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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittad, mill& tavoin vanhemmat voisivat kokea
osallistuvansa lapsensa hoidon paatoksentekoon, sekd& milla tavoin heidén
osallistumisensa  péatoksentekoon voisi mahdollistaa. Tarkoitus oli tuottaa
hoitohenkil6kunnalle tietoa keinoista mahdollistaa vanhempien osallistuminen lapsen
hoidon paatdksentekoon. Tavoitteena on, ettd hoitohenkilokunnan tietdmys aiheesta
lisdantyy ja sen myota lapsen ja vanhempien tyytyvéisyys hoitoon ja sen toteutumiseen
kasvaa. Tyoeldmataho oli Pirkanmaan sairaanhoitopiiri. Opinndytety0 toteutettiin
kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheiden mukaisesti. Opinnédytetyohon haettiin
tutkimuksia ~ suomalaisista  ja  englanninkielisista lahteista ~ Tampereen
ammattikorkeakoulun tietokannoista CINAHL, Medic, Ovid ja Medline.

Opinnaytety6ssa nousi esiin, ettd tarkedd vanhempien osallistumisen tunteen kannalta
on tiedonanto. Kun vanhemmat ovat tietoisia, mitd heidan lapsensa hoidossa tapahtuu,
he kokevat osallistuvansa. Myos tavalla, jolla tieto annetaan, on merkitystd. Tiedon
pitdd olla muun muassa selkedd, johdonmukaista, ajankohtaista sekd yksilollista.
Sairaanhoitajan tulee tukea vanhempaa paétoksenteossa esimerkiksi kuuntelemalla.
Vanhempia tulee kannustaa kertomaan mielipiteitdan, kertaamaan hoitohenkilékunnalta
kuulemaansa tietoa ja esittdmdan kysymyksid. Vanhemmat haluaisivat itse paattaa
paatdksentekoon osallistumisensa tason. Tasoja voivat olla paatoksen tekeminen
itsendisesti, paatoksen tekeminen yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa sekd paatoksen
teon jattdminen kokonaan hoitohenkilokunnalle. Kaikki vanhemmat eivat halua
osallistua paatoksentekoon.

Hoitotyon kehittamiseksi tulevaisuudessa on tdrkedd, ettd vanhempien oleskelua
osastolla tuetaan esimerkiksi joustavilla vierailuajoilla ja mahdollisuudella yopya.
Tiedonannon tulee olla organisoitua, jotta vanhemmat saavat kaiken tarvittavan tiedon
lapsensa hoidosta. Vanhemmille tulee tarjota aikaa keskustella ajatuksistaan hoitajan
kanssa rehellisesti. Jaimme kaipaamaan suomalaisia tutkimuksia aiheesta. Aihetta
selkeyttdisi myds tutkimus siitd, millaisia kokemuksia sairaanhoitajilla on tilanteista,
joissa vanhemmat ovat osallistuneet lapsensa hoidon paatoksentekoon.

Asiasanat: perhe, osallistuminen, paatoksenteko, lapsipotilas, vanhemmat,
perhekeskeinen hoitotyo



ABSTRACT

Tampereen ammattikorkeakoulu

Tampere University of Applied Sciences
Degree Programme in Nursing and Health Care
Option of Nursing

KALLIO HELJA; VAATAJA RIIKKA & YRTTIAHO IDA:
Parental Participation in Making Decisions of Their Child's Care
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The purpose of this thesis was to find out what makes parents feel like they can partici-
pate in making decisions of their child’s care and how could nurses make their partici-
pation possible. The objective of this thesis was to give nurses more information and by
that make children and their families more satisfied with their care. The approach of
this study was a literature review. The data was collected from electronic databases.

The results suggest that parents should be given as much information as possible and be
supported in decision-making process, for example by listening and answering to their
questions. Every parent does not want to participate in making decisions. The findings
indicate that visiting hours should be flexible and parents should have a possibility to
stay overnight. The information given to parents should be organized and they should
be given enough time to discuss with a nurse about their thoughts. More Finnish re-
search should be done.

Key words: family, participation, decision making, child patient, parents, family-
centered care
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydomme  késittelee vanhempien osallistumista lapsipotilaan  hoidon
paatdksentekoon. Tydssdmme huomioimme sekd vanhempien, ettd sairaanhoitajien
nakokulmat. Koemme, ettd ndmd kaksi ndkokulmaa tukevat toisiaan ja niiden kautta
tyostamme tulee kattavampi. Vanhempien osallistumisesta lapsipotilaan hoitoon on
tehty useampia tutkimuksia jo aiemmin, mutta haluamme tyolldmme tuoda tiivistetysti
esiin selkeitd keinoja sairaanhoitajille mahdollistaa vanhempien osallistumisen
paatoksentekoon. Aihe kiinnostaa meitd, koska sen yhtend osana on potilaan ja
erityisesti h&nen ldheistensd kohtaaminen ammatillisesti, mikd on tarke&d osa

tyénkuvaamme tulevina sairaanhoitajina.

Tybelamatahomme on Pirkanmaan sairaanhoitopiiri. Tarve opinndytetyolle tuli
terveydenhuollosta, silla osa lapsipotilaiden vanhemmista on kokenut, etteivat he saa
tarpeeksi osallistua sairaalahoidossa olevan lapsensa hoidon paatdksentekoon.
Opinnaytetydomme tehtdvand onkin selvittdd, milld tavoin vanhemmat Kkokisivat
saavansa osallistua hoidon pé&atoksentekoon, sekd miten sairaanhoitaja voi sen
mahdollistaa. Giambran, Stifflerin ja Broomen (2014, 373) mukaan seka vanhempien
ettd hoitajien mielestd vanhempien olisi térkeaa olla aktiivisessa roolissa lapsen hoidon
paatdksenteossa. Opinndytetydmme tarkoituksena on tuottaa Kirjallisuuskatsauksen
pohjalta hoitohenkil6kunnalle tietoa keinoista mahdollistaa vanhempien osallistuminen
lapsen hoidon pé&é&toksentekoon.

Vanhempien ja hoitohenkilokunnan yhteistyota edistdd, kun hoitaja avustaa vanhempaa
paatoksenteossa (McAnuff ym. 2014, 2241). Aiheemme antaa siis hoitohenkil6kunnalle
tyokaluja mahdollistaa vanhempien osallistuminen paatoksentekoon, jotta lapsen ja
vanhempien tyytyvaisyys hoitoon kasvaa. Opinndytetydmme kautta saamme tulevina
sairaanhoitajina kattavaa tietoa aiheesta, sekd olemme tulevassa tydelaméssa tdmaéan

asian asiantuntijoita.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Lapsipotilas

YK:n Lapsen oikeuksien yleissopimuksen (21.8.1991/60) mukaan jokainen alle 18-vuo-
tias on lapsi. Opinnaytetydssamme lapsipotilas tarkoittaa 0-16-vuotiasta lasta, joka on
sairaalahoidossa. Ikaraja on asetettu 16 ikdvuoteen, koska Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
tyéelamékontaktimme osastolla hoidetaan 0-16 vuoden ikdisia lapsia. Tydssamme
emme Kasittele vastasyntyneiden hoitoa yhteistydtahomme toiveiden mukaisesti.
Lapsipotilas on konkreettisena k&sitteend laaja. 16 vuoden sisadn mahtuu monen ikaisié
ja kokoisia lapsia, niin muutaman kilon pienokaisesta aikuisen kokoiseen nuoreen.
Jokaisessa tilanteessa lapsi tulee kuitenkin nahda yksilollisend, omat tarpeet omaavana
henkilond. Kéytannossa lasten hoitotydssé vaaditaan laajaa osaamista. (Koistinen ym.
2005, 3-4.)

Vaikka yhteiskunta muuttuu, lapsen hoitotyon perustehtavé pysyy aina samana: lapsen
ja perheiden tarpeisiin vastaamisena. Yhteiskunnan muuttuminen tuo kuitenkin omat
haasteensa, kuten perherakenteiden muutokset ja perinteisen ydinperheen hajoamisen.
Hoitotytdssa kohdataan kaikki perheet sellaisina kuin ne ovat, silla lapsi on aina osa

perhettaan. (Koistinen ym. 2005, 3.)

