiseksi. Ajan puutteella
perusteltiin sita, ettd perheeseen ei ehdita tutustua lapsen sairaalahoidon aikana. Se toimi suojana
hoitajalle, jotta hanen ei tarvinnut luoda tiivistd hoitosuhdetta perheen kanssa. Hoitajien ajan puute
tulee esille useissa perheiden hoitamista koskevissa tutkimuksissa. Lampisen ym. (2000), Ballingin
ja McCubbinin (2001) seka Fordin ja Turnerin (2001) tutkimustulosten mukaan hoitajat ovat
halukkaita tukemaan perheitd, mutta kokevat, ettei siihen riitéd aikaa. Ajan puute hoitotydssa on
tosiasia, jota ei voi sivuuttaa. Se voi kuitenkin toimia myos suojana silloin, kun ei haluta solmia
tiivista yhteistydsuhdetta perheiden kanssa. Selektiivinen toimintatapa ei todennakoisesti ole
taloudellisesti kannattava, koska osa vanhempien tarpeista saattaa jaada tyydyttamatta ja silla voi
olla kauaskantoiset seuraukset perheen elamaan. Toisaalta selektiivisesti toimivat hoitajat
saattavat panostaa perheisiin, jotka selvidisivat vahaiselld hoitotydn panostuksella tai jopa

itsenaisesti.
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Tilannesidonnaisessa toimintatavassa lapsi oli hoidon kohteena ja muuta perhetta pidettiin lapsen
taustatekijana. Samansuuntainen tulos on Sirvidén (2003) tutkimuksessa, jossa sosiaali- ja
terveydenhuollon tydntekijat nakivat lapsen ja hanen etunsa terveyden edistdmisen |ahtokohtana
perheessa. Tassa raportoidussa tilannesidonnaisessa toimintatavassa hoitajat eivat keranneet
tietoa perheesta systemaattisesti eivatka siten perehtyneet perheen tilanteeseen. Talldin perhetta
kohdanneita tilanteita, kuten vanhemman uupumista, ei pystytty ennakoimaan. Hoitajat puuttuivat
tilanteeseen vasta silloin, jos perhe tai perheenjasenet lahettivat tarpeeksi nékyvan tai voimakkaan
signaalin. Tilanteisiin reagoitiin nopeasti, ja ne hoidettiin hyvin. Tilannesidonnaisesti toimivat
hoitajat olivat sitd mieltd, etta hoitajilla ei ole oikeutta sekaantua perheen sisaisiin asioihin. Perheen
tilanteeseen puututtiin vasta silloin, kun lapsen turvallisuus on uhattuna. Tulokset ovat ristiridassa
aikaisempien pitkaaikaissairaan lapsen perheiden odotuksia ja tarpeita koskevien tutkimustulosten
kanssa. Tutkimustulosten mukaan perheet odottavat hoitajalta sita, ettd he pysahtyisivat
kuuntelemaan perhetta, jakaisivat perheen kanssa lapsen sairastumiseen ja hoitoihin liittyvaa
vastuuta seka pyrkisivat ymmartamaan niitd merkityksia, joita perheet antavat tilanteelle. (Noyes
1999, Tapp 2000, Major 2003.) Toisaalta rajanveto perheen yksityisyyden ja tilanteeseen
puuttumisen valilla on liukuva ja siten kysymyksia herattava asia. Fordin ja Turnerin (2001)
tutkimuksessa lasten sairaanhoitajat pohtivatkin sitd, milloin hoitajat "ylittavat rajan” perheen

kanssa, missa tilanteessa se on sopivaa ja millainen on perheen yksityisyyden suoja.

Vaikka perheet tassa tutkimuksessa toivoivat, etta hoitajat tekevat aloitteen keskusteluun, eivat
selektiivisesti ja tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat sitd tehneet. Tilannesidonnaisessa
toimintatavassa uskottiin, etta hoitajilla ei ollut oikeutta puuttua perheen asioihin, ja sita pidettiin
enemmankin tunkeiluna kuin ammatillisena toimintana. Myéskaan Heimon (2002) tutkimuksen
mukaan terveydenhoitajilla ei ollut rohkeutta ottaa puheeksi havaitsemiaan ongelmia, vaan he
odottivat perheen itsensa kertovan niista. Jos nain ei kdynyt, ongelmien katsottiin kuuluvan
perheen yksityisasioihin. Sama toistui Sirvion (2003) tutkimuksessa, jossa tyontekijoilla ol
mielestaan valmiuksia ja halua kasitelld perheen tilannetta laajemminkin, mutta oikeutus siihen tuli
vasta perheen tehdessa aloitteen. Sodestréomin ym. (2003) raportoiman tutkimuksen mukaan

valttelevasti perheitad kohtaan toimineet sairaanhoitajat pitivat perheenjasenia uhkana
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ammatilliselle roolilleen ja valttivat kontaktin ottoa heihin. Sairaanhoitajat keskittyivat enemman
tekniseen ja ladketieteelliseen toimintaan ja pitivat ajan puutetta esteena perheenjasenten
huomioimiselle. (S6destrom ym. 2003.) Samansuuntaisia piirteita oli havaittavissa selektiivisesti ja

tilannesidonnaisesti toimivien hoitajien toiminnassa.

Tilannesidonnaisessa toimintatavassa hoitotydn panos perheiden hoitamiseen oli niukka. Hoitajat
pitivat perheiden hoitamista jonkin muun ammattiryhman kuin hoitajien tehtavana, ja perheille
tarjottiin aktiivisesti erityistydntekijoiden palveluita. Tilannesidonnaisesti toimivat hoitajat olivat
kuitenkin taitavia perhettd kohdanneiden tilanteiden hoitamisessa. Tosin systemaattinen
tutustuminen perheeseen, perheen tilanteeseen ja avun tarpeeseen olisivat olleet keino ennakoida
sellaisia tilanteita, joihin hoitajan on mahdollista etukateen vaikuttaa. Tamankaltainen hoitotyd on
kuitenkin melko ndkymatonta, hitaasti etenevaa tyéta, jossa hoitajien hiljainen tieto ja siihen liittyva
kokemus ovat kaytossa (vrt. Heikkila ja Heikkila 2005). Tilannesidonnaisessa toimintatavassa
hoitajia todennakoisesti viehattaa osaltaan se, etta siihen sisaltyy vaistamatta dramaattisia piirteita.
Kun tilanteet hoidetaan nopeasti ja sujuvasti, perheet kokevat saavansa apua. Tall6in seka perheet
etta tydyhteison jasenet antavat tilanteen hoitamisesta positiivista palautetta ja tapahtumasta
keskustellaan tydyhteisdssa. Saatu palaute vahvistaa entisestdan olemassa olevaa tydtapaa eika

auta hoitajia tiedostamaan tilanteiden ennakoinnin merkitysta perheiden terveyden edistamisessa.

Tassa tutkimuksessa kuvattu systemaattisesti toimivien hoitajan tyétapa antaa viitteita siita, etta 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 tydssaan. He ovat innovatiivisia, ottavat kritiikkia vastaan, puolustavat
mielipiteitdan, ovat tyytyvaisia tydhdnsa seka haluavat kehittya siind. Kuokkanen ja Leino-Kilpi
(2001) ovat sita mielta, etta valtaistunut hoitaja on ammatillisesti taitava hoitaja. Systemaattisesti
toimivat hoitajat tekivat runsaasti itsenaisia paatoksia tydssaan, olivat aloitteentekijoita, kykenivat
rakentamaan hyvin Idheisenkin hoitosuhteen perheen kanssa ahdistumatta itse siitéd seka ennen

kaikkea toimivat perheiden yksildllisen tilanteen ja avun tarpeen mukaan niin, ettd kohtasivat
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perheiden todellisuuden. Taman perusteella voidaan olettaa, ettd perheen todellisuuden

kohtaaminen edellyttaa valtaistuneita, ammatillisesti taitavia hoitajia.

On syyta pohtia, edistavatko tilannesidonnainen ja selektiivinen toimintatapa perheiden terveytta
lapsen sairauden ja sairaalahoidon aikana. Kummassakaan toimintatavassa ei kohdata perheen
todellisuutta, vaan sivuutetaan se. Tilannesidonnaisessa toimintatavassa perheet saivat akuuttiin
tilanteeseensa apua, kun taas selektiivisessa toimintatavassa avunsaanti oli enemmankin
sattumanvaraista. Jotta perheen todellisuuden kohtaaminen onnistuisi, on hoitajan selvitettava
perheen tilanne ja avun tarve perheenjasenten kanssa yhteisty6ta tehden. Talléin hoitajan ja
perheen valisella vuorovaikutuksella on erittain suuri merkitys. Billeter-Koponen ja Freden (2005)
seka Fenwick ym. (2001) ovat todenneet hoitajan ja aidin valisen vuorovaikutuksen olevan erittain
tarked menetelma tuettaessa aitien vanhemmuutta ja vahvistettaessa heidan itsetuntoaan seka
kontrollin tunnetta lapsen sairaalahoidon aikana. Kielen avulla voidaan hoivata, tukea ja osoittaa
mielenkiintoa vanhempaa kohtaan lapsen sairaalahoidon aikana. (Fenwick ym. 2001). Hoitajat
pitavatkin vuorovaikutusta potilaiden ja heidan perheidensa kanssa tarkeana, mutta kokevat, etta
heilla ei ole aikaa eika voimia kohdata perheita tydossaan (Lampinen ym. 2000, Ford ja Turner
2001). Kun hoitajat eivat pysahdy perheen tilanteen ja avun tarpeen aarelle ja sivuuttavat perheen
todellisuuden, jaa merkittava auttamismenetelma huomioimatta: perheen ja hoitajan valinen
vuorovaikutus. Tilannesidonnaisessa ja osittain selektiivisessakin toimintatavassa kielen merkitys
on vaistamatta vahainen, koska nopeiden tai valikoitujen tilanteiden hallinta ei vaadi samanlaista

paneutumista vuorovaikutukseen kuin systemaattisessa hoitotydssa.

Tassa kuvatussa toimintatutkimuksessa perhekeskeisyys oli tyota ohjaava periaate kohde- ja
vertailuyksikkdna toimineilla lastenosastoilla. Julkilausutusta periaatteesta huolimatta eivat kaikki
tutkituista hoitajista toteuttaneet perhekeskeista hoitotyéta siind maarin, kuin se olisi ollut
mahdollista. Myds Wilson ym. (2005) ovat saaneet samansuuntaisen tuloksen: hoitajat ilmoittivat
toteuttavansa perhekeskeista hoitoty6ta, mutta se ei ilmennyt kdytdnndssa johdonmukaisesti.
Onko siis perhehoitotydn laatu sidoksissa yksittaisiin tyontekijoihin ja heidan tapaansa toimia

perheiden kanssa? Vastaus on mydnteinen, jos uskotaan Heikkilan ja Heikkilan (2005) vaitteeseen
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siita, ettd ihmiset samassa tyoyhteisdssa tulkitsevat tilanteita eri tavoin. Wilsonin ym. (2005)
mukaan olennaista onkin perehtya tyéyhteisén kulttuuriin ymmartamalla tydntekijdiden arvoja ja
uskomuksia perheiden hoitamisesta. Toisaalta Heikkila ja Heikkila (2005) vaittavat, etta ihmisten
persoonan ja myds organisaatiokulttuurin syvimmat itsestdanselvyydet ja vahvat uskomukset
tarvitsevat muuttuakseen perusteellisia poisopetteluprosesseja. Tassa tutkimuksessa pyrittiin
purkamaan auki kehittamispaivien aikana seka tydyhteisdn organisaatiokulttuuriin liittyvia etta
yksittaisten tyontekijéiden uskomuksia, arvoja ja tapoja. Tama oli tdssa kuvatun
toimintatutkimuksen eras tarkeimmista menetelmista kehittaa hoitotyéta entista

perhelahtdisemmaksi ja siten perheiden tarpeita paremmin vastaavaksi.

Perheneuvottelu

Perheen tilanteen systemaattinen arviointi seka perheen terveytta edistavien interventioiden
kehittdminen ja testaaminen ovat alueita, joita perhetutkijoiden mukaan tulisi aktiivisesti tutkia ja
kehittdd (Boman ym. 2003, Kazak 2005, Upham ja Medoff-Cooper 2005). Tassa tutkimuksessa
asetettuun haasteeseen vastattiin kehittamalla perheen terveytta edistava interventio,
perheneuvottelu, tydmenetelmaksi hoitotydhon. Tutkimusten mukaan (mm. Best ym. 2001, Boman
ym. 2004, Kazak 2005) pitkdaikaissairaiden lasten perheista tulisi tunnistaa ne, joilla on runsaasti
psykososiaalisia riskitekijoita. Esimerkiksi Kazakin ym. (2003) tutkimuksen mukaan syépaan
sairastuvien lasten perheista hieman yli 7 %:lla oli runsaasti psykososiaalisia riskitekij6ita ja
kolmanneksella perheista oli useita riskitekijoita. Riskiryhmiin kuuluvilla perheilla oli runsaasti
erilaisia kdytannon ongelmia, vaikeuksia emotionaalisella alueella seka taloudellisia huolia ja siten
heikot mahdollisuudet selviytya lapsen sairauden aiheuttamasta tilanteesta. (Kazak ym. 2003,
myos Best ym. 2001, Kazak ym. 2004). Perheneuvottelua ei suoranaisesti luotu erottelemaan
korkean riskin perheitd muista perheista, vaan interventio tarjosi laaja-alaisen, perheen terveytta
kokonaisuutena arvioivan menetelman. Laaja-alaisuus varmistettiin siten, etta neuvottelun
sisaltérunkoon (kuvio 3) kuuluvien "perheen terveyttd edistavien tekijéiden” ja "perheen terveytta
heikentavien tekijdiden” sisaltd muodostui osajulkaisussa Il kuvatuista perheen terveyden

osasysteemeista ja perheen voimavaroista. Nama konkretisoivat hoitajille perheen terveyden
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edistamisen sisaltdja ja ohjasivat siten havainnoimaan, kerddmaan tietoa ja arvioimaan perheen

terveydessa tapahtuneita muutoksia kokonaisvaltaisesti.

