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Tdmén tutkielman tarkoituksena oli kartoittaa kirjallisuuskatsauksen avulla lasten
kotisairaalatoiminnan etuja pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoidossa. Tutkielman
tavoitteena oli koota tutkimustietoa kotisairaalatoiminnasta pitkdaikaisesti sairaiden
lasten hoidossa hyddynnettdavéksi lasten kotisairaalatoiminnan suunnitteluprosessissa.
Tutkimuskysymyksend oli: Minkélaisia etuja kotisairaalassa toteutettu hoito tuo
pitkéaikaisesti sairaille lapsille ja heidén perheilleen?

Tutkielma on toteutettu kuvailevana kirjallisuuskatsauksena kevailla 2019.
Kirjallisuushaku tehtiin  CINAHL-, Scopus-, Medline- ja Medic- tietokannoista.
Tutkielmaan valikoitui kuusi alkuperdistd, englanninkielisti, vertaisarvioitua tutkimusta,
jotka oli julkaistu vuosina 2013-2018.

Téssd tutkielmassa esiin nousseet tulokset kotisairaalahoidon tuomista eduista
pitkdaikaisesti sairaille lapsille ja heiddn perheilleen jaoteltiin teemoittain seuraavasti:
Fyysisen terveyden ja hyvinvoinnin edistdminen, sosiaalisten suhteiden ja
perheyhteyden  vahvistaminen ja  eldménlaadun  parantaminen. Keskeisend
tutkimustuloksena nousi esille lasten kotisairaalahoidon eldméinlaatua lisddvd vaikutus
niin lapselle kuin koko perheelle. Eldiménlaatu on erityisen merkittdvé asia silloin, kun
on kyseessd joko pitkdaikaisen sairauden hoito tai eldmin loppuvaiheen hoito.
Eldaminlaadun kokeminen kotona paremmaksi pitdd ylld virkeimpéd mieltd ja luo toivoa
vaikeassakin tilanteessa. Témén kirjallisuuskatsauksen tulos tukee lasten
kotisairaalatoiminnan hyddyllisyytta erityisesti pitkdaikaisesti sairaiden ja palliatiivista
hoitoa tarvitsevien lasten hoidossa.

Tulevaisuudessa niin suomalaisessa yhteiskunnassa kuin kansainvélisestikin on
perusteltua kehittdd edelleen lasten ja nuorten palveluja niin, ettdi Maailman
terveysjarjeston suositusten mukaisesti (WHO 2017) perheitd voitaisiin auttaa ldhelld
heiddn luonnollista toimintaympiristodan, kotia, myos erikoissairaanhoidon osalta.

Asiasanat: pediatrinen, lapset, kotisairaala, pitkédaikaissairas
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1 JOHDANTO

Suomalaisessa yhteiskunnassa vallitsee laaja yksimielisyys sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelukokonaisuuden uudistamistarpeesta. Palveluiden uudistaminen on vilttimatonta
ithmisten  perusoikeuksien ja  palvelujen  yhdenvertaisuuden  turvaamiseksi
(Terveydenhuoltolaki 1326/2010). Olemassa olevien palvelurakenteiden
yhteensovittamisessa ja palveluiden saatavuudessa on ongelmia, kun samanaikaisesti
véesto ikddntyy ja terveydenhuollon menot kasvavat. (STM 2016, THL 2019.) Palvelu-
ja rakenneuudistuksen lisdksi valtioneuvostolla on meneilldén erilaisia sosiaali- ja
terveysministerion alaisia hankkeita, joiden avulla pyritddn muun muassa parantamaan
palveluiden asiakasldahtoisyyttd sekd lapsi- ja perhepalveluiden kokonaisuutta. Palvelut
asiakaslahtoisiksi -hankkeessa on kokeiltu erilaisia tapoja toteuttaa sosiaali- ja
terveyspalvelut niin, ettd jokainen voi saada tarvitsemansa palvelut ajasta ja paikasta

riippumatta (STM 2016).

Asiakasldhtoisyyteen kuuluu myds perheiden itsemairddmisoikeus sekd valinnanvapaus
lapsen sairastuessa. Perheet ja lapset kokevat sairaalaympériston vaikutuksen usein
negatiiviseksi hyvinvoinnilleen ja perheen arjen toimintojen sujumiselle (Heino-
Tolonen 2017). Jos mahdollista, perheet valitsevat kotiympéristossd tapahtuvan hoidon
sairaalahoidon sijaan niin &killisissd kuin pitkdaikaisemmissakin sairaustapauksissa.
Lasten kotisairaalan on todettu lisddvén niin lasten kuin vanhempienkin tyytyvéisyytté
hoitoon sekd parantavan heiddn eldméinlaatuaan. (Heino-Tolonen 2017, Tiberg ym.

2014, Hansson ym. 2013.)

Kotisairaalatoiminnan taloudellisia vaikutuksia on tutkittu kansainvélisesti ja toiminta
on todettu taloudellisesti kannattavaksi hoitomuodoksi erityisesti aikuispotilaiden
kohdalla (Shepperd ym. 2016), mutta taloudelliseen kannattavuuteen viittaavia
tutkimuksia on myo0s lapsipotilaiden hoitamisesta kotisairaalassa (Parker ym. 2011,
Tiberg ym. 2016). Lapsipotilaita koskevia tutkimuksia on kuitenkin vield vdhén ja niissi
otoskoot ovat usein melko pienid. Tutkimustulosten kansainvilistd vertailua vaikeuttaa
terveydenhuoltojirjestelmien ja terveydenhuollon rahoitusjirjestelmien erilaisuus,
minkd vuoksi tulokset eivdt ole helposti suoraan sovellettavissa suomalaiseen

yhteiskuntaan. Ldhdeahon ym. (2011) Tampereen yliopistollisen sairaanhoitopiirin



alueella tehdyn selvityksen mukaan lasten kotisairaalatoiminta on osoittautunut
taloudellisesti jarkeviksi vaihtoehdoksi perinteiselle osastohoidolle. Kustannussdastot
syntyvit investointien vidhéisyydestd, sairaalainfektioiden vdhenemisestd ja muiden

terveyspalveluiden kdyton supistumisesta. (Ldhdeaho ym. 2011.)

Heino-Tolosen (2017) Tampereen yliopistossa tarkastettu tuore vaitdstutkimus valottaa
laajasti  dkillisesti ~ sairastuneiden lasten hoitamista lasten kotisairaalassa.
Kotisairaalatoiminnan taloudellisia vaikutuksia arvioineiden tutkimusten vertailu ja
soveltaminen suoraan suomalaiseen yhteiskuntaan on hyvin vaikeaa, minkd vuoksi tdssi
tutkimuksessa  keskityn tarkastelemaan kotisairaalahoidon etuja ja  hydtyja
pitkdaikaisesti sairaan lapsen ja hidnen perheensd nékokulmasta. Uusimpien
kansainvilisten tutkimusten mukaan kotisairaalahoitoa ei yhikéén ole riittdvésti tarjolla
etenkddn pitkdaikaisesti sairaille ja monimuotoista ldédketieteellistd hoitoa tarvitseville
lapsille (Maynard ym. 2019, Friedman ym. 2016). Pitkdaikaissairaiden lasten tarpeeton
sairaalahoito ja kotiutuksen pitkittiminen ei ole perusteltua, koska lapsi on osa

perhettddn ja kuuluu kotiin, aina kun se on mahdollista. (Noritz 2019, Ahuja ym. 2012.)

Tdmidn tutkielman tarkoituksena on kirjallisuuskatsauksen avulla kartoittaa lasten
kotisairaalatoiminnan etuja pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoidossa. Tutkielman
tavoitteena on, ettd koottua tietoa kotisairaalatoiminnasta ja sen eduista pitkdaikaisesti
sairaiden lasten hoidossa voitaisiin  hyddyntdd lasten kotisairaalatoiminnan
suunnittelussa ja kehittdmisessd. Tutkimuskysymyksend on: Minkilaisia etuja lasten

kotisairaalassa toteutettu hoito tuo pitkédaikaisesti sairaille lapsille ja heididn perheilleen?



2 KOTISAIRAALA JA SEN ROOLI TERVEYDENHUOLLOSSA

Euroopassa kotisairaalatoimintaa on ollut tiettdvdsti 1960-luvulta ldhtien, jolloin
ensimmaéinen virallinen kotisairaala perustettiin Pariisiin vuonna 1961. Britanniassa ja
Yhdysvalloissa kotisairaalatoimintaa alettiin  harjoittaa  1970-luvulla.  Ruotsin
ensimmdinen kotisairaala aloitti pienimuotoisesti vuonna 1962 ja sittemmin vakiinnutti
asemansa ruotsalaisessa terveydenhuoltojédrjestelmdssd. Suomen ensimmdiinen
kotisairaala aloitti toimintansa Tammisaaressa suhteellisen myohdén, vuonna 1995.

(Lahdeaho ym. 2011, Ollila 2018.)