Lasta hoidettaessa ei hoideta vain tiettyd sairautta, vaan hoidetaan tietynnimisté lasta,
tietynlaisella persoonallisuudella, tietystd kulttuuritaustasta ja tietylla aidinkielelld.
Lapsen hoidossa yksilollisyys korostuu, silla jokaiselle lapselle on myds sairaalassa
turvattava mahdollisuus normaaliin kehitykseen. Yksilollisyys tulee esille my6s siing,
ettd lasta kuunnellaan eik& hdnen n&kemyksidan sivuuteta. Pieni lapsi ei myodsk&an
ymmarrd sairautta, vaan hantd on autettava sopeutumaan siihen. Lasten, nuorten ja
perheiden pelkoihin ja ahdistukseen on kiinnitettdva huomiota jatkuvasti. Vanhempien

l&snédolo tuo lapselle turvallisuuden tunnetta sairaalassa. (Lindéen 2005, 32-33.)



2.2  Vanhemmat

Tybdssamme tarkoitamme vanhemmalla lapsen huoltajaa, jolla on oikeus osallistua
lapsen hoidon suunnitteluun ja péaéatoksentekoon. Suomen lain mukaan lapsen
huoltajaksi katsotaan kummatkin lapsen vanhemmat, jos he ovat lapsen syntymahetkella
avioliitossa tai solmivat avioliiton my6hemmin, tai mikéli he erikseen sopivat, etta
molemmat ovat lapsen huoltajia. (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
8.4.1983/361, 68 78.)

Lapsen &iti on automaattisesti lapsen huoltaja, mikali vanhemmat eivét ole naimisissa
lapsen syntyessa (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 8.4.1983/361, 68). Mikali
lapsella ei ole vanhempia tai he eivat ole kykenevdisia huoltajuuteen, lapselle voidaan
maaratd yksi tai useampia huoltajia joko yksin tai yhdessd vanhempien kanssa
(Véestoliitto 2017).

Biologisesta nakdkulmasta vanhemmuus maardytyy sen mukaan, kenen sukusoluista
lapsi on saanut alkunsa. Sosiaalisella vanhemmuudella tarkoitetaan arjen jakamista
lapsen kanssa: huolenpitoa, hoitoa ja ajan antoa. Sitd ihmistd, joka huolehtii lapsesta.
Sosiaalisen vanhemmuuden nakdkulmaan liittyy myo6s lapsen tunne siitd, kenet hén
tunnetasolla kokee omaksi vanhemmakseen. Sosiaalinen vanhempi ei valttamétta lain
mukaan maardydy lapsen huoltajaksi. (Heikkild 2013, 11-12.) Hén voi kuitenkin olla
vahvasti lapsen elaméssa ja jokapaivéisessa hoidossa mukana.

2.3 Vanhemman osallistuminen hoitoon

Osallisuus koostuu oikeudesta saada tietoa itsed koskevista asioista, kuten paatoksista,
suunnitelmista, toimenpiteista ja niiden perusteluista. Siihen kuuluu myods olennaisesti
mahdollisuus ilmaista mielipiteensé ja vaikuttaa néihin asioihin. Asioihin vaikuttaminen
ei kuitenkaan ole mahdollista, jos ei ole mukana asioiden késittelyssa eik& saa niista
tietoa. (THL 2016.) Kun vanhemmat ovat keskeinen osa lapsen hoitotiimi&, he tuntevat
osallistumisensa hoitoonsa parempana ja ovat selvilld lapsen hoitosuunnitelmasta
(Reinke & Solheim 2014, 275).
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Sousan, Antunesin, Carvalhon ja Caseyn (2013) tutkimuksen mukaan vanhemmat
kokevat, ettd heidédn on ensisijaisen tarke&é olla ajan tasalla lapsen terveydentilasta
sairaalajaksolla. Suurin osa vanhemmista koki, ettd hoitajat ovat valmistautuneet
vastaamaan vanhempien kysymyksiin ja pitdmé&an heidat tilanteen tasalla. Useat
kuitenkin kokevat, ettd heidan osallistumisensa lapsen hoitoon haittaa hoitajien
rutiineja. (Sousa ym. 2013, 25-26.) Osa vanhemmista siis kokee olevansa ajoittain
hoitajien tiella ottaessaan osaa lapsensa hoitoon. Tutkimuksen mukaan osa
vanhemmista my0ds kokee epamukavaksi kertoa hoitajalle, ettei halua osallistua hoitoon
(Sousa ym. 2013, 26).

Jaakolan, Tirin, Kadridisen ja Polkin (2013) tutkimuksen mukaan vanhemmat voivat
osallistua esimerkiksi lastensa kivunhoitoon muun muassa tarkkailemalla lapsen kivun
merkkejd, olemalla lasna, siirtdamélld ajatuksia pois kivusta ja rentouttamalla lasta.
Henkilokunta voi mahdollistaa vanhempien osallistumisen esimerkiksi antamalla tietoa

kipuldakkeista ja muista kivunlievitysmenetelmistd. (Jaakola ym. 2013.)

2.4 Paatoksenteko lapsipotilaan hoidossa

Suomen perustuslain (11.6.1999/731) mukaan asianosaisilla on aina oikeus saada tietoa
heitd koskevista asioista seké oikeus kertoa niista omat ndkemyksensa. Ika ei ole peruste
sulkea ketadn tdméan oikeuden ulkopuolelle. Viranomaisilla on velvoite kohdella lapsia
tasa-arvoisesti yksilgind ja antaa heille mahdollisuus vaikuttaa itseddn koskeviin
asioihin. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731.) Paatdsvaltaa ei kuitenkaan voi siirtaa
lapselle (Lastensuojelulaki 13.4.2007/417).

Huoltajan on turvattava lapsen hyvinvointi ja nédin ollen hanelld on oikeus pé&attaa
lapsen hoidosta sek& muista henkilokohtaisista asioista, kunnes lapsi on taysi-ikéinen tai
menee naimisiin ennen 18 vuoden ik&4. Huoltajan tulisi keskustella lasta koskevista
paatoksistd yhdessd lapsen kanssa. (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
8.4.1983/361.) Alaikaisen potilaan mielipide hoidosta tulee selvittdd, mikali han ikénsé
ja kehitystasonsa perusteella on tdhén kykenevainen (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 17.8.1992/785).
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Lapsen voinnin ja terveydentilan sekd hoidon suunnittelun ja paatoksenteon tulisikin
tapahtua yhdessa vanhempien kanssa. Téalla tavoin tuetaan myos lapsen kykya osallistua
paatoksentekoon itseddn koskevissa asioissa ik& ja kehitysaste huomioiden. (Lehto
2004, 28.) Vanhempien tyytyvéisyys sairaalassa saatuun hoitoon myos kasvaa, mikéli
he saavat olla mukana hoidon pé&toksenteossa (Kirschbaum & Knafl 1994, Lehdon
2004 mukaan).

2.5 Perhekeskeinen hoitotyo

Yhdelle perheenjésenelle tapahtunut vaikuttaa kaikkien perheenjésenten toimintakykyyn
ja hyvinvointiin. Perhekeskeisessd tydssd korostetaan perhettd itsensa asiantuntijana
kaikessa perhettd koskevassa suunnittelussa ja paatdksenteossa. Perheen yksilolliset
tekijat kuten eldmaéntilanne, kulttuuritausta sek& tottumukset tulisi ottaa huomioon
parhaimman mukaan. (Lindholm 2005, 17.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen, se vaatii uuden eldméntavan ja
tasapainon etsimista. Siksi lapsen sairastuessa on tarkedd tukea koko perhettd lapsen
hoidossa. (Lindén, 2005, 32; Ruuskanen & Airola, 2005, 122.) Hopian (2006, 18)
mukaan lapsen kyky selviytyd sairaalahoidosta on vahvasti liitoksissa vanhempien
hyvinvointiin ja selviytymiskeinoihin. Vanhempien hyvinvointi helpottaa lapsen
sopeutumista sairaalahoitoon ja sairauteen. (Shields 2001, Lahteenmaki ym. 2004.
Hopia 2006, 18 mukaan)