Laaja-alaisuus oli kehitetyn intervention vahvuus, mutta myds sen heikkous. Oletettavaa on, etta
osa hoitajista koki kehitetyn intervention liilan vahan suoria toimintaohjeita antavaksi tyévalineeksi,
mika saattaa selittda hoitajien vaihtelevat kokemukset intervention hyddyllisyydesta tyéssaan.
Heikko motivaatio, kokemuksen puute, neuvotteluiden pitdmatta jattdminen ja epavarmat
tulevaisuudennakymat olivat vastaajien mukaan osa intervention toteuttamisen arkea. Osa
vastaajista puolestaan koki, ettd neuvottelut vahvistivat heidan ammatillista osaamistaan ja he
kokivat intervention hyodylliseksi menetelmaksi tydssaan (osajulkaisu V). Taman tutkimuksen
Iahtdkohtana oli, etta hoitajat ovat oman tydnsa asiantuntijoita. Talloin oletettiin, etta liian
yksityiskohtaisesti suunniteltu tydmenetelma olisi saattanut ehkaista perhehoitotyén
asiantuntijuuden vahvistumista. Intervention kehittdminen tilanteen mukaan joustavaksi olikin
toimintatutkimuksen kriittisen suuntauksen mukaista. Tarkeaa oli luottaa hoitajiin oma alueensa
asiantuntijoina ja auttaa heita kehittdmaan omaan tyéhdénsa mahdollisimman hyvin soveltuva

menetelma. (Bomar 2004b, Kaakinen ja Harmon Hanson 2005.)

Tassa tutkimuksessa intervention kehittamiseen ja kayttéonottoon sisaltyi jonkin verran
muutosvastarintaa, jota myos Kontio (2000) on kuvannut hoitolaitoksessa toteutuneessa
toimintatutkimuksessaan. On selvaa, etta kaytantéon sovellettavan intervention kehittdminen on
prosessi, joka vaatii panostusta seka tyOyhteisolta etta yksittaisilta tyontekijoiltda. Ongelmallista
tassa tutkimuksissa oli luodun perheneuvottelun pysyvyys hoitotydssa. Wiili-Peltolan (2000)
mukaan toteutetut muutokset sairaalassa helposti liukuvat kompromisseihin ja asiat ovat pian
takaisin ennallaan. Uuden tydmenetelman kayttdonotossa ollaan vaistamatta tekemisissa
tyéntekijoiden inhimillisen kayttaytymisen melko hankalasti ymmarrettavassa puolessa (Valtee
2002). Juutin ym. (2004) mukaan kehittdmistytssa saattaa olla harha, etta tyontekijat toimisivat
aina epaitsekkaasti ja organisatoristen tavoitteiden mukaisesti. Nain ei kuitenkaan aina ole. Ihmiset
tulkitsevat muutokseen liittyvia asioita ja tilanteita eri tavoin, osin my®os ristiriitaisesti, ja antavat

tulkinnan liséksi asioille erilaisia merkityksia erilaisissa tilanteissa. Taman liséksi organisaatioiden
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sisalla on yleensa sisainen, kirjoittamaton ja osittain tiedostamatonkin sdanndstdnsa, jota uudet
tydmenetelmat uhkaavat hajottaa (Valtee 2002, Juuti ym. 2004, Lamsa ja Hautala 2004). Kaikesta
huolimatta tassa tutkimuksessa onnistuttiin kehittdmaan interventio, joka todennakdisesti vahvistaa
perhehoitotydn asemaa tutkitussa tydyhteisdssa ja siten kehittda toimintaa lastenosastolla yha

laadukkaammaksi.

Perhehoitotydn kehittdminen toimintatutkimuksen keinoin on uutta perhetutkimuksen kentassa.
Perhehoitotydn kehittdaminen toimintatutkimuksen avulla onnistui hyvin, koska tavoitteena ollut
interventio kehitettiin, se otettiin kdyttoon ja sen toimivuutta mitattiin hoitajille suunnatulla
esseekyselylla seka haastattelulla. Tutkimuksen avulla on mahdollista kehittda hoitotyon
kaytantéa, vaikka Kuuppelomaen ja Tuomen (2003) tutkimuksessa lahes puolet vastanneista
sairaanhoitajista oli sitéd mielta, etta heilla ei ole valtaa muuttaa kaytantéa (vrt. Elomaa 2003).
Perhehoitoty6ta kannattaa kehittaa toimintatutkimuksen keinoin, ja erityisesti toimintatutkimuksen
kriittinen suuntaus tarjoaa tieteelle ja kaytanndlle yhteisen areenan kehittda hoitoty6ta. Tassa
tutkimuksessa uutta on myds luotu substantiivinen teoria perheen terveyden edistamisesta
pitkdaikaissairaan lapsen sairaalahoidon aikana. Teoria on rakennettu eri nakdkulmista kasin:
perheiden ja hoitajien haastatteluiden seka perheiden ja hoitajien valisen vuorovaikutuksen ja
toiminnan havainnoinnin kautta. Teorian tavoitteena onkin kuvata kokonaisvaltaisesti sita, mita
perheen terveydessa tapahtuu kun lapsi sairastuu ja joutuu sairaalahoitoon ja miten hoitajat voivat

edistaa perheen terveytta edella kuvatussa tilanteessa.

7.3 Tulosten hyoédyntaminen

Tama tutkimus on kliinista hoitotieteellista perustutkimusta, jossa luotiin grounded theory -
menetelmalla pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveytta edistava teoria seka kehitettiin
toimintatutkimuksen keinoin perhehoitoty6ta lastenosastolla. Pitkaaikaissairaan lapsen perheen
terveytta kuvaava tieto on sirpalemaista, useimmiten yksittaisten perheenjasenten tai yksittaisten
sairauksien nakodkulmasta tutkittua (Coleman 2002, Gedaly-Duff ym. 2005). Tama tutkimus
kartuttaa ja taydentaa teoreettista tietoa perheen terveydesta, koska se tutkii iimiéta aikaisempaa

kokonaisvaltaisemmin, useista eri nakdkulmista ja useilla eri menetelmilla. Saaduilla tuloksilla on
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merkitysta pitkdaikaissairaiden lasten perheiden hoidolle niin lapsen sairaalahoidon aikana kuin
myds muissa lapsia ja nuoria hoitavissa paikoissa. Tama tutkimus on myds soveltavaa tutkimusta,
koska tutkijan ja hoitajien yhteistyona kehitettiin perhehoitoty6ta ja luotiin perheneuvottelu
menetelmaksi hoitotydhon. Talla vastattiin perhetutkijoiden jo pitkdan esittdmaan haasteeseen

luoda, kehittaa ja testata erilaisia interventioita perhehoitotydéhén.

Taman tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntaa perhehoitotydn kaytanndssa ja koulutuksessa.
Tutkimuksen tuloksia voidaan suoraan kayttaa hoidettaessa perheita, joilla on somaattisesti
pitkdaikaissairas lapsi. Hoitajien toimintatapoja koskevat tulokset tarjoavat hyvan lahtékohdan
pohtia seka tydyhteison etta yksittaisten tyontekijdiden tasolla perheiden hoitamista. Tuotettu teoria
antaa valineita arvioida perheen muuttunutta tilannetta seka suunnitella yksilollisesti perheen
terveytta edistavien menetelmien kayttéa. Perheneuvotteluja voidaan soveltaa joko sellaisenaan tai

kehittaa niista entista toimivampi menetelma perheiden terveyden edistamiseen.

Tassa tutkimuksessa saatuja tuloksia voidaan kayttaa terveydenhuollon perus- ja
jatkokoulutuksessa seka terveydenhuoltohenkilokunnan tadydennyskoulutuksessa. Perhehoitotyén
vahvistaminen hoitotydn koulutuksessa on tarkeaa, koska perheilld on entista vaativammat
odotukset hoitajia kohtaan eivatka nama odotukset ole aina toteutuneet. Tama tuli esille seka tassa
raportoidussa tutkimuksessa etta aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Fakerskiéld ym. 2003,

Woodgate ja Degner 2003).

Kettunen ja Tainio (2002) ovat sita mielta, ettd vaikka lasten sairauksien diagnosointi, hoito ja
kuntoutus ovat Suomessa laadukkaita, entistd enemman on kiinnitettava huomiota siihen, miten
perheet selvidvat lapsen sairauksien seka niiden tuoman diagnostiikan ja hoidon henkisesta
kuormituksesta. Tahan haasteeseen vastattiin tuottamalla kaytantéén soveltuva teoria perheen
terveyden edistamisesta lapsen sairaalahoidon aikana. Selkeéan ja toimivan teorian kehittdminen
hoitoty6hdn on haastavaa, koska tutkimuksen avulla saadaan haltuun vain "pala” monimutkaista ja
-tahoista todellisuutta. Perheita eivat hoida vain hoitajat, vaan jokainen erityistydntekija antaa

oman panoksensa perheiden terveyden edistdmiseen. Moniammatillinen yhteistyd tyontekijoiden
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valilla onkin erityisen tarkeaa juuri perheiden kohdalla, koska perhedynamiikan ymmartaminen
seka perheenjasenten yksildllisten tarpeiden tunnistaminen vaatii monenlaista osaamista.
Perhehoitoty6ta kehitettdessa kannattaa huomioida se, etta, etta osalle perheista hoidon
kohdistuminen sairastuneeseen perheenjaseneen on riittdvaa. Kaikki perheenjasenet tai omaiset
eivat koe tarvitsevansa apua henkildkunnalta. Perheen terveyden edistamisen lahtékohtina ovatkin
perheen yksildlliset tarpeet ja halu tulla autetuksi. Perheen tilanteeseen perehtyminen, sen arviointi

ja interventioiden kaytté tapahtuvat aina perheen suostumuksella.

Tutkimustulosten perusteella esitetdaan seuraavat suositukset:

1. Perheen elama muuttuu, kun lapsi sairastuu somaattiseen pitkaaikaissairauteen ja joutuu
sairaalahoitoon. Hoitajien on suositeltavaa perehtyd muutoksia kuvaavaan teoreettiseen tietoon
sairastuneen lapsen, sisarusten, vanhempien, vanhempien parisuhteen seka koko perheen
kannalta. Sairastuneen lapsen kayttaytymisessa, mielialassa ja fyysisessa olotilassa tapahtuvat
muutokset ovat melko helposti havainnoitavissa, mutta esimerkiksi sisarusten tai vanhempien
parisuhteen vointiin liittyvat muutokset saattavat jaada hoitajalta huomaamatta. Taman vuoksi
tutkittu tieto esimerkiksi sisaruksen tilanteesta tai parisuhteeseen vaikuttavista tekijoista auttaa
hoitajia arvioimaan koko perheen tilannetta ja avun tarvetta tehokkaammin. Koko perheen
terveyden edistamisen tulisi olla Idhtdkohtana hoitotydssa, erityisesti lapsia ja nuoria hoitavissa

yksikoissa.

2. Perheilld on kaytdssaan erilaisia voimavaroja, jotka aktivoituessaan toimivat
selviytymiskeinoina. Hoitajien on oltava tietoinen perheiden kayttamista selviytymiskeinoista, kuten
sosiaalisen tuesta, vertaisperheiden merkityksesta seka positiivisista mielikuvista, jotta he osaisivat
aktivoida niita tarvittaessa. Hoitajien tulee ymmartaa aitien ja isien kayttamat erilaiset
selviytymiskeinot. Talléin he voivat auttaa vanhempia ymmartamaan toistensa tapaa selvita

vaativasta elamantilanteesta.
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3. Hoitajat perehtyvat perheiden odotuksiin ja kokemuksiin saamastaan hoidosta. Tassa
tutkimuksessa odotukset ja kokemukset muodostivat perheen terveyden osa-alueet, joita
edistamalla vahvistettiin perheen terveytta. Kuvattuja terveyden edistdmisen osa-alueita voidaan
kayttda perheiden tarpeiden ja tilanteen mukaisesti auttamismenetelmina hoitotydssa. Niiden
kaytén avulla voidaan myds jasentaa ja konkretisoida perhehoitoty6ta ja siind kaytettyja

interventioita.

Erityistd huomiota tulisi kiinnittda seuraaviin seikkoihin perheen terveyden edistamisessa:

e Omahoitaja nimetaan jokaiselle perheelle, jonka lapsi on sairastunut
somaattiseen pitkdaikaissairauteen ja on sairaalahoidossa.

o Perheille, erityisesti vanhemmille, annetaan rohkaisevaa, kannustavaa ja
positiivista palautetta lapsen sairaalahoidon aikana.

o Hoitajat tiedostavat vanhempien syyllisyyden tunteet ja huonon omantunnon
lapsen sairaalahoidon aikana ja valttavat sellaista toimintaa, joka vahvistaa

edella kuvattuja tunteita.
o Hoitajat saatelevat perheelle annettavan tiedon maaraa perheen yksildllisten

tarpeiden mukaisesti.

4. Systemaattisesta, selektiivisesta ja tilannesidonnaisesta toimintavasta keskustellaan
tydyhteisdissa, joissa hoitajat kohtaavat perheita tai omaisia. Toimintatapoja voidaan pohtia
yksittaisten tyontekijoiden tai koko tydyhteisdn tasolla. Toimintatavoista keskusteleminen auttaa
konkretisoimaan perhekeskeisyyden periaatetta tai perhehoitotydn toteuttamista seka auttaa

hoitajia ymmartamaan kollegoiden tapaa tehda tyéta perheiden kanssa.

5. Tassa tutkimuksessa kehitettya interventiota, perheneuvottelua, sovelletaan yksikoissa, joissa
hoidetaan pitkaaikaissairaan lapsen perheita. Perheneuvottelua voidaan myds kayttaa soveltaen
eri toimintayksikoissa tai kehittda sité edelleen vastaamaan erilaisten potilas- ja omaisryhmien

haasteisiin.

6. Tyodyhteisdissa, joissa hoidetaan lapsia ja heidan perheitaan, keskustellaan siita, mita

perhekeskeisyyden periaate konkreettisella tasolla tarkoittaa. Tahan keskusteluun osallistuvat
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ammattilaiset, jotka tekevat perheiden kanssa yhteistyota lapsen sairaalahoidon aikana. On
tarkeaa, etta hoitotydn osuus perheiden terveyden edistamisessa on selkea kaikille
moniammatillisen tyéryhman jasenille, ei pelkastaan hoitajille. Keskustelemalla ty6ta ohjaavista
Iahtokohdista ja periaatteista kirkastetaan samalla perustehtédvad, johon kuuluu sairaan lapsen

perheen huomioiminen ja hoitaminen.

7. Tama tutkimus osoitti, ettd perhehoitoty6td on mahdollista kehittda toimintatutkimuksen
keinoin. Erityisesti toimintatutkimuksen kriittinen suuntaus antaa mahdollisuuden vuoropuheluun
perhehoitotieteen ja perhehoitotydn kaytannon valilla. Tassa tutkimuksessa esille tuotuja

kokemuksia kannattaa hyddyntaa kehitettdessa perhehoitoty6ta eri yksikodissa.