Kansainvilisesti kotisairaalatoiminta mielletdén seké erikois- ettd yleisladkaritasoiseksi
hoidoksi, mutta Suomessa se on pitkddn ollut perusterveydenhuollon toimintaa. 2010-
luvulla maassamme on perustettu useita kotisairaaloita eri puolille Suomea sek julkisen
ettd yksityisen sektorin jirjestimidnd. Suomessa kotisairaaloissa hoidetaan pédosin

1akkaitd potilaita, infektiopotilaita ja syopapotilaita. (Ollila 2018.)

2.1 Kotisairaalatoiminta

Terveydenhuoltolaki (1326/2010) médrittelee, ettd kotisairaalahoito on l44kérijohtoista,
moniammatillista, méadrdaikaista, ympéarivuorokautista, tehostettua kotisairaanhoitoa,
joka voi olla perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai niiden yhdessd
jarjestimdd toimintaa. Se voi olla joko julkisen tai yksityisen sektorin jdrjestimid
toimintaa. Kotisairaalatoiminnassa sairaalatason hoito viedddn potilaan Kkotiin.
Kotisairaalahoitoa ovat esimerkiksi potilaan kotona toteutettu d&killisten tai
pitkdaikaisten sairauksien erikoissairaanhoito ja saattohoito, joka mahdollistaa potilaan

kuolemisen kotona. (Poukka 2018.)

Eri puolilla maatamme on tdlld hetkelld hyvin erilaisia hallinnollisia rakenteita
kotisairaalahoidon toteuttamiseksi. Kotisairaalatoiminta on meilld varsin uutta ja
toiminnan vakiinnuttaminen voi vaatia vuosienkin tyon sekd useiden erilaisten
toimintatapojen kokeilemista. Alueelliset resurssit ja yhteiskunnalliset muutokset
vaikuttavat my0s kotisairaalatoiminnan kehittymiseen. Erikoissairaanhoidon jirjestima

kotisairaalahoito on yleensd lasten kotisairaalahoitoa (HUS, TAYS), mutta toisaalta



joissakin kaupungeissa, esimerkiksi Tampereella on oma erikoissairaanhoito, johon
kuuluu myo6s kotisairaalatoimintaa. Se voi olla myds pienempien kuntien yhdessi
jarjestdimai toimintaa tai terveyskeskuksen vuodeosaston tyyppistd toimintaa. Joillakin
paikkakunnilla kotisairaalan henkilokunta on voitu yhdistid muun muassa
ambulanssihenkilokunnan tai vuodeosastohenkilokunnan kanssa. (Poukka 2018,

Guldogan 2018.)

Potilas tarvitsee aina ladkirin ldhetteen kotisairaalaan. Hoitosuunnitelma ja diagnoosi
ovat vilttimattomét. Tarvittaessa tdytyy olla mahdollisuus padstd myos vuodeosastolle
eli potilaalla tdytyy olla niin sanottu tukiosasto. Kotisairaalatoiminta on
ymparivuorokautista ja sen onnistumista tukee saumaton terveydenhuoltohenkiloston
sekd potilaan ja omaisten vélinen yhteistyd. Kotisairaalahoito perustuu myds
vapaaehtoisuuteen, joka koskee niin potilasta kuin hoitoon osallistuvia omaisia ja
laheisidkin. (Gunnel ym. 2000, Finne-Soveri & Arvonen 2018.) Kotisairaalatoiminnan
perusajatuksena on joustavuus ja asiakasldhtdisyys, jolloin pyritdén vastaamaan potilaan
tarpeisiin  ja  organisaatioldhtoisid rutiineja  véltetddn. Kaiken pohjana on
mahdollisimman  hyvd  potilasturvallisuus, mikd edellyttdd muun muassa
terveydenhuoltopalveluita tuottavien tahojen yhteensopivia tietojdrjestelmid. (Ollila

2018, Lahdeaho ym. 2011, Poukka 2018.)

Kotisairaalaty asettaa omat haasteet hoitohenkil6kunnalle. Kotisairaalaty9ssd tarvitaan
erikoisosaamista, pddtoksentekotaitoa, joustavuutta ja arviointikykyd niin potilaiden
hoidossa kuin péivittdisessd toiminnassa, mutta my0s oman osaamisen ja omien rajojen
tunnistamisessa. Tyotehtdviin kuuluu usein paljon my0s ei-hoidollisia elementteja,
kuten autolla liikkkumiseen liittyvdt kysymykset sekd tietotekniikan sovellusten
osaaminen esimerkiksi ajanvarauksiin ja tiedonkulun varmistamiseen liittyen.
Yksintyoskentely kotiympdristossd hyvin erilaisia sairauksia sairastavien potilaiden
parissa monesti nopeasti vaihtuvissa ja haastavissa tilanteissa vaatii osaamista, johon
terveydenhuoltoalan peruskoulutus ei valttdmattd anna valmiuksia, vaan lisdksi tarvitaan
tyokokemusta, tdydennyskoulutusta ja tydyhteison tukea. (Lindbom 2018, Halkola ym.
2018, Lahdeaho ym. 2011.)

Kotisairaalatoiminnan maksut mééirdytyvdt sen mukaan, onko hoito tilapdistd vai

jatkuvaa ja sddnnollistd. Aluehallintovirastot ja Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja



valvontavirasto (Valvira) valvovat kotisairaalahoitoa. Alan asiantuntijaviranomaisena
toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Se myos kerdd kotisairaalahoitoon
liittyvaa tilastotietoa. Kotisairaalatoiminnan toiminnasta kertovien mittareiden luominen

on hyvin haasteellista ja niitd kehitetddn koko ajan. (Ollila 2018, Lindbom 2018.)

Tulevaisuudessa digitalisaatio (STM 2016) tuo muutoksia my0s kotisairaalatoimintaan
ja samalla myds sen kustannuksiin. Sairaanhoitajien potilaan luona kayttimé aika
lisddntyy ja toimistolla tapahtuva ty0 vdhenee, kun tarvittavat kirjaukset voidaan tehda
paikan pddlld. Seindttomidn sairaalan periaatetta voidaan edistdd nykyaikaisen
telelddketieteen keinoin. Etdseurantalaitteilla voidaan védhentdd tarkastuskdyntien
madrdd, mutta toisaalta kuvallisella puhelinyhteydelld voidaan lisété potilaan ja hoitavan
tahon keskustelukontaktien méadrdd sekd potilasturvallisuutta. Ndin samalla
henkilokuntamiirélld pystytddn hoitamaan enemmin potilaita, mutta tutkittua tietoa
teleladketieteen ja digitalisaation vaikutuksista saadaan vield odottaa. (Ldhdeaho ym.

2011, Poukka & Poyhid 2018.)

Yleisid kotisairaalatoiminnan tavoitteita ovat laitoshoidon véhentiminen, potilaiden
nopeampi kotiuttaminen sairaalahoidosta sekd erilaisten kroonisten sairauksien
hoitaminen kotioloissa. Kotisairaalassa voidaan hoitaa kaiken ikéisid potilaita, vaikka
valtaosa kotisairaalapotilaista onkin ikdihmisid. Vaikka potilaat valitsevat usein kotona
tapahtuvan hoidon sairaalahoidon sijaan, hoitopaikkapaitosten ei pitdisi l&htokohtaisesti
perustua vain potilaan tahtoon tai taloudellisiin seikkoihin, vaan ensisijaisesti potilaan
hoidon tarpeeseen. Taloudellisesti kustannustehokas hoito on kuitenkin samalla myos
eettisesti kestdvdd toimintaa, silld tuottamalla samalla kustannuksella hyvdd hoitoa
useammalle, jdd taloudellisia resursseja myds hoidon kehittimiseen tai resurssien

kohdentamiseen niiti tarvitseville. (Méki 2018.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen tavoitteena on ollut taata kaikille kansalaisille
yhdenvertaiset mahdollisuudet samanlaiseen hoitoon ja palveluihin asuinpaikasta
riippumatta (STM 2019). Kotisairaalatoiminnan jérjestimisessd maassamme on suuria
alueellisia eroja, mikd ndkyy muun muassa kotisaattohoidon jdrjestdmisen kirjavina
kdytantoind. Valtakunnallisilla hankkeilla ja ohjeistuksilla pyritddn tukemaan
kansalaisten tasa-arvoisuutta eri palveluiden saatavuuden suhteen. (Ponnikas &

Korhonen 2004.)



2.2 Lasten Kkotisairaalatoiminta

Lasten kotona tapahtuvaa sairaanhoitoa on ollut kansainvilisen kirjallisuuden mukaan
jopa 1950-luvulta ldhtien. Lontoossa, St. Maryn sairaalassa toiminta liittyi alkuunsa
ladkdareiden koulutukseen, jossa lastentaudeille erikoistuvat ladkarit hoitivat
lapsipotilaita heiddn kodeissaan osana perhelddkérikoulutusta. Kanadassa Winnipegin
lastensairaalassa lapsipotilaita hoidettiin kotona erillisen kotihoito-ohjelman mukaan
1960-luvulla. Jo tuolloin lasten kotisairaalatoiminnan tavoitteena oli vilttdd sairaalaan
joutumista tarjoamalla kotona tapahtuvaa sairaalatasoista hoitoa &dkillisesti sairastuneille
lapsille, nopeuttaa sairaalasta kotiutumista ja parantaa pitkdaikaisesti sairaiden lasten ja
heidédn perheidensd eldminlaatua ja terveytti sekd sddstdd sairaanhoitokustannuksia.