Lehdon mukaan perhekeskeisyys on olennainen osa lapsen hoitotyota, siksi vanhempien
mukaan ottaminen ja tukeminen on tarke&a. Vanhempien mukanaolo hoidossa vahvistaa
vanhemmuuden kokonaisvastuun séilymistd, vaikka lapsi onkin sairaalahoidossa.
Hoitajan rooli on tukea perhettd hoitamaan lastaan myos sairaalassa. (Lehto 2004, 27-
28.) Tutkimuksen (Reinke & Solheim 2014, 271) mukaan suurin osa vanhemmista on
raportoinut saaneensa perhekeskeistd hoitotyota lapsen sairastaessa. Vanhemmat
tarvitsevat tukea jaksaakseen itse ja voidakseen olla tukena sairastavalle lapselle seka
hanen sisaruksilleen (Lindén 2005, 32; Ruuskanen & Airola 2005, 122). Taman
nédkokulman mukaan ei hoideta vain lasta vaan otetaan koko perhe kokonaisuutena

huomioon.
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Seuraavassa kuviossa esitdmme opinndytetydmme teoreettiset lahtokohdat. Kuviossa
lapsipotilas on kaiken keskitssd, lapsipotilaan taustalla paistaa vanhempien aurinko ja
perhekeskeinen hoitotyd sitoo molemmat yhteen. Kuvasimme lapsipotilaan syddmena,
silla lapsipotilas on lapsen hoitotydssé kaiken keskus ja ydin. Vanhemmat ovat aurinko,
joka tuo turvaa, iloa ja toivoa. Perhekeskeisyys on olennainen osa lapsen hoitoty6téd
(Lehto 2004, 27-28) ja perhekeskeinen hoito kasittad niin lapsen kuin vanhemmankin,
joten se sitoo ndma kaksi yhdeksi. Yla- ja alapuolella ovat paatoksenteko hoidossa ja
vanhemman osallistuminen hoitoon, silla ne ovat oleellinen osa lapsipotilaan

perhekeskeista hoitoa.

Vanhemman osallistuminen hoitoon

%

Vanhemmat

Lapsipotilas

Perhekeskeinen
hoitotyd g

A

Paatoksenteko hoidossa

Kuvio 1. Teoreettiset lahtokohdat
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, milld tavoin vanhemmat voisivat kokea
osallistuvansa lapsensa hoidon paatoksentekoon, sekd milla tavoin heidén
osallistumisensa paatoksentekoon Voisi mahdollistaa. Tarkoitus on
kirjallisuuskatsauksen  pohjalta tuottaa  hoitohenkilokunnalle tietoa keinoista

mahdollistaa vanhempien osallistuminen lapsen hoidon paatoksentekoon.

Tehtavat:
1. Mitk& asiat saavat vanhemmat tuntemaan, ettd he osallistuvat lapsen hoidon
paatdksentekoon?
2. Miten sairaanhoitaja pystyy mahdollistamaan vanhempien osallistumisen lapsen

hoidon paatdksentekoon?

Opinnaytetydbmme tavoitteena on, ettd hoitohenkilokunnan tietdmys aiheesta lisaantyy

ja sen myota lapsen ja vanhempien tyytyvaisyys hoitoon ja sen toteutumiseen kasvaa.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Toteutimme opinndytetydomme kuvailevana Kkirjallisuuskatsauksena. Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa tarkein tehtdva on arvioida ja tiivistaa jo olemassa olevaa tietoa
valitusta aiheesta (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 7). Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on
suositeltava lahestymistapa tehdesséd opinnédytetyotd, koska se on systemaattista
kirjallisuuskatsausta yksinkertaisempi tapa l&hestyd aihetta (Aveyard 2010, 17).
Ominaista on, etta kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tietoa jasennetdan ilman liian

tiukkoja rajoja tai séantoja (Salminen 2011, 6).

Kuvailevan Kirjallisuuskatsauksen teko voidaan jakaa neljaan eri vaiheeseen, jotka
kuitenkin kulkevat limittain tyoskentelyn aikana. Ndmé vaiheet ovat tutkimustehtéavien
muodostaminen, tutkimusten valitseminen, tutkimusten analyysi ja tuotetun tuloksen

tarkasteleminen. (Kangasniemi ym. 2013, 294.)

4.2 Opinnaytetydn tehtavien muodostaminen

Grantin & Boothin (2009) mukaan tutkimustehtdvd muodostetaan alustavan
kirjallisuuskatsauksen pohjalta, jolloin tyota ohjaavat kasitteet on avattu. Tehtdvét
kuvaillaan yleensd kysymyksen muodossa. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)
Opinnaytetyossa tehtdvan tulisi olla riittdvan rajattu, jotta siihen vastaaminen olisi
selkeampéé ja kysymykseen pystyisi perehtymddn syvéllisemmin. (Kangasniemi ym.
2013, 295.)

Opinndytetytéssamme muodostimme tehtdvat miettien tydmme tarkoitusta ja tavoitetta.
Teimme kysymyksistd selkedt ja hyvin rajatut sekd pyrimme siihen, etteivit ne ole
keskenddn liian samankaltaiset. Tehtdvat muotoutuivat opinndytetyon prosessin aikana

lopulliseen muotoonsa ohjaajan seka vertaisarvioijien palautteen perusteella.
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4.3 Tutkimusten valinta

Tutkimusten valinta tapahtuu osin samanaikaisesti analyysin kanssa. Tutkimusten
valitsemisessa on tarkedd jatkuvasti huomioida kuinka tutkimukset vastaavat
tutkimustehtdviin, esimerkiksi kuinka ne tadsmentdvat tai avaavat tehtévia.
Tutkimuskysymyksen laajuus ja kysymysten lukumadrda maarééavat sen kuinka paljon
tutkimuksia sisallytetddn kirjallisuuskatsaukseen. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)
Tutkimusten valitsemisessa oleellista on, ettd tieto on tuoretta ja tieteellistd. Kuitenkin
tarkeintd on, ettd tutkimukset auttavat tarkastelemaan tutkittavaa asiaa ilmiolahtoisesti ja
vastaa tarkoituksenmukaisesti tutkittavaan kysymykseen. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)
Tutkimusten valinnan prosessia voidaan kuvata tapauksesta riippuen laajasti tai hieman
niukemmin. Raportointiin voidaan siséllyttad esimerkiksi haussa kéytetyt tietokannat ja
hakukriteerit seka siind voidaan késitell tiedon luotettavuutta ja osuvuutta. (Carnwell &
Daly 2001, Rother 2007, Kangasniemi ym. 2013, 295 mukaan.)

Opinnaytety6homme haimme tutkimuksia suomalaisista ja englanninkielisisté lahteista.
Kéytimme tydssamme Tampereen ammattikorkeakoulun CINAHL, Medic, Ovid ja
Medline —tietokantoja. Rajasimme hakumme néihin tietokantoihin niiden kattavan ja
laajan valikoiman takia. Opinndytetydssamme kaytimme tutkimuksia, jotka oli
mahdollista saada  joko koulumme tietokannoista tai Kirjastosta.
Siséanottokriteereinamme oli julkaisuvuosi 2007-2018, julkaisukielenda suomi tai
englanti seka julkaisun saatavuus kokonaisena joko kayttdmistdmme tietokannoista tai
koulumme Kkirjastosta (Liite 1.). Tutkimusten luotettavuuden arvioinnissa kaytimme
apuna Julkaisufoorumi-luokitusjarjestelmad, joka arvioi keskeisten ulkomaalaisten ja

suomalaisten lehtien tieteellistd luotettavuutta (Julkaisufoorumi 2017).

Hakusanoina kdytimme sanoja: vanhemmat, isat, aidit, parents, mothers, fathers, perhe,
family, osallistuminen, involvement, participation, paatoksenteko, decision making,
lapset, children, lapsipotilas, child patient, perhekeskeinen hoitotyd ja family-centered
care, professional-family relations -sanoja. Hakusanojen muodostamisessa kéytimme
apuna FinMeSH / MeSH —sanastoja, vaikkakin sanoja osallistuminen, involvement,
participation, lapsipotilas, child patient, perhekeskeinen hoitoty6 ja family-centered care
emme pystyneet madrittelemadn tdman palvelun kautta (Finto 2018). Tutkimusten
valinnan pohjalta opinndytetybhomme valikoitui yhdeksén ulkomaalaista seka yksi

suomalainen tutkimus (Liite 2.).
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4.4 Tutkimusten analyysi ja tulosten tarkastelu

Tutkimusten analyysin vaiheessa keratystd tiedosta tehdadn tulkintoja ja kootaan ne
yhteen. Tutkimusten analyysi voidaan toteuttaa monella eri tapaa, yksinkertaisimmin
niin, ettd koonnissa kédytetdan tietoa eri tutkimusmenetelmin tehdyista tutkimuksista ja
tehddadn néistd johtopaatoksid. (Aveyard 2010, 124, 128.) Luimme valitsemamme
tutkimukset yksitellen 1api ja poimimme niistd tehtdviimme vastaavan tiedon. Tamén
jalkeen ké&ansimme englanninkielisen aineiston suomeksi ja pelkistimme sen.
Kokosimme tutkimusten antaman tiedon yhteen teemoittelun avulla ja yhdistimme ne

yhtenaisiksi tuloksiksi.