8. Tassa tutkimuksessa luotua substantiivista teoriaa perheen terveyden edistamisesta kaytetdan
lasten ja nuorten hoitotydhon. Lisaksi sitd voidaan kayttaa soveltaen paikoissa, missa hoidetaan

aikuispotilaita seka heidan omaisiaan ja perheenjaseniaan.

7.4 Jatkotutkimusehdotukset

Jatkossa on tarkeaa testata ja edelleen kehittda perheen terveytta edistdvaa substantiivista teoriaa
lasten ja nuorten hoitotydssa. Teoriaa tulee testata osastohoidon lisédksi myds polikliinisessa
hoitotydssa, kotisairaalahoidossa olevien lasten perheiden hoitamisessa, psykiatrisessa hoidossa
olevien lasten seka vammaisten lasten perheiden hoidossa. Teorian soveltuminen myds

aikuispotilaiden ja heidan perheidensa hoitotydhdn on tarpeellista kartoittaa.

Tassa tutkimuksessa ei saatu riittavasti tietoa siita, toimivatko hoitajat vain yhden toimintatavan
mukaisesti hoitaessaan perheitd. Taman vuoksi seurantatutkimuksen toteuttaminen tutkimuksen
kohteena olevissa tydyhteisdissa olisi perusteltua. Eri toimintatapoja kayttavien hoitajien toiminnan
vaikutuksia perheiden terveyteen tulisi tutkia esimerkiksi havainnoimalla kyseisten hoitajien ja

perheiden valista toimintaa seka kayttden perhe- tai ryhmahaastattelua.
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Mielenkiintoista olisi selvittaa, jaikd perheneuvottelu pysyvaksi kaytannoksi kohdeyksikkona
toimineelle lastenosastolle vai lopetettiinko sen soveltaminen toimintatutkimuksen paatyttya.
Perheneuvottelun hyddyllisyyden tutkiminen perheiden nakdkulmasta on jatkossa tarkeaa. Lisaksi
intervention edelleen kehittdminen yha paremmin hoitajien asiantuntijuutta vahvistavaksi seka

perheen terveytta edistavaksi tulisi jatkaa.

Kasilla olevassa tutkimuksessa perhehaastatteluihin ei aina osallistunut koko perhe, vaan vain osa
perheenjasenista. Jatkossa olisi syyta kiinnittaa entistd enemman huomiota siihen, etta kaikkien
perheenjasenten ndkemys asioista tulee esiin. TAma edellyttaa erilaisten aineiston

keruumenetelmien kehittamista.
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Liite 1.

LIITE 1. Kysely henkildkunnalle halukkuudesta osallistua tutkimukseen

KYSELY HENKILOKUNNAN HALUKKUUDESTA OSALLISTUA PERHEHOITOTYON
KEHITTAMISHANKKEESEEN OSASTOLLA x

nimi:

Olen halukas osallistumaan perhehoitotyon kehittdmishankkeeseen osastolla X

En halua osallistua perhehoitotydn kehittdmishankkeeseen osastolla X

Palautus 12.11 2001 mennessa oh X:lle
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LIITE 2. Tiedote havainnoinnista
Liite 2.

PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA

Lastenklinikka
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POTILASTIEDOTE 16.4 2002

Arvoisa vastaanottaja

Pyydan teita osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetdan miten sairaalan henkilékunta voi

parhaiten tukea ja auttaa perheita tilanteessa, jossa lapsi on sairaalahoidossa.

Tutkimuksessa kerataan tietoa havainnoimalla perheiden ja hoitajien valisid vuorovaikutustilanteita
osastolla. Havainnoin kohteena on hoitajien, ei perheiden toiminta vuorovaikutustilanteessa.

Tarkoituksena on havainnoida mahdollisimman jokapaivaisia perheen ja hoitajien valisia tilanteita.

Ennen havainnoinnin aloittamista Teiltd pyydetaan kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta. Teilla on oikeus missa vaiheessa tahansa kieltaytya havainnoinnista, syyta siihen
ilmoittamatta. Kieltdytymisenne ei vaikuta lapsenne hoitoon tai teidan kohteluunne.

Tutkimustuloksia kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettdémina.

Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaan mielellani.

Tutkija:

Hanna Hopia

Hoitotieteen tohtoriopiskelija
puh.

hanna.hopia@jypoly.fi
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LIITE 3. Suostumus havainnointiin osallistumisesta Liite 3.

PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA

Lastenklinikka
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(1]

(2]
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PERHEIDEN HYVINVOINNIN EDISTAMISTA KASITTELEVA TUTKIMUS

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa perheiden hyvinvoinnin edistamista
selvittdvasta tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, etta havainnointiin osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya
siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran myds, etta tiedot kasitelldan luottamuksellisesti.

Paikka ja aika:

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
perheenjasenen allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimen selvennys

perheenjasenen syntymaaika

osoite
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LIITE 4. Tiedote haastattelusta Liite 4.

PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA

Lastenklinikka
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e e e
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POTILASTIEDOTE 15.3 2002

Arvoisa vastaanottaja

Pyydan teita osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetdan miten sairaalan henkilékunta voi

parhaiten tukea ja auttaa perheita tilanteessa, jossa lapsi on sairaalahoidossa.

Tutkimuksessa haastatellaan perheita, joiden lapsi on ollut hoidossa lastenklinikassa. Haastattelun
tarkoituksena on kerata tietoa perheenne kokemuksista sairaalahoidon ajalta. Haastattelijana toimii
sairaalan ulkopuolinen tutkija. Ennen haastattelun aloittamista Teiltd pyydetaan kirjallinen
suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Teilla on oikeus missa vaiheessa tahansa kieltaytya
haastattelusta, syyta siihen ilmoittamatta. Kieltadytymisenne ei vaikuta mahdollisesti lapsenne

my&hemmin tarvitsemaan hoitoon. Tutkimustuloksia kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettdmina.

Haastattelu kestaa noin tunnin ja haastattelupaikan voimme sopia ottaessani yhteytta teihin.
Halutessanne osallistua haastatteluun jattdkaa oheinen yhteystietolomake suljetussa kirjekuoressa
osastolle. Tulen ottamaan viikon sisalla yhteytta Teihin. Voitte myo6s ottaa suoraan yhteytta

tutkijaan.

Mikali Teilld on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaan mielellani.

Tutkija:

Hanna Hopia

Hoitotieteen tohtoriopiskelija
puh.

hanna.hopia@)jypoly.fi
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LIITE 5. Suostumus haastatteluun osallistumisesta Liite 5.

PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA

Lastenklinikka
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SUOSTUMUS

PERHEIDEN HYVINVOINNIN EDISTAMISTA KASITTELEVA TUTKIMUS

Olen saanut seka kirjallista ettd suullista tietoa perheiden hyvinvoinnin edistamista selvittavasta
tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettad haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya
siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran myads, etta tiedot kasitelldan luottamuksellisesti.

Paikka ja aika:

Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
perheenjasenen allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimen selvennys

perheenjasenen syntymaaika

osoite
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The article focuses on the basis of action re-
search, selecting the target of the action re-
search, commitment of the staff, designing of
action research, the role of the researcher, the
ethical questions and the validity of action re-
search. The main purpose is to describe the
practical problems and challenges, which oc-
curs in the action research process. As an ex-
ample there is a research project in which de-
veloping family nursing together with the re-
searcher and the nurses in a paediatric ward.
The popularity of action research is increasing,
but there is lacking Finnish literature of action
research. Action research is a new frame of ref-
erence in family nursing, although there is a
need to develop a new family nursing interven-
tions. The experiences of the researchers can
be used in other action researches in the fu-
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Toimintatutkimuksen Lihtokohdat

Toimintatutkimus alkoi sosiaalipsykolo-
gi Kurt Lewinin tutkimuksista, joita hén to-
teutti 1940-luvulla USA:ssa (Kuula 1999).
Toimintatutkimuksen tarkka midirittelemi-
nen on vaikeaa, koska sen variaatiot ja so-
veltamistavat poikkeavat huomattavasti toi-
sistaan (Hart & Bond 1996, Winter & Munn-
Giddings 2001). Toimintatutkimus on Aal-
tolan ja Syrjildn (1999) mukaan enemman-
kin tutkimusstrategia kuin erityinen tutki-
musmenetelmi. Siind kiytetddn tieteellisid
menetelmii kdytinnollisten ongelmien rat-
kaisemiseksi tavalla, joka luo uutta tieteel-
listd tietoa ja teoriaa (Juuti 1999). Toimin-
tatutkimuksia yhdistivit seuraavat piirteet:
(1) tutkimuksen lihtokohtana ovat kdytin-
ndén ongelmat tai kehittimishaasteet, (2)
tavoitteena on kehittda tai muuttaa kdytin-
non toimintaa eli luoda interventio ja ar-
vioida sen vaikutusta sekd muutosproses-
sia tieteellisin menetelmin, (3) tutkija ja tut-
kittavat ovat aktiivisia osallistujia muutos-
ja tutkimusprosessissa ja (4) tutkimuspro-
sessi etenee syklimdisesti, siind vuorotte-
levat suunnittelu, toiminta ja toiminnan ar-
viointi (Kuula 1999, Kemmis & McTaggart
2000, Winter & Munn-Giddings 2001). Toi-
mintatutkimuksen metodologiset lahtokoh-
dat perustuvat Habermasin (1974) esittdmiin
tiedonintresseihin, jotka ovat tekninen,
praktinen ja kriittinen. Suuntausten kdytosta
kirjoitettiin hoitotieteessi aktiivisesti 1990-
luvulla (esim. Hart & Bond 1995, Hart &
Bond 1996, Sturt 1999), mutta nyt niiden
soveltuvuutta ja toimivuutta arvioidaan jo
aiempaa kriittisemmin kuin 1990-luvulla
(esim. Kelly & Simpson 2001).

Esimerkkini oleva tutkimus on osa Tam-
pereen yliopiston hoitotieteen laitoksen laa-
jaa Perheen terveys ja perhe terveydenhuol-
lon asiakkaana -hanketta. Esimerkkind kdy-
tetty osatutkimus on laadullinen toiminta-
tutkimus, jonka tavoitteena oli kehittdd per-
hehoitotyoti tutkijan ja yliopistosairaalan
lastenosaston henkilokunnan yhteistyond.
Aineistoa kerittiin haastattelemalla lasten-
osastolla hoidossa olevien lasten perheitd
ja henkildkuntaa, seki havainnoimalla hoi-
tajien ja perheiden vilistd vuorovaikutusta
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ja analysoimalla lasta koskevia hoitotyon
asiakirjoja. Artikkelissa kuvataan teoriatie-
don ja kdytinnén tutkimusesimerkin kaut-
ta niiti ongelmia ja haasteita, joita tutkijat
ovat kohdanneet toimintatutkimusprosessin
aikana.

Perhehoitotyon kehittiminen
toimintatutkimuksena
lastenosastolla

Perbehboitotyén kebittdmishaasteet

Perhehoitotydssi hoitajat huomioivat lap-
sen sairauden ja sairaalahoitojen vaikutuk-
set koko perheen elimiin ja tukevat sekd
auttavat perhetti hoitotyon keinoin selvid-
miin stressaavassa tilanteessa. Perhehoito-
tydn teorioissa ja malleissa (esim. Friede-
mann 1995, Friedman 1998, Wright & Lea-
hey 2000) painopiste on pitkdin ollut per-
heiden arvioinnissa ja vaatimuksia uusien
interventioiden kuvaamisesta, kehittimises-
ti ja testaamisesta on esitetty (Hulme 1999,
Yates 1999). Vaikka perheisiin suunnattuja
interventioita on kuvattu tutkimuksissa
(Tomlinson ym. 1999, Feeley & Gottlieb
2000, Tapp 2000), tirkeid olisi osoittaa ole-
massa olevien ja uusien perhehoitotyon
interventioiden vaikutus perheiden tervey-
den edistimisessi (Hulme 1999, Yates
1999). Perheiden terveyden edistimisen
toteutuminen ja uusien interventioiden ke-
hittiminen lapsen sairaalahoidon aikana on
niukasti tutkittu alue, vaikka tiedetddn ettd
lapsen sairaus ja sairaalahoidot ovat erit-
tdin stressaavia koko perheelle (Hodgkin-
son & Lester 2002, Lynne 2002). Tutkimus-
ten perusteella tiedetiin myds millaiset
perheet ovat erityisen avun ja tuen tarpees-
sa (Sloper 2000, Hoeksta-Weebers ym.
2001) sekd minkilaiset menetelmit vahvis-
tavat vanhempien selviytymistd lapsen sai-
rauden ja sairaalahoidon aikana (Melnyk
2000, Thomlinson 2002, Board & Ryan-
Wenger 2002). Toimintatutkimus soveltuu
erittdin hyvin tissi kuvatun perhehoitoty6n
kehittimisen viitekehykseksi, koska sen
peruslihtokohtana on kehittdd kidytinnon
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toimintaa luomalla uusia interventioita ja
arvioimalla niiden toimivuutta kdytinnossa.

Toimintatutkimus ballitun muutos-
prosessin vilineend

Terveydenhuollossa pyritddn uudista-
maan toimintakiytint6ji yhi tehokkaam-
miksi ja tuottavimmaksi, miki tarkoittaa jat-
kuvaa muutosprosessien lipivientid tervey-
denhuollon toimintayksikoissd (Wiili-Peltola
2000). Muutosten perustelut ja valmistelu
ovat tutkimusten mukaan jaidneet puutteel-
lisiksi (Valtee 2002, Suonsivu 2003). Muu-
toksia terveydenhuollossa toteutetaan liian
nopeasti ja pidosin ilman muutosvalmen-
nusta seki ’ylhailtd alaspiin’ eli ainoastaan
johdon pditoksilld ja toimintaohjeilla. Esi-
merkiksi Suonsivun (2003) tutkimuksissa
hoitotyontekijoilld esiintyi tietimattomyyt-
td omassa tyoyksikossi tapahtuvista muu-
toksista, joka heijastui pelon ja uhan ko-
kemuksina muutosta kohtaan. Toimintatut-
kimukseen sisiltyy tieteellisen tutkimuksen
yleiset periaatteet kuten metodologisiin 1ih-
tokohtiin sitoutuminen, tehtyjen ratkaisu-
jen perusteleminen ja tutkittavien kunnioit-
taminen kaikissa tilanteissa. TAmin vuoksi
muutosprosessien toteuttaminen terveyden-
huollossa toimintatutkimuksena tarjoaa tyo-
yhteison tyontekijoille mahdollisuuden hal-
littuun muutokseen.