(Finkel & Shirley 1968.)

Lasten kotisairaalatoiminnan perustana on Yhdistyneiden kansakuntien (YK) Unicefin
lasten oikeuksien sopimus. Pohjoismainen NOBAB-yhdistys (Nordisk forening for
sjuka barns behov) sekd eurooppalainen EACH -yhdistys (European Association for
Children in Hospital) ovat luoneet YK:n lasten oikeuksien julistuksen pohjalta
yhtenevit kriteerit lasten sairaanhoidon laadun turvaamiseksi. Ndméd kymmenen
periaatetta luovat pohjan myods lasten kotisairaalatoiminnalle, silld jo laatukriteerien
ensimmadisessd kohdassa todetaan, ettd lapsi tulisi ottaa sairaalaan osastohoitoon vain,
jos hdnen tarvitsemaansa hoitoa ei voida toteuttaa kotona tai polikliinisesti (EACH

2015).

Ladketieteen ja teknologian kehittyminen erityisesti vastasyntyneiden hoidossa on
parantanut yhd vaikeammin sairaiden lasten ja nuorten selvidmismahdollisuuksia (Elias
ym. 2012). Ndmd erityisid ja monimuotoisia terveydenhuollon palveluita tarvitsevat
lapset ja nuoret ovat usein riippuvaisia teknologiasta ja heidén hoitamisensa on hyvin
vaativaa ja pitkdaikaista (Mendes 2013, Maynard ym. 2019). On lapsen ja perheen edun
mukaista pyrkid tilanteeseen, jossa sairaalassa olo ja sairaalakdyntien miird saadaan
mahdollisimman véhéiseksi sikéli kuin se kokonaistilanne huomioiden on turvallista
(Noritz 2019, Maynard ym. 2019). Kotisairaalatoiminnan ansiosta voidaan
lapsipotilaiden osastohoidon tarvetta vahentdd. Samoin poliklinikkakontrolleja voidaan
korvata kotisairaalan kotikdynneilld. Lasten kotisairaala voi hoitaa pitkéaikaissairaita,

erityistarpeisia, syOpdd sairastavia tai saattohoitoa tarvitsevia lapsia esimerkiksi



kotihoitoringin avulla kotona tai toisaalta lyhempdd hoitojaksoa vaativia esimerkiksi
suonensisdistd antibioottihoitoa infektion vuoksi tarvitsevia lapsia kotikdynnein. (Elias

ym. 2012, HUS 2016.)

Suomessa lasten kotisairaalatoimintaa ryhdyttiin jérjestimidan vasta 2000-luvulla,
vaikka maassamme on kotikdynneilld ollut hyvin pitkd perinne esimerkiksi
neuvolatyossd. Télld hetkelld maassamme toimii useita lasten kotisairaaloita, joista
pisimpddn on toiminut Tampereen yliopistollisen sairaalan jirjestdma lasten
kotisairaala. Myds Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin ylldpitdima lasten
kotisairaala on vakiinnuttanut paikkansa. Eri puolilla maata toimii tilld hetkelld lasten
kotisairaaloita erilaisilla toimintamalleilla jirjestettynd. (L&hdeaho ym. 2011, HUS
2016.)

2.2.1 Pitkiiaikaisesti sairas lapsi lasten kotisairaalassa

Lasten  tarvitsema  sairaalahoito  toteutetaan Suomessa  ldhes  tdysin
erikoissairaanhoidossa. Akillistd sairaalahoitoa vaativat infektiosairaudet ovat hyvin
yleinen syy lasten sairaalahoidolle (THL 2016), mutta sairaalahoitoa vaativat myos
pitkdaikaissairaat lapset. My0s pitkéaikaisesti sairaiden lasten kohdalla tulisi toteutua
YK:n lasten oikeuksien sopimuksen suositus saada olla kotona aina kun se olosuhteet

huomioon ottaen vain suinkin on mahdollista.

WHO médrittelee pitkdaikaissairauden pitkddn kestdvdksi ja usein etenevéksi
sairaudeksi, joka ei tartu ihmisten tai eldinten vilitykselld (WHO 2013).
Pitk&aikaissairaus vaikuttaa usein merkittavisti potilaan ja hinen ldheistensa fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Noin 5% suomalaisista lapsista on jokin
pysyvd eldminlaatua heikentivd vamma tai sairaus. Yleisimpid lasten ja nuorten
pitkdaikaissairauksia ovat esimerkiksi astma, diabetes, neurologiset sairaudet, allergiat,
mielenterveyden hiiridt, syddnviat ja sydopd. Suomi on maailman tilastojen kérjessi
tyypin 1 diabeteksen esiintyvyydessd. Vuosittain sithen sairastuu maassamme noin 600
lasta. (Tapanainen & Rajantie 2016.) Tadssd tutkielmassa pitkéaikaissairaalla lapsella
tarkoitetaan syOpai sairastavia lapsia, saattohoidossa olevia lapsia, diabetesta sairastavia

lapsia ja mekaanista yskityskonehoitoa vaativia lapsia.



2.3 Kotisairaalatoiminnan kustannukset

Terveydenhuoltomenojen kasvaessa sairaanhoidon kustannuksiin on kohdistunut
sddstopaineita sekd valtakunnallisesti ettd kansainvélisesti. Kuntien talousarvioissa
sosiaali- ja terveydenhuoltomenojen osuus on kokonaisbudjetista noin puolet, misti
vajaa 40% muodostuu erikoissairaanhoidon kuluista (Kuntaliitto 2018). Sairaalahoidon
kustannukset ovat tunnetusti suuria, mink vuoksi erilaisia avohoidon toimintatapoja on
etsitty ja kehitetddn kaiken aikaa. Sairaalahoitoa on pyritty tehostamaan sekd etsiméédn

vaihtoehtoisia avohoidon toimintamalleja. (STM 2016, THL 2016.)

Kotisairaalatoiminnan yleisend tavoitteena onkin laitoshoidon véhentiminen ja
potilaiden nopeampi kotiuttaminen sairaalahoidosta (Poukka 2018). Suomalaisissa ja
kansainvilisissd tutkimuksissa kotisairaalatoiminta on todettu hoidon osalta yhti
turvalliseksi ja tehokkaaksi kuin sairaalahoito, mutta merkittavéasti ja yksiselitteisesti
kustannustehokkaampaa hoitoa se ei ole (Tiberg ym. 2016). Kustannustehokkainta on
sovittaa  kotisairaalatoiminta olemassa oleviin  olosuhteisiin ja  valmiisiin
organisaatioihin tehokkaasti ja paéllekkaisyyksid vélttden (Ponnikas & Korhonen 2004).
Kustannustehokkuus tulee sairaalahoitojen valttdmisestd tai lyhentdmisestd. Jos
hoitokdyntejd tarvitaan useita kertoja pdivissé, kuten tehostetussa kotihoidossa, saattaa
sairaalahoito  olla  kuitenkin  jopa  edullisempaa. Kotisairaalatoiminnan
kustannusvaikuttavuuden tutkimusta ja tutkimustulosten kansainvilistd vertailua
vaikeuttaa toiminnan erilainen organisointi niin eri maissa ja kuin kansallisestikin sekd
se, mikd milloinkin lasketaan kotisairaalatoiminnan kustannukseksi. (Poukka 2018.)
Kustannustehokkuus ~ muuttuu  sen mukaan, ovatko selvityksessi mukana
kotisairaalatoiminnan suorien kustannusten lisdksi sen perustamiskustannukset tai
esimerkiksi omaisten osuus ja siihen liittyvdt kustannukset sekd niin sanotut epdsuorat
kustannukset, kuten esimerkiksi sairaalainfektioiden vélttiminen potilaan hoidossa.

(Poukka 2018, Lahdeaho ym. 2011, Ponnikas & Korhonen 2004.)

Parkerin ym. (2011) systemaattisen katsauksen mukaan lasten kotisairaalahoito niyttéisi
vihentdvin  terveydenhuollon  kustannuksia  erityisesti  monisairaiden ja

pitkdaikaissairaiden lasten kohdalla. Tutkimusnéytto jda kuitenkin tdssdkin katsauksessa



ohueksi, koska mukaan otettujen alkuperdisten satunnaistettujen kontrolloitujen
tutkimusten tutkimusasetelmat vaihtelivat suuresti. My6s Parabin ym. (2013) Cochrane-
katsauksessa selvitettiin dkillisesti ja pitkdaikaisesti sairaiden lasten kotona tapahtuvaa
sairaanhoitoa, mutta tdméankin katsauksen mukaan kotisairaalahoidon ei osoitettu
yksiselitteisesti olevan kustannuksiltaan edullisempaa ainakaan palvelun tuottajan
nikokulmasta. Parabin ym. mukaan aiheesta tarvitaan lisdd tutkimusta koskien kotona

tapahtuvan sairaalahoidon pitk&aikaisia kustannuksia. (Parab ym. 2013.)