Tuotetun tuloksen tarkasteleminen pitaa sisélladn pohdinnan, jossa késitellddn muun
muassa sitd, kuinka hyvin tutkimus on palvellut tarkoitustaan sekd minkalaisia
kehittdmistarpeita se on nostanut esille. Tarkastelun vaiheessa pohditaan myds
tutkimuksen eettisyyttd ja luotettavuutta. (Kangasniemi ym. 2013, 297.) Pohdinnassa
olemme kasitelleet tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta sekd pohtineet esimerkkeja

hoitotyon kehittamiseksi.
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinnaytetyomme tulokset vanhempien osallistumisesta lapsen hoidon paatoksentekoon
on jaettu asettamiemme tehtévien perusteella. Tuloksissa kulkee limittdin seka
vanhempien tuntemus osallistumisestaan hoidon paatoksentekoon ettd sairaanhoitajan
keinot mahdollistaa vanhemman osallistuminen. Tulokset on jaettu seuraaviin
teemoihin: tiedonanto, vanhempi paatdksentekijand, vanhemman ja sairaanhoitajan
valinen yhteisty6 seka sairaanhoitajan rooli vanhemman paatoksenteon mahdollistajana.
Teemat sivuavat vahvasti toisiaan ja kulkevat jossain madrin tulosten joka vaiheessa
mukana. Esimerkiksi tiedonantoa sivutaan myos kappaleessa vanhemman ja hoitajan
valisesta yhteistydstd. Opinndytetydssdmme kéytdamme termeja sairaanhoitaja, hoitaja ja

hoitohenkil6kunta, jotka kaikki ovat kuitenkin yhdistettavissa sairaanhoitajan tyohon.

5.1 Vanhempien ja hoitajien yhteistyo

Vanhempien ja hoitajien vélinen yhteistyon luominen, molemminpuolinen luottamus
seké toisen asiantuntijuuden kunnioittaminen ovat tarkeité asioita lapsen hoidossa (Avis
& Reardon 2008; Ford & Turner 2001, Giambra Stiffler & Broome 2014 mukaan).
Vanhempien luottamusta hoitajiin lisaa se, ettd vanhemmat saavat osallistua lapsensa
hoitoon  esimerkiksi  vaihtamalla  vaippaa, kylvettamélla tai  avustamalla
hoitotoimenpiteissd. Luottamus hoitajiin lisdd tunnetta siité, ettd lapsen luota voi vélilla
poistua. (Coats ym. 2018, 54.) Sekd hoitajien ettd vanhempien nakemys on, ettd
vanhemmilla on oikeus ilmaista kysymyksiaan ja huolenaiheitaan lapsen hoidosta ilman
tuomitsemista (Giambra, Sabourin, Broome & Buelow 2014, Shields, Hunter & Hall
2004, Shields, Young & McCann, 2008, Giambra ym. 2014b, 373 mukaan).

Vanhempien luottamus hoitohenkilokuntaa kohtaan on tarkedd (Charney 1990,
Fairgrieve 1997, Letourneau, Neufeld, Drummond & Barnfather 2003, Holm, Patterson
& Gurney 2003, Flynn & Ogden 2004, Jackson, Cheater & Reid 2008, 141 mukaan)
erityisesti tilanteissa, joissa vanhemmat vastaanottavat tietoa monilta eri hoitoalan
ammattilaisilta (Jackson ym. 2008, 141). Vanhemmat toivovat informaation jatkuvuutta
niin, ettd ammattilaiset jakavat tietoa keskendén, (Wharton, Levine, Buka & Emanuel
1996, Lahteenméki ym. 2000, Case 2000, Hoddinott & Pill 2000, Redlinger-Grosse ym.
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2002, Poltorak, Leach, Fairhead & Cassell 2005, Jackson ym. 2008, 241 mukaan) miké
lisdd vanhempien luottamusta hoitohenkilokuntaan (Stille ym. 2013, 124). Suunniteltu
hoito on johdonmukaisempaa, kun lasta hoitava hoitohenkilokunta pysyy
mahdollisimman samana (McNeill 2004, Shallow ym. 2011, 169 mukaan).

Ymmartadkseen hoitajilta saadun tiedon lapsen hoidosta vanhemmat haluavat n&hda
miten hoito toteutuu kaytannossa. Seka hoitajien, ettd vanhempien mukaan
luottamuksellisen yhteistyén luomisessa auttavat hoitajan asiantuntevuus hoidossa, seka
kyky opastaa vanhempia. (Ford & Turner 2001, Giambra ym. 2014a, Giambra ym.
2014b, 373 mukaan.) Tarkkaillessaan hoitajien toimintaa vanhemmat muodostavat
mielipiteitd hoitajan patevyydesta (Giambra ym. 2014b, 373).

Yhteistyéhon hoitohenkilékunnan kanssa tulee haasteita, mikéli vanhemmat eivét saa
paatoksilleen tukea. Vanhemmat ja hoitohenkilokunta kokevat yhteistyon paranevan,
kun he tarkkailevat lasta yhdessa. (@ien ym. 2009, 561.) Hoitohenkilokunnan jaddessa
pois yhteisistd lapsen tarkkailuhetkista sekd tavoitteiden asettamisesta, vanhemmat
kokevat sen vaikeuttavan yhteistydsuhteen luomista hoitohenkilokunnan kanssa (dien
ym. 2009, 562). Mikali hoitohenkilokunta suhtautuu etéisesti tai esineellistéen
lapsipotilaaseen, vanhemmat voivat kokea, ettei hoitohenkil6kunta usko hoidon
tehoavuuteen. Tdma voi aiheuttaa luottamuspulaa vanhempien ja hoitohenkilékunnan
valilla. (Rempel ym. 2004, Payot, Gendron, Lefebvre & Doucet 2007, Kavanaugh, Mo-
ro & Savage 2010, Allen 2014, 1293 mukaan.)

Vanhempien pyytédessd ehdotuksia hoidosta, hoitajat saavat tietoa vanhempien
nakemyksista lapsen hoidossa (Ford & Turner 2001, Giambra ym. 2014b, 371-373
mukaan). Hoitohenkilokunnan luottamusta vanhempiin ilmentdd se, ettd he kysyvét
vanhemmilta heiddn mielipiteitd&n ja ajatuksiaan siit4, kuinka hoidon tulisi jatkua
(McAnuff, Boyes & Kolehmainen 2014, 2240). Vanhemmat toivovat, ett4
vuorovaikutusta hoitajien ja vanhempien valilla lisattéisiin ja vanhemmilta kysyttaisiin
tiedontarpeita seka esimerkiksi halua olla l&sna toimenpiteiden aikana (Palomaa,
Korhonen & Polkki 2016, 8). Vanhempien ja hoitohenkilokunnan toimivaan
yhteistyohon vaikuttaa positiivisesti hoitajan empaattinen, (Avis & Reardon 2008;
Margolan, Fraser & Lenton 2004, Giambra ym. 2014b, 371 mukaan; McAnuff ym.
2014, 2241) myotatuntoinen, valiton ja ystavallinen tapa kommunikoida.

Sairaanhoitajana olennaista on antaa emotionaalista tukea ja pystya kasitteleméaan
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vanhempien tunteenpurkauksia (Avis & Reardon 2008; Margolan ym. 2004, Giambra
2014b, 371 mukaan). Sairaanhoitajan herkkyys havaita ja ymmartdd vanhempien
tarpeita on tarkedd yhteistyolle (Shields, Hunter & Hall 2004; Shields, Young &
McCann 2008, Giambra ym. 2014b, 371 mukaan).

Vanhempien viettdessa osastolla enemmén aikaa hoitajat tutustuvat perheeseen ja
perheen taustoihin paremmin. Hoitajat saavat myo6s tietoa siitd, mik& on vanhempien
ymmarrys lapsen terveydellisesta tilasta sekd heidan toiveistaan hoidon suhteen.
Vanhempien ja lapsen tarpeisiin on myds helpompi vastata heidén viettdessddn
enemman aikaa osastolla ja sen kautta rakentaa luottamusta vanhempien ja
hoitohenkilokunnan valille. (Coats ym. 2018, 55.) Vanhempien pééatoksentekoa
edistavat hoidon selkeét tavoitteet. Jatkuva keskustelu hoidon tavoitteista vanhempien ja
hoitajien valilla on tarkedd. Yhteinen tavoitteiden asettaminen edistaa yhteistyota myos

muiden ammattilaisten kanssa. (@ien, Fallang & Ostensjot 2009, 562.)