Kobhteen valinta, benkildstén sitoutuminen
Ja intervention suunnitteleminen

Toimintatutkimuksen tyypillinen kohde
on tybyhteiso, jossa toimintaa halutaan ke-
hittdd, luoda uusia interventioita ja saada
aikaan muutosta valitulla alueella. Muutok-
sen aikaansaaminen, vaikkakin suunnitel-
mallisesti ja tietoisesti, koetaan tyoyhteisois-
sd useimmiten ahdistavina (Valtee 2002),
siksi toimintatutkimukseen valitun tyoyhtei-
sbn on oltava terve ja toimiva. Toimivan
tyoyhteisbn arviointi on kokemattomalle
toimintatutkijalle vaikeaa, erityisesti kun
ihmisilld, kuten my6s koko tyOyhteisoilla,
on taipumus antaa itsestdidn todellisuutta
positiivisempi kuva (Argyris 1994). Tydyh-
teisod valittaessa kannattaa kiinnittd4d huo-

miota myo6s lihiesimiesten kokemukseen
muutosprosessien  toteuttamisesta  (vrt.
Lonngvist 2000, Wallin ym. 2003) seki tyon-
tekijoiden motivaatioon ja sitoutumisen as-
teeseen.

Tédssd kuvatussa tutkimushankkeessa yli-
hoitajan panos tyOyhteison valinnassa oli
merkittdvi. Ylihoitajat tuntevat tyoyhteiso-
jen tilanteen riittivin hyvin arvioidakseen
onko muutosprosessin lipivieminen tydyh-
teisossd mahdollista.

Toimintatutkimuksissa on korostettu bot-
tom-up -tekniikkaa, jossa tutkittavat otetaan
tutkimuskohteen valinnan suunnittelusta
alkaen mukaan piditoksentekoon. Koko
henkil6stdn osallistuminen tutkimusproses-
siin alusta alkaen johtaa aivan yksiselittei-
sesti parempiin tuloksiin kuin ulkoapiin
johdettu tutkimusprosessi tyoyhteisdssi
(Balfour & Clarke 2001, Lax & Galvin 2002,
Williamson & Prosser 2002, Valtee 2002).

Lastenosaston hoitohenkildokunta otettiin
alusta asti mukaan perhehoitoty6n kehit-
tdmisprosessiin. Kdytinnossi timi tarkoit-
ti sitd, ettd tutkija kidvi tyOyhteisossi esit-
telemdssid tutkimushanketta, henkildston
mielipidettd kuunneltiin ja se otettiin huo-
mioon hanketta suunniteltaessa. Lisiksi jo-
kaiselta tyontekijaltd pyydettiin kirjallinen
sitoumus osallistumisesta hankkeeseen.
Tiamin jilkeen tutkija informoi sidnnolli-
sesti henkilokuntaa henkiltkohtaisilla kir-
jeilld tutkimushankkeen tilanteesta, koska
vuorotyon takia kaikkien tyontekijoiden
tapaaminen tutkimuksen jokaisessa vaihees-
sa olisi ollut tutkijalle mahdotonta. Tyon-
tekijoiden sitoutumisen ohella hoitotydn
johdon sitoutuminen seki tyoyksikon ettd
klinikan tasolla on ensiarvoisen tirkeii
muutoksen toteutuksen ja tulosten hytdyn-
timisen nikokulmasta. TAmin vuoksi hank-
keesta vastaava yliopiston tutkijaryhmi seki
yksikon esimiehet ja klinikan ylihoitaja ko-
koontuivat sdinnollisesti keskustelemaan
toimintatutkimuksen etenemisesti.

Tyoyhteison ulkopuolelta tuleva tutkija
voi motivoida ja sitouttaa tyontekijoitd vain
rajoitetusti. Jokainen tyontekija muodostaa
omien persoonallisten havaintojensa ja ko-
kemustensa pohjalta mielikuvia siitd, mitd
muutos tarkoittaa ja mitkd sen vaikutukset



ovat omalla kohdalla. Tyotekijoiden moti-
vaatio muutokseen, koettu kehittimisen
tarve ja ennen kaikkea halu nihdi vaivaa
kehittdmis- tai muutostyon eteen ovat avain-
asemassa toimintatutkimuksen toteutukses-
sa (Puutio 2002, Valtee 2002). Tyontekijoi-
den sitoutuminen tutkimushankkeeseen
perustuu ulkoisen motivoinnin ohella en-
nen kaikkea tyontekijin sisdiseen motivaa-
tioon, joka ilmenee henkilékohtaisena tar-
peena ja haluna kehittid omaa osaamistaan
perheiden kanssa tyoskenneltidessd. Toimin-
tatutkijan on miltei mahdotonta saada sel-
ville tyontekijoiden sisdisen motivaation
voimakkuus ja sitoutumisen aste hankkeen
alussa. Tutkijan on luotettava siihen, ettd
tyontekijat haluavat kehittida tyotdin ja osaa-
mistaan seki tarjota ndin potilailleen ja hei-
din perheilleen entistd parempaa hoitoa.

Esimerkkinid kuvatussa toimintatutkimus-
hankkeessa kehittimisen kohde eli perhe-
hoitotyé oli jo etukiteen valittu. Valintaa
puolsivat lukuisat tutkimustulokset perhe-
hoitotydn nykytilasta lasten sairaanhoidossa
(Hutchfield 1999, Ford & Turner 2001).
Perhekeskeisyys on sisillollisesti epdselva
kisite ja perheiden hoitamisen perusteet
puutteelliset ja timin lisdksi tutkittua tie-
toa tarvitaan olemassa olevista ja uusista
perhehoitotyon interventioista. Vaikka toi-
mintatutkimus on luonteeltaan yhteistoimin-
nallinen, tutkimuksen alulle saattaminen ja
koko prosessin ohjaaminen ovat kuitenkin
pidasiassa tutkijan vastuulla. Timidn vuok-
si toimintatutkimuksen kehittimisen koh-
teen tulee olla sellainen, josta tutkijalla on
riittdvisti teoreettista ja kdytinndn tietoa
seki henkilokohtaista intohimoa aihetta
kohtaan. Vaikka kehittimisen kohde oli
etukiteen méidiritelty, varsinaisen perhehoi-
totyon intervention kehittiminen, suunnit-
telu ja toteutus tapahtuivat toimintatutki-
musprosessin aikana tyontekijoiden ja tut-
kijan saumattomana yhteistyona.

Toimintatutkijan rooli

Toimintatutkijan roolia on kuvattu erdi-
ni kriittisend tekijani tutkimuksen onnis-
tumisessa. T4std syystd roolista kdyddankin
vilkasta keskustelua tilld hetkelld (Kelly &
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Simpson 2001, Kuula 2001, Turnock & Gib-
son 2001). Toimintatutkijalta vaaditaan hy-
viid interpersoonallisia taitoja, joita Kelly ja
Simpson (2001) ovat kuvanneet yhteistyo-
ja neuvottelutaidoiksi seki riittavaksi jAimik-
kyydeksi. Kuulan (2001) mukaan ei riiti,
ettd hallitsee tieteellisen toiminnan kaytin-
not ja teoriat, vaan toimintatutkijan erityis-
taito kentilld toimiessaan on kyky olla
ymmirtiviinen ihminen.

Tutkijan yhteistyokumppaneita perhehoi-
totyon kehittdmisessi ovat osastolla hoidos-
sa olevien lasten perheet ja osaston henki-
lékunta. Vakavaan pitkdaikaissairauteen
sairastuneiden lasten perheiden kanssa toi-
miessa tutkijalta vaaditaan hienotunteisuutta
ja herkkyyttd aistia perheen tilanne sekd
kykyid saada selville tutkimuksen kannalta
olennaiset asiat. Henkilokunnan kanssa toi-
mittaessa tutkijalta vaaditaan puolestaan
epivarmuuden sietokykyi ja taitoa tehdi
kompromisseja, mutta myos valmiutta olla
tarvittaessa jamikki ja johdonmukainen.

Tyoyhteisossi ihmisilld on kaksi toimin-
nan teoriaa: julki- ja kdyttoteoriat (Argyris
1994, Argyris & Schon 1996). Julkiteoriat
ovat niitd, joita ihmiset kuvaavat noudatta-
vansa, mutta kiyttoteorioiden mukaan ih-
miset kuitenkin todellisuudessa toimivat,
erityisesti hankalien tilanteiden ja ongel-
mien kisittelyn yhteydessi. Argyris (1994)
viittdd, ettd ammattilaisellekin oman tyon
havainnointi on vaikeaa, silld havainnoin-
tia ohjaavat tiedostamattomat kiyttoteoriat.
Timin seurauksena tyontekijd saattaa nah-
di oman piddmiirinsd pyyteettOdmini ja
syyn esimerkiksi toiminnan huonoon laa-
tuun muissa ammattiryhmissi tai organisaa-
tioon liittyvissd tekijoissa.

Tutkimuksen kohteena olevalla lasten-
osastolla pidettiin perhekeskeisyyttd lihes
itsestddn selvini toimintatapana ja sen us-
kottiin toteutuvan hyvin. Hoitajien toimin-
nan havainnoinnin ja haastatteluiden, seki
perheiden haastatteluiden jilkeen osoittau-
tui, ettd perhekeskeisyyden toteutumises-
sa oli puutteita.

Tutkimustulosten julkaisemisessa tyoyh-
teisossd toimintatutkijalta vaaditaan erityi-
sen paljon tilanneherkkyyttd ja noyryyttd
sekd ymmirrystd siitd, miten vaativaa ja
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monimuotoista perheiden hoitaminen talld
hetkelld on. Saatuja tuloksia ei voi kuiten-
kaan muuttaa positiivisemmaksi kuin mitd
ne todellisuudessa ovat, joten tutkijan yh-
teistyd- ja neuvottelutaidot sekd Kuulan
(2001) mainitsema toimintatutkijan osaamis-
vaade ’ihmisten ymmirtiminen’ arvioidaan
juuri timinkaltaisissa tilanteissa.

Jokaisella tydyhteisolld ovat omanlaisensa
defensiiviset mekanismit puolustaa teke-
miinsi tyotd. Toimintatutkijan tulee sopi-
valla idealistisuudellaan “rikkoa” tyoyhtei-
sén puolustusmekanismeja saadakseen tyon
kehittimiselle riittivin hedelmillinen maa-
perd, joskaan liika idealistisuus ei kuulu
toimintatutkijan rooliin. Jos tutkimuksessa
tavoiteltava perhehoitotyon todellisuus
osoittautuu liian kaukaiseksi hoitohenkil6-
kunnalle, vahvistuvat myds defensiiviset
mekanismit entisestiin ja kaiken halutaan
pysyvin ennallaan. Tilloin toimintatutkijan
mahdollisuudet toimia tydyhteisdssi vaikeu-
tuvat huomattavasti.

Hoitotieteellinen tutkimus ymmarretiin
usein vield perinteisesti, jolloin tutkittavil-
la on ainoastaan tiedonantajan rooli. Toi-
mintatutkimuksessa hoitajilta odotetaan tie-
donantajan roolin lisiksi aktiivista vaikut-
tamista toimintatutkimuksen jokaisessa vai-
heessa. Tutkijan on painotettava hoitajien
aktiivista roolia hankkeen alusta alkaen,
muuten tutkijan ja tutkittavien vilinen yh-
teisty® saattaa kangerrella koko tutkimus-
prosessin ajan. Hoitajien ja tutkijan roolit
voivat olla erilaiset myos tutkittavan ilmién
asiantuntemuksen suhteen.

Esimerkkini kiytettdvissd tutkimukses-
sa hoitajat olivat perhehoitotyén asiantun-
tijoita ja tutkijan tehtdvini oli kisitteellis-
td4d tutkittavaa ilmiotd sekd tarjota sen to-
teuttamiseen erilaisia nikokulmia. Tdmin
lisiksi toimintatutkijan tehtivini oli ohja-
ta muutosprosessia sekd toimia tieteen
edustajana tutkimuksen kohteena olevassa
tyoyhteisossi. Tutkijan ammatillinen itsetun-
to saattaa olla kenttityossd vililld kovalla-
kin koetuksella.

Eettiset kysymykset

Tutkittavien osallistuminen tutkimukseen

edellyttai tietoisena annettua suostumusta,
joka edellyttdd ettd tutkittavia on informoitu
tutkimusasetelmasta, tutkimukseen liittyvistd
eduista, mahdollisista riskeistd, oikeudesta
pysyd anonyymina ja oikeudesta jaddd ha-
lutessaan pois tutkimuksesta (Informed
Consent Research 2003). Toimintatutkimuk-
sessa lihes kaikki tietoisen suostumuksen
periaatteet aiheuttavat ongelmia (William-
son & Prosser 2002). Aloittaessaan tutkimus-
ta tutkija ja tyontekijit eivit voi tarkalleen
tietdid mitd tutkimukseen osallistuminen
seki toiminnan kehittiminen kiytinndssi
tyontekijiltd vaativat.

Esimerkkini kiytetyssi tutkimuksessa
kehittimisen kohteena olevia tydyhteis6jd
on vain yksi, jolloin tutkittavien ja tyoyh-
teisbn anonymiteetin tiydellinen turvaami-
nen on lihes mahdotonta. Tamin vuoksi
aineistoa perhehoitotyon nykytilanteesta
kerittiin myOs toisen sairaalan pitkiaikais-
sairaita lapsia hoitavalta osastolta ja aineistot
yhdistettiin analyysivaiheessa. Ndin pystyt-
tiin pddosin turvaamaan tyontekijdiden
anonymiteetti.

Perhehoitotyon toimintatutkimushank-
keessa tavoiteltiin uudistavaa oppimista
rutiinioppimisen sijaan (Argyris & Schon
1996). Rutiinioppimista tapahtuu silloin, kun
toiminnassa havaitaan virhe tai puute ja se
korjataan muuttamalla toimintaa. Esimerkik-
si vanhemmat antavat palautetta hoitajille
ja tilanne korjataan muuttamalla toimintaa.
Tidmid on usein toimiva kiytintd, mutta
perheiden hoitamisessa rutiinioppiminen ei
vilttimittd johda toiminnan kehittymiseen.
Uudistavassa oppimisessa puututaan toimin-
nan perusratkaisuihin, jolloin tutkija ja hoi-
tohenkilékunta yhdessi pohtivat perhehoi-
totyon arvoja, sisiltdd ja tavoitetta, sen to-
teutumisen esteitd ja mahdollisuuksia arki-
sessa tyossi. Tyotekijoilld tulee olla kyky
katsoa tilannetta “etidmmaltd” ja kyseen-
alaistaa hyviksyttyjen normien pitevyys eli
kyseenalaistaa perheiden hoitamisen ole-
massa olevat kdytinnét. Tarkastelemalla ja
kyseenalaistamalla aikaisempaa toimintaan-
sa perheiden hoitamisessa hoitaja saattaa
kohdata my®s negatiivisia tunteita, pelkoa
ja uhkakuvia. Valteen (2002) mukaan muu-
tosprosessissa on tyontekijoille annettava



mahdollisuus prosessoida ddneen toimin-
nan kehittimiseen liittyvii uhkakuvia ja
negatiivisia tunteita. Williamson ja Prosser
(2002) pitavit tirkedni, ettd tutkija luottaa
hoitajien ammattitaitoon ja kykyyn toimia
oman tyonsi kehittimisen asiantuntijana.