Tiberg ym. tutkivat Ruotsissa tyypin 1 diabetesta sairastavia lapsia ja heidin perheitddn
kahden vuoden ajan. Tutkimuksessa oli mukana tutkimusryhmind 30 kotisairaalassa
hoidossa ollutta tyypin 1 diabetesta sairastavaa lasta sekd heiddn vanhempansa seki
kontrolliryhmind 30 perinteistd osastohoitoa saanutta tyypin 1 diabetesta sairastavaa
lasta sekd heiddn vanhempansa. Kotisairaalahoitoa saaneen ryhmidn suorat
terveydenhuoltokustannukset olivat pienemmét kuin kontrolliryhmélld, mutta
tilastollista merkittavyyttd hoitomuodon kustannusvaikuttavuudesta timdkaén tutkimus
el pystynyt osoittamaan. (Tiberg ym. 2016.) Sen sijaan Chongin ym. tutkimuksen
mukaan Singaporessa pediatrisen palliatiivisen kotisairaanhoidon kustannukset olivat
tilastollisesti merkitsevésti pienemmét kuin perinteisen sairaalahoidon kustannukset

(Chong ym. 2018).

Tuoreen amerikkalaisen tutkimuksen (Maynard ym. 2019) mukaan kolmasosa lasten
terveydenhuollon kustannuksista kohdistuu niin sanottujen vaikeasti ja pitkdaikaisesti
monisairaiden, usein teknologiasta riippuvaisten lasten hoitamiseen (children with
medical complexity, CMC) ja 80% niistd kustannuksista kuluu sairaalahoitoon. Ndma
lapset ovat usein riippuvaisia hengityskonehoidosta ja tarvitsevat paljon hoitoa ja
valvontaa. Tutkimuksen mukaan puutteellinen tai huonosti jdrjestetty kotisairaanhoito
tai kotisairaalahoito aiheuttaa tille pienelle, mutta tulevaisuudessa yhd yleisemmaille
potilasryhmélle turhaan viivistynyttd kotiutusta ja pitkittynyttd sairaalahoitoa sekéd
ylimééradisid sairaalakdyntejd, mikd nostaa merkitsevésti terveydenhuollon kustannuksia.

(Maynard ym. 2019.)



10

3 TUTKIELMAN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYS

Kandidaatintutkielman tarkoituksena on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla
tarkastella kotisairaalatoiminnan etuja pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoidossa.
Tutkielman tavoitteena on koota aikaisempaa tutkimustietoa kotisairaalatoiminnasta
pitkdaikaisesti  sairaiden lapsipotilaiden = hoidossa  hyoddynnettdvidksi  lasten

kotisairaalatoiminnan suunnitteluprosessissa.

Tutkimuskysymyksena on:

Minkilaisia etuja kotisairaalassa toteutettu pitkéaikaisesti sairaiden lasten hoito tuo

lapselle ja perheelle?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmina

Kirjallisuuskatsauksen tirkein tehtdvd on kehittdd tieteenalan teoreettista ymmarrysta.
Viimeaikaisessa hoito- ja terveystieteellisessd tutkimuksessa kirjallisuuskatsaukset ovat
lisdnneet suosiotaan. Ilmidn taustalla on ndytt66n perustuvan toiminnan vahvistuminen.
(Kangasniemi ym. 2013.) Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan muodostaa
kokonaiskuva tietystd aihealueesta olemassa olevan tiedon ja tutkimusten valossa ja
etsid mahdollisia tutkimusaukkoja tutkittavasta aihealueesta. Kirjallisuuskatsaukset
jaetaan pddsdantoisesti kolmeen paidtyyppiin: kuvaileviin kirjallisuuskatsauksiin,
systemaattisiin katsauksiin sekd maéréllisiin meta-analyyseihin sekd laadullisiin

metasynteeseihin. (Suhonen ym. 2016.)

Tamd tutkielma toteutettiin  kuvailevana  kirjallisuuskatsauksena.  Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus perustuu tutkimuskysymykseen ja tuottaa siithen valitun aineiston
perusteella kuvailevan, laadullisen vastauksen (Kangasniemi ym. 2013). Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus  jdsennetddn neljddn eri vaiheeseen: tutkimuskysymyksen
muodostamiseen, aineiston valitsemiseen, aineiston kuvailuun ja tuotettujen tulosten
tarkasteluun. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus pyrkii kuvailemaan viimeaikaista, tiettyyn
aihealueeseen  kohdistunutta  tutkimusta.  Tdssd  tutkielmassa  keskityttiin
vertaisarvioitujen englanninkielisten alkuperdistutkimusten tarkasteluun tarkoituksena
muodostaa késitys tutkimusaiheesta kirjallisuuden perusteella. (Kangasniemi ym. 2013,

Suhonen ym. 2016.)

4.2 Aineiston valitseminen

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaa ohjaa tutkimuskysymys, johon
aineiston avulla  pyritddn 16ytdmddn vastaus (Kangasniemi ym. 2013).
Kirjallisuuskatsauksen, kuten kaiken tutkimuksen tulee olla toistettavissa (Suhonen ym.
2016). Tutkielman kirjallisuuskatsauksen aineiston valinta suoritettiin eksplisiitisen

valinnan menetelméilld, mukaillen systemaattista tiedonhakua (Kangasniemi ym. 2013).
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Tietokantahaku suoritettiin yhden tutkijan tekemédnd helmikuun 2019 aikana Cinahl-,
Scopus-, Medline- ja Medic-tietokannoissa. Hakusanoja kartoitettiin alustavien hakujen
avulla, joiden kautta 10ytyneiden tutkimusartikkeleiden hakusanoja hyoddynnettiin
lopullisten hakusanojen I6ytdmiseksi (Lehtid & Johansson 2016). Tdssd tutkielmassa
keskeiset kisitteet olivat kotisairaala, lapset ja pitkdaikaisesti sairas. Englanninkielisié
tutkimuksia haettaecssa hakusanoina kéytettiin pediatric home care, pediatric home-
based palliative care ja pediatric hospital-based home care and chronically ill children.
Hakusana pediatric tuotti relevantimpia tuloksia kuin hakusanat child* or adolescent™® or
youth*. Hakusanojen esiintyvyys rajattiin koskemaan artikkelin otsikkoa, tiivistelmai ja

asiasanoja.

Ajallisesti tietokantahaku rajattiin koskemaan vuosia 2010-2019, koska kuvailevaan
kirjallisuuskatsaukseen aiheesta haluttiin mahdollisimman tuoretta tutkimustietoa
(Kangasniemi ym. 2013). Mukaan otettiin englannin ja suomenkieliset, vertaisarvioidut
tutkimukset. Suomenkieliset tutkimukset lasten kotisairaalatoimintaan liittyen ovat
verrattain vdhdisid. Joitakin maisterivatheen opinndytetditd on tehty hoitajien
ndkokulmasta sekd Tampereen yliopistossa viitdskirja &killisesti sairastuneiden lasten

kotisairaalahoidosta. Sisdénotto- ja poissulkukriteerit on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1. Sisdédnotto- ja poissulkukriteerit.

Sisdédnottokriteerit Poissulkukriteerit

o Artikkeli kisittelee pitkdaikaisesti o Artikkeli ei ksittele pitkdaikaisesti
sairaiden lasten kotisairaalahoitoa lasten sairaiden lasten kotisairaalahoitoa lapsen
ja/tai perheen ndkokulmasta ja/tai perheen ndkokulmasta

e Artikkeli on julkaistu 2010-2019 e Artikkeli on julkaistu ennen 2010

o  Artikkeli on suomenkielinen tai o Artikkeli ei ole suomenkielinen eikd
englanninkielinen englanninkielinen

o  Artikkeli on vertaisarvioitu e  Artikkeli ei ole vertaisarvioitu
alkuperdisartikkeli alkuperdisartikkeli

Artikkelit valikoituivat mukaan kolmivaiheisen lukuprosessin kautta. Aineiston valintaa
ohjasi tutkimuskysymykseen vastaaminen (Kangasniemi ym. 2013). Ensimmdiisessa
vaiheessa karsittiin otsikoiden perusteella artikkelit, jotka eivét koskeneet pitkdaikaisesti
sairaiden lasten kotisairaalatoimintaa tai kotona tapahtuvaa sairaanhoitoa, minka jilkeen
luettiin  valikoitujen artikkeleiden tiivistelmdt. Tiivistelmén perusteella mukaan

valikoidut  artikkelit luettiin  kokonaisuudessaan.  Tietokantahakujen  lisdksi
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tutkimusaineiston kerddmisessd kéytettiin manuaalista hakua mukaan valikoituneiden
tutkimusartikkeleiden ldhdeluetteloita lukemalla sekd Scopus-tietokannan Cited
Documents- toimintoa. Mukaan pyrittiin ottamaan tutkimusartikkelit, jotka olivat
vapaasti saatavilla, mutta tutkija pdétyi kuitenkin tilaamaan kirjaston kaukopalvelun
kautta kaksi uudehkoa ja keskeisesti aihealueeseen liittyvdd artikkelia, joiden
tilaamiskustannukset tutkija maksoi itse. Koko tekstin lukemisen jdlkeen
kirjallisuuskatsaukseen valikoitui kuusi alkuperdisartikkelia. ~Tutkimusaineiston

hakuprosessi on kuvattu kuviossa 1.