5.2 Tiedonanto

Vanhemmat nojaavat vahvasti saamaansa tietoon tehdessaan paatoksia lapsen hoidosta.
Tapa, jolla tieto vanhemmille annetaan vaikuttaa heidédn paatoksentekoonsa. Tata
paatdksentekoa voi mahdollistaa kertomalla olennaisen tiedon oikealla tavalla. (Allen
2014, 1293.) Tieto hoidosta tulee kertoa vanhemmille useaan kertaan selkeésti,
rehellisesti, valttden ammattikieltd (Grobman ym. 2010, Allen 2014, 1293 mukaan) sek&
molemmille vanhemmille tasapuolisesti (Neil-Urban & Jones 2002, Shallow ym. 2011,
169 mukaan). Tiedon tulee olla johdonmukaista (Steinberg & Brain 2001, Niederhauser,
Baruffi & Heck 2001, Hinds, Oakes & Furman 2001, Woods ym. 2003, Jackson ym.
2008, 238 mukaan), ajankohtaista (Perkins 1982, Charney 1990, Statham & Green
1993, Kai 1996, Arske & Sloper 1999, Hinds ym. 2001, Jackson ym. 2008, 238
mukaan), kattavaa (Santalahti, Hemminki, Latikka & Ryynénen 1998, Hinds, Oakes &
Quargnenti 2000, Hannon ym. 2000, Guerriere, McKeever, Llewellyn-Thomas & Berall
2003, Bath & Guillaume 2004, Jackson ym. 2008, 238 mukaan), nayttéon perustuvaa
(Charney 1990, Brotherson ym. 1995, Kai 1996, Alfredsson, Svensson, Trollfors &
Borres 2004, Miracle, Meier & Bennett 2004, Jackson ym. 2008, 238 mukaan), helposti
saatavaa (Carroll, Brown, Reid & Pugh 2000, Wocial 2000, Bath & Guillaume 2004,
Wroe, Turner & Salkovskis 2004, Miracle ym. 2004, Van den Berg, Timmermans &
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Ten Kate 2005, Jackson ym. 2008, 238 mukaan) seka yksildllista (Markens, Browner &
Press 1999, Alfredsson ym. 2004, Taylor, Gallagher & McCullough 2004, Ranchod,
Ballot & Martinez 2004, Cullen 2005; Jackson ym. 2008, 238 mukaan).

Vanhemmille on térkedd kertoa tietoa sairaudesta, sen vakavuudesta ja kuinka pitkélle
se on edennyt (Ahmed ym. 2008, Balkan ym. 2010, Chaplin, Schweitzer & Perkoulidis
2005, Lam ym. 2009, Rempel ym. 2004, Zyblewski ym. 2009, Allen 2014, 1293
mukaan). Vanhemmat tarvitsevat tietoa taudinhallinnasta, (Weiner, Vasquez & Battles
2001, Shallow ym. 2011, 160 mukaan) hoitovaihtoehdoista, (Stille ym. 2013, 124-125)
hoitomenetelmista sekd (Ahmed ym. 2008, Balkan ym. 2010, Chaplin ym 2005, Lam
ym. 2009, Rempel ym. 2004, Zyblewski ym. 2009, Allen 2014, 1293 mukaan) hoidon
hyodyistd ja haittavaikutuksista (Einarsdottir 2009, Allen 2014, 1293 mukaan). He
kaipaavat tietoa hoitojen vaikutuksista lapsen sairauteen ja elamanlaatuun; aiheuttavatko
ne esimerkiksi kipua tai karsimysta lapselle (Culbert & Davis 2005, Sharman, Meert &
Sarnaik 2005, Snowdon, Elbourne & Garcia 2006, Allen 2014, 1293 mukaan).
Hoitohenkilokunnan on tarkeé&é kertoa tehdyt toimenpiteet, perusteet niiden tekemiselle
(Shields, Young & McCann 2008, Giambra ym. 2014b, 372 mukaan) seka tietoa siitd,
mihin hoidolla pyritadan (Auert, Trembath, Arciuli & Thomas 2012, 114).

Palomaan, Korhosen ja Polkin tutkimuksen (2016, 7) mukaan vanhemmat toivovat
ohjaukseen ja tiedonantoon monipuolisia menetelmid, kuten suullista ohjausta,
kirjallista materiaalia sekd demonstraatiota. Vanhemmat suosivat mahdollisuutta lukea
tietoa tai katsoa videoita aiheesta etuk&teen ennen kasvotusten keskustelemista
hoitoalan ammattilaisen kanssa (Fitzgerald & Glotzer 1995, Ciesielski-Carlucci,
Milliken & Cohen 1996, Wharton, Levine, Buka & Emanuel 1996, Jaques, Bell,
Watson & Halliday 2004, Jackson ym. 2008, 239 mukaan).

Vanhemmat kaipaavat hoitohenkilékunnalta tietoa ja tukea lapsensa hyvinvoinnin
parantamiseksi (Weiner, Vasquez & Battles 2001, Neil-Urban & Jones 2002, Peck &
Lillibridge 2005, Shallow, ym. 2011, 160 mukaan) ja vanhemmat nojaavat vahvasti
saamaansa tietoon tehdessddn paatoksid lapsen hoidosta (Allen 2014, 1293).
Vanhemmat luottavat hoitohenkilokunnan tietotaitoon ja mielipiteeseen lapselle
sopivimmista hoitomuodoista (Bluebond-Langner, Belasco, Goldman & Belasco 2007,
Partridge ym. 2005, Rempel ym. 2004, Sharman, Meert & Sarnaik 2005, Allen 2014,
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1293 mukaan) ja tieteellisesti tutkittuun tietoon kyseisen hoitomuodon vaikutuksista
(Ellinger & Rempel 2010, Rempel ym. 2004, Allen 2014, 1293 mukaan).

Hoitajien tulee antaa vanhemmille tietoa hoidosta hyvissa ajoin, jotta paatosté ei tarvitse
tehda ilman tarpeellista tietoa (Ciesielski-Carlucci, Milliken & Cohen 1996, Barden,
Dowell, Schwatz & Lackey 1998, Austin 2001, Earle 2002, Gurriere, McKeever,
Llewellyn-Thomas & Berall 2003, Woods ym. 2003, Jackson ym. 2008, 247 mukaan)
tai samaan aikaan tiedon saannin kanssa (Carroll, Brown, Reid & Pugh 2000, Vandvik
& Forde 2000, Ciesielski-Carlucci, Milliken & Cohen 1996, Seror, Costet & Ayme
2001, Jackson ym. 2008, 239 mukaan). Vanhemmat toivovat saavansa tiedonsaannin
jalkeen aikaa keskusteluun ja pohtimiseen, ennen kuin péaatoksia tehdaan (Jackson ym.
2008, 239).

5.3 Vanhempi paatoksentekijana

Vanhemmat kokevat, ettd heiddn on térkedd olla mukana hoidon eri vaiheissa
(Margolan, Fraser & Lenton 2004, Giambra ym. 2014b, 373 mukaan). He voivat
helposti ajautua ohjattavan rooliin sairaalassa, koska tarvitsevat tietoa ja opastusta
lapsen hoidossa (Swallow 2008, Shallow ym. 2011, 170 mukaan). Vanhemmat
arvostavat ammattilaisten kyvykkyyttd, mutta haluavat ettd hoidon tavoitteiden
asettamisessa huomioidaan myo6s heiddn ndkemyksensa. Kuitenkin saadessaan liikaa
vastuuta tavoitteiden asettamisessa ja madrittelyssa, vanhemmat voivat alkaa epailla
omaa péatevyyttaan. (dien ym. 2009, 561.)

Vanhemmat haluaisivat itse paattad paatoksentekoon osallistumisensa tason (Rogers &
Pilgrim 1994, Kluwin & Stewart 2000, Vandvik & Forde 2000, Gardner ym. 2002,
Brinchmann, Forde & Nortvedt 2002, Gagnon & Recklitis 2003, Jackson ym. 2008, 242
mukaan). P&&atoksenteon tasoja ovat esimerkiksi péatoksen tekeminen itsendisesti,
paatoksen tekeminen yhteistydssé hoitoalan ammattilaisten kanssa ja pé&atoksen teon
jattaminen kokonaan hoitoalan ammattilaisille. Lapsipotilaan vanhemmat haluaisivat
jatkuvaa keskustelua paatoksentekoon osallistumisesta, jotta he voivat missa vaiheessa
tahansa hoitoa vaihtaa mielipidettadan siihen osallistumisensa tasosta. (Wharton, Levine,
Buka & Emanuel 1996, Kirk 2001, Jackson ym. 2008, 242 mukaan.) Pitaméalla yll&
keskustelua heidan roolistaan paatoksenteossa, voidaan lisata heidén aktiivista rooliaan
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(Swallow 2008, Shallow ym. 2011, 170 mukaan). Vanhempien paatdksentekoa ei tulisi
painostaa, vaan sille tulisi antaa aikaa (McAnuff ym. 2014, 2240).