Perhehoitotydn  kehittimishankkeessa
tyontekijoilld oli hankkeeseen kuuluvien 15
kehittimispiivin aikana mahdollisuus il-
maista muutokseen ja kehittimiseen liitty-
vid tunteitaan d4neen. Lisiksi keskusteluissa
oli aina esilld my6s kehittimistydn eettinen
nikékulma. Tutkijan ja hoitajien vilisissd
keskusteluissa tuotiin esille my6s perhei-
den kohtaamiseen ja hoitamiseen liittyvia
asioita, jolloin keskustelut muotoutuivat
ajoittain tyonohjauksellisiksi tilanteiksi.
Tutkija joutui epivirallisen tydnohjaajan
rooliin, mik4 tuli hinelle yllityksend. Voi-
daan olettaa, etti osittain tyonohjaukselli-
siksi tilanteiksi muodostuneet kehittamis-
piivit vahvistivat hoitajien perhehoitotyén
asiantuntijuutta.

Williamsonin ja Prosserin (2002) mukaan
toimintatutkijan velvollisuutena on suojel-
la tybyhteisod mahdollisilta yhteisdd vahin-
goittavilta tutkimustuloksilta. Tamd nike-
mys asettaa suuria vaatimuksia tutkijalle.
Olennaisinta on, ettd seki tutkijan ettd tyon-
tekijoiden nikemyksistd keskustellaan avoi-
mesti ja pyritddn sen kautta 16ytimdin pe-
rusteita ja suuntaa kehittimistoiminnalle.
Avoin ja rakentava keskustelu tutkimuksen
kohdealueesta on eettisesti korkeatasoisen
toimintatutkimuksen kulmakivi.

Perhehoitotyon  toimintatutkimuksessa
havaittiin jo alkuvaiheessa, ettd tyontekijoil-
li on oikeus kuulla, mutta myos velvolli-
suus ottaa vastaan tutkijan nikemys per-
hehoitotydn tilanteesta kerdtyn aineiston
perusteella.

Toimintatutkimukseen liittyvistd eettisistd
ongelmista ja niiden ratkaisuista on kirjoi-
tettu yllattavin vihin, vaikka Kelly ja Simp-
son (2001) pitavit erddni toimintatutkimuk-
sen validiteetin kriteerini sitd, miten tutki-
ja on onnistunut tiedostamaan tutkimukseen
liittyvit eettiset ongelmat. Tutkimusrapor-
teissa onkin harvoin kuvattu sitd kdytin-
nén eettisti problematiikkaa, jota tutkija
kohtaa tyoyhteiséssd toimiessaan.
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Esimerkkini kiytetyssi tutkimuksessa
osa haastateltavista perheistd pyysi tutkijaa
vilittimain negatiivista palautetta joiden-
kin hoitajien toiminnasta suoraan kyseisil-
le hoitajille tai heiddn esimiehilleen. Tut-
kijan oli ratkaistava asia tapauskohtaisesti,
kunnioittaen perheen toivetta mutta sdilyt-
tien samalla luottamukselliset suhteet seka
perheeseen etti hoitajiin. Tutkija oli my6s
tietoinen siitd, ettid toimiva yhteistyosuhde
tutkijan ja hoitajien vililld vaikuttaa tutki-
muksen etenemiseen ja intervention onnis-
tuneeseen kehittimiseen ja sen kdyttdoon-
ottoon. Vaikka tutkijalla oli mahdollisuus
keskustella siinnollisesti tutkimuksen oh-
jaajien kanssa, hinelld oli tarve saada my0s
henkilokohtaista tydnohjausta tutkimuspro-
sessin aikana.

Toimintatutkimuksen luotettavuus
ja sitd rajoittavat tekijdt

Toimintatutkimuksen asema tieteessi ei
ole itsestiinselvyys. Kriittisintd nikemystd
edustaa Watson (2003), jonka mielestd tut-
kimus joka ei tiyti selitettdvyyden ja tois-
tettavuuden Kriteereiti ei tayti tieteellisyy-
den vaatimuksia. Tiede perustuu Watsonin
(2003) viitteen mukaan kykyyn mitata tut-
kittava ilmi® objektiivisesti ja timdn vuok-
si subjektiivisuutta pitid4 kaikin keinoin vélt-
ta4 tutkimuksessa. Timdn perusteella toi-
mintatutkimusta ei voida pitdd tieteellise-
ni tutkimuksena, koska siind nimenomai-
sesti on tutkija lisnd subjektina vaikutta-
massa tutkittaviin toimimalla heid4dn kans-
saan yhteistydssd. Toimintatutkimuksen
asemasta tieteessi keskustellaankin vield
aika ajoin (esim. Morrison & Lilford 2001),
vaikka toimintatutkimuksia on julkaistu jo
runsaasti. Toimintatutkimuksen luotettavuu-
den arvioiminen on kuitenkin ongelmallista
ja sitd on kuvattu niukasti (Waterman 1998).
Lisiksi tutkimusraporteissa on kaytetty hy-
vin erilaisia tapoja arvioida luotettavuutta,
esimerkiksi Routasalo ja Arve (2002) arvioi-
vat toimintatutkimuksensa luotettavuutta
projektijohtamiseen liittyvien ydinkohtien
kautta ja Kontio (2000) puolestaan arvioi
luotettavuutta tiedonkeruun ja aineiston
analyysin nikékulmista. Toimintatutkimuk-



164 HOITOTIEDE Vol. 16, no 4/-04

set ovat erilaisia, mutta tdstd huolimatta tar-
vitaan entistid vilkkaampaa keskustelua toi-
mintatutkimuksen luotettavuuden kriteereis-
td, jotta jonkinasteinen yhteisymmarrys saa-
vutettaisiin sen arvioinnissa.

Huttunen ym. (1999) esittelevit erilaisia
totuusteorioita, joiden nikokulmasta toimin-
tatutkimuksen luotettavuusongelmaa voi-
daan tarkastella. Yksi totuusteorioista on
pragmatistinen, jonka mukaan totta on se,
miki osoittautuu toimivaksi kdytinnossi.
Pragmatistinen totuusteoria soveltuu hyvin
toimintatutkimuksen Iuonteeseen, koska
toimintatutkimuksen tavoitteena on toimi-
va kiytintd. Myos Titchen (1995) pitdi toi-
mintatutkimuksen luotettavuuden mittarina
sitd, miten hyodyllinen tutkimus on kiytin-
nodn toiminnalle. Ongelmana saattaa olla,
kenen kannalta tutkimuksessa luodun in-
tervention toimivuutta tarkastellaan. Perheet
saattavat kokea heihin kohdistuvan perhe-
hoitotyon intervention toimivaksi ja hyviksi,
kun taas tyontekijit pitdvit sitd tyollistavi-
nd, aikaa vievidni ja hankalasti toteutet-
tavana.

Toimintatutkimuksen tuloksia on mahdo-
ton midritelld tarkasti, koska prosessimai-
sen luonteensa vuoksi uusia ongelmia,
muutostarpeita ja niiden kautta uusia tu-
loksia saattaa syntyi jatkuvasti. Toiminta-
tutkimuksen tuloksia ei voi mydskiin yleis-
tad, koska jokaisessa tyoyhteisdssi vallit-
see ainutlaatuinen sosiaalinen todellisuus
josta saatuja tuloksia ei sellaisenaan voi siir-
t44d muualle. (Lauri & Sainio 1998, Kelly &
Simpson 2001). Jokaisen toimintatutkijan on
etukiteen pohdittava, mikd on tutkimuk-
sen perimmiinen padmiiri. Tyoyhteis6on
kohdistuvissa hankkeissa piituloksena voi
olla esimerkiksi (1) tyontekijoiden osaami-
sen ja persoonallisuuden kehittyminen tai
(2) tutkimushankkeessa luotu interventio tai
(3) luodun intervention aikaansaamat muu-
tokset. Pelkidn intervention kuvaaminen
toimintatutkimuksen pdituloksena antaa
melko suppean kuvan toimintatutkimuksen
todellisista vaikutuksista tyoyhteisossi.
Morse ym. (2000) kritisoivatkin toimintatut-
kimusta interventioiden systemaattisen ar-
vioinnin puutteesta. Interventiotutkimuksen
tuloksia tulisi arvioida etukiteen luodulla

arviointimenetelmalld, eikd vain pyrkimil-
13 'ymmartiméin prosessia’, kuten heidin
mukaansa toimintatutkimuksissa tapahtuu.
(Morse ym. 2000). Livesey ja Challender
(2002) puolestaan suosittelevat kuvaamaan
sekd tutkimusprosessin ettd tulokset, kos-
ka lukijat oppivat heiddn mukaansa molem-
mista. Tarke4dd on myds kuvata lukijoille se,
miten ja minkilaisen tiedon perusteella
muutokset tydyhteisossi toteutettiin (Live-
sey & Challender 2002).

Perhehoitotyon tutkimushankkeen tavoit-
teena on luoda perhehoitotyon interventio,
jonka avulla edistetdin sairaalahoidossa
olevan lapsen perheen terveyttid. Perhehoi-
totyOn intervention suunnitteleminen ja sen
toteuttaminen todennikodisesti vaikuttavat
hoitajien osaamisen kehittymiseen ja per-
heiden terveyden edistimiseen, jolloin
niami yhdessi intervention kanssa muodos-
tavat tutkimuksen tulokset.

Toimintatutkimuksen luotettavuutta voi-
daan vahvistaa pitimilld tyontekijit ajan
tasalla toimintatutkimuksen eri vaiheista ja
antamalla heille arvioitavaksi saatuja tutki-
mustuloksia. Tami edellyttd4 aktiivista vuo-
ropuhelua tutkijan ja tutkimusyhteisén vi-
lilla. Se tapahtui tidssi hankkeessa seki
suunniteltuina tutkijan vetimini kehittimis-
pdivind ettd osastolla tapahtuvina osasto-
tunteina. Tyontekijoiden jadminen pois kes-
ken toimintatutkimusprosessin haittaa var-
sinaisen intervention suunnittelua ja toteu-
tusta sekd heikentdi tutkimustulosten luo-
tettavuutta. Tyoyhteisossi eletddn tutkimuk-
sen rinnalla normaalia arkielimii, johon
kuuluvat my6s tyontekijoiden vaihtuminen
ja poisjddminen. Toimintatutkijan on hyvik-
syttdvi timi tosiasia ja pohdittava sen vai-
kutusta tulosten luotettavuuteen.

Pohdinta

Kebittdmistyén arki sairaalassa —
toimintatutkimuksen mahbdollisuudet

Hoitotieteellisen tiedon soveltaminen
kaytintoon ei ole yksinkertaista eiki no-
peaa, vaikka vaatimukset toiminnan perus-
tumisesta ndyttdon (evidence-based) lisdin-



tyvit jatkuvasti terveydenhuollossa (Adam-
sen ym. 2003, Redfern ym. 2003). Tutkimus-
ten mukaan hoitajien ajan ja paitosvallan
puute hoitoty®ssi ovat yleisimpid syitd sii-
hen, miksi tutkimuksia ei lueta eikd my0s-
kiin tuloksia sovelleta kiytintoon (Kajer-
mo ym. 1998, McCleary & Brown 2003).
Lisiksi hoitajat suhtautuvat hoitotieteeseen
osittain varauksellisesti kuten Eriksson-Pie-
lan (2003) tutkimuksessa, jossa hoitajat kri-
tisoivat hoitotieteellisten oppien kdytinnén
merkitysti ja toimivuutta. Nayttdon perus-
tuvan hoitotyon tirkeimmait elementit ovat
tutkimustulosten soveltaminen kdytintoon
ja hoitohenkilokunnan kokemukseen perus-
tuvan asiantuntijuuden huomioiminen toi-
mintaa kehitettiessi ja interventioita uudis-
tettaessa. Toimintatutkimuksessa tutkijan on
vilttamatonti ottaa hoitohenkilokunta mu-
kaan oman tyonsi asiantuntijana toiminnan
kehittimiseen ja hoitotyontekijdt saavat
vilittomasti kiyttdonsi toimintaansa kuvaa-
vaa tietoa sovellettavaksi perheiden tervey-
den edistimiseen. Tutkimusten soveltami-
nen kiytintdén tulisikin olla enemmian
kollektiivinen prosessi, vaikka McClearyn
ja Brownin (2003) tutkimuksessa lastenosas-
ton sairaanhoitajat pitivit tutkimustulosten
soveltamista ennen kaikkea hoitajan yksi-
16llisend tapahtumana. Toimintatutkimus
koskee yleensi kaikkia tyoyhteison jasenid,
jolloin se antaa mahdollisuuden tutkimus-
tulosten soveltamiseen yhteisolliselld tasolla.

Perhehoitotyén toimintatutkimus seki
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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
childhood
grounded theory.

chronicity, hospitalization, resources,
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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

Correspondence to:
Hanna Hopia, Pyssymiehenkatu 49, 40630 Jyvaskyld, Finland.
E-mail: hanna.hopia@jypoly.fi

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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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

Astedt-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
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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 = 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 =
19), diabetes (n = 6), asthma (n = 2) and cystic fibrosis
(n = 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

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

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
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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
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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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Figure 1 Diversity of family health during the child’s illness and hospitalization.

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: ‘T
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
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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 T 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
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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).

Tllnesses 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
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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 = 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

© 2005 Blackwell Publishing Ltd
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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-Hallstréom 2000,
Shields 2001, Yin & Twinn 2001, Cimete 2002, Hallstrom
et al. 2002a, Polkki 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-Hallstrom 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-Hallstrom 2000, Azar &
Solomon 2001, Hallstrém 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, Hallstrom 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, Hallstrom 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 (Hallstrom 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 Hallstrom
et al. (2002a) showed in their study. These parents received
more information than they could absorb, and they were still
uncertain about their role (Hallstrom 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-Hallstrom 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
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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 (z = 19), diabetes (7 = 6)
or other serious chronic illnesses (7 = 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

e Diagnosis of child’s illness

e Hospitalization of the child

e 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
e Common values, habits, customs
e Resources, coping strategies in family

Sense of togetherness in family

Experience of hospital

Cooperation with nursing staff

Support for participation in child’s treatment
e 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-

Open coding

Child in hospital: family experiences and expectations

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.