Cinahln=1
Scopus n=1
Medline n=1
Medic n=0

Cinahl n=515 Cinahl n=54
Scopus n=393 Scopus n=53
Medline n=215 Medline n=63

Cinahl n=24
Scopus n=33
Medline n=10

Medic n=5 Medic n=2
Yht. n=1128 Yht. n=192

Medic n=2

Haun ulkopuolelta n=3
Yht. n=69

Yht. n=6

Kuviol. Aineiston hakuprosessi.

4.3 Aineiston kuvailu

Tutkielman lopulliseen aineistoon valikoitui kuusi vertaisarvioitua, englanninkielisti
alkuperdisartikkelia vuosilta 2013-2019. Vaikka lasten kotisairaalahoito on
kansainvilisesti paikoin jo hyvinkin vakiintunutta toimintaa, tutkimusten otoskoot ovat
usein melko pienid yksittdisid potilasryhmid koskevissa tutkimuksissa. Tahén

katsaukseen mukaan otettujen tutkimusten otoskoot vaihtelivat suuresti (n=11-185).

Tutkielmaan valikoitui mukaan hyvin erilaisia tutkimuksia laadullisista avoimista
haastattelututkimuksista satunnaistettuihin kontrolloituihin tutkimuksiin. Tutkimuksista
neljd oli méérallistd ja kaksi laadullista tutkimusta. Tutkimusartikkelit kasittelivit
syOpdi sairastavia lapsia (Hansson ym. 2013), palliatiivista hoitoa saavia lapsia (Groh
ym. 2013, Friedrichsdorf ym. 2014), tyypin 1 diabetesta sairastavia lapsia (Tiberg ym.
2014), mekaanista yskityshoitoa neurologisen sairauden vuoksi saavia lapsia (Moran
ym. 2015) sekd yhdessd tutkimuksessa oli tutkimuskohteena joukko erilaisia

pitkdaikaissairauksia sairastavia lapsia, joita hoidettiin kotisairaalassa perinteisen
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osastohoidon sijaan (Castor ym. 2018). Kahdessa tutkimuksessa tutkittavina oli
pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmat, kolmessa tutkimuksessa sekd vanhemmat etti
pitkdaikaissairaat lapset ja yhdessd tutkimuksessa pitkdaikaisesti sairaat lapsipotilaat,
heiddn vanhempansa sekéd sisaruksensa. Ennen aineiston analyysia englanninkieliset
alkuperdisartikkelit luettiin useaan kertaan seké tehtiin muistiinpanoja ja alleviivauksia,

joiden avulla hahmoteltiin  kokonaiskuvaa tutkittavasta aiheesta suhteessa

tutkimuskysymykseen. Erityisesti tarkkaan luettiin tutkimusten tulososiot ja

johtopddtokset, koska niistéd etsittiin vastauksia tutkimuskysymykseen. Kokonaiskuvan

hahmottamiseksi tutkimusten keskeisimmait tiedot kirjattiin taulukkomuotoon (taulukko

2).

Taulukko 2. Tutkielmaan valikoituneet tutkimusartikkelit.

Kirjoittajat Artikkeli Tutkimuksen Tutkimus- Tutkimustulokset
Julkaisu tavoite menetelma
Vuosi/Maa Aineisto
Hansson ym. Hospital-Based Arvioida Kontrolloitu ”Hospital-Based Home
Pediatric Home Care for kotisairaalahoido  kyselytutkimus  Care” on soveltuva ja
Blood Children with n soveltuvuutta ja  n=185 vanhempien mielesté
Cancer 2013 Cancer: psykososiaalisia  (tutkimusryhmaé: erittdin toivottu vaihtoehto
Denmark Feasibility and vaikutuksia 28lasta, sairaalahoidolle syopaa
Psychosocial syOpaa 44vanhempaa; sairastavien lasten
Impact on sairastavien kontrolliryhmd:  hoidossa.
Children and lasten hoidossa 47lasta, 66
Their Families vanhempaa)
Groh ym. Specialized Arvioida lasten Prospektiivinen ~ Lasten palliatiivinen
Journal of Pediatric palliatiivisen el satunnaistettu kotisairaalahoito parantaa
Palliative Palliative Home  kotisairaalahoido  toistettu lasten ja heidin
Medicine Care: A n vaikuttavuutta kohorttikysely vanhempien eldménlaatua
2013 Prospective ja vanhempien n=40 ja helpottaa vanhempien
Germany Evaluation kokemuksia (vanhempaa) kokemaa hoitovastuuta
Friedrihcsdo  Improved Vertailla oireiden ~ Retrospektiivine  Palliatiivista
rf ym Quality of Life esiintymisti ja n kotisairaalahoitoa
Journal of at the End of eldménlaatua kohorttitutkimus  saaneiden lasten
Palliative Life Related to palliatiivista n=60 eldménlaatu oli parempi ja
Medicine Home-Based kotisairaalahoitoa vanhempaa he todennikdisemmin
2015 USA Palliative Care saavien syOpad (tutkimusryhmd: kuolivat kotona verrattuna
in Children with  sairastavien 30 vanhempaa, kontolliryhméén.
Cancer lasten ja kontrolliryhma:
kontrolliryhmén 30 vanhempaa)
vililla
Tiberg ym. Comparison of Vertailla Satunnaistettu Kotisairaalahoitoa
European hospital-based kotisairaalahoitoa  kontrolloitu saaneiden lasten
Diabetes and hospital- ja osastolla interventiotutki ~ vanhemmat olivat
Nursing based home care  tapahtuvaa hoitoa mus sosiaalisesti merkittavéasti
2014 at diabetes onset  diabetekseen n=176 aktiivisempia. Tutkimus
Sweden in children sairastuneen (30/30 lasta, tukee kotisairaalahoidon
lapsen hoidossa 58/58 soveltuvuutta ja
yhden vuoden vanhempaa) turvallisuutta tyypin 1

kuluttua lapsen
sairastumisesta

diabetesta sairastavien
lasten hoidossa.
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Castor ym. A possibility for ~ Selvittda Kuvalitatiivinen,  Kotisairaalahoito vahvisti
Health and strengthening perheenjdsenten  kuvaileva, perheiden selvidmisti ja
Social Care  family life and kokemuksia, kun  toistettu edisti heiddn terveyttddn.
Community  health: Family sairas lapsi saa haastattelututki
2018 members’ lived  perusterveydenhu mus n=37 (4
Sweden experience when ollon jarjestimdd  lapsipotilasta,
a sick child kotisairaalahoitoa 10 sisarusta, 23
recieves home vanhempaa)
care in Sweden
Moran ym. Lifestyle Tutkia Kvalitatiivinen Mekaaninen yskityslaite
Respiratory ~ Implications of laadullisesti puolistrukturoitu  (MI-E) medikalisoi kotia,
Care 2015 Home kotona haastattelututki ~ mutta hoidon
Australia Mechanical tapahtuvan mus n=11 (8 kokonaisvaikutus lapsen ja
Insufflation- mekaanisen vanhempaa, 3 perheen eldméin oli
Exsufflation for  yskityslaite (MI-  lasta) positiivinen.
Children With E) -hoidon
Neuromuscular  vaikutuksia

Disease and
Their Families

lapsen ja perheen
elamiin

4.4 Aineiston analyysi

Laadulliset aineistonanalyysimenetelmét sopivat kirjallisuuskatsauksiin, joiden
tarkoituksena on kuvailla ja jdsentdd tutkittavaa ilmiotd (Kangasniemi ym. 2013,
Kangasniemi & Polkki 2016). Tutkimusten tulokset analysoitiin mukaillen kuvailevaa
aineistoldhtoistd eli induktiivista sisdllonanalyysia (Kangasniemi & Polkki 2016,
Latvala &  Vanhanen-Nuutinen = 2001). Mukaan  valittujen  tutkimusten
tutkimusmenetelmét oli kuvattu alkuperdisartikkeleissa tarkasti, mikd lisdd valittujen

tutkimusten luotettavuutta ja siten my0ds tdmén tutkielman luotettavuutta.

Tutkimukset olivat hyvin heterogeenisid keskendin tutkimusasetelman ja -menetelmien
suhteen, mutta samat teemat toistuivat mukaan valikoitujen tutkimusten tuloksissa.
Tulosten analyysissd pyrittiin luomaan synteesid valittujen tutkimusten tuloksista.
Aineistosta pyrittiin hakemaan tutkimuskysymyksen valossa merkityksellisid seikkoja,

joita sitten ryhmiteltiin siséllollisesti kokonaisuuksiksi. (Kangasniemi ym. 2013.)