5.4 Sairaanhoitajan rooli vanhemman paatéksenteon mahdollistajana

Vanhemmat arvostavat hoitajien pyrkimyksid ottaa heidat mukaan hoidon
paatoksentekoon (Neil-Urban & Jones 2002, Shallow ym. 2011, 166 mukaan).
Sairaanhoitajana onkin tarkedd ymmartad paatoksentekotilanteessa, ettd vanhemmat
ovat asiantuntijoita, kun puhutaan heiddn lapsestaan (Allen 2014, 1301).
Sairaanhoitajan tulee tukea ja auttaa vanhempia lapsen hoidon aikana. Se pitéa siséllaan
muun muassa vanhemman hyvinvoinnista huolehtimisen tarjoamalla esimerkiksi tilan
rauhoittumista varten. (McNeill 2004, Shallow ym. 2011, 169 mukaan.)

Hoitohenkilokunnan on tirke&dd tukea vanhempaa pdadtoksenteossa kuuntelemalla,
(Giambra ym. 2014a, Giambra ym. 2014b, 371 mukaan; Kavanaugh ym. 2010,
Redlinger-Grosse ym. 2002, Allen 2014, 1301 mukaan; McAnuff ym. 2014, 2241)
ystavélliselld ja lohduttavalla kaytokselld, toivon yllapitamiselld, henkiselld tuella ja
tiedostamalla paatoksentekoon liittyva vaikeus ja epavarmuus (Kavanaugh ym. 2010,
Redlinger-Grosse ym. 2002, Allen 2014, 1301 mukaan). Vanhempia olisi hyva
kannustaa kertomaan mielipiteitddn, kertaamaan hoitohenkilokunnalta kuulemaansa
tietoa ja esittdmaan kysymyksia (Stille ym. 2013, 124-125). He toivovat hoitajien
mahdollistavan kysymyksien esittdmisen (Giambra ym. 2014a, Giambra ym. 2014b,
371 mukaan) ja vastaavan esitettyihin kysymyksiin, sekd antavan ehdotuksia ja
selityksia lapsen hoidosta (Giambra ym. 2014a, Shields, Hunter & Hall 2004, Giambra
ym. 2014b, 371 mukaan). Heité olisi hyva rohkaista kertomaan huoliaan ja ideoitaan ja
miettima&n sopivia hoitovaihtoehtoja yhdessé (Stille ym. 2013, 124-125).

Hoitajan tulee antaa tietoa yksityiskohtaisesti ja rehellisesti, jotta vanhemmat kokevat
hanen ymmértavan lapsen hoidon kokonaistilanteen. (Stille ym. 2013, 124-125).
Vanhemmat haluavat myos varmistaa, ettd heidan hoitajille antamansa tieto koskien
lapsen hoitoa on ymmarretty. Molemminpuolinen selkeé tiedonanto parantaa yhteistyota
(Giambra ym. 2014a, Giambra ym. 2014b, 371 mukaan) sek& helpottaa suoraan hoitoon
osallistuvien kykya tehda paatoksia yhdessd (Auert ym. 2012, 114). Sairaanhoitajan

tulee kannustaa vanhempia olemaan l4snd hoitotoimenpiteissé, antaa riittavaa tietoa
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aikatauluista, esimerkiksi tulevista hoitotapaamisista seké arvostaa vanhempien panosta,
(Neil-Urban & Jones 2002, Shallow ym. 2011, 169 mukaan) ajatuksia ja ideoita lapsen
hoidossa (Stille ym. 2013, 124-125). Tam4 tarkoittaa esimerkiksi positiivisen (McAnuff
ym. 2014, 2241) ja rakentavan palautteen antamista (Jien ym. 2009, 561).
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) mukaan tutkimus on eettisesti hyvéaksyttava,
kun sitd tehdessé on noudatettu hyvié tieteellisid kdytant6ja. Tama tarkoittaa sité, etta
tutkimus on tehty huolellisesti, rehellisesti ja tarkasti jokaisessa tyon vaiheessa.
Tutkimus on tarkead suunnitella, toteuttaa ja raportoida tieteelliselle tiedolle kuuluvien
sdannosten mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) Olemme noudattaneet
opinnédytetydn prosessissa tutkimuksen eettisid periaatteita sekd hyvié tieteellisia

kaytantoja.

Raportissamme olemme Kkuvailleet opinndytetyon prosessia Kirjallisuuskatsauksen
vaiheiden mukaisesti selkeésti, tarkasti ja l&pinékyvésti. Tutkimusstrategia sisaltden
hakusanat, hakuprosessin seké sisaanotto- ja poissulkukriteerit tuodaan esille, jotta haku
on mahdollisimman hyvin toistettavissa ja luotettavuus paranee (Johansson ym. 2007,
53). Tutkimusta tehdessa noudatetaan my0ds sovittuja tiedonhankinta-, tutkimus- ja
arviointimenetelmid. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Tyéssamme olemme
kayttdneet koulumme hyvaksymié tietokantoja sekd sanastoja. Olemme taulukoineet
kayttimamme hakusanat ja —lausekkeet l&pindkyvyyden lisadmiseksi (liite 1).
Sisadnotto- ja poissulkukriteerit ovat ndhtavilla sek& taulukossa (liite 1) ettd kaaviossa
(kaavio 1).

Kirjallisuuskatsaus metodina on hahmottunut meille tutkittuun tietoon perehtymalla
sek&d metodiopintojen avulla. Tutkimuksessa kunnioitetaan muiden tutkijoiden tyota
viittaamalla heidan teksteihinsd asianmukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012). Tydssamme olemme huomioineet tutkijat asianmukaisesti viittaamalla heidan
teksteihinsa rehellisesti esimerkiksi kayttamélla oikeita termejd hoitohenkilokunnasta
(hoitaja, sairaanhoitaja). Eettisesti hyvaksyttavalla tutkimuksella on tarvittavat
tutkimusluvat seka tutkimuksen budjetti, tekijanoikeudet ja séilytys on sovittu etukateen
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Asianmukainen tutkimuslupa on hankittu
Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltd. Budjetista olemme vastanneet itse kokonaan

opinnaytetyon tekijoiné.
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Opinnaytetydomme luotettavuutta vahentdd se, ettd useiden l&hteind kayttdmiemme
kirjallisuuskatsausten lahteet ovat vanhempia kuin vuonna 2007 julkaistuja. Koemme
kuitenkin, ettd ké&sittelemdmme aihe ei vanhene, joten vanhemmatkin l&hteet ovat
edelleen ajantasaisia. Taméa opinndytetyd on ollut meille ensimméinen suuri projekti,
joten kokemattomuutemme heikentdd tyon luotettavuutta. Koemme kuitenkin
opinnaytetydomme vahvuudeksi sen, ettd tyolla on ollut kolme tekija4. Kun on useampi
tekija, teksti on suodatettu useamman silmdparin alla ja virheet on huomattu
helpommin. Ajatusten vaihtoa on enemmaén ja jokainen on tuonut omaa nakdkulmaansa
aiheeseen ja sen Kkasittelyyn. Luotettavuutta heikentdd se, ettd saimme kasiimme
tutkimuksia vain koulun tietokantojen kautta, joten monet hyvat tutkimukset ovat
voineet ja&da kirjallisuuskatsauksemme ulkopuolelle. Kéaytimme kuitenkin paljon
ulkomaalaisia lahteitd, joten tydomme tulokset ovat kattavia ja kansainvalisia. Toisaalta

kielend englanti voi mahdollistaa kdanndsvirheet tulosten tarkastelussa.