Axial coding

_— T

Original expressions Empirical codes

‘..the sense | have is that I'm
a lousy mother whatever | do
here, you lose control over
r own child here, r \
xgulor(:ger(t:hedchﬁd?s gggta ° Loss of sense
) , of parental control
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 |
wanted that kind of support
because | was pretty exhausted
in that situation’

Desire and need
for support in
decision-making

‘| was kind of timidly asking
that can | do this, | didn’t know
whether | was supposed to
brush my child’s teeth and
grease his bottom’

Confusion about
parental role

‘the first time | gave an Giving positive
injection to my child was

awful, | wanted to cry and he
was screaming, but then this

lovely nurse said it went well’

in new,difficult
situation

‘we were told that it's us who
know the child better than
anyone, inthat sense we are
the experts in child care”

Reinforcing parent’s
existing expertise

Figure 1 Process of analysis: ‘reinforcing parenthood’ as a case in point.
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Substantive codes Subcategories Categories
Negotiation
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Reinforcing
parenthood
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Giving
positive
feedback
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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
(Vehvildinen-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
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Promoting Family Health During Child’s Hospitalization

l
|

. . . Sharing Supporting Creating
AemeEg Lop k’lng D emotional everyday confidential
parenthood child’s welfare f . .

burden coping care relationship

If necessary, assume
primary responsibility
for the child’s welfare

Negotiate on
parents’ role on the ward

Give positive and
encouraging feedback

Get to know the child’s
habits and personality

Assess the family’s
situation regularly

Support the child
in learning new things

Offer alternatives and
provide support in
decision-making

Encourage parents to
accept support offered

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

Get to know the family’s
habits and
routines

Spread out your
own work load

ave the courage to
intervene in difficult
situations and resolve
them with the famil

Adjust the information
made available
to the family

Keep the family
up to date and

involve them in
decision-making

Look ahead to the future
and maintain hope

Strengthen the
parents’ existing coping
means and help them
create new ones

Create a supportive
atmosphere on the ward

Figure 2 Domains of promoting family health during child’s hospitalization.

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
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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 T 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

Child in hospital: family experiences and expectations

studies have reported similar results on the reinforcement of
parenthood (Hallstrém 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-Hallstrom 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-
Hallstrom (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
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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 ef al. 2001,
Hallstrom 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-Hallstrom & 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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Conception and design: HH, EP, PA-K; collection of data:
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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

. social interaction, and forces most families to reassess the
Introduction . L .

functioning of the whole family (Lillrank 1998, Kristensson-
When a child has a chronic illness this affects the family’s Hallstrom 2000, Burke et al. 2001, Logan & Simms 2002).

relationship with the child, need for care, self-esteem and The child’s admission to hospital is also immensely stressful
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for parents. The hospital environment often causes a deep
sense of fear and anxiety in parents, who feel insecure in
hospital (Hallstrom et al. 2002, Polkki 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 (Astedt-
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-Hallstrom 1999, 2000). To
optimize parental participation nurses must individualize
care so that all parents feel secure in their participation
(Kristensson-Hallstrom 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-Hallstrom (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 (7 = 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
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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 1-2-5 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

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

Promoting health for families of children with chronic conditions

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)
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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

Box 1 Codes and categories associated with the systematic strategy.

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
Try to find out how the family has been coped previously

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
Offer different kind of possibilities to parents to be

as a parent in hospital

Assess the family’s situation based on non-verbal
communication of family members

Assess the family’s situation based on his/her intuition

and conclusions of the wellbeing of the family to the other
professionals

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

Attempt to familiarize
himself/herself
with the family

Take the initiative

Encourage parents
to create their own
role in the hospital

| Systematic strategy
in family nursing
care

Reinforce the
parenthood

Assess the
family’s situation

Take into consideration
family’s point of view

Use the different
kind of methods
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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

Selective
strategy

Systematic

Situation-
specific
strategy

Figure 1 Family nursing strategies during a child’s hospitalization.

Promoting health for families of children with chronic conditions

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:
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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

Promoting health for families of children with chronic conditions

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-Hallstrom 2000, Hallstrom et al. 2002, Polkki
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 ez 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-Hallstréom (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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What is already known about this topic

e A child’s chronic condition and hospitalizations are
stressful for the whole family.

e Nurses are in a good position to promote family health
during a child’s hospitalization.

e Knowledge about how nurses promote family health
during a child’s hospitalization for a chronic condition

is lacking.

What this paper adds

e Three strategies used by nurses working in paediatric
units for promoting the health of families of hospital-
ized children with chronic conditions.

e Nurses adopt a systematic, selective or situation-specific
strategy for promoting family health.

e Strategies used by nurses for promoting the health of
families should be further studied in wards where chil-
dren with both chronic and acute illnesses are nursed,
and in different geographical locations and in different

cultures.

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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The purpose of this article was to describe how
the nurses on a university hospital’s paediatric
ward experienced the realisation of family
consultation, an intervention developed within
action research project. The action research was
carried out in 2002-2004. The data consist of an
interview with two head nurses and essays
(n=17) written by nurses. The data were
analysed using deductive content analysis.

The nurses found family consultation useful
for their work. Consultation made family nursing
more systematic as it helped the nurses to
evaluate each family’s individual situation and
to agree with the family on health-promoting
goals and methods. The nurses saw family
consultation as strengthening their professional
skills. Consultation increases peer support as
well as nurses’ professional self-confidence in
their work with the families. The nurses also
mentioned some obstacles to family consultation.
Both predictable and unpredictable situations
could hinder consultation, as could avoidance
of trouble and attitudes of the nurses. The nurses
described three different future perspectives on
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Saadun tiedon avulla voidaan kehittad perhe-
neuvottelu-interventiota entistd toimivammaksi
menetelmiksi perheiden terveyden edistimises-
sd. Tissd kuvattuja hoitajien kokemuksia voi-
daan hyddyntidd myos niissi tyoyhteisoissd, jois-
sa kehitetdiin perhehoitotyotid ja sen laatua.
Jatkossa on tirkedd selvittid hankkeessa kehi-
tetyn intervention hyodyllisyyttd perheiden ni-
kokulmasta.

Avainsanat: perhehoitotyd, perheen terveys, in-
terventio, toimintatutkimus, muutos

Tutkimuksen lihtokohdat

Perhehoitotydn tavoitteena on edistdi
perheen terveyttd. T4lloin huomioidaan yk-
silon ja perheen seki terveyden ja sairau-
den viliset suhteet. Perhe nihddin vuoro-
vaikutuksellisena systeemini, jolloin paino-
tetaan perheen sisiistd dynamiikkaa, sen
toimivuutta sekid perheen osajirjestelmien
riippuvuutta kokonaisuudesta ja ympdris-
tostddn. Tavoitteena on tukea perheen voi-
mavaroja ja vahvuuksia seki auttaa perhet-
ti ennalta ehkiisemiin ongelmia. Tdmi
edellyttdd tietoa perheen kehitysvaiheesta,
perhedynamiikasta, perheen tavoista ja tot-
tumuksista, perheenjisenten rooleista sekd
perheen sisiisistd ja ulkoisista selviytymis-
keinoista. (Friedman ym. 2003, Wright &
Bell 2004.)

Hoitajilla on hyvit mahdollisuudet toteut-
taa perhehoitotyotd lapsen sairaalahoidon
aikana, koska suurin osa lasten vanhemmis-
ta osallistuu aktiivisesti lapsensa hoitami-
seen. Perhehoitotydn merkitys perheen ter-
veyden edistimiselle onkin tunnustettu
(Friedman ym. 2003), ja perheisiin kohdis-
tuvien interventiotutkimusten tarpeellisuus
on ollut tiedossa viimeiset 10 vuotta (Ro-
binson 1994). Tietoa tarvitaan erityisesti
perhehoitotytn interventioiden toteuttami-
sesta ja niiden vaikuttavuuden arvioinnista
seki siitd, mitd vaikutuksia perhehoitotyol-
i on perheiden hyvinvoinnille (Aho ym.

consultations: they remain a common practice,
they remain a common practice if supported, or
their future is uncertain.

The information gained helps to develop
family consultation intervention into a more
functioning method in promoting families’
health. Nurses’ experiences described here can
also be taken advantage of in those work
communities that develop family nursing and its
quality. In the future it is important to investigate
the usefulness of the intervention from the point
of view of the families.

Keywords: family nursing, family health, inter-
vention, action research, change

2004). Tistd huolimatta perhehoitoty6n in-
terventioiden kehittiminen ja niiden arvioi-
minen lapsen sairaalahoidon aikana on
niukasti tutkittu alue (Lynne 2002). Syitd
tihin on useita. Hoitajilla ei ole aikaa pe-
rehtyi tutkimuskirjallisuuteen, ja he pitavit
riittimAttdmini taitojaan arvioida tutkimus-
tuloksia seki soveltaa niitd kdytintdon.
Hoitajat kokevat ongelmaksi tyonsi kehit-
timisessi myos heikon autonomisen ase-
mansa. Hoitajat kayttivitkin pddasiassa
kiytinnon kokemukseensa perustuvaa tietoa
paitoksentekotilanteissa soveltaen niukasti
hoitotieteellistid tietoa (Oranta ym. 2002,
Gerrish & Clayton 2004). Ongelmana on
myos tutkittavien miiri, joka jdd interven-
tiotutkimuksissa usein pieneksi. Lisdksi yh-
teyden osoittaminen intervention ja potilaan
tulosten vililli on vaikeaa (Naylor 2003).

Edelld kuvatuista seikoista huolimatta
perheiden hoitaminen ja siind kidytetyt me-
netelmit vaativat hoitajilta nidytté6n perus-
tuvaa paitoksentekoa. Tamid edellyttdd tut-
kittua tietoa siitd, miten interventiot toimivat
tai miksi ne eivit toimi todellisuudessa.
My®6s taloudelliset ja eettiset tekijit tervey-
denhuollossa vaativat kiyttimiin menetel-
mii, joilla on myoénteinen vaikutus seki
yksittdisten ihmisten ettd koko perheen ter-
veyteen (Perild 1999, Aho ym. 2004, Kylmi
ym. 2004).

Tissi tutkimuksessa kiytettiin toiminta-
tutkimusta lihestymistapana. Toimintatutki-
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muksessa on erilaisia suuntauksia, joista
australialaisten Carrin ja Kemmisin (1993)
luoma suuntaus painottaa tutkimuksen
emansipatorista eli vapauttavaa ja kriittistd
luonnetta. Keskeistd on osallistujien voi-
maantuminen (empowerment), emansipaa-
tio ja osallistuminen. Tdssd toimintatutki-
muksessa painotus on ollut Carrin ja Kem-
misin (1993) luomassa toimintatutkimus-
suuntauksessa.

Tutkimus on osa Tampereen yliopiston
hoitotieteen laitoksen tutkimushanketta
"Potilaan, perheen ja terveydenhuollon yh-
teistyd”. Tutkimuksen kohteena on yliopis-
tosairaalan lastenosasto, jossa hoidetaan
pitkdaikaissairaita (esimerkiksi syopisairai-
ta) alle 16-vuotiaita lapsia ja nuoria. Tutki-
muksen kohteena olleen lastenosaston hoi-
tajat (N = 29) osallistuivat vuosien 2002—
2004 aikana toimintatutkimukseen sisilty-
viin 15 kehittimispdiviin siten, ettd jokai-
nen hoitaja osallistui kolmeen erilliseen
pdivddn. Kehittimispiivien tavoitteena oli
luoda tutkijan ja hoitajien yhteistydéni per-
hehoitoty6n interventio, joka edistdd per-
heen terveytti lapsen sairaalajakson aikana.
Perhehoitotyon kehittimisen tuloksena syn-
tyi perheneuvottelu-interventio. Perheneu-
vottelu tarkoittaa lapsen omahoitajien kes-
keniin pitimii tai omahoitajien ja perheen
yhteisid, sadnnollisesti pidettyji tapaamisia
koskien perheen tilannetta lapsen sairaala-
hoidon aikana. Neuvottelun tavoitteena on
koota yhteen perhettid koskeva tieto, kar-
toittaa sen perusteella perheen tilanne ja
suunnitella perheen terveytti edistivien
hoitotydn menetelmien kiyttd sekid niiden
systemaattinen arviointi.

Tutkimuksen tarkoitus

Koko toimintatutkimushankkeen tarkoi-
tuksena on arvioida perhehoitotyon toteu-
tumista ja kehittidi sitd tutkimuksen kohtee-
na olevalla lastenosastolla seki luoda pit-
kiaikaissairaan lapsen perheen terveytti
edistivi teoria hoitotyohon. Tutkimuksen
tulokset esitelld4n erillisissd raporteissa. Ta-
min tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
yliopistosairaalan yhden lastenosaston hoi-

tajien kokemuksia hankkeen aikana kehi-
tetyn intervention, perheneuvottelun, toteu-
tumisesta tydssdin. Tavoitteena on tuottaa
tietoa, jonka avulla perheneuvottelu-inter-
ventiota voidaan kehittdi entistd toimivam-
maksi menetelmiksi perheiden terveyden
edistimisessd. Lisdksi tdssda kuvattuja hoita-
jilen kokemuksia voidaan hyotdyntid myos
niissd tydyhteisodissd, joissa halutaan kehit-
t44 perhehoitotyoti ja sen laatua. Tutkimus-
kysymykset ovat

1. Minkailaisia kokemuksia hoitajilla on ol-
lut perheneuvottelun hyodyllisyydesti
tyOssddn?

2. Mitki tekijit hoitajien mielestd estivit
perheneuvottelun toteutumista?

3. Millaisena hoitajat kokevat perheneuvot-
telun tulevaisuuden?

Tutkimusaineisto ja menetelmit

Aineistonkeruu

Tutkimuksen aineistona olivat hoitajien
(n = 17) kirjoittamat esseet ja kahden li-
hiesimiehen haastattelu. Lihiesimiesten
haastattelu tehtiin joulukuussa 2003 ja es-
see-aineisto kerittiin saman osaston lasten-
hoitajilta ja sairaanhoitajilta tammi- ja hel-
mikuun aikana 2004. Aineistonkeruun al-
kaessa hoitajat olivat toteuttaneet perhe-
neuvotteluita noin 10 kuukauden ajan.
Tutkija lahetti jokaiselle hoitajalle (N = 29)
suljetussa kirjekuoressa essee-kyselyn. Tut-
kija oli jo etukiteen tiedustellut hoitajien
halukkuutta kuvata kokemuksiaan joko
haastattelussa tai essee-kyselyssid. Hoitajat
pitivit essee-kysymyksiin vastaamista pa-
rempana vaihtoehtona. Hoitajat vastasivat
kyselyyn tyopaikallaan tai kotonaan. Essee-
kyselyssid hoitajia pyydettiin kuvaamaan
kokemuksiaan perheneuvotteluiden kiytin-
ndn toteutumisesta seuraavien kysymysten
avulla: 1) kuinka monessa neuvottelussa he
itse tai perheenjidsenet ovat olleet mukana,
2) mikd neuvotteluissa on toimivaa, miti
hyotyid niistd on, 3) miki estdd neuvottelui-
den toteuttamista, 4) ovatko perheneuvot-
telut tarpeellisia perheiden hoitamisessa ja
5) millainen tulevaisuus vastaajien mukaan
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neuvotteluilla on. Esseen palautti 29 hoita-
jasta 17. Hoitajat halusivat vastata essee-ky-
selyyn nimettomini, jotta heidin mielipi-
teitddn ja kokemuksiaan ei pystyttdisi tun-
nistamaan. Pditostd kunnioitettiin, jotta
kysely pystyttiin toteuttamaan. T4std syysta
vastaajien taustatietoja ei keritty essee-ky-
selyssi. Tyoyhteisossd kehitetyn interven-
tion kidyttdoonotossa esimiesten rooli on
merkittivi ja tistd syystd myos heiltd keridt-
tiin tietoa. Kaksi esimiestd haastateltiin yh-
dessi ja heiltd kysyttiin samat kysymykset
kuin essee-kyselyssi hoitajilta. Haastattelu
kesti 50 minuuttia ja se toteutettiin esimies-
ten tydhuoneessa osastolla.