Téssd tutkielmassa esiin nousseet tulokset kotisairaalahoidon tuomista eduista
pitkdaikaisesti sairaille lapsille ja heiddn perheilleen jaoteltiin teemoittain seuraavasti:
Fyysisen terveyden edistiminen, perheyhteyden ja sosiaalisten suhteiden edistdminen ja

eldmanlaadun parantaminen.
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S TUTKIELMAN TULOKSET

5.1 Kotisairaalahoito fyysisti terveytti edistimaissi

Koti on terveyttd ja hyvinvointia edistdvd ympéristd verrattuna sairaalaosastoon ja
perheet olivat tyytyviisid kotona tapahtuvaan hoitoon. Kotiympéristossé lasten todettiin
olevan fyysisesti aktiivisempia (Hansson ym. 2013), heididn ruokahalunsa oli parempi ja
he nukkuivat paremmin (Castor ym. 2018). Hanssonin ym. (2013) tutkimuksen mukaan
kotisairaalassa hoidetuilla lapsilla oli myds tilastollisesti merkitsevésti vihemmaén
pahoinvointia ja  huolestuneisuutta ja he olivat vihemmén kivuliaita.
Kotisairaalahoidossa lapsilla oli mahdollisuus saada hoitoa sairauteensa omassa, tutussa
sdngyssd maaten ja ndin valttdd kivuliaat sairaalamatkat (Castor ym. 2018, Hansson ym.
2013). Tibergin ym. (2014) ruotsalaisen tutkimuksen mukaan diabetesta sairastavien
lasten kliininen tila oli kotisairaalassa hoidetuilla lapsilla vuoden kuluttua
sairastumisesta yhtd hyva kuin akuutissa vaiheessa sairaalaosastolla hoidetuilla lapsilla,
minké perusteella tutkijat pitdvét kotisairaalahoitoa turvallisena ja erittdin soveltuvana
vaihtoehtona osastohoidolle tyypin 1 diabetekseen sairastuneille lapsille sairauden
akuutissa vaiheessa. Neurologista lihassairautta sairastaville lapsille kotona mekaanisen
yskityslaitteen avulla annettu hoito (ME-I) helpotti eldmdid sairauden kanssa ja
vanhemmat kokivat pystyvinsd edistiméddn lapsensa terveyttd annetulla hoidolla

(Moran ym. 2015).

Vanhemmille ja muille perheenjisenille lapsen kotisairaalahoito osastohoidon sijaan toi
myo6s merkittivid terveyttd edistdvid etuja. Kun lapsen sairauden oireet helpottivat, koko
perheen hyvinvointi parani, kun jidi enemmaén aikaa esimerkiksi liikuntaharrastuksiin.
Vanhemmat olivat fyysisesti aktiivisempia ja nukkuivat paremmin, kun lapsi sai

sairaalahoitoa kotona. (Castor ym. 2018, Tiberg ym. 2013.)

5.2 Kotisairaalahoito vahvistaa perheyhteytti ja sosiaalisia suhteita

Lapsen sairastuessa vakavasti pitkdaikainen sairaalahoito invalidisoi koko perheen

eldimdi. Kotona toteutettu sairaalahoito normalisoi perheen jokapdivdistd arkea, kun
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perheenjésenet saattoivat kotisairaalahoidon aikana ylldpitdd arkirutiinejaan ja
sosiaalisia suhteitaan. (Castor ym. 2018, Hansson ym. 2013, Tiberg ym. 2014.) Perheet
kokivat hallitsevansa perhe-eldmda paremmin sen sijaan, ettd sairaus ottaisi yliotteen
perheen eldmaisti, kuten osastolla ollessa, huolimatta siitd, ettd lapsen sairaus eteni tai
hinen tilansa heikkeni (Castor ym. 2018). Perheen yhdessd viettima aika tuntui
ylelliseltd, kun sisarusten ei tarvinnut murehtia ja ikdvoida sairaalassa olevaa sisarustaan
eikd miettid, kuka heiddn kanssaan milloinkin nukkuisi, kun vanhemmat ovat sairaan
siskon tai veljen kanssa sairaalassa. N&din muut sisarukset saivat kaipaamaansa
huomiota, eivitkd kokeneet, ettd he ovat ulkopuolisia sisaruksen sairastaessa vakavasti.
Myos tavalliset yhdessd tehdyt arkiaskareet, esimerkiksi television katselu kotisohvalla

lisdsivit perheyhteyttd. (Castor ym. 2018, Groh ym. 2013, Hansson ym. 2013.)

Kotisairaalahoito mahdollisti monissa tilanteissa lasten koulunkdynnin (Moran ym.
2015, Tiberg ym. 2014, Hansson ym. 2013) ja sosiaalisten suhteiden ylldpitdmisen
(Moran ym. 2015, Castor ym. 2018, Hansson ym. 2013). Kotiloissa lasten oli paremmin
mahdollista tavata my0s ystdviddn ja sukulaisten vierailut olivat mahdollisia

(Friedrichsdorf ym. 2014, Castor ym. 2018).

5.3 Kotisairaalahoito parantaa pitkiaikaissairaiden lasten ja perheiden

eliméanlaatua

Kaikkien mukaan valikoituneiden tutkimusten lasten kotisairaalahoito paransi niin
lasten kuin koko perheen eldménlaatua. Hanssonin ym. (2013), Grohin ym. (2013),
Friedrichsdorfin ym. (2014) ja Tibergin ym. (2014) kvantitatiivisissa tutkimuksissa
vanhempien ja lapsipotilaiden eliménlaatua mitattiin erilaisilla madréllisilla mittareilla
(HRQL=Health Related Quality of Life, QoL=Quality of Life, PedsQL=Pediatric
Quality of Life) ja kaikilla mittareilla mitattuna kotisairaalahoidon todettiin
tilastollisesti merkitsevasti parantavan eldméinlaatua, kun lapsella on pitkdaikainen ja
vakava sairaus. Lapset olivat vihemmaén apaattisia (Castor ym. 2018, Hansson ym.

2013), he olivat iloisempia ja heilld ndytti olevan hauskaa (Friedrichsdorf ym. 2015).

Kotisairaalahenkilokunnan turvallinen, ammattitaitoinen ja luottamusta heréttava
lasndolo védhensi vanhempien kokemaa huolta ja ahdistusta sekd vastuuta sairaan

lapsensa hoitamisessa (Groh ym. 2013, Hansson ym. 2013, Castor ym. 2018). Erityisesti
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erikoissairaanhoidon yhteydessd toimiva lasten kotisairaala koettiin turvallisena
toimintamuotona (Hansson ym. 2013). Kotisairaalan hoitajat huomioivat kaikki
perheenjdsenet ja osasivat tarjota sopivaa tukea eri tilanteissa (Castor ym. 2018).
Ammattilaisten henkinen tuki paransi vanhempien kokemusta omasta jaksamisestaan

(Tiberg ym. 2014).

Kotisairaalahoitoon siirryttidessd tehtivd hoitosuunnitelma sekd oikea-aikainen ja
riittdvd informaatio lapsen tilanteesta oli tdrked vanhemmille, erityisesti palliatiivisen
hoidon vaiheessa (Groh ym. 2013, Friedrichsdorf ym. 2015). Myods hengellisten
tarpeiden huomioiminen osana palliatiivista hoitoa koettiin arvokkaana (Groh ym.
2013). Pediatrisen palliatiivisen hoitosuunnitelman mukaan hoidetuista lapsista 93%
kuoli kotona. Vanhemmat kokivat kuolevan lapsen hoitamisen kotona positiivisena ja

toipumista edistdvini kokemuksena. (Friedrichsdorf ym. 2015.)

5.4 Yhteenveto

Tdmén tutkielman tutkimustuloksena nousi esiin lasten kotisairaalahoidon tuomina
etuina fyysisen terveyden, sosiaalisten suhteiden ja perheyhteyden edistiminen sekd
eldimédnlaadun parantaminen pitkdaikaisesti sairaiden lasten ja heiddn perheiden

nakokulmasta.

Keskeisend tutkimustuloksena téssd tutkielmassa nousi esille lasten kotisairaalahoidon
eldménlaatua lisddvd vaikutus niin lapselle kuin koko perheellekin. Eldminlaatu on
erityisen merkittdva asia silloin, kun on kyseessé joko pitkdaikaisen sairauden hoito tai
elamin loppuvaiheen hoito. Eldmédnlaadun kokeminen kotona paremmaksi pitdd ylla
virkedmpad mieltd ja luo toivoa vaikeassakin tilanteessa. Kotona on myos eduksi, etti
lahelld on usein ihmisid, joiden kanssa jakaa asioitaan. Tdmédn kirjallisuuskatsauksen
tulos tukee lasten kotisairaalatoiminnan hyodyllisyyttd erityisesti pitkdaikaisesti

sairaiden ja palliatiivista hoitoa tarvitsevien lasten hoidossa.
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6 POHDINTA

Tamin tutkielman tavoitteena oli koota tutkimustietoa pitkéaikaisesti sairaiden lasten
hoitamisesta lasten kotisairaalassa. Tutkielman tuloksena saatiin kuvailevaa
tutkimustietoa lasten kotisairaalatoiminnan eduista perheen ja lapsipotilaan itsensd
ndkokulmasta pitkdaikaisesti sairaiden lasten hoidossa. Tulokset osoittivat, ettd
kotisairaalassa hoidetut pitkdaikaissairaat lapset ja heiddn vanhempansa kokivat
eldménlaatunsa paremmaksi kuin sairaalassa hoidetut lapset ja heiddn perheensa.
Kotisairaalahoidolla todettiin olevan myonteisid vaikutuksia lasten ja heidén
vanhempiensa fyysiseen terveyteen, sosiaalisiin suhteisiin ja perheyhteyden
kokemiseen. Perheet olivat tyytyvéisid saamaansa kotisairaalahoitoon, koska se helpotti
arjen sujumista pitkdaikaissairaan lapsen kanssa ja mahdollisti perheen yhteisen ajan ja
sosiaalisten suhteiden hoitamisen. Tulokset olivat odotettuja ja yhdenmukaisia

aikaisempien tutkimusten kanssa.