6.2 Tulosten tarkastelu ja hoitotyén kehittdminen

Tuloksissamme nousee vahvasti esille osa-alueita, jotka tulee ottaa huomioon
vanhempien paatoksenteossa. Vanhempien ja hoitajien valinen luottamus on pohja
toimivalle yhteistydlle (Avis & Reardon 2008; Ford & Turner 2001, Giambra ym. 2014
mukaan). Yhteisty6td voi rakentaa esimerkiksi yhdessa tekemalld, kuten tarkkailemalla
lasta yhdessa (@ien ym. 2009, 561) tai pyytaméll4d vanhempaa avustamaan jossakin
hoitotoimenpiteessa (Coats ym. 2018, 54). Hyva yhteistyd voi luoda ilmapiirin, jossa
vanhemmat voivat avoimesti esittdd kysymyksidan ja huolenaiheitaan hoitajille, ja
vastavuoroisesti hoitajat vanhemmille. Vanhempien viettdessa aikaa osastolla, hoitajat
tutustuvat vanhempiin ja saavat tietoa myos siitd, kuinka hyvin vanhemmat ovat
tilanteen tasalla hoidosta ja lapsen voinnista (Coats ym. 2018, 55). T&man voi
mahdollistaa esimerkiksi joustavilla vierailuajoilla ja tarjoamalla vanhemmille

mahdollisuus y6pya osastolla.

Tiedonannolla on suuri merkitys vanhempien péaétoksentekoon lapsen hoidosta (Allen
2014, 1293). Sairaanhoitajalla onkin iso vastuu tiedon antamisessa vanhemmille. Siksi
onkin tarkedd miettid, miten ja millaista tietoa antaa. Tiedon tulee olla ajantasaista
(Perkins 1982, Charney 1990, Statham & Green 1993, Kai 1996, Arske & Sloper 1999,
Hinds ym. 2001, Jackson ym. 2008, 238 mukaan) ja selkedd, hoitajan tulee myos



25

varautua siihen, etta se taytyy kertoa vanhemmille useaan kertaan (Grobman ym. 2010,
Allen 2014, 1293 mukaan). Vanhemmat kaipaavat tietoa sekd lapsen sairaudesta
(Ahmed ym. 2008, Balkan ym. 2010, Chaplin, Schweitzer & Perkoulidis 2005, Lam
ym. 2009, Rempel ym. 2004, Zyblewski ym. 2009, Allen 2014, 1293 mukaan) etta
hoitomenetelmistd (Ahmed ym. 2008, Balkan ym. 2010, Chaplin ym 2005, Lam ym.
2009, Rempel ym. 2004, Zyblewski ym. 2009, Allen 2014, 1293 mukaan). Tiedonannon
ajoituksen tulisi olla sellainen, ettd vanhemmalla on aikaa mietti& saamaansa tietoa
ennen kuin tarvitsee tehda paatoksia (Jackson ym. 2008, 239). Tietoa olisi hyva antaa
eri tavoin: suullisesti, kirjallisesti ja demonstroiden (Palomaa ym. 2016, 7). Tiedonantoa
voi tehostaa esimerkiksi kaavakkeilla, joihin hoitajat voivat merkitd vanhemmille
kertomansa tiedon. Taten tiedonanto on organisoitua ja auttaa hoitajaa hahmottamaan
vanhemmille jo tarjotun tiedon maaran ja vanhemmat saavat kaiken tarvitsemansa

tiedon lapsensa hoidosta.

Vanhemmat haluavat olla hoidon eri vaiheissa mukana, mutta haluavat itse paattaa
minka verran osallistuvat (Rogers & Pilgrim 1994, Kluwin & Stewart 2000, Vandvik &
Forde 2000, Gardner ym. 2002, Brinchmann, Forde & Nortvedt 2002, Gagnon &
Recklitis 2003, Jackson ym. 2008, 242 mukaan). He myos toivovat jatkuvaa keskustelua
osallistumisensa maarastd (Wharton, Levine, Buka & Emanuel 1996, Kirk 2001,
Jackson ym. 2008, 242 mukaan). Vanhemmat luottavat ammattilaisten pétevyyteen
mutta toivovat ettd myods heiddn toiveensa ja nakemyksensd hoidossa huomioitaisiin
(@ien ym. 2009, 561.).

Sairaanhoitaja voi toiminnallaan pyrkia mahdollistamaan vanhemman osallistumisen
hoitoon esimerkiksi pitamalla vanhemmat ajan tasalla aikatauluista, kuten
hoitoneuvotteluista (Neil-Urban & Jones 2002, Shallow ym. 2011, 22 169 mukaan).
Tarkeitd taitoja ovat kuunteleminen (Giambra ym. 2014a, Giambra ym. 2014b, 371
mukaan; Kavanaugh ym. 2010, Redlinger-Grosse ym. 2002, Allen 2014, 1301 mukaan;
McAnuff ym. 2014, 2241), kysymysten esittdminen vanhemmille ja heidén
kysymyksiinsd vastaaminen a (Giambra ym. 2014a, Shields, Hunter & Hall 2004,
Giambra ym. 2014b, 371 mukaan). Vanhemmille tulisi antaa tilaa ilmaista tunteitaan,
ymmartden ja hyvéksyen vaikeat tilanteet liittyen lapsen sairastamiseen. T&han voi
auttaa se, ettd sairaanhoitaja varaa aikaa keskusteluun vanhemman kanssa ilman lasta.

Tallgin vanhempi saa kertoa ajatuksistaan rehellisesti ja ajan kanssa.



26

Jdimme kaipaamaan enemman suomalaisia tutkimuksia aiheesta. Tama kertoo
mielestamme siitd, ettd aihetta ei ole Suomessa kasitelty riittdvasti. VVanhempien
kokemuksia ja tutkimuksia paatoksentekoon osallistumisesta 1oytyy kohtalaisesti, mutta
keinoja tilanteen kehittamiseksi ei ole juuri tutkittu. Mielestimme aihetta selkeyttaisi
myo6s tutkimus siitd, millaisia kokemuksia sairaanhoitajilla on tilanteista, joissa

vanhemmat ovat osallistuneet lapsensa hoidon paatoksentekoon.
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LITTEET

Liite 1. Hakulausekkeet, tulokset ja sisd&nottokriteerit tietokannoista

Tietokanta Hakulausekkeet Hakutulokset | Sisdanottokriteerit
Medic vanhem* isa* diti* didi* isien parent* mother* 4 Julkaisuvuosi 2007-2018
father* perhe* famil* AND osallistum* involv* par- Kieli: suomi/englanti
ticipat®* AND paatoksente* "decision making" paat- Saatavilla tietokannasta
tami* "paatoksen tekeminen" "shared decision" tai Tampereen
ammattikorkeakoulun
laps* child* lapsipotila* "child patient" AND osal- 2 kirjastosta

listum™ involv* participat®* AND paatoksente* "de-
cision making" paattami* "paatoksen tekeminen"
"shared decision"

laps* child* lapsipotila* "child patient" 23
paatdksente* "decision making" paattami*
"paatoksen tekeminen" "shared decision"

laps* child* lapsipotila* "child patient" AND 13
paatoksente* "decision making" paattami*
"paatoksen tekeminen" "shared decision" AND
hoido* hoit*

vanhem* isd* aiti* didi* isien parent* mother* 18
father* perhe* famil* AND paatoksente* "decision
making" paattami* "paatoksen tekeminen" "shared
decision" AND hoid* hoit* car* treatment*

vanhem* isa* aiti* aidi* isien parent* mother* 21
father* perhe* famil* AND paatoksente* "decision

making" paattami* "paatoksen tekeminen" "shared
decision"
osallist* involve* participat* AND "Decision mak- 2

ing" Paatoksentek* AND Vanhem* parent* isa*
father* mother* aiti* aidi* perhe* famil*

osallistum* involve* participat* AND Vanhem* 132
parent® isa* isi* aiti* didi* perhe* famil* mother*
father* huoltaj* holhooj* "legal guardian" "family-
centered care" "perhekeskeinen hoitoty6" AND
sairaal® hoit* hoitotyo* "patient care" care* treat-
ment* hoidot* sairau* disease™ nursing nurse*