Aineiston analysointi

Esseet ja haastatteluaineisto analysoitiin
deduktiivisella sisillonanalyysilld. Deduktii-
vinen sisillonanalyysi on menetelmi, jossa
aineiston analysointia ohjaa teema, kisite-
kartta tai malli (Kyngis & Vanhanen 1999).
Essee-kyselyn ja haastattelun rungoksi va-
littiin perheneuvottelun hyodyllisyyttd, sen
toteutumisen esteitd ja tulevaisuudenniky-
mii koskevat kysymykset. Kysymykset pe-
rustuivat tutkijoiden kokemuksiin kyseisen
intervention kehittimisestd osastolla ja sen
toteutumiseen liittyvistd haasteista. Analy-
sointia ohjaava luokittelurunko muodostet-
tiin essee-kyselyssi ja haastattelussa ollei-
den kysymysten pohjalta. Aineistot kirjoi-
tettiin ensin tekstinkisittelyohjelmalle. Ta-
min jilkeen ne luettiin useaan kertaan,
jotta aineistosta saatiin kokonaiskuva. Ai-
neistosta poimittiin luokittelurungon mukai-
sia asioita, jotka ryhmiteltiin intervention
hyoddyllisyys, toteutumisen esteet tai tule-
vaisuudennikymit -luokkaan. Luokissa ole-
vat asiat olivat analyysiyksikoitd, joita oli
pelkistetty alkuperiisistd ilmauksista ly-
hyemmiksi. Aineistoa abstrahoitiin yhdista-
milld samansisiltodisid analyysiyksikoitd,
jolloin saatiin ilmiotd kuvaavia alakatego-
rioita. T#ssd vaiheessa tutkija kaytti tulkin-
taansa piittien, mitkd asiat hin yhdisti sa-
maan kategoriaan (Kyngis & Vanhanen
1999, Cutcliffe & McKenna 2004). Alakate-
gorioita verrattiin vield alkuperiiseen teks-
tiin ja tarkistettiin tulkinnan johdonmukai-

suus. Luotettavuuden vahvistamiseksi aineis-
to analysoitiin uudelleen neljin kuukauden
kuluttua. Analysoijana toimi sama henkil6
kuin ensimmiiselld kerralla. Kuviossa 1 on
osa ’perheneuvottelun tulevaisuudenniky-
mit’ -kategorian muodostamisesta aineiston
perusteella.

Eettiset kysymykset

Myonteinen paitos tutkimuksen suoritta-
miseen saatiin sairaalan eettiseltd toimikun-
nalta, jonka lisdaksi tutkimushankkeen alus-
sa jokaiselta hoitajalta pyydettiin kirjallinen
suostumus osallistumisesta hankkeeseen.
Hoitajat saivat toiveensa mukaisesti vastata
nimettémini essee-kyselyyn. Vastaajien
taustatietoja ei myoskiin kysytty, koska nii-
den perusteella tutkija olisi saattanut tun-
nistaa vastaajat. Huolimatta hoitohenkil®-
kunnan anonymiteetin varmistamisesta ja
heidin Kkirjallisesta sitoutumisestaan hank-
keeseen noin kolmasosa hoitajista jitti vas-
taamatta esseeseen. Tutkijasta ja tutkimuk-
seen osallistujasta tulee Latvalan (2001)
mukaan aineiston keruun ajaksi yhteistyo-
kumppaneita. Pitkdjinteisessd ja toisinaan
hyvinkin intensiivisessid toimintatutkimuk-
sessa tutkijan ja tutkittavien vilinen kump-
panuus saattaa vaikuttaa positiivisesti tai
jopa negatiivisesti vastaamishalukkuuteen.
Hyvin tutkimusetiikan mukaisesti tutkimuk-
seen osallistuminen on kuitenkin vapaaeh-
toista ja tutkittavilla on mahdollisuus kiel-
tdytyd tai halutessaan keskeyttdd tutkimuk-
seen osallistuminen (Vehvildinen-Julkunen
1997). Tissd tutkimuksessa ei saatu syytd
selville vastaamatta jittdmiseen.

Tulokset

Hoitajat kokivat perheneuvottelut hyo-
dyllisind. Neuvottelut systematisoivat hoito-
ty6td ja hoitajien ammatillinen osaaminen
vahvistui neuvotteluiden myo6tid. Hoitajat
kuvasivat perheneuvotteluiden toteutumi-
sen esteitd ennakoitavien ja ennakoimatto-
missa olevien tekijoiden kautta. Lisdksi vai-
vannion vilttiminen ja hoitajien asenteel-
liset esteet olivat vastaajien mukaan neuvot-
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Analyysiyksikot (pelkistettyja lausumia Alakategoriat Alakategoria Yldkategoria
alkuperiisilmauksista)

- Perheneuvottelut toteutuvat rajatusti ja
suunnitellusti Perheneuvottelut

- Perheneuvottelua ei pidetd jokaisen
rheen kohdalla, vaan silloin, kun
oitaja pitid tarpeellisena

- Perheneuvotteluiden uskotaan jadvin
kdytantoon, kun saadaan niista
kokemusta

- Perheneuvottelun muuntumista
pysyviksi kdytannoksi pidetadn hitaana
prosessina

- Toiveena, ettd perheneuvottelut
muodostuisivat osaksi arjen tyotd

- Perheneuvotteluiden tulevaisuutta
Endetéiin epdvarmana, vaikka idea
oetaan toimivana

- Perheneuvottelua ei muisteta toteutta

toteutuvat tietyin
ehdoin tulevai-

suudessa
Perheneuvotteluiden
toteutuminen
satunnaista
PERHE- PERHE-
Perheneuvotteluiden NEUVOTTELUN NEUVOTTELUN

toteutuminen tulevai- TULEVAISUUS

suuden toive

EPAVARMA

Perheneuvotteluiden
tulevaisuus epavarma

Perheneuvotteluita ei

arjen tyossd
toteuteta
- Perheneuvottelua pidetidn olemassa
olevana kiytintoni, ei uutena
interventiona

Perheneuvottelua ei

pidetd uutena interventiona

- Uskotaan, ettd ajan kuluessa
perheneuvottelun tulevaisuus selkiytyy
osastolla

Kuvio 1. Esimerkki ” Perbeneuvottelun tulevaisuudenndkymdt” analyysiprosessista.

teluiden toteutumisen esteind. Hoitajat ku-
vasivat perheneuvotteluiden tulevaisuutta
kolmella tavalla: neuvottelut jadvit pysy-
viksi toimintakdytinnoksi, neuvottelut to-
teutuvat vain tuettuna ja neuvotteluiden
tulevaisuus on epivarmana. (Kuvio 2.)

Hoitajien kokemukset perbe-
neuvottelun byodyistd

Perbeboitotyén systematisoituminen

Hoitajien mielestd perheneuvottelut edis-
tivit perhehoitotydn systematisoitumista.
Neuvottelut antoivat hoitajille tietoa per-
heen sisdisistd vuorovaikutussuhteista seki
siitd, miten vanhempien keskindinen kom-
munikaatio ja tiedon vilittiminen lapsen
tilanteesta toimivat sairaalahoidon aikana.
Hoitajien mukaan neuvottelun aikana per-
heenjisenilld oli mahdollisuus tuoda esille
omat nikokulmansa ja kokemuksensa, jol-
loin hoitajat pysyivit ajan tasalla perheen
kokonaistilanteesta. Hoitajien kuvausten
mukaan perheen yksilollisten toimintatapo-
jen ja tilanteen tuntemaan oppiminen auttoi

heitd ymmirtimiin paremmin vanhempien
ja lapsen kayttiytymistd sekd heididn ta-
paansa toimia osastolla.

Hoitajien mukaan perheneuvotteluissa
sovittiin yhteiset tavoitteet ja menetelmit,
joiden avulla perheen terveytti edistetdin.
Neuvotteluissa kisiteltyjen asioiden ja sopi-
musten kirjaaminen lapsen hoitosuunnitel-
maan turvasi hoitajien mielestd hoidon jat-
kuvuutta. Myos perheenjisenten ja hoitajien
viliset sekid perheen sisiiset ristiriidat, on-
gelmat sekid episelvyydet oli mahdollista
selvittdd neuvottelun aikana. Hoitaja kuvaa
perheneuvottelun hyotyd seuraavasti:

“suurin byoty on silloin kun perbe on
Juuri tullut osastolle ja on hyvd sopia yh-
teisistd pelisddnndistd ja boitolinjoista ja
silloin jos on ongelmia perbeen sisdlld
Joista voidaan perbepalavereissa sopia
miten edetd asioiden kanssa.” (v 4)

Hoitajien mukaan perheneuvottelut toi-
mivat myos auttamismenetelmini silloin,
kun perheenjisenet osallistuivat neuvotte-
luun. Neuvottelussa hoitajat keskittyivit
vain yhteen perheeseen kerrallaan, jolloin
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HOITAJIEN KOKEMUKSET PERHENEUVOTTELUIDEN TOTEUTUMISESTA

LASTENOSASTOLLA

T

.. TOTEUTUMISEN TULEVAISUUDEN
HYODYT ESTEET NAKYMAT
Perhehoitotyon Ennakoitavat ja P,},' syvd touminta-

Lo ennakoimattomissa kiytanto tulevai-
systematisoituminen
olevat esteet suudessa
| | |
Ammatillisen . " Toteutuminen
. Vaivanndaon .
osaamisen Alttimi tuettuna tulevai-
vahvistuminen valttaminen suudessa
1 |
Asenteelliset esteet Tulevaisuus on
epidvarma

Kuvio 2. Hoitajien kokemukset perbeneuvotielun toteutumisesta lastenosastolla.

perheenjisenilld oli mahdollisuus purkaa
tunteitaan seki osallistua itseddn koskevaan
piitdksentekoon neuvottelun aikana.

Ammatillisen osaamisen vabvistuminen

Hoitajien mielesti heilld oli mahdollisuus
jakaa perheiden hoitamiseen liittyvid koke-
muksiaan muiden omahoitajien kanssa sil-
loin, kun neuvottelu toteutui vain hoitajien
kesken. Hoitajat kokivat saavansa vertaistu-
kea kollegoilta, kuten seuraava hoitajan
vastaus osoittaa:

"ei tarvitse olla epdvarma kuinka asiois-
sa edetdidin, ei tarvitse ottaa yksin vastuu-
ta hoitolinjauksista, voi purkaa abdista-
via ajatuksia perbepalaverissa.” (v 2)

Hoitajat kuvasivat tarkkailevansa perhe-
neuvottelun aikana sitd, miten kollega otti
kontaktia perheenjiseniin, millaisia nike-

myksid perheen auttamisesta muilla oma-
hoitajilla oli sekd miten perheiden hoitami-
seen liittyvii tilanteita ratkaistiin. Neuvotte-
lu tarjosi hoitajille mahdollisuuden kdyttdd
erilaisia ongelmanratkaisutapoja ja samalla
he saivat varmuutta tyoskentelyynsi perhei-
den kanssa. Hoitajat pitivit perheneuvotte-
lua konkreettina keinona harjoitella perhe-
hoitotyotd kiytinndssid. Neuvotteluiden
kautta hoitajien ammatillinen osaaminen
perheiden hoitamisessa vahvistui.

Hoitajien kokemukset perbeneuvottelun
toteutumista estdvistd teRijoistd

Ennakoimattomat ja ennakoitavissa
olevat tilanteet

Hoitajat kuvasivat neuvotteluiden toteu-
tumista estivii tekijoitd ennakoimattomien
ja ennakoitavissa olevien tilanteiden kautta.
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Ennakoitavissa olevia tilanteita olivat esi-
merkiksi tydvuorojirjestelyihin liittyvit on-
gelmat. Perheen lapsen omahoitajat eivit
olleet yhtd aikaa tydvuoroissa, joten perhe-
neuvotteluita ei tistd syystd toteutettu. Hoi-
tajilla oli myos epdvarmuutta siitd, pystyt-
tiinkd osastolla suunnittelemaan tyévuoro-
ja siten, ettd neuvottelun toteutuisivat. Hoi-
taja kuvaa tilannetta:

“tydvuorolistaan voisi yrittdd suunnitel-
la palavereita, en tiedd onko tdmd ollen-
kaan mabdollista.” (v 13)

Hoitajat kokivat esteini perheneuvotte-
luiden toteuttamiselle myos etukiteen sovi-
tut henkilokunnan koulutukset ja lomat.
Ennakoimattomina esteini hoitajat kuvasi-
vat henkil6kunnan sairauslomat, lapsen ti-
lanteessa tapahtuneet muutokset, vanhem-
pien suunniteltu saapumatta jaidminen osas-
tolla ja odottamattomat, kiireiset tilanteet
osastolla, kuten runsaasti hoitoa tarvitsevat
lapset.