Tadmin kirjallisuuskatsauksen mukaan koti pitkdaikaissairaan lapsen hoitoymparistoni
edistdd hinen ja koko perheen fyysisti terveyttd, koska lasten ja vanhempien todettiin
olevan kotiympéristossd aktiivisempia, nukkuvan paremmin ja heiddn ruokahalunsa oli
parempi. Aikaisemmat tutkimukset tukevat titd tulosta. Muun muassa Ringdenin ym.
(2014) ruotsalaisen tutkimuksen mukaan kantasolusiirron jédlkeen kotisairaalassa
hoidettujen leukemialasten rohkaiseviin hoitotuloksiin  vaikuttaisi juuri koti
hoitoymparistond: kodin mikrobikanta verrattuna sairaalaympéristoon nayttda
suojelevan lapsia infektioilta ja tdlld saattaa olla vaikutusta hyljintdreaktioiden
esiintymiseen. Lisdksi lapset nukkuvat kotiympéristdssd paremmin, mikd saattaa olla
yhteydessd lapsen oman puolustusjirjestelmén toimintaan. (Ringden ym. 2014.) Myo6s
Burgessin ym. (2019) tutkimus sekd Falksonin ym. (2017) kirjallisuuskatsaus antavat
samansuuntaisia tuloksia kotisairaalahoidon mydnteisistd vaikutuksista lapsen ja

perheen fyysiseen hyvinvointiin ja terveyteen.

Tutkielman tulosten mukaan kotona annettu sairaalahoito mahdollisti sosiaalisten
suhteiden sekd perheyhteyden sdilymisen ja vahvistamisen koko perheelle paremmin
kuin sairaalaosastolla toteutettu hoito. Aikaisempien tutkimusten tulokset ovat

samansuuntaisia: sairaan lapsen hoitaminen kotioloissa antaa perheelle mahdollisuuden
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olla yhdessd tutussa ja turvallisessa ympdiristossd lapsen sairaudesta huolimatta
(Israelsson-Skogsberg ym. 2018, Falkson ym. 2017, Lihdeaho ym. 2011, Heino-
Tolonen 2017, Tiberg ym. 2012, Hansson ym. 2012). Tutkimusten mukaan lapsipotilaan
kohdalla hoitavan yksikon yhteydessd, erikoissairaanhoidon osana toimiva kotisairaala
on turvallisempi vaihtoehto perinteiselle osastohoidolle kuin kunnallinen,
perusterveydenhuollon jdrjestimd kotisairaala tai kotisairaanhoito. Erityisesti
erikoissairaanhoidon  yhteydessd toimivassa kotisairaalahoidossa hoitajien ja
ladkdreiden ammattitaito ja erikoisosaaminen koettiin turvallisuutta ja luottamusta
herittdviand asiana ja se vdhensi vanhempien kokemaa huolta ja hoidollista vastuuta

lapsensa hoidossa. (Hansson ym. 2012.)

Tdmén tutkielman tulosten mukaan kotisairaalassa hoidettujen pitkdaikaissairaiden
lasten vanhemmat ovat kokeneet oman sekd lasten eldménlaadun paremmaksi kuin
sairaalaosastolla hoidettujen lasten vanhemmat. My0s lapset itse kokivat
eldménlaatunsa paremmaksi kuin perinteistd osastohoitoa saaneet lapset. Tutkimuksissa
eldménlaatua mitattiin erilaisilla mittareilla, joiden keskindinen vertailu ei ole helppoa.
Koska kaikilla mittareilla mitattuna eldménlaatu oli kuitenkin tilastollisesti
merkitsevisti parempi, tutkimustulosta voidaan pitdd uskottavana. My0s aikaisemmat
tutkimukset tukevat titd tulosta. (Falkson ym. 2017, Israelsson-Skogsberg ym. 2018,
Tiberg ym 2016, Tiberg ym. 2012, Hansson ym. 2012.) Cochrane-katsauksen (Parab
ym. 2013) mukaan kotisairaalassa hoidettujen lasten vanhemmat selviytyivit paremmin
perhearjestaan, olivat vdhemmén ahdistuneita verrattuna perinteistd osastohoitoa
saaneiden lasten vanhempiin sekd olivat erittdin tyytyvdisid lapsensa saamaan
kotisairaalahoitoon. Niin ikd&n Tampereen yliopistollisessa sairaalassa toteutetun
tutkimuksen mukaan (Ldhdeaho ym. 2011) kotisairaalahoito koettiin inhimilliseksi ja
perheen arkea helpottavaksi hoitomuodoksi. Sen koettiin helpottavan lasten
hoitojirjestelyitd, kotitdiden suorittamista, vanhempien tyonjakoa ja tyosséd kayntid seka
sdastdvin aikaa. Sairaalakdynteihin ja osastohoitoon kulunut aika oli kotisairaalassa
mahdollista kayttdd koko perheen yhdessdoloon sekd sairaan lapsen ja hédnen

sisarustensa huomioimiseen. (Ldhdeaho ym. 2011.)

Suomalaisessa terveydenhuollossa on tarpeen pohtia, millaisia potilasryhmid lasten
kotisairaala voisi palvella. Ratkaisujen tulee kuitenkin olla yksil6llisid, kun mietitdén,

milloin tarvitaan hoitoa sairaalaosastolla ja milloin lasta voitaisiin hoitaa kotona ldhelld
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perhettd. Téssd katsauksessa mukana olleiden tutkimusten lisédksi monet kansainvéliset
tutkimukset antavat osin alustavia, mutta rohkaisevia tuloksia muun muassa lasten
kotidialyysihoidosta (Hothi ym. 2016), lasten psykiatrisesta kotikuntoutuksesta (Burges
ym. 2019), lasten palliatiivisesta kotisairaalahoidosta ja kotisaattohoidosta
(Friedrichsdorf ym. 2014) sekd syOpdd sairastavien lasten kantasolusiirron jélkeisestd
kotisairaalahoidosta (Ringden ym. 2014). Kotisairaalahoidon on todettu olleen
turvallista ja parantaneen lasten ja perheiden eldméanlaatua. Toiminnan on todettu myos
olleen kustannuksiltaan péddosin edullisempaa kuin sairaalahoito (Chong ym. 2018,
Parab ym. 2013, Tiberg ym. 2016, Lihdeaho ym. 2011). Kaikissa edelld mainituissa
tutkimuksissa kotisairaalatoiminta on ollut erikoissairaalatasoista hoitoa, jossa hoitavan
yksikén henkilokunta on vastannut myds kotisairaala-ajan hoidosta erityisen tiimin

avulla.

Digitalisaatio ja alati kehittyvat uudet hoitomuodot ja -tekniikat mahdollistavat myos
osaltaan aivan uusia toimintamalleja. Pieni, mutta tulevaisuudessa kasvava potilasryhmé
on teknologiasta riippuvaiset lapset ja nuoret. Laddketieteen ja hoitojen kehittyminen
mahdollistaa yhd moninaisempia apuvélineitd, kuten hengityskonetta eldmédssddn
tarvitsevien ihmisten eldimén ja ndiden lasten tulisi myds mahdollisuuksien mukaan
saada olla kotona perheensd parissa. (EACH 2015, Maynard ym. 2019, Israelsson-
Skogsberg ym. 2018, Gonzalez ym. 2017.) My0s vauvaperhetydstd osana lasten
kotisairaalatoimintaa on myonteisid kokemuksia tutkimuksen valossa (Dellenmark-

Blom & Wigert 2013).