CINAHL ( (MH "Decision Making, Family") OR (MH "Decision | 57 Julkaisuvuosi 2007-2018
Making+") OR (MH "Participation: Health Care Deci- Kieli: englanti
sions (lowa NOC)") ) AND ( (MH "Disease+") OR Vertaisarvioitu
(MH "Patient Care+") OR (MH "Patient Care Koko teksti saatavilla
Plans+") OR ) AND ( (MH "Child, Hospitalized") OR Saatavilla tietokannasta
(MH "Child, Medically Fragile") OR (MH "Child, Dis- tai Tampereen

abled") OR (MH "Child, Preschool") ) AND ( (MH ammattikorkeakoulun
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"Guardianship, Legal+") OR (MH "Family+") OR (MH
"Parents+") OR (MH "Family Centered Care+") )

kirjastosta

( parent* OR famil* OR mother* OR father* OR 217
"legal guardian" OR "family-centered care" ) AND (
"decision making" OR "shared decision" OR deci-
sion* ) AND ( child* OR "child patient" ) AND ( "pa-
tient care" OR care* OR treatment* OR disease* OR
nursing OR nurse* ) AND ( involve* OR participat* )
Medline (EB- (MH "Decision Making+") AND (MH "Parents+") 96 Julkaisuvuosi 2007-2018
SCO) AND (MH "Child+") OR (MH "Child Care+") Kieli: englanti
Koko teksti saatavilla
"family centered care" AND (MH "Decision Mak- 8 Saatavilla tietokannasta
ing+") tai Tampereen
ammattikorkeakoulun
(MH "Child+") AND (MH "Decision Making+") AND 35 kirjastosta
(MH "Professional-Family Relations") AND "care"
Medline (Ovid) | ((parent* or famil*) and "decision making" and 131 Julkaisuvuosi 2007-2018
child*) Vertaisarvioitu
Saatavilla tietokannasta
((Parent* or famil*) and participat*) and child* and | 29 tai Tampereen

treatment

ammattikorkeakoulun
kirjastosta




Liite 2. Valitut tutkimukset
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Tutkimus

Tutkimuksen tekijat,
julkaisuvuosi ja

julkaisupaikka

Tutkimusmenete

Ima ja aineisto

Keskeiset tulokset

Goal-setting in paediat-
ric rehabilitation: per-
ceptions of parents and

professional

@ien, I., Fallang, B. &
Ostensjot, S. 2009.
Child: Care, Health &
Development 2010

36(4), 558-565

Kvalitatiivinen
tutkimus,
kaksivaiheinen

haastattelu.

13 CP-vammaisen
lapsen
vanhemmat ja

palveluntarjoajat.

1) Tavoitteet lisadvat
patevyytta

2) Tavoitteet ohjaavat
huomiota

3) Tavoitteet kuuluvat

jokapdivaiseen elaméaan

An Integrative Review
of Communication
Between Parents and
Nurses of Hospitalized
Technology-Dependent
Children

Giambra, B., Stiffler,
D. & Broome, M.
2014. Worldviews on
Evidence-Based Nurs-
ing 2014 11:6, 369-
375

Integratiivinen

kirjallisuuskatsau

S.
6 tutkimusta
vuosilta 2000-
2014.

Vanhempien ja hoitajien
valisessdé kommunikoinnissa
on tarkedd selkedn tiedon
antaminen, vanhempien
huomioiminen

paatoksenteossa, luottamus ja

kunnioitus, huolehtiva
asenne, hyvan hoidon
puolesta ~ puhuminen ja

rooleista keskusteleminen.

Fathers’ contributions
to the management of
their child’s long-term
medical condition: a
narrative review of the

literature

Shallow, V.,
Macfadyen, A., San-
tacroce, S. & Lambert,
H. 2011. Health Ex-
pectations 2012 15(2),

157-175

Narratiivinen

kirjallisuuskatsau

S.
29 tutkimusta
vuosilta 1995-
2008.

aikavélin
kykyyn

edistéa lapsen hyvinvointia

2) Tekijat, jotka vaikuttavat

1)  Pitkan

vaikutukset isien

isien hoitoon osallistumiseen
3) Isien henkilokohtainen
kasvu ja hyodylliset
vaikutukset
4) Isien osallistumisen
vaikutus perheen toimintaan

5) Tavat, jotka lis&évét isien
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osallistumista lapsen hoitoon

ja tutkimuksiin

Nurses’ reflections on
benefits and challenges
of implementing fami-
ly-centered care in pe-
diatric intensive cate

units

Coats, H., Bourget, E.,
Starks, H., Lindhorst,
T., Saiki-Graighill, S.,
Curtis, R., Hays, R. &
Doorenbos, A. 2018.
American Journal of
Critical Care January
2018 Volume 27 No.
1, 52-58

Puolistrukturoitu

haastattelu.

10 hoitajaa lasten-
: sydan-  ja
vastasyntyneiden

osastolla.

Toiminnan muutoksen
vaikutukset perhekeskeiseen
hoitoty6hon:

1) vierailuajat ja perheen
viipyminen vuoteen aaressa
2) siirtyminen
monipaikkaisesta
potilashuoneesta

yksityishuoneeseen.

Family—clinician inter-
actions in children’s
health services: a sec-
ondary analysis of oc-
cupational therapists’

practice descriptions.

McAnuff, J.,
C. & Kolehmainen, N.
2014. Health Expecta-
tions 2015 vol. 18 (6),
2236-2251.

Boyes,

Kvalitatiivinen

tutkimus.

217
toimintaterapeutti

en raporttia.

Suurin osa terapeuteista ei
antanut esimerkkeja perheen
ja ammattilaisen yhteistyon
(55,76%).

kuvaili

toteutumisesta
8,76%

vuorovaikutuksessa
tapahtuvaa suhdetydskentelya
ja  21,66%

vuorovaikutusta.

osallistavaa

Parental decision-
making for medically
complex infants and
children: An integrated

literature review

Allen, K. 2014. Inter-
national
Nursing Studies 51
(2014), 1289-1304

Journal of

Integratiivinen
kirjallisuuskatsau

S.

31
vuosilta
2013.

tutkimusta
2000-

Sairaiden lasten vanhempien
paatoksentekoon  vaikuttaa
informaation saanti, sairauden
vakavuus,
hoitomahdollisuuksien

edun

vahdisyys,  lapsen

ajattelu, uskonnollisuus ja
hengellisyys, vanhempien
ominaispiirteet ja henkinen

tuki.

Parent Partnerships in

and
Making
Subspecialty

Communication
Decision
About

Referrals for Children

Stille, C., Fischer, S.,
La Pelle, N.,
Dworetzky, B., Ma-
zor, K. & Cooley, C.

2013. Academic

Ryhmahaastattelu

19 vanhempaa ja
23

Vanhemmat ja
hoitohenkildkunta kokivat
tiedonkulun toimivuuden

tarkedksi osaksi yhteistyGté.

Yhteinen paatoksenteko
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With Special Needs

Pediatrics 2013 13(2),

hoitohenkildkunta

koettiin  hyvaksi, mutta

122-132 an kuuluvaa. haasteelliseksi tavaksi toimia.

8 | Vanhempien Palomaa, A-K., | Kyselylomake. Vanhempien mukaan
ehdotuksia Korhonen, A. & vastasyntyneiden kivunhoitoa
vastasyntyneiden Polkki, T. 2016. | 140 vanhempaa. |voi  kehittdd  ohjaamalla
kivunhoidon Tutkiva hoitoty0 2016 vanhempia enemman,
kehittdmiseksi vol. 14 no. 4, 4-11 muuttamalla hoitokéytantojé,
sairaalassa - tavoitteena antamalla  henkistd tukea,
vanhempien vanhempil&htoisyytta
osallistumisen huomioimalla ja
edistdminen henkilokunnan asenteita

muuttamalla.

9 | Parents' expectations, | Auert, E-J., Trembath, | Ryhmé&haastattelu | Vanhemmat raportoivat, etta
awareness, and experi- | D., Arciuli, J. & hoitohenkilokunnan tulisi
ences of accessing evi- | Thomas, D. 2012. tarjota vanhemmille tietoa ja
dence-based  speech- | International Journal | 20 vanhempaa. tutkimuskirjallisuutta, ottaa
language pathology | of Speech-Language heidat mukaan
services for their chil- | Pathology 2012 14(2), paatoksentekoprosessiin - ja
dren with autism 109-118 opettaa heille

puheterapeuttisia menetelmia
kotona toteutettavaksi.

10 | A systematic review of | Jackson, C., Cheater, | Systemaattinen Vanhempien pééatoksentekoa

decision support needs
of parents making child

health decisions

F. & Reid, 1. 2008.
Health  Expectations
2008 11(3), 232-251

Kirjallisuuskatsau

S.

149 tutkimusta.

helpottavat seuraavat asiat:

1) tieto

2) yhdessd keskusteleminen
ja

3) hallinnantunne henkisesti

vaikeissa ratkaisuissa,
palvelujen saatavuuden
ongelmissa ja

konsultaatiotilanteessa.