Vaivanndon vdlttiminen

Hoitajat kuvasivat perheneuvotteluiden
jadvin viimeiseksi tyotehtivien priorisoin-
nissa. Kiireisend tydvuorona hoitajien mie-
lestid neuvottelusta oli helpoin luopua. Hoi-
tajat eivdt halunneet jaidid niiden vuoksi
myoskiin ylitdihin. Neuvottelu oli uusi toi-
mintapa ja sen toteutuminen vaati hoitajien
mukaan vield erityistd vaivannikoi tydyh-
teisoltd, kuten seuraava vastaajan kuvaus
osoittaa:

“perbepalaveri ei ole vield naban alle si-
sdistynyt kdytdnto, vaan sitd pitdd erik-
seen ajatella ja siihen panostaa.” (v 8)

Hoitajien mukaan kokemuksen puute
neuvotteluista toi epavarmuutta niiden to-
teuttamista kohtaan. Hoitajat kokivat, ettd
kaikki eivit olleet halukkaita toteuttamaan
perheneuvotteluita niukalla kokemuksel-
laan ja hankkimaan sitd kautta varmuutta.
Erds hoitaja kuvaa tilannetta seuraavasti:

"perbepalaverien toteutus on bhapuilevaa

Ja jokainen vdbdn miettii ddneenkin mi-
ten pitdisi edetd ja mitd asioita pitdisi
kdsitelld.” (v 10)

Asenteelliset esteet

Hoitajat eivit mielestddn olleet motivoitu-
neet intervention toteuttamiseen ja kollegoi-
den motivoimista pidettiin myds ongelmal-
lisena. Hoitajien mukaan osastolla oli liikaa
kehittimistyotd jo ennestidin, jolloin heidin
voimavaransa ja aikansa eivit riittineet
uuden tydomenetelmin sisiinajoon. Hoita-
jien mukaan esimiesten valvonnan puute oli
erds syy siihen, ettd neuvottelu ei toteutunut
kaikkien perheiden kohdalla. Hoitajat pitivit
myo0s yksittdisten tyontekijoiden asenteita
esteend neuvotteluiden toteutumiselle: “szuu-
rin este on varmastikin meiddn korvien vd-
lissd” (v 11). Hoitajat kokivat neuvottelun
osittain paillekkiiseksi tyoksi toisen ammat-
tikunnan edustajien, kuten ldikirien kanssa.
Hoitaja kuvaa tilannetta:

“ldidikdrimme keskustelee usein perbeen
kanssa tilanteesta, niissd yksi omahoita-
Jja mukana, usein pubutaan koko per-
been jaksamisesta, keinoista ym., joten
perbepalaveri on usein samojen asioiden
toistoa.” (v 2)

Hoitajien kokemukset perbeneuvottelun
tulevaisuudenndkymistd

Pysyvd toimintakdytdnto tulevaisuudessa

Hoitajat kokivat perheneuvottelun tar-
peellisena ja hyodyllisend, minki vuoksi
sen oletettiin muodostuvan pysyviksi osak-
si kdytantod. Erds hoitaja kuvaa:

“uskon, ettd tulee toimiva osa omahoita-

juutta ja toivon, ettd ne ajan kanssa
muuttuy jopa tietyniaiseksi rutiiniksi.”
(v 14)

Hoitajat uskoivat, ettd neuvottelu jai py-
syviksi kdytinnoksi toteutuessaan tietyin
ehdoin ja rajatusti. T4ll6in neuvottelu ei to-
teudu jokaisen osastolla hoidossa olevan
lapsen perheen kohdalla, vaan silloin, kun
perheen omahoitajat kokevat sen tarpeelli-
seksi.

Toteutuminen tuettuna tulevaisuudessa

Hoitajien mukaan perheneuvottelu jii
pysyviksi toimintakdytinnoksi vain, jos se
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saa tukea. Hoitajat kuvasivat esimiehen
tuen ja valvonnan seki jatkuvan koulutuk-
sen perhehoitotydstd vilttimittomiksi, jotta
interventiosta muodostuisi pysyva kiytinto.
Hoitajat odottivat saavansa myos ulkopuo-
lista tukea perheneuvotteluiden toteuttami-
seen. Hoitaja kuvaa asiaa seuraavasti:

"piddn koulutusta tdrkednd perbepala-
vereiden jatkuvuuden kannalta, Rysees-
sd ei ole belppo tyémenetelmd ja ilman
jatkuvaa koulutusta asia varmaankin
jda unobduksiin.” (v 11)

Tulevaisuus on epdvarma

Hoitajat pitivit perheneuvotteluiden tu-
levaisuutta epivarmana. Vaikka neuvottelut
koettiin tirkeiksi, hoitajat eivit kokeneet
tarpeelliseksi toteuttaa niitd jokaisen per-
heen kohdalla. Toisaalta hoitajat uskoivat
neuvotteluiden jidvin kiytintoon, kunhan
niistd saadaan osastolla riittdvisti kokemus-
ta. Hoitajat kokivat kehitetyn intervention
toimivaksi, mutta kidytinnossi heidin mu-
kaansa sen toteuttaminen saattoi unohtua.
Hoitaja kuvaa tilannetta:

"niiden pitdminen yksinkertaisesti unob-
tuu kiireisen tyépdivin aikana.” (v 13)

Hoitajat pitivit perheneuvotteluita hyo-
dylliseni ty®ssddn, mutta he eivit silti us-
koneet niiden tulevaisuuteen. Hoitaja kuvaa
neuvottelun tulevaisuutta:

"palitettavan buono tulevaisuus, vaikka
idea on loistava ja toimiva.” (v 9)

Hoitajien mielestd perheneuvotteluiden
hioutuminen osaksi kdytinnon toimintaa on
hidas prosessi ja ajan kulumisen uskottiin
selkeyttivin neuvotteluiden roolia hoito-
tydssd. Hoitajat pitivit myos hankkeessa
kehitettyd perheneuvottelua jo olemassa
olevana kiytantond omassa tyossddn, €i siis
uutena interventiona.

Pohdinta

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuu-
den osoittamista pidetdin erddni laadulli-

sen tutkimuksen luotettavuuskriteerini
(Kylmi ym. 2004). T4ss3 tutkimuksessa ai-
neiston kerisi ja analysoi tutkija, joka oli
toiminut lihes kaksi vuotta toimintatutkija-
na kohteena olevalla lastenosastolla. Tutki-
ja oli osallistunut my®s perheneuvottelu-
intervention kehittimiseen. Hin oli ndin
ollut riittdvin pitkin ajan tekemisissi tutkit-
tavan ilmién kanssa. Tami lisdd tulkinnan
luotettavuutta ja vahvistaa tulosten uskotta-
vuutta (Burns & Grove 2001). Aineistotrian-
gulaatio seki kahden tai useamman itsendi-
sen analysoijan kiyttiminen vahvistavat
my®s tulosten uskottavuutta (Mays & Pope
2000). Tissi tutkimuksessa ei ollut mahdol-
lista kdytti4 toista analysoijaa, vaan tutkija
analysoi aineiston itsendisesti. Aineiston
analysoiminen kahteen kertaan vahvisti kui-
tenkin osaltaan tulosten uskottavuutta. Kah-
della analysoinnilla pyrittiin my6s varmis-
tamaan, ettd aineisto on abstrahoitu lop-
puun asti (Kyngis & Vanhanen 1999).

Tutkija kirjoitti koko hankkeen ajan tut-
kimuspiivikirjaa. Télld pyrittiin varmista-
maan se, etti aineiston keruun suunnittelu-
ja analysointivaiheissa tutkija pystyisi ar-
vioimaan, kuinka hin tutkijana vaikuttaa
analysointiin ja tulosten raportointiin (Kyl-
mi ym. 2004). Perhehoitotydn intervention
kehittiminen toteutui yhden tydyhteisén
tarpeiden ja sielld hoidettavien lasten per-
heiden kokemusten pohjalta. Rajatun vas-
taajajoukon ja pienen miirin vuoksi saatu-
ja tuloksia ei voida yleistdd, mutta hoitajien
kokemuksia intervention toteutumisesta
voidaan kiyttdd vastaavien tyoyhteisdjen
perhehoitotyon kehittimisen ja arvioimisen
tukena (Horsburgh 2003).

Tulosten tarkastelu

Hoitajat kokivat perheneuvottelun hyo-
dylliseksi, neuvottelu systematisoi perhei-
den hoitamista ja vahvisti hoitajien amma-
tillista osaamista perhehoitotydssi. Hoitajat
oppivat tuntemaan perheen toimintatavat
sekd hahmottamaan perheen kokonaistilan-
teen perheneuvottelussa saamiensa tietojen
pohjalta. Hoitajien mukaan neuvottelun ai-
kana perheenjisenilli oli mahdollisuus
osallistua itsedin koskevaan piitdksente-
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koon ja heidin kokemuksiaan kuunneltiin.
Sovitut asiat kirjattiin lapsen hoitosuunni-
telmaan hoidon jatkuvuuden turvaamiseksi.
Tutkimustulokset ovat samansuuntaisia ai-
kaisempien tutkimusten kanssa (Knafl &
Zoeller 2000, Lampinen ym. 2000, Burke
ym. 2001). Lastenosaston hoitajat haluavat
tutustua lapsen vanhempiin ja tukea heiti,
mutta omasta mielestddn heilld ei ole riitti-
visti aikaa sithen (Lampinen ym. 2000).
Burken ym. (2001) tulosten mukaan hoita-
jien tulee antaa perheenjisenille mahdolli-
suus keskusteluun, jotta he voisivat osallis-
tua lastaan koskevaan piidtoksentekoon.
Perheneuvottelussa hoitajien onkin viltti-
mitontd pysdhtyd yksittdisen perheen koh-
dalla, kuunnella perheenjisenii, kartoittaa
perheen tilanne ja pohtia perheen terveyttd
edistivid tavoitteita ja menetelmid. Rannan
ym. (2003) tutkimuksen mukaan perheiden
elimintilanteen tunnistamista ja huomioin-
tia pidetdinkin keskeisind seikkoina perhe-
hoitoty6n toteuttamisessa. Tassa tutkimuk-
sessa hoitajat kokivat perheneuvottelun
hyodylliseksi myos siksi, ettd sen aikana
heilld oli mahdollisuus jakaa kokemuksiaan
perheiden hoitamisesta toistensa kanssa.
Tulos on yhdensuuntainen Nuikan (2002)
tutkimustulosten kanssa, joiden mukaan
erds sairaanhoitajien tyén kuormittumista
vihentdvi tekijd oli mahdollisuus jakaa tyo-
hon liittyvid vaikeita ja ahdistavia tilanteita
tyotovereiden kanssa.

Tutkimuksessa esille tulleet perhehoito-
tyon esteet ovat sellaisia, joihin hoitajat pys-
tyvit omalla asennoitumisellaan ja toimin-
nallaan vaikuttamaan. Oman tyon kriittinen
arviointi ja sen konkreettinen muuttaminen
on vaikeaa (Lofman ym. 2004). Mikisen
ym. (2003) tutkimuksen mukaan osa hoita-
jista haluaa toteuttaa "perinteistd” hoitotyo-
td, jossa vanhoista tavoista luopuminen
koetaan vaikeaksi. Pitkdaikaissairaan lapsen
perheet kuitenkin odottavat, ettd puheen
tasolla olevasta perhekeskeisyydestd siirry-
tddn aktiivisesti kdytinnon toimintaan (Gar-
wick ym. 1998) ja ettd he saavat tukea ter-
veydenhuoltohenkilokunnalta sopeutumi-
sessaan lapsen sairauden tuomiin muutok-
siin (Jurvelin ym. 2005).

Perheneuvottelun tulevaisuudesta hoita-
jilla oli hyvin erilaisia kidsityksid. Hoitajat
pitivit neuvotteluita pysyvdnid osana tyo-
tdan tai kokivat tarvitsevansa tukea niiden
juurruttamiseksi tydhonsi. Hoitajat kokivat
perheneuvottelun tulevaisuuden myos epi-
varmana. He eivit tienneet, jadko uusi per-
hehoitotydn menetelmid pysyviksi osaksi
hoitoty6tid. Muutoksen pysyvyys on tyoyh-
teisossd ongelmallista (Mikinen ym. 2003).
Hoitajien ja tutkijan yhteistyona kehitetty
perheneuvottelu ja sen toteuttaminen vaa-
tivat tyontekijoiltd perusteluita ja nikemyk-
sen muodostamista tydstidn perheiden
kanssa. Tdmin seurauksena vastaajat toden-
nikoisesti tiedostivat paremmin perheiden
hoitamisen toimintatapoja ja tunnistivat tar-
peen kehittdd tyotddn perheiden parissa.
Perusteluiden ja nikemysten tuottaminen
perhehoitotydsti vahvisti oletettavasti myos
hoitajien reflektointitaitoja, joita pidetddn
tarkeini kehitettdessd perhehoitotyotd kay-
tannossia (Tomlinson ym. 2002).

Gerrishin ja Claytonin (2004) tutkimuk-
sen mukaan hoitajat kokevat autonomisen
asemansa heikoksi ja pitdvit itseddn kyvyt-
tdmind muuttamaan kaytintdd, vaikka
Kuokkasen ym. (2002) tutkimuksessa hoi-
tajat tunsivat itsensd voimaantuneiksi tyos-
sddn. Téssd tutkimuksessa hoitajilla oli riit-
tivin vahva autonominen asema kehittdi
perhehoitotyon interventio seki toteuttaa
sitd kdytinnossd. Tdstd huolimatta vastaajat
eivat vilttimattd halunneet nihdi vaivaa
perheneuvotteluiden toteuttamisessa ja he
kuvasivat asennettaan kielteiseksi interven-
tiota kohtaan. Toiminnan kehittiminen ja
muutokset tydssid eivit aina tarkoitakaan
positiivisia kokemuksia, kasvua ja kehitysta.
Kehittiminen ja muutos voivat tarkoittaa
my0ds vastarinnan muodostumista, negatii-
visia seurausvaikutuksia ja jopa taantumaa
tyoyhteisdssd. (Puutio 2002.) Muutoksen
aikaan saaminen ja sen johtaminen organi-
saatiossa on dynaaminen, kaaosmainen ja
epdvarma tapahtuma, jossa tyoyhteison
johtajan ja koko henkildékunnan sitoutumi-
nen kehittimistyohon ovat tirkeitd onnis-
tumisen kriteereiti (Redfern & Christian
2003).
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Johtopdiditékset ja aibeet jatkotutkimukselle

Yhden tydyhteison hoitajilla oli hyvin eri-
laiset kisitykset perheneuvottelun hyodyis-
td, sen toteutumisesta ja erityisesti neuvot-
teluiden tulevaisuuden nikymistd. On hy-
viksyttdvi, ettd jokainen tyontekijd muo-
dostaa oman kisityksensi tyon kehittimisen
hyédyistd ja punnitsee yksilollisesti sen, mi-
ten paljon hin henkilokohtaisesti panostaa
sithen. Perhehoitotyon laatu on kuitenkin
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