Palliatiivinen hoito kuuluu WHO:n méiiritelmidn mukaan kaikille kuolemaan johtavaa
tai henked wuhkaavaa sairautta sairastaville ilman diagnoosirajauksia. Lasten
saattohoidon tavoitteena on karsimyksen vdhentdminen ja mahdollisimman hyvén
eldménlaadun turvaaminen lapselle ja koko perheelle, silloin kun parantavaa hoitoa ei
ole endd saatavilla (WHO 2017). Hyvd palliatiivinen ja eldmidn loppuvaiheen
hoitoedellyttdd moniammatillista yhteistyotd ja suunnittelua (Suomalainen Ladkériseura
Duodecim: Kéypé hoito -suositus). Se on toteutettavissa olosuhteista riippumatta niin
sairaaloissa, perusterveydenhuollossa kuin kodeissakin. Tutkimusten —mukaan
vanhemmat kokevat kuolevan lapsen hoitamisen kotona positiivisena ja surutyotd

edesauttavana mahdollisuutena (Friedrichsdorf ym. 2015).
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6.1 Tutkielman luotettavuuden arviointi

Tutkielman luotettavuutta arvioitiin Lincolnin ja Cuban (1985) luotettavuuskriteerien
avulla (Polit & Beck 2011): uskottavuus (credibility), toistettavuus (dependability),
vahvistettavuus  (confirmability) ja siirrettdvyys (transferability). Tutkielman
uskottavuuden varmistamiseksi tutkija on perehtynyt aihealueeseen ja siihen liittyvéén
tutkimukseen ja kirjallisuuteen mahdollisimman laajasti. Uskottavuuden ja
toistettavuuden parantamiseksi tdssd tutkielmassa noudatettiin tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeita: rehellisyyttd, avoimuutta ja vastuullisuutta tutkielman
jokaisessa  vaiheessa.  Tutkielma suunniteltiin, toteutettiin ja  raportoitiin
yksityiskohtaisesti tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttimélld tavalla.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013.) Toistettavuutta paransi tutkielmaprosessin
julkisuus eli yksityiskohtainen kuvaus tutkimusprosessista. (Polit & Beck 2011,
Kangasniemi ym. 2013, Tuomi & Sarajirvi 2018, Elo ym. 2014.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden parantamiseksi tutkimuskysymys
perusteltiin niin tieteellisesti kuin yhteiskunnallisestikin. Tutkimusaihe rajattiin
huolellisesti ja hakusanojen valintaan kiytettiin aikaa, koska ndin hakutulokset
vastasivat paremmin tutkimuskysymykseen. Aineiston valintaan kiinnitettiin erityista
huomiota ja se tehtiin mukaillen systemaattisen tiedonhaun menetelmid. Tutkielman
luotettavuutta ja ajankohtaisuutta paransi, ettd tutkielmaan pyrittiin valikoimaan
mahdollisimman tuoreita tutkimuksia. Aluksi otettiin mukaan myds vanhempia
tutkimusartikkeleita, jotta saatiin muodostettua aihealueeseen myds historiallista

perspektiivid. (Kangasniemi ym. 2013.)

Tutkielmaan mukaan valikoituneiden tutkimusten otoskoot ja tutkimusmenetelméit
vaihtelivat suuresti pienimmin otoksen ollessa 11 ja suurimman 185. Tutkimuksista
neljd oli erilaisia interventiotutkimuksia ja kaksi oli laadullista haastattelututkimusta.
Tutkimustulokset olivat kaikissa tutkimuksissa kuitenkin samansuuntaisia, mikd lisdd
tutkimustulosten uskottavuutta. Tutkimustulokset olivat myds samansuuntaisia
aikaisempien tutkimusten kanssa, miké puolestaan tukee tutkimuksen vahvistettavuutta.
Tutkimuksista viisi oli eurooppalaista ja yksi amerikkalainen, mikd parantaa

tutkimustulosten siirrettdvyyttd suomalaisen terveydenhuoltojirjestelmén kontekstiin.
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Tutkielmaan valittujen tutkimusten luotettavuutta arvioitiin seuraavasti:

1) tutkimusprosessi oli kuvattu selkedsti ja riittdvéin yksityiskohtaisesti

2) tutkimuksen luotettavuutta oli arvioitu

3) kohderyhma ja tutkimusmenetelma olivat tarkoituksenmukaisia suhteessa

tutkimuksen tarkoitukseen.

Tamén tutkielman tulosten vahvistettavuuden arvioinnissa on hyva pitdd mielessd, etti
kandidaatintutkielma on aina yksildllisesti toteutettava opinndytetyd, jolloin ei ole
mahdollista kéyttdd toisen tutkijan tuomaa luotettavuutta lisddvdd elementtid missddn
tutkimuksen vaiheessa. Kandidaatintutkielmakurssin opiskelijakollegoiden keskuudessa
eri vaiheista kdytiin keskustelua, mutta varsinainen tutkimusty® tehtiin itsendisesti
ohjaajan ja tutkimusmetodikirjallisuuden apuun ja tukeen luottaen. Kuitenkin
tietokantojen hakuhakuprosessit sekd aiherajaukset on kuvattu niin tarkasti, ettd
tutkimus on toistettavissa, mikd lisdd tutkimuksen luotettavuutta. Julkaisuharhan
minimoimiseksi  kéytettiin myds manuaalista hakua, mutta julkaisuharhan
poissulkeminen tdydellisesti ei ollut mahdollista. Tutkielman tekemisessd ei ollut

mahdollisuutta kayttid informaatikon apua. Tutkielman tekijalld ei ole sidonnaisuuksia.

6.2 Johtopiatokset

Tdmén tutkielman tulosten valossa lasten kotisairaalahoito parantaa pitkdaikaisesti
sairaiden lasten ja heiddn perheidensd eldménlaatua sekd vahvistaa perheyhteytti,
parantaa sosiaalisia suhteita sekd edistdd niin lapsipotilaiden kuin heiddn
vanhempiensakin hyvinvointia ja terveyttd. Tutkielman tulosten valossa niin
suomalaisessa yhteiskunnassa kuin kansainvilisestikin on perusteltua kehittdd edelleen
lasten ja nuorten palveluja niin, ettd Maailman terveysjirjeston suositusten mukaisesti
(WHO 2017) perheiti voitaisiin auttaa 1dhelld heiddn luonnollista toimintaympéristodén,

kotia, myds erikoissairaanhoidon osalta.

Avohoitopainotteisuuden lisdédntyminen suomalaisessa terveydenhuollon kontekstissa
suunnitellun sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen myotd asettaa haasteita myos
erikoissairaanhoidolle tulevina vuosina. Kotisairaalatoiminnan kehittiminen vastaa
tdhdn haasteeseen. Erityisesti lapsipotilaan tulee saada olla tutussa ja turvallisessa

kotiymparistdssddn, jos hdnen vointinsa ja perheen tilanne sen vain sallivat (EACH
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2015). Lasten ja nuorten palveluiden uudistaminen perhekeskeisempéén suuntaan osana
sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistusta (THL 2019, STM 2019) edellyttdi erilaisten ja

uusien toimintatapojen, kuten kotisairaalatoiminnan luomista ja kehittdmista.

6.3 Jatkotutkimushaasteet

Tédhin tutkielmaan mukaan valikoituneet tutkimukset olivat kansainvélisid. Suomalaisia
tutkimuksia lasten kotisairaalasta on suhteellisen védhén, vaikka toimintaa on ollut
maassamme jo ldhes parinkymmenen vuoden ajan (Ldhdeaho ym. 2011).
Kotisairaalatoiminnan tutkimuksen lisddminen suomalaisessa kontekstissa olisi tirkeda,
koska terveydenhuoltojdrjestelmdmme poikkeaa esimerkiksi amerikkalaisesta
terveydenhuollosta. Sen sijaan skandinaaviset tutkimukset ovat usein paremmin
hyodynnettidvissd myoOs suomalaisessa yhteiskunnassa. Kotisairaalatoimintaa koskeva

tutkimus pitdd ylld myos toiminnan ansaitsemaa huomiota.

Kotisairaalahoidon kustannusvaikuttavuuden tutkimusta suomalaisessa sosiaali- ja
terveydenhuollon kontekstissa kaivattaisiin lisdd poliittisen padtoksenteon tueksi.
Maamme terveydenhuollon rahoitusjérjestelmén erilaisuus vaikeuttaa kansainvilisten
kustannusvaikuttavuutta koskevien tutkimustulosten suoraa siirrettdvyyttd suomalaiseen
kontekstiin. Kotisairaalahoidon kustannuksia laskiessa olisi hyvd arvioida my0s
vaikeasti mitattavia niin sanottuja valillisid kustannuksia. Kotisairaalahoito ei vihenna
vain kalliita erikoissairaanhoidon péivdkohtaisia kustannuksia vaan ndkyy myo0s
sairaalainfektioiden védhenemisend, perheissi mahdollisesti vidhenevind tyOstd
poissaolon miirind, sairaalamatkakustannuksissa ja jopa perheen tarvitsemien muiden
tukipalveluiden madrissé. Pitkdaikainen sairaus kuormittaa koko perhettd monin tavoin.
Terveet sisarukset jadvit usein vihemmaille huomiolle vanhempien ollessa sairaalassa
sairaan lapsen kanssa (Wilkins & Woodgate 2005), saattavat oireilla perheen
erityistilanteen takia ja tarvita psykososiaalista tukea, kuten psykologin tai terapeutin
palveluita tai jopa lastensuojelun tukitoimia. Perhe on yhteiskunnan perussolu ja
luonnollinen ympéristd lapsen kasvun ja hyvinvoinnin nidkokulmasta (UN 2010). Tésta
nidkokulmasta lasten kotisairaalatoiminnan kehittiminen tukee perhettd lapsen
sairastuessa joko dkillisesti tai pitkdaikaisesti. Perheiden hyvinvointi heijastuu myds

koko yhteiskuntaan ja sithen panostaminen kannattaa aina.
